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R U T KIS

Waltteri Siirala, Aki Vainionpad, Annette Kainu, Jaana Korpela, Klaus Olkkola ja Riku Aantaa
Elamaa yllapitavan pitkaaikaisen invasiivisen
hengitystukihoidon esiintyvyys Suomessa

TAUSTA. Eldmaa yllapitavan pitkdaikaisen invasiivisen hengitystukihoidon esiintyvyydestd maassamme
ei ole kattavaa tietoa. Kartoituksen tavoitteena oli selvittda invasiivisen hengitystukihoidon varassa
eldvien potilaiden esiintyvyys ja hoitoon johtanut sairaus kaikissa Manner-Suomen sairaanhoitopiireissa.
POTILAAT JA MENETELMAT. KOTIVENHO 2015 -kartoitus toteutettiin viestdpohjaisena poikittaisotoksena
lahettamdlld kyselylomake kaikille pitkdaikaisesta invasiivisesta hengitystukihoidosta vastaaville
ladkareille. Lomakkeilla kerattiin tieto 1.1.2015 hoidon piirissa olleista potilaista.

TULOKSET. Elamaa yllapitavaa pitkdaikaista invasiivista hengitystukihoitoa saavien poilaiden esiintyvyys
Suomen yli 16-vuotiaassa vdestossa oli 2,4/100 000 asukasta. Kaikkiaan hoidon piirissa oli 107 potilasta.
Esiintyvyys sairaanhoitopiireissa vaihteli. Potilaista 24 % sairasti motoneuronisairautta, 18 %:lla syyna
oli selkdydinvamma, 15 % sairasti Duchennen lihasdystrofiaa ja loput muuta harvinaista neurologista
sairautta.

PAATELMAT. Eldmaa yllapitava pitkdaikainen invasiivinen hengitystukihoito on Suomessa harvinaista.

Hoito liittyy hengitysvajausta aiheuttaviin hermo-lihassairauksiin sekd selkdydinvammoihin.

lamaia yllapitavan pitkdaikaisen invasiivi-

sen (henkitorviavanteen kautta toteute-

tun) hengitystukihoidon esiintyvyydesti

tai hoitoon johtaneista syistd ei ole maassamme
kattavaa tietoa. Koska hoitomuoto on kansain-
vilisestikin tarkasteltuna harvinainen, vain
harvalle terveydenhuollon ammattilaiselle on
kertynyt siitd riittavisti kokemusta (1,2,3).
Siksi hoidon aloitusta, toteutusta ja lopetusta
harkitaan useimmiten tapauskohtaisesti, eiki
selkeitd yleisohjeita hoidon jirjestimisesti ole.
Suomessa elimid yllapitivin invasiivisen
hengitystukihoidon piirissi olevasta potilaasta
on tavanomaisesti kdytetty nimitystd hengitys-
halvauspotilas. Hengityshalvaus ei ole kuiten-
kaan kliininen diagnoosi vaan asiakasmaksulain
asettama midritelma alkuaan poliomyeliitin ai-
heuttamalle hengitysvajaukselle (4). Kullakin
sairaanhoitopiirilli on omat kriteerinsi ja toi-
mintamenettelynsd hengityshalvausstatuksen
myontiamiselle, minkd vuoksi on mahdollista,
ettei kaikkia invasiivisen hengitystukihoidon
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piirissd olevia potilaita ole madritelty hengi-
tyshalvauspotilaiksi. Hengityshalvauspditos
on hallinnollinen paités, joka edellyttid myos
potilaan suostumuksen. Kaikki potilaat eivit
ole halunneet hengityshalvauspditostd, vaikka
olisivatkin tiyttineet hallinnollisen paitoksen
edellyttimin maaritelmdn. On myos todenna-
koistd, ettd noninvasiivisen hengitystukihoi-
don, joka toteutetaan ilman keinoilmatietd,
teknisen kehittymisen my6té invasiivisen hen-
gitystukihoidon kiytté hengitysvajauksen pit-
kaaikaishoidossa on vihentynyt ja siten rajoit-
tunut vain kaikkein vaikeimmin ja usein #kil-
lisesti sairastuneiden hengitysvajauspotilaiden
hoidoksi (5,6).

