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Hyvinvointialueiden johtajat, hallituksen puheenjohtajat, aluevaltuustojen puheenjohtajat
HUS-yhtymaén toimitusjohtaja, yhtymahallituksen puheenjohtaja, yhtymakokouksen
puheenjohtaja

Terveydenhuollon seuraaminen ja toteutuminen cp-vammaisilla ihmisilla
hyvinvointialueilla ja HUS-yhtymassa

1. Asia ja taustaa
Suomen CP-liitto ry ja toimintapiiriimme kuuluvat ihmiset

Suomen CP-liitto on valtakunnallinen vammais- ja erityislikuntajarjesté. Jasenyhdistyk-
sia CP-litolla on yhdeksantoista. Néissa jasenia on yhteensé noin 2 700. Suomessa on
noin 21 000 ihmist4, joilla on cp-vamma, mmc, hydrokefalia, normaalipainen hydrokefa-
lia tai motorisen oppimisen vaikeuksia. Vammoihin littyy monia litannaisisoireita, kuten
puhevamma, kielellisia hairioitd, hahmotushairisitd, kiputiloja tai uupumusta, mitka eivat
nay pasllepain tai ilmene lyhyessé kanssakdymisessd ammattilaisen ja asiakkaan valilla.
Ne vaikuttavat kuitenkin vammaisen ihmisen arjessa selviytymiseen huomattavasti.

Tiivistien haluamme tuoda esille, etti terveydenhuollon ja sosiaalipalve-
lujen toimivuus ovat tirkeitd edustamillimme ihmisille. Jos sosiaali- ja
terveyspalvelut eivit tomi, niin vaikutukset ndkyvit monella tapaa seka cp-
vammaisten henkildiden ettid heidin ldhipiirissaan. Terveydenhuollon toimi-
vuudella on tirked vaikutus osaltansa my®ds siihen, ettd toimintapiiriimme
kuuluvat ihmiset voivat osallistua ty6hon ja pysya siind.

2. Miten edeti cp-vammaisten henkildiden terveydenhuollon toteuttamisessa ja
seuraamisessa?

Suomen CP-liitossa on kuntoutustoimikunta, jonka tehtavana on myos seurata toiminta-
piiriimme kuuluvien ihmisten terveyspalvelujen toteutumista. Tahan liittyen Suomen CP-
liton johtava asiantuntija Paivi Ritvanen on tehnyt muistion "Suomeen tarvitaan kansalli-
nen CP-seurantaohjelma” (litteend). Tavoitteena on, ettd cp, mmc, hydrokefalia ja nor-
maalipainen hydrokefalia ihmiset saavat tarvittavaa hoitoa ja siihen liittyvaa seurantaa
asuinpaikasta riippumatta. Muistio sisaltaa niitd nakdkohtia, mihin suuntaan voitaisiin
Suomessa edetid CP-seurantaohjelman kayttéénottamisessa.

Olemme saaneet jaseniltimme palautetta, etta terveydenhuollossa on paljon tietamat-
tdmyytta CP-vammasta. On ymmarrettéavas, ettd CP-vamma ja siihen liittyvista liitan-
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niisoireista on vaikeata muodostaa kokonaiskuvaa ja hoitojen koordinointia. Nama
koskevat useita lasketieteen aloja, ja organisaatioissa ne kuuluvat eri yksikdille.

Asioiden eteenpéin viemiseksi on pohdittava, miten tietoa ja yhteisty6té voitaisiin edistaa
hyvinvointialueiden sisélld, hyvinvointialueiden valilla ja HUS-yhtymén kanssa, jotta koko
maassa toimintapiirimme kuuluvien ihmisten terveydenhuollon seuraaminen ja toteutu-
minen toteutuisivat nykyistd paremmin.

3. Yhteydenpito

Toivomme, etti voisimme edistaa yhdessa toimintapiirimme kuuluvien ihmisten asioita
hyvinvointialueilla ja HUS-yhtymassa. Olemme myds valmiita tapaan teita. Lisaksi
toivoisimme nakemyksidnne siitd, miten cp-vammaisten ihmisten terveydenhuolion
seuraamista ja toteutumista voidaan edelleen kehittdé yhteisty6ssa eri osapuolten
kanssa.
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toiminnanjohtaja
Suomen CP-liitto ry

Liite: Suomeen tarvitaan kansallinen CP-seurantaohjelma
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Suomeen tarvitaan kansallinen CP-seurantaohjelma

Suomen CP-liitto ry pitiid téirkednd, ettd Suomessa otetaan kéyttéon kaikissa muissa
Pohjoismaissa noudatettava CP-seurantaohjelma lapsille, nuorille ja aikuisille, joilla on
cp-vamma. Systemaattinen seuranta auttaa havaitsemaan ja ennaltaehkdisemddn
vaikeiden toimintahdiriéiden muodostumista sekd kehittimdidn ja
yhdenmukaistamaan hoitokdytéintdjé.

Ruotsissa lastenneurologian poliklinikoilla seurataan lapsen, jolla on cp-vamma, liikunta-
ja toimintakyky3, kisien toimintaa, sydmis- ja nielemiskykya sekd kognitiota nayttoon
perustuvien kiytantdjen mukaisesti ja téysi-ikdiseksi tultuaan han voi jatkaa ohjelmassa
omalla suostumuksellaan. Talléin seuranta jatkuu terveysasemalla tai aikuisneurologian
yksikdssa. Aikuisidssa kartoitetaan saannéllisesti muun muassa koettua eldmaénlaatua,
uupumusta ja kipuja.

