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Sld inte brorsan
med protesen

Forskning fran hjartat

Den finaste lilla handen
| varlden
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ar Liselotte Hermansson

ett mdtinstrument for att

a hur barn med dysmeli gor

rsteg i sin trdning. Just nu pdgadr
“ett nytt forskningsprojekt ddr barnens

livskvalitet star i centrum.

Familjen Hjalmarssons vardag har i

hogsta grad att géra med Liselottes

forskning. Aven om den mest akuta

frdgan just nu rdkar vara - var har du

lagt protesen?

Av Anna Sjéstrand




Vardagen med protes kan vara en kdlla till ganska
komiska situationer.

— Det érju latt att barn lagger ifran sig saker, séger Linda.
Och letar man efter ett par glasdgon eller en docka sa &r
det inga problem, men man kan kdnna sig lite fanig nar
man gar runt och fragar efter en borttappad arm.

Eller som ndr Michael var med Olivia var pa vardcentralen
och hon skulle ta ett blodprov.

— Man brukar alltid sétta ndlen i hdger hand, sé skéterskan
p@ vardcentralen tog hégerhanden och sprutan for att
sticka. Hon blev bara sittande och stirrade. Du far nog
sticka i vanster, foreslog jag.

Sjalv har Olivia inte borjat reflektera speciellt mycket
kring protesen. Men vid nagot tillfalle i en lekpark sa kom
det fram ett barn och fragade varfér hon inte hade ndgon
hand pd hoger sida. Linda berdttar att det var skont att
se Olivia kallt konstatera att "Hdr har jag hand, hdr ingen
hand”. Sa var det bra med det. Barnen lekte vidare.

— Vi har aldrig tankt mycket pd vad andra ska tycka,
sdger Linda. Men det ddr dr olika, andra tampas mycket
med tankar om hur omgivningen ska reagera. Det viktigt
att man blir tillfreds med sina egna tankar och kénslor
kring dysmelin, fér de 6verférs till barnet.

Ndgot som har hjélpt familjen att skapa ett naturligt
forhdliningssatt ar aott de fick gott om information
tidigt. Efter 24 timmar visst de att det var dysmeli som
Olivia hade, hur pass vanligt det &r, att de skulle bli
remitterade till barnkliniken i Orebro och att det finns en
dysmeliférening i Sverige.

— En kurator p& sjukhuset kunde ge oss en positiv bild
av det som hdant, och det paverkades vi starkt av, sdger
Linda.

Kontakten med i Barnkliniken i Orebro har betytt mycket.
Familien dr dar omkring tre génger per ar. Just nu évar
Olivia att styra musklerna, det &r mest grovmotorik nu i
borjan, berattar Michael.

Olivia 6ppnar handen och hdller i cykelstyret, hanger i
ribbstolen, trdr pdrlor pd snéren med mera.

Hemma i Norrképing O6var de pd Barn- och
ungdomshabiliteringen.  Och  hemma  forstds, i
vardagssituationer. Mycket handlar om att férséka fa
Olivia att verkligen anvdnda handen, s@ att hon inte
hanger p& armbdagen ndr hon cyklar eller alltid valjer att
ta den véanstra handen ndr hon bygger med lego.

En tidig traff p&d Svensk Dysmeliférening gjorde stort
intryck.

— Det var en Aha-upplevelse. Vi satt dér med var nya
lilla bebis och det sprang omkring ungar 6verallt, de
hade inte ben och de hade inte armar och de var hur
glada som helst! Allt var sé naturligt. "Var la du armen
nu d&? SIé inte brorsan med protesen!”.

A

Genom foreningen kan de dela sina tankar med andra.
Och dar upptackte de att de inte var ensamma om
"konstiga” frdgor som hur Olivia skulle kunna sjunga
Imse vimse spindel med bara en hand? Och hur ska
hon kunna hdlsa pd folk? En mamma som har en dotter
som saknar vénster hand funderade redan pa BB 6ver
var férlovningsringen ska sitta.

— Vi skrattar ska du veta, 4t oss sjdlva och varandra.
Man dr sd styrd av normer, men det gdller att Idra sig
att se allt som finns, inte koncentrera sig pad det som
inte finns. Identiteten préglas av det man bygger som
fordlder.




