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Monivammaisten asiakkaiden kanssa tydskentely on yleistd kuntoutuksen alalla. Naiden
henkildiden apuvélineen tarpeeseen ja sopivuuteen vaikuttavat paitsi pdivittdinen
toimintakyky ja sen yllapitdminen, myds useat paallekkaiset sairaudet liitAnnaisoireineen.
Kun suuria apuvdlineitd tarvitaan useita, saattaa apuvélineiden valintaan vaikuttaa
merkittavasti myos valineiden ja asunnon koko.

Tassa opinndytetydssa tarkasteltin monivammaisen lapsen apuvdélineitd mittaamalla
perheen tyytyvaisyys apuvalineisin QUEST 2.0 mittarilla. Mittaustulokset analysoitiin
QUEST 2.0 ohjeiden mukaan. Analyysin pohjalta pohdittiin vaihtoehtoja olemassa oleville
valineille.

Tietopohjana kaytettiin ohjeita ja tutkimustietoa apuvalinemittareista ja niiden kaytosta.
Lapsen ollessa alaikdinen, perheen nimi, asuinpaikka ja ne tiedot lapsen sairauksista
jotka eivat suoraan vaikuta apuvalineen valintaan, on jatetty pois perheen anonymiteetin
suojaamiseksi.

QUEST 2.0 mittarin tulokset olivat tamén perheen kohdalla hyvinkin positiiviset.
Arviointiasteikolla yhdesta viiteen apuvalineosion huonoin arvosana oli 3,88 arvosanan 4
merkitessa tyytyvaista. Osa apuvalineista osoittautuivat olevan perheen omia hankintoja,
joten naiden laitteiden osalta apuvalinepalvelu prosessi ei toteudu. QUEST 2.0 mittarin
palvelua arvioiva osio oli siten hylattava liilan vahaisen datan vuoksi.

Apuvélinelainaamosta lainattuihin valineisiin tehtiin ehdotukset vaihtoehdoiksi nykyisille
valineille mittarin antaman tietoon perustuen. Jatkossa lapsen kasvaessa perheen
apuvalineiden tarve tulee muuttumaan jatkuvasti. Kun suuria laitteita tulee kotiin lisaa,
voidaan mahdollisesti pohtia vélineiden yhdistelmia. Tulevaisuudessa tama perhe tulee
tarvitsemaan varmasti ainakin nostolaitetta ja autoilun apuvélineita.

Avainsanat apuvaline, apuvalinemittari, monivammaisuus
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Working with clients who has multiple disabilities is common in the field of rehabilitation.
The need and suitability of the assistive device for these individuals are not only influenced
by the daily ability of activity and its maintenance, but also with multiple overlapping dis-
eases with associated symptoms. When a number of assistive devices are needed, the
choice of aids may also be significantly affected by the size of the equipment and the size
of the apartment.

This bachelor thesis studies the devices of a multiple disable child by measuring the satis-
faction of the family with the QUEST 2.0 meter. The measurement results were analyzed
according to QUEST 2.0 guidelines. Based on the analysis, alternatives to existing tools
were considered.

The knowledge base of this work consist instructions and research data on outcome
measurement and their use. Because a child is under age, the family’s name, place of res-
idence and parts of the child's illness that do not directly influence the choice of aids are
omitted to protect the anonymity of the family.

The results of the QUEST 2.0 meter were very positive for this family. On the estimation
scale of one to five, the worst grade was 3.87, when grade 4 means satisfaction. Some of
the devices proved to be family’s purchases, so for these devices, the assistive devices
service process did not come true. The QUEST 2.0 component of the service had to be
rejected due to too little data.

Proposals for alternatives to existing instruments based on the information provided by the
outcome measure. In the future, as the child grows, the need for family’s aids will change
constantly. When the family starts to need more large devices, it may be possible to think
about combinations of tools. In the future, this family will certainly need to have at least a
lifting device and aids for transporting child in a car.

Keywords assistive device, outcome measure, multiple disability
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1 Johdanto

Apuvalineprosessi kasittaa apuvalineen kayttéonoton ja kayttamisen, alkaen valineen
tarpeen havaitsemisesta ja paattyen tarpeen loppumiseen tai valineen uusimiseen.
Perusosaamista vaativia vdlineitd, kuten liikkumisen- seka paivittaisten toimintojen
apuvalineita luovutetaan perusterveydenhuollosta, terveyskeskuksen
apuvalinelainaamosta. Hankintahinnaltaan kalliit ja erityistd asiantuntemusta vaativat
apuvalineet keskitetaan yleensa erikoissairaanhoitoon, jonne laakari ohjaa lahetteella.
Apuvdlineen huolto ja korjaus ovat luovuttavan tahon vastuulla. (Hurnasti & Toytari
2015.)

Apuvdlineen kaytdn seurannassa varmistetaan kayttajalla olevan hallussaan toimiva ja
hanen kayttotarkoitustaan vastaava turvallinen apuvaline. Apuvélineen kayttoa
seuraavat paitsi kayttdja itse, myos hanen Ilahipiirinsd ja terveydenhuollon
ammattilaiset. Apuvdalineen ja apuvdalinepalveluprosessin tyytyvaisyyttd voidaan
arvioida esimerkiksi QUEST 2.0 mittarilla. (Terveyskyla n.d..) Apuvélineen toimivuutta
kayttoymparistossaén voidaan tarkkailla myos kotikaynneilla (Hurnasti & Toytari 2015).

Tassa opinnaytetyossa tarkastellaan tapaustutkimuksen keinoin monivammaisen
lapsen apuvdlineiden tarpeita arjessa selviytymiseen. Lapsen vanhemmat ovat
pohtineet olisiko saatavilla kaytdn kannalta toimivampia apuvalineitd. Nykyisten
valineiden tyytyvaisyyttd mitataan apuvalinemittareilla ja ehdotelmat uusista valineista

perustetaan mittareiden tuloksiin.

