MARI AJASTO
(CYINY:UWAM HELENA ARVIO
MARIA ARVIO

SOPIVAT APUVALINEET OVAT
VAIKEASTI LITKUNTAVAMMAISEN
NUOREN TOIMINTAKYVYN EDELLYTYS

Johdanto

Liikuntavammainen henkil6é tarvitsee halki
eldménsi, usein jo ensimmaisen ikdvuoden ai-
kana, moninaisia apuvélineita toimintakykyn-
sd ja kuntoutumisensa tueksi. Aikuistumisen
kynnykselld apuvilineiden tarpeen uudelleen
arviointi on erityisen tirkedd omatoimisuuden
ja itsendistymisen mahdollistamiseksi. Kuinka
hyvin apuvélinepalvelut ovat toimineet py6-
ratuolia kiyttavien nuorten kohdalla? Téahédn
haettiin vastauksia viiden lastenneurologisen
klinikan yhteistyoné syntyneessi, Kelan tutki-
musosaston rahoittamassa tutkimuksessa Vai-
keasti liikuntavammaisten nuorten elaméanti-
lanne ja palvelujarjestelmientoimivuus.

Suomessa lainsdddéanto ohjaa apuvélinepal-
veluiden jarjestdmista (laki vammaisuuden pe-
rusteella jarjestettavista palveluista ja tukitoi-
mista 380/1987). Paaasiallinen vastuu on kun-
nilla, joissa terveydenhuolto vastaa ladkinnal-
lisista apuvilineistd ja sosiaalitoimi vammais-
palvelulain mukaisista asumisen apuvélineista
(Salminen 2003). Osaan sosiaalitoimen kustan-
tamista apuvilineistd asiakkaalla on subjektiivi-
nen oikeus (kunnan erityinen jérjestimisvelvol-
lisuus) ja osa apuvilineistd on maarirahasidon-
naisia (kunnan yleinen jarjestimisvelvollisuus).
Asuntoon kuuluvat vilineet ja laitteet kuuluvat
erityisen jarjestamisvelvollisuuden piiriin ja pai-
vittdisten toimintojen vélineet yleisen jarjesti-
misvelvollisuuden piiriin.

Kokonaisuudessaan apuvilinepalveluiden
késite koostuu monesta eri osapalvelusta. Ensin-
nakin ammattilaisen on arvioitava apuvélineen
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tarve yksittdisen asiakkaan kohdalla. Seuraa-
vaksi apuviline tilataan sovitukseen ja sopivaksi
todetulle vilineelle hankitaan maksusitoumus.
Usein apuvilineeseen on tehtdava yksilollisia
muutostditd, joiden jalkeen seuraa uusi sovitus.
Valmis apuviline luovutetaan kdyttéon opas-
tuksen kera, jonka jilkeen apuvilineen kayttoa
tulee seurata seka vilineet huoltaa ja tarvittaessa
korjata. Pieneksi ja tarpeettomiksi kdyneet apu-
vilineet tulee palauttaa apuvélinekeskukseen.

Kiaytinnot vaihtelevat eri puolella Suomea
jaapuvilinepalveluiden jirjestdjatahot ovat mo-
ninaiset. Vuonna 2006 tehdyn selvityksen mu-
kaan pelkastdin apuvélineen tarpeen arviointia
suoritti eri puolilla Suomea seitsemén eri tahoa
(Kylméniemi, Toytari 2008). Yleisimmin tarvet-
ta arvioitiin kunnan terveys- ja sosiaalitoimes-
sa tai erikoissairaanhoidossa ja maksajataho oli
sosiaalitoimi. Timén katsauksen tarkoituksena
on kuvata vaikeasti liikuntavammaisten, pyo-
ratuolia tarvitsevien nuorten kokemuksia apu-
vilinepalveluista.

Tutkimusmenetelmat

Vaikeasti liikkuntavammaisten nuorten ela-
mantilanne ja palvelujirjestelmientoimivuus
-tutkimuksessa oli kolme sisddnottokriteeria:

1) aiempi asiakkuus joko Kanta-Hameen,
Keski-Suomen, Piijat-Hameen, Kymen-
laakson keskussairaaloiden lastenneuro-
logian yksikoissd tai Helsingissd Ruskea-
suon koulun oppilashuollossa



2) 19-22 vuoden ika rekrytointihetkelld
3) vaikea liikuntavamma, joka oli mééritelty
kayttoon luovutetulla pyoratuolilla.

