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Johdanto

Lapselle, jolla on synnynndisend ylaraajapuutoksena ilmeneva dysmelia, saatetaan tarjota
mahdollisuutta Kkayttda proteesia, ensin kosmeettista ja myohemmin myoelektristd eli
lihassahkoalla toimivaa proteesia. Koska protetisointi aloitetaan yleensa lapsen ollessa vield hyvin
pieni, joutuvat vanhemmat tekemdin pdiatoksen protetisoinnin aloittamisesta tai aloittamatta
jattadmisestd. Jokaisen perheen on itse valittava heille sopivin vaihtoehto. Ei ole olemassa yhta

ainoaa oikeaa ratkaisua.

Tama opas on tarkoitettu perheille, joissa lapsella on dysmelia ja hanelle suunnitellaan
myoelektrisen kyynarvarsiproteesin hankkimista tai hdnelld on sellainen kaytossi. Oppaan
tavoitteena on antaa tietoa protetisointipddtoksen tekemisen, tekematta jattdmisen tai purkamisen
tueksi. Yksityiskohtaisempaa tietoa voi kysya esimerkiksi hoitavalta ldakariltd, apuneuvoteknikolta,
toiminta- ja fysioterapeutilta. My6s proteesia kdyttavien ja sitd kdyttdmattomien lasten perheiden

seka aikuisten vammaisten tapaaminen voi olla antoisaa ja auttaa paatoksenteossa.

Oppaassa kasitelldan ensin lyhyesti dysmeliaa ja myoelektrisen kyynarvarsiproteesin kiyttoon
johtavia yldraajojen dysmeliavammoja. Laajempaa tietoa ndistd ja muista dysmeliaan liittyvista
asioista on saatavissa mm. Invalidiliiton julkaisemasta Dysmelia-oppaasta. Proteesityyppien seka
myoelektrisen proteesin rakenteen ja toimintaperiaatteen esittelyn jdlkeen kerrotaan
protetisointiin tai siitd luopumiseen vaikuttavista tekijoistd. Protetisoinnin toteutusta ja siihen
liittyvid toimia niin toimintaterapian kuin kotikdytonkin osalta kuvaillaan. Lopuksi kerrotaan
vertaistuesta. Oppaaseen sisdltyy myos lyhyt sanasto keskeisistd aihepiiriin liittyvistd termeist3,

kirjallisuusluettelo seka Internet-osoitteita.

Kiitokset Antti Stedtille tuesta oppaan teossa!
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Mika on dysmelia?

$UOi Al EA OOI AA EOAEEAT OATTEOOA 6AUOG EA o1 AlT O

EA 061 AT T 06 OAOEI BO Quftdiin Ghkifnfnityksna fadjofeh Ayhngnnaisista
puutoksista ja epdmuodostumista: raajan tai sen osan puutokset, raajan yli- tai alikasvuy,
ylimaaradiset raajanosat jne. Epdmuodostuma tai puutos voi olla tois- tai molemminpuolinen ja
dysmelian aste voi vaihdella yhden raajan pienestd epamuodostumasta kaikkien raajojen
puutokseen. Suurin osa vammoista on lievid. Synnynniiset epdmuodostumat ovat yleisempia

ylaraajoissa kuin alaraajoissa. Ylaraajaepdmuodostumia esiintyy eniten kyynarnivelen alapuolella.

Laajempi kuvaus dysmelian syistd, esiintymismuodoista, hoidosta ja kuntoutuksesta seka
eldmisestd vamman kanssa on Invalidiliiton julkaisemassa Dysmelia-oppaassa, jota voi tilata
painettuna Invalidiliitosta ja joka on saatavissa myds sdhkoisessa muodossa osoitteessa

http://www.redy.info.

Ylaraajadysmelioiden jaottelu

Erilaisia yldraajaepdmuodostumia seka niiden yhdistelmia on olemassa paljon ja ylaraajadysmeliat
ovat hyvin monimuotoisia, joten osa niistd on jopa mahdotonta luokitella vain yhteen tiettyyn
ylaraajaepamuodostumaluokkaan kuuluvaksi. Yksinkertaisimmillaan ylaraajojen synnynndiset
puutokset jaetaan kahteen luokkaan: poikittaisiin (transversaalisiin) ja pitKittiisiin

(longitudinaalisiin) eli raajan pituusakselin suuntaisiin hairiéihin ja epAmuodostumiin.

Synnynndinen poikittainen epimuodostuma on raajan osien muotoutumisen hairio, joka aiheuttaa
raajan karkiosan amputaation muodostaen siihen tyngan. Poikittaisia kehityshairidita ja puutoksia
ylaraajoissa ovat muun muassa amelia, hemimelia, amnionkuroumat, synnynndiset amputaatiot,
symbrakydaktylia (ks. liite) ja muut kdden vajaakehittyneisyydet (hypoplasiat). Poikittaiset
epamuodostumat luokitellaan sen mukaan, milla korkeudella raajassa puutos sijaitsee (esimerkiksi

ranne-, kyynarvarsi-, olkavarsitason puutokset).
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Ylaraajoissa poikittaiset puutokset ovat tavallisimmin toispuolisia ja niitd esiintyy enemman

vasemmassa ylaraajassa. Poikittaisiin puutoksiin ei yleensa liity muita epdmuodostumia.

Synnynnaisissa amputaatioissa raajapuutokset sijaitsevat
tavallisimmin hieman kyynadrnivelen alapuolella, ranteen ldhella
(kuva 1) tai olkavarren puolivilin tasolla. Tallaisia puutoksia voidaan
hoitaa protetisoinnilla. Joskus voidaan paatyda kirurgisiin
toimenpiteisiin, esimerkiksi tyngdn muotoiluun tai luuston

pidennykseen ennen protetisointia.

