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P& Agrenska arrangeras veckovistelser dar familjer som har barn med
funktionshinder bor, umgas och utbyter erfarenheter. Under en och
samma vecka tréffas ett antal familjer med barn som har samma dia-
gnos, i det hér fallet dysmeli. Familjevistelser med den diagnosen har
arrangerats pa Agrenska 1992, 1996, 1998, 2000 och 2002 (den senare
familjevistel se/symposium)

Under en familjevistelse & forddrarnas dagar fyllda med medicins-
ka och psykosociala foreldsningar och diskussioner. Barnen, som har
ett eget program, tas da omhand av sarskild personal. Faktainnehdllet
frén foreldsningar under en eller flera vistelser pa Agrenska utgor
grund for nyhetsbreven som skrivs av Jan Engstrom, Agrenska. Innan
informationen blir tillganglig for almanheten har foreldsarna mojlig-
het att |&sa och |amna synpunkter pa sammanfattningarna. Den medi-
cinska informationen uppdateras fortlépande i samarbete med forel&
sarna, antingen till vissa delar eller i sin helhet. For att illustrera hur
problematiken kan se ut, och hur det kan vara att ha ett barn med
sjukdomen/syndromet, ingar en fallbeskrivning

Sist i nyhetsbrevet finns en lista med adresser och telefonnummer
till forelasarna. Sedan & 2000 publiceras nyhetsbreven aven pa
Agrenskas hemsida, www.agrenska.se.

Foljande foreldsare har medverkat till framstaliningen av detta
nyhetsbrev:

Overlakare Ingrid Olsson, Goteborg, 6verlakare Ann Nachem-
son, Goéteborg, ortoped Bertil Romanus, Goéteborg, ortoped-
ingenjor Stewe Jonsson, GoOteborg, arbetsterapeut Gull-Britt
Andersson, Goteborg,, sjukskdterska Ann Marie Alwin, Gote-
borg, féreningsrepresentant Gun Agren, Goéteborg, kurator
Mats Mansson, Goteborg, handlaggare Ann-Sofie Brobeck,
Goteborg, handlaggare Agneta Ljungwall-Bergstrand, Gote-
borg, professor Goran Lundborg, Malmd, dr med Rolf Habe-
nicht, Hamburg, éverlakare Eva Holmberg, G6teborg
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Dysmeli

Medicinsk bakgrund

Overlakare Ingrid Olsson, Drottning Silvias barn- och ungdomssjuk-
hus, SU/Ostra, Géteborg, informerade (& 2000) om dysmeli, medi-
cinsk bakgrund och habilitering.

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

Dérefter visade hon en del av Lennart Nilssons film om barns tidiga
fosterutveckling.

-Den tidiga utveckling fran embryo till foster gar mycket fort. Redan
dag 28 har det bildats arm- och benknoppar, en vecka senare en hand
och ytterligare nagra dagar senare fingrar. Néar fostret & 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 & det styrmekanismer i generna som startar
och avslutar tillvaxten.

For att den tidiga fosterutvecklingen ska bli normal kravs bl a en rad
viktiga @amnen, sdsom exempelvis folsyra. En brist pa detta amne kan
vara bidragande orsak till t ex ryggmargsbrack.

-Det finns en del som tyder pa att manga kvinnor i vastvarlden har en
brist pafolsyra. | exempelvis USA och Norge tillfors folsyra allméant i
kosten.

-Tyvéarr vet vi vadigt 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 ként undantag ar talidomid
eller Neurosedyn) En viss typ av fosterdiagnostik, som ibland gors
vid svéra arftliga sukdomar, kan oka risken for dysmeli, om den inte
gors vid exakt rétt tidpunkt. Det finns ocksa ett antal teorier om att
mekaniska faktorer i livmodern kan orsaka reduktionsmissbildningar,
ingen av dem sarskilt val belagd.
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Dysmeli

-Som det ser ut idag sa orsakas de alra flesta fallen av dysmeli av en
slumpvis uppkommen férandring under fostrets tillblivelse, sa Ingrid
Olsson.

Reduktionsmissbildningarna kan antingen vara isolerade och enbart
innefatta en arm eller ett ben, eler vara kombinerade och drabba
béde armar och ben.

Reduktionsmisshildningarna vid dysmeli delasin i tva grupper:

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

b/ longitudinella, dér ena skelettbenet i armarnas eller benens |angd-
riktningar saknas. Det kan rora sig om hela eller delar av ben, som
saknas.

| Sverige &r det ungefar 1/2000 barn som féds med dysmeli. Siffran ar
i stort sett densamma Over hela varlden och den Okar inte.

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

De flesta barn med dysmeli (2/3) har enbart misshildningar i extre-
miteterna och inte i ndgra andra organ. Ovriga (1/3) har ocksa andra
organfel férutom dysmeli (vanligen longitudinella reduktionsmiss-
bildningar). Hos en mycket liten grupp ar flera extremiteter drabbade.

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 tillféle
papekade jag att Daniel hade samma krokiga tér som jag har. Min
graviditet var normal fram till vecka 20, da jag sukskrevs foér hogt
blodtryck. Vecka 34 konstaterades fostervattenforgiftning och Daniel
forlostes med kejsarsnitt sex veckor for tidigt. Jag blev inte altfor
forvanad nér jag fick se Daniel. Han sig ju ut som jag, men hade
missbildningar pa bada handerna och bada fotterna, beréttar Lena.
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Dysmeli

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

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

Daniel placeradesi kuvés och fick sin néring genom en nassond.

