MediMatiress Tapausselostus TL - JNCL N @arital

Parempaan hoitoon Nayton vahvuus ja taso

Henna Sipponen: Carital Optima—erikoispatjan toimivuus erittain korkean riskin ja kivuliaan potilaan hoidossa

Tapausselostus
Tamperelaisperheen 30—vuotias tytar (TL), 170 cm pitka ja painaa noin 85 kg. Elanyt 7-vuotiaaksi asti taysin terveens,
nadn heikkenemisen jalkeen diagnosoitu JNCL, talla hetkella TL on Suomen vanhin JNCL sairastava tytto.

Diagnoosit:

JNCL - Juveniili neuronaalinen seroidilipofuskinoosi (juvenile neuronal ceroid lipofuscinosi)

Tunnettu myos nimilla: Spielmeyer — Vogt, Spielmeyer — Sjogren, Battenin tauti. Tautigeeni: CNL3, kromosomissa 16
(p12). Nykyisin tunnetaan lukuisia mutaatioita. Tautigeenin toimintatapaa ei viela tunneta, perusvika lienee mm.
solunsisadisessa aineenvaihdunnassa, lymosomisessa kalvoproteiinissa.

Lapset syntyvat terveina. Tauti havaitaan yleensa esikouluidssa (noin 4-6 vuotiaana). Nakokyky heikkenee, johtaen
yleensa sokeutumiseen 2-6 vuotta taudin puhkeamisen jalkeen. Epilepsiakohtaukset alkavat, ensimmainen kohtaus
keskimaarin 10 vuoden idssi. Parkinsson- tyyppisid puhe- ja liilkuntavaikeuksia alkaa ilmeta. Alyllinen taso taantuu
vaihtelevasti, psyykkisia hairidita ja uniongelmia ilmaantuu. Elinikdennuste on noin 16-30 vuotta.

Diagnoosin pohjalta potilaalle on maaritelty 100 %:n invaliditeetti. TL on taysin vuodepotilas, jaloissa ja kasissa
tahatonta liiketta. TL on taysi sokea, sydominen ja puhe jaaneet kokonaan pois. TL ei pysty ilmaisemaan kipua muutoin
kuin rauhattomuudella ja tuskaisuutena paivin seka oin. Epileptiset kohtausten vali 2-4 paivan valein, paasaantoisesti
muutaman paivan valein, mutta on ollut myo6s paivia jolloin saanut kaksikin kohtausta.
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Lahtotilanne

TL:n aiti toimii kotonaan lapsensa omaishoitajana taysipaivaisesti. TL sai vuoden 2011 marras-joulukuussa uuden
korkeanriskin vaihtuvapaineisen patjajarjestelman kayttdonsa. Aiti huolestui tyttirensa epilepsiakohtausten
lisddntymisesta seka tyttirensad rauhattomuuden ja tuskaisuuden lisddntyessa. Aiti on pitinyt tarkkaa kirjaa TL:n
epileptisista kohtauksista ja pystyi hyvin toteamaan patjan vaihdon jilkeisen kohtausten vilin lyhentyneen. Aiti oli
jutellut sairaanhoitajan kanssa ja kertonut huolestaan, sairaanhoitaja oli muistellut kuulleensa valtakunnallisessa
haavakoulutuksessa vaihtuvapaineisten patjojen kontraindikaatioista myods epileptikoille. Taman jalkeen perheen aiti
otti yhteytta Apuvalineyksikkdon ja kyseenalaisti uuden vaihtuvapaineisen patjan toimivuuden epilepsiapotilaille,
vedoten tyttarensa epilepsia kohtausten (2x useammin kuin aiemmin) ja rauhattomuuden lisdantymiseen. Apuvaline-
vksikosta aiti ei saanut hanta tyydyttavaa vastausta. Sen jalkeen soitti myos vaihtuvapaineisen patjajarjestelman
maahantuojalle samoin kysymyksin. Sielta kerrottiin, ettei vaihtuvapaineisella patjajarjestelmalla ole mitaan yhteytta
lisaantyneisiin epilepsiakohtauksiin. Taman jalkeen aiti yritti hakea apua myds epilepsialiitosta, missa ei myoskaan
ollut tietoa vaihtuvapaineisen patjan kontraindikaatioista. lImaisivat kuitenkin halunsa kuulla asiasta lisaa, jos
epileptikoille on kontraindikaatioita patjajarjestelmien suhteen. Taman jalkeen aiti joutui tyytymaan naihin
vastauksiin ja patjan kaytto jatkuin noin 8 kk.