Pitkittdisissd epdmuodostumissa yksi tai useampi luu puuttuu

kokonaan tai osittain, mutta raajan dareisosat voivat olla olemassa.

Pitkittdiset puutokset nimetddn usein puuttuvan tai osittain

puuttuvan luun mukaan: varttindluun puoleiset (radiaaliset),

KUVA 1. Synnynnainen

amputaatio ranteen lahella. kyynarluun puoleiset (ulnaariset) ja keskikdden puutokset.
(kuva: Anna-Maria

Kettunen)

Longitudinaalisia epdmuodostumia ovat muun muassa fokomelia, poly-, syn-, kampto- ja

klinodaktylia. Naista saa lisaa tietoa Dysmelia-oppaasta.

Dysmelian vaikutus toimintakykyyn lapsuusiassa

Yleensd dysmeliaraajassa on normaali tunto eikd siind ole kipuja, esimerkiksi aavekipuja tai
Jtuntemuksia puuttuvasta raajanosasta. Mikdli dysmelia on kyyndrpaan alapuolella, on kyynar-

nivelessa yleensa hyva liikkuvuus.

Ensimmaisen elinvuoden aikana kaikki vauvat opettelevat raajojensa kayton hallintaa ja tavaroiden
kasittelya. Tavaroiden tavoittelu, tarttuminen ja kasitteleminen tapahtuvat suhteellisen tasaisesti ja
automaattisesti noin puolentoista vuoden idssi. Dysmelia saattaa vaikuttaa lapsen
istumistasapainoon ja rydmimiseen ainakin, jos dysmeliaraaja on kovin lyhyt. Ylaraajadysmeliat
saattavat aiheuttaa vaikeuksia erityisesti kaksikatisyyttd vaativissa toiminnoissa, esimerkiksi

ruokailussa, peseytymisessa, pyorailyss3, hiihtdmisessa, mailapeleissa jne.

Lapsi pyrkii kdayttdmaan tervetta kattddn hallitsevan kidden tavoin tarkkuutta vaativissa tehtavissa.
Dysmelialasta tulisi kannustaa dysmeliaraajan kayttdmiseen mahdollisimman normaalilla tavalla ja
hénelle tulisi antaa mahdollisuus omien rajojen kokeilemiseen ja taitojen kehittdmiseen. Han oppii

usein allistyttavan ndpparaksi ja omatoimiseksi.
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Apuvilineet avuksi

Joskus yksilollisesti valmistetuilla apuvalineilld voidaan lisatd lapsen toimintakykya esimerkiksi
Kirjoittamiseen, ruokailuvilineen pitdmiseen, pyordilyyn, hyppynarun tai vaikka pelimailan
pitdmiseen suunnitelluilla apuvilineilldi. My6s valmiina saatavia pienapuvdlineitd (esimerkiksi

saksia, liukuesteitd, ruokailuvilineita ja kirjoittamisen apuvalineitd) voidaan hyodyntaa.

Apuvilineitd voi saada joko omaksi tai lainaksi esimerkiksi hoidosta vastaavan sairaalan tai
terveyskeskuksen kautta. Yksilollisid apuvilineitd valmistavat esimerkiksi toimintaterapeutit ja
apuneuvoteknikot. He voivat auttaa myos valmiiden apuvélineiden valitsemisessa ja
hankkimisessa. Valmiita apuvalineitd voi hankkia my0ds apuvalineitd myyvista erikoisliikkeistd, ja
joskus voi tehda hyvia 16yt6ja aivan tavallisesta kaupastakin. Oman mielikuvituksenkaan kaytto ei

ole kiellettya.

Proteesi: mikd, miten, milloin?

Proteesi on tekninen laite, jonka tarkoituksena on korvata puuttuvaa raajaa tai raajan osaa ja siten
edistaa yksilon toimintakykya. Proteesin tehtdvana on saada aikaan tukeva tartuntaote ja vdhentaa
vanhempien ja my6hemmin nuoren tai aikuisen vammaisen mahdollisesti kokemaa kosmeettista

haittaa.

Ylaraajaproteesit voidaan jakaa toimintansa perusteella kahteen paiaryhmdaan: kosmeettisiin ja
mekaanisiin proteeseihin. Kosmeettinen proteesi on suunniteltu nayttdmaan niin luonnolliselta
kuin mahdollista. Siina ei ole liikkuvia osia ja se on erittdin kevyt. Mekaaniset proteesit ovat joko

vetolaitteella toimivia tai myoelektrisia eli lihassahkolla toimivia.

Yhdelld henkilolld on mahdollista olla kdytossda useita proteeseja. Talloin henkil6 voi valita
proteesin kayttdtarpeen ja tilanteen mukaan, esimerkiksi harrastuksiin tai tyohon. Harrastuksia,
kuten uimista, jousiammuntaa, melontaa, voimailua tai hiihtoa varten on mahdollista tehdd oma

proteesi tai sen osa.
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Myoelektrinen kyynarvarsiproteesi

Myoelektrisen eli lihassdhkoélla toimivan proteesin sormien avaamista ja sulkemista ohjataan
tyngdn lihaksia jannittdmalla. Myoelektrisen kyynarvarsiproteesin tupen (kuva 2) sisdpinnalle
kiinnitetddn elektrodi ranteen koukistaja- ja ojentajalihaksen paalle. Lihasten tahdonalainen
jannittdminen kdynnistda proteesin kisiosan (nyrkin) sisdlld olevan sdhkémoottorin ja saa aikaan
joko sormien avautumisen tai sulkeutumisen. Kisiosassa liikkuvina sormina toimivat etu- ja
keskisormi sekd peukalo. Peukalon ja etusormen avautumisvali vaihtelee proteesin koon mukaan ja
voi olla suurimmillaan 7 z 8 cm. Kolmen sormen puristusvoima on noin 3 7 6 kg. Lasten
myoelektrisissd proteeseissa ei ole sahkdistd ranteen kiertoa vaan lapsi suorittaa sen toisella

kadella auttaen.