Tapaustutkimuksessa (Case-tutkimuksessa) tutkitaan intensiivisesti sosiaalista
kohdetta, esimerkiksi yksil6ita, ryhmia, yhteisja tai laitoksia. Mahdollisia kohteita
tutkimuksille voivat olla niiden taustatekijat, ajankohtainen asema ja tilanne,
ymparistotekijat, sisaiset tai ulkoiset vaikuttavat tekijat. (Anttila 1998: 252.) Tutkija pyrkii
ymmartamaan kohteen kokonaisuutena, hanen nakemyksensa on siis holistinen.

(Taideteollinenkorkeakoulu n.d.).

Tarkoituksena on tutkia perheen tdman hetkistd apuvdlineiden tarvetta suhteessa
kaytossa oleviin. Opinndytetydn tavoite on liséata tietoa vaikeavammaisten lasten ja
heidan perheidensa apuvdlineiden tarpeista. Tutkimuskysymyksena: Mitd apuvalineita
perhe tarvitsee arjessa selviytymiseen? Vastaavatko tdman hetkiset apuvdlineet

tarvetta? Olisiko joitain valineita tarpeellista vaihtaa sopivampiin?

metropolia.fi WM etropolia



2 (24)

2 Opinnaytetyon merkitys ja hyoty

Aihe on tarkea perheen arjen hallinnassa ja ajankohtaista lapsen kasvaessa ja
tarpeiden muuttuessa. Teemoja perheelle ovat esimerkiksi laitteiden koko ja

helppokayttdisyys, lapsen osallistaminen ja avustajan kuormituksen vahentaminen.

Opiskelijan kannalta tyon tarkein merkitys on tutustua erilaisiin markkinoilla oleviin
vdalineisiin. Tydssa opiskelijan on pohdittava apuvalineiden muutosten vaikutusta
kokonaisvaltaisesti seka tutustuttava apuvalinetekniikan alalla  kaytettaviin
apuvalinemittareihin. Parannusehdotuksia on pohdittava monelta eri kannalta,
huomioiden myds lainopilliset seikat. Tama opinnaytetyd osoittaa apuvalineteknikon

ammattitaitoa apuvalineiden asiantuntijana.

Aihe on rajattu listaukseen nykyisistd apuvdélineistd sekda ehdotelmaan arkea
helpottavista muutoksista. Ty6hon ei sisdlly uuden rakentamista eikd uusien laitteiden
hankkimista. Lapsen kasvaessa hénen vélineidensd rahoitus ja hankinta siirtyvat
erikoissairaanhoidolta kunnalle.

Laakinnalliseen kuntoutukseen kuuluva apuvélinehuolto on osa terveydenhuollon piiria.
Vaikeavammaisen lapsen kuntoutus ja apuvdlinepalvelut hoidetaan puolestaan yleensa
erikoissairaanhoidossa. Myos perusterveydenhuolto jarjestdd vammaisen lapsen

apuvalinepalvelua isoimmissa kaupungeissa. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2015.)

3 Apuvalinemittarit

Liikkumisen apuvélineen mittaamiseen oli tarkoitus kayttaéda NOMO 1.0 liikkumisen
apuvalineen vaikuttavuusmittarista mukautettuja kysymyksid. Tama ei kuitenkaan
toteutunut asiakkaan toimintakyvyn puutteesta johtuen. Muiden apuvélineen
tyytyvaisyytta mitataan QUEST 2.0 kyselylomakeella. Vanhemmat tai vanhempi
vastaavat kyselyyn, jonka tulokset pisteytetddn ohjeen mukaan.

Apuvdlinemittari on tarkoitettu apuvalineiden parissa tyoskenteleville tydntekijoille ja
tutkijoille  (esim. toiminta- ja fysioterapeutit, puheterapeutit, psykologit ja
apuvéalineteknikot). = Se  soveltuu myds suunnittelijoiden, valmistajien ja

apuvalinemyyjien kayttoén. (Demers & Weiss-Lambrou & Ska 2000: 3.)
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3.1 NOMO 1.0

NOMO 1.0 liikkumisen apuvalineen vaikuttavuusmittarila mitataan lahtotilanne
asiakkaan saadessa uuden apuvélineen ja seurantalomakkeella apuvalineen
vaikuttavuutta asiakkaan paivittaisiin toimintoihin. Mittarissa on kaksi osaa: A-osa ja B-
osa. A-osa kasittelee arvioinnin kohteena olevan ryhmaa kuvailevaa tietoa ja B-osa

likkumisapuvalineen vaikuttavuutta. B-osan kysymyksilla arvioidaan seuraavat asiat:

Muilta ihmisilta likkumisessa saatavan avun maara

Liikkumista edellyttavaan toimintaan osallistumisen maaréa

Liikkumisen vaikeusaste

Liikkumista edellyttavien toimintojen maara

A-osan avoimet kysymykset kasittelevat haastateltavan odotuksia liikkumisapuvélineen
suhteen, missd maarin odotukset ovat toteutuneet ja mika merkitys

likkumisapuvalineelld on hanelle. (Brandt ym. 2008: 8.)

Tybssa oli aluksi tarkoitus kayttdd NOMO 1.0 mittarista mukautettuja kysymyksia
mittaamaan pyoratuolin vaikuttavuutta. Mutta koska apuvalinettd kayttava asiakas on
3-vuotias ja vammansa vuoksi taysin autettava, tdma osoittautui mahdottomaksi.
NOMO 1.0 kasikirjan mukaan kohderyhmé&né ovat 18-vuotiaat tai sitd vanhemmat, joilla
ei ole sellaisia kognitiivisia rajoitteita jotka estaisivat heitéd vastaamasta kysymyksiin
(Brandt ym. 2008: 8). Kysymyksista oli aluksi tarkoitus jattdéd suoraan pois B5-B8
kysymykset, jotka kasittelevat itsendisté toimimista kotona. Suunnitelmissa oli muotoilla
likkumista koskevat kysymykset koko perheelle. Esimerkiksi B11 Miten usein kayt
ruoka- tai paivittdistavarakaupassa. Tytn edetessa todettiin kuitenkin, ettd se onko
perheen lapsi noilla kaynneillda mukana tai onko syy suoranaisesti apuvalineessa, olisi

mahdoton maarittaa tarkasti varteenotettavaksi dataksi.