FORSKNING FRAN HJARTAT

Ndr Liselotte Hermansson 1980 rekryterades il
Dysmeli- och armprotesenheten i Orebro hade proteser
fér barn nyligen utvecklats.

Liselottes uppgift som arbetsterapeut blev att trdna
barnen.

Det nya med en myoelekirisk protes var att till
skilnad mot ndr man har en vajerstyrd protes,
s@ kan man anvanda handen i alla lédgen kring
kroppen. Protesen fungerar néstan som en vanlig, icke-
dominant, hand for att ta tag i och hélla i saker. Mdlet
med tréningen var darfér att barnet skulle 1éra sig att
anvénda protesen till dess fulla potential.

Det vanligaste dr att barnet frdn sex manaders dlder har
en passiv protes, och att man vantar tills tredrsdldern
passerats innan den myoelektriska protesen provas
ut. Efter tredrsdaldern ar barnet mer intresserat av att
leka tillsammans med andra och goéra rollekar. Det ar
gynnsamt vid tréningen.

Genom leken kan barnet lockas att anvdnda protesen.
Bland annat anvander sig Liselotte av barnets sa kallade
spegelrorelser. Nar ett barn i tredrsdldern samtidigt
stracker sig med bdda armarna for att ta tag i
exempelvis cykelstyret, och griper med ena handen, sa
aktiveras musklerna spontant i den andra handen. Om
barnet dd har protesen pa sig, sa griper barnet naturligt
tag med protesen i styret.

— For att fa ett barn att medverka méste man leka pd
deras villkor, betonar Liselotte. Det r ocksé avgoérande
att omgivningen reagerar positivt pd att barnet vill och
férsoker anvéinda handen.

Barn dr olika, och det hdr kan gd valdigt fort for vissa
barn och ta ldngre tid, upp till ett halvdr, for andra.
Det dr viktigt att inte skapa konflikter kring protesen
- omgivningen mdste acceptera att det kan ta tid.

Nar Liselotte borjade arbeta inom det hdr omrdadet,
s@ fann hon att det saknades vetenskapliga beldgg
for mycket av insatserna som gjordes. Liselottes
péborjade darfor sin forskning kring barn med dysmeli.

Forskningen beror bade rent arbetsterapeutiska metoder,
barnens protesanvdndning och psykosociala fragor.
Arbetsterapeutiskt s6kte hon en struktur for trdningen.

— Jag behévde bland annat en metod for att beskriva hur
barnet gor framsteg i sin tréning. Genom att utveckla ett
mdtinstrument kan vi nu studera vilken férméga barn —
och vuxna — med myoelektrisk protes har uppnatt.

Barnet observeras nar det leker eller gor nagot praktiskt,
och anvdndningen av handen registreras genom olika
kvaliteter i kontroll av en myoelektrisk hand. Instrumentet
dr nu spritt och anvénds i manga ldnder. Mdlet med
tréningen ar att barnet blir sG oberoende som majligt i
vardagen.

I avhandlingen studerade Liselotte Gven psykosociala
aspekter av dysmeli hos barn, och just nu pdagdr en
fordjupande studie over barnens livskvalitet. | den
studien samarbetar hon och teamets psykolog Kari
Ylimdinen med team i Stockholm, Géteborg och Lund
for att fa tillgéng till ett stérre referensmaterial. Svensk
Dysmeliférening @r ocks@ en vardefull kontakt.

Barnens svar tyder pd att de har god livskvalitet i
férhallande till barn med andra vanliga kroniska tillstdnd
som diabetes eller cerebral pares. Samtidigt kommer det
fram att de kdnner av ett socialt stigma pd grund av
att de ser annorlunda ut dn andra. Resultatet av detta
kan bli att de undviker vissa miljéer eller forsoker att
inte exponera sin skada.

Liselottes forskning dr till en viss del unik .