Turvallisen eldmai ylldpitavin invasiivisen
hengitystukihoidon jérjestiminen edellyttdd
osaavan terveydenhuollon ammattihenkilon tai
muuten tihin hoitomuotoon koulutetun hen-
kilén lasndoloa useimmiten ympéri vuorokau-
den. Lisaksi invasiivisen hengitystukihoidon
lopettamiseen liittyy monia eettisesti pulmalli-
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TAULUKKO 1. Potilaiden ika ja invasiivisen hengitystukihoidon kesto vuosina (mediaani) ja vaihteluvélina kartoitushet-

kelld 1.1.2015.

Sairaus

(potilaiden lukumaara)

Ik 1.1.2015

lka diagnosointi-

hetkella'’

Ika invasiivisen
hengitystukihoidon
aloitushetkelld

Invasiivisen hengi-
tystukihoidon kesto
kartoitushetkella

Aivokasvain (4)

47,3 (28,6-65,1)

35,1 (5,0-63,3)

30,3 (11,9-63,3)

10,6 (2,8-20,5)

Kaikki (107) 56,2 (16,1-80,3) 37,0 (1,0-72,6) 40,7 (0,0-73,2) 7,7 (0-62)
Motoneuronisairaus (26) 62,2 (31,6-77,8) 52,8 (21,2-72,3) 55,9 (26,9-72,3) 4,8 (0,1-13,7)
Selkaydinvamma (19) 46,2 (19,3-80,3) 28,6 (6,8-72,1) 28,6 (6,8-72,1) 7,3 (0,4-28,3)
Duchennen lihasdystrofia (16) | 37,9 (28,3-55,9) 5,4 (1,0-27,0) 29,7 (18,0-55,0) 6,6 (0,3-22,0)
Synnynndinen lihassairaus (11) | 33,3 (16,1-64,2) 2,0 (1,0-5,0) 10,5 (0,0-39,0) 26,5 (9,7-40,0)
Poliomyeliitin jalkitila (6) 66,9 (61,6-74,6) 2,0 (1,0-9,0) 15,5 (1,0-59,0) 52 (16,0-62,0)
Muu lihasdystrofia (6) 59,3 (43,3-70,5) 6 (2,0-7,0) 16,3 (7,7-34,0)

(

(

Muu syy (19)

63,3 (17,8-78,3)

46,3 (2,0-72,6)

(
(
36,4 (31,7-62,8)
(
(

60,7 (14,2-73,2)

5.4 (1,2-30,0)

'Tieto potilaan idsta diagnoosihetkelld puuttui yhteensa 15 potilaalta (viisi potilasta sairasti Duchennen lihasdystrofiaa,
kolme muuta lihasdystrofiaa, kolme poliomyeliitin jélkitilaa, kolme synnynndista lihassairautta, kaksi motoneuronisairautta

ja yksi kuului ryhmdan muu sairaus)

sia kysymyksid, joita on vaikeaa ennustaa hoi-
toa aloitettaessa.

Rajasimme kartoituksessamme tarkastelun
invasiivisen hengitystukihoidon esiintyvyy-
teen ja kliiniseen taustaan Suomessa. Tulosten
tarkoituksena on toimia paitoksenteon tukena
niille, jotka hoitavat pitkdaikaiseen hengitysva-
jaukseen johtavia ja invasiivisen hengitystuki-
hoidon piirissé olevia sairauksia.