3.2 QUEST?2.0

QUEST (Quebec User Evaluation of Satisfaction with Assistive Technology) on mittari,

jonka avulla pystytddn arvioimaan henkilén tyytyvaisyytta apuvdlineeseensa seka
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siihen liittyviin palveluihin. Mittari sopii kaytettavaksi apuvélineiden kuten: liikkumisen
apuvalineet, ymparistonhallintalaitteet, kuulon ja nadn apuvélineet seka paivittaisten
toimintojen apuvalineet. QUEST keskittyy mittaamaan sit&, kuinka tyytyvainen henkild
on apuvalineeseensa ja siihen liittyviin palveluihin. (Demers ym. 2000: 3.)

QUEST-mittaria voidaan kayttdd joko kliinisena tyOkaluna mittaamaan apuvdlineen
hyotyja elavassa elamassa ja nain perustella apuvélineiden tarvetta. Sitd voidaan
kayttaa myos tydkaluna tutkimuksissa. QUEST:lla voidaan verrata eri kayttajaryhmien
valisia ja erilaisissa palvelutilanteissa tai eri maissa saatuja tyytyvaisyysmittausten
tuloksia. Lomakkeen nopea taytté mahdollistaa sen kayton kyselytutkimuksissa, joissa

tiedonhankinnan tulee olla nopeaa. (Demers ym 2000: 3.)

QUEST 2.0 apuvalineen kayttajan tyytyvaisyytta arvioiva mittari on apuvalinekohtainen,
joten yhdella lomakkeella arvioidaan yhden apuvaélineen vaikuttavuutta. Lomakkeessa
on kaksi osaa: apuvdlineosio ja apuvalinepalveluosio. Apuvélineeseen liittyvat

osatekijat ovat:

Mittasuhteet

e Paino

¢ Osien kiinnittamisen ja saatamisen helppous

e Turvallisuus ja luotettavuus

o Kestavyys

o Kayton helppous

¢ Mukavuus ja miellyttavyys

e Tarkoituksenmukaisuus

Apuvélinepalveluihin liittyvat osatekijat ovat:

e Apuvélineen kayttdon saamisen prosessi

metropolia.fi WM etropolia
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e Huolto- ja korjauspalvelut

e Ammattihenkildlta saatu apuvélineen kayton ohjaus

e Apuvélineen kayttdonoton jalkeen saatavilla oleva tuki

QUEST-mittarille  lasketaan naiden kahden osion pisteet erikseen seka
kokonaispisteet, jotka asiantuntija pisteyttdd. (Jaaskeldinen & Salminen 2008: 8.)
Naista lasketaan myds kokonaispisteet. Apuvélineosion (kysymykset 1-8) hyvaksytyista
pisteista lasketaan keskiarvo, apuvélinepalveluosion (kysymykset 9-12) lasketaan
samalla tavoin. Kokonaispisteet puolestaan saadaan laskemalla kaikkien kahdentoista

kysymyksen keskiarvo. (Demers ym 2000: 9.)

4 Yhteistydkumppani

Tassa opinnaytetydssa yhteistydkumppani on perhe, jonka poika on monivammainen.
Han on kaikessa taysin autettava, motorinen kehitys ei ole edennyt kaytanndssa
ollenkaan, vartalon tonus (eli lihasjanteys) vaihtelee melkoisesti tilanteesta toiseen.
Pojalla on ollut erittdin voimakas taaksetaivutustaipumus, joka on jonkin verran
helpottanut, mutta tulee joissain tilanteissa edelleen selkeésti esille. Esimerkiksi jos
han makaa kyljellaén lattialla, hén vetaa lahes aina paataan voimakkaasti taaksepain.
Pojan fyysinen kehitys on myo6s ollut hitaampaa kuin normaalisti ja han on ikdisekseen
melko pienikokoinen. Pojan suun motoriikka on puutteellinen. Tahan mennessa

puheterapeutin kanssa on kayty lapi syémiseen liittyvia asioita. (Aiti 2018.)

Vammaispalvelulain 1 § mukaan: "lain tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilén
edellytyksia eldd ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jasenena
sekd ehkaistd ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd”
(Vammaispalvelulaki 1987/380 § 1).

Samaisen lain pykala 8 maarittdd vaikeavammaisuudesta seuraavaa: "Henkilokohtaista
apua jarjestettdessa vaikeavammaisena pidetdaén henkiléa, joka tarvitsee pitkaaikaisen
tai etenevan vamman tai sairauden johdosta valttamaétta ja toistuvasti toisen henkilén
apua suoriutuakseen 1 momentissa tarkoitetuista toiminnoista eik& avun tarve johdu
padasiassa  ikdantymiseen liittyvistd  sairauksista ja  toimintarajoitteista.”
(Vammaispalvelulaki 2008/981 § 8c).
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5 Asiakkaasta huomioitavia seikkoja apuvélineen suunnittelussa

Lapsen keskivartalo on vahvasti hypotoninen (veltto), paa taipuu voimakkaasti
vasemmalle. Taman vuoksi paan tuenta ja liivimalliset vy6t ovat tarkeitd ominaisuuksia
valineeltd. Voissa tulisi huomioida, etteivat ne paina lapsen peg nappia vatsan alueella.
Lapsen refluksitaudin vuoksi ylavartalon tulisi olla tuettuna etenkin nukkuessa. Lapsi
tarvitsee lisatukea selén ja takamuksen alueelle vahvan taivutustaipumuksen ja pienen

kokonsa vuoksi.

Vélineiden toimintaympéristé on perheen oma koti ja hoitopaikka. Liikkumisen
apuvélineend pojalla on aikaisemmin ollut erikoisrattaat, jotka ovat vaihtuivat
pyorétuoliin kevaalla 2018. Perheellda on pyoratuolin lisaksi kaytéssaan kaikkiaan viisi
suurempaa apuvalinettd: sdhkdséatdinen sanky, aurinkokeinu, istuintuki, suihkutuoli ja

seisomateline.

