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Agrenska arrangerar femdagars familjevistelser for familjer, dar
minst ett barn/ungdom i varje familj har en bestdmd diagnos. Under
vistelserna far familjen (foraldrar, barn med diagnosen och deras sys-
kon) mojligheter att utbyta kunskap och erfarenheter med andra i
samma situation. For foréldrarnas del ar dagarna fyllda med forelds-
ningar med anknytning till barnets funktionshinder. Barnen, som har
ett eget program, tas da omhand av sarskild personal.

P& Agrenska arrangeras ocksa tredagars vuxenvistelser dar vuxna
med en och samma diagnos bor, umgas, utbyter erfarenheter, lyssnar
pa forelasningar och diskuterar problem och majligheter.

Faktainnehallet fran forelasningarna utgor grund for nyhetsbreven
som skrivs av Jan Engstrém, Agrenska.

Nar Agrenska arrangerat bada typerna av vistelser, som i detta fall
med kraniofaciala missbildningar, har information om funktionshind-
ret kunnat belysas i ett livsperspektiv.

Familjevistelser med barn med dysmeli har arrangerats p& Agrenska
1992, 1996, 1998, 2000, 2002 och 2004. En vuxenvistelse har arran-
gerats 2006.

Sedan &r 2000 publiceras alla nyhetsbrev aven p& Agrenskas hem-
sida, www.agrenska.se.

Foljande forelasare har bidragit till innehallet i detta nyhetsbrev:
Overlakare Eva Holmberg, Goteborg, éverlakare Ann Nachemson,
Goteborg, overldkare Ingrid Olsson, Goteborg, professor Goran
Lundborg, Malmo, arbetsterapeut Gull-Britt Andersson, Goteborg,
sjukskoterska Lotta Thomasson, Goteborg, ortopedingenjor Stewe
Jonsson, Goteborg, handldggare Agnetha Ljungwall-Bergstrand,
Goteborg, socionom Anna Lindfors, Géteborg, kurator Mats Mans-
son, Alingsas, specialpedagog Astrid Emker, Goteborg, dverlakare
Bertil Romanus, Goéteborg, arbetsterapeut Kerstin Caine-Winter-
berger, Goteborg, sjukgymnast Gith Jansson, Géteborg, féreningsre-
presentant Stig Jandrén, Liding6
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Dysmeli

barn- och ungdomsperspektivet

Faktainnehallet fran forelasningar under en eller flera vistelser pa
Agrenska utgér grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom,
Agrenska. Eftersom sammanfattningarna av forelasarna & hamtade
fran olika vistelser dverlappar och upprepas en del av information,
vilket vi inte tror &r till nagon nackdel. Innan informationen blir till-
ganglig for allménheten har alla foreldsare mojlighet att lasa och lam-
na synpunkter pa sammanfattningarna samt foresla kompletteringar
och korrigeringar. For att illustrera hur problematiken kan se ut, och
hur det kan vara att ha en bestamd diagnos ingar fallbeskrivningar.

Medicinsk bakgrund

Overlakare Ingrid Olsson, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, SU/Ostra, Goteborg, informerade pa familjevistelsen 2004 om
dysmeli i allmanhet (d v s bade armar och ben) och medicinsk bak-
grund.

-Dysmeli ar ett samlingsnamn pa olika reduktionsmissbildningar i
extremiteterna, exempelvis avsaknad av armar och ben eller delar av
desamma. Den engelska beteckningen &r Limb Deficiency, LB, vilket
kan vara bra att veta om man vill séka information pa Internet, sa Ing-
rid Olsson.

-Den tidiga utvecklingen fran embryo till foster gar mycket fort. Re-
dan dag 28 har det bildats arm- och benknoppar, en vecka senare en
hand och ytterligare nagra dagar senare fingrar. Nar fostret ar sju
veckor gammalt &r det en liten manniska, ungefar 2-3 cm lang och det
vid en tidpunkt da manga kvinnor inte ens & medvetna om att de &r
gravida. | den snabba utvecklingen ar det styrmekanismer i generna
som startar och avslutar tillvéxten.

-Tyvérr vet vi valdigt lite om orsakerna bakom uppkomsten av dysme-
li, men det finns manga teorier. Nagonstans i styrningen av fostrets
tillvaxt kan det uppsta ett fel. Genetiska faktorer kan vara av betydelse
nér det galler longitudinella reduktionsmissbildningar (se mer nedan).

Det finns inga beldgg i form av publicerade studier for att yttre fakto-
rer orsakar reduktionsmissbildningar. Ett kant undantag &r talidomid
under namnet Neurosedyn®. En viss typ av fosterdiagnostik, som

Nyhetsbrev nr 300 © Agrenska 2007 3



Dysmeli

barn- och ungdomsperspektivet

ibland gors vid svara arftliga sjukdomar, kan oka risken for dysmeli,
om den inte gors vid exakt ratt tidpunkt. Paverkan pa karlférsorjning-
en kan vara en uppkomstmekanism, liksom mekaniska faktorer (bind-
vavshand som ger upphov till s k snorfara).

De flesta fallen av dysmeli beror dock pa en slumpvis uppkommen
forandring under fostrets tillblivelse, sa Ingrid Olsson.

Reduktionsmissbildningarna kan antingen vara isolerade och enbart
innefatta en arm eller ett ben, eller vara kombinerade och drabba
b&de armar och ben.

Reduktionsmissbildningarna vid dysmeli delas in i tva grupper:

a/ transversella, dar missbildningen gar pa tvaren och t ex yttersta
delen av armen och handen saknas. Den kan ocksa omfatta hela armen
nedanfor axeln eller bara handen.

b/ longitudinella, dar ena skelettbenet arm och hands eller benens
langdriktningar saknas, liksom motsvarande fingrar respektive tar. Det
kan rora sig om hela eller delar av ben, som saknas.

| Sverige ar det ungefar 1/2000 barn som fods med dysmeli. Siffran ar
i stort sett densamma 6ver hela varlden och den 6kar inte.

-Vilka siffror for incidensen man anvander beror till stor del pa hur
man definierar dysmeli. Det &r exempelvis véldigt vanligt att barn
antingen saknar eller har en extra ta eller att tva fingrar ar samman-
vaxta.

De flesta barn med dysmeli (2/3) har enbart missbildningar i extremi-
teterna och inte i nagra andra organ. Ovriga (1/3) har ocksa andra or-
ganfel forutom dysmeli (vanligen longitudinella reduktionsmisshild-
ningar). Hos en mycket liten grupp ar flera extremiteter drabbade.

Genetik (arftighet)

Overlikare Eva Holmberg informerade pa familjevistelsen 2004 om
genetik (&rftlighet) vid dysmeli.
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Dysmeli

barn- och ungdomsperspektivet

| alla kroppens cellkérnor finns den s k DNA-molekylen som &r en tva
meter lang dubbelspiral med alla anlag i dubbel uppséttning i form av
cirka 30 000 gener (arvsanlag) fordelade pa 23 par kromosomer. Alla
gener har sina fasta platser pa kromosomerna.

-En gen bestar av sarskilda bitar av DNA-spiralen som kodar for olika
aminosyror, vilka tillsammans bildar sarskilda protein, beroende pa
kombinationen av aminosyror. En del gener styr funktionen av flera
andra gener och detta ar ofta fallet for gener som fororsakar medfédda
missbildningar. Beror en missbildning pa en genférandring kan den
antingen vara nedarvd eller ha uppstatt som en spontan mutation, sa
Eva Holmberg.

Vid universitetssjukhusen i Umea, Uppsala, Karolinska sjukhuset i
Stockholm, Linképing, Goéteborg och Lund finns specialistkliniker for
klinisk genetik. Eva Holmberg &r en av totalt cirka 20 specialister i
klinisk genetik.

-Pa var klinik arbetar vi bl a med att gora genetiska utredningar, dia-
gnostisera &rftliga sjukdomar och missbildningar och ge genetisk vag-
ledning/radgivning.

Dysmeli &r oftast inte arftligt, utan beror vanligen pa en slumpvis
uppkommen forandring under fostrets tillblivelse, som papekats. De ar
da ensidiga och vanligen inte kombinerade med andra missbildningar
eller symptom.

-Men dysmeli kan inga i syndrom, exempelvis Fanconi anemi, Throm-
bocytopenia-absent radius syndrom eller Diamond-Blackfan anemi.
Vid dessa syndrom foreligger det oftast en longitudinell armmissbild-
ning, vanligen radial, kombinerad med stdrning i blodbildningen.
autosomalt recessivt satt. Det innebar att bada fordldrarna ar friska
bérare, d v s att de har ett sjukdomsanlag och ett friskt likartat anlag
var. Eftersom det friska anlaget har racker for normal funktion har
fordldrarna inga symptom av det sjuka anlaget och ar friska. Men om
bada lamnar sitt sjuka anlag till sitt barn, som da far genen i dubbel
uppsattning, vilket statistiskt sker i 25 % av alla deras graviditeter, blir
barnet sjukt, sa Eva Holmberg.

Autosomal dominant arftlighet innebar att barnet kan bli sjukt om
det far genen i enkel uppsattning. Sjukdomsgenen dominerar Gver
den likartat friska genen.
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-Vid denna typ av arftlighet ar genen antingen nedarvd fran en for-
alder eller sa kan den ha uppstatt som en spontan mutation. Om en
av foraldrarna &r bérare, kan symptomen vara sa sma att det aldrig
har stallts en diagnos.

Genen kan ocksa ha mer eller mindre stark genomslagskraft hos
olika individer, &ven inom samma familj.

-Det &r darfor viktigt att undersdka foréldrarna och ta upp en nog-
grann slakthistoria innan man gor en &rftlighetsbeddmning. Risken
att overfora genen vid dominant neddrvning ar 50 % vid varje gra-
viditet. Ar ingen av foraldrarna barare, har de ingen okad risk att fa
barn med samma sjukdom. Men det barn som fatt genen p g a en
spontan mutation kan fora den vidare till sina barn.

Syndrom med autosomal dominant arftlighet, dar dysmeli ingar, har
vanligen missbildningar pa bada sidor och oftast pa alla fyra extre-
miteterna.

-Det férekommer vanligen dven andra missbildningar sasom lapp-
gomspalt, hud- och harférandringar och hjartfel och dessa kan inga i
syndrom t ex EEC, Holt-Oram, Adams-Olivier, Limb-Mammary,
ADULT.

Medfodda reduktionsmissbildningar i Ovre extremiteterna

Eva Holmberg informerade ocksa 2004 mer ingaende om medfédda
reduktionsmisshildningar i 6vre extremiteterna, d v s arm- och hand-
missbildningar.

Foljande &r exempel pa sddana missbildningar:

A/ Transversell missbildning

Ectrodactyly (avsaknad av fingrar)

a avsaknad av en eller flera falanger (fingrarnas rérben) eller fingrar

-Avsaknad av hela handen eller hela armen/delar av armen ar en sva-

rare variant pa samma avvikelse, kallad terminal transversell miss-

bildning

a vanligen ensidig

o orsaken dr sannolikt en paverkad karlfunktion, eller karlskada under
fosterlivet
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a vanligen slumpmassigt uppkommen, ej &rftlig

B/ Longitudinell missbildning

Split-hand/foot malformation (SHFM)

a/ avsaknad av mittersta fingerstralen

a hopvaxta 6vriga fingrar forekommer

o de yttersta fingrarna kan vara béjda mot varandra sa att handen kan
likna en klo

-Detta kallas ofta ectrodactyly, men det ar inte en korrekt beskrivning

b/ monodactyly, missbildning dér endast ett finger/en ta finns kvar pa
vardera handen/foten

o vanligen radialsidan pa handen som saknas, dar bara lillfingret ar
kvar

For bade a/ och b/ galler:

o ofta bada sidor av kroppen

a oftast autosomalt dominant arftlig, sarskilt nér aven fotterna ar drab-
bade

o svarighetsgraden kan variera betydligt mellan medlemmar i samma
slékt

o gverhoppad generation, utan symptom, férekommer trots pavisad
saker genbérare

o fem genomraden ar kanda (forsta siffran anger kromosom-
nummer/kdnskromosom): 7921, Xqg26, 10924, 3927, 2931

Hemimeli
o t ex avsaknad av radius, d v s underarmens stralben och tumme
o orsaken kan vara paverkad karlfunktion/-skada under fosterlivet
och ar i sa fall vanligen ensidig och ej arftlig
o drftliga former forekommer. Finns da vanligen pa bada sidor och
detta ingar da oftast som del i ett syndrom (se sid 6-7).