Potilaat ja menetelmat

KOtona Toteutettava Invasiivinen VENTtilaatio-
HOito (KOTIVENHO) 2015 -kartoitus toteu-
tettiin viestopohjaisena poikittaistutkimuksena.
Tavoitteena oli selvittdd kotona ja hoitolaitoksis-
sa asuvien pitkdaikaisen invasiivisen hengitystu-
kihoidon varassa eldvien, 16 vuotta tiyttineiden
potilaiden miiri ja esiintyvyys kaikissa Man-
ner-Suomen sairaanhoitopiireissi. Kartoitus
tehtiin kyselylomakkeella, joka ldhetettiin kaik-
kien sairaanhoitopiirien hengityshalvauspotilai-
den hoidosta vastaaville lidkireille. Lomakkeilla
kerittiin tieto jokaisesta 1.1.201S pitkaaikaises-
sa invasiivisessa hengitystukihoidossa olleesta
potilaasta. Pitkdaikaiseksi hengitystukihoidoksi
médriteltiin yli kolme kuukautta kestinyt hengi-
tyskonehoito henkitorviavanteen kautta.
Tutkimuksessa kerittiin tiedot jokaisen
potilaan syntymdajasta, sukupuolesta, asuin-
paikasta, invasiiviseen hengitystukihoitoon
johtaneesta sairaudesta, invasiivisen hengi-
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tystukihoidon aloitusajankohdasta ja -tavasta,
hengitystukihoidon vuorokautisesta tarpeesta
(kdyttétunnit/vrk), seki potilaan kokonaishoi-
dosta vastaavan ldakarin erikoisalasta. Tilasto-
keskuksen viestotilastoista haettiin Manner-
Suomen yli 16-vuotiaiden vikiluku 31.12.2014
(4491947 ihmistd) ja myds sairaanhoitopii-
rikohtaiset vikiluvut. Kartoitus sai Varsinais-
Suomen sairaanhoitopiirin eettisen toimikun-
nan sekd Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
luvat. Lisaksi jokainen sairaanhoitopiiri myo6nsi
kartoitukselle oman tutkimusluvan.

Kaikki tulokset on ilmoitettu mediaaneina ja
vaihteluvileina. Tilastolliset analyysit toteutet-
tiin IBM SPSS 22.0 -ohjelmistolla kiyttamalla
ristiintaulukointia ja khiin nelié -testid. Alle
0,05:n p-arvoa pidettiin tilastollisesti merkitse-
vana.

Tulokset

Tutkimukseen saatiin tiedot Manner-Suomen
kaikista 20 sairaanhoitopiiristd. Invasiivisen
hengitystukihoidon varassa eldvid 16 vuotta
tayttdneitd potilaita oli maassamme 107, joista
miehii oli 76 (71 %). Potilaiden mediaani-ika
kartoitushetkelld oli 56,2 vuotta, ja invasiivinen
hengitystukihoito oli kartoitushetkelld kestanyt
7,7 vuotta (TAULUKKO 1). Potilaista 91 (85 %)
sai invasiivista hengitystukihoitoa yli 20 tuntia
vuorokaudessaja 15 (14 %) 4-20 tuntia vuoro-
kaudessa. Viimeksi mainituista potilaista kahta
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TAULUKKO 2. Potilaiden lukumaard, esiintyvyys, ja paivystyksellisesti aloitetun invasiivisen hengitystukihoidon osuus
erityisvastuualueittain.

Erityis- Potilaita Esiintyvyys/ Paivystyksellisesti Paivystyksellisesti

vastuualue 100 000 asukasta aloitettu hoito, aloitetun hoidon osuus (%)
potilaiden lukumaara’ kaikista hoidoista

Koko Suomi 107 24 58 (11) 54

HYKS 28 1.8 15 (4) 65

KYS 12 1.7 6(1) 55

oYS 19 3,1 17 (0) 89

TAYS 21 2,3 10 (5) 63

TYKS 27 3,7 10 (1) 38

'Suluissa potilaat, joiden hoidon aloitustavasta ei ollut tietoa.