5.1.1 Suihkutuoli

WC- ja suihkutuoli Flamingo on suunniteltu seké lasta ettd avustajaa ajatellen
helpottamaan kayttajansd henkilokohtaista hoitoa ja auttamaan avustajaa
tyoskentelemaan mahdollisimman ergonomisesti. Istuin ja selkdnoja ovat helposti
saadettavissa ja tuoli on saatavilla neljassa eri koossa. Paallisen materiaali auttaa
kayttajaa istumaan mukavassa asennossa ja se on helppo puhdistaa. Tarjolla on myds

laaja valikoima lisdvarusteita. (Algol trehab n.d..)

Kuva 1. Flamingo suihkutuoli
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5.1.2 Seisomateline

Erittain tuettuun seisoma-asentoon tarkoitetussa saadettavassa Onni-
seisomatelineessd on 90 asteen kaasujousella toimiva Kkallistus. Tuotteen kevyen

likuteltavuuden varmistavat alustan 4 laadukasta pyéraa. Onni soveltuu myds vaativiin

tarpeisiin toisistaan riippumattomien jalkojen s&&don vuoksi. (Onni-seisomatelineen
kayttoohje n.d..)

Kuva 2. Onni seisomateline

5.1.3 Sanky

Invacare ScanBetaNG —lastenkotihoitosankyja on saatavilla kolmessa eri koossa ja ne
on suunniteltu erityisesti 3-12-vuotiaille lapsille. ScanBetaNG —sankyjen sivulaitojen ja
patja-alustan raot eivat ole milloinkaan yli 6 cm, nain ollen ne tayttavat korkeimmatkin
turvallisuusvaatimukset ja  pohjoismaiset turvaluokitukset. Vakiona kaikissa
sankymalleissa on ké&siohjain, joka lukitustoimintonsa ansiosta varmistaa sangyn
turvallisen kayton. Patja-alustan ja sivulaitojen toiminnot voidaan muokata kayttajan
yksildllisen tarpeen mukaan seka tarvittaessa muuttaa tarpeen ilmaantuessa. Lisaksi
esimerkiksi saatavilla on sahkdiset tai manuaaliset saatétoiminnot seka alaslaskettavat

tai verajasivulaidat eri korkeuksilla. (Camp Mobility 2018.)
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Kuva 3. Invacare scanbeta NG

5.1.4 Pydréatuoli

Pyoratuoli on tehty Movetta Oy:lla raataloidysti asiakkaalle. Rungon merkki on
Freedom nxt mini, paatuki Progettiamo ja selkdnoja on osa Free Form
istuinjarjestelmaa. Free Form on istuinjarjestelma, josta voidaan rakentaa yksil6llinen
selkdosa tai kokonainen yksilollinen istuin. Free Form koostuu yksittaisista
alumiinirakenteista ja on siksi helppo muokata myds tilanteen ja tuen tarpeen

muuttuessa. (Movetta Oy n.d..)

v/ 4 / 4
Kuva 4. Pyoratuoli

5.1.5 Aurinkokeinu

Aurinkokeinu on tarkoitettu erityisesti kehitysvammaisten lasten kuntoutukseen ja
hoitoon. Kotona ja laitoksissa kaytettynda keinu on osoittautunut mieluisaksi,

rauhoittavaksi ja terapeuttiseksi laitteeksi. (Kaltiainen n.d..)

Kuva 5. Aurinkokeinu
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5.1.6 Istuintuki
FireFly GoTo -istuin on suunniteltu antamaan tukea lapsen ylavartalon asennon

sdilyttamiseksi. Siind on 5-pistevytt seka korkeus saadot vartalo ja niskatuelle. Istuin

on mahdollista kiinnittéa erilaisiin selkanojallisiin istuimiin. (Malike n.d..)

l P
Kuva 6. Go To istuintuki

6 Opinnaytetytn toteutustapa

Tapaustutkimusta voidaan pitdé ns. intensiivisena tutkimusmenetelmana. Se kohdistuu
ajankohtaisiin asioihin seka tarjoaa mahdollisuuden suorittaa systemaattista tarkkailua
ja haastatteluja. (Anttila 1998: 206.) Tassa opinnaytetydssa tarkastellaan valineiden
sopivuutta perheen taman hetkiseen tilanteeseen apuvalinemittareiden avulla. Tulokset
analysoidaan ja tulosten pohjalta pohditaan mahdollisia muita ratkaisuja valineiksi.
Tybssa myos perustellaan ehdotetut ratkaisut.

Tapaustutkimuksessa aineisto rajataan yhteen tai vain muutamaan tapaukseen.
Tapaus voi olla esimerkiksi henkilon elaménkerta, yksilon tapahtumakokonaisuus,
yhteison historiallinen kehitys tai muu edellda mainitun kaltainen yksilo-, yhteiso- tai
organisaatiotason kertakokonaisuus. (Anttila 1998: 204.)

Asiakkaan terveydentila otetaan huomioon tutustumalla diagnooseihin sek&
haastattelujen avulla. Yksityisyyden suojan tukemiseksi perheen nimia tai asuinpaikkaa

ei mainita tydssa

Tapaustutkimus voidaan toteuttaa esimerkiksi arkistomateriaalin ma&arallisen analyysin

pohjalta, eikd se nain ollen ole riippuvainen henkildstén osallistumisesta. Toisaalta sita
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voidaan tarvittaessa myos taydentaa henkilotasolta saatavalla tiedolla. (Anttila 1998:
206.)

6.1 Eettiset periaatteet

Opinnaytety6n lopullinen muoto on Kirjallinen ja siind esitelladan nykyiset valineet
tekstissa, kuvia apuna kayttden. Ty0 sisaltdd ehdotukset apuvalinemuutoksille
perusteluineen. Opinndytetydn asiakas on lapsi, joten ennen tyon aloittamista

vanhemmat allekirjoittavat tutkimussuostumuksen.

