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JOHDANTO

Tassd tyossa kerasin tietoa dysmelia gpsista (synnynnéinen ragjagpamuodostumartai -puutos) ja heidan
kuntoutuksesta. Rgjasin aiheen niin, etté kasittelen tydssani vain lapsiajoilla on yléragja epdmuodostumia tai
puutoksia. Miglenkiintoni aiheeseen herds, kun kuulin kuntoutuksen tunnilla lapsestajolla oli synnynnéinen
puoliragjapuutos toisessa kédessa.

Dysmdia on harvinainen pienvammaryhma, jonkavuoks tietoa oli duks vaikea loytéa Kaynti Invdidiliiton
toimistossa auttoi alkuun. Sielté sain tietoa vammasta ja sopeutumisvalmennuskeskuksesta. Puhelimitse ja
tapaamalla henkil 6kohtaisesti alan ammattilaisia sain tietoa kuntoutuksesta. Parasta apua jatietoasain
perheelté jotka ovat itse k&yneet |8pi ko. vamman kuntoutusprosessin. Saija (éiti) ja Laura (13-vuotias tytér)
kertoivat omakohtaisia kokemuksiaan Lauran kehityksen kulusta, vauvaikéisesta noin kolme vuoden ikéiseks.
Laurata puutuu kokonaan vasemmanpuoleinen kés ja oikeassa kédessd on joitain pienid epdmuodostumia

Né&ita tuntemuksia ja kokemuksia kirjoittelen aina tuolla myéhemmin, matkan varrella
Aihe oli todella mielenkiintoinen ja opin pajon uusa asioita

DYSMELIA VAMMAN KUVAUS

Dysmdia nimitys tulee Kreikan kielestd (melos=ragja, dys=héiri¢) jolla sis tarkoitetaan synnynnéistd késien ja
jakojen epdmuodostumistatal -puutosta. Eri asteiset ragja puutokset on nimetty seuraavallatavalla

ameliaks kutsutaan koko ragjan

hemimeliaks puolen ragjan ja

fokomeliaks puolestaan ragjan véiosien puutosta

Lisdks voidaan todeta myds sormien ja varpaiden ylilukuisuutta (polyaktylia) tai niiden yhteen kasvamista
(syndaktylia). Vamman aste vaihtel ee suuresti edella mainituista ragjgpuutoksi sta pieniin epamuodostumiin
esim. kasissa. Kokonaiset ragjapuutokset ovat harvinaisempia Vuosittain syntyy noin 60-80 dysmelia lasta
(Suomessa syntyy vuosittain noin 65 000 lasta).

Synty, syyt ja lisGivammat

Vamman synty tapahtuu jo varsin varhai sessa vaiheessa. Jo 3-4 viikon ikéisella sikiolla on havaittavissa
ragjasiimut, joista n.7:I1& raskausviikolla kehittyy ragjojen luusto. Jos Siis téssé vaiheessa jokin tekijé aiheuttaa
ragjan kasvun hériintymisen tai pysahtymisen, on dysmelia hyvin todenngkoista.

Dysmeliaa aiheuttavat syyt ovat useimmiten tuntemattomia. Tiedetdén kuitenkin kertoa joitakin vaaratekijoita
esmerkiks ddin raskausgjdla sairastamainfektio tai perinndllisyystekijé. On myds saatu selville, etta
|&8keaineigta talidomidilla olis vaikutus ragjojen kasvun hariintymiseen.  Synnynnéisen dysmeliavamman
saanut Lena MariaKlingvall kertoo kirjoittamassaan kirjassa (Jalanjakid, s.16) seuraavadti:

"ladkarit olivat pitkaan taysin epétietoisia, mutta nyt he uskovat, ettd siihen hyvin pieneen ryhmaan
vauvoja, jotka syntyvat vaikka ei "pitaisi”. Kun sikion kehitys nimittéin jollakin tavoin menee vikaan,
aidin elimisto yleensa hylkii sikiota. Mutta erittain harvinaisissa tapauksissa tdma torjuntamekani smi
el toimikaan, vaan raskaus etenee kaikesta huolimatta tayteen maér&ansa. Sen vuoksi minakin

synnyin."