Varsinaisen kayttovoimansa myoelektrinen proteesi saa pienestd ladattavasta akusta. Akun
kayttoaika yhdella latauksella vaihtelee muutamista tunneista pariin, kolmeen paiviaan kaytosta ja

akkutyypista riippuen. Painoa myoelektriselld kyynarvarsiproteesilla on alle puoli kiloa.

1. sisatuppi eli zholkki

2. paallystuppi eli Zholkki
3. elektrodit ja kaapelit

4. nyrkki eli kasiosa

5. kosmeettinen hansikas

6. akku

KUVA 2. Lapsen myoelektrinen kyynarvarsiproteesi osat. (kuva:
Antti Stedt)
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Protetisoinnin ajoitus

Proteesin kayttd, mikali siihen paadytaan, suositellaan aloitettavaksi mahdollisimman varhain,
viimeistddn ennen kouluikdia. Dysmelialasten protetisointi voidaan aloittaa kosmeettisella
proteesilla jo kahden kuukauden idssi. Varhaisen protetisoinnin tarkoitus on totuttaa lapsi
pitdimdan proteesia sekd mahdollistaa proteesin tuleminen osaksi lapsen kehonkuvaa. Samalla
voidaan helpottaa esimerkiksi kaksikitisten toimintojen, ry0mimisen ja seisomaan nousemisen
kehittymistad. Seka lapsen ettd vanhempien lienee helpompi hyvaksya proteesi sitd paremmin mita

nuorempana protetisointi on aloitettu.

Kosmeettisesta proteesista siirrytddn myoelektriseen proteesiin noin kahden, kolmen ikdvuoden
tienoilla. On kuitenkin muistettava, ettd lapsi ei pysty kdyttdmaan minkaanlaista proteesia ennen
kuin hanelld on siihen tarvittavat valmiudet. Toiminnallisen proteesin tarkoitus on mahdollistaa
lapselle toimintoihin osallistuminen eika se korvaa yldraajaa vaan toimii erddnlaisena tyokaluna tai

avustajana.

Valitaanko proteesia vai ei?

Pienen lapsen protetisoinnista paiatoksen tekeviat vanhemmat. Paatosta tehdessdadn vanhempien
tulisi huomioida tiedon ja toisten perheiden kokemusten lisdksi myods omat havaintonsa lapsestaan
arkipdivan askareissa. On muistettava, ettd kaikki lapset eivat halua tai tarvitse proteesia. Proteesin
kayttdminen ei aina ole paras vaihtoehto (kuva 3) eikd se sovi jokaiselle. Jokaisen perheen taytyy
itse miettid protetisointiin liittyvat hyddyt ja haitat. Onnistunut protetisointi ei suinkaan aina
edellyta proteesin kokoaikaista kdyttamistd. Samanaikaisesti protetisoinnin kanssa tulee tukea
lapsen omien, vajavaistenkin raajojen ja luontaisten voimavarojen kehitystd. Vasta till6in on
mahdollista aito valinta kayttda tai jattda kayttamattd proteesia aikuisena. Jo aloitettu

protetisointiprosessi voidaan my0os tarvittaessa keskeyttaa.

Lapsen kasvaessa han itse paattaa, kayttddko proteesia vai ei, ja vanhempien tulisi kunnioittaa
lapsen omaa paitostd. Saannollisesti proteesia kayttdneet lapset padsevit yleensda normaaliin
kehitykseen kuuluvan vaiheen yli, jossa proteesia ei haluta kayttaa. Yleensa nuori itse alkaa kayttaa
proteesia uudelleen, jos hdn niin haluaa. Usein lapsi kasvaessaan saattaa pdatya kayttamaan

proteesia vain tietyissd toiminnoissa tai sosiaalisissa tilanteissa.

Seuraavassa esitellddan muutamia protetisointipaatokseen vaikuttavia nakokohtia.

Dysmelialapsista ylaraajaproteesit soveltuvat parhaiten niille, joilla on poikittainen, joko kyynar-
tai olkavarsitason puutos. Pitkittdisissa puutoksissa paddytdan harvemmin protetisointiin. Lapsi,
jolla on toispuoleinen yldraajadysmelia ja dysmeliaraaja on pitka, saattaa selvitd jopa paremmin
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ilman proteesia yksinkertaisesti sen vuoksi, ettd hidn voi paremmin tuntea ja tunnustella omalla
ihollaan. Han kayttdd toimiessaan tervettd kattddn ja dysmeliaraaja toimii tukikdtena. Myos
esimerkiksi sellaiset lapset, joilla on molemminpuolinen ylidraajadysmelia ja melko lyhyet
dysmeliaraajat, selvidvat usein paremmin ilman proteeseja muun muassa siksi, ettd he eivit itse voi
pukea tai riisua proteeseja ja proteeseja kdyttdessadan he menettiavat kokonaan oman ihon tunto- ja
tunnusteluominaisuuden. Silloinkin, kun proteesien kaytto lisda ylaraajan toiminnallisuutta, saattaa
proteesin paino tuntua lapsesta epamukavalta ja kompeldltd ja siten haitata jo ennestddn

rajoittunutta itsendisyytta.