Fokomeli

o avsaknad av mittersta delen av extremiteten sa att arm eller fot sitter
nastan direkt pa kroppen

- Roberts syndrom &r en &rftlig form av fokomeli, som drvs autoso-
malt recessivt. Vanligen &r alla fyra extremiteterna drabbade. Lapp-
/gomspalt férekommer

- Fosterskada av medikament (t ex Talidomid, speciella Vitamin A-

preparat for acnebehandling)
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Habilitering

Dysmeli

C/ Mekaniska orsaksfaktorer

Amniotic band

o Bindvavsstrangar fran fosterhinnan som kan, helt eller delvis, "snéra
av” delar av eller hela extremiteter

a Sporadisk, ej arftlig

Overlakare Ingrid Olsson informerade pa familjevistelsen 2004 om
habilitering.

-Barn- och ungdomshabilitering, som begrepp, ar mer ett arbetssétt an
en idé. Habilitering innebér ett s& bra omhandertagande som majligt,
ofta under valdigt lang tid, till skillnad mot rehabilitering som innebéar
att man forsoker aterstalla efter skada, t ex traning med inriktningen
tillbaka till nagot som varit. Habilitering handlar ocksa om att ge en
person de basta mojliga forutsattningarna for ett sjalvstandigt liv. Vi
har en bra fungerande barn- och ungdomshabilitering, men vad hander
nar barnen blir vuxna? Da finns ingen naturlig fortséttning. Rehabili-
teringen ar inte aktuellt, sa Ingrid Olsson.

Grunden for habiliteringen ar tvarkompetens mellan olika professioner
inom vard och omsorg, t ex:

a medicinsk kompetens, sjukgymnast, arbetsterapeut, logoped, lakare
och sjukskoterska

a pedagogisk kompetens, specialpedagog, fritidspedagog

a psykologisk kompetens, psykolog

a social kompetens, kurator

a teknisk kompetens, ex ortopedtekniker

-Barn- och ungdomshabiliteringens mal ar alltid barnets basta i cent-
rum. Né&r barnet val &r inskrivet i habiliteringen har det oftast inte be-
hov av all kompetens.

Ingrid Olsson informerade oversiktligt om Halso- och sjukvardslagen
och om LSS, lagen om stdd och service till vissa funktionshindrade.
Dessutom informerade hon om synen pa handikapp och handikapp-
begreppet utifran WHO.
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barn- och ungdomsperspektivet

Handkirurgisk behandling

Ann Nachemson, overlakare och verksamhetschef pa handkirurgiska
kliniken pa Sahlgrenska universitetssjukhuset, Géteborg, informerade
pa familjevistelsen 2004 om handkirurgi.

-Vi tar emot patienter med alla typer av handmissbildningar. Barnen
kommer till oss ofta pa remiss fran barnhabiliteringen. Vi diskuterar
till att borja med om nagot handkirurgiskt 6verhuvudtaget kan goras
och nar det i sa fall ska ske.

Man kan beskriva/klassificera handmissbildningar som
a differentieringsmissbildningar

a duplikationer

a reduktionsmissbildningar

o gvervaxt

g undervaxt

Barn opereras ofta tidigare nu &n vad som var fallet for bara ett tjugo-
tal ar sedan.

-Vissa barn, exempelvis med longitudinell dysmeli, opererar vi nér de
ar runt halvaret gamla for att stabilisera handleden. Nar det géller att
gbra om ett pekfinger till tumme, kan vi operera redan nér barnet ar
ungefar ett ar gammalt. Det &r vid den tiden barn borjar anvéanda sina
tummar, sa Ann Nachemson.

Barn med sammanvaxta fingrar, eller med fingrar som behover for -
langas genom att man flyttar taben till handen, opereras ofta nér de

ar 0,5- 1,5 ar gamla.

-Nar man flyttar ett tadben kan ibland tillvaxtzonen i benet bevaras.
Lyckas man med det sa tillvaxer benet pa sin nya plats. Taben som
flyttas maste ha ett ben i handen som vi kan fasta det mot. Det "finger"
vi pa sa vis astadkommer blir langre, men stelt utan ny ledfunktion.

Det ar ocksa mojligt att, med mikrokirurgi, flytta en hel ta till handen.
-Detta ar dock en relativt omfattande operation. For att fa rorlighet i
det nya fingret maste det finnas fungerande senor-muskler i handen att
koppla tasenorna till. Flyttar man bara ett taben behéver man inte sy
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nagra nerver och darfor bibehalls kanseln i fingret battre an om hela
tan flyttas, sa Ann Nachemson.

Med hjélp av ett forlangningsinstrument kan man exempelvis forlanga
ett kort underarmsben eller rata ut en handled som ar vinklad.
-Instrumentet kan vara lite obekvamt, eftersom barnen kan behdva ha
det fastsatt pa armen i flera manader. Dessutom kan férlangningen
behdva gdras om senare under barnets uppvaxt eftersom benet ibland
inte helt foljer med i tillvaxten.

Av standardbehandlingar gér man individuella I6sningar.

-Det galler att fundera igenom ordentligt vad man tror att man kan
uppna med en kirurgisk behandling. Vi brukar inrikta oss pa att forso-
ka bygga upp tva "stralar” i handen som kan motas och darmed ge ett
grepp. Genom att rontga handen ser vi vilka ben som finns och genom
att se hur barnet anvander handen kan vi fatta beslut om/hur vi kan
hjélpa till med Kirurgi for att bygga upp langd, forbéattra styrka och

funktion.

Sammanvaxta fingrar kan delas for att ge ett grepp.

-Om tummen saknas kan vi gora om pekfingret till tumme. Vi priorite-
rar nastan alltid funktionen nar vi opererar, enstaka ganger gor vi ope-
rationer av kosmetiska skal. Vi har forstatt att folk i allmanhet inte
lagger marke till om handen ser annorlunda ut om den har bra funk-
tion och anvands. Det ar forst nar handen saknar funktion eller halls
undan som man marker nagot, sa Ann Nachemson.

ProtesforsOrjning och alternativa proteser

Ortopedingenjor Stewe Jonsson, Armprotescentrum, Ortopedtekniska
avdelningen, Sahlgrenska Universitetssjukhuset, Goteborg, informe-
rade pa familjevistelsen 2004 om protesforsorjning och alternativa
proteser.

-Pa Armprotescentrum har i Goteborg finns ett av landets sex armpro-
testeam. | vuxenteamet ingar ortoped, arbetsterapeut och ortopedin-
genjor. | barnteamet &r ortopeden ersatt med en handkirurg samt en
barnhabiliteringslakare, sa Stewe Jonsson.
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Foljande indelning av proteser kan goras:
o kosmetiska/estetiska/passiva

a kroppsdrivna

a elektriska

a fritids- och aktivitetsinriktade

Foljande ungeférliga tidsplan arbetar man efter nar det galler protes-
forsorjning vid dysmeli:
Nar barnet ar4-6 man:  passiv, lattviktig protes

2,5-3 ar: en successivt tyngre protes

3ar- myoelektrisk protes
-Vi bygger proteser av fardiga delkomponenter som vi koper in fran
olika tillverkare. Ska man ersatta en hand med en protes stélls det fyra
krav pa protesen; den ska sitta fast, ha god passform, fungera bra och
vara kosmetiskt tilltalande. Ett problem vi har &r att proteserna faktiskt
ganska ofta gar sonder. Tillverkarna tillater inte att vi sjalva reparerar
proteserna, trots att det ar ganska enkla grejer och da blir det bade
krangligt och dyrt att reparera dem. Pa vuxensidan &r det annorlunda,
dar reparerar vi alla proteser sjalva.

Stewe Jonsson visade exempel pa proteshylsor med olika I6sningar sa
att de blir bekvdma och sitter bra.

-Numera gor vi de flesta hylsor av silikon, som &r ett mjukt, skonsamt
och flexibelt material som innebér att hylsan inte behdver anpassas
lika ofta som andra hylsor. Anvénder man dragstrumpa ndr man sétter
pa hylsan far man béttre utfylinad och vidhaftning.

Bland s k funktionsproteser finns det proteser med olika funktion att
valja pd, exempelvis sadana som ar hydrauliskt styrda eller kropps-
drivna. Nya, sma och latta motorer méjliggor allt smidigare, mer funk-
tionsdugliga och individuellt anpassade elektriska proteser. Utveck-
lingen av batterier gar fort, vilket man kan dra nytta av ocksa inom
armprotesomradet.

-Handprotesen maste ha en bra styrmekanism. Vanligast vid aktiva
handproteser &r att de styrs myoelektriskt, vilket innebar att elektroder
kénner av graden av muskelspanning. Elektroderna skickar styrsigna
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ler till handens styrelektronik och handen reagerar med att 6ppna eller
stanga, beroende pa vilka muskelgrupper som aktiverats. Denna typ av
styrning anvands for bade vuxna och barn. Pa omradet har det skett
mycket stor framsteg de senaste aren, sa Stewe Jonsson.

Nar det galler fixeringen av protesen kan man vélja att antingen lata
protesen omsluta den del av handen/armen som finns kvar med hjélp
av hylsor eller gora s k osseointegration. Det senare &r en relativt ny
metod dar man faster protesen direkt i benet med hjalp av titanskruvar.

Stewe Jonsson informerade slutligen om alternativa proteser.
-Beroende pa vad man vill uppna sa finns det en rad hjalpmedel for att
gripa och halla. Det individuella behovet och de anatomiska forutsatt-
ningarna utgor grunden for olika lésningar. Ofta har barnet hittat egna
fungerande 16sningar som vi kan utga fran nar vi ska konstruera alter-
nativa hjalpmedel for att gora det mojligt for barnet att exempelvis
cykla, aka skidor, spela ishockey, vindsurfa, osv. De alternativa hjalp-
medel vi utvecklar ska vara anvéndarvanliga, sékra, ha flera funktio-
ner och vara latta att fornya eller bytas ut.

| framtiden hoppas Stewe Jonsson mycket pa forbattringar nar det
géller proteserna, exempelvis forbattrad kraftforsorjning i form av
bransleceller.

-Inom en inte alltfor avlidgsen framtid kan proteserna utrustas med fler
sensorer som kénner av temperatur, tryck mm. En forbattrad feedback
tror jag kan betyda mycket for funktionen, sa Stewe Jonsson.

Framtidens handprotes, visioner och mgjligheter

(fran symposium om reduktionsmissbildningar p& Agrenska, oktober
2002)

Professor Goran Lundborg, Universitetssjukhuset MAS, Malmg, in-
formerade om framtidens handprotes, visioner och mojligheter.

-Den saknade handen, vad gora? Ibland &r det ratt att inte géra nagon-
ting. Ibland kanske det &r ratt att gora viss rekonstruktionskirurgi och
ibland foresla protes, konventionell eller myoelektrisk. Det &r ocksa
mojligt att transplantera hander, vilket har gjorts pa vuxna, men det ar
en metod som innehaller flera svara problem, inte minst etiska. Det
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jag kommer att prata om har idag &r framtidens handprotes som kan-
ske &r en artificiell hand som liknar den ménskliga handen véldigt
mycket, sa Géran Lundborg.

Bodybuilding kan vara nagot annat dn att trana muskler, det har de
senaste arens diskussion om kloning av levande varelser och tillverk-
ning av manskliga organ med hjélp av stamceller, visat.

-Handen &r ett precisionsinstrument med “seende fingertoppar” som
kan utféra fantastiska motoriska aktiviteter. De komplicerade meka-
nismer som styr en levande hand utgar fran olika delar av hjarnan och
magnetkamerarontgen visar vilka delar av hjarnan som anvands for
olika rorelser. Nar vi exempelvis knyter handen &r det ett sarskilt om-
rade i vanster hjarnhalva som skoter den uppgiften.

En viljeyttring i hjarnan alstrar en signal till den del av hjarnan som
ansvarar for just det utférandet. Ju mer precision uppgiften kréaver, ju
fler delar av hjarnan aktiveras. Men ingenting fungerar bra utan k&n-
seln.

-Den uteblivna kénseln i en protes &r ett stort problem och maste ersét-
tas av ett annat sinne, oftast synen och detta aterkommer jag till. Jag
skulle vilja sdga att handen &r ett sinnesorgan lika viktigt som vara
andra sinnen, sa Goran Lundborg.