Yhteistyokumppaneina toimineet sairaan-
hoitopiirien lastenneurologian sekd Ruskea-
suon koulun ylilddkérit lahestyivit kirjeitse
kaikkia entisid vuosina 1988-91 syntynei-
td pyoratuolia kayttavid asiakkaitaan (n=83,
elossa 80). Kirje sisélsi tutkimustiedotteen ja
suostumuslomakkeen seké tutkijan (sairaan-
hoitaja) osoitteella varustetun palautuskuoren.
Tamaén jilkeen tutkija otti puhelimitse yhteyt-
td niihin nuoriin, jotka halusivat osallistua
tutkimukseen ja sopi tapaamisen ajankohdan.

Tutkimusaineisto kerittiin haastattele-
malla nuoria heidin omissa kodeissaan, heil-
le sopivana ajankohtana. Kaikki haastattelut
toteutti sama tutkija. Apuna haastatteluissa
kdytettiin puhetta tukevia ja korvaavia mene-
telmid (AAC), kuten viittomia, aakkostauluja,
dynaamisia kommunikaatiokansioita, kylla-
ei -tauluja sekd tutkijan laatimaa kuvallista
(PCS) materiaalia. Haastattelujen kesto vaih-
teli 2 tunnista 4,5 tuntiin ja lasna oli nuoren
halutessa myos hdanen ldahihenkil6itaan.

Haastatteluissa kéytettiin kyselylomaket-
ta, johon oli koottu osioita kolmesta erilaisesta
vammaisille henkil6ille kohdistetusta kyselylo-
makkeesta (Kiviranta ym 2009, Jahnsen 2004 ja
Honkinen 2009). Lomake sisilsi yhteensa 99 ky-
symystd ja noudatteli keskeisiltd osiltaan Maail-
man terveysjarjest6 WHO:n ICF-luokitusta kar-
toittaen henkilon toimintakykyd, toimintara-
joitteita ja terveydentilaa sekd eldméntilannet-
ta, odotuksia ja elamanhallinnan valmiuksia.

Téassd katsauksessa apuvilineet luokiteltiin
kahdeksaan eri ryhméin:

1) liikkumiseen liittyvét

2) hygienian hoitoon liittyvat

3) kodinhoitoon liittyvit (kuten tarttuma-
pihdit ja keittion pienapuvélineet)

4) ymparistonhallintaan liittyvat

5) kommunikaatioon liittyvit, (kuten
kommunikaatiokansiot)

6) hoito- ja harjoitusapuvilineet, (kuten
nosturi, seisoma- ja pyoriahdysteline)

7) asuntoon kiinteésti asennetut apuvélineet
seka

8) kehon asentoa ulkoisesti korjaavat apu-
vilineet (kuten tukikengét, ortoosit ja
korsetit).

Téassd katsauksessa raportoidaan kuuden eri
kysymyksen vastaukset. Ne olivat:

1) liikkumiskykysi

2) Kkéaytossisi olevat apuvilineet

3) onko sinulla apuvilineiti, joita et kaytd?

4) onko sinulla tarvetta uusille apuvilineille,
joita et ole saanut kayttoosi?

5) oletko tyytyviinen saamiisi apuvéline-
palveluihin?

6) mitkd ovat tarkeimmat tarvitsemasi
palvelumuodot? (vaihtoehtoina: apuvili-
nepalvelut, terapiapalvelut, sosiaalityon
palvelut, kuljetuspalvelut, avustajapal-
velut, kodin muutostyét, tulkkipalvelut,
tilapdishoitojaksot, sopeutumisvalmen-
nuskurssit)

Tutkimussuunnitelma hyvaksyttiin Paijat-
Héimeen sosiaali- ja terveysyhtymin eettisessi
toimikunnassa.

Tulokset

Yhteensa 60 (75 %) sisddnottokriteerit taytta-
nyttd nuorta (33 miestd ja 27 naista, keski-ika
20,5 vuotta) osallistui tutkimukseen. Heista 21
asui padkaupunkiseudulla, 16 Kymenlaaksossa,
16 Hameessa ja 7 Keski-Suomessa. Suurimmal-
la osalla (72 %) oli liikuntavamman syyni CP-
vamma, 8 %:lla lihassairaus ja loput edustivat
yksittdisia harvinaisia sairauksia, jalkitiloja seka
oireyhtymia.