Tutkittavalle on annettava Kkirjallisesti ja suullisesti riittdvasti tietoa tutkimuksen
tavoitteista ja tarkoituksellisuudesta, tutkimuksen kohteesta ja toteutuksesta sek&
tutkimukseen osallistuvista henkildista ja tahoista. Lisaksi tutkittavan tulee olla tietoinen
oikeudesta Kkieltaytya ja peruuttaa jo annettu suostumus. (Metropolia n.d.) Tyo
toteutetaan koko perheen lasna ollessa, yhteistydssa.

Tutkittavan perheen suojaamiseksi, seka yksilon tietosuojan kunnioittamiseksi, perheen
tarkkaa asuinpaikkaa ei mainita tasséd opinnaytetytssd. Samoista syistd nimia ei
kayteta. Materiaalin kasittelyn ja lopullisen tyon tekemisessa noudatetaan rehellisyytta
ja anonyymiutta. Tekijan suhde asiakkaaseen on opiskelijan nakokulma aiheeseen
tulevana ammattilaisena eivatkd tyon tekija ja asiakas tai hanen perheensa ole

tavanneet ennen tyon aloittamista.

6.2 Aineiston kokoaminen

QUEST-kyselylomakkeen tayttdd kayttaja tai asiantuntija, tilanteesta riippuen. Jos
kayttajalla ei esimerkiksi ole riittdvia sensorisia, motorisia tai kognitiivisia taitoja
lomakkeen tayttamiseen, lomakkeen voi tayttdd asiantuntija. Kummassa tahansa
tapauksissa suositellaan asiantuntijan lasndoloa jotta voidaan varmistaa kayttajan
ymmartavan kysymykset. Tarvittaessa asiantuntija voi antaa lisatietoa. Saattaa
esimerkiksi olla tarpeen korostaa arvioinnin koskevan kayttajan tyytyvaisyytta tai
tyytymattomyytta tiettyyn apuvélineeseen eikd kysely néin ollen koske kuin
tamanhetkista kaytdssa olevaa vdlinettd. Arviointi on mahdollista toteuttaa myo6s

puhelinhaastatteluna. (Demers ym. 2000: 8.)

Tassa opinnaytetydssa perheen aiti on vastannut QUEST 2.0 apuvalinemittarin

kysymyksiin perheen kotona ja puhelimitse tehdyissd haastatteluissa kesan ja syksyn
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2018 aikana. Kotikaynnilla on myé6s kuvattu apuvélineet ja kayty lapi lapsen diagnoosit,

jotka voisivat vaikuttaa apuvalineen ominaisuuksiin.

QUEST 2.0 mittarin soveltuvuutta lapsille mittaavassa kyselysséd kavi ilmi, ettd 75
prosenttia vastaajista oli sitd mielta etta mittari soveltuu tyytyvaisyyden arviointi
valineeksi myos silloin, kun se taytetddn lapsen puolesta. Syyksi mittarin
soveltumattomuuteen lapsen puolesta taytettdessad mainittiin useimmiten se, etta
lapsen eli kayttdjan oma mielipide on tarkea ottaa huomioon. Osa vastaajista oli sita
mielta etta, tosiasiassa varsinainen apuvalineen kayttaja on lapsen omainen ja lapsi on
"matkustaja”. Jolloin lapsen omaiset tai vanhemmat miettivat apuvalineen saatéja ja

toimivuutta. (Jaaskelainen & Salminen 2008: 16.)

7 Tulokset

Alun perin ajatuksena oli soveltaa NOMO 1.0 mittarin kysymyksia pydratuoliin, mutta
kuten aiemmin todettiin, mittari on suunniteltu mittaamaan osittain itsenéisen aikuisen
likkumista, eikd nain ollen soveltunut tdméan opinnaytetyén kohteelle. TAman vuoksi

paadyttiin tekemaén myos pyoératuolista QUEST 2.0 mittaus.

QUEST 2.0 lomakkeesta jatettiin pois kysymys 10, silla laitteita ei ole jouduttu
kayttamaan huollossa. Kysymyksen ollessa soveltumaton kyseiselle asiakkaalle, siihen
jatetddn vastaamatta, jos esimerkiksi kokemusta saatavilla olevasta tuesta ei ole.
(Demers ym. 2000: 8). GoTo-istuintuki ja aurinkokeinu ovat perheen omia, joten
apuvalinepalveluprosessia ei voida arvioida naissa tapauksissa. Aurinkokeinun
hankintaan perhe on saanut suosituksen lasten neurologian osastolta. Osastolta ol
mahdollista myds lainata kotiin kokeiltavaksi aurinkokeinua ennen hankintaa. Perheella
on omia laitteita my6s rattaat ja pienempi suihkutuoli jota on helpompi kuljettaa
mukana. Mittauksissa mukana jo olleiden omien valineiden vuoksi naita laitteita ei

pisteytetty.
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QUEST 2.0 mittarin arvioitujen osioiden pistemaarat tuottavat hyodyllistd tietoa
tyytyvaisyydesta apuvalineeseen ja apuvalineprosessiin.

Keskiarvo
1 Kayttajat eivat ole lainkaan tyytyvaisia
2 Kayttajat eivat ole kovin tyytyvaisia
3 Kayttajat ovat jokseenkin tyytyvaisia
4 Kayttgjat ovat tyytyvaisia
5 Kéayttajat ovat erittain tyytyvaisia

(Demers ym. 2000: 9.)

Taulukko 1 esittdd apuvalineen ja apuvdlinepalvelun osioiden keskiarvo pisteytyksen.

Lihavoidut arvot ovat hylattyja vastausarvoja.
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GoTo- 4,75 0 5 3 477
istuintuki

Taulukko 1 osoittaa ettd kokonaisarvosana kaikkien vélineiden osalta on yli 3. Alimmat
kokonaisarvosanat (3,72) ovat suihkutuolilla ja seisomatelineellda. Apuvalineosion
tyytyvaisyys  oli  laitteesta  riippumatta  korkealla  3,88-4,88.  Ainoastaan
apuvalinepalveluiden osio oli suihkutuolin, seisomatelineen ja séngyn osalta lahella

arvoa 3, eli kayttajat ovat jokseenkin tyytyvaisia.