Handen har flera anvandningsomraden, exempelvis ingar den som en
viktig del i vart kroppssprak, ett satt att kommunicera som grundlaggs
tidigt och darefter forandras mycket litet under livet.

-Handen é&r saledes viktig for var sociala interaktion, men den kan
ocksa uttrycka trygghet, reflektera kanslor och personlighet. Att ersat-
ta handen med en protes ar darfor inte latt.

Den forskning Goran Lundborg leder pa universitetssjukhuset MAS
gar over vetenskapsgranserna och beror bl a inlarning/kognition, ro-
bothjarnor och neurovetenskap.

-Framtidens konstgjorda hand maste ha ett nytt och intelligent styr-
system och det ar har vi satsar mycket forskning. Om man gar ut pa
Internet och letar hittar man manga projekt nar det galler robot-
forskning. Det &r i de allra flesta fall fraga om primitiva kontroll-
system med mycket kugghjul och det &r nagot vi vill komma ifran och
hitta ndgonting annat. En fraga vi bl a stallt ar om det ar mojligt att fa
ut och kontrollera viljesignaler/nervsignaler till musklerna.
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Goran Lundborg och hans medarbetare har letat pa Internet efter den
"bésta” konstgjorda handen. De bestdamde sig for den hand som sitter
pa NASA:s robotar vilka arbetar pa utsidan av rymdskepp.

-Dar finns en valdigt avancerad teknik. Det vi hoppas pa nu ar ett
mote mellan framstegen pad den mekaniska sidan och nya styrsystem.
Numera styrs de myoelektriska proteserna av ytelektroder pa strack-
och bojmuskulaturerna. Fragan ar om det ar mojligt att implantera
elektroder direkt i musklerna for att hamta ut mer komplicerad infor-
mation. Det tror vi gar. Det vi arbetar pa nu ar ett sofistikerat kontroll-
system till en artificiell hand, d v s inte en protes. Men eftersom vi inte
har tillgang till en verklig konstgjord hand har vi konstruerat en virtu-
ell hand pa dataskarmen, sa Goran Lundborg.

Den artificiella, virtuella handen kan styras antingen av datachips som
placeras i nerverna och som fangar upp signalerna nar de &r pa vég
fran hjarnan, eller genom information fran muskelgrupperna.

Experiment med apor har visat att det & mojligt att placera elektroder
i hjarnan och plocka ut signaler fran hjarnan som styr olika rorelser i
handen. Signalerna leds in i en smart dator som Oversatter signalerna
till rorelser i en robothand.

-Tekniken har anvéants pa bl a helt forlamade méanniskor som dar-
igenom kunnat meddela sig med omvérlden. Att anvénda sig av alter-
nativet att hamta information fran muskelgrupperna har visat sig vara
mycket komplicerat.

En tredje variant till utveckling av styrsystemet &r att fasta flera, 10-12
par elektroder pa underarmshuden och dar avlasa fler tankta rorelser
med hjalp av s k EMG-signaler.

-Signalerna leds till en dator som lart sig exempelvis vilka signaler
som betyder knyt handen. Det har datorn gjort genom elektroder som
placerats pa den friska underarmen/handen och dar avlast vilka signa-
ler som betyder vad. Systemet fungerar, den virtuella handen pa data-
skarmen utfor de avsedda rorelserna. Det har vi provat i verkligheten
med var sarskilda testperson Maria, sa Goran Lundborg.

En viktig del som saknas i moderna proteser ar medveten kansel-

atergivning och detta ar ndgot Goran Lundborg och hans medarbetar
arbetar mycket med.
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-Med hjalp av ké&nseln kan vi k&nna fuktighet, ytstruktur, kallt och
varmt och mycket annat. En tranad hand kan till och med ké&nna om
ett tyg har bra kvalitet eller ej.

Basen for kénseln sitter i fingertopparna, men det vi kénner sitter i
sarskilda omraden i hjarnan.

-Berdring i vansterhanden registreras t ex av nagra miljoner hjarn-
celler i hdger hjarnhalva, en registrering som ar kollosalt komplicerad.

Information om ytstrukturer kan i en protes formedlas via elektroder
och chips till nerverna, men det &r komplicerat.

-Vi har valt att arbeta med att 6verfora signalerna till hud dar man har
kansel, exempelvis pa overarmen. De olika protesfingrarna har be-
stamda lokalisationer pa huden och detta lar sig hjarnan snabbt.

Ett annat sétt att formedla “kanselinformation” &r via horseln. Med
hjalp av friktionsljud och vibrationer som fangas upp av elektroder
kan protesanvédndaren lara sig att reglera trycket i protesfingrarna.
-Det ar ocksa majligt att fanga upp vibrationstaktila signaler i sensorer
och férmedla dem vidare till hérlurar. Darigenom blir det mojligt att
med horseln avgora vad det & man vidror. Detta kallar vi sinnessub-
stitution, ett sinne ersétter ett annat och detta klarar hjarnan bra efter-
som den &r sd formbar/plastisk. Det finns saledes olika vagar som &r
framkomliga nér det géller att utveckla teknik som kan ge funktionell
kénsel, sa Goran Lundborg.

Arbetsterapeutisk behandling

Arbetsterapeut Gull-Britt Andersson fran Armprotescenrum i Gote-
borg informerade pa familjevistelsen 2004 om arbetsterapeutisk be-
handling.

-Nér ett barn fods med dysmeli skickas en remiss till handkirurgen
som gor en forsta bedomning. Darefter far barnet kontakt med arbets-
terapeut som foljer barnets hand- och armutveckling. |1 samarbete med
handkirurgen ar var malsattning att barnet skall fa ett funktionellt
grepp i handen, sa Gull-Britt Andersson.

Starkt forenklat utvecklas det lilla barnets rérelsemonster i armar och
hé&nder enligt foljande:
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2-3 man barnet iakttar sina héander

4 man gripreflexen avtar

5 man armarna borjar rora sig var for sig

6-7 man barnet kan gripa leksak och for 6ver den fran den ena till
den andra handen

1ar arm- och benrérelser samordnas, 6ga-hand-arm- rorelser
samordnas

Syftet med arbetsterapi ar bl a att

o genom olika metoder l6sa problem som kan uppsta i individens var-
dag

o trana och stimulera barnet att anvanda armprotes, sa att barnet sjalv

senare i livet ska kunna valja om det vill anvanda protes eller ]

o hjalpa barnet utan protes att utveckla en god handfunktion utifran

sina forutsattningar

-Om avsikten &r att barnet ska fa en armprotes ar det viktigt att starta

tidigt med denna behandling sa att barnet vanjer sig vid protesen och

far ett naturligt rérelsemonster. Man kan da satta upp olika delmal

exempelvis att forst fa barnet att acceptera sin ortos/protes och att sti-

mulera barnet till att anvanda protesen i lek och i vardagssituationer,

sa Gull-Britt Andersson.

Gull-Britt Andersson beskrev grepputvecklingen hos barn i allméanhet,
fran det att de borjar stracka sig efter foremal i tvamanadersaldern,
tills dess att de har ett forfinat fingertoppsgrepp i tva-trearsaldern.
-Det lilla barnets grepp forandras mycket under den har perioden, fran
tvarhandsgrepp till rafsgrepp, saxgrepp, trepunktsgrepp, pincettgrepp,
tvargrepp med skilda fingrar och slutligen fingertoppsgreppet.

-Néar barnet kommer till oss pd Armprotescentrum tittar vi pa rorelse-
monstret nar protesen ar pa, hur barnet spontant anvander protesen,
hur grovmotoriken utvecklas osv. Den lektraning och stimulering vi
foreslar ar en forberedelse infor myoelektrisk protesanvandning.

| traningen med att anvanda myoelektrisk protes ingar att lara barnet
Oppna-/stdnga funktionen i proteshanden, att positionera handen, att
trana armmuskulaturen och att trdna in ett ergonomiskt rérelsemons-
ter.
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-Aldersrelaterad traning kan bedrivas individuellt eller i grupp och
exempelvis innefatta ADL-traning, funktionstraning sasom att lara sig
cykla, gunga, knyta skosnéren mm.

Barn som inte ska ha protes behandlas med ortoser.
-Vi foljer grepputvecklingen, stimulerar tvahandsaktivitet, gor anpass-
ningar och provar ut hjalpmedel, sa Gull-Britt Andersson.

Mindre barn anvander oftast véxelvis sina hander och har annu inte
bestamt vilken hand de foredrar. Vid skolstart har de flesta barn be-
stamt vilken hand som blir deras dominanta hand. For att utveckla
finmotoriken maste barnet ocksa fa mojlighet att utveckla den grov-
motorikiska delen.

-Det ar viktigt for alla barn att f utvecklas sa normalt som majligt,
aven om barnet har en skada eller missbildning. Arbetsterapeuten kan
hjélpa till med stimulanstraning och hjalpmedel anpassade till varje
barns speciella behov och méjligheter.

Gull-Britt Andersson berattade om den hjalp barn i skolaldern kan fa
t ex i1 form av skrivmaskin, dator eller annat skrivhjalpmedel. Sittrikti-
ga stolar kan ocksa arbetsterapeuten hjalpa barnet att fa.

Ortopediska aspekter

Ortoped Bertil Romanus, Sahlgrenska Universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade 1998 (uppdaterad 2002) om ortopediska aspek-
ter pa dysmeli i de nedre extremiteterna.

-Jag brukar sdga att det beror pa armarna om ett barn med dysmeli ska
kunna ga. Ibland &r problemen sa stora i de Ovre extremiteterna att
barnet maste anvanda fotterna till allt det man brukar anvanda hander-
na. Att barnet far ett grepp &r absolut viktigare an att kunna ga, sa Ber-
til Romanus.

Innan sjukvarden foreslar nagra ortopediska insatser tar man reda pa
den enskilda patientens resurser och vad man vill uppna med dem.
-Vad vi sedan kan géra beror bl a pa om benen é&r lika eller olika
langa, om barnet saknar nagonting langst ut pa benet, eller en bit upp
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pa benet. En fot kan t ex vara i vagen och hindra bra losningar. Da
maste den kanske tas bort och det &r alltid ett svart beslut.

Bertil Romanus gav déarefter en kortfattad information om tillvéxten i
kroppens alla skelettben.

-Alltefter benet vaxer sa forlangs karl, nerver, muskler och hud genom
tojning. | benets bada andar finns tillvaxtzoner som bestar av brosk.
Hur mycket tillvaxten blir i dessa zoner beror pa hur mycket benet
anvands och om det finns tillrackligt med tillvaxthormon. Ar det sale-
des viktigt att vaxa bor man ga och rora pa sig mycket. Belast-ningen
ska ocksa vara sa rak som mojligt for basta tillvaxtstimulans. Blir till-
vaxten trots det inte tillracklig ar det mojligt att forlanga ben.

For att ga kravs inte sa sarskilt mycket rérlighet.

-Men ju storre rorligheten ar, desto battre ar det naturligtvis. Det &r en
exempelvis en fordel om man &r rérlig i hofter och knén, men det ar
inte ett krav for att man ska kunna ga. Rakheten i benet ar daremot av
storsta vikt for att man ska uppna jamn belastning.

De barn som har en fot halvvags upp pa underbenet har mycket att
vinna pa att foten tas bort. Halkudden sparas och detta innebér att bar-
net kan fa en mycket bra stump att bade sta pa och féasta en protes pa.
-Men att ta bort hela kroppsdelar &r alltid ett svart val. Det kravs in-
sikt och kunskap hos patienten och foraldrarna for att man ska ga med
pa en sadan I6sning.

En hélkudde kan inte transplanteras, da blir den utan kénsel och det &r
inte nagon bra lésning.

-1 sddana fall dar halkudden inte kan passas in till stumpen kan man
istallet vika muskler fran nedre delarna omlott kring stumpen och se-
dan fasta dem i benet. P4 sa satt undviker man att stumpen tranger
genom huden nér benet véxer.

Bertil Romanus informerade darefter ndrmare om benférlangning.

-Att forlanga ett ben 5-10 cm eller mer ar fullt majligt. | korthet gar
forlangningen till sa att man faster en stalstallning utanpa benet med
flera fastpunkter i benmassan. Déarefter kapas benet och dras isar 1
mm/dygn med hjalp av stalstaliningen. Eftersom vi hela tiden drar i
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det som kroppen forsoker laga ar det en relativt pafrestande behand-
ling for patienten.

Under hela benférlangningsbehandlingen kan patienten stodja pa be-
net. Komplikationer i form av infektioner i stalstiftens fastpunkter ar
inte alltfor ovanliga.