-Pa morgonen dagen efter forlossningen fick vi tréffa barnlakaren.
Han ndmnde ingenting om dysmeli, utan sa bara att "det kom fran
mig" och att vi skulle f& en remiss till ortopedexpertis pa ett stérre
gukhus, sager 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, dlakt och véanner. Vi satill att borja med att han var helt frisk,
for det var han ju. Nar vi kom pa tu man hand med var och en berétta-
de vi "hela sanningen". Det ké&ndes som ett positivt sétt att handskas
med Daniels funktionshinder, séger Per. (1996)

Handkirurgisk behandling

Ann Nachemson, 6verlékare och verksamhetschef pa handkirurgiska
kliniken pa Sahlgrenska Universitetssukhuset i Goteborg, informe-
rade ( & 2000, uppdaterad 2002) om handkirurgi.

-Vi tar emot patienter med ala typer av handmissbildningar. Barnen
kommer till oss oftast pa remiss fran barnhabiliteringen. Vi diskuterar
till att borja med om nagot handkirurgiskt dverhuvudtaget kan goras
och nér det i safal ska ske. Vi opererar ofta tidigare nu dn vad som
var falet for bara ett tjugotal & sedan. Vissa barn, exempelvis med
longitudinell dysmeli, opererar vi nar de &r runt halvaret gamla for att
stabilisera handleden. Né&r det géller att gora om ett pekfinger till
tumme, kan vi operera redan nér barnet ar ungefar ett & gammalt. Det
ar vid den tiden barn borjar anvénda sina tummar. For era barn, som
inte har sa stora férandringar, passar ibland handkirurgisk behandling
béttre an anpassning av de myoel ektriska fullhandsproteser som finns
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Dysmeli

idag. N&r delhandsproteser, som nu & under utveckling, finns att till-
03, kan de kanske passa en del av erabarn, sa Ann Nachemson.

Barn med sammanvaxta fingrar, eller med fingrar som behéver for-
langas genom att man flyttar tdben till handen, opereras ofta nar de
baradr 0,5- 1,5 ar gamla

-N&r man flyttar ett tdben kan ibland tillvéxtzonen i benet bevaras.
Men 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 1angre, men stelt utan ny led-
funktion.

Det & ocksa majligt, att med mikrokirurgi flytta en hel tatill handen.
-Det ar stora svarigheter forenade med en sadan 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 tdben bibehalls
kanseln battre &n om hela tan flyttas, sa Ann Nachemson.

Med hjap av olikainstrument kan man forlénga korta rérben.
-Instrumentet kan vara lite obekvamt, eftersom barnen kan behdva ha
det fastsatt pa benet i flera manader.

Av standardbehandlingar gér man individuellalésningar.

-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 strdlar i handen som kan métas och darmed ge ett
grepp. Genom att rontga handen ser vi vilka ben som finns, eller hur
vi kan bygga upp langd och styrka genom att l&gga in ben frén nagon
ta

Sammanvaxta fingrar kan delas for att ge ett grepp.

-Ett sammanvéxt pekfinger kan t ex goras om till tumme. Vi priori-
terar nastan altid funktionen, nér vi opererar. Ibland gér vi opera-
tioner av kosmetiska skél. Men vi har forstétt att folk i allménhet inte
lagger mérke till om handen ser annorlunda ut om den har bra funk-
tion och anvands. Det & forst nar handen saknar funktion eller halls
undan som man mérker nagot, sa Ann Nachemson.
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Daniel far traffa ortoped och handkirurg

Efter ndgon vecka hemma kontaktade habiliteringen Lena och Per och
informerade om olika stédformer och vilka som ingick i stbdteamet..
-Det kandes tryggt att fa den informationen, men vi besl6t att avvakta
tills vidare med att begéra stod, séger Lena.

Né&r Daniel var tre manader gammal fick Daniel remisstill ortoped.
-Nar vi tréffade 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
flytta lilltérna och goradem till tummar. Vi forstod att det var mojligt,
men att andra skulle vara med och besluta om det, séger Lena.

Né&r 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 innebéra for Daniels balans och hans
mojligheter att kunna ga, sager Per.

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

Danid utvecklades normalt motoriskt. Atta ménader gammal kunde han
dtta och han kunde ta saker med vansterhandens lillfinger. Ortoser fér
Daniels hander och fétter utprovades. De skulle réta ut de krokiga lillfing-
rarnaoch lilltarna och bara anvandas pa nétterna.

-Vi fick ocks3, efter tips fran arbetsterapeuten, veta hur en speciell
handske, for att sétta skeden i, skulle kunna se ut. Jag sydde gdv flera
stycken och de fungerade utmérkt nér han skulle &ta, sdger Lena.

En méanad 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 t& och gora den till tumme pa Daniels
hogerhand. Vi fick beskedet att bada operationerna var mgjliga att
gobra, men att de kunde vanta ett tag, séger Per.
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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.

Ortopediska aspekter

Ortoped Bertil Romanus, Sahlgrenska Universitetssukhuset/Ostra,
Goteborg, informerade 1998 om ortopediska aspekter pa dysmeli i de
nedre extremiteterna.

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

Innan sjukvarden foresldr nagra ortopediska insatser tar man reda pa
den enskilda patientens resurser och vad man vill uppna med dem.
-Vad vi sedan kan gora beror bl a pa om benen &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 véagen och hindra bra l6sningar. D&
maste den kanske tas bort och det & alltid ett svart beslut.

Bertil Romanus gav darefter en kortfattad information om tillvaxten i
kroppens alla skel ettben.

-Alltefter benet vaxer sa forlangs kérl, nerver, muskler och hud genom
tjning. | benets bada andar finns tillvéxtzoner 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 sdle-
des viktigt att véxa 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 tillrécklig & det mgjligt att férlanga ben.

For att gakravs inte sa sarskilt mycket rorlighet.

-Men ju stérre rorligheten ar, desto béttre &r det naturligtvis. Det &r en
exempelvis en foérdel om man &r rorlig i hofter och knén, men det &r
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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 faen mycket bra stump att bade sté pa och fasta en protes pa.
-Men att ta bort hela kroppsdelar &r altid ett svart val. Det krévs in-
sikt och kunskap hos patienten och forddrarna for att man ska ga med
pa en sadan |6sning.