Valtaosa nuorista (73 %) kaytti pyoratuo-
lia jatkuvasti lilkkkumisensa apuvilineeni. Yli
neljasosa (27 %) ei pystynyt itse kelaamaan
tai kayttdmain sahkopyoriatuolia vaan he tar-
vitsivat aina tyontdjan. Kotioloissa seitsemin
nuorta (12 %) pystyi kdveleméian itsenéisesti
jayhdeksén (15 %) kivelytelineen tai sauvojen
avulla. Ulkona ja pidemmilld matkoilla hekin
tarvitsivat pyoratuolin. Sdhkémopoa ulkona
liikkkumiseen kéytti kahdeksan (13 %).
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Kaiken kaikkiaan nuorilla oli kédytéssdin
keskimdédrin 6,8 apuvilinettd. Liikkumista hel-
pottavia apuvilineita oli lukumaéariisesti eniten,
kaksi jokaista nuorta kohden. Yksi tai kaksi ke-
lattavaa (manuaalinen) pyoratuolia oli 97 %:lla
ja sdhkopyorituoli 48 %:lla. Hygienian hoitoon
liittyvid apuvalineita oli 87 %:lla, niistd suihku-
tuoli oli yleisin. Hoito- ja harjoitusapuvilineitd,
joka yleisimmin tarkoitti seisomatelinettd, kaytti
77 %. Vajaalla puolella (48 %) oli jokin tai joita-
kin asuntoon kiinteésti asennettuja apuvilineitd
kuten luiskia ja sahkéovet. Kolmasosalla oli kidy-
tossadn kommunikaatioon liittyvid apuvalineita.
Kodinhoitoon liittyvid apuvilineitd kaytti niin
ikadn kolmasosa. Lahes puolet (42 %) totesi, et-
td heilla oli yksittiisid tarpeettomia apuvalineita.

Taulukossa 1 on esitetty apuvilineiden kayt-
to sekd apuvilineiden tarve.

Yli puolet (58 %) tutkimushenkil6ista kertoi, et-
t heill4 oli ollut tarvetta uusille apuvilineille, joita
he eivit olleet saaneet kdyttoonsa. Eniten kaivat-
tiin seisomatelineitd, suihkutuoleja, nostolaittei-
ta sekd paremmin kdytt6on soveltuvaa pyoriatuo-
lia. My®os erityisen jarjestamisvelvollisuuden alai-
suuteen kuuluvia, méaarirahoista riippumattomia
asuntoon kiintedsti asennettavia apuvélineitd ei
ollut kaikille tarvitseville (23 %) myonnetty. Naita
olivat yleisimmin hissit, sihkoovet, luiskat ja ha-
lytysjarjestelmat.

Kaikki tutkimusryhméan nuoret tarvitsivat ja
kayttivit apuvalinepalveluita. Lahes puolet (47 %)
oli tyytyméattomid saamaansa palveluun. Tyyty-

Taulukko 1. Vaikeasti liikuntavammaisten nuorten apuvalineiden kaytto, apuvalineiden tarve
seka tyytymadttomyys apuvdlinepalveluihin liikuntakyvyn mukaan. Suluissa ilmoitettu prosen-

tuaalinen lukema.

Kadytossa oleva apuviline, Pyoratuolia Sisdtiloissa ilman

tarve uusille apuvalineille jatkuvasti kayttavat apuvalineita tai

seka tyytymattomyys nuoret kavelytelineen /

apuvadlinepalveluihin keppien avulla
N=44 (73) liikkuvat nuoret

N=16 (27)

Pyoratuoli (manuaalinen) 42 (95) 16 (100)

Sahkopyoratuoli 27 (61) 2(12)

Sahkémopo 3(7) 5(1)

Kavelyteline 3(7) 10 (63)

Kepit/sauvat 0 (0) 3(19)

Hygienian hoitoon liittyvat apuvdlineet

(suihkutuolit, wc-tuolit) 42 (95) 10 (63)

Hoito- ja harjoitusapuvdlineet

(seisomatelineet, sangyt) 38 (86) 8 (50)

Asuntoon kiintedsti asennetut apuvalineet

(hissit, sahkoovet, hdlytysjarjestelmat) 20 (45) 9 (56)

Kommunikaatioon liittyvat apuvalineet

(tietokoneet, puhelaitteet) 16 (36) 4 (25)

Kodinhoitoon liittyvat pienapuvalineet

(tarttumapihdit, erikoisruokailuvilineet) 16 (36) 7 (44)

Tarvetta apuvdlineelle/apuvdlineille,

jota/joita ei ole saanut kayttoonsa 27 (61) 8 (50)

Apuvidlinepalveluihin tyytymattdmien maara 25 (57) 3(19)
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méttomyys kohdistui apuvilineiden huonoon saa-
tavuuteen (kielteiset paitokset), byrokratian pitkiin
Jjavaivalloisiin portaisiin seka siihen, ettd myonne-
tyt apuvélineet eivit olleet sopivia. Kritiikkia esi-
tettiin myos huollon toimimattomuudesta ja siité,
ettei 16ytynyt ammattitaitoisia henkil6itd vastaa-
maan apuvalineiden sovituksesta, sddtdmisesta ja
korjaamisesta. Tyytyméttomyytta ilmaistiin myos
kuntien vammaispalvelun paattdjien taholta ko-
ettua valinpitiméatonta asennetta seki tietimatto-
myyttd kohtaan. Useat nuoret tai heidén l&dhihen-
kilonsa mainitsivat, ettd sen sijaan etté heille olisi
myonnetty hissi tai jokin muu kustannuksiltaan
suuri hankinta, oli suositeltu muuttamista toiseen
asuntoon.