yritettiin kartoitushetkelld vieroittaa hengitys-
koneesta ja kolmen piiasiallisena hengitystu-
kihoitomuotona oli palleahermostimulaattori.
Elamai yllapitivad invasiivista hengitystuki-
hoitoa saavien potilaiden esiintyvyys Suomen
yli 16-vuotiaassa vdestossi oli 2,4/100000
asukasta. Esiintyvyys 100000 asukasta kohti
vaihteli merkittavasti Kysin erityisvastuualueen
1,7 potilaasta Tyksin erityisvastuualueen 3,7
potilaaseen (TAULUKKO 2). Potilaiden jakauma
sairaanhoitopiireittdin on esitetty KUVASSA 1.
Yleisimmit invasiiviseen hengitystukihoi-
toon johtaneet sairaudet olivat motoneuroni-
sairaus (26 potilasta, 24 %) ja selkiydinvammat
(19 potilasta, 18 %) (KUVA2 ja TAULUKKO 3).
Synnynndisté lihassairautta sairastavat potilaat
olivat nuorimpia (33,3 vuotta) ja poliomye-
liitin jalkitilaa sairastavat potilaat vanhimpia
(66,9 vuotta) (TAULUKKO 1). Samat potilasryh-
mit olivat myds olleet pisimpéin invasiivises-
sa hengitystukihoidossa. Piivystyksellisesti
invasiiviseen hengitystukihoitoon oli paadytty
58 potilaan (54 %) tapauksessa. Tissd erityis-
vastuualueet erosivat merkittavisti: Oulun yli-
opistollisessa sairaalassa luku oli 89 % ja Turun
yliopistollisessa keskussairaalassa 38 %. Yhden-
toista potilaan (11 %) hengitystukihoidon aloi-
tustavasta ei ollut tietoa (TAULUKKO 2).
Hoitovastuun jirjestiminen ja hoitokiytin-
not vaihtelivat eri sairaanhoitopiireissd huo-
mattavasti. Yleisimmit hoitovastuussa olevat
erikoisalat olivat neurologia ja keuhkosairaudet
(KuvA 3). Potilaista 69 % asui kotona erillisen
hoitoryhmin turvin (TAULUKKO 4). Loput poti-
laista asui joko hoitolaitoksessa tai terveyskes-
kuksessa, ja vain 4 % potilaista oli pitkdaikais-
hoidossa sairaalassa. Kotona asuvien osuudessa
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ei ollut tilastollista eroa erityisvastuualuettain
tarkasteltuna (TAULUKKO 4).

Pohdinta

Elimai yllapitivad pitkdaikaista invasiivista
hengitystukihoitoa voidaan pitdd maassamme
erittiin harvinaisena hoitomuotona (7). Lu-
kumdiriisesti eniten potilaita asui odotetusti
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin
alueella, mutta vikilukuun suhteutettuna hoi-
don esiintyvyys oli suurin Kainuun ja Vaasan
sairaanhoitopiirien alueella. Erityisvastuualu-
eittain tarkasteltuna esiintyvyys vaihteli mer-
kittavésti ja oli Tyksin alueella kaksinkertainen
verrattuna Kysin ja Hyksin alueisiin.

Hoidon esiintyvyydessd on havaittu vastaa-
vanlaisia maantieteellisid eroja kansainvilises-
tikin (8,9,10). Eroja on selitetty muun muas-
sa kulttuurisilla ja uskonnollisilla tekijoilla.
Hoidon harvinaisuuden vuoksi on selvii, etti
asiaan perehtynyttd henkilokuntaa on vihin,
ja hoidon esiintyvyydessd on havaittu sairaala-
kohtaisiakin eroja (8).

Eri hoitomuotojen tarjonta ja erityisesti no-
ninvasiivisen hengitystukihoidon osaaminen
voivat heijastua alueellisiin eroihin invasiivises-
sa hengitystukihoidossa. Koska selvityksemme
mukaan invasiivinen hengitystukihoito kesti
verrattain pitkddn, noninvasiivisen hoidon ke-
hitys heijastuu viiveelld invasiivisen hengitys-
tukihoidon esiintyvyyteen. Erot sairaaloiden
kiytannoissd voivat selittdd myos merkittdvin
alueellisen vaihtelun paivystyksellisesti aloitet-
tujen hoitojen méaarassa.

Tutkimuksia invasiivisen hengitystukihoi-
don esiintyvyydestd on erittdin vihan. Edelli-

Pitkdaikainen invasiivinen hengitystukihoito Suomessa
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A Eteld-Savon sairaanhoitopiiri !

Etels-Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri
Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri
[td-Savon sairaanhoitopiiri
Lénsi-Pohjan sairaanhoitopiiri
Pohjois-Karjalan sairaanhoito- ja
sosiaalipalveluiden kuntayhtyma

Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri

Lapin sairaanhoitopiiri

Kainuun keskussairaala

Kymenlaakson sairaanhoitopiiri
Péijat-Hameen sosiaali- ja terveysyhtyma
Keski-Suomen sairaanhoitopiiri
Satakunnan sairaanhoitopiiri