Vuonna 1994 ortopedien ja kuntoutuksen toimijoiden yhteistybhankkeena kdynnistynyt
Uppfoljningsprogram fér Cerebral Pares (CPUP) on toiminut virallisena laaturekisterind
vuodesta 2015 alkaen. Se on luonut edellytykset oikea-aikaisille hoitotoimenpiteille,
mahdollistanut toimivien hoitokaytintdjen tunnistamisen, auttanut ylldpitdmaan
toimintakyky3 ja poistanut isojen leikkausten tarvetta. Esimerkiksi lonkkaluksaation,
vaikean kontraktuuran tai skolioosin vuoksi tarvittavien leikkausten maarat ovat sen
kayttddnoton jalkeen vahentyneet merkittavasti.

Cp-vamma ja sen vaikutukset toimintakykyyn

Cp-vamma on seuraus kehittyville aivoille eli sikickaudella, synnytyksen aikana tai
varhaislapsuudessa aiheutuneesta pysyvasta vauriosta liikettd, tasapainoa ja asentoa
saitelevissa osissa. Suomessa diagnoosi asetetaan vuosittain noin 120 lapselle. Aikuisia,
joilla on cp-vamma, arvioidaan olevan noin 7 000.

Liikuntavamman lisiksi cp-oireyhtyméaén voi kuulua epilepsia sekd kommunikaatioon,
sydmiseen, aistitoimintoihin, tunneséatelyyn, keskittymiseen, muistiin, visuaaliseen ja
avaruudelliseen hahmottamiseen tai toiminnanohjaukseen liittyvia vaikeuksia. Lisaksi
monilla cp-vammaisilla henkildilld iimenee ian my&ta kiputiloja, spastisuutta,
sekundaarisia tuki- ja liikuntaelimistén ongelmia seka suolen tai rakon toimintaan liittyvia
muutoksia.

Tutkimukset osoittavat, ettd cp-vamma voi aiheuttaa merkittdvas heikkenemista kaikilla
elamanlaadun osa-alueilla jo varhaisessa ikdvaiheessa. Esimerkiksi aikuisilla henkil6illa,
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joilla on cp-vamma, esiintyy tavanomaista enemman uupumusta, vasymysoireyhtymaa ja
masennusta.

Miksi seurantaohjelma tarvitaan myds Suomeen

Suomessa ei ole cp-oireyhtymaan liittyvai Kdypé hoito -suositusta. Noin 16-vuotiaaksi
saakka hoito ja seuranta tapahtuvat pa3asiassa yliopistosairaaloissa. Tamén jalkeen
valtaosa nuorista siirtyy perusterveydenhuollon vastuulle. Hoitolinjaukset vaihtelevat eri
alueilla.

YK-vammaissopimuksen mukaan vammaisille henkilille on turvattava mahdollisuus
saavuttaa ja sdilyttaa paras mahdollinen toiminnan taso ja eldmanlaatu.
Terveydenhuoltolaki edellyttis, ettd toiminta perustuu ndyttddn sekd hyviin hoito- ja
toimintakaytantoihin.

CP-seurantaohjelma toimisi osana terveydenhuollon laadunhallintaa ja tukisi molempia
velvoitteita. Se edistiisi oikea-aikaisen, ndyttédn perustuvan hoidon ja kuntoutuksen
toteutumista kaikissa ikavaiheissa ja riippumatta siitd, onko henkilé
perusterveydenhuollon vai erikoissairaanhoidon potilaana.

Muista pohjoismaista saadun tutkimustiedon mukaan seurantaohjelman kaytto saastad
terveydenhuollon ja kuntoutuksen kustannuksia pidemmalid aikavalilla.

CP-seurantaohjeiman saaminen kiyttéon myds Suomessa on siis kiistatta tarkeda. Ta-
main toteuttamiseksi tarvitaan eri organisaatioiden ja paattdjien nakemyksid mm.
seuraaviin kysymyksiin:

e Miten voidaan toteuttaa CP-seurantaohjelman saaminen Suomeen?
e Mitka valmiudet hyvinvointialueilla ja HUS-yhtymalld on nyt CP-
seurantaohjelman toteuttamiseksi?

e Mits lainsdanndn muutoksia tarvitaan?

e Mitks valmiudet hyvinvointialueilla ja HUS-yhtymaélla on nyt CP-seuranta-
ohjelman toteuttamiseksi?

Toivomme yhteista keskustelua ja annamme mielellimme lisétietoja aiheesta.
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Lisatietoja:

toiminnanjohtaja, Suomen CP-liitto ry
juha.lappalainen@cp-liitto.fi tai 044 019 9687

johtava asiantuntija, Suomen CP-liitto ry
paivi.ritvanen@cp-liitto.fi tai 040 7659497

Eeva-Liisa Kiviniemi, viestintdpaallikké, Suomen CP-liitto ry
eeva-liisa.kiviniemi@cp-liitto.fi tai 044 7478612
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