Nuoret pitivat apuvilinepalveluita terapiapal-
veluiden ohella kaikkein tarkeimpénd julkisena
palveluna. Useat kuvasivat apuvélinepalveluita
termilla "elintirked”. He kokivat apuvilineiden ole-
van toimintakykynsi ja omatoimisuutensa edelly-
tys. Lisdksi se muiden palveluiden ohella mahdol-
listi heidén itsendistymisensd. Kolmanneksi tarkein
julkinen palvelu oli avustajapalvelut ja neljanneksi
tiarkeimmaksi oli koettu kuljetuspalvelut.

Pohdinta

Vuonna 2006 tekemidssddn selvityksessd Kyl-
méiniemi ja Toytéri totesivat, ettd asiakkaiden mie-
lipiteiden ja ndkokulmien selvittiminen apuva-
linepalveluita kehitettdessd on tirkedd. Vaikeasti
liikkuntavammaisten nuorten eliméntilanne ja pal-
velujdrjestelmientoimivuus -tutkimuksessa kartoi-
tettiin laajasti 60:n vaikeasti lilkuntavammaisen
nuoren ja heiddn lahihenkilonsa ndkemyksié kun-
tien apuvélinepalveluiden toimivuudesta ja omista
tarpeista apuvalinepalveluita kohtaan. Tutkimus-
joukko oli kattava otos Eteld- ja Keski-Suomen
alueen vaikeasti likkuntavammaisista 19-22-vuo-
tiaista nuorista. Nuoret olivat hyvin motivoituneita
haastatteluun ja olivat iloisia pAdstessddn tuomaan
mielipiteitadn julki. Vaihtoehtoisten kommunikaa-
tiomenetelmien kdytto sekd vanhempien tai mui-
den lahihenkildiden apu haastattelutilanteessa
mahdollistivat myos vaikeavammaisten nuorten
osallistumisen tutkimukseen.

Tulosten perusteella apuvélineet ja apuvili-
nepalvelut ovat edellytys nuorten liikkuntavam-
maisten itsendistymiselle sekd omatoimisuuden

yllapitdmiselle. Nuoret pitivét apuvilineita kaik-
kein merkittdvimpana palveluna, mitd kunta, Ke-
la tai erikoissairaanhoito tarjoavat. Vaikeasti lii-
kuntavammaiset nuoret kayttivit keskimaarin
kuutta eri apuvilinettd sujuvamman eldmén
mahdollistajina, mutta ldhes puolet koki, ettei
heilli ollut tarvittavaa maaraa apuvalineitd kiy-
tossddn. Toisaalta myds turhia apuvélineitd oli;
tdma kuvasi seurannan puutetta seki ehki myos
asiakkaan véalinpitamattomyytta.
Apuvilinepalveluiden laatusuosituksen
(Sosiaali- ja terveysministerio & Suomen Kun-
taliitto 2003) mukaan laadukkaan apuviline-
palvelun tulee olla suunnitelmallista, tehokas-
ta, hyvin johdettua sekd ammattitaitoista ja
kayttdjalahtoistd. Tutkimuksen mukaan ldhes
puolessa apuvélinepalveluiden asiakassuhteis-
sa ndma kriteerit eivét tiyttyneet. Huolestut-
tavaa on, ettd toimimattoman palvelujérjestel-
mén lisdksi monet ilmaisivat tyytymattomyyt-
tddn tyontekijoiden asenteita ja suhtautumista
kohtaan. Monissa kunnissa on siis merkittavii
puutteita asiakasnidkokulmasta katsoen.

SAIRAANHOITAJA AMK MARI AJASTO
TYOSKENTELEE PAJAT-HAMEEN KESKUSSAIRAALAN
LASTENNEUROLOGIAN YKSIKOSSA.

MERKONOMI, NUORISO- JA VAPAA-AJANOHJAAJA
HELENA ARVIO TYOSKENTELEE HELENA ARVIO
TOIMISTOPALVELUISSA.

OSASTONYLILAAKARI, DOSENTTI MARIA ARVIO
TYOSKENTELEE PAIJAT-HAMEEN KESKUSSAIRAALAN
LASTENNEUROLOGIAN YKSIKOSSA.
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