Vaasan sairaanhoitopiiri
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri
Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri

o
w

B Eteld-Savon sair.auamhoitopiiri1

Eteld-Karjalan sosiaali- ja terveyspiiri’
Kanta-Hameen sairaanhoitopiiri
Eteld-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
Keski-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopiiri
Kymenlaakson sairaanhoitopiiri
Pohjois-Karjalan sairaanhoiito- ja
sosiaalipalveluiden kuntayhtyma
Péijat-Hameen sosiaali- ja terveysyhtyma
Keski-Suomen sairaanhoitopiiri
Varsinais-Suomen sairaanhoitopiiri
|ta-Savon sairaanhoitopiiri
Lapin sairaanhoitopiiri
Pohjois-Pohjanmaan sairaanhoitopiiri
Pirkanmaan sairaanhoitopiiri
Ldnsi-Pohjan sairaanhoitopiiri
Satakunnan sairaanhoitopiiri
Kainuun keskussairaala
Vaasan sairaanhoitopiiri

10 15 20 25
Potilaiden lukumaara

o
—_

2 3 4 5 6 7

Potilaiden lukumaara / 100 000 asukasta

" EKSOTE:n ja ESSHP:n alueella ei ollut kartoitushetkelld 1.1.2015 eldmaa yllapitévn invasiivisen hengitys-

tukihoidon piirissa olevia aikuispotilaita

KUVA 1. Elamaa yllapitévan pitkaaikaisen invasiivisen hengitystukihoidon esiintyvyys Suomessa.

nen Euroopassa tehty eri hengitystukihoito-
muotojen esiintyvyyttd kartoittava selvitys on
vuodelta 2005, jolloin pitkdaikaisen invasiivi-
sen hengitystukihoidon piirissi oli 0,9 potilasta
100000 asukasta kohden (2). Vastaavasti Yh-
dysvalloissa pitkdaikaisen invasiivisen hengi-
tystukihoidon piirissd oli yksi potilas 100000
asukasta kohden, kun taas Australiassa ja Uu-

W. Siirala ym.

dessa-Seelannissa esiintyvyys oli vain 0,5 poti-
lasta 100 000 asukasta kohden (1,3). Maassam-
me on invasiivisen hengitystukihoidon piirissi
olevia potilaita siten selvisti enemmin kuin
muissa lansimaissa.

Invasiiviseen hengitystukihoitoon oli useim-
miten johtanut joko motoneuronisairaus tai
hengityslihaksia hermottavien hermojen vau-
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rio. Vaikka motoneuronisairauksiin sisiltyy
etiologialtaan laaja kirjo erilaisia liikehermoja
ja tahdonalaista kudosta rappeuttavia sairauk-
sia, vaikea hengitysvajaus ja invasiivisen hen-
gitystukihoidon tarve liittyi vain tiettyihin
sairaustiloihin (KUVA 2 ja TAULUKKO 3) (11,12).
Tyypillistd kaikille naille sairauksille on, ettei
niille toistaiseksi ole parantavaa hoitoa. Ylei-
sin motoneuronisairaus on amyotrofinen late-
raaliskleroosi (ALS), jota sairastavia potilaita
on Lihastautiliiton selvityksen perusteella
Suomessa elossa noin 450. Kansainvilisessid
ICD-10-tautiluokituksessa motoneuronisai-
raudella ja ALS:lla on sama diagnoosikoodi
(G12.2), miki saattaa erheellisesti johtaa nii-
den diagnoosien kiytt66n toistensa synonyy-
meind. Kartoituksessamme emme eritelleet
motoneuronisairauksia, minki vuoksi tulok-
sistamme ei voida suoraan piitelld potilaiden
sairastaneen ALS:a. Invasiivisen hengitystuki-
hoidon piirissi olevien motoneuronisairauspo-
tilaiden osuus kaikista Suomen ALS-potilaista
oli lopulta vain S %. Tuloksemme ovat yhtene-
vid kansainvilisten tulosten kanssa: ALS-poti-
laiden invasiivisen hengitystukihoidon esiinty-
vyyden linsimaissa on todettu olevan 5-10 %
(10,13). On kuitenkin huomattava, etti myds
Euroopassa on havaittu paikallisia eroja invasii-
visen ventilaatiohoidon esiintyvyydessi (14).
Sen sijaan esimerkiksi Japanissa, jossa kulttuu-
risilla ja uskonnollisilla seikoilla on vahva rooli
hoitopddtoksissd, jopa 30 % kaikista motoneu-
ronisairauteen sairastuneista potilaista on inva-
siivisessa hengitystukihoidossa (10). Motoneu-
ronisairauden tdsmallinen alalaji, luonne ja ete-
nemisnopeus on siten tirkedd selvittdd ennen
hoitolinjauksista keskustelemista ja invasiivisen
hengitystukihoidon aloittamista.