En halkudde kan inte transplanteras, da blir den utan kansel och det &r
inte ndgon braldsning.

-| sadana fall dar halkudden inte kan passas in till stumpen kan man
istallet vika muskler frén nedre delarna omlott kring stumpen och se-
dan fasta dem i benet. Pa sa sétt undviker man att stumpen tranger
genom huden nér benet vaxer.

Bertil Romanus informerade dérefter ndrmare om benférlangning.

-Att forlanga ett ben 5-10 cm eller mer & fullt mojligt. | korthet gar
forlangningen till s att man faster en stastéllning utanpa benet med
flera fastpunkter i benmassan. Dérefter kapas benet och dras isar 1
mm/dygn med hjdp av stastéllningen. Eftersom vi hela tiden drar i
det som kroppen forsoker laga &r det en relativt pafrestande behand-
ling for patienten.

Under hela benforlangningsbehandlingen kan patienten stédja pa be-
net. Komplikationer i form av infektioner i stalstiftens fastpunkter &
inte alltfér ovanliga.

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

Daniel borjar ga

15 méanader gammal var specialinlaggen 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 férvanansvart bra balans. Den forsta tiden kunde han bara
ga med skor, senare ocksa barfota utan skor. Till att bdrja med |astade
ortopedverkstaden ut vanliga skor, men snart fick Daniel ocksa speci-
alsydda skor som passade hans fotter béttre, séger Lena.
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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 nér han
ska galangsamt eller sta helt still.

-Det & vé hans sétt att kompensera for den sémre balansen som han
trots alt har. N&r jag tanker efter sa har ju Daniel faktiskt ramlat en
hel del, séger Per.

Né&r Daniel var tva & gammal borjade han pa daghem, dar han trivs
valdigt bra.

Protesforsorjning och alternativa proteser

Ortopedingenjor Stewe Jonsson, Armprotescentrum, Ortopedtekniska
avdelningen, Sahlgrenska Universitetssukhuset, Goteborg, informera-
de 2000 om protesf6rsorjning och alternativa proteser.

-Pa Armprotescentrum hér i Goteborg finns ett av landets sex armpro-
testeam. | vuxenteamet ingdr ortoped, arbetsterapeut och ortoped-
ingenjor. | barnteamet & ortopeden ersatt med en handkirurg samt en
barnhabiliteringslékare, sa Stewe Jonsson.

Foljande indelning av proteser kan goras:
a kosmetiskal/estetiska

a kroppsdrivna

a elektriska

a fritids- och aktivitetsinriktade

Foljande ungeféarliga tidsplan arbetar man efter ndr det géller protes-
forsorjning vid dysmeli:
Né&r barnet &r4-6 man:  passiv, lattviktig protes

253 ar: en tyngre protes

3ar- myoelektrisk protes
-Vi bygger proteser av fardiga delkomponenter som vi koper in fran
olikatillverkare. Ska man ersétta en hand med en protes stélls det fyra
krav pa protesen; den ska sitta fast, ha god passform, fungera bra och
vara kosmetiskt tilltalande.
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Stewe Jonsson visade exempel pa proteshylsor med olika [6sningar sa
att de blir bekvéama 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. Anvéander man dragstrumpa nér man sétter
pa hylsan far man béttre utfyllnad och vidhé&ftning.

Bland s k funktionsproteser finns det proteser med olika funktion att
vélja pa, exempelvis sadana som & hydrauliskt styrda eller kropps-
drivna. Nya, sma och |atta motorer mgjliggor 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 innebér att elektroder
kénner av graden av muskelspanning. Elektroderna skickar styr-
signaler 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 omrédet har det
skett mycket stor framsteg de senaste aren, sa Stewe Jonsson.

Nér det gdler 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 & en relativt ny
metod dér man faster protesen direkt i benet med hjap av titanskruvar.

Stewe Jonsson informerade slutligen om aternativa proteser.
-Beroende pa vad man vill uppna safinns det en rad hjalpmedel for att
gripa och hdlla. Det individuella behovet och de anatomiska forut-
séttningarna utgodr grunden for olika Iosningar. Ofta har barnet hittat
egna fungerande I6sningar som vi kan utga fran nar vi ska konstruera
aternativa hjdlpmedel for att gora det mgjligt for barnet att exem-
pelvis cykla, aka skidor, spelaishockey, vindsurfa, osv. De alternativa
hjdlpmedel vi utvecklar ska vara anvandarvanliga, sékra, ha flera
funktioner och varalétta att fornya eller bytas ut, sa Stewe Jonsson.
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Daniel opereras

Drygt tre & gammal opererades Daniel.

-Innan operationen kunde man inte lova nagonting. Man skulle 6ppna
handen och foten och se hur det sag ut vad det gallde forekomsten av
senor, blodadror och majligheter att fasta ben. Dérefter skulle man
gora ett uppehdl och diskutera med oss vad som var l[ampligt att gora,
séger Lena.

Efter noggranna Overvaganden bestdmde man sig for att flytta upp
taben till hogerhanden.

-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 ndgon dag rakade han riva av sig gipset pa armen, nar han fick
kldda. Tummen blev bla och kall och vi missténkte det véarsta, att
tummen var alvarligt skadad. Tummen opererades pa nytt, eftersom
det visade sig att det hade bildats en blodpropp i operationsstéllet.
Dérefter |akte tummen vadigt bra, beréttar Per.

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 bgj-
och en stréck senai tummen.

Arbetsterapeutisk behandling

Arbetsterapeut Gull-Britt Andersson fran Armprotescenrum i Gote-
borg informerade 2000 om arbetsterapeutisk behandling.