Jo heti dysmdlialapsen synnyttya hanelle tehdéén kokonai stutkimus lastentautien klinikalla, jossa todetaan
mahdolliset listvammat. N&ma ovat esmerkiks sydanvika, munuaisvika ja huulisuulakihakio. Nama vammeat
johtuvat ragojen ja eddla mainittujen elinten samanaikaisesta kehityksestd. Liséks voi olla synnynnéisia
virheasentoja johtuen nikamagpamuodostumista. Aikuisidssi voi ilmetd selkérangan virheasentoja, skolioosia



jotka johtuvat virhedlissté istuma- ja tydskentelyasennoista ragja puutosten vuoks. Dysmelialapsillae
yleensa ole kehitysvammaa. (Dysmélia, tuntematon vamma 1995)

VAMMAN VAIKUTUS LAPSEN MINAKUVAAN

Jos dysmdlialapsdla e ole eddla mainittuja listvammoja, lasta tulis hoitaaihan normadillatavala Han e
vaadi erityskohtelua. Siitd on enemmankin haittaa. Tassa Saijan kuvaus lapsen mingkuvan muokkautumisesta:

"Lasta tulee kannustaa toimimaan niissa puitteissa kuin han vammansa suhteen pystyy. Liian korkeat
tavoitteet lannistavat lapsen, mutta jatkuva asioiden tukeminen lapsen puolesta saa lapsen tuntemaan
itsensa vajavaiseksi. Vanhempien suhtautuminen lapsen vammaisuuteen heijastuu suotaan lapsen
kasitykseen omasta itsestdan. Mita normaalimpana vanhemmat |astaan pitavat sitd normaalimmaksi
lapsi kokee itsensd. Lapsen vammaisuutta el kuitenkaan pida vaheksyé, ettei lapselle tule
vadaristynytta kuvaa itsestaan. Vahvalla itsetunnolla varustettu lapsi osaa myos leikki&
vammaisuudestaan.”

Pyysin Lauraa kertomaan itsestdan ja tuntemuksistaan. Laura pitéd kovasti kirjoittamisesta ja téman vuoks
han kirjoittikin minulle konedlla, miten han paivittais st toiminnoista salvidd. Mielesténi tekstistd huomaa, etta
Laura on sinut vammansa kanssa.

1. Miksi en kéyta proteesia? Proteesini olivat liian painavia, ne olivat tyhman nakdisia, enkd saanut
itse laitettua niita kiinni.

2. Pyoréalla ajaminen. Minulla oli aluksi erilainen ohjaustanko ja toimintaterapeutti. Ohjaustanko oli
kuitenkin mielestani huono muotonsa takia, joten minulle laitettiin oikeanlainen tanko. Nyt osaan ajaa
ihan hyvin pyoralla ja tavallisella ohjaustangolla.

3. Uiminen. Osaan uida jonkin verran selkad. Mutta uiminen on vielé epavarmaa varsikin aikuisten
altaassa.

4. Soittaminen. Harrastin muutama vuosi sitten séahkourkujen soittoa. Voitin kolmannen sijan
koulumme soitto kilpailussa. Opettajani 1&hti kuitenkin opiskelemaan ja sen jalkeen en ole
harrastanut soittoa, mutta silloin talldin soittelen huvinvuoksi.

5. Kasitydt. Koulussa meillé on ollut kasitoita ensimmai sesta luokasta alkaen ja olen mielestani
onnistunut niista aika hyvin. Joskus kuitenkin kaverini ja opettajani auttavat minua.

6. Koulunkaynti. Ruokalassa tarjottimen kantaminen sujuu helposti. Tunneilla parjaan hienosti ja jos
jotain ongelmia ilmestyy, opettajat ja kaverit auttavat. Minulla on myds oma kannettava-tietokone
koulussa, jotta kéteni ei rasittuisi liikaa. Konetta k&ytan mm. ainekirjoituksissa.

7. Koulumatkat. Koulumatkat kuljen bussilla.

8. Miten kateni rasittuu? Vaikka kaytankin tietokonetta joskus minulle tulee jannetupin tulehduksia.
Seon ikavaa silla silloin mind en voi kirjoittaa ja kayttaa kattani, tai sitten minun on vain
kirjoitettava ja kaytettava kattani ja yritettava kestaa kivut. Ja kun joskus nuo sarkyl dakkeetkaan
eivat auta niin minulla on viela enemman kestettava.

9. Kaverit. Minulla on ollut ekaluokkalasisesta asti kaksi hyvaa kaveria joiden kanssa olen viel&kin
janyt kun siirryin ylaasteelle sain viela lisda kavereita. Aluksi kaverit ovat yleensa kysyneet etta miksi
minulla el ole toista katta, mutta kun olen sen heille kertonut niin el siité sen suurempaa numeroa ole
tullut.
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10. Koulun liikuntatunnit. Koulun liikuntatunneilla osallistun kaikkeen mihin vain pystyn. Ja vaikka
en pystyisikaan yritan kuitenkin.

