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Esipuhe

AMC, Arthrogryposis multiplex congenita, on synnynnainen ja monioireinen
nivelten jaykistymasairaus. Suomessa syntyy vuosittain noin 1-6 lasta, joil-

la on AMC. Nain ollen AMC luokitellaan harvinaisiin sairauksiin. Suomessa
sairaus maaritelldaan harvinaiseksi silloin, kun siihen kuuluu alle 500 henkil6a/
sairausryhma.

Invalidiliiton Harvinaiset-yksikko on harvinaisten tuki- ja liikuntaelinvamma-
ryhmien osaamis- ja tukikeskus. Yksikko julkaisee Harvinaiset-opassarjaa.
Oppaat tehdaan yhteistydssa diagnoosiyhdistysten kanssa ja niiden tavoit-
teena on olla avuksi arjen elamassa. Oppaat on tarkoitettu harvinaisiin vam-
ma- ja sairausryhmiin kuuluville henkilGille ja heidan laheisilleen seka ter-
veydenhuollon, sosiaalitoimen ja koulutoimen ammattilaisille. Tarkoituksena
on levittdd muutoin niin hankalasti saatavissa olevaa sairauskohtaista tietoa
suomen kielella.

Tama AMC-ensitieto-opas kuuluu Harvinaiset-yksikdn ensitieto-oppaisiin.
Ensitieto-oppaan tavoitteena on antaa tietoa ensisijaisesti vanhemmille,
joiden lapsella epaillaan tai on diagnosoitu AMC. Opas on tehty yhteis-
tydssa Turun ammattikorkeakoulun Salon yksikdn kanssa ja sen sisallon ovat
ansiokkaasti tuottaneet sairaanhoitajaopiskelijat Eeva-Kaisa Jalvas ja Milla
Honkanen. Oppaan kuvituksesta vastaa Pirjo Jalvas.

Taman oppaan asiantuntijoina ovat olleet ortopedi Jarmo Valipakka Tampe-
reen yliopistollisesta keskussairaalasta, fysioterapeutti Tuija Savolainen-Valila
seka AMC-yhdistyksen puheenjohtaja Milla llonen. Kiitamme lampimasti kaik-
kia oppaan tekemiseen osallistuneita.

Lisatietoa Harvinaiset-yksikdsta saa osoitteesta www.invalidiliitto.fi/harvinaiset.
Yksikkoon voi ottaa yhteytta osoitteella Harvinaiset-yksikko, Launeenkatu 10,
15100 Lahti tai puhelimitse puh. (03) 812 811.

Lahdessa tammikuussa 2012

Invalidiliitto ry
Harvinaiset-yksikko



ONNEA!

Teille on syntynyt lapsi! Uusi ihminen tuo eldméaénne paljon iloa ja 1dmpdéa, hymyaé ja
uuden oppimista. Nauttikaa jokaisesta rakkauden hetkesta!

...Tdman hoitohenkilbkunta saattaa unohtaa sanoa keskittyessaan lapsenne yhteen
erityisominaisuuteen, vammaan nimeltd AMC. Vammaisuuteen liittyy usein epévar-
muutta, satoja kysymyksié ja tulevaisuuden pelkoa. Némé samat tunteet koskevat
myds hoitohenkilbkuntaa. Epétietoisuutta saattaa vain olla vaikea pukea sanoiksi.

Kun miné synnyin, kutakuinkin 30 vuotta sitten, aluksi arveltiin, etté olisin henkisesti
kehitysvammainen ja vammani olisi nopeasti etenevéé sorttia. My6s internetin tie-
donhakupalvelut vahvistivat véérinkésitysta. Aitidni kehotettiin kasvattamaan minusta
yhteiskuntakelpoinen ja pitdméaén huolen siité, etten joudu istumaan lopun elémééni
pyoérétuolissa. Vanhempani tekivétkin hyvéaa tyota.

Aivan kohta valmistun yhteiskuntatieteiden maisteriksi. Opiskelemieni analysointi-
taitojen valossa voin helpottuneena todeta ensitiedon ja sen kertomisen tavan kehit-
tyneen vuosien saatossa. Totean onnekseni myds sen, ettd kdytosséni on sdhkopyé-
rétuoli, joka mahdollistaa itsenédisen liikkumiseni. Apuvélineiden ja henkilbkohtaisen
avun turvin pystyn elédméaén itsenéisté eléméé; opiskelemaan, kdyméén tbissé ja
harrastamaan.

Varhaislapsuudestani muistan joulun, jolloin sain lahjaksi isot Dublo-legot. Muistan
kertomuksia ensimmaisistd sanoistani, nukkeleikeistd serkkuni kanssa, uimisen ilosta
Ja péivista tdynnéa puuhaa. Muistan myés pehmokoira Vilin, joka tuli nuuskimaan
napaani sairaalaan aina leikkausten jélkeen. Iltse leikkaushoidoista en rehellisesti
sanottuna muista juuri mitdén! Ihmisen mieli — nero on sen luoja!