Kun hengityslihaksistoa hermottavat her-
mot vaurioituvat selkdydinvamman seuraukse-
na, myOs hengityslihasten toiminta hdiriintyy
(15,16). Selkdydinvamman neurologinen si-
jainti ja vaikeus ratkaisevat vaikutukset hengi-
tyslihaksiin. Vaurio ylimpien kaulanikamien
(CI-II) tasolla johtaa pallean pysyviin hal-
vaukseen ja siten jatkuvan invasiivisen hengi-
tystukihoidon tarpeeseen. Kun vaurio on kau-
lanikamien C IV-V tasolla, pallean toiminta voi
osittain sdilyd ja vieroittuminen invasiivisesta

Muu sairaus
18% Motoneuronisairaus
24%
Aivokasvain
4%
Lihasdystrofia
(muu) »
5%
Poliomyeliitin
jalkitila
5% Selkdydin-
vamma
Synnynndinen 18%
lihassairaus
1%

Duchennen lihasdystrofia
15%

KUVA 2. Elamaa yllapitdvan pitkaaikaisen invasiivi-
sen hengitystukihoidon taustalla oleva sairaus.

hengitystukihoidosta olla my6hemmin mah-
dollista. Norjalaisessa aineistossa jatkuvan in-
vasiivisen hengitystukihoidon esiintyvyydeksi
selkdydinvamman jilkeen oli laskettu 0,2 poti-
lasta 100000 asukasta kohden, miki oli noin
0,4 % kaikista selkdydinvammapotilaista (16).
Omassa aineistossamme invasiivisen hengi-
tystukihoidon esiintyvyys selkiydinvamman
vuoksi oli yleisempii, 0,4 potilasta 100000
asukasta kohden (16,17). Koska selkiydin-

TAULUKKO 3. Elamaa yllapitavan pitkaaikaisen hengi-
tystukihoidon taustalla oleva muu harvinainen sairaus.

Neuropatia tai polyneuropatia 4

Spastinen tetraplegia (CP)

Puutiaisaivotulehdus

Aivokalvotulehduksen jalkitila

Aivovamman jalkitila

[ N S SR R )

Akillinen polyradikuliitti
(Guillain—Barrén oireyhtyma)

Lukinkalvonalaisen verenvuodon jélkitila

Polymyosiitti

Multippeliskleroosi

Dystrofinen myotonia

IR (R NI (NI N

Spinaalinen lihasatrofia

Syringomyelia 1

Aivojen tyvitumakesairaus 1

Synnynnadinen kasvojen luiden epamuo- 1
dostuma
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Muu
9%
Anestesiologia
9%
Neurologia
45 %
Keuhko-
sairaudet
37%

KUVA 3. Hoidosta vastaavien erikoisalojen osuus.
"Muun muassa fysiatrian, neurokirurgian, traumatolo-
gian ja yleisladketieteen erikoisalat

vamma on aina #killinen tapahtuma, on my6s
invasiivisen hengitystukihoidon aloitus paivys-
tyksellista (TAULUKKO 1).