11. Ruoan laitto. Koulussa meill& on kotitaloutta. Tunneilla minulla el ole kummempia ongelmia kuin
ehk& astioidenpesu ja - jarjestely. Kotonakin laitan joskus jotain sy6tavaa eika se niin hankalaa
loppujen lopuksi ole kuin voisi kuvitella.

KUNTOUTUS

La&kinndliseen kuntoutukseen kuuluu erilaisia toimintamuotoja neuvonta ja ohjaus, kuntoutustutkimus,
erilaiset terapiat, apuvainepalvelut, sopeutumisvalmennus, kuntoutusohjaus seka kuntoutugaksot laitos- ja
avohoitona. Kuntoutus on yks osa hoidon kokonaisuutta ja tdman vuoks hoitohenkil kunta on velvallinen
informoimaan ja jarjestdmaan tarvittaessa kuntoutusta. Kavin Hyks :in lastensairaalan kuntoutusohjagja Riitta
Ro6nkon ja toimintaterapeutti Sanna Rautakorven juttusilla kyseleméssa dysmelia-lapsen kuntoutuksesta; mista
prosess alkaajamiten se etenee.

Kuntoutus prosess |8htee kdyntiin heti kun laps syntyy, riippuu tietenkin lapsen vammojen vaikeusasteesta ja
lislvammoista. Tarvittaessa kdsikirurgian [&8kéri, ortopedi tutkii jaarvioi lapsen tilanteen ja kertoo
vanhemmille mahdollisten kirurgsten toimenpiteiden mahdollisuudet. Leikkaukset ovat usein tarpeen
toiminnallisuuden parantamiseksi. Esmerkiks lgpsen yhteen kasvaneita sormia voidaan lelkata niin, etté
sormien kéyttd on mahdollista. Samoihin aikoihin pyritdan vammautuneen lapsen ja hdnen vanhemmilleen
fydo- jatoimintaterapeutti ja tarpeen mukaan myods sosiaalityontekija. Taman tapaamisen tarkoituksena on
selkeyttda vanhemmille tdman hetkinen tilanne, kuntoutuksen seuraavat vaiheet ja kuntoutuksen
jatkotoimenpiteet. N&ihin asioihin liittyen laaditaan kuntoutus-suunnitelma. Jokaiselle kehitysvaihedlle
asetetaan tietyt tavoitteet, tapauskohtaisesti lapsen kykyjen mukaan. Tavoitteissa tulee kuitenkin ollajoustava
jamuutosten teko mahdollista. Koko kuntoutuksen gjan nama tahot tyoskentelevét tiiviisti yhteistydssa. Néin
taataan mahdollismman kokonaisvatainen, laadullinen kuntoutus kuntoutujalle.

Vanhempien sopeutuminen

Voin vain kuvitella mink&ainen tunne vanhemmilla on, kun he kuulevat vastasyntyneen lapsen olevan
vammainen. Saija kertoo tuntemuksiaan...

"Kun kétil6 sanoi, etta tytolta puuttuu toinen kasi, tuntui kuin olisin pudonnut syvaan kuiluun. Kaikki
musteni silmissé ja tunsin vain musertavan tuskan ja ahdistuksen. Lapsi varmasti pestiin ja puettiin,
mutta minulla ei ole mitdéan muistikuvaa néista tapahtumista.”

Kaétil6iden jamuun sairaala henkilkunnan tulee tukea perhetté tassé tilanteessa.

"Synnytysta hoitanut katil6 kavi tapaamassa minua osastolla joka paiva. Viela vuosia myéhemminkin
nailla kaynneilla on kultainen sadekeha."

Kun shokkivaihe akaa menné ohi, alkaa vanhemmille selvita todelinen tilanne. Aiti voi helposti syyllistaa
itseddn ja masennus, suru javiha ovat edelleen tunteita jotka ovat pinnala. Jo aku vaiheessa olis hyvé, jos
olis jokin perhe, joka on kokenut saman tilanteen. Saija kertoi j&@neensd ilman tadlaista tukea ja hdn onkin
halunnut, ettd muilla perheilld olis mahdollisuus ottaa yhteytté héneen dysmelia lapsen synnyttya. Han ilmoitti
lasten synnytysosastolle puhelinnumeronsa

meahdollisia yhteydenottoja varten.