Apuvalinepalveluiden osion kohdalla perhe mainitsi kaikkien laitteiden osalta puutteen
ohjauksessa. Lahes kaikki kolme laitetta (suihkutuoli, seisomateline ja sanky) olivat
tulleet perheeseen joko omalla aloitteella laitteen tarpeesta tai fysioterapeutin
aloitteesta. Laitteet toimitetaan fysioterapeutin sovituksen jalkeen suoraan perheelle
kotiin ohjekirjan kanssa. Perhe koki etta kayttoénoton jalkeen apuvélinekeskuksesta

vastataan kyselyihin, mutta suhtautumisessa olisi parantamisen varaa.

Kysyttdessa kolmea tarkeintd osatekijaé perhe vastasi useimmiten kayton helppous (6
kertaa). My6s turvallisuus ja luotettavuus (4 kertaa), tarkoituksenmukaisuus (3 kertaa)
ja saatamisen helppous (2kertaa) olivat perheelle tarkeitd teemoja. Mukavuus ja
miellyttéavyys, paino ja kestavyys mainittiin kukin kerran. Perhe ei maininnut kertaakaan
mitddn naista tyytyvaisyyden osatekijoista: mittasuhteet, apuvalineen kayttéon
saamisen prosessi , huolto- ja korjauspalvelut, kaytdon ohjaus ja tuki kayttéonoton

jalkeen.

Taulukko 2. Annettujen vastausten prosentuaaliset osuudet

vastausvaihtoehto prosentuaalinen jakauma

1 ei lainkaan tyytyvainen 0%

2 ei kovin tyytyvainen 4%

3 jokseenkin tyytyvainen 10%
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23%

63%

Taulukko numero 2 nayttda jakauman arvosanojen vélilla. Kaiken kaikkiaan
vastauksista 63% oli arvosana 5 erittdin tyytyvdinen ja lahes neljasosa vastauksista

(23%) arvosana 4 tyytyvdinen. Arvosanaa 1 ei lainkaan tyytyvainen ei esitetty
kertaakaan.

Taulukko 3. Apuvalineosion osatekijakohtainen analyysi
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_ i -

Tarkasteltaessa taulukkoa numero 3, nahdaan jakauma tyytyvaisyyden eri osatekijoille

kaikkien valineiden osalta. Mittasuhteet, kayton helppous ja tarkoituksenmukaisuus
olivat jokaisen valineen kohdalla arvosanoiltaan 4 tyytyvainen tai 5 erittain tyytyvainen.
Prosenttijakauma 17/83 toistuu osatekijdissa paino, turvallisuus ja luotettavuus seka
mukavuus ja miellyttavyys. Hieman huonompi jakauma 23/67 on kestavyyden kohdalla

ja huonoin 50/50 saatamisen helppoudessa.

Taulukko 4. Apuvélineosion vastaukset vihredlla ja apuvéalineprosessi-osion vastaukset violetilla
Flamingo suihkutuoli

Kuinka tyytyvainen olet apuvalineesi
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Taulukko 5. Apuvélineosion vastaukset Onni seisomateline

Kuinka tyytyvainen olet apuvalineesi
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Taulukko 6. Apuvélineosion vastaukset Invacare scanbeta sanky
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11. ammattihenkil6iltd saamaasi 3
apuvalineen kaytdon ohjaukseen?

12. apuvalineen kayttéonoton jalkeen | 3

saatavilla olevaan tukeen?

8 Johtopaatokset

Arvioidessa asioita jotka kaipaavat parannuksia, aineistoa voidaan kerétd tietysta
apuvalineesta (tarvittaessa myts merkista ja mallista) ja selvittdd, kuinka tyytyvaisia
kayttgjat ovat siihen. (Demers ym. 2000: 11). Mittareiden tulokset osoittivat perheen
olevan tyytyvaisia (arvosana 4) kaikkiin laitteisiin. Muista kuin perheen omista laitteista
ei voitu saada hyvaksyttyd kokonaisarvosanaa, silla apuvélineprosessi puuttuu ja nain
ollen osion kolme vastaamatonta kysymystd neljdstd johtavat osion hylk&&miseen.
Kuitenkin tarkasteltaessa apuvdlineosion vastauksia, voidaan taulukosta 1 tulkita
naiden perheen omien laitteiden saaneen osion korkeimmat pisteet, aurinkokeinu 4,88
ja GoTo-istuintuki 4,75. Pelkan tyytyvaisyyden perusteella ei nahty syytd suositella
toisia laitteita naiden tilalle. Kun otetaan lisaksi huomioon etté laitteet ovat perheen
omia ja molemmista vélineista on lapsen kasvaessa saatavissa my@s isompia kokoja,
voidaan todeta naiden laitteiden olevan sopivia tarkoitukseensa taman mittauksen

perusteella.

Pyoratuoli on tullut perheelle kevaalla 2018 ja se on kaikkine lisdosineen suunniteltu
juuri asiakkaan tarpeeseen. Free form selkdnojan muunneltavuuden, lapsen hitaan
kasvun ja apuvdélineen hankintaprosessin huomioiden en née realistisesti jarkevana

miettia parempaa vaihtoehtoa talla hetkella.

Tulkittaessa QUEST-mittarilla saatuja tuloksia, on tarkedd keskittya niihin
tyytyvaisyyden osatekijoihin, joiden suhteen kayttajat raportoivat olevansa ”jokseenkin
tyytyvaisia”, "ei kovin tyytyvaisia” tai "ei lainkaan tyytyvaisia” (Demers ym. 2000: 11).
Flamingo suihkutuolin apuvélineosion huonoimmat arvosanat (alle 4, tyytyvainen) olivat
kohdissa osien kiinnitys (2, en kovin tyytyvainen), turvallisuus (3 jokseenkin
tyytyvainen) ja kestavyys (3, jokseenkin tyytyvdinen). Perheen &iti mainitsi naissa

kohdissa ongelmaksi selk&nojan pettdmisen asennostaan esimerkiksi kynnyksia
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ylitettdessa seka sadatdruuvien jatkuvan kiristamisen tarpeen. Ratkaisuna voisi olla
kaasujousella toimivissa s&addissa. Erilaisia soveltuvia malleja 10ytyy useilta
valmistajilta, useita erilaisia. Tassa on tosin syytd ottaa huomioon ettei aikuiselle
suunniteltu istuin todennakoisesti sovellu tamén perheen apuvélineeksi. Flamingosta
on olemassa high low malli, jossa seka korkeutta, etta kallistuskulmaa voidaan saataa
kaasujousen avulla. Flamingot on suunniteltu lapsille, joten kokonsa puolesta tamé olisi
sopivampi kuin aikuisille tarkoitetut tuolit. Perheella télla hetkelld kéaytdéssa olevat

lisdvarusteet paantuki ja vyot sopisivat sellaisenaan uuteen tuoliin. (Algol trehab n.d..)