Duchennen lihasdystrofia on vain pojilla
esiintyvd peittyvisti X-kromosomissa periy-
tyvd synnynndinen lihassairaus, jolle tyypil-
listd on tahdonalaisen lihaskudoksen eteneva
surkastuminen (18). Aineistomme potilailla
invasiivinen hengitystukihoito oli alkanut rei-
lusti murrosidn jilkeen, noin 30 vuoden idssi.
Havaintomme on yhtenevd ranskalaisen ai-
neiston kanssa, jossa invasiiviseen hengitystu—
kihoitoon paityneet Duchenne-potilaat olivat
keskimiirin 32,7-vuotiaita (19). Muihin syn-
nynnaisiin lihassairauksiin ja lihasdystrofioihin
luokittelimme etiologialtaan episelviksi jai-
neet dystrofiat, spinaaliset lihasatrofiat (tyypit
Ija IT) sekd nemaliinisairaudet. Synnynniisten
lihassairauksien hengitystukihoidon aloitusiki
oli selvisti varhaisempi (10,5 vuotta), mutta
vaihteluvili oli toisaalta syntymistd aina 39
ikdvuoteen saakka (TAULUKKO 1). Synnynniis-
ten lihassairauksien ilmaantuvuutta, kulkua ja
ennustetta ylipddnsd on usein vaikeaa ja jopa
mahdotonta ennustaa, minka vuoksi myos in-
vasiivisen hengitystukihoidon aloitusta erityi-
sesti lapsille on haasteellista ennakoida.

Suomi on ainoa maa, jossa elimai yllapi-
tavin pitkdaikaisen invasiivisen hengitystuki-
hoidon jirjestimisestd on sdidetty laissa (4).
Hengityshalvauslaki on 1950-luvulta eli ajalta,
jolloin polioviruksen aiheuttamasta hengitysva-
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jauksesta krsittiin maailmanlaajuisesti, mutta
sairautta ehkiisevdd rokotetta ei oltu vield kehi-
tetty (20). Lain tavoite oli turvata poliomyelii-
tin sairastamisen jilkeen hengityskonehoidossa
olevien hengityshalvauspotilaiden tasavertai-
nen asema yhteiskunnassa. Sittemmin lakia
on sovellettu muistakin syistd aiheutuneiden
pitkittyneiden hengitysvajaustilojen hoidon
jarjestelyissi. Keskeisti on hoidon kokonais-
vastuun ja kustannusten keskittdminen erikois-
sairaanhoidolle. Potilaille hoito on maksutonta.
Vaikka lain alkuperaisti tarkoitusta voidaan pi-
tad hyvaa tarkoittavana, liittyy sithen nakokoh-
tia, jotka asettavat muulla tavoin runsaasti hoi-
toa tarvitsevat potilaat eriarvoiseen asemaan
hengityshalvauspotilaisiin verrattuna. Hallin-
nollisena pditoksend hengityshalvausstatus
rajoittaa potilaan omaa mahdollisuutta paattas
omista asuinjirjestelyistddn. Sairaanhoitopii-
rien asettamien vaihtelevien hengityshalvaus-
kriteerien vuoksi on mahdollista, ettei kaikille
invasiivisen hengitystukihoidon varassa elaville
potilaille ole asetettu hengityshalvausstatusta.
Lisaksi kaikki invasiivisen hengitystukihoidon
varassa elavit potilaat eivit ole itse halunneet
tata statusta. Niiden seikkojen takia emme kar-
toituksessamme rajoittuneet arvioimaan vain
hengityshalvausstatuksen saaneiden potilaiden
madrad vaan sisillytimme tutkimukseen kaikki
invasiivisen hengitystukihoidon varassa elavit
potilaat. Vaikka lainsddadidntd juontaakin juu-
rensa polioepidemiaan, poliomyeliittipotilai-
den osuus kaikista hengitystukihoidossa olevis-
ta potilaista oli endd vain S %. Meneilldin ole-
van sosiaali- ja terveydenhuollon jirjestimistd
koskevan lainsdddinnon sekd vammaispalvelu-
lainsdddannon uudistamisen yhteni tavoitteena
on tarkastella hengityshalvauslakia uudelleen.
Kartoituksemme merkittivin rajoitus on
poikittaisasetelma, jonka vuoksi invasiivisen
hengitystukihoidon ilmaantuvuuden tai poti-
laiden elinajan odotteen selvittiminen ei ollut
mahdollista. Siten tuloksista ei voida paitelld
yksittdisen potilaan tai potilasryhmin riskid
paityd invasiivisen hengitystukihoidon piiriin
eikd arvioida hoidon vaikutusta potilaan pit-
kaaikaisennusteeseen. Hengitystukihoidon
keskimairdinen kesto eri sairausryhmissi aut-
taa kuitenkin arvioimaan yksittdisen potilaan
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TAULUKKO 4. Potilaiden lukum&éra ja kotihoidossa olevien potilaiden osuus erityisvastuualueittain.