-Pa sikt tror jag att detta mekaniska satt att forlanga ben kommer att
ersattas av behandling med tillvaxthormon lokalt, sa Bertil Romanus.

FOreningsinformation

En foreningsrepresentant fran Svensk Dysmeliférening, informerade
pa familjevistelsen 2004 om foreningens arbete.

Svensk Dysmeliférening, som ar en idéell forening, bildades 1977 av
nagra fa familjer. Idag har foreningen drygt 500 medlemmar, dér varje
familj utgdér en medlem.

| den huvudsakliga verksamheten ingar bl a kontaktpersonverksamhe-
ten, dar foreningen arbetar med malséttningen att alla nyblivna famil-
jer ska fa kontakt med en stodfamilj redan pa BB.

Foreningen ordnar ocksa lokala traffar, men lagerverksamheten har
varit och ar den viktigaste uppgiften. Pa familjelager, ungdomslager
och tonarskurser kan tillgodose manga olika behov, t ex behovet av
information och behovet att fa traffa andra foraldrar, barn och ungdo-
mar med samma problem.

| Gvrigt ingar i foreningens uppgifter att sprida information om dysme-
li, stodja utveckling av nya hjalpmedel och proteser och ge rad och
tips till medlemmarna.

Svensk dysmeliférening har en egen tidning som kommer ut 2-4
ganger/ar.

Foreningens adress ar:

Svensk Dysmeliforening

c/o Stig Jandrén, ordf.

Siggebovéagen 2, 4 tr

181 33 Liding0

Tel: 08-767 42 55

e-post: stig.jandren@telia.com
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Foreningen har kontaktpersoner i olika lan. Adress och telefonnum-
mer till kontaktpersonerna finns pa foreningens hemsida. Adressen till
foreningens hemsida &r: www.dysmeli.com/sverige

Sjukskoterska Lotta Thomasson, Drottning Silvias barn- och ung-
domssjukhus, Goteborg, informerade pa en tidigare familjevistelse om
”Barnens Bok”.

-Barnens Bok ér ett litet och behandigt fotoalbum som innehaller in-
formation om barnet och barnets funktionshinder. Meningen med bo-
ken, som egentligen &r ett arbetsmaterial som foraldrarna fyller i med
uppgifter, ar att underlatta for foraldrarna i kontakten med sjukvarden,
kommunen, skolan och andra institutioner som barnet kommer i kon-
takt med.

Den prototyp till Barnens Bok som Lotta Thomasson visade foraldrar-
na kan innehalla

a personliga uppgifter, namn, fodelsedatum, foto, grunddiagnos,
tillaggsdiagnos, dverkanslighet, kommunikationsmetod, évriga famil-
jemedlemmar och andra viktiga personer

o barnets mediciner, aktuella mediciner, styrka, dos, vem som ordi-
nerat dem, hur de ska intas, mm

a barnets mat, vad barnet ater/inte ater, hur mycket, mag-tarm-
problem

a specialbehandling, ex RIK

a hjalpmedel, ex stol, korsett, tippbrador, séng, sdngutrustning mm

a skola, personlig assistent, gruppbostad, vad barnet tycker om att
goral/inte gora, habiliteringsteam, viktiga telefonnummer, fler fo-
ton, osv

-Barnens Bok har jag tankt mig som en ldnk mellan familjen och alla
institutioner som kommer i kontakt med barnet. Det som star i boken
ar vad foréldrarna vill formedla och istéllet for att sjalva alltid behdva
berdtta om sjukdomen, barnets symptom, mm, kan de 6verlamna bo-
ken till personal som barnet moter. Boken ska darfor alltid vara dar
barnet &r och bor hallas aktuell av foraldrar och personal. Det ar vik-
tigt att poangtera att boken inte ar nagon journalhandling, sa Lotta
Thomasson.
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Dysmeli, handkirurgiska aspekter

Overlakare Ann Nachemson, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Go-
teborg, informerade pa vuxenvistelsen 2006 om handkirurgiska aspek-
ter.

-Redan péa 1960-talet bérjade man att pa Sahlgrenska sjukhuset i Go-
teborg protesférsdrja vuxna armamputerade med mer avancerade pro-
teser. 1972 startades ett vuxenprotesteam dar det fran borjan ingick en
ortoped, en ortopedingenjor och en arbetsterapeut. Det borjade sa
smaningom aven utvecklas protesmodeller for barn.

1982 startade ett sarskilt barnarmprotesteam har i Goéteborg. Det be-
stod av en handkirurg, en habiliteringslékare, en barnarbetsterapeut
samt ortopedingenjoren som ingar i saval barn- som vuxenteamet.
Armprotescentrum i Goteborg ar ett av landets sex armprotesteam.

-Till handkirurgiska kliniken pa Sahlgrenska kommer patienter med
alla typer av handmissbildningar. Barnen skickas till oss oftast pa re-
miss fran barnlakare eller fran habiliteringen. Vi diskuterar och bedo-
mer till att borja med om nagot handkirurgiskt ingrepp 6verhuvudtaget
kan goras och nar det i sa fall ska ske. Vi opererar ofta tidigare nu &an
vad som var fallet for bara ett tjugotal ar sedan, sa Ann Nachemson.

Armar och hander utvecklas mycket tidigt i fosterlivet, sa tidigt att
kvinnan inte alltid &r medveten om att hon &r gravid.

-Redan i fostervecka 4 utvecklas armknoppar, i vecka 5 handsegment,
i vecka 6 synliga fingerstrak med utvaxt av nerver och i vecka 7 sepa-
reras fingrarna. Vad som orsakar dysmeli vet vi inte riktigt, dock tros
vissa epilepsimediciner kunna orsaka dysmeli och vissa former av
dysmeli kan vara arftligt.

Man kan beskriva/klassificera handmissbildningar som
a differentieringsmissbildningar (vanligast i vastvérlden)
a duplikationer (nast vanligast)

a reduktionsmissbildningar

o gvervaxt

o undervaxt

a allménna skelettabnormiteter
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-1 gruppen differentieringsmissbildningar dominerar syndactylierna
i form av sammanvéxta fingrar. | de allra flesta fall &r det mojligt att
kirurgiskt separera fingrarna.

Reduktionsmissbildningarna delas upp i:

A/ Transversella missbildningar

a avsaknad av delar eller hela fingrar

a avsaknad av del/hela handen eller armen

a vanligen ensidig

a vanligen slumpmaéssigt uppkommen, ej arftlig

B/ Longitudinell missbildning

o avsaknad/underutveckling av stralben/armbagsben

o "vanligast” ar longitudinell reduktionsmisshildning pa radialsida
med avsaknad av stralben och tumme

a vid central reduktionsmissbildning saknas centrala delarna av han-
den. Kvarvarande fingrar kan vara kraftigt fordndrade

a centrala reduktionsmissbildningar ofta arftliga

Behandlingen ser olika ut fran fall till fall.

-En kraftigt bojd hand kan ratas upp med skena/ortos tidigt och opere-
ras ofta vid ca 1/2 ars alder. Idag raknar man inte med nagon ckad risk
att séva och operera sma barn och darfér gors en del operationsin-
grepp tidigare nu an forr, sa Ann Nachemson.

Né&r det exempelvis géller att gora om ett pekfinger till tumme, &r det
lampligt att gora detta da barnet ar ungefar ett ar gammalt. Det &r vid
den tiden barnet bérjar anvanda sina tummar

Barn med sammanvéxta fingrar, eller med fingrar som behover for -
langas genom att man flyttar taben till handen, opereras ofta nar de &r
0,5- 1,5 ar gamla.

-Nar man flyttar ett taben kan ibland tillvaxtzonen i detta ben bevaras.
Lyckas man med det sa tillvaxer benet pa sin nya plats. Taben som
flyttas maste ha ett ben i handen som vi kan fasta det mot. Det "finger"
vi pa sa vis astadkommer blir langre, men oftast stelt utan ny ledfunk-
tion.

Det ar ocksa mojligt att, med mikrokirurgi, flytta en hel ta till handen.
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-Detta &r en omfattande operation. For att fa rorlighet i det nya fingret
maste nerver och blodkérl sys och det maste finnas fungerande senor
och muskler i handen att koppla "tasenorna” till. Flyttar man bara ett
taben behdver man inte sy nagra nerver och darfor bibehalls kanseln i
fingret nagot battre &n om hela tan flyttas, sa Ann Nachemson.

Med hjalp av ett forlangningsinstrument kan man exempelvis forlanga
ett kort underarmsben eller rata ut en handled som ar vinklad.
-Instrumentet kan vara lite obekvamt, eftersom barnen kan behdva ha
det fastsatt pa armen i flera manader. Dessutom kan forlangningen
behdva géras om senare under barnets uppvaxt eftersom benet ibland
inte helt foljer med i tillvaxten.

Av standardbehandlingar far man ofta gora individuella lsningar.
-Det géller att fundera igenom ordentligt vad man tror att man kan
uppna med en kirurgisk behandling. Vi brukar inrikta oss pa att forso-
ka bygga upp tva “fingerstralar” i handen som kan métas och darmed
ge ett grepp. Genom att rontga handen ser vi vilka ben som finns och
genom att se hur barnet anvander handen kan vi fatta beslut om/hur vi
kan hjélpa till med Kirurgi for att bygga upp langd, forbattra styrka
och funktion. Sammanvéxta fingrar kan delas for att ge ett grepp.

-Om tummen saknas kan vi gora om pekfingret till tumme. Vi priorite-
rar nastan alltid funktionen nar vi opererar, enstaka ganger gor vi ope-
rationer av mer kosmetiska skal. Vi har forstatt att folk i allmanhet
inte lagger mérke till om handen ser annorlunda forutsatt att den har
bra funktion och anvands. Det &r forst nar handen saknar funktion
eller halls undan som man marker nagot, sa Ann Nachemson.

S k knoppfingrar &r inte sa mycket att gora at.

-Forut tog vi bort dem, men det gor vi inte idag. Nu later vi dem vara
kvar till dess att barnet blir stort nog att sjalv avgéra om de ska vara
kvar eller tas bort.

Till vuxenarmprotesteamet kommer framfor allt personer som skadats
eller som genomgatt amputationer p g a tumorer.
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-En mindre grupp har dysmeli och har éverforts fran barnarmprotes-
teamet. Alla erbjuds proteser med basta mojliga funktion. Kranglar
protesen ar det viktigt att vi kan ge snabb service, sa Ann Nachemson.

Dysmeli, ortopediska aspekter

Overlakare Bertil Romanus, Sahlgrenska universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade pa vuxenvistelsen 2006 om ortopediska aspek-
ter pa dysmeli.

-Redan i 7:e fosterveckan vrider sig extremiteterna och om inte det
skedde skulle vi fa ddleliknande extremiteter. De olika ledernas ut-
formning bestdams sedan av musklerna runt om och 6ver lederna.

Vid dysmeli kan det vara frdga om bade missbildningar och avsakna-
der nér det géller benkarnor, hoftleder, knaleder, fotleder och delar av
foten.

-Det ar naturligtvis av avgorande betydelse for mal och strategier, nar
det géller ortopediska insatser, vad det & som saknas eller & missbil-
dat. En sak ar gemensam; alla dysmeliben blir kortare dn de annars
skulle ha blivit. Foten &r oftast inte normal.

Innan sjukvarden foreslar nagra ortopediska insatser tar man reda pa
den enskilda patientens resurser och vad man vill uppna med dem.
-Vad vi sedan kan géra beror bl a pa om benen é&r lika eller olika
langa, om barnet saknar nagonting langst ut pa benet, eller en bit upp
pa benet. En fot kan t ex vara i vagen och hindra bra losningar. Da
maste den kanske tas bort och det ar alltid ett svart beslut.

Bertil Romanus gav déarefter en kortfattad information om tillvéxten i
kroppens alla skelettben.

-Alltefter benet vaxer sa forlangs karl, nerver, muskler och hud genom
tojning. | benets bada andar finns tillvaxtzoner som bestar av brosk.
Hur mycket tillvaxten blir i dessa zoner beror pd hur mycket benet
anvands och om det finns tillrackligt med tillvaxthormon. Ar det sale-
des viktigt att vaxa bor man ga och réra pa sig mycket. Belastningen
ska ocksa vara sa rak som majligt for basta tillvaxtstimulans. Ett rakt
ben ar dessutom lattare att protesforsorja. Blir tillvéxten i ett ben inte
tillracklig &r det mojligt att forlanga ben.

For att ga kravs inte sa sarskilt mycket rorlighet.
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-Men ju storre rorligheten ar, desto battre ar det naturligtvis. Det &r en
exempelvis en fordel om man &r rérlig i hofter och knén, men det ar
inte ett krav for att man ska kunna ga. Rakheten i benet ar daremot av
storsta vikt for att man ska uppna jamn belastning.

De barn som har en fot halvvags upp pa underbenet har mycket att
vinna pa att foten tas bort. Halkudden sparas och detta innebér att bar-
net kan fa en mycket bra stump att bade sta pa och fésta en protes pa.
-Men att ta bort hela kroppsdelar &r alltid ett svart val. Det kravs in-
sikt och kunskap hos patienten och foraldrarna for att man ska ga med
pa en sadan I6sning.

En hélkudde kan inte transplanteras, da blir den utan kénsel och det &r
inte nagon bra lésning.

-1 sddana fall dar halkudden inte kan passas in till stumpen kan man
istallet vika muskler fran nedre delarna omlott kring stumpen och se-
dan fasta dem i benet. P4 sa satt undviker man att stumpen tranger
genom huden nér benet véxer, sa Bertil Romanus.

Bertil Romanus visade darefter manga bilder pa olika slags ortopedis-
ka missbildningar och berattade om behandlingsmojligheter, nagon-
ting som tyvérr & omojligt att referera och ge rattvisa i detta nyhets-
brev.

Arm- och benproteser

Ortopedingenjor Stewe Jonsson, Sahlgrenska universitetssjukhuset,
Goteborg, informerade ocksa pa vuxenvistelsen 2006 om arm- och

benproteser.
-Protes eller €j? En protes &r oftast en bra erséttning vid avsaknad av

arm eller ben, men &r inte alltid den bdsta l6sningen. En protes ar bara
meningsfull om férdelarna évervager nackdelarna. Pa de nedre extre-
miteterna finns det oftast ett mer uttalat behov av protes p g a forflytt-
ningskravet.

F6ljande indelning av armproteser kan goras:
o kosmetiska/estetiska, utan greppfunktion
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a kroppsdrivna

a elektriska

a hybridprotes

a fritids- och aktivitetsinriktade

A/ Kroppsdrivna proteser, som hamtar drivkraft fran kroppen eller
fran gravitationen, klassificeras som passiva. De kan vara

a vajerstyrda, som &r billiga med god feed-back, snabb respons, men
dalig estetik.

a handledsstyrda, lampliga om handleden &r intakt och en del av han-
den finns kvar

o armbagsstyrd, lampliga om avsaknaden ligger pa underarmsniva

B/ Elektriska proteser

a myoelektrisk styrning ar den vanligaste styrningen av elektriska pro-
teser, sker med hjalp av elektroder som fasts pa huden oéver olika
muskelgrupper

-Detta &r en typ av protes som funnits sedan 1970-talet och som stén-
digt utvecklas. De har bra kontrollerbarhet, bra kosmetik, men hog
initialkostnad.

C/ Hybridprotes ar en typ av protes dar man mixat tva olika styrsy-
stem. Exempelvis styrs proteshanden med myoelektrisk styrning och
armbagsleden med kroppsdriven vajerfunktion

D/ Fritids- och aktivitetsproteser, som bor vara latta att sétta pa och ta
av, latta att gOra rena, vara sakra och exempelvis I6sa ut vid behov.
-Idag gar det att fa proteser som fungerar bra for en rad fritidsaktivite-
ter, sasom golf, ishockey, paddling, skidakning och vissa instrument-
spel.

For att halla protesen pa plats finns idag manga mer eller mindre
bra l6sningar.

-Principen for en armprotes &r oftast att den hanger pa stumpen med
hjalp av en individuellt tillverkad proteshylsa, oftast tillverkad av
akryl eller silikon. En dragstrumpa kan anvéandas for att dra ned mjuk-
delarna och pa sa satt fa bra anslutning mellan amputationsstump och
protes. Det finns ocksa andra I6sningar, t ex vinkelosteotomi, dar en
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del av 6verarmen sagas av och vinklas cirka 90 grader, sa Stewe Jons-
son.

Det finns, enligt Stewe Jonsson, stora fordelar med att protesforsorja
ett barn tidigt.

-Det ger en symmetrisk belastning, underlattar tréningen att anvanda
protes, barnet lar sig anvanda armstumpen och férbereds successivt
for anvandning av funktionell protes. Barnet kommer ofta till oss nar
det ar 4-6 manader och da provar vi ut en passiv protes som efterhand,
mellan 2-2,5 a3, tyngs mer och mer till dess att vikten motsvarar en
elektrisk protes. Nar barnet &r cirka 2,5-3 ar kan det fa sin forsta elekt-
riska protes med myoelektrisk styrning. Den kan sedan kompletteras
med eventuella aktivitetsproteser. Protesen anpassas och féréandras
allteftersom barnet véxer, sa Stewe Jonsson.

Benproteser

Benproteser vid dysmeli ar séllan standardproteser.

-Den viktigaste benproteskomponenten ar proteshylsan som kan till-
verkas pa lite olika satt for att passa sa bra som mgjligt till benstum-
pen. Tidigare gjordes néstan uteslutande gipsavgjutningar, idag kan
man laserscanna stumpen virtuellt och fa minst lika bra resultat. Prote-
sen kan sedan vara enkelledad eller flerledad. Exempelvis kan en kna-
led vara helt last, vara viktaktiverad sa att den laser sig vid belastning,
vara hydraulisk eller microprocessorstyrd. Idag finns valdigt stora
mojligheter att tillgodose de flesta kraven man stéller pa en benprotes,
sa Stewe Jonsson.

Traning-anpassning

Arbetsterapeut Kerstin Caine-Winterberger och sjukgymnast Gith
Jansson, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Géteborg, informerade pa
vuxenvistelsen 2006 om traning och anpassning vid dysmeli.
-Armprotescentrum ar ett kunskapscenter for barn och vuxna. | vuxen-
teamet ingdr ortoped, ortopedingenjor, ortopedtekniker samt en arbets-
terapeut. Malet for vart arbete ar att tillgodose varje individs personli-
ga behov nar det galler armprotes och dess funktion. Min uppgift ar att
ansvara for patienttraningen, med eller utan protes.
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Nar det galler fragan om protesforsorjning sa kan patienten vélja bort
protes, kanske darfor att det finns en viss mellanhandsfunktion.

-Da kan det bli frdga om att gora olika funktionstester, trana det som
ar friskt samt tillverka individanpassade ortoser som stod.

Né&r en patient behdver protes inleds det med protesinformation av
ortopedingenjoren, dar det bl a ingar information om teknik, laddning,
hygien samt pa- och avtagning.

-1 vart fall provar sedan Stewe Jonsson ut en lamplig protes, kosmetisk
eller myoelektrisk och jag hjalper till med protestraningen. Né&r det
galler den myoelektriska protesen stalls storre krav pa patienten att
styra den pa ett bra sétt, sa Kerstin Caine-Winterberger.

| traningen ingdr bl a olika plockovningar dar kraften anpassas till
foremalens 6mtalighet, form och vikt, praktiska moment av typen dra
upp en dragkedja, att skara, diska, stada, snickra, spela instrument,
mm.

Malsattningen med ADL-traningen (ADL=aktiviteter i dagligt liv,
d v s stadning, matlagning, hygien, pa- och avkladning, mm) ar dkad
sjalvstandighet och mojligheter att klara sig sjalv sa mycket som maj-
ligt.

-Det finns olika typer av hygienhjalpmedel, som trakigt nog inte &r
bidragsberattigade, men som jag rekommenderar att ni kdper. Dessut-
om finns det en valdig massa andra hjalpmedel, sdsom potatisskalare,
antiglidplattor och fixeringsbrédor. | foretaget Varsams katalog finns
de flesta hjalpmedel man kan behdva.

(Varsams sortiment finns pa natet; www.varsam.se )

Bostadsanpassning kan arbetsterapeuten hjélpa till att sdka. Det
kravs inte remiss fOr att soka bostadsanpassning.

Arbetshjalpmedel kan Lé&nsarbetsndmnden, Forsakringskassan eller
arbetsgivaren hjalpa till med.

Utformningen av arbetsplatsen kan Arbetsverket hjalpa till med;
WWW.aV.se

Hjalpmedel pa riksniva: www.ex-center.org
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Sjukgymnast Gith Jansson informerade darefter om kroppstraning for
att inte fa ont, for att bli stark och for att 6ka amnesomsattningen.

-Jag tycker att man ska undvika “masten” nar det galler traning och
istéllet se det som ”jag kan”.

Kroppen har en fantastisk formaga att klara belastningar.
-Belastningar tar pa muskelns kapacitet. Vid aterhdamtningen Gver-
kompenserar muskeln for att klara belastningen béattre. P4 sa satt blir
man battre pa det man tranar. Men det tar en tid, upp till 6-7 veckor
med traning innan det sker muskeltillvaxt.

FoOr styrketraning krévs att man belastar kroppen mer &n 50 % av max-
styrkan.

-Det man tranar ar uthallighet, styrka, balans, rorlighet och koordina-
tion. Om man inte ror sig, darfor att man exempelvis har ont, tappar
man mycket kraft.

Alla ménniskor fods med ett bestamt antal muskelfibrer och déarefter
ar det inte majligt att fa fler fibrer, men de som finns kan bli storre.
-En bra regel for att undvika att man 6verbelastar muskelgrupper ar att
sluta trana eller trana pa ett annat satt om det gor ont. Det &r viktigt att
lyssna pa kroppens varningssignaler. Ett viktigt moment i all traning
ar uppvarmningen som boér vara cirka 15 minuter, sa Gith Jansson.

Osseointegration och ny teknik

Stewe Jonsson informerade ocksa pa vuxenvistelsen 2006 om osseoin-
tegration och ny teknik.

-Osseointegration innebar att man faster skruvar av titan i benvévna-
den. Darefter sker en mycket bra vavnadsanknytning och man far ett
starkt och smidigt faste for en protes. En av flera markligheter &r att
skruvens passage genom huden fungerar relativt komplikationsfritt,
utan nagra storre infektioner om genomgangen halls ren.

Osseointegrerad protesforsorjning i de nedre extremiteterna inleds
med att benet blottlaggs och skruven och en fixtur sétts pa plats. Dér-
efter &r skruven obelastad under sex manader.

-Nér den tiden gatt faster man en distans i fixturen. Distansen ar den
del som penetrerar huden och utgor fastet for protesen. Dérefter kan
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protesen borja anvandas genom att den successivt tillats belastas mer
och mer. Idag har vi gjort fler &n 100 osseointegrerade proteser till de
nedre extremiteterna, med en rorelseinskrankning som ar noll, sa Ste-
we Jonsson.

Osseointegrerad protesforsorjning till de dvre extremiteterna kan
innebdra att man benforankrar en silikontumme i ett tumanlag eller
faster implantatskruvar i bada benen pa underarmsniva. | dessa skru-
var kan man sedan fésta en protes som styrs myoelektriskt.

-Vérldens kanske mest avancerade proteshand fran sent 1960-tal blev
resultatet av Svenhandprojektet. | handen ingick bl a monsterigenkan-
ningsteknik som gjorde det mojligt att tolka EMG-signalménster. Da
fanns ingen motsvarighet till dagens mikroprocessorer, vilket bidrog
till att elektroniken fick individanpassas.

Idag finns teknologi for mer avancerade proteser, exempelvis implan-
terbara myoelektroder, vilket ger mojlighet att lasa av fler muskel-
grupper och erhalla fler funktioner i proteshanden.

-Proteshander med feedback-kénslighet ar ett énskemal och pa det
omradet sker en hel del forskning. Sadana proteshander kan kanna av
om ett foremal haller pa att slappa ur greppet och ékar grepptrycket
automatiskt.

Nu finns det valdigt bra energikallor tack vara utvecklingen av mobil-
telefonbatterierna.

-Med avancerade dataprogram kan protesen utvecklas ytterligare med
bl a sjalvlarande instruktioner. Om antalet muskler inte réacker till for
att ge tillracklig signalméangd, kan muskler delas upp och styras av
nervbuntar som fére amputationen styrt handfunktioner. Att skapa
direktkoppling mot nervandar och darmed fa en tankestyrd protes
forskas det pa i Sverige, sa Stewe Jonsson.

Vilka kontakter och samarbetspartners i samhallet behovs?

Erfarenhetsutbyte och diskussion under ledning av psykolog Gunilla
Jaeger och specialpedagog AnnCatrin Réjvik, Agrenska, vilka ocksé
skrivit denna sammanfattning.
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Vuxnas erfarenheter av vardagsliv och samhallsinsatser
Dysmeli

Agrenska genomférde i november 2006 en tredagars vistelse for vux-
na med dysmeli. Nio kvinnor och tva man i aldrarna 18 till 67 ar del-
tog. Tre hade bendysmeli och de 6vriga atta armdysmeli.

Skolgang, utbildning, yrkesval och arbetsliv

Det framkom att ingen av de elva haft nagra inlarningssvarigheter.
Daremot hade omgivningens varderingar och attityder paverkat allt-
ifrdn lararnas upplagg av lektionerna till kamraternas bemétande.

Idrott

Hur idrottslektionerna blivit berodde mycket pa lararnas kunskap och
insikt.

Det fanns exempel pa larare, som fragat eleverna vad de kunde och
inte kunde gbra och om det gjorde ont. Detta upplevdes som mycket
positivt eftersom lararen skaffade sig kunskap och déarmed kunde pu-
sha pa ett bra och respektfullt satt. En kvinna berattade att hon under
hogstadiet alltid fick ga ner till styrketraningsrummet eller att hon fick
massage. Idag undrar hon om det verkligen behdvt vara “allt eller ing-
et”, om hon verkligen skulle behovt avsta fran all gymnastik.

Pa gymnasiet blev betygen viktiga och lararna kunde anvénda helt
olika grunder for bedémning.

En av deltagarna var mycket intresserad av och duktig i idrott, men
kunde ju inte klara allt med en hand, t ex hdnga i ringar. Darfor kunde
hon enligt sin larare inte fa det allra hogsta betyget, men fick anda en
valvillig beddmning och bra betyg.

En annan larare ansag daremot att om man kunde kompensera, genom
att vara pahittig och finna egna I6sningar, kunde man anda fa hogsta
betyg.

Det fanns ocksa larare, som inte tog nagon hansyn till férutsattningar
eller bedémde anstrangningar. Hur mycket man an kdmpade fick man
bara medelmattiga betyg.

Andra berattade hur de blivit befriade fran idrottslektionerna automa-
tiskt. En av deltagarna hade protesterat: Jag ville ju delta sa mycket
jag kunde och bara avsta fran de moment jag inte kunde géra.”

Information

Samtliga ansag att det &r bra med tidig information till larare och kam-
rater.

Flera berattade att deras foraldrar gett information till férskola och
skola. Nagon beskrev hur hon redan fran forsta klass 6ppet beréttat
och visat upp benet for sina klasskamrater. Darmed var det klart.
Kamraterna gldmde snart bort och sedan var hon en i méngden.
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Vissa larare var bra pa att informera klasskamraterna, sa att nodvandi-
ga arrangemang efter operationer inte skulle uppfattas som favorer.
Det kunde galla taxiresor till skolan eller simning i stéllet for vanliga
idrottslektioner.

Ibland kunde dock vélviljan hos omgivningen bli sé stor sa att den
blev krankande, tex nar larare utifran egna erfarenheter forutsatte na-
got och beslutade, utan att fraga den det géller.

Information till larare om funktionshindret hade for de flesta fungerat
bra pa lag- och mellanstadiet, d@ man hade en och samma larare i de
flesta &mnen.

Pa hogstadiet kunde man ha upp till tio olika larare och da var det ofta
flera av dem, som inte kénde till funktionshindret.

De flesta deltagarna 6nskade att atminstone klassférestandare skulle
fatt information i forvag och sen kunde informerat Gvriga larare, sa att
det inte avilat dem sjélva att informera.

Stod i skolarbetet efter operationerna

Pa sjukhus finns anstallda sjukhuslarare. Nar man kommer hem har
man rétt till hemundervisning, vilket hade fungerat bra for de flesta.
Aven kamrater kom pé besok.

Nagra berattade hur de vid flera tillfallen gjort stora ingrepp som tagit
lang tid och att mycket hade hant i klassen under tiden de var borta.
Det kunde ocksa vara svart att for ett barn, som varit fysiskt aktivt, att
behdva vara stilla en lang period efter en operation. Det var ocksa
frustrerande att inte veta hur stor rérelseférmagan skulle bli efter ope-
rationerna.

Yrkesval och arbetsliv

De flesta hade inte tagit speciell hansyn till sitt funktionshinder vid
yrkesvalet och hade arbete inom industri, kontor, vard eller undervis-
ning. Nagra hade fatt belastningsskador av ensidiga, tunga eller stilla-
sittande arbetsuppgifter, som gjort att de fatt tinka om. Vissa hade
omskolat sig, medan andra bytt arbetsuppgifter inom branschen. Arbe-
ten som innebar att man maste bara eller lyfta tungt eller ga langa
strackor kunde vara problematiska.

Flera ansag att det var viktigt att fokusera pa vilket yrke man egentli-
gen ville ha, vad man var intresserad av och inte bara vad som passar
ens kropp. ”Vad vill jag gora? Hur ska jag gora det mojligt?” Sen
maste man forsoka anpassa arbetet, det finns l6sningar pa det mesta,
bara man &r beredd att acceptera dem. Man ska alltid tdnka att man
sétter sina egna hinder.”

For till exempel en musiklarare kan det vara en tillgang att ha hand-
dysmeli. Det kan medfora att man ser mer till mojligheter &n hinder
hos eleverna ocksa.

Samtliga tyckte att man sjalv maste vara aktiv och uppdaterad i kon-
takten med olika samhéllsinstanser och veta vad man behdver och vill
ha.

Nyhetsbrev nr 300 © Agrenska 2007 32



Dysmeli

Sjukvard

De intervjuade tog upp hur bra flera dysmelienheter fungerade under
barndomen och uppvéxttiden. Dar fanns samordning och kontinuitet,
man kallades till uppféljning. Som vuxen far man inte detta aktiva
omhandertagande. En deltagare uttryckte det sa har: Jag tillhor dys-
melienheten. Men det handlar bara om barn och ungdomar. Det kénns
som om jag ar det ende vuxne med dysmeli.”

Det kan bli manga gipsavgjutningar, utprovningar och justeringar for
att fa fram en val fungerande protes. Ibland kdnner man sig besvarlig,
tjatig, otacksam. Det kan vara jobbigt att sdga att protesen skaver eller
klammer.

Det basta ar nar samtliga involverade yrkesgrupper ar pa plats samti-
digt, tex ortoped, tekniker, sjukgymnast. De ser saker ur olika syn-
vinklar. Det kanns tryggt och sparar tid.

Ibland kan det vara svart att kanna sig trygg nar man soker hjalp hos
lakare, sjukgymnast eller arbetsterapeut och férstar att specialisterna
inte har forberett sig och skaffat information, varken om dysmeli eller
om personen som patient. ”Hur mycket vagar man lita pa en ldkare
som sager: Och hur ska vi ta hand om ditt ben da?”

En annan deltagare ar numera mycket nojd: ” Nu har jag nog vérldens
basta ortopedingenjor. Jag far precis den protes jag vill ha. Jag har
gomt mig i hela livet, har aldrig kunnat ha kjol men nu &r det slut! Nu
ar protesten formad efter mitt friska ben. Allt ar perfekt. Det ar kalas!

Férsakringskassan

Alla ansag att det saknas samordning inom forsékringskassan. Olika
fragor handlaggs av olika enheter och darfér maste man sjalv ha kon-
takt med flera olika tjansteman.

Forsékringskassan skulle ocksa behdva samarbeta med den s6kandes
lakare, sjukgymnast och arbetsterapeut.

Flera har gatt igenom manga stora operationer. Det ar pafrestande och
det tar lang tid att bli aterstélld efter varje operation. Det blir manga
kontakter med forsakringskassan, manga bedémningar av arbetsfor-
maga och sjukskrivningsnivaer. Fragor, som deltagarna brottas med
ar:

Hur mycket kan jag? Kommer jag att kunna jobba i framtiden? Ska
jag arbeta heltid och dra pa mig forslitningsskador?

En forslitningsskada i handen far ju mycket storre konsekvenser om
man bara har en hand: ”De ser inte min situation, att nar den h&r han-
den tar slut s &r jag helt beroende av andra manniskor. Da kan jag
inte fortsatta mitt yrkesliv. Det ar det som éar lite tokigt, att de inte har
den hér helhetssynen.”

Det ar ocksa pafrestande att behéva be om hjalp, nar man egentligen
vill klara sig utan. Att behéva fornya sina ansokningar varje ar och
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mota nya tjansteman varje gang upplevs som problem av de flesta.
Man vill hellre fokusera pa allt som fungerar och inte pa det som inte
fungerar.

Boende, vardagsrutiner, somn och aterhamtning

S6mn och aterhdmtning

Flera i gruppen patalar att deras somn &r paverkad av olika symtom
som vark, domningar i fingrar, nervilningar, stela axlar och ben, dalig
kénsel i fotterna. En séger att det inte gor direkt ont men att det kénns
som sockerdricka inne i benet och en annan beskriver sina symtom
som att en véldig intensiv myra bitit sig fast.

Nagra sager att de maste lara sig att inte vara i gang hela tiden och att
de behéver vila och f& mer sémn nu i vuxen alder. Atgarder som mas-
sage, nackkudde, bra madrass och kudde under benet ger dock lind-
ring, berattar deltagarna.

Boende

Det underlattar naturligtvis att ha ett lattskott och inte allt for stort
hem, att inte bo hogt upp i ett hdghus utan hiss, atminstone om man
inte ar gift eller sambo. Om man lever tillsamman med nagon kan det
inga i arbetsfordelningen i hemmet att den andre utfor sadana arbets-
uppgifter som man sjalv har svart med.

Ingen hade nagra storre anpassningar i bostaden. Alla hade vanliga
kok.

Nagon hade vattenkran med lattmandvrerat lyft- i stallet for vridgrepp.
Det minskar risken for forslitning. En hade fatt hjalp av arbetsterapeut
till duschen och fatt en stastol for inte Gverbelasta ryggen vid koksar-
bete.

Samtliga tyckte att diskmaskin och egen tvattmaskin var bra hjalpme-
del, som sparar hander, armar, ben och rygg. Det ar for jobbigt att
sl&pa tvatten upp och ner for trappor till en allmén tvéattstuga.

Forr kunde man fa tekniska hjalpmedel som disk- och tvattmaskin fran
kommunen, berattade en deltagare. Sa &r det inte langre. Idag kan man
bara fa potatisskalare och andra smasaker genom kommunens arbets-
terapeut.

Nagra ar beroende av stadhjélp regelbundet, medan andra behovt hjalp
med stadning och annat praktiskt efter operationer.

Inkdp
Utanfor hemmet finns ocksa flera hinder, tex nar man ska handla. Det

ar svart att med bara en fungerade hand packa mat i plastkassar.
Shoppingvagn for att fa hem maten var det ingen som ville anvanda
sig av.

Det dr ocksa omdijligt att anvanda gatukokens ketchup- och senaps-
flaskor, som hénger i luften.

Problem uppstar ibland nar man ska shoppa och prova klader. Det blir
tungt att bara flera galgar och plagg pa samma gang, innan man

Nyhetsbrev nr 300 © Agrenska 2007 34



Dysmeli

kommer till provrummet. Man skulle behdva plocka till sig lite i taget
och lagga at sidan. En pall att sitta pa i provrummet vore ocksa bra.
”Mycket kraver armar och ben. Darfor tar det mesta mycket langre tid.
Det ar det som &r felet med att ha dysmeli, det &r sa jakla opraktiskt!”

Forflyttning och kommunikationer

De flesta tyckte det gick bra att cykla. Nagon med armdysmeli tyckte
det fungerade att cykla med en hand, pa cykel med vanligt styre, inte
bockstyre. Vid bendysmeli underlattar en uppbyggd sko nér man
trampar. En foréalder hade konstruerat en pedal, som sitter pa ett korta-
re skaft for att underlatta.

Det finns hopfallbara cyklar, som man kan ta med pa resor. Den kan
man ta med som hjalpmedel i stallet for rullstol, tex pa flyget.

De flesta behover fa sitta ner, nar de aker buss. Annars blir det osékert
och stressande nér bussen krénger eller gor hastiga inbromsningar.
Andra resendrer forstar inte att man behdver sitta eller varfor man
sitter pa plats avsedd for personer med funktionshinder.

Bilkdrning

Alla hade korkort utom en, som holl pa att ta. Nagra hade korkort for
bil utan ndgra som helst krav pa anpassningar, medan andra bara fick
kora automatvaxlade bilar och for vissa fanns dven krav pa servostyr-
ning. Nagra tyckte att det var angelaget att forsoka fa korkort for bil
med manuell 1ada, for att aldrig behdva kéanna sig begransade, tex om
man vill hyra bil.

Om man hade vissa krav eller restriktioner inskrivna i korkortet, var
det lattare att fa Forsakringskassan att sta for kostnader for eventuella
bilanpassningar.

Flera hade parkeringstillstand, "handikapptillstand”, men kunde ibland
bli ifragasatta nar de utnyttjade det, bade av polis och allmanhet. De
var unga och funktionshindret syntes inte. For att bli beviljad parker-
ingstillstand kravs ofta att man har svart att ga. Det tas ofta ingen han-
syn till att man inte kan bara tunga kassar langre strackor for att man
har problem med en arm eller hand.

Liv- och olycksfallsforsakring

Flera deltagare hade erfarenhet av att det var svarare an for personer
utan funktionshinder att ta en forsékring. Vissa bolag hade hogre pre-
mier, andra speciella villkor, allt med hanvisning till att det var stérre
risk for en person med funktionshinder att skada sig. Nagon hade fatt
hjalp med information och fakta till forsakringsbolaget fran sitt lands-
ting.

Socialt liv, anhdriga och vanner

Familj

Flera beskriver att de av foréldrar och familj blivit peppade att visa sig
duktiga och leva upp till férvantningarna att de ar precis som alla
andra. Man ar normal, man behover inte skimmas och far darfor hel-
ler inte sOrja det man inte har, &r flera deltagares upplevelse. Nagra
tyckte att det kanske hade varit bra att fa ta det lite lugnare ibland, for
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att man faktiskt hade vissa fysiska svarigheter, liksom att som barn
ocksa fa slappa fram sin sorg. En anhérig hade reagerat med férvaning
dver att en deltagare hade behov av traffa andra med liknade erfaren-
heter, att hon kande sig annorlunda. Men motsatsen, med oroliga, be-
kymrade och nastan 6verbeskyddande foraldrar, fanns ocksa.

Ovrig omgivning

Néra vénner ké&nner till och beaktar begransningarna, men évrig om-
givning kan ibland glomma bort. Det kan vara bade positivt och nega-
tivt. Man blir inte sarbehandlad, men man maste sjalv kunna satta
granser. Det varsta ar dock néar nagon tycker synd om en.

Fritid och egen tid

Flera har familj och sma barn som gor att det inte finns mycket egen
tid. Som for alla smabarnsforaldrar blir fritiden det man gor tillsam-
mans med familjen.

Det dr ocksa opraktiskt att ha dysmeli, vilket gor att manga vardags-
goromal tar langre tid och darmed blir det mindre tid for fritidsaktivi-
teter. Kontakter med sjukvard och Forsakringskassa tar ocksa frustre-
rande mycket tid i ansprak for nagra.

Manga utovar eller har utdvat sporter. Nagon rider, nagon har spelat
golf, andra haller pa med yoga och traning. En har dgnat mycket tid at
att tavla i olika grenar inom handikapprorelsen, en annan gillar jakt
och fiske. De flesta ar intresserade av musik och spelar eller har spelat
en mangd olika instrument, sjunger och gar pa konserter eller tycker
om att dansa.

Nagra hade borjat reflektera 6ver sina tidigare stora fritidsengagemang
och varfor det varit sa viktigt att klara av sa mycket.

Det dr ocksa en balansgang mellan vad man tycker om, vill och orkar
gora och vad det ar vart i konsekvenser, att till exempel fa ont efterat.
Ger man jarnet pa dansgolvet kan man fa slépa sig hem efterat. "Men
kul &r det!”

Nagra namnde ocksa att de skulle vilja &gna mer tid at dysmelienheten

eller aterta kontakten med handikapprorelsen for att traffa andra i
samma situation och bdrja tréna mer.

Foreningsinformation

Foreningsrepresentant Stig Jandrén, ordférande i Svensk Dysmelifo-
rening, informerade om foreningen och dess arbete.
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Svensk Dysmeliférening bildades 1977. | oktober aret darpa gav fore-
ningen ut det forsta informationsbladet, det som senare kom att kallas
Dysmelibladet.

For den som Onskar lasa mer om féreningen och dess arbete, eller fa
kontakt med féreningen rekommenderas ett besok pa hemsidan:
www.dysmeli.se eller skicka ett mejl till dysinfo@dysmeli.se

fallbeskrivningar
Norton har transversell dysmeli

Norton, 7 &r, som har transversell dysmeli, kom till Agrenskas famil-
jevistelse tillsammans med mamma Maria, fosterpappa Hans och lilla-
syster Mimmi.

Marias graviditet med Norton var normal. Men tre veckor fore plane-
rad forlossning upptackte man att Norton lag i sate.

-P4 MVC viénde en ldkare Norton genom att trycka pa olika stallen pa
magen. Darefter hade jag en normal forlossning en manad senare. Det
forsta vi sag var att Norton saknade storre delen av hoger underarm
och hela handen. Han hade bara en stump underarm pa nagra centime-
ter under armbagen. Personalen verkade lika Gverraskad som vi, séger
Maria.

Nortons foraldrar fick varken nagon information eller att mojlighet att
prata med nagon lakare.

-Det var bara att konstatera att Norton var som han var. Eftersom han
tycktes ma bra pa alla andra satt sa var vi ganska lugna. Det kandes
inte sarskilt jobbigt, sdger Maria.

Norton far hjalp fran barnhabiliteringen

Efter nagra dagar pa BB fick Norton komma hem. Han &t bra och gick
upp i vikt som férvantat.

-Barnhabiliteringen horde av sig och vi fick, till att borja med, traffa
en kurator. Turligt nog visade det sig att kuratorn sjalv hade ett barn
med dysmeli, en pojke som da var 20 ar gammal. Pl6tsligt fick vi veta

Nyhetsbrev nr 300 © Agrenska 2007 37



Dysmeli

allt man behover veta om dysmeli, om proteser och om andra hjalp-
medel. Det blev néstan lite chockartat, eftersom vi inte var forberedda
pa det, sager Maria.

Darefter ordnade barnhabiliteringen sé att Norton fick inga i en mind-
re grupp barn, som var lite &ldre och dar alla hade dysmeli.

-Det fungerade som en slags lekfull traningsgrupp som traffades en
gang i manaden. P4 traffarna fick vi foraldrar méjlighet att dela ge-
mensamma erfarenheter och det kéndes véldigt bra, sdger Maria.

fallbeskrivningar

Norton far sin forsta protes

Nar Norton var drygt fyra manader gammal fick han sin forsta lattvik-
tiga passiva protes.

-Vi hade nu fatt kontakt med ett sarskilt dysmeliteam pa ett storre
sjukhus och fick prata med bl a habiliteringslakare och ortopedtekni-
ker. Det gick snabbt att prova ut protesen. Den lilla ”stump” Norton
hade kvar av underarmen var optimalt bra for att fasta en protes i. Det
behovdes inga operationer eller sérskilda anpassningar. Senare, nér
han var 1,5 ar opererades han vanstertumme, eftersom den inte gick
att rdta ut. Om detta har med hans dysmeli att gbra vet vi inte, sager
Maria.

Norton protesterade heller inte ndr protesen var klar och han fick borja
ha den pa sig.

-Tvértom sa anvande han den nastan fran forsta stunden och tog t ex
stod i golvet nar han lag pa mage. Den fungerade over forvantan bra,
séger Maria.

Efterhand forsag man protesen med fler och fler blytyngder sa att den
blev allt tyngre, for att sa smaningom bli lika tung som den myoelekt-
riska protes som han skulle fa senare.

Norton utvecklades mentalt och motoriskt som andra barn.

-Han gick val kanske nagot senare &n andra barn, nar han var ungefar
16-17 manader. Nagon manad dessforinnan fick han plats hos en
dagmamma med bara nagra fa barn. Det fungerade véldigt bra och
Norton kande sig trygg och fick utvecklas i lite lugnare takt.
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Norton far sin forsta myoelektriska protes

Nar Norton var cirka 2,5 ar fick han sin forsta myoelektriska protes.
Dittills hade han haft sex-sju stycken passiva, kosmetiska proteser
som gjorts storre och tyngre allteftersom han véaxte.

-Vi tror att Norton var hogerhant fran bérjan, men nu hade han tranat
upp vansterhanden sa att han var valdigt duktig att anvanda den. Sin
protes anvande han bara nar han tyckte att han behévde den, t ex nar
han cyklade pa sin trehjuling. Men inte ens da var det sakert att han
anvande den, eftersom han blivit véldigt duktig pa att anvanda sin
"stump” pa hogerarmen. Han cyklade lika bra utan protesen, men da
satt han ju valdigt snett pa cykeln, sager Maria.

fallbeskrivningar
Norton larde sig valdigt tidigt, innan han var ett ar fyllda, att sjalv ta
av sig protesen. Nagot senare larde han sig ocksa att "trycka” pa pro-
tesen, vilket ar betydligt lattare an att anvanda dragstrumpa for att fa
pa den och fa den att sitta bra.
-Vi har alltid varit 6ppna for att Norton sjalv ska fa bestamma nar han
vill och nér han inte vill ha protesen och darfor har det aldrig blivit
nagra konflikter, sager Maria.

Né&r Norton fick sin forsta myoelektriska protes férstod han inte direkt
vitsen med en ny protes.

-Vi "tranade” honom inte heller pa att anvanda den, utan det fick han
sjalv komma pa efterhand. Jag minns att han tyckte att den nya prote-
sen var tung och det kanske berodde pa att de tidigare passiva prote-
serna inte tyngts tillrackligt.

| traningsgruppen pa barnhabiliteringen, som Norton fortsatt att vara
med i, visade arbetsterapeuterna pa ett lekfullt och bra satt hur prote-
sen kunde anvéndas.

-Arbetsterapeuten kom till och med hem och gav tips och rad. Dag-
mamman som Norton haft fran borjan blev ocksa intresserad och blev
ocksa insatt i hur Norton kunde anvanda protesen. Béttre dn sa har
kunde det inte bli, tyckte vi.

Efterhand blev det sedan mer och mer sa att Norton hade pa sig prote-
sen nér han var hos dagmamman och senare i forskolan, men tog av

den nar han kom hem.

Norton idag
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Nar Norton var drygt fyra ar borjade han pa en Montessoriférskola
och det passade honom utmarkt.

-Deras arbetsmaterial kunde Norton anvanda utan nagra problem. Han
behdvde varken anpassningar eller nagra sarskilda hjéalpmedel. Det jag
vet att han fick var ett pappersunderlagg som hindrade pappret att gli-
da nér han bdrjade skriva. Kamraterna accepterade att Nortons arm
sdg ut som den gjorde och efter ett tag var det ingen som brydde sig
om det, sager Maria.

Under de forsta aren efter det Norton borjade ga utvecklades hans
balans inte lika bra som hos andra barn och detta paverkade delvis

hans grovmotorik.
fallbeskrivningar

-Han har t ex aldrig gillat att spela fotboll, men om det berott pa oin-
tresse for sporten eller om han ként sig handikappad av sitt funktions-
hinder, vet vi inte. Men i och med skolstarten, dar Norton var med i
alla aktiviteter med de andra barnen, sa har hans motorik blivit battre
och battre och han vagar géra mer och mer, sager Maria.

| habiliteringsgruppen har han hoppat studsmatta och pa gymnastiken
tranat pa "hinderbanan”. Han har nastan lart sig simma och da anvan-
der han inge protes alls.

-Just nu &r han inne i en period da han anvéander “stumpen” mycket.
Han spelar datorspel och play-stationspel med ”stumpen” och ar otro-
ligt duktig. Men nar han anvéander protesen sa blir han ocksa battre
och battre pa att reglera hur mycket han ska 6ppna den och vilket
tryck som behdvs. Vi har fortsatt med att lata honom valja protes eller
inte protes. Nar han blir aldre kommer han sakert att vélja protesen
oftare, i vart fall nar han &r tillsammans med andra utanfor familjen,
séger Maria.

Daniel, 5 ar, har dysmeli

Daniel, som har longitudinell dysmeli, kom till Agrenskas familje-
vistelse tillsammans med sin pappa Per och sin mamma Lena.

-Under graviditeten gjorde man ett flertal ultraljud. Vid ett tillfalle
papekade jag att Daniel hade samma krokiga tar som jag har. Min
graviditet var normal fram till vecka 20, da jag sjukskrevs for hogt
blodtryck. Vecka 34 konstaterades fostervattenforgiftning och Daniel
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forlostes med kejsarsnitt sex veckor for tidigt. Jag blev inte alltfor
forvanad nar jag fick se Daniel. Han sag ju ut som jag, men hade
missbildningar pa bada handerna och bada fotterna, berattar Lena.

Daniels hander saknade tummar och alla fingrar utom lillfingrarna. Pa
vansterhanden hade han ett litet vartliknande pekfinger. Mellanhands-
benen saknades dessutom.

-Daniel var ett valdigt efterlangtat barn. Att han hade vissa missbild-
ningar, som vi var vana att leva med, tyckte vi inte var sa stort pro-
blem d&, sager Per.

Daniel placerades i kuvds och fick sin naring genom en nassond.

fallbeskrivningar

-P& morgonen dagen efter forlossningen fick vi traffa barnlakaren.
Han namnde ingenting om dysmeli, utan sa bara att "det kom fran
mig" och att vi skulle fa en remiss till ortopedexpertis pa ett storre
sjukhus, séger Lena.

Efter 17 dagar fick familjen komma hem. Sonden hade tagits bort ef-
tersom Daniel hade borjat suga pa bade brost och nappflaska och gatt
upp brai vikt.

-Det som var svarast den forsta tiden var vad vi skulle saga till for-
aldrar, slakt och vénner. Vi sa till att borja med att han var helt frisk,
for det var han ju. Nér vi kom pa tu man hand med var och en berétta-
de vi "hela sanningen”. Det k&ndes som ett positivt sétt att handskas
med Daniels funktionshinder, séger Per.

Daniel far traffa ortoped och handkirurg
Efter nagon vecka hemma kontaktade habiliteringen Lena och Per och

informerade om olika stédformer och vilka som ingick i stodteamet..
-Det kéandes tryggt att fa den informationen, men vi beslot att avvakta
tills vidare med att begéra stod, sager Lena.

Nar Daniel var tre manader gammal fick Daniel remiss till ortoped.

-Nér vi traffade ortopeden forsta gangen sa han inte s3 mycket, men
han var positiv till Daniels mojligheter att kunna ga. Senare ville han
gora Daniels fotter smalare och langre. Vi undrade om man kunde
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flytta lilltarna och gora dem till tummar. Vi forstod att det var mojligt,
men att andra skulle vara med och besluta om det, séger Lena.

Nar Daniel var sex manader gammal fick Lena och Per tréffa ortoped
och handkirurger samtidigt.

-Vi informerades om de foreslagna ingreppen pa fotterna till forman
for handerna och vad det skulle innebdara for Daniels balans och hans
mojligheter att kunna ga, sager Per.

Genom sjukgymnastens forsorg utprovades en hylsa till vansterfoten,
som skulle halla foten i ett stabilt normallage och gora det mojligt for
Daniel att ha skor och senare kunna ga. Hogerfoten, som var mycket
stabilare, behévde varken hylsa eller ortos (stéd- och korrigerings-
skena).

fallbeskrivningar

Daniel utvecklades normalt motoriskt. Atta manader gammal kunde han
sitta och han kunde ta saker med vansterhandens lillfinger. Ortoser for
Daniels hénder och fotter utprovades. De skulle réta ut de krokiga lillfing-
rarna och lilltarna och bara anvandas pa natterna.

-Vi fick ocksa, efter tips fran arbetsterapeuten, veta hur en speciell
handske, for att satta skeden i, skulle kunna se ut. Jag sydde sjalv flera
stycken och de fungerade utmarkt nér han skulle ata, sdger Lena.

En manad senare fick Daniel ater traffa handkirurger och en neurolog.
-Bland annat diskuterades mojligheterna att fylla ut det lilla pekfingret
i vansterhanden och att flytta en ta och gdra den till tumme pa Daniels
hogerhand. Vi fick beskedet att bada operationerna var méjliga att
goOra, men att de kunde vanta ett tag, séger Per.

Pa ett nytt gemensamt mote med handkirurgen, ortopeden och arbets-
terapeuten bestamdes det slutligen att Daniels lillta skulle flyttas fran
vansterfoten och bli en tumme pa hogerhanden. Operationen skulle
goras nagra ar senare.

Daniel bérjar ga

15 manader gammal var specialinldggen och hylsan for Daniels vans-
terfot klara. Strax darefter borjade han ga.

-Han hade da tranat med gastol och gavagn och klarade mycket bra att

ga och med forvanansvart bra balans. Den forsta tiden kunde han bara
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ga med skor, senare ocksa barfota utan skor. Till att borja med lastade
ortopedverkstaden ut vanliga skor, men snart fick Daniel ocksa speci-
alsydda skor som passade hans fotter battre, sager Lena.

Sa& smaningom fick Daniel sarskilt anpassade skor, vilket gjorde hyl-
san for vansterfoten overflodig. Daniel, som helst springer eller ror sig
snabbt, spanner sig lite nar han ska ga langsamt eller sta helt still.

-Det ar vél hans satt att kompensera for den sdmre balansen som han
trots allt har. Nar jag tanker efter sa har ju Daniel faktiskt ramlat en
hel del, sager Per.

Nar Daniel var tva ar gammal borjade han pa daghem, dar han trivs
valdigt bra.

fallbeskrivningar

Daniel opereras
Drygt tre ar gammal opererades Daniel.

-Innan operationen kunde man inte lova nagonting. Man skulle 6ppna
handen och foten och se hur det sag ut vad det géllde forekomsten av
senor, blodadror och mojligheter att fasta ben. Darefter skulle man
gora ett uppehall och diskutera med oss vad som var lampligt att gora,
sager Lena.

Efter noggranna 6vervdganden bestdmde man sig for att flytta upp
taben till hdgerhanden.

-Operationen, som tog 14 timmar, gick bra. Efter operationen hade
Daniel bandage pa vansterfoten och en gipsskena pa hogerhanden.
Kring den transplanterade “tummen” holls en 6ppning for att man
skulle kunna se hur den madde. Den fick inte andra farg eller bli kall,
sager Per.

Redan dagen efter operationen var Daniel uppe och sprang och skulle
leka.

-Efter nagon dag rakade han riva av sig gipset pa armen, nar han fick
klada. Tummen blev bld och kall och vi misstankte det varsta, att
tummen var allvarligt skadad. Tummen opererades pa nytt, eftersom
det visade sig att det hade bildats en blodpropp i operationsstallet.
Dérefter lakte tummen véldigt bra, beréttar Per.
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Ganska snart efter operationen kunde Daniel réra tummen, men ror-
ligheten var inte riktigt bra, eftersom det fattades en sena. Vid en ny
operation ska man dela den sena som finns sa att man far bade en boj-
och en stréck sena i tummen.

Daniel idag
Det har nu gatt drygt ett ar sedan Daniel opererades. Daniel har lart sig

tycka riktigt bra om sin nya tumme och han anvander den flitigt till
alla mojliga saker.

-Daniel har alltid varit en valdigt positiv och glad pojke och det spela-
de nog en viss roll i rehabiliteringen. Vissa restriktioner har han haft.
Han kan t ex inte vara ute och leka pa daghemmet nar det ar kallt.
Blodcirkulationen forbattras hela tiden, men ar annu inte tillrackligt
bra for att klara kyla. Kénseln i tummen har ocksa forbattrats. Nu vén-
tar vi bara pa att gora den slutliga operationen sa att hdgerhanden far

fallbeskrivningar
ett annu béattre grepp. Det kommer att innebéra att Daniel far mycket

béattre styrka i sin tumme och kan géra mycket mer med den, sager
Lena.

Daniel deltar i alla aktiviteterna pa daghemmet, till och med gymna-
stiken. Han gar dessutom pa bassangtraning en gang i veckan.

-Nagot speciellt sjukgymnastiskt traningsprogram har han inte. Vi
tycker att det racker med de tips och idéer pa lekfulla aktiviteter som
sjukgymnasten har lamnat forslag pa, sager Per.

Den senaste tiden har Daniel borjat fraga mer om varfor hans fotter
och hander ser ut som de gor.

-Vi forsoker svara sa arligt som mojligt. Egentligen kanns inte den
delen s& problematisk. Vérre tycker vi det ar med vuxna manniskor,
som Daniel traffar, som inte tror honom om att klara s varst mycket.
Men det &r ju det han gor! Daniel ar enormt uppfinningsrik och hittar
alltid bra losningar for det han vill gora, sager Lena avslutningsvis.

Anna-Maija, 58 ar, har dysmeli

Hur ar det att vara vuxen och ha dysmeli?

-Jag skulle inte vilja byta bort det mot nagot annat, eftersom det till-
fort mitt liv sd mycket positivt. Jag har fatt dgna mig at musik och
idrott, som jag verkligen dlskar. Genom mitt engagemang i handi-
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kapprorelsen i bade Finland, varifran jag kommer, och i Sverige, har
jag stott pa sa manga fina manniskor och arbetat med sadant som har
kénts betydelsefullt.
-Det & manga av oss som har dysmeli som &r valdigt envisa och abso-
lut vill vara minst lika duktiga som alla andra, trots funktionshindret.
Jag var under manga ar aktiv idrottare med hoga mal. Ett var att bli
uttagen till handikappolympiaden i Toronto1976 i bordtennis och det
lyckades jag ocksd med. Men jag kom aldrig ivag, eftersom det kom
en liten Herman emellan, mitt forsta barn.
-Jag har ett véldigt bra liv som vuxen med dysmeli och har ett fantas-
tiskt bra jobb. Jag ar utbildad grundskolléarare ak 1-6, musiklarare och
funktionsinriktad musikterapeut. Idag arbetar jag som musiklarare och
funktionsinriktad musikterapeut pa hogstadiet. Jag undervisar elever i
exempelvis pianospel, gitarr och trummor.
-Nér jag gick utbildningen pa Sibeliusakademin spelade jag sa manga
bastoner som mojligt med min lilla stump och resten med hégerhan-
fallbeskrivningar
den. Det var svart och jag var tvungen att "fuska” en del, men det gick
bra och jag fick min examen.
-Nér jag traffar nya elever brukar jag borja med att berdatta om min
lilla "hemlighet”. P& senare ar, nar jag fatt veta mer om dysmeli, kan
jag berédtta mer om orsaken och mycket annat och eleverna ar véaldigt
intresserade.

Hur var det vaxa upp med dysmeli

-Det var forst i slutet av mars i ar som jag fick veta att mitt handikapp
hade ett namn, att jag hade dysmeli. Hela mitt vuxna liv hittills har jag
inte vetat om att jag har dysmeli. Under uppvéxten sa man till mig och
min mor att det var Guds straff och det kunde jag ju inte forsta varfor
just vi skulle drabbas av det. Fram till dess att jag var drygt 40 ar hade
ingen nagot svar nar jag undrade vad det var jag hade. En foretagsla-
kare uttryckte da lite slarvigt att mitt handikapp orsakats av att navel-
strdngen snott sig kring armen. Jag blev valdigt glad for det var forsta
gangen jag fick hora en forklaring till mitt funktionshinder.

-Under uppvéxten var det ibland bra att ha stumpen att skylla pa nar
nagot blev fel. Det var latt att intala sig sjalv att vanlig tonarsosakerhet
berodde pa stumpen.

Vad 6nskar du dig av framtiden?

-Jag har alltid bara haft en kosmetisk protes. Nu, efter de har dagarna
p& Agrenska, har jag blivit valdigt sugen pa att skaffa mig en myo-
elektrisk protes. Det tror jag skulle kunna lindra de forslitningsskador
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jag fatt p g a att jag gor allting med hogerhanden. Och kanske ska jag
forsoka skaffa en gitarrprotes som jag kan fasta ett plektrum i och spe-
la gitarr, for det har jag lange langtat att kunna gora.

Kéanner du dig mycket handikappad idag?

-Nej, det kan jag inte pasta. Men dysmelin har nog paverkat mitt liv
mer an jag velat medge for mig sjélv. | vissa situationer &r jag ju fak-
tiskt véldigt handikappad, t ex nér jag vill spela gitarr eller visa ele-
verna hur ett trumsolo ska utféras, sdger Anna-Maija och skrattar gott.

Nyhetsbrev nr 300 © Agrenska 2007 46