Onni seisomatelineen kohdalla apuvalineosion huonoimmat arvosanat (alle 4,
tyytyvainen) olivat osien Kkiinnitys (2, en kovin tyytyvdinen) sekd mukavuus ja
miellyttavyys (3, jokseenkin tyytyvainen). Molemmissa kohdissa tyytymattdmyyden

syyksi mainittiin polvituet, niiden leveys ja verkkomateriaalin kuvion painuminen ihoon.

Timoteoksen Ella on uudempi versio Onni seisomatelineestd. Ellassa materiaali on
vaihtunut puusta alumiiniin ja pehmusteista on poistettu verkkomateriaali. Kokoja on
edelleen saatavissa nelja kuten Onnistakin. Jalkalaudat, polvituet, sivutuet ja
vartalovyot ovat saadettavia. Laite on kokoontaitettava, joten sitéd on helppo kuljettaa.
Ella kulkee lukollisilla pydrilld, joten silla voi myos siirtaa lasta sisatiloissa. (Haltija n.d..)

Seisomatelineissa joissa Ioytyisi muuten samantyyppiset, perheen hyvaksi havaitsemat
ominaisuudet: yksinkertaisuus saatdjen osalta ja hyva kallistettavuus, [6ytyy muutamia
vaihtoehtoja. Squiggles stander ja Mygo stander ovat lapsille suunniteltuja
seisomatelineita joissa nykyisen laitteen tapaan on laaja kallistuskulma.
Seisomatelineet on varustettu olka-, vartalo- ja lantiotuilla seka telinetta kallistettaessa
tukea antavalla rintavyolla. Sekd vyot, valjaat ettd pehmusteiden péaalliset ovat
konepestavia. (Respecta n.d..)

Taulukko 7. Vertailu seisomatelineista.

squiggles stander | mygo stander timoteos ella
kayttajan pituus 75-100 cm 108-145 cm 90-130 cm
kallistuskulma 90°-160° 90°-170° 0°-90°
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max. kuormitus 22 kg 50 kg 40 kg

kokonaispaino 7 kg 22 kg 29-35 kg

Invacare scanbeta sangyn kohdalla arvosanan 3, jokseenkin tyytyvainen sai kuinka
tyytyvainen olet apuvalineesi painoon?-kysymys. Aiti tasmensi ettd sangyn painaessa
68 kiloa, sita oli hankala liikutella asuntoon tuotaessa. Siivoaminen ja sdngyn muu
siirtely toimivat sisatiloissa pydrien ansiosta hyvin. Loput apuvalineosion pisteet
olivatkin kaikki 5, erittéin tyytyvainen. Kaytén helppouden yhteydessa perhe mainitsee

ettd sangyn laitojen liikkuteltavuus olisi yksin hankalaa jos sanky olisi yhtdan isompi.

Invacare scanbeta NG sankyyn on saatavilla lukuisia kokoonpanoja ja lisévarusteita
kayttajan tarpeen mukaan. Sivulaitavaihtoehtojakin on useita kuten alaslaskettavat tai
vergjasivulaidat, korkeudet 80 cm tai 40 cm. (Camp Mobility 2018.) QUEST 2.0 mittarin
tuloksista voidaan tulkita perheen olleen hyvin tyytyvdinen sankyyn, toimituksen
hankaluutta lukuun ottamatta, nain ollen en suosittelisi sangyn vaihdon miettimista.

Siirryttdessa suurempaan sankyyn kannattaa eri laitavaihtoehtoja pohtia.

9 Pohdinta

Neurologisesti sairaiden ja vammaisten lasten vanhemmat joutuvat etenkin lapsen
alkutaipaleen aikana monien suurten elaman mullistusten eteen. Imevaisikaisesta
saattaa olla hankalaa havaita apuvéalineen sopimattomuudesta johtuvia itkuisuuden
syitd. Perheen on valveuduttava pohtimaan apuvalineiden tarvetta monelta kannalta,
jotta heille voidaan yhdessa ammattihenkildiden kanssa 16ytaa oikeat ratkaisut arjessa

selviytymiseen.

Tarkoituksena oli tutkia tdmén opinnaytetyén kohteena olleen perheen tdman hetkiset
apuvalineet QUEST 2.0 apuvalinetyytyvaisyytta arvioivan mittarin avulla. Materiaali
pisteytettiin mittarin ohjeiden mukaan ja tulosten pohjalta tehtiin analyysi perheen
tyytyvaisyydesta kunkin apuvalineen kohdalla. Tyytyvaisyyden osatekijat jotka saivat
arvosanaksi 3, jokseenkin tyytyvainen tai alle taman arvon, otettiin huomioon
suunniteltaessa ehdotuksia korvaaviksi valineiksi. Suunnittelussa otettiin huomioon

my0s lapsen vammat ja rajoitteet. Tyon teoria perustuu niihin sairauksiin jotka tassa
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tapauksessa vaikuttavat apuvalineiden valintoihin, apuvalinemittareiden esittelyihin

seka olemassa olevien apuvalineiden kuvauksiin.

Tarkoitus oli kartoittaa perheen tdmén hetkisten apuvdlineiden tyytyvaisyys ja pohtia
vastaavatko ne tdman hetkista tarvetta. Mittaukset toteutettiin haastatteluina sek&
tapaamisessa etta puhelimitse. Tavoitteena talla opinnaytetyolla on liséta tietoisuutta
monivammaisten lasten apuvélineen tarpeesta seka osoittaa apuvélineen valintaan

vaikuttavia tekijoita naissa perheissa.