Erityisvastuualue Potilaiden
lukumaara

Kotihoidossa Kotihoidossa olevien
olevia potilaita potilaiden osuus (%)
74 69

Koko Suomi 107

HYKS 28 21 75
KYS 12 9 75
ovYs 19 12 63
TAYS 21 15 71
TYKS 27 17 63

selviytymisti. Tuloksista ei voida mydskiin
péitelld, miksi laitehoidon esiintyvyydessi on
suuria eroja sairaanhoitopiirien ja erityisvas-
tuualueitten valilla.

Toinen tutkimuksemme merkittidva heikkous
on se, ettemme kartoittaneet samanaikaisesti
noninvasiivisen hengitystukihoidon esiinty-
vyyttd Suomessa. Noninvasiivisen hoidon
kayttd on 1S5 viime vuoden aikana lisdantynyt
maailmanlaajuisesti, ja esimerkiksi motoneu-
ronisairauksissa ja Duchennen lihasdystrofiassa
noninvasiivinen hoito on nykysuositusten mu-
kaan ensisijainen hengitystukihoito (21,22).
Noninvasiivinen hoito ei kuitenkaan ole elimaa
yllapitavaa hoitoa. Toisaalta se onnistuu usein
potilaan tai omaisten toteuttamana toisin kuin
invasiivinen hengitystukihoito, joka edellyttia
lihes aina ulkopuolisen hoitohenkil6kunnan
apua. Noninvasiivinen hoito yksinkertaisempa-
na ja kustannuksiltaan edullisempana on mah-
dollistanut hengitystukihoitojen aloittamisen
yhid varhaisemmassa sairauden vaiheessa. Siten
hoitavien lddkdrien ja hoitohenkilokunnan ak-
tiivinen panostus hengitysvajauksen yhi var-
haisempaan tunnistamiseen ja noninvasiivisen
hoidon aloittamiseen saattavat selittdd alueelli-
sia eroja pitkdaikaisen invasiivisen hengitystu-
kihoidon kiytinnoissd ja sen paivystyksellisen
aloittamisen yleisyydessi.

Lopuksi

Elimai yllapitivd pitkdaikainen invasiivinen
hengitystukihoito on Suomessa harvinaista.
Hoito liittyy ensisijaisesti hengitysvajausta
aiheuttaviin hermo-lihassairauksiin sekd sel-
kaydinvammoihin. Invasiivinen hengitystu-
kihoito kestdd pitkddn, ehkd pidempdin kuin
aikaisemmin on ajateltu. Esiintyvyys ja hoidon
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aloittaminen vaihtelevat merkittavasti alueit-
tain. Tulevaisuudessa on syyti selvittdd inva-
siivisen hengitystukihoidon ilmaantuvuutta,
alueellisten vaihteluiden syitd sekd hoidossa
olevien potilaiden eliminlaatua ja elinajan
odotetta suomalaisessa potilasaineistossa. B

k ok ok
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BACKGROUND. There is no comprehensive data in our country on the prevalence of life-supporting prolonged invasive
ventilation support. The objective of the survey was to clarify in all hospital districts of continental Finland the prevalence of
patients who were dependent on invasive ventilation support, and the disease leading to the treatment.

PATIENTS AND METHODS. The KOTIVENHO 2015 survey was carried out as a population-based cross-sectional study by
sending a questionnaire to all doctors in charge of prolonged invasive ventilation support. The questionnaires were used to
collect data on the patients within care on 1st January, 2017.
RESULTS. The prevalence of life-supporting prolonged invasive ventilation support in Finland among the population aged
over 16 years or more was 2.4 patients/100,000 habitants. Altogether 107 patients were within the care. There was variation
in the prevalence among the hospital districts. Of the patients, 24% were affected with a motoneuron disease, in 18%
the cause was spinal cord injury, 15% suffered from Duchenne’s muscular dystrophy, and the rest had some other rare

neurological disease.

CONCLUSIONS. Life-supporting prolonged invasive ventilation support is rare in Finland. The treatment is associated with
neuromuscular diseases causing respiratory insufficiency, and with spinal cord injuries.

W. Siirala ym.
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