8kk:n jalkeen aiti otti uudelleen yhteytta Apuvalineyksikkdon, josta kyseli omin sanoin parempaa ja sopivampaa
patjaa tyttarelleen aiempiin syihin vedoten. Han oli kuullut myds muualta, etta parempiakin vaihtoehtoja olisi
olemassa. Apuvalineyksikko otti yhteytta MediMattress Oy:n aluepaallikkdon ja pyysi patjakokeilua Carital Optima
automaattomaattisesti saatyvalla patjajarjestelmalla.
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Erikoispatja koekadyttoon

Carital Optima patja toimitettiin TL:lle valittomasti. Patjan kayttoonoton jalkeen tytar oli heti selvasti levollisempi ja
rauhallisempi seka paivin ett3 6in. Kipuldakitystd pystyttiin vihentidmain puoleen aiemmasta. Aiti piti erittdin
merkittavana asiana sitd, etta epileptisten kohtausten vali pidentyi aiemmasta 2-4 vrk:sta 5-11 vrk:een.

Automaattisesti saatyvalla Carital Optima-patjalla 6 viikon kdayton aikana TL:lla oli ainoastaan 5 kohtausta.
Vaihtuvapaineisella patjajarjestelmalla 6 viikon kayton aikana hanella oli 12 kohtausta.

Aiti kommentoi tilannetta seuraavasti: "Aiemmin nukahtaminen vaati tuntien taistelun, nyt se onnistuu heti ja
younen pituus on nyt normaali. Youni oli aikaisemmin patkittaista, nyt TL nukkuu jopa 10 tunnin unia keskeytyksetta.
Heratessa tytolla on levannyt olo ja tunne etta on virkeampi. Nukkuminen on tarkeaa kipupotilaalle, ja nyt TL voi
levata kunnolla. Paivaunet onnistuvat myds. Aiemmin ne onnistuivat vain silloin, kun TL oli erittain rasittunut.”

Uusi Carital Optima -erikoispatja

Paatos vaihtaa patja pysyvasti Carital Optimaan tehtiin kahden viikon koekayton jalkeen. Kokemukset patjasta ovat
edelleen positiiviset. Paivit ja yot ovat selkedsti rauhallisempia. Aiti on erityisen tyytyviinen epileptisten kohtausten
maaran vahentymiseen yli puoleen aiemmasta ja uskoi tyttarensa olevan myos kivuttomampi. Elamanlaatu on
selkeasti parantunut aiempaan verrattuna.
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Aidin harras toive on viedi tietoa tistd kokemuksesta eteenpiin. Epilepsialiitto tulisi my®s informoida asiasta. Aidin
sanoin: ”“Jos tiedetaan epileptikon kontraindikaatiot. Niin kaikki riskit uusista kohtauksista tulisi minimoida aivojen
vaurioitumisriskin vuoksi.” Kokee myo0s, etta tyttarelleen on aiheutettu turhaan epilepsiakohtauksia vaaranlaisella
patjajarjestelmalla. Taten toivoo etta tietoa tasta viedaan eteenpain, jotta se hyodyttaisi jotain muuta
kohtalontoveria. x

TL nukkui pois lokakuun alussa 2012.

TL:n didin lahettamassa viestissa oli seuraava toive: Koen kylla yha edelleen tarkeaksi sen, etta ne henkil6t jotka
naista apuvalineista paattavat, ottaisivat tosissaan sen, etta patjan kayttajalle voi olla todella monellakin tapaa
tarkeaa se, etta patja on hanen tarpeisiinsa sopiva. Patjalla kun voi olla niin monenlaisia vaikutuksia seka
elamanlaatuun etta terveydentilaan. Ja jos asiakas on niin kuin meilla, ettei pysty ilmaisemaan itseaan, niin ei voi
tietaa etta esim. rauhattomuus, nukkumattomuus yms. osasyyna voi olla vaara patjavalinta. Minusta ennen kaikkea
ammatti-ihmisten tulisi ottaa tosissaan jokainen asiakkaansa ja katsoa etta patja on juuri talle henkil6lle se paras
mahdollinen.