-Nér ett barn féds med t ex dysmeli gor oftast handkirurgen en forsta
bedomning. Dérefter &r det vanligt att barnet far en remisstill arbetste-
rapeuten. | samarbete med handkirurgen & var malsittning att barnet
skafa ett bragrepp i handen, sa Gull-Britt Andersson.
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Starkt forenklat utvecklas det lilla barnets rérelsemonster i armar och

hénder enligt foljande:

2-3méan barnet iakttager sina hander

4 man gripreflexen avtar

5 man armarnaborjar rérasig var for sig

6-7 man barnet kan gripaleksak och for éver den fran den enatill
den andra handen

1ar arm- och benrérelser samordnas, 6ga-hand-arm- rérel ser
samordnas

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

tidigt vanjer sig vid att haen sk krypprotes som blir en del av barnets

kroppsrorel semonster, sa Gull-Britt Andersson.

Gull-Britt Andersson beskrev grepputvecklingen hos barn i almanhet,
fran det att de borjar strécka sig efter foremdl i tvamanadersdldern,
tills dess att de har ett forfinat fingertoppsgrepp i tva-trearsaldern.

-Det lilla barnets grepp forandras mycket under den hér perioden, fran

tvarhandsgrepp till rafsgrepp, saxgrepp, trepunktsgrepp, pincettgrepp,
tvargrepp med skilda fingrar och slutligen fingertoppsgreppet.

-Néar ett barn kommer till oss pa armprotescentrum tittar vi pa barnets
rorelsemonster med protesen, hur det leker med leksaker, hur deras
grovmotorik utvecklas osv. Den lektraning vi foreslar ar sadan att bar-
net forbereds infor myoel ektrisk protesanvandning.

| forberedelser infor anvandandet av myoel ektriska proteser ingar ock-
sA att lara barnet Oppna-/stangfunktionen i proteshanden, att tréna
armmuskulaturen, att tréna rorel semonster och att positionera handen.
-Aldersrelaterad tréning kan bedrivas individuellt eler i grupp och
exempelvis innefatta funktionstraning sasom att léra sig cykla, gunga,
knyta skosnéren mm.

For barn som inte ska ha proteser ingar behandling med ortoser, att
folja grepputvecklingen, att stimulera tvahandsaktivitet, att gora an-
passningar och att utprova hja pmedel.

Sma barn véjer ofta vilken hand som helst innan de & sju & gamla
Dérefter bestammer de sig for vilken hand som &r bast. For att utveck-
la finmotoriken maste barnet ocksa fa mojlighet att utveckla grovmo-
toriken.
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Daniel idag

Dysmeli

-Det &r viktigt for alla barn att fa utvecklas sd normat som mgjligt,
aven om barnet har nagon skada eller misshildning. Arbetsterapeuten
kan hjépa till med stimulanstraning och hjdlpmedel anpassade till
varje barns speciella behov och majligheter.

Gull-Britt Andersson beréttade om den hjdp barn i skolddern kan fa

t ex | form av skrivmaskin, dator eller notepad (enkel bérbar dator att
skriva pd). Sittriktiga stolar kan ocksa arbetsterapeuten hjépa barnet
att fa.

Den habilitering som Ingrid Olsson arbetar med utgar fran WHO:s
(FN:s halsovardsorgan) syn pa handikapp. (Se mer om detta under
kapitlet Arbetsterapi)

-Hur stort ett handikapp blir beror till stor del pa hur mycket, och vilka
anpassningar som gors. Handikappad & en person barai en viss milj6
och under vissa omstandligheter.

Pa en habilitering finns vanligen medicinsk, pedagogisk, psykologisk,
socia och teknisk kompetens. | den medicinska kompetensen ingar
bl a |&kare, logoped, gukskdterska, gukgymnast och arbetsterapeut.
Ovriga yrkeskategorier som ingér & kurator, fritidsassistent, special-
pedagog, psykolog, tekniker och hjdlpmedel skonsulent.

-Varje patient behdver naturligtvis inte tréffa alla specialister. Barnets
och forddrarnas behov styr vilken hjép det kan bli fragaom i det en-
skildafallet, saIngrid Olsson. (2000)

Det har nu gatt drygt ett & sedan Daniel opererades. Danidl har lart sig
tycka riktigt bra om sin nya tumme och han anvander den flitigt till
allamgjliga saker.

-Danidl har dltid 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 nér det & kallt.
Blodcirkulationen forbéttras hela tiden, men & annu inte tillréckligt
brafor att klarakyla. Kanseln i tummen har ocksa forbéttrats. Nu van-
tar vi bara pa att gora den slutliga operationen sa att hogerhanden far
ett annu béttre grepp. Det kommer att innebéra att Daniel far mycket
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béttre styrka i sin tumme och kan géra mycket mer med den, sdger
Lena.

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

-N&got specidllt 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 s arligt som mgjligt. Egentligen kanns inte den
delen sa problematisk. Varre tycker vi det & med vuxna manniskor,
som Daniel traffar, som inte tror honom om att klara sa varst mycket.
Men det & ju det han gor! Daniel & enormt uppfinningsrik och hittar
altid braldsningar for det han vill gora, séger Lena avslutningsvis

FOreningsinformation

Gun Agren, Svensk Dysméliférening, informerade om féreningens
arbete.

-Svensk Dysmeliférening, som ar en idéell férening. bildades 1977 av
nagra fa familjer. Idag har vi drygt 500 medlemmar, déar varje familj
utgor en medlem, sa Gun Agren.

| den huvudsakliga verksamheten ingér bl a kontaktpersonverksam-
heten, dar foreningen arbetar med malsattningen att alla nyblivna
familjer skafa kontakt med en stodfamilj redan pa BB.

