Juhani K

Kysymyksia ja vastauksia
Kysymykset esitettiin Juhanille etukateen.
Juhani vastasi niihin sahkopostilla.

MediMattressin myyntikokouksen osallistujat vierailevat Juhanin luona pe 20.3.2009.



MediMatiress Kysymyksia ja vastauksia JK - locked-in syndrooma Nl @ arital

Parempaan hoitoon Nayton vahvuus ja taso

1. Juhani, kuvailetko lyhyesti

o mika on syy nykyiseen terveydentilaasi

o diagnoosi

o ika, pituus, paino

Sain aivoinfarktin 23.11.1996. Diagnoosi oli Locked In Syndroma. En pysty liikkkumaan tai puhumaan, mutta pystyn
kommunikoimaan suomeksi ja englanniksi tietokoneen avulla. Ruoka taytyy olla soseutettu. Kosketustuntoni on
tallella.

Olen 46 vuotias, 175 cm pitka ja painan noin 70 kg (tai ehka vahan enemman, alle 80 kg kuitenkin).

2. Kuinka kauan olet kayttanyt Carital Optimaa?

Olen kayttanyt Caritalia siitda saakka kun vammauduin, yli 12 vuotta.

3. Kuinka monta tuotetta olen kayttanyt tana aikana?

Minulla on ollut tahan saakka kolme Optimaa. Ensimmaista patjaa kaytin 6-7 vuotta.
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4. Oletko kayttanyt mitaan muuta erikoispatjaa kuin Carital Optimaa?
En ole kayttanyt muita paineenalennuspatjoja. Miksi olisin? Carital tuntuu OK, ei ole tarvetta muihin ratkaisuihin.
5. Kaytat Optimaa kasipainemittarilla etka kayta automaattista saatolaitetta, miksi nain?

Patjani saadetdaan kasipainemittarilla. En kdayta automaattista saatolaitetta. Automaattisen saatolaitteen kanssa
minulla on seuraavat ongelmat:

Minulla on sangyssa hoitajakutsujarjestelma. Siina on kaksi painonappia ja kaytan niita poskellani. Kuten tiedatte,
saatodlaite tayttaa patjan kun kukaan ei ole patjalla. Kun menen sankyyni, hoitajat asettavat ohjaimen oikeaan
paikkaan jotta voin ohjata sita poskellani. Kun olen sangyssa, automaattinen saatolaite alkaa etsia oikeita painearvoja
ja patja tyhjenee hieman. Sen seurauksena ohjain valuu pois oikealta paikaltaan. Saadin liukuu yldspain ja sita on
vaikea kayttaa.
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6. Kuinka usein painearvot tarkistetaan?

Tamro (Caritalin entinen edustaja Suomessa) suositteli, ettd painearvot pitaisi tarkistaa ainakin kerran kuukaudessa.
Olen tarkistanut niita nykyisin noin kerran kolmessa kuukaudessa. Tarkistan painearvot kun takamukseni sanoo niin.2

7. Kuinka tunnet eron esim. kun painearvot ovat keskiosassa 12mmHg (Normal - normaali) ja 8mmHg (Supine Only -
selinmakuutoiminto)?

Sen ansiosta etta minulla on kosketusaisti jaljella, saadan patjaa oman tuntemuksen pohjalta. Kun tunnen etta paine
on lilan matala (esim. keski tai hartiaseudulla) lisdan painetta.

Talla hetkella patjani paineet ovat tasoa:
- Padosa: 7

- Keskiosa: 11-12

- Jalkaosa: 5

Sanoisin etta 8 mmHg keskiosassa on minulle liian pieni paine. 12 mmHg on lahempana sita mita selkani sanoo.
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8. Kuinka kaun olet sangyssa yolla ja paivalla? Vaihdetaanko asentoasi yolla?