"Lapsen vammasta kertominen oli vaikeaa, erityisen vaikealta tuntui puhua siita vieraille ihmisille.
Mihin ikina meninkin lapseni kanssa, olimme erilaisia."

Kuntoutusohjaus

Kuntoutusohjagjan apu tulee tarpeelliseks t&ssi vaiheessa. Ohjagjan tydnkuva on ohjata, auttaa ja neuvoa

perhetté selviytymaan jokapai vai sessa e améssd ja sopeutumaan vammai suuden ai heuttamaan muutokseen.

Han tekee kotikdynteja joilla han tarkkailee perheen sopeutumista kotiympéristoon uudessa elamantilanteessa,
kouluihin. Han antaa ohjeita opettajille ja mahdollisesti myds muille lapsille. Lisgks perheen kanssa kdydaén
18pi kuntoutus-suunnitelmaa; sen tarkoitusta, toteutumista ja mahdollisa muutoksia. Kuntoutusohjagjan
tehtavana on myos tiedottaa vammaisia koskevasta lainséadannostd, palvelu- ja tukimuodoista seké
mahdollisista vertai stukiryhmistd, joissa saman kokeneet perheet jakavat kokemuksiaan. Esimerkkina

téllai sesta toiminnasta on hiljattain perustetun REDY ry:n (Rapadilino - Erbin parees - Dysmelia yhdistys)
toiminta. Sen tarkoituksena on mm. vavoa pienvammaryhmien etuja.

Lahdessa sijaitsevan sopeutumisval mennuskeskus jarjestda kurssgjaja leirga eri teemoilla. Kurssit kattaa
seka fyysisen, psyykkisen ja sosiadisen kuntoutuksen. Ne sisdltda ohjattua keskustel ua, ohjausta ja neuvontaa
gpuvdineisin, ravitsemuksiin, sosaditurvaan, kuntoutukseen ja itsendiseen el@maén liittyvissi asioissa seka
luovaan toimintaa eri muodoissa.

Proteesi

Proteesin kéytto a oitetaan hyvissa gjoin noin 5-6 kuukauden ikéisena Apuvdineteknikko ja kakki edella
mainitut kuntoutukseen osdlistuvat henkil 6t valitsevat yhdessa sopivan proteesin. Ensmméinen on niin
kutsuttu kosmesttinen proteesi. Sen tarkoituksena on totuttaa laps siihen; normaaliragjan ulottuvuuteen seka
painoon. Tama edesauttaa, esim. toisen kaden puuttuessa, Iapsen litkkumisen kehittymistéa normadlilla tavala (
rydmimaan, konttaamaan ja mychemmin nousemaan ylds). Lapsilla on kylla midikuvitusta ja he keksivét omat
keinot paésta eteenpéin, mutta esim. virheasentojen ehkaisemiseks on hyva opetella sihen, ettd kummatkin
kadet ovat olemassa.

K&yt6n oppiminen vaatii harjoitteluaja sen vuoks proteesiatulis laittaa lapsalle joka paiva Ei riitd, jos sen
kaytto jé& satunnaiseks esim. kerran viikossa. On myds vanhempia jotka eivét halua kayttéa lapsiliaan
proteesia, mutta mielesténi olis térkedé antaa lapsdlle tilaisuus opetella sen kaytto ja myohemmallaidlalaps
saig itse paéttda kayttddko proteesiavai 6.

"Ensimmai set askeleet tytto otti vuoden ja viiden kuukauden i8ssé, kolme péivaa ensimmaisen
kasiproteesin hankkimisen jalkeen. Selvaa oli, etté kasiproteesi auttoi pitdmaan vartaloa
tasapainossa."

Tapauskohtaisesti noin 2-3 vuoden i8ssa Sirrytadn toiminnalliseen proteesiin. Taman tarkoituksena on opetella
kayttamaén esim. protees kétta erilaisissa toiminnoissa esim. syomisessa, pukeutumisessa ja leikkimisessa.
Tala hetkelld on kolmenlaisia toiminnalisia yldrag aproteesgja. On proteesga joissa on pinsettimai set
"sormet”. Tyngan tai olkapaan liikkeet saa aikaan pinsetin avautumisen ja sulkeutumisen.

My6el ektrinen protees tunnistaa lihasten litkkeet anturoiden véityksella ja sité kautta proteesin sormet
liilkkuvat. Tdlainen sopii lapsille joilla on jonkinlainen tynkd, josta lihasten liikkeet voidaan tunnistaa.