Varhainen protetisointi saattaa ehkaistd korvaavien tarttumaotteiden kayttidmistda rohkaisemalla
kaksikdtisten toimintojen kehittymistd. Kosmeettinenkin proteesi voi olla kdytdnnéllinen ja lapsi
voi tukea siihen leluja ja muita tavaroita toimiessaan. Lisdksi voidaan ehkaistd huonojen
tyoskentelyasentojen ja Kkorvaavien toimintamallien syntymistd sekd tyngdn lihaksien
surkastumista. Koska dysmeliaraaja on kevyempi kuin terve raaja, saattaa se aiheuttaa epéatasaista
kuormitusta selkdrangalle. Tama saattaa aiheuttaa asentovirheitd ja selkdkipuja. Samankaltaisia
ongelmia voi aiheuttaa myds proteesin paino. Lapsen asentoon tuleekin kiinnittdd huomiota ja

tarvittaessa ottaa yhteytta terveydenhuollon ammattilaisiin.

[Iman kattd kasvanut lapsi oppii hyviaksyméain itsensd sellaisena kuin on. Lapsi, jolla on
synnynndinen raajapuutos, ei ole menettinyt mitddn osaa itsestddn, kuten lapsi, jolta on
esimerkiksi jouduttu amputoimaan kasi. Dysmelialapsi oppii kdyttdimaan tynkaraajaansa. Lapsi voi
oppia myo6s hyodyntamaan jalkojaan kisien ja proteesin sijasta ja kokea omat toimintatapansa

mielekkddmmiksi kuin proteesin kayton.

KUVA 3. Joskus on mukavampi touhuta ilman proteesia. (kuva: Anna-Maria Kettunen)
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Protetisoinnin toteutus

Dysmelialapsen vamman hoidosta vastaava taho, yleensa erikoissairaanhoito, vastaa myos lapsen
apuvilinepalveluista kuten proteesitarpeen arvioinnista sekd proteesin hankinnasta ja
kustannuksista. Kaytanto kuitenkin vaihtelee jonkin verran sairaanhoitopiireittdin. Proteesitarpeen
arviointiin voi osallistua hoitavan ladkarin lisdksi myos toiminta- tai fysioterapeutti. Ladkarin

my6ntdman maksusitoumuksen jilkeen voidaan ottaa yhteytta proteesipajalle.

Proteesin valmistus

Proteesin valmistaminen Kkestdd proteesityypistd riippuen muutamasta viikosta jopa pariin
kuukauteen ja vaatii keskimdarin kolme kdyntid proteesipajalla. Proteesin valmistamisesta vastaa

apuneuvo- tai apuvalineteknikko. Protetisointiprosessi on kivuton.

Proteesin valmistukseen kuuluu useita eri vaiheita. Proteesin valmistaminen aloitetaan tutkimalla
tynkd, madarittelemalld proteesityyppi ja ottamalla raajasta kipsimalli (kipsinegatiivi). Muokatun
kipsimallin (kipsipositiivin) mukaan valmistetaan proteesin sisatuppi. Myoelektrisen proteesin
sisdtuppeen asennetaan kiinteéat elektrodit tynkdraajan vahvimman ojentaja- ja koukistajalihaksen
kohdalle. Elektrodien paikan apuneuvoteknikko etsii lihassahkémittarin avulla. Lopuksi proteesin

osat liitetdan toisiinsa.

Sovitusvaiheessa tarkastetaan tynkatupen sopivuus sekd huomioidaan toisen ylaraajan pituus ja
muut mitat. Valmiin proteesin luovutuksen yhteydessa, viimeisella sovituskdynnillg, tarkistetaan
proteesin sopivuus, pituus ja toimivuus. Samalla neuvotaan proteesin kayttoon, huoltoon ja

hygieniaan liittyvissa asioissa.

Proteesin uusiminen

Lasten protetisoinnissa on kiinnitettdva huomiota erityisesti lapsen kasvuun. Lapsella saattaa olla
voimakkaita kasvupyrdhdyksia ja proteesi saattaa kdyda pieneksi tai lyhyeksi jopa muutamien
viikkojen aikana. Proteesin uusimiseen tulisi varautua ajoissa, jotta se ei ehtisi kidyda pieneksi,

koska uuden osan valmistaminen saattaa kestdd muutamia viikkoja.
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Proteesin edellyttamat toimet kotona

Proteesin pukeminen ja riisuminen

Proteesin paille pukemista voidaan helpottaa kayttamalld apuna proteesisukkaa tai esimerkiksi
puuvillaista putkiharsoa, joita saa proteesipajalta tai apteekista (kuva 4). Proteesisukka pujotetaan
dysmeliaraajaan, ja sukan toinen pad pujotetaan sisdkautta proteesin paallystupen reidstd ulos.
Proteesi vedetddn paille proteesisukan avulla (kuva 5). Sukkaa ei jatetd myoelektrisen proteesin
sisalle, koska se estda lihassahkoimpulssin paasemista iholta elektrodille. Sen sijaan kosmeettisessa
proteesissa sukka yleensa jatetddn tyngdn ja proteesitupen valiin. Kun proteesi on puettu paalle,
asetetaan akku paikoilleen. Proteesin nyrkin tahatonta liikkumista voidaan vélttaa asettamalla akku

paikoilleen vasta viimeisena.