-Vi ordnar ocksa lokala traffar, men lagerverksamheten har varit och
ar den viktigaste uppgiften. Pa familjelager, ungdomslager och tonars-
kurser kan vi tillgodose manga olika behov, t ex behovet av informa-
tion och behovet att fa tréffa andra foraldrar, barn och ung-domar med
samma problem.

| 6vrigt ingdr i foreningens uppgifter att spridainformation om dysme-

li, stodja utveckling av nya hjalpmedel och proteser och ge réd och
tipstill medlemmarna.
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Dysmeli

Svensk dysmeliférening har en egen tidning som kommer ut 2-4
ganger/ar. (2000)

Foreningens adress &r:

Svensk Dysméliférening c/o Stig Jandrén, ordf.
Siggebovégen 2, 4 tr 181 33 Lidingd

Tel: 08-767 42 55

Foreningen har en rad kontaktpersoner. Har foljer telefonnummer till
en kontaktpersoni varje distrikt:

Soder: Hans och Ing-Britt Haggren
Tel: 042/ 29 32 80

Oster: Lars-Eric och Ingrid Antonsson
Tel: 0155/ 28 28 29

Vaster: Anders och Gun Agren

Tel: 031/ 96 82 72
Meéellan: Hakan och Paivikki Forsberg
Tel: 0503/ 119 20
Norr: Sara och Donad Eckman
Tel: 060- 56 24 88
Nordost: Lisaoch Erik Eidenvall
Tel: 021- 41 12 99
Stockholm: Louise och Magnus Mamgren
Tel: 08- 540 217 01
Gotland: Irené och Lars Andersson
Tel: 0498- 27 97 44

Mats Mansson, kurator pa FUB i Goteborg, informerade om lagar som
berér ménniskor med funktionshinder i allménhet och om LSS (Lagen
om stdd och service till vissa funktionshindrade) i synnerhet.
-Samhéllet har handikappanpassats pa manga omraden, exempelvis
visar TV ofta sinarepriser textade och det & bra. Men tyvarr finns det
fortfarande gott om daliga exempel déar samhallet misslyckats att oka
tillgangligheten for personer med funktionshinder. Ett exempel pa det
sistnamnda & Goteborgs sparvagar som kor med sparvagnar som inte
kan anvéndas av rullstolsburna.
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Mats Mansson menade att det i al lagar finns en viss manniskosyn
inbakad.

-Pa 1940-talet fick exempelvis forddrar till barn med svéra handikapp
ingen hjélp och inget vardbidrag. Alternativet till att klarasig helt utan
hjélp var att 1amna bort barnet till en institution. Det fanns inte ens
skolor for andra @&n de som ansdgs "bildbara’, sirskolan kom forst
1967.

| borjan pa 1980-talet kom en vandning och samhallet dvergick fran
att omyndigforklara personer med svéara funktionshinder till att borja
betrakta dem som fullvérdiga medlemmar.

-Vi fick omsorgslagen 1986, den lag som &tta ar senare utvidgades till
LSS. LSS & en mycket bra lag, dar det finns stora mgjligheter att in-
dividualisera olika hjél pinsatser. Det s&gs att lagen & en réttighets-lag,
men jag anser att det snarare a en mojlighetslag. Tanken med lagen &r
att "den enskilde ska fa méjlighet att leva som andra" (58). Den mal-
sdttningen anser jag & lagens stora fortjanst, &ven om man kan disku-
teravad det innebar att leva som andra, sa Mats Mansson.

LSS & avsedd for en sarskild personkrets som delas in i foljande tre
grupper:

a personer med utvecklingsstorning och personer med autism eller
autismliknande tillstand.

o personer med betydande och bestdende begavningsmassigt funk-
tionshinder efter hjarnskadai vuxen alder, foranledd av yttre vald eller
kroppslig 5 ukdom.

a personer som till f6ljd av andra stora och varaktiga funktionshinder,
som uppenbart inte beror pa normalt dldrande, har betydande svérig-
heter i den dagliga livsforingen och omfattande behov av stéd och
service.

-| den sista stora gruppen ska alla tre kraven vara uppfyllda for att
man ska kommaifraga for stod och hjap.

| den nya lagen talas om de tio réttigheterna:
a radgivning och annat personligt stod

o personlig assistans

o |edsagar service

a kontaktperson

o avlOsar servicei hemmet
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a korttidsvistelse utanfor hemmet

o korttidstillsyn for skolungdom éver 12 ar

a boendei familjehem eller i bostad med sar skild service for barn
och ungdom

a bostad med sérskild service for vuxna eller annat sér skilt
anpassad bostad for vuxna

a daglig ver ksamhet

Personlig assistent kan man fa om man har stora funktionshinder. Det
ska bara undantagsvis kosta nagot att fa stod och service enligt den
nyalagen.

-Som synes finns det stora méjligheter till stod och hjap i lagen fran
1994. For att fatillgang till olikainsatser krévs det att personen tillhor
personkretsen och att man ansbker om stéd och hjalp.

| varje enskilt fall gors en individuell beddmning av sérskilda tjanste-
mén i kommunen (LSS-handlaggare).

-Som ansbkande foréldrar ska man alltid gora skriftlig ansokan och
adrig n6ja sig med muntliga beslut. De ska ocksa vara skriftliga sa att
ni kan 6verklaga om ni inte & nojda, sa Mats Mansson.

Allakommuner har skyldighet att informera om lagen och i de flesta
kommuner finns bl a informationsbroschyrer om LSS. Om kommu-
nen saknar sadana kan de bestéllas hos Sociastyrelsen i Stockholm
tel. 08/783 30 03. Enstaka ex ar gratis. Tidskriften INTRA, som ges
ut av stiftelsen Utvecklingsstorda i Fokus, har skrivit mycket om
LSSi nummer 2/1993. INTRA kan bestéllas pa tel 08/690 93 60.