— Forskningen gor skillnad for individen och kollegorna
har nytta av resultaten. Det ar fantastiskt roligt.

www.acmc.se

Vérldens férsta myoelektiska proteshand fér sma barn
utvecklades 1976 i samarbete mellan Universitets-
sjukhuset i Orebro, Systemteknik AB i Jérfilla och
med stéd av Handikappinstitutet, STU och

Allmédnna Arvsfonden.

“Forskningen gor skillnad for individen och kollegorna
har nytta av resultaten. Det ar fantastiskt roligt. ™

Liselotte Hermansson



Erik fick sin férsta protes‘ nGr.han var 6 madader.
gommol jeleigfefe] glommer aldrigndrjag fick se honoljn
med den fér forsta géngen. Det var en fontos’usk
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Erik Mo sson

Alder: 8 ar

Bor: Kdllered, strax séder om Gétebor
Gor: Gar i tredjelklass i Hallensk
Familj: Mamma‘na, pappa La
lillebror Carl 3 ar

Intressen: Spela fotboll, inneba
tv-spel och leka med kompisar

Erik Mattsson dr Gtta dr, ska snart bérja trean och har bara fotboll
i huvudet. Det bdsta han vet utover fotbollen dr att leka med
sin kompis Philip. De har ként varandra sedan dagis och fér
abstinensbesvdr om de dr ifrdn varandra ldngre dn tva veckor.
De bor en bit ifrén varandra, ndrmare tio minuter tar det med
bilen frdn dorr till dérr. Erik och Philip har en sak gemensamt
férutom att de dr bdsta vanner. Och det dr att de béda dr hjdltar
pé sitt lilla vis: Philips mamma och pappa skilde sig ndr han var
liten och Erik har ett funktionshinder som heter Dysmeli. Det
innebdr att Erik saknar en del av underarmen, andra kallar den
stumpen, vi brukar sdga: den lilla handen.

Philip brukar ofta hélla i Eriks lilla hand. Det dr bara ndgra f& som
f8r géra det. Jag kan férstd honom. Anda sedan han var nyfédd
har andra barn velat komma fram och titta eller réra vid hans lilla
hand. Han férstod inte varfér de var sé intresserade. Det dr ju
bara min lilla hand, brukade Erik sdga. Vid sddana tillfdllen var
min man och jag alltid snabbt framme och sa att du har vérldens
finaste lilla hand. Nu ndr Erik har blivit storre far han sjdlv berdtta
for andra vad som har hdnt med sin arm och dé sdger han: det
hdnde i mammas mage och jag dr fédd sén. Punkt slut.

Erik har f&tt mycket uppmdrksamhet dnda sedan han var
liten bebis och fér det fortfarande. Nér han féddes en kall
decemberdag, 1999, visste barnmorskan direkt vad det
handlade om innan vi ens hade fatt en diagnos stdlld av Iakamna.
Hon berdttade om att hennes grannar hade en liten t6s som
saknade ena armen och efter ndgon dag pd sjukhuset kom min
man pd att en av fotbollspelarna i hans gamla lag hade samma
funktionshinder som Erik. Ddremot hade vi vid den tidpunkten
inte fatt ndgon fullstdndig diagnos och térsten efter kunskap om
Eriks funktionshinder var stor.

‘handen |

Men dagen innan julafton fick vi prata med Idkaren Ingrid Olsson
inom barnhabiliteringen pd& Drottning  Silvias Barn  -och-
ungdomssjukhus. Hon bergttade att Dysmeli innebdr att man
saknar delar av arm, armar eller ben och att barnen inte har ndgra
neurologiska eller intellektuella skador. Hon fortsatte att berdtta
att ndgot hdnder under de allra férsta graviditetsveckorna, men
de vet inte varfér — forskarna har dnnu inte kndckt gétan. Vi fick
dven veta att Erik skulle f& protes s@ snart som majligt.

Efter besoket kdnde vi en stor Igttnad, vi hade fétt svar pd
alla véra medicinska frédgor. Nu dterstod bara frégorna om
vardagslivet med Eriks protes. Det I6ste sig snabbt. Bara ndgra
dagar senare fick vi prata med arbetsterapeuten Gull-Britt Andersson
pd Armprotescentrum i Goéteborg. Hon berdttade att Erik skulle
& en krypprotes och ndr han blev storre skulle han f& en mer
avancerad protes och bdérja trdna hos henne med andra barn
som ocksd hade dysmeli.