Paivalla lepaan noin 2 tuntia. Menen sankyyn noin seitsemalta illalla, joskus myéhemmin. Ensin makaan selallani ja
katselen televisiota. Noin kello 22-24 alan nukkumaan. Hoitajat asettavat minut ensin vasemmalle kyljelleni ja
kaantavat kerran yossa seldlleni. Olen sangyssani noin 11-12 tuntia yossa.

9. Millaista pyoratuolityynya kaytat paivalla? Voitko sanoa tarkasti million tyynyt ovat saadetty oikein? Kuinka kauan
istut yhtamittaa paivan aikana?

Kaytan Rohoa pyoratuolissani. Roho saadettiin viimeksi 1,5 vuotta sitten. Minulla on ollut sama py6ratuoli noin kuusi
vuotta. Kun Roho on vaihdettu (kaksi-kolme kertaa), uusi Roho on saadetty samalla. Istun yhta mittaa 4-5 tuntia,
joskus paivalepo jaa valiin ja istun 11-12 tuntia. Olen silloin vahan vasynyt, mutta yleensa minulle ei aiheudu siita
kipua.

10. Onko sinulla ollut iho-ongelmia (painehaavoja) loukkaantumisen jalkeen?

Minulla on tunto jaljelld. Ehka se on auttanut ettd minulla ei ole iho-ongelmia, ei painehaavoja tai muutakaan (kaljuni
kutiaa joskus)
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11. Voitko kuvailla milta tuntuu yon jalkeen kun olet nukkunut Optimalla? Onko selkasi tai muut paikat jaykistyneet
yon aikana? Onko sinulla ollut kipuja ?

Kun heraan olen tavallisesti vasynyt. Mutta se ei johdu nukkumisesta Optimalla, vasymys on yksi Locked In Sydromen
oire. Olen kayttanyt Optimaa yli 10 vuotta mutta kipuja ei ole, ehka lahinna henkisia ongelmia.

12. Millaisia ongelmia sinulla on ollut Carital Optiman kanssa naina kaikkina vuosina?

Ensimmaista patjaani kdytin 6 — 7 vuotta. Sitten keskiosassa ei enaa pysynyt paine. Kun sanoin etta patja pita lahettaa
huoltoon, kotikuntani (vastaa hoitokuluista) sanoi etta he ostavat uuden. He sanoivat ettd ei mikaan kesta ikuisesti ja
olin yhta mielta.

Nykyisessa patjassa oli yksi ongelma. Se on niin vaikea selittaa, etta Hannu Saarinen saa selittaa sen teille. Koko sen
ajan kun olen kayttanyt Optimaa, sanoisin etta ei ole ollut moniakaan ongelmia.

HS: Yksi sisdkennon yhde vuosi satunnaisesti. Vuoto johtui letkun asennosta kennoon néhden. Tietyssé asennossa
letku védnsi kennon yhdettd aiheuttaen vuodon, koska yhteen saumaus ei ollut ihan kunnossa. Vikaa oli tosi vaikea
loytdd.
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13. Mita muuttaisit Carital Optimassa?

Toivoisin saavani saatolaitteen, joka soveltuu minulle — katso kysymys 5. Minulle olisi hyotya kovetus- seka
halytystoiminnosta. En keksi mitdan muuta mita muuttaisin tassa tuotteessa. Te voitte itse kertoa paremmin mita
tassa tuotteessa tulee muuttumaan. Olen valmis olemaan koekaniini.

14. Me “terveet” ihmettelemme, mitten pystyt olemaan niin hyvalla tuulella ja elamaniloisena. Miten se tapahtuu?

Voin sanoa, etta tallainen elama ei ole helppoa.

Mutta jaat paikoillesi ja vain suret mita on tapahtunut, teet laheistesi elaman ja erityisesti omasi kurjaksi. Olen elossa
ja olen siita kiitollinen. Ja minulla on hyva syy jaksaa, haluan nahda lapsenlapseni. Pikkutyttareni on nyt melkein 12
vuotias.

Aina kun saadaan kehitettya hyva tuote tai palvelu, siitd on hyotya minulle ja kaltaisilleni.