Information fran Forsakringskassan

Ann-Sofie Brobeck och Agneta Ljungwall-Bergstrand frén Forsak-
ringskassan, Géteborg, informerade (& 2000) om de ekonomiska stod
familjer som har barn med funktionshinder kan fa fran forsakrings-
kassan, d v s vardbidrag, handikapperséttning, bilstod, personlig assi-
stans och tillfallig foré drapenning.

-Véardbidrag kan forddrar sbka om barnet har ett funktionshinder
eller sukdom som kraver extra vard, tillsyn och/eller har merkost-
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nader. Ett krav & att den sérskilda insatsen behdvs under minst sex
manader.

Vérdbidraget & 2002 har fyra olika nivaer; helt (94 750 kr/ar), tre
fjsrdedels (71 063), halvt (47 375) och en fjardedels (23 688). Bidra-
get ar pensionsgrundande och skattepliktigt. En viss del kan erhallas
som skattefri del om det finns merkostnader. Vardbidraget omprovas
normalt vartannat & och kan betalas ut till manaden fore barnet fyller
16 ar. Dérefter kan barnet §av eventuellt erhdlla handikapperséttning.

Bilstod &r ett bidrag till hjap for inkop av bil. Fordder kan fa bilstod
om barnets funktionshinder medfor att familjen inte kan dka med all-
manna kommunikationsmedel.

-Funktionshindret ska vara bestéende eller i vart fall berdknas vara
under minst su ars tid. Déarefter finns det mojligheter att ansdka om
ett nytt bidrag. Bidraget bestar av ett grundbidrag pa 30 000 kr samt
ett inkomstprovat anskaffningsbidrag pa upp till 40 000 kr. Dessutom
kan extra bidrag utga for att anpassa bilen.

Assistansersattning & ett ekonomiskt stéd som ger personen med
funktionshinder rétt till personlig assistent for att kunna leva ett mer
gavstandigt liv. Om det grundldggande behovet, d v s hjdlp med per-
sonlig hygien, pa och avkladning, att &a och kommunicera samt att
assistenten ska vara val fortrogen med funktionshindret, uppgar till
mer an 20 timmar/vecka utgar erséttning fran forsakringskassan for de
timmar som overstiger detta antal.

-Det & kommunen som ansvarar for att behovet av personlig assistans
tillgodoses och kommunen ersétter i sadana fall assistansen de 20 for-
statimmarnal/vecka. Nar det géller barn maste dess behov av hjép och
vard under storre delen av dygnet vara av betydligt storre omfattning
an for friska barn.

Tillfallig féradrapenning & erséttning for inkomstbortfall nér en
fordlder maste avsta fran arbete for bl avard av sukt barn. Erséttning-
en kan utgd maximalt 120 dagar/ ar och barn. Erséttningen kan betalas
ut till dess att barnet fyller 12 ar och i vissafall upp till 16 &r.

-For barn som omfattas av LSS (Lagen om stdd och servicettill vissa
funktionshindrade) galler sarskildaregler. For dem kan erséttning utga
fran 16 ars dlder upp till dess de fyller 21 ar. Foraldrarnatill dessa
barn har ocksarétt till tio kontaktdagar/barn och &r. Dessa dagar kan
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anvandas till exempelvis foréldrautbildning eller vid inskolning till
forskoleverksamhet.

Information frAn Agrenskas barnteam

Barnen som kommer till Agrenskas familjevistelser, béde barnen med
funktionshindret och syskonen, har under dagarna aktiviteter som fol-
jer ett sarskilt schema dér skola och inomhus-/utomhusaktiviteter
blandas. Det pedagogiska program Agrenskas barnpersonal schema-
l&gger tar hansyn till barnens funktionshinder, individuella styrkor och
svarigheter, intressen mm.

-Infor vistelserna tar tva stycken ur barnteamet kontakt med foraldrar
och skolpersonal och inhdmtar uppgifter om vart och ett av barnen.
Personalen laser tillganglig information om funktionshindret och infér
vissa veckor far de ocksa kompletterande information genom att tréffa
medicinsk och psykosocial expertis, sager forskollarare Marie-Louise
Skoog, Agrenska

Utifran den insamlade informationen bestams det pedagogiska inne-
hallet och barnens olika aktiviteter under familjevistelsen planeras.
-Det 6vergripande malet & att framja galvstandighet, samhdrighet och
delaktighet fér barnen med funktionshinder och i det fallet foljer vi
ICF, det nya internationella handikappbegreppet. Det noggranna for-
beredelsearbetet ger béde barnen och Agrenskas persona trygghet
under familjevistelserna, séger Marie-Louise Skoog.

Har kan man f& mer information

Socialstyrel sen informationsfol drar
e-post: sos.order@special.lagerhus.se
internetadress: http://www.sos.se/smkh/

artiklar ur Lakartidningen

internetadress. www.|akartidningen.se

(hér krévs prenumerationsnamn och nummer som
biblioteken kan hjdpatill med)

OMIM- Online Mendelian Inheritance in Man
internetadress: ww3.nchi.nlm.nih.gov
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Symposium om reduktionsmissbildningar, okt 2002, Agrenska

Inledning

(begransat urval av sammanfattningar fran forel sningarna)

Verksamhetschef Ann Nachemson, Handkirurgiska kliniken, Sah-
grenska universitetssukhuset, Goteborg, holl en kortare inledning pa
Ssymposiet.

-Symposiet, som enbart handlar om reduktionsmissbildningar i Gvre
extremiteterna och |6per dver tva dagar, ingédr i Agrenskas familje-
vistelse om handdysmeli, som det ocksa kallas ndr man saknar en arm
eller delar av densamma.