Mdnga tankar och fragor flég igenom véra huvuden ndr vi satt dér
och lyssnade: vad innebdr funktionshindret och protesen och hur
kan vi stotta Erik? Samtidigt befann vi oss i en kdnslostorm, vi
bar pd en oro som var uppblandad med glddje och karlek for det
nya lilla livet. En kdrlek som gav styrka och kraft. Tillsammans
skulle vi fixa detta.

Eriks fick sin forsta protes han ndr han var ett halvdr och jag
glémmer aldrig ndr jag fick se honom med den fér forsta géngen.
Det var en fantastisk upplevelse. Vi fick behdlla protesen som
ett minne av den stunden. | normala fall [dmnas den tillbaka nér
barnet vuxit ur den. Jag blir alldeles varm om hjdrtat ndr jag héller
den i min hand, men har samtidigt svért att greppa att den dar

lila bebisprotesen har suttit p& Eriks arm. Tiden springer ivdg och
helt plotsligt ar den ddr lilla parveln stor och kommer in svettig
och flésig efter ett fotbollspass. For mycket av Eriks liv idag
kretsar just kring fotboll, skolan, kompisar och tv-spel.

Varannan vecka gdr han dven i protesskola hos Gull-Britt. Erik
har trénat aktivt sedan han var tre ér . D& fick han sin férsta
myoelektriska protes som styrs viliemdssigt med hjdlp av muskler
i den kvarvarande delen av armen. Grundtanken med trdningen
dr att han som vuxen skall kunna f& méjligheten att vdlja att
anvdnda protes eller inte.

P& traningen gor de lite av varje, pysslar, sportar och hittar pé allt
mojligt bus. Det ligger en tanke bakom varje 6vning, exempelvis
att Igra sig att skala dpplen med protesen om de bakar &pplepa;.
Erik har alltid tyckt om att &ka till Gull-Britt och fér oss férdldrar
dr hon ett stort stéd. Likasé ortopedingenjéren Stewe Jonsson
som f@r ha ett tdlamod stort som en zeppelinare ndr vi kommer
in med sondriga proteser och undrar varfér de inte funkar. Den
hdr véren har det varit extra tufft for Erik, eftersom hans protes
forsvann spdrlést under sportlovet.

Vi efterlyste den i skolan och letade éverallt men det dr fortfarande
holjt i dunkel vart den hdller hus. Det fanns ingen annan utvdg
till slut dn att bestdlla en ny protes. Erik har tyckt det varit en
jattejobbig tid och kant att det varit hans fel. Stewe har hela tiden
sagt till Erik att han inte kunnat hjélpa detta och ndr Erik till slut
fick sin nya protes hade han svért att hélla térarna tillbaka och
gav Stewe en spontan kram.

Nu &r han en stolt dgare till en splitterny protes. Den kommer
val till pass ndr han ska pd det drlign sommarlagret som
Armprotescentrum i Géteborg anordnar varje ar pd Groto i

Goteborgs skérgdrd. Syftet med lagret ér att f& en mjukstart infor
skolan och hostens protestrdning. Erik dker alltid dit tillsammans
med sin pappa for att f& egen tid tillsammans och mysa utan
mamma och smdsyskon. Det brukar bli en fin avslutning pd
sommaren och en kickstart infor hésten.

Dysmeli ¢r en medfédd skada (reduktionsmissbildning) pé en eller flera
extremiteter, det vill sdga avsaknad av arm, ben eller del ddrav. Ordet
“‘dysmeli” kommer frén grekiskans dys som betyder onormal och meli
som betyder lem.

| Sverige fods drligen ett sextiotal barn med dysmeli, varav ett 15-tal
endast har Igtta finger- eller tdskador medan de évriga har skador pd
hand, arm, fot eller ben. Ungefdr 45 procent av dysmelierna drabbar
hdander/fingrar, 22 procent armar och 33 procent de

nedre extremiteterna.

Dysmeliféreningens hemsida: www.dysmeli.se




Cido Bock
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