Tulokset osoittivat perheen olevan vahintdankin tyytyvaisia (arvosana 4) kaikkiin
laitteisiin. Apuvadlineistd aurinkokeinu ja GoTo-istuintuki olivat perheen omia laitteita.
Naiden kohdalla paatettiin jattda ehdotelma korvaavasta apuvdlineesta tekematta,
koska apuvilinepalveluprosessia ei voida arvioida naista laitteista. Lomakkeessa on
oltava riittdva maara hyvaksyttyjd vastauksia, jotta arviointia ei hylata.
Apuvdlineosiossa pisteita tulee olla kuusi, ja palveluosiossa kolme hyvaksyttya
vastausta. (Demers ym. 2000: 9.) Pyératuolista ei myodskaan tehty ehdotelmaa, silla
tuoli on yksildllisesti suunniteltu ja tullut lapselle kevaalla 2018. Seisomatelineests,
sangystda ja suihkutuolista tehtiin ehdotelmat uusista apuvélineistda, perustuen

mittareiden tuloksiin.

Perhe on muuttanut omakotitaloon pari vuotta sitten, jota ennen tilanpuute ja vaikeus
likkua rappukaytavassa laitteiden kanssa haittasivat arkisia toimintoja. Tyon
alkuvaiheessa olikin  tarkoitus miettia laitteiden yhdistelemista tilankayton
helpottamiseksi. Muuttuneen asuintilanteen vuoksi tdma aihe ei ollut enaa
ajankohtainen, jolloini siitéd luovuttiin. Laitteita yhdistettdessa on hyva muistaa miettia
myOGs miten parjatdan jos laitetta joudutaan huoltamaan. Apuvalinekeskusten jonot
huoltoihin saattavat kestaa useista pdivista pariin viikkoon. Jos apuvdlineiden
yhdistelma rikkoutuu tai viedaan tarkistushuoltoon, kuinka monta paivittaista toimintoa

vaikeutuu talléin merkittavasti laitteen huollon ajaksi?

Tybn edetessa opin tuntemaan apuvalinetyytyvaisyytta arvioivat mittarit ja pohtimaan
apuvélinetarpeita koko perheen nadkokulmasta monelta kannalta. Fysio- ja
toimintaterapeuteilla on kattavampi tieto ja n&kemys asiakkaiden padivittdisesta
toimintakyvysta. Apuvélineteknikon ty6 kunnallisella puolella keskittyy useimmiten
huoltotoimiin, eikd asiakkaan arvionteihin paase mielestani riittavasti osallistumaan.

Moniammatillinen tiimi jo asiakkaan varhaisessa tapaamisvaiheessa saastéisi
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terapeuteiltakin ajan joka kaytetaan kuitenkin mythemmin yhdessd valineista
keskustellen.

QUEST 2.0 mittarin antamat tulokset osoittavat huonoimmat arvosanat saaneen
apuvalinepalvelut osio. Kunnalta lainassa olevat laitteet saivat arvosanaksi
suurimmillaan 3,33 (3 jokseenkin tyytyvainen). Pydratuoli on hankittu kunnan toimesta,
mutta yksilollisesti lapselle mietittynd yksityisestéa apuvélinefirmasta ja sen osalta
prosessin tyytyvaisyys sai arvosanaksi 4,25. Tuloksissa tulee tosin huomioida huoltoa
koskevan kysymyksen (numero 10) puuttuminen. Lapsen apuvalineita ei ole kaytetty
huollossa, joten kysymys joudulttiin jattdmaan pois. Jatkotutkimuksen aiheena voisi olla
pohtia apuvalineprosessin tyytyvaisyytta laajemmalla otannalla. Esimerkiksi verraten

asiakkaan tyytyvaisyytta palveluun kunnan ja yksityisen yrityksen valilla.
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https://www.campmobility.fi/sangyt-ja-poydat/kotihoitosangyt/lastensanky-scanbeta-ng.html
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http://www.movetta.fi/tuotteet/free-form-seating
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Onni-seisomatelineen kayttéohje n.d. Saatavilla osoitteessa:
<https://docplayer.fi/17289654-Onni-seisomatelineen-kayttoohje.html> Luettu
19.9.2018

Respecta Oy. Saatavilla osoitteessa: < https://kuvasto.respecta.fi/c/61-lasten-
maailma/> Luettu 19.10.2018

Stakes 2000. QUEST 2.0 Apuvalinetyytyvaisyytta arvioiva mittari. Saatavilla
osoitteessa:
<http://www.thl.fi/toimia/tietokanta/media/files/mittariversio/2015/06/18/QUEST2.0_Kys
elylomake.pdf> Luettu 3.4.2018

Stakes 2005. QUEST pisteytyslomake. Saatavilla osoitteessa:
<http://www.thl.fi/toimia/tietokanta/media/files/mittariversio/2015/06/18/QUEST_2.0_Pis
teytyslomake.pdf> Luettu 3.4.2018

Suulliset haastattelut puhelimitse 18.6.2018, 19.6.2018, 10.9.2018 seka haastattelu
perheen kotona 22.9.2018.

Taideteollinen korkeakoulu n.d. Virtuaaliyliopisto. Tapaustutkimus. Saatavilla
osoitteessa: <http://www.uiah.fi/virtu/materiaalit/tuotetiede/html_files/14111 totea.html>
Luettu 21.3.2018

Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2015. Apuvalineet lapsen kehityksen tukena.
Saatavilla osoitteessa: <https://thl.fi/filweb/vammaispalvelujen-kasikirja/lapset-
perheet/perheen-arjen-jarjestyminen/apuvalineet-lapsen-kehityksen-tukena> Luettu
10.10.2018

Vammaispalvelulaki 2008/981 & 1987/380. Annettu Helsingissa pvm. Saatavilla
osoitteessa: <https://www.finlex.fi/fi/laki/ajantasa/1987/19870380#a380-1987> Luettu
5.4.2018

Aiti, Sahkopostit didin kanssa kevat 2018
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