Reduktionsmissbildningar kan vara

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

b/ longitudinella, dér ena skelettbenet i armarnas eller benens |angd-
riktningar saknas. Det kan rora sig om hela eller delar av ben, som
saknas. De longitudinella reduktionsmissbildningarna kan i sin tur
vara

a radiala, nagot saknas patumsidan i handen

a centrala, ndgot saknas centralt i handen

o ulnara, ndgot saknas pa lillfingersidan i handen

-Den hér dagen kommer att handla mycket om olika operations-
metoder for att forbéttra handgrepp och handfunktion vid longitudi-
nella reduktionsmisshildningar i 6vre extremiteterna, sa Ann Nachem-
son.
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Behandling vid reduktionsmissbildningar

Dr.med. Rolf Habenicht, Katolisches Kinderkrankenhaus Wilhel mstift
klinik far Kinder- und Jugendmedizin, Hamburg, Tyskland, informe-
rade om behandling vid reduktionsmissbildningar i handerna.

Ann Nachemson gjorde en kortfattad sammanfattning pa svenska:

-Dr Rolf Habenicht informerade om tidig (né&r barnet & bara nagra
manader gammalt) behandling av barn med handdysmeli, speciellt
barn med radial reduktionsmisshildning som ofta saknar tumme och
stralben och har en kraftig snedstéllning av handleden. Han anvander
ett speciellt "distraktionsinstrumentarium” med avsikten att férléanga
mjukdelarna och darmed underlétta kirurgisk behandling vid senare
tillfalle. S&dan tidig behandling, som Rolf Habenicht gjort pa cirka
100 barn, har vi annu inte borjat gora pa Sahlgrenska universi-
tetsgukhuset. Hittills har vi endast distraktionsbehandlat barn som
varit nagot ddre, sa Ann Nachemson.

Det speciainstrument som Rolf Habenicht utvecklat innebér att han-
den, som vinklats mer eller mindre mot tumsidan, ( s k radial club
hand) successivt kan rétas upp med hjdlp av att man vrider paett antal
skruvar pa instrumentariet varje dag (distraktion) ca 1 mm/dag. Me-
toden kan anvandas bade vid total avsaknad av strélben (aplasi), da
enbart mjukdelar sasom muskler, nerver och ledband distraheras, och
vid enbart ofullstandig utveckling av strdlbenet (hypoplasia), da man
med distraktion kan férlanga detta.

Handen vinklas stegvis upp av distraktionen och darmed stracks
mjukdelarnai form av muskler, senor och hud ut sa att handlovsbenet
till sist kommer pa plats dver armbagsbenet. Denna process under-
l&ttas av att mjukdelarna hos sma barn &r sa plastiska. Den tid behand-
lingen tar beror pa redukti onsmisshildningens omfattning.

Den kirurgi som sedan kan bli aktuell &r stabilisering med inre fixa-
tionsinstrument, spikar och ortoser. | vissa fall gar det att flytta musk-
ler fOr att uppna balans och stabilitet.

Rolf Habenicht visade med ett rikt bildmaterial hur distraktionen och
den efterfoljande kirurgin utfors. Han visade ocksa Gversiktligt prin-
ciperna for behandling av ulnara reduktionsférandringar (lillfinger-
sidan) av underarmen och handen, separering av sammanvaxtafingrar,
och forflyttning av fingrar eller delar av fingrar.
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-Behandlingen av ulnara reduktionsférandringar kréver mer impro-
visation &n de radiala och vad man ska gora maste bedomas fréan fall
till fall.

Overlakare Eva Holmberg, avdelningen for klinisk genetik, Sahlgren-
ska universitetssjukhuset, Goteborg, informerade om genetik (arftlig-
het) i almanhet och vid reduktionsmisshildningar i Gvre extremi-
teternai synnerhet.

-Klinisk genetik, som &r en egen specialitet sedan 1992, innebar |abo-
ratoriemassig verksamhet dar bl a kromosomanalys, DNA-analys,
diagnostik av arftliga gukdomar, information och genetisk vagledning
ingér. Det finns cirka 18 verksamma specidister i hela landet och det
behovs altfler.

En forutsdttning for korrekt genetisk vagledning till patienten/familjen
ar:

a att man stallt rétt klinisk diagnos

o att man stallt rétt genetisk diagnos utifran slékthistorien

o att en riskbeddmning gors utifran aktuella sukdomar och deras arft-
lighet

| DNA-molekylen, som finns i varje cellkarna, finns al information
kroppens olika funktioner behdver for uppbyggnad eller @mnes-
omséttning. DNA-molekylen, som & en 2 meter 1ang dubbelspiral,
delas upp i kromosomer, 22 par kroppskromosomer plus ett par kons-
kromosomer, XX for kvinnor och XY fér man.

-I kromosomerna finns vara arvsanlag, generna, som man idag upp-
skattar & ca 30 000 till antalet. Generna ligger som pa ett parlband pa
givna platser pa kromosomerna. | dessa anlag uppstar mutationer, till-
falligt uppkomna férandringar, ungefér en mutation/miljonen celldel-
ningar. Dessa mutationer innebdr en majlighet for kroppen att andra
sig efter nya behov, sa Eva Holmberg.

Blir det ett fel i de”byggstenar” generna bestar av kan det protein som
genen "kodar” for bli felaktigt.

Eva Holmberg informerade kortfattat om embryologi vid reduktions-
misshildningar i de 6vre extremiteterna.

Nyhetsbrev nr 204 © Agrenska 2002 23



Dysmeli

-Armanlagen pa fostret borjar visa sig redan tre veckor efter befrukt-
ningen och & fullt utvecklade i dttonde veckan. Sarskilda gener &r
viktiga for att starta och underhalla tillvaxten av armanlagen, for ex-
empelvis regional differentiering och separering av fingrarna.

Det finns en rad olika medfédda arm- och handmissbildningar, dar
somliga vanligen &r sporadiskt uppkomna och andra érftliga.

Vid de &rftliga formerna foreligger misshildningen vanligen pa bada
sidor och fotterna kan ocksa vara drabbade. | nagra fall ingar miss-
bildningen i nagot syndrom kombinerat med nagot/nagra andra sym-
tom.

| de fall dar transversella missbildningar & arftliga foreligger van-
ligen en autosomalt dominant arftlighet.

| de fall dér longitudinella missbildningar ar arftliga foreligger vanlig-
ast en autosomal recessiv arftlighet, men det finns ocksa nagot syn-
drom som & autosomalt dominant arftligt.

-Svarighetsgraden (expressiviteten) kan variera mycket, &en inom
sammafamilj. Genen har inte altid full ”genomslagskraft” (penetrans)
d v s att sakra genbérare i dakten g behdver ha symtom. | en del fall
ar generna som orsakar misshildningarna kédnda, men i de flestafall &r
deinte det. Det &r i ytterst fafall mojligt att testa for dessa gener.

Vid de sporadiska (slumpvis uppkomna) missbildningarna som vanli-
gen drabbar endast en extremitet, kan orsaken i manga fal vara en
paverkad karlfunktion eller skada under tidigt fosterliv.

Det finns ocksa andra orsaker till medfédda hand- och armmisshild-
ningar/skador, exempelvis bindvévsstrangar av fosterhinnan som fast-
nar i extremiteterna eller CVS, d v s moderkaksprov i mycket tidig
graviditet.

-Vid provtagning efter tio fulla graviditetsveckor foreligger  denna
risk. Thalidomid & ett medikament som kan fororsaka reduktions-
misshildningar av extremiteterna, sa Eva Holmberg.
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Framtidens handprotes, visioner och mgjligheter

Professor Géran Lundborg, Universitetssukhuset MAS, Mamo, in-
formerade om framtidens handprotes, visioner och mgjligheter.

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

Bodybuilding kan vara ndgot annat &n att tréna 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 utfora fantastiska motoriska aktiviteter. De komplicerade meka-
nismer som styr en levande hand utgér 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-
radei vanster hjarnhalva som skéter den uppgiften.

En viljeyttring i hjérnan astrar en signal till den del av hjarnan som
ansvarar for just det utférandet. Ju mer precision uppgiften kraver, ju
fler delar av hjarnan aktiveras. Men ingenting fungerar bra utan kan-
seln.

-Den uteblivna kanseln 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 siga att handen &r ett sinnesorgan lika viktigt som vara
andra sinnen, sa Goran Lundborg.

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

-Handen & sdledes viktig for var sociaa interaktion, men den kan
ocksa uttrycka trygghet, reflektera kanslor och personlighet. Att ersét-
ta handen med en protes ar darfor inte | &tt.

Den forskning Goran Lundborg leder pa universitetssukhuset MAS
gar Over vetenskapsgranserna och beror bl a inléarning/kognition, ro-

bothjarnor och neurovetenskap.
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-Framtidens konstgjorda hand maste ha ett nytt och intelligent styr-
system och det & hér 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 dlra flesta fall fraga om primitiva kontroll-
system med mycket kugghjul och det & nagot vi vill kommaifran och
hitta ndgonting annat. En fraga vi bl a stéllt & om det & mdjligt att fa
ut och kontrolleraviljesignaler/nervsignaler till musklerna.

Goran Lundborg och hans medarbetare har letat pa Internet efter den
"bésta’ konstgjorda handen. De bestdmde sig for den hand som sitter
pa NASA:s robotar vilka arbetar pa utsidan av rymdskepp.

-Dar finns en véaldigt avancerad teknik. Det vi hoppas pa nu ar ett
mote mellan framstegen pa den mekaniska sidan och nya styrsystem.
Numera styrs de myoelektriska proteserna av ytelektroder pa stréack-
och bojmuskulaturerna. Fragan & om det & mojligt att implantera
elektroder direkt i musklerna for att hdmta ut mer komplicerad infor-
mation. Det tror vi gar. Det vi arbetar panu &r ett sofistikerat kontroll-
system till en artificiell hand, d v sinte 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 ar pa vag
fran hjarnan, eller genom information fran muskel grupperna.

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. Signalernaleds in i en smart dator som Gversétter signalerna
till rorelser i en robothand.

-Tekniken har anvants pa bl a helt forlamade manniskor som dér-
igenom kunnat meddela sig med omvérlden. Att anvanda 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 dér avlasa fler tankta rorelser
med hjélp av sk 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 sarskildatestperson Maria, sa Goran Lundborg.
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En viktig del som saknas i moderna proteser & medveten kansel-
atergivning och detta & nagot Goran Lundborg och hans medarbetar
arbetar mycket med.

-Med hjdp av kénseln kan vi kénna fuktighet, ytstruktur, kallt och
varmt och mycket annat. En tranad hand kan till och med kanna om
ett tyg har bra kvalitet eller g.

Basen for kénseln sitter i fingertopparna, men det vi kanner sitter i
sarskildaomraden i hjarnan.

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

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

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

Ett annat sétt att formedla ”kénselinformation” & via hérseln. Med
hjalp av friktionsjud och vibrationer som fangas upp av elektroder
kan protesanvandaren larasig att regleratrycket i protesfingrarna.

-Det & ocksamajligt att fanga upp vibrationstaktila signaler i sensorer
och formedla dem vidare till horlurar. Darigenom blir det mgjligt 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 & sa formbar/plastisk. Det finns sdledes olika vagar som ar
framkomliga nér det géller att utveckla teknik som kan ge funktionell
kénsel, sa Goran Lundborg.

Adresser och telefonnummer till forelasarna

Overlakare Ingrid Olsson

Drottning Silvias barn- och ungdomssjukhus
416 85 Goteborg

Tel: 031-343 40 00

Overlakare Ann Nachemsom
SU/Sahlgrenska

413 45 Goteborg

Tel: 3421000
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Tel: 031- 19 95 07
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