Eldaméa AMC: n kanssa on ihan okei! AMC ei satu, ei tartu, eiké etene, niin kuin monet
muut vammat tai sairaudet. Minun kohdallani vamma ei ole vaikuttanut ihmissuhtei-
den solmimiseen, yhteiskunnalliseen osallistumiseeni tai henkiseen hyvinvointiini.
Toisaalta kuka tietdéd — ehképé juuri vammaisuuteni on vaikuttanut néihin asioihin,
mutta myénteisesti!

Kédessési oleva ensitieto-opas kumoaa perinteisen viitteen tiedosta, joka liséisi
tuskaa. Riittava tieto edistaa realistista suhtautumista ja selviytymisen tunnetta. Teilla
vanhempina on oikeus perusteltuun, riittdvaan ja tarkoituksenmukaiseen tietoon lap-
senne tilasta. Tiedon kysyminen saattaa vaatia rohkeutta, eivétkéd vastaukset ole aina
Jérin yksiselitteisié.

Ammatillisen ja asiantuntijatiedon rinnalla tarvitaan myds vertaisuuteen perustuva tie-
toa ja arjen asiantuntijuutta. Témén tiedon vaalimiseksi ja jakamiseksi kutsun Teid&t
l&mpimésti mukaan yhdistyksemme toimintaan. Kun AMC-lapset ja heiddn perheensé
kohtaavat, syntyy Aivan Mahtava Cocktail!l Makean ja kirpeén kupliva malja.

Tampereella 1.12.2011
Milla llonen
AMC ry:n puheenjohtaja



1 MIKA ON AMC?

Arthrogryposis multiplex congenita, AMC, on synnynnainen, monioireinen
nivelten jaykistymasairaus. AMC:lle on ominaista nivelissa esiintyvat virhe-
asennot. Arthrogrypoosi eli niveljaykistymasairaus on yhteisnimitys noin
sadalle viidellekymmenelle eri sairaudelle. Nailla jokaisella on omat ongel-
mansa, hoitotapansa, ennusteensa ja periytymistapansa. Useissa eri nive-
lissa esiintyvat jaykistymat ja virheasennot ovat ominaista niveljaykistymille.
Virheasennot voivat olla yla- tai alaraajoissa. Usein oireita on molemmissa.
Vaikeusaste ja muiden niveloireiden esiintyvyys vaihtelee. Niveljaykistymia on
kuitenkin useammassa kuin kahdessa eri kehon osassa. AMC on termi, jota
kaytetaan, kun vastasyntyneella todetaan nivelten jaykistymia ja virheasento-
ja. AMC ei ole eteneva sairaus. Hoidon onnistumiseen tarvitaan paljon kun-
toutusta ja ortopedisia toimenpiteita.

Niveljaykistyma voi kehittya neljasta eri perussyysta. Nama ovat lihastauti eli
myopatia, hermotauti eli neuropatia, sidekudossairaus ja ulkonainen mekaa-
ninen syy. Lihastauti, hermotauti ja sidekudossairaus liittyvat perintotekijan
mutaatioon eli geenivirheeseen. Mekaaninen syy voi olla pienikokoinen ja
epanormaalin muotoinen kohtu tai niukka lapsiveden maara. Naiden seurauk-
sena sikion jasenet ovat joutuneet pitkaaikaiseen puristukseen.
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AMC on harvinainen sairaus. Sita ilmenee noin yhdesta kuuteen vastasynty-
neella lapsella Suomessa vuosittain. Harvinaisuus tuo mukanaan haasteita
sairauden tunnistamisessa, hoidossa, kuntoutuksessa, palveluissa ja paivit-
taisessa elamassa.

Monilukuiset niveljaykistymat (kontraktuurat) ja epamuodostumat (anomaliat)
ovat tyypillisia oireita AMC:lle. Monissa nivelessa on poikkeavuutta ja niiden
vaikeusaste vaihtelee. Alaraajoissa poikkeavuutta voi olla lonkissa, polvissa,
jalkaterissa ja selkarangassa. Lonkkanivel voi olla pois sijoiltaan. Polvi voi olla
jaykistynyt koukkuasentoon tai ojennettuun asentoon. Polvien liikerata voi olla
hyvin pieni. Jalkaterien yleisin virheasento on kampurajalka. Selkarangassa
voi olla skolioosia eli selkdrangan vaantymaa. Ylaraajoissa on liikerajoituksia
ja virheasentoja. Kyynarnivel voi jaykistya ojennukseen tai koukkuun. Ranteet
ja sormet voivat koukistua. Peukalo on kaantynyt kammenta vasten.

Niveljaykistyma aiheuttaa muutoksia lihaksissa ja eri lihasryhmien hermotus
on poikkeavaa. Muutoksia lihaksissa ovat lihasten pienikokoisuus, lihas-
kudoksen korvautuminen sidekudoksella ja lihassyiden rakenteiden poikkea-
vuus. Poikkeava lihastoiminta voi olla my06s nivelten virheasentojen syyna.
Sikidkaudella syntynyt lihasepatasapaino ja puuttuva lilke johtavat nivelten
virheasentoihin ja niveljaykistymiin. Sikién virusinfektio, sikiobn hapensaannin
hairid, kohonnut lampdtila ja erilaiset kemialliset aineet saattavat olla syyna
poikkeavaan hermotukseen ja lihastoimintaan. Epamuodostuman voi aiheut-
taa useat eri tekijat ja se voi olla usean tekijan yhteisvaikutuksen seuraus.

2 AMC:N HOITO

Vaikka AMC on useimmiten synnynnainen, sen toteaminen ei kuitenkaan aina
ole selva heti syntymasta. Mahdollisimman varhainen diagnoosi on erittain
tarkeaa. Oikealla diagnoosilla saadaan tietoa ennusteesta ja mahdollisista
hoidoista.

Diagnoosin varmistamiseksi selvitetaan perheen taustoja, raskausaikaa ja
synnytyksen kulkua. Selvitetaan, onko perheessa muita lapsia, joilla on sa-
manlaisia oireita. Raskausajasta selvitetdan, onko aidilla ollut odotusaikana
jokin sairaus, onko hanelle tapahtunut jokin trauma tai onnettomuus. Laakari
on kiinnostunut myos sikion liikkeista ennen syntymaa. Raskauden ja synny-
tyksen pituus seka vauvan asento syntyessa ovat tarkeita tietoja.

Lapselle tehdaan huolellinen kliininen tutkimus, toiminnallinen arviointi. Kilii-
nisessa tutkimuksessa tutkitaan lapsen eri kehon osien toimivuutta, lihasten
toimintaa, muiden elinten toimintaa, lapsen kognitiivista kykya (kielellista ky-



kya) ja motorista kehitysta. Lapselle tehdaan verikokeita, magneettitutkimus,
ultradanitutkimus ja neurofysiologiset tutkimukset. Verikokeista selvitetaan
kromosomianalyysi ja DNA-analyysi. Magneettitutkimuksella ja ultradanitutki-
muksella tutkitaan aivot, lihakset ja selkaydin. Neurofysiologisia tutkimuksia
(hermo- ja lihassairauksien tutkimuksia) tehdaan jos lapsella epaillaan lihas-
sairautta tai polyneuropatiaa eli monihermosairautta.

2.1 Leikkaushoito

Leikkaushoito on yksi AMC:n hoitomuodoista. Leikkaushoidot suunnitel-

laan aina yksilOllisesti, niilld voidaan parantaa jalkojen ja kasien toimivuutta.
Jalkojen virheasennot pyritaan hoitamaan aina ensin. Ylaraajojen leikkaukset
tehdaan myohemmin. Suurin osa leikkaushoidoista tehdaan lapsuusiassa.
Myohemmin voidaan tehda korjaavia toimenpiteita. Tyypillisimpia ovat ala-
raajojen korjausleikkaukset, koska kasvun myota nivelten virheasennot palau-
tuvat herkasti. Kampurajalkojen hoidossa kaytetaan toistokipsaamista, joka
aloitetaan jo noin viikon ikaiselle vauvalle. Kipsaamisella pyritaan korjaamaan
jalan virheasennot. Kampurajalat hoidetaan yksilollisesti ja hoito vaatii saan-
nodllisia sairaalakaynteja. Kipsihoidon jalkeen kampurajalkoja hoidetaan tan-
kokengilla. Kampurajaloista ja niiden hoidosta on tehty oma ensitieto-opas.
(Kampurajalka- ensitieto-opas 2010.)

2.2 Kuntoutus

AMC:aa sairastavan lapsen kuntoutus suunnitellaan aina yksil6llisesti ja aloi-
tetaan jo vauvaiassa. Kuntoutuksen toimenpiteisiin vaikuttaa lapsen sairau-
den vaikeusaste. Sairaalassa lapselle laaditaan kuntoutus— ja palvelusuun-
nitelma, jonka tekemiseen osallistuvat lasta hoitavat laakarit, fysioterapeutti,
toimintaterapeutti ja muut lasta hoitavat tahot seka lapsen lahiomaiset. Suun-
nitelmassa maaritellaan lapsen toimintakyky, sairaus ja sen aiheuttama haitta.
Lisaksi siina maaritellaan kuntoutumisen tarve ja tavoitteet, hoitovastuut ja
kuntoutustoimenpiteet. Kuntoutuskaynneista kirjataan niiden kesto ja tiheys
seka kuntoutukseen osallistuvat henkilot. Kuntoutus- ja palvelusuunnitelmaan
tulee merkita myos kuntoutukseen osallistuvien henkildiden yhteystiedot.
Kuntoutus- ja palvelusuunnitelma tarkistetaan saannollisesti, yleensa kerran
vuodessa. Lapsen elaman varrella kuntoutuksen tarve saattaa muuttua ja
kuntoutusmuodot voidaan ulottaa paivakotiin ja kouluun. Paivakodissa, kou-
lussa ja vapaa-ajalla lapsen apuna voi olla henkildkohtainen avustaja, joka
toimii lapsen toimintakykya edistavasti.

2.3 Fysioterapia ja toimintaterapia

Fysioterapian tavoitteena on lapsen liikkumisen ja toimintakyvyn edistami-
nen ja yllapysyminen mahdollisimman hyvana AMC:sta huolimatta. Lapsen



eri kasvukausina on tarkeaa tukea kokonaismotoriikan kehitysta, vahvistaa
lihaksia ja sailyttaa nivelliikkuvuus. Lapsen kaikkina ikavuosina fysioterapian
tarkeimpana keinona kaytetaan venyttelyja ja toimitaan aina leikin varjolla.
Vauva-iassa fysioterapialla keskitytaan nivelten liikkkuvuuden lisaamiseen se-
ka tuetaan lapsen yksildllista liikkumisen kehittymista ja motorisia taitoja. Lap-
sen ensimmaisen ikdvuoden aikana venyttelyllda saadaan aikaan paras hyoty.
On tarkeaa venytella useita kertoja paivassa ja tarpeeksi tehokkaasti. Leikki-
idssa lapsen motoriikka varmentuu ja taidot kasvavat. Harjoittelulla pyritaan
silloin tukemaan taitojen kehittymista ja harjaantumista. Silloin harjoitellaan
likkumista portaissa, maastossa ja erilaisilla alustoilla. Fysioterapiassa keski-
tytaan yllapitamaan ja kohentamaan jo aiemmin saavutettua nivelliikkuvuutta.
Lapsen omia motorisia taitoja harjaannutetaan leikin avulla ja mahdollisuus
toisten lasten kanssa leikkimiseen kehittdd motorisia taitoja.

Fysioterapiaa on 2-3 kertaa viikossa. Tarkeaa on, etta liikkkuvuutta ja lihasvoi-
maa kehittava harjoittelu tapahtuu paivittain ja useasti paivan aikana. Fysio-
ja toimintaterapeutit ohjaavat perhetta ja paivakodin henkildkuntaa/avustajaa
paivittain suoritettavien venyttelyjen ja lihasvoimaa kehittavien harjoitusten
suorittamisessa. Lihasharjoittelun apuna voidaan kayttaa EMS-sahkostimu-
laatiota. Kinesioteippauksella pyritdadn ohjaamaan oikeansuuntaiseen lihas-
tydhon tai rentouttamaan kireita lihaksia. Allasterapia ja vedessa tapahtuva
harjoittelu on tehokas keino lihaksiston harjoituttamisessa. Veden noste toi-
saalta helpottaa ja toisaalta vastustaa suoritettavia liikkeita, mutta kuormitus
nivelille on minimaalinen. Tydskentely vedessa ja varsinkin sukeltelu kehittaa
hengityselimistoa, tehostaa hapenottokykya ja kehittaa rintakehan lihaksistoa.

Toimintaterapiassa keskitytaan ylaraajojen toiminnallisuuteen huomioiden
kokonaismotoriikka. Ylaraajojen toiminnallisuutta tuetaan taitojen harjoittelul-
la, erilaisilla apuvalineilla ja ortooseilla. Toimintaterapia tukee lapsen leikkia ja
paivittaisista toiminnoista suoriutumista mahdollisimman itsenaisesti lapsen
ika huomioiden. Hoidosta vastaavassa sairaalassa suoritetaan toimintaterapi-
an arviointi.

Vauvaian toimintaterapia painottuu ortoosi- ja lastahoitoon. Ortooseja kay-
tetaan nivelten tukemiseen, nivellikkuvuuden lisaamiseen virheasentojen
korjaamiseen ja niiden ennaltaehkaisyyn. Ne saattavat myos poistaa kipua.
Ensimmaiset ortoosit tehdaan jo heti vastasyntyneelle ja niita kaytetaan
vauva-iassa paljon. Toimintaterapeutti ja fysioterapeutti toimivat yhteistydssa
ortoosihoitoa suunnitellessaan ja toteuttaessaan. Ortoosihoidon sunnitteluun
osallistuu aina myds hoitava laakari. Leikki-