KUVA 4. Proteesisukka helpottaa lapsen proteesin pukemista.Sen avulla proteesi vedetdéan
paalle. (kuva:Anna-Maria Kettunen)

Proteesin pukemiseen ja riisumiseen vaikuttavat mm. henkil6kohtaiset tavat ja tottumukset seka
tyngdn pituus. Usein kyyndrvarsiproteesin riisuminen tapahtuu siten, ettd kyyndrnivel on
koukistettuna ja tynkd vetdistddn pois proteesista kyyndrpda edelld. Proteesin pukeminen ja

riisuminen opetetaan aina proteesipajalla.
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Proteesi ja ihon hoito

Saannollisen proteesin kiayton edellytys on dysmeliaraajan ihon hyva kunto. Ihon hoidosta tulee
huolehtia paivittdisen pesun lisdksi tarvittaessa rasvauksella. Suositeltavia kosteusvoiteita ovat
hajustamattomat, vesipohjaiset voiteet. Oljypohjaiset kosteusvoiteet estivit lihaksen ja elektrodin

valisen kontaktin syntymista.

Thon kunnon sdannélliselld tarkastamisella voidaan valttda isompien iho-ongelmien syntyminen.
Punaisten jalkien ilmaantuminen tynkdan on yleensd merkki proteesitupen tiukkuudesta tai siit4,
ettd proteesi on ollut huonosti paikoillaan. Hikoilu tai allergia tupen materiaaleille voivat aiheuttaa

ihottumaa.

Thottuma tai ihon tulehdukset saattavat johtua myds proteesin huonosta hygieniasta. Huonosti
puhdistettu proteesituppi ja hiki muodostavat bakteereille suotuisan kasvualustan. Tama saattaa
johtaa tulehdusriskeihin tai muihin iho-ongelmiin seka aiheuttaa epamiellyttdvid hajuhaittoja. IThon

puhtaanapidolla voidaan myo6s varmistaa signaalien parempi valittyminen lihakselta elektrodille.

Mikali proteesi on tiukka tai pysyy huonosti paikoillaan tai materiaalit aiheuttavat allergiaa,

voidaan proteesia tarvittaessa suurentaa tai osia voidaan valmistaa eri materiaaleista.

Proteesin huoltaminen

Ainoastaan siddnnolliselld huollolla voidaan varmistaa proteesin toimiminen. Yleisimmin proteesin
toimintahairiot johtuvat kovan kayton aiheuttamasta kulumisesta. Lasten proteesit ovat kovassa

kaytossd ja saattavat likaantua leikeissa (kuva 6).

Proteesin sisdtuppi tulisi puhdistaa saannollisesti. Sisdtupen paivittdinen puhdistus tehdaan
pyyhkimalla kostealla kankaalla tai desinfioivalla kosteuspyyhkeelld. Veden joutumista proteesin

sahkdisiin osiin on varottava.
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Proteesia suojaavan kosmeettisen hansikkaan materiaalina on PVC. Hansikas saa proteesin
muistuttamaan ulkonaoltddn aitoa kattd, mutta sen tirked tehtdva on myos suojata alla olevia
rakenteita kulumiselta ja likaantumiselta. Hansikkaan ongelmana on tahraantuminen ja se voidaan
pitda kayttokunnossa vain sdannolliselld puhdistamisella. Proteesihansikkaan voi pesta esimerkiksi
normaalin kasienpesun yhteydessa saippualla ja tarvittaessa kayttda pehmeda harjaa.

Puhdistamisessa on valtettava liiallista veden kayttoa seka vahvoja liuottimia.

Hansikkaan kestoikd vaihtelee lapsen toimintatapojen ja
kiinnostuksen kohteiden mukaan. Tarvittaessa epdsiistilta
ndyttavd hansikas vaihdetaan uuteen. Myo6s rikkoutunut
hansikas on vaihdettava, koska se pdastai likaa ja kosteutta
mekanismeihin. Proteesihansikkaan vaihtaminen on mahdollista

tehda kotona.

KUVA 6. Lasten proteesit ovat kovassa
kaytossa ja saattavat likaantua leikeissa.

(kuva: Anna-Maria Kettunen)

Proteesin kayton harjoittelu

Lapsi ei opi itsestddn proteesin kiyttoa vaan tarvitsee harjoittelussa seka toimintaterapeutin etta
vanhempien apua. Proteesia suositellaan kdytettdvaksi mieluummin vaikka lyhyité aikoja paivittdin

kuin harvoin ja useita tunteja kerrallaan.

Toimintaterapia

Toimintaterapia tulisi aloittaa valittomasti protetisoinnin jdlkeen, jotta lapsi valttyisi turhilta
kokeiluilta, virheiltd, pettymyksiltd ja turhautumiselta. Toimintaterapiassa kannustetaan lasta
proteesin kdytossd ja annetaan vanhemmille ohjeita siitd, kuinka proteesin kadyttoéd voi ohjata
kotona. Toimintaterapian tarve korostuu erityisesti erilaisissa siirtymavaiheissa kuten asuinpaikan

vaihtuessa, paivakodin tai koulun aloittamisessa.
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Toimintaterapian tavoitteena on antaa lapselle mahdollisuus
huomata proteesin kdytostd seuraava hyoty. Lasta rohkaistaan
kayttdmaidn  proteesikittd erilaisissa  toiminnoissa  kuten
ruokailussa, pukeutumisessa, maila- ja pallopeleissi, pyoralla
ajamisessa (kuva 7), keinumisessa ja nukenvaunujen tyon-
tamisessd. Viime kddessd toimintaterapian tarkoituksena on saa-
vuttaa mahdollisimman korkea itsendisyyden taso seka proteesien
kanssa ettd ilman proteeseja.

KUVA 7. Lasta rohkaistaan kayttamaan proteesikattd erilaisissa
toiminnoissa. (Kuva. Anna-Maria Kettunen)

Proteesin kayttéd opetetaan ensisijaisesti kahden kaden
toimintana, ja yleensd proteesikdsi toimii  apukitena.
Toimintaterapiassa lapsen myoelektrisen proteesin kayttoa
harjoitellaan erilaisten leikkien (kuva 8) ja pelien sekd muiden
lapsen ikddn sopivien toimintojen avulla  esimerkiksi
harjoittelemalla paivittaisid toimintoja. Toimintojen valitsemisessa
otetaan huomioon lapsen yksildllinen kehitystaso, ikd, luonne ja
kiinnostuksen kohteet, esimerkiksi harrastukset.

KUVA 8. Proteesin kdyttéa harjoitellaan erilaisten leikkien avulla. (Kuva:
Anna-Maria Kettunen)

Kotona tapahtuva harjoittelu

Koska suurin osa proteesin kidyton harjoittelusta tapahtuu kotona, on vanhemmilla merkittava rooli
lapsen kuntoutuksessa ja taitojen siirtymisessa kotioloihin. Ainakin toisen tai molempien
vanhempien olisikin hyvad olla mukana, kun lapsi aloittaa proteesin kaytén harjoittelun. Van-
hempien osallistumisella ja sitoutumisella on selva positiivinen vaikutus lapsen sopeutumiseen ja

kuntoutukseen.

Vanhemmat ohjaavat lasta proteesin paikoilleen asettamisessa ja proteesin huoltamisessa seka
huolehtivat toimintaterapeutilta saatujen ohjeiden mukaisesta harjoittelemisesta. Lapsen
toimintaterapeutti voi tarvittaessa antaa myods vinkkeja proteesin kayttoa edistivien pelien ja
lelujen hankkimiseen. Harjoittelu ei kuitenkaan edellyta erityisten lelujen tai harjoitteluvalineiden
hankkimista kotiin eika harjoittelusta tule tehda erillistd ohjelmanumeroa. Lapsi oppii luontevasti
proteesin kayttoa osallistumalla vanhempien mukana kodin arkisiin askareisiin. Lapselle tulee
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antaa riittavasti aikaa opetella proteesin kidyttamistd. On my0s muistettava, ettd proteesin ei tule

olla kaiken keskipisteena eika se saa leimata lapsen koko elamaa ja lapsuutta.

Vertaistuki

Vertaistuki perustuu tukijan omakohtaiseen kokemukseen vammaisuudesta ja perhe-elamasta.
Tukijana toimiva vammaisen lapsen perhe haluaa vapaaehtoisesti auttaa ja tukea samanlaiseen
tilanteeseen joutunutta perhettd. Vertaistuki on erilaista kuin virallisen palvelujirjestelman tai
laheisten tarjoama tuki. Samanlainen vamma yhdistda ja auttaa ymmartamaan, miltd toisesta

perheestd tuntuu. Vertaistukitoiminta on vapaaehtoista ja palkatonta.

Tukeminen tapahtuu tavallisesti ystdavyyssuhteessa vapaamuotoisen, satunnaisen ja arkisen
vuorovaikutuksen muodossa. Tukiperhe auttaa toista perhettd arkielaman selviytymisessa,
helpottaa uusien sosiaalisten suhteiden solmimisessa, auttaa ratkaisujen etsimisessd, antaa
kdytannon neuvoja sekd rohkaisee, aktivoi, neuvoo ja kuuntelee. Tukiperhesuhde voi myos

syventya laheiseksi ystavyydeksi.

Jarkytys, viha ja syyllisyys ovat normaaleja tunteita, joita saattaa heratd dysmelialapsen synnyttya.
Onhan unelma terveesta lapsesta kariutunut. Vamman hyvaksyminen perheessa vaikuttaa lapsen
fyysiseen, psyykkiseen ja sosiaaliseen kehitykseen. Perheiden olisi hyva tavata toisia samassa
tilanteessa olevia perheitd, joiden kanssa voi keskustella. Vertaisryhmdssa voi keskustella
tuntemuksista sekd kokemuksista ja huomata, ettei olekaan yksin kyseisten asioiden kanssa (kuva
9). Esimerkiksi toisten proteesia kdyttavien lasten perheiden tapaaminen auttaa nikemdan, mita

isommat lapset voivat tehdéa seka proteesin kanssa ettd ilman proteesia.
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Erilaiset vammaisjarjestot ja -yhdistykset ovat
keskeisessd asemassa vertaistuen jarjestdmisessa.
Liikuntavammaisten piirissa valtakunnallisesti toimiva
Invalidiliitto valittaa tukiperheita, jarjestaa
sopeutumisvalmennuskursseja ja pienryhmatapaami-

sia.

Kolmeen pieneen, harvinaiseen vammaryhmaan

keskittyva REDY Rapadilino Z Erbin pareesi Z Dysmelia

KUVA 9. Vertaisryhmassa voi keskustella . o
toisten samassa tilanteessa olevien perheiden ~ yhdistys ry on perustettu vuonna 1999 toimimaan
kanssa. (Kuva: Anna-Maria Kettunen)

rapadilino-, Erbin pareesi- ja dysmelia -diagnosoitujen
henkiloiden ja heiddn omaistensa valtakunnallisena yhdyssiteend. (Rapadilino on perinnéllinen
epdmuodostumia  aiheuttava oireyhtymd, Erbin pareesi on synnytyksessa tullut
olkahermopunosvaurio ja dysmelia tarkoittaa synnynndista raajojen epadmuodostumaa). REDY ry
tukee diagnosoitujen henkiléiden ja heiddn perheidensd keskindistd yhteydenpitoa ja
jarjestdytymistd muun muassa jarjestamalla sekd valtakunnallisia ettd paikallisia tapaamisia seka
antaa vertaisapua ja tukea sitd tarvitseville. Yhdistys harjoittaa valistus-, tiedotus-, julkaisu- ja

neuvontatoimintaa.
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Sanastoa

ABDUKTIO:
ADAKTYLIA:
ADDUKTIO:

AMELIA:

AMNIONKUROUMA:

AMPUTAATIO:

AMPUTAATIOTASO:

ANOMALIA:

ANTERIORINEN:

APLASIA:

loitonnus

epamuodostuma, jossa ei ole lainkaan sormia
lahennys

raajattomuus, raajan kehittymattomyys, koko raajan
puutos

epamuodostuma, jossa kohdun sisilla tiukka
fibroottinen (sidekudostunut) rengas kuroo yksittaista
sormea tai koko raajaa esimerkiksi kyynarvarresta
katkaisu, typistys, poikkileikkaaminen
amputaatiokohdan korkeus raajassa
epdmuodostuma

etupuolella oleva, edessa sijaitseva, etummainen
(vrt. posteriorinen = takana sijaitseva)

puuttuminen

BELOW ELBOW, BE (engl.):kyynarpdan alapuolella

BILATERAALINEN:

BRAKYDAKTYLIA:

CARPUS:

CLEFT HAND:

molemminpuolinen
lyhytsormisuus, -varpaisuus
ranne

halkiokasi, keskikdden puutos

REDY ry
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CONGENITAL ANOMALY, CONGENITAL DEFICIENCY, CONGENITAL DIFFERENCY:

synnynndinen epdmuodostuma

CONGENITUS (lat.), CONGENITAL (engl.):

DEFORMAATIO:

DEFORMITEETTI:

DEXTER, DEX,, DX.

DIGITI

DEFECT

DIASTROFIA:

DIP-NIVEL:

DISTAALINEN:

DORSAALINEN:

DUPLIKAATIO:

DYSMELIA:

DYSPLASIA:

EKSTENSIO:

FALANGI:

FLEKSIO:

FOKOMELIA:

GENEETTINEN:

HEMIMELIA:

synnynnainen

epamuotoisuus, muodonmuutos

epamuotoisuus, muodonmuutos

oikeanpuoleinen, oikea

sormi, varvas

(esim. digiti I = peukalo, digiti V = pikkusormi)
puute, vajavuus

vaantymisestd aiheutuva epamuotoisuus

sormen karkinivel

ulompi, kdrkea lahelld, vartalosta etddmmalla oleva
(vrt. proksimaalinen = tyvea lahelld)
seldnpuoleinen (vrt. volaarinen = kimmenenpuoleinen)
kaksinkertaistuminen

synnynndinen raajan / raajojen epdmuodostuma
kasvuhairio, kehityshairio

ojennus, esim. sormen / kyynarvarren

sormen luu

koukistus, esim. sormen / kyynarvarren

raajan valiosan puutos

perinnéllisyytta koskeva

puolen raajan puutos

REDY ry
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HYPERTROFIA:

HYPOPLASIA:

KAMPTODAKTYLIA:

KLINODAKTYLIA:

KONTRAKTUURA:

LONGITUDINAALINEN:

MAKRODAKTYLIA:

MALFORMAATIO:

MANUS:

METAKARPAALILUU:

MIKRODAKTYLIA:

MONODAKTYLIA:

MP-NIVEL:

MULTIPLEX:

OLIGODAKTYLIA:

PALMAARINEN:

PIP-NIVEL:

POLYDAKTYLIA:

POSTERIORINEN:

PROKSIMAALINEN:

lilkakasvu
vajaakehittyneisyys

koukkusormisuus,

tavallisimmin pikkusormen PIP-nivelessa

vinosormisuus,

tavallisimmin pikkusormen DIP-nivelessa

kurouma, kutistuma

pitkittdinen

isosormisuus, isovarpaisuus
epadmuodostuma

kasi (ranteen ja sormien alue)
valikdimmenluu

pienisormisuus, pienivarpaisuus
yksisormisuus (yksisormikasi)
sormen tyvinivel
moninkertainen
vajaasormisuus, vajaavarpaisuus
kdmmenenpuoleinen (= volaarinen)
sormen keskinivel
monisormisuus, monivarpaisuus
taempi, takana sijaitseva, taka-

(vrt. anteriorinen = etummainen)

tyven-, vartalonpuoleinen, lahempana vartaloa oleva

(vrt. distaalinen = kérkea lahella)
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PRONAATIO: sisddnkierto, kyynarvarren kierto kimmen alaspain
(vrt. supinaatio = uloskierto)

RADIAALINEN, RADIALIS: varttindluun puoleinen

RADIUS: varttinaluu

RAPADILINO: perinnéllinen epamuodostumia aiheuttava oireyhtyma
SINISTER, SIN.: vasen

SKOLIOOSI: kieroselkaisyys, selkdrangan kaartuminen sivulle
STYLUS: tynka

SUPINAATIO: uloskierto, kyynarvarren kierto kimmen yléspain

(vrt. pronaatio = sisddnkierto)
SYMBRAKYDAKTYLIA: lyhyet, yhteenkasvaneet sormet
SYNDAKTYLIA: yhdyssormisuus
SYNOSTOOSI: yhteenluutuma, luuliittyma
TRANSVERSAALINEN: poikittainen
ULNA: kyynarluu
ULNAARINEN, ULNARIS:  kyynarluun puoleinen
UNILATERAALINEN: toispuolinen, yksipuolinen
UPPER ELBOW, UE (engl.): kyynarpaan ylapuolella
UPPER LIMB (engl.): yldraaja

VOLAARINEN: kammenenpuoleinen (vrt. dorsaalinen = selanpuoleinen)
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Internet-osoitteita

Dysmeliayhdistyksii yms.

www.dysmeli.com

www.dysmelia.org
www.reach.org.uk

www.limbdifferences.org

Proteesit

www.oandp.org
www.ottobockus.com
www.respecta.fi
www.utaharm.com

www.villamanus.com

Muuta

www.redy.info
www.invalidiliitto.fi
www.kela.fi
www.amp-info.net/assist.htm
www.stakes.fi/apudata

www.ontheotherhand.org

www.e-hand.com

www.nettineuvo.fi

Pohjoismaiden dysmeliayhdistys
sis. linkit Tanskan, Norjan ja Ruotsin
dysmeliayhdistysten kotisivuille
belgialainen yhdistys

englantilainen yhdistys
dysmelialasten perheiden

keskustelufoorumi

proteesin valmistajien seura

Otto Bock, proteesin osien valmistaja
Respectan sivut

tietoa mm. proteesitekniikasta

Villa Manus Oy:n kotisivut

REDY ry:n kotisivut

Invalidiliiton sivut

KELA

vinkkeja yhdella kadella toimimisesta ja
apuvdlineista

tietokanta apuvilinealan organisaatioista
ja palveluista

toimintaterapeuttina tyoskentelevan
dysmelia-aikuisen kotisivut

elektroninen sanakirja kiden anatomiasta

tietoa mm. lapsen kehityksesta
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Video

Joona paiva paivilta 7 glokuva Minnan ja Juhan nuoresta perheesta ja esikoisesta, joka syntyi

ilman késia ja jalkoja. Kesto 21 minuuttia. Invalidiliitto

REDY RY:N YHTEYSTIEDOT:

REDY ry Rapadilino z Erbin pareesi Z Dysmelia yhdistys ry

www.redy.info sahképosti: info@redy.info

REDY ry
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Liite. Tavallisimmat ylaraajaepamuodostumat

Polydaktylia eli monisormisuus tarkoittaa ylimaaraisten sormien esiintymistd joko peukalon tai
pikkusormen puolella, harvemmin muiden sormien véalissd. Tavallisimpia polydaktylian muotoja

ovat duplikaatiot eli kaksoisormet, joista yleisin on kaksoispeukalo.

Syndaktylia (yhdyssormisuus) tarkoittaa yhteenkasvaneita sormia. Sormet voivat olla yhdessa
ihon osalta, niveliston rakenteista tai sormien kirkien luusto voi olla yhteen kasvanutta.
Syndaktylian tyypit ja vaikeusaste vaihtelevat suuresti ja se on useimmiten molemminpuolinen.

Hoito on kirurginen ja vaatii yleensa useita leikkauksia.

Kamptodaktylia eli koukkusormisuus tarkoittaa synnynndistd sormien Kkeskinivelen
koukkuasentoa, useimmiten pikkusormessa. Klinodaktylia eli vinosormisuus esiintyy

tavallisimmin pikkusormen karkinivelessa.

Amnionkurouma on nimitys epamuodostumalle, jossa kohdun sisdlld tiukka fibroottinen
(sidekudostunut) rengas kuroo yksittdistd sormea tai koko raajaa esimerkiksi kyynarvarresta.
Lievissa tapauksissa raaja normalisoituu plastisella (muovaavalla) leikkauksella. Amnionkurouma

voi aiheuttaa myos kohdunsisdisen amputaation.

Symbrakydaktyliassa kidden luisia osia puuttuu, mutta vastaavia pehmytkudoksia, esimerkiksi
puutteellisten sormien karkijdsenia ja kynsia on olemassa. Myos varpaat saattavat olla vioittuneet.
Symbrakydaktylia vaihtelee ilmenemiseltddn ja hoitotarpeiltaan. Otekyky on puutteellinen tai voi
jopa puuttua kokonaan, koska kasi on puutteellisesti kehittynyt ja kunnollisten sormien lukumaara
on vahdinen. Tarttumaotetta voidaan joskus parantaa sormi- tai kimmenosuuden pidentdmisell3,

vapailla luusiirteilla tai mikrokirurgisilla varvassiirreleikkauksilla.

Radiaalisia puutoksia ovat peukalon aplasia (epatdydellinen muodostuminen sikidaikana) ja

hypoplasia (vajaa kehittyneisyys) seka radiusaplasia (varttindluun puutos).

Kyynarluun aplasia on ulnaarinen puutos ja se on harvinaisempi kuin varttindluun puutos.
Kyynarluu puuttuu kokonaan vain hyvin harvoin. Kyynarluun aplasiaan liittyy yleensa ulnaaristen
(kyynarluun puoleisten) sormien puutos ja jiljelld olevissa sormissa syndaktyliat (yhdyssormisuus)

ovat tavallisia.
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Keskikaden puutokset johtavat cleft hand -anomaliaan eli halkiokateen. Siind puuttuu yhdesta
kolmeen keskimmaisistd sormista, tavallisimmin keskisormi, ja kdmmen on halki viela
valikimmenluiden alueelta. Cleft hand on yleensd molemminpuolinen. Keskikdden
epamuodostumaan saattaa liittyd my0s muita anomalioita ja usein jalkaterdt ovat vastaavasti

epadmuodostuneet.
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