Lapsillejoillae ole tynkaé lainkaan sopii protees jossa on ikéén kuin valokatkaisin ja olkapéén liikkeen avulla
peukalo ja etusormi tekevéat pinsetti liiketta



Terapiat

Fysio- ja toimintaterapeuttien tarvittava kuntoutuksen maéra riippuu lapsen vamman sjainnista. Lapsellajolla
0N puutos tai epdmuodostumia yléragjoissa toimintaterapeutin rooli on suurempi.

Fysioterapia

Fysioterapeuttia tarvitaan ensmmaéisind ikédvuosina. Fys oterapeutin avustuksella harjoitellaan kédntymisté
selétté vatsaleen ja pédinvastoin, istumaan nousemista, konttaamista (tai Sitd korvaavia litkkumistapoja,
Seisomaan nousemista seka kavelemista. Padn ja kaulan lihaksiston kehittymista voi vaikeuttaa yléragjan
epdmuodostumat. Niité korjataan erilaisillatyynyilldjoilla tuetaan vammautunutta puolta. Nain
ennaltaehkai stéan virheasentoja.

Toimintaterapia

Toimintaterapian tarkoituksena on ehkaista ja korjata toimintakyvyssa esintyvia rgoituksia niin, ettd kuntoutuja
arviointia/lohjausta, gpuvéineiden kayton ohjausta, niiden yksildllistd valmistusta, asunnonmuutostdiden
aviointia, ylaragjojen toiminnalista arviointia ja kuntoutusta. Tergpia voi ollayksl6- tai ryhméterapiaa riippuen

vahvuuks aan.

Toimintaterapia a oittaa kuntouttamisen heti kun laps on saanut ensmmaéisen proteesin. Kuntoutus jatkuu
siihen sagkka kunnes kuntoutuja on oppinut kaytta& proteesia tai joissain tapauksissa kun héan e endd halua
pitéa std. Terapian tarkoituksena on opetella proteesin kdyttda. Harjoittelu tapahtuu sairaalassatai lapsen
kotona. Monesti Iapsilla on ikévid muistoja sairaalasta ja témén vuoks oman kodin turvalinen ilmapiiri on
parempi paikka. Harjoittelu onnistuu hyvin leikin muodossa. Opeteltavat asiat vois jakaa kahteen al ueeseen;
proteesikéden hienomotoriikka ja késien yhteistoiminta. Saija kertoi Lauran opetelleen esim. tyontamaan
pienia nukenrattaita ja télla tavoin oppi kayttamadn kumpaakin kéttéén symmetrisesti seka hienomotoriikkaa
harjoiteltiin renkaiden avulla joita piti saada keppiin. Aluks harjoittel ukertoja on useammin ja gian my6ta ne
harvenevat. Toimintaterapeutti tekee tarvittaessa kdynteja myads péivakotiin. Nain péivakodin henkil okunta
saatarvittavia tietoja kuinka lasta tulis ohjata omatoimisuuteen.

Toimintaterapian tyéhon kuuluu myos tarvittaessa apuvdine den suosittelu, niiden k&yton ohjaus ja
hankkiminen. Lapsille on huonosti vamiita gpuvalineité ja sen vuoks niita teetetédn yks1ollisesti

tarpeen mukaan. Pienet lapset harvemmin tarvitsevat mitéén apuvéineiti koska he tarvitsevat aikuisen
ihmisen apua, mutta myShemmin vaineet voivat tulla gjankohtaisks. Laurale hankittiin esm. nappikoukku
nappien kiinnilaittoa varten ja ruokaautasen dle laitettava muoviadusta ettei lautanen liikkuisi syonnin aikana.

POHDINTA

Niin kuin tuolla aikaisemmin johdannossa mainitsin oli todella mielenkiintoista tehda tété tehtavad. Pagsin
tutustumaan kuntoutuksen ammettilaisiin ja heidan tyéhonsa melkein kdytannon tasolla. Se miten voisin
|&hihoitgjana toimia téllaisessa tilanteessa, vois ndkya esmerkiks tydskennellessani paivakodissa. Pyrkisin
ohjaamaan ja auttamaan |asta omatoi misuuteen, muiden lasten tavoin, pitéen kuitenkin tavoitteen yksil6llisesti
lapsen kykyjen mukaisellatasolla. Tietenkin térked tehtéva olis auttaa muita lapsia hyvaksymaan erilaisuutta
keskustelemalla asiasta.
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