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P& Agrenska arrangeras vuxenvistelser dar vuxna med funktionshinder
bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och samma vecka traf-
fas ett antal vuxna med samma diagnos, i det har fallet dysmeli. En
vistelse med vuxna med den diagnosen har arrangerats pa Agrenska
2006.

Vuxenverksamheten, som vénder sig till vuxna personer med séll-
synta diagnoser, erbjuder en unik mojlighet att traffas, fa tillgang till
aktuell kunskap, utbyta erfarenheter och reflektera. Under dagarna
halls forelasningar och diskussioner om funktionshindrets konsekven-
ser i vardagen, psykologiska och sociala aspekter, samverkan samt
information om aktuell lagstiftning. For att illustrera hur problemati-
ken kan se ut att vara vuxen med ett funktionshinder, finns en kortare
intervju med en av deltagarna pa vistelsen.

Vuxenvistelserna ar delvis finansierade av Allmanna arvsfonden.

Informationsskrifterna publiceras &ven pé& Agrenskas hemsida
www.agrenska.se.

Foljande forelasare har medverkat vid framstéllningen av detta ny-
hetsbrev: Overlakare Ann Nachemson, Goteborg, Gverliakare Bertil
Romanus, Goéteborg, ortopedingenjoér Stewe Jonsson, Goteborg, ar-
betsterapeut Kerstin Caine-Winterberger, Goteborg, sjukgymnast
Gith Jansson, Goteborg, foreningsrepresentant Stig Jandrén, Li-
dingo
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Dysmeli, vuxenperspektivet

Dysmeli, handkirurgiska aspekter

Overlakare Ann Nachemson, Sahlgrenska universitetssjukhuset, Go-
teborg, informerade om handkirurgiska aspekter.

-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 habiliteringslédkare, 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

-1 gruppen differentieringsmissbildningar dominerar syndactylierna

i form av sammanvaxta fingrar. | de allra flesta fall &r det mojligt att
Kirurgiskt separera fingrarna.

Nyhetsbrev nr 281 © Agrenska 2006 3



Dysmeli, vuxenperspektivet

Reduktionsmissbildningarna delas upp i:

A/ Transversella missbildningar

o 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” r longitudinell reduktionsmissbildning pa radialsida
med avsaknad av stralben och tumme

a vid central reduktionsmisshildning 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 6kad risk
att séva och operera sma barn och darfér gors en del operationsin-
grepp tidigare nu &n forr, sa Ann Nachemson.

Né&r det exempelvis galler att géra om ett pekfinger till tumme, &r det
lampligt att gora detta da barnet ar ungefar ett ar gammalt. Det &r vid
den tiden barnet borjar 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 tdben 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 dr ocksa mojligt att, med mikrokirurgi, flytta en hel ta till handen.

-Detta ar 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
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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 férlanga
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.

-En mindre grupp har dysmeli och har dverforts fran barnarmprotes-
teamet. Alla erbjuds proteser med basta mojliga funktion. Kranglar
protesen ar det viktigt att vi kan ge snabb service, sa Ann Nachemson.
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Dysmeli, ortopediska aspekter

Overlakare Bertil Romanus, Sahlgrenska universitetssjukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade om ortopediska aspekter 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.

-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.
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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 st 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 féréldrarna for att man ska ga med
pa en sadan I6sning.

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

-1 sadana 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. Pa 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 misshildningar och berattade om behandlingsmajligheter, nagon-
ting som tyvérr & omojligt att referera och ge rattvisa i detta nyhets-
brev.

Arm- och benproteser

Ortopedingenjor Stewe Jonsson, Sahlgrenska universitetssjukhuset,
Goteborg, informerade om arm- och benproteser.
-Protes eller ej? 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 fordelarna Gvervager nackdelarna. Pa de nedre extre-
miteterna finns det oftast ett mer uttalat behov av protes p g a forflytt-
ningskravet.

Foljande indelning av armproteser kan goras:
o kosmetiska/estetiska, utan greppfunktion

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.
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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 &r 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 hdg
initialkostnad.

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

D/ Fritids- och aktivitetsproteser, som bor vara latta att satta pa och ta
av, latta att gora rena, vara sakra och exempelvis l6sa 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 anvandas for att dra ned mjuk-
delarna och pa sa satt fa bra anslutning mellan amputationsstump och
protes. Det finns ocksa andra lésningar, t ex vinkelosteotomi, dar en
del av Gverarmen 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 anvénda
protes, barnet lar sig anvanda armstumpen och férbereds successivt
for anvandning av funktionell protes. Barnet kommer ofta till oss nér
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-
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riska protes med myoelektrisk styrning. Den kan sedan kompletteras
med eventuella aktivitetsproteser. Protesen anpassas och forandras
allteftersom barnet véxer, sa Stewe Jonsson.

Benproteser

Benproteser vid dysmeli ar séallan 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 om
traning och anpassning vid dysmeli.

-Armprotescentrum &r ett kunskapscenter for barn och vuxna. | vuxen-
teamet ingar 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.

Nar det galler fragan om protesforsorjning sa kan patienten vélja bort
protes, kanske darfor att det finns en viss mellanhandsfunktion.

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

Nar 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. Nér det
galler den myoelektriska protesen stalls storre krav pa patienten att
styra den pa ett bra satt, sa Kerstin Caine-Winterberger.

| traningen ingar bl a olika plockévningar dar kraften anpassas till
foremalens 6mtalighet, form och vikt, praktiska moment av typen dra
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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 soka. 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

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 aterhamtningen 6ver-
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.

For 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 manniskor fods med ett bestamt antal muskelfibrer och darefter
ar det inte majligt att fa fler fibrer, men de som finns kan bli storre.
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-En bra regel for att undvika att man Overbelastar muskelgrupper ar att
sluta trana eller trana pa ett annat sétt 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 om osseointegration och ny teknik.
-Osseointegration innebér att man faster skruvar av titan i benvavna-
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 ar 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. Darefter kan
protesen borja anvandas genom att den successivt tillats belastas mer
och mer. Idag har vi gjort fler an 100 osseointegrerade proteser till de
nedre extremiteterna, med en rorelseinskrankning som ar noll, sa Ste-
we Jonsson.

Osseointegrerad protesforsorjning till de dvre extremiteterna kan
innebéra att man benfdérankrar 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. I handen ingick bl a monsterigenkan-
ningsteknik som gjorde det mojligt att tolka EMG-signalmonster. 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-kanslighet ar ett onskemal och pa det
omradet sker en hel del forskning. Sadana proteshander kan kanna av
om ett foremal haller pa att slappa ur greppet och ckar grepptrycket
automatiskt.
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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 récker till for
att ge tillracklig signalméangd, kan muskler delas upp och styras av
nervbuntar som fore amputationen styrt handfunktioner. Att skapa
direktkoppling mot nervandar och darmed fa en tankestyrd protes
forskas det pa i Sverige, sa Stewe Jonsson.

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-
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 ocksa med. Men jag kom aldrig ivég, 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 grundskollarare 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 s& manga
bastoner som mojligt med min lilla stump och resten med hdgerhan-
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 bérja med att berdtta om min
lilla "hemlighet”. P& senare ar, nar jag fatt veta mer om dysmeli, kan
jag berdtta mer om orsaken och mycket annat och eleverna ar valdigt
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
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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-
strangen 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
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 ar jag ju fak-
tiskt valdigt handikappad, t ex nér jag vill spela gitarr eller visa ele-
verna hur ett trumsolo ska utféras, sager Anna-Maija och skrattar gott.

Gruppdiskussion om vardagsliv och samhallsinsatser

Under vistelsen p& Agrenska fér vuxna med dysmeli deltog nio kvin-
nor och tvd man i aldrarna 18 till 67 ar (tre hade bendysmeli och de
ovriga atta armdysmeli) i ett erfarenhetsutbyte/diskussion tillsammans
med psykolog Gunilla Jaeger och specialpedagog AnnCatrin Rojvik,
bada Agrenska.

Foljande &r ett urval av synpunkter/erfarenheter som deltagarna 1am-
nade nar det géllde skola/utbildning/yrkesliv, boende/vardags-
liv/somn/aterhamtning, fritid, socialt liv/familj/vanner samt sjukvard.

Syftet med utbytet och spridningen av erfarenheter ar en férhoppning
att det kan leda till férbattringar for gruppen vuxna med dysmeli.

Skolgang, utbildning, yrkesval och arbetsliv

Det framkom att ingen av de elva haft nagra inlarningssvarigheter.
Daremot hade omgivningens varderingar och attityder paverkat allt-
ifran lararnas upplagg av lektionerna till kamraternas bemétande.
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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 gora och om det gjorde ont. Detta upplevdes som mycket
positivt eftersom lararen skaffade sig kunskap och darmed 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 behovt vara “allt eller ing-
et”, om hon verkligen skulle behovt avsta fran all gymnastik.

Pa gymnasiet blev betygen viktiga och lararna kunde anvéanda helt
olika grunder for beddmning.

En av deltagarna var mycket intresserad av och duktig i idrott, men
kunde ju inte klara allt med en hand, t ex hénga 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 losningar, kunde man &nda fa hogsta
betyg.

Det fanns ocksa larare, som inte tog nagon hansyn till forutsattningar
eller bedémde anstrdngningar. Hur mycket man an kampade fick man
bara medelmattiga betyg.

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

Information

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

Flera berattade att deras foraldrar gett information till forskola och
skola. Nagon beskrev hur hon redan fran forsta klass 6ppet berattat
och visat upp benet for sina klasskamrater. Darmed var det klart.
Kamraterna gldmde snart bort och sedan var hon en i méngden.

Vissa larare var bra pa att informera klasskamraterna, sa att nédvandi-
ga arrangemang efter operationer inte skulle uppfattas som favorer.
Det kunde gélla taxiresor till skolan eller simning i stéllet for vanliga
idrottslektioner.

Ibland kunde dock valviljan hos omgivningen bli sa stor sa att den
blev krankande, tex nar larare utifran egna erfarenheter forutsatte na-
got och beslutade, utan att fraga den det géller.
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Information till 1&rare om funktionsnedséttningen hade for de flesta
fungerat bra pa lag- och mellanstadiet, dd@ man hade en och samma
larare i de flesta amnen.

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

De flesta deltagarna 6nskade att atminstone klassforestandare skulle
fatt information i forvag och sen kunde informerat 6vriga 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 ratt till hemundervisning, vilket hade fungerat bra for de flesta.
Aven kamrater kom pa 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 1ang period efter en operation. Det var ocksa
frustrerande att inte veta hur stor rorelseformagan skulle bli efter ope-
rationerna.

Yrkesval och arbetsliv

De flesta hade inte tagit speciell hansyn till sin funktionsneds&ttning
vid yrkesvalet och hade arbete inom industri, kontor, vard eller under-
visning. Nagra hade fatt belastningsskador av ensidiga, tunga eller
stillasittande arbetsuppgifter, som gjort att de fatt tinka om. Vissa
hade omskolat sig, medan andra bytt arbetsuppgifter inom branschen.
Arbeten som innebér att man maste béara eller lyfta tungt eller ga langa
strdckor kunde vara problematiska, tex servitor.

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 losningar pa det mesta,
bara man &r beredd att acceptera dem. ”Man ska alltid tdnka att man
sétter sina egna hinder.”

For till exempel en musik- eller idrottslarare kan det vara en tillgang
att ha handdysmeli. Det kan medftra att man ser mer till mojligheter
an hinder hos eleverna ocksa.

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

Boende, vardagsrutiner, somn och aterhamtning
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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 kdnns
som sockerdricka inne i benet och en annan beskriver sina symtom
som att en véldig intensiv myra bitit sig fast.

Nagra sdger 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 stérre 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 Overbelasta ryggen vid koksar-
bete.

Samtliga tyckte att diskmaskin och egen tvéattmaskin 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, beréttade en deltagare. Sa ar det inte langre. Idag kan man
bara fa potatisskalare och andra smasaker genom kommunens arbets-
terapeut.

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

Ink6p
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 ar ocksa omojligt att anvanda gatukdkens ketchup- och senaps-
flaskor, som hénger i luften.
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Problem uppstar ibland nar man ska shoppa och prova klader. Det blir
tungt att bara flera galgar och plagg pa samma gang, innan man
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 underlédttar en uppbyggd sko nar man
trampar. En foralder 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 nar bussen kranger eller gor hastiga inbromsningar.
Andra resendrer forstar inte att man behover sitta eller varfor man
sitter pa plats avsedd for personer med funktionsnedséttning.

Bilkdrning

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

A andra sidan var det lattare att f4 Forsakringskassan att st& for kost-
nader for eventuella bilanpassningar om man hade vissa krav eller
restriktioner inskrivna i kdrkortet.

Nagra hade efter mycket diskussioner lyckats fa parkeringstillstand
"handikapptillstand”. For att bli beviljad parkeringstillstand kravs of-
tast att man har svart att ga. Det tas da ingen hansyn till att man inte
kan bé&ra tunga kassar langre strackor for att man har problem med en
arm eller hand.

De, som hade tillstand, kunde ibland bli ifrdgasatta nar de utnyttjade
det, bade av polis och allmanhet. De var unga och funktionsnedsétt-
ningen syntes inte.

Liv- och olycksfallsférsakring
Flera deltagare hade erfarenhet av att det var svarare an for personer
utan funktionsnedséttning att ta en férsékring. Vissa bolag hade hogre
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premier, andra speciella villkor, allt med hanvisning till att det var
storre risk for en person med funktionsnedsattning att skada sig. Na-
gon hade fatt hjalp med information och fakta till forsakringsbolaget
fran sitt landsting.

Socialt liv, anhdriga och vanner

Familj

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

Ovrig omgivning

Néra vanner kanner till och beaktar begransningarna, men évrig om-
givning kan ibland glémma bort. Det kan vara bade positivt och nega-
tivt. Man blir inte sarbehandlad, men man maste sjalv kunna sétta
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 &r 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 utévar eller har utévat sporter. Nagon rider, nagon har spelat
golf, andra haller pd med yoga och traning. En har dgnat mycket tid &t
att tavla i olika grenar inom handikapprorelsen, en annan gillar jakt
och fiske. De flesta &r 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.
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Det &r ocksa en balansgang mellan vad man tycker om, vill och orkar
gora och vad det &r vart i konsekvenser, att till exempel fa ont efterat.
Ger man jarnet pa dansgolvet kan man fa sldpa 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.

Sjukvard

De intervjuade tog upp hur bra flera dysmelienheter fungerade under
barndomen och uppvéxttiden. D&r 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 kdnns
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 kénner 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 forstar att specialisterna
inte har forberett sig och skaffat information, varken om dysmeli eller
om personen som patient. ”Hur mycket vagar man lita pa en lakare
som séger: Och hur ska vi ta hand om ditt ben da?”

En annan deltagare &r numera mycket néjd: ” 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! *

Forsakringskassan

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

Forsakringskassan skulle ocksa behdva samarbeta med den sokandes
lakare, sjukgymnast och arbetsterapeut.
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Flera har gatt igenom manga stora operationer. Det &ar pafrestande och
det tar lang tid att bli aterstalld 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 har han-
den tar slut sa ar jag helt beroende av andra manniskor. Da kan jag
inte fortsatta mitt yrkesliv. Det ar det som ar lite tokigt, att de inte har
den hér helhetssynen.”

Det ar ocksa pafrestande att behdva be om hjélp, nar man egentligen
vill klara sig utan. Att behéva fornya sina ansokningar varje ar och
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.

FOreningsinformation

Foreningsrepresentant Stig Jandrén, ordférande i Svensk Dysmelifo-
rening, informerade om foreningen och dess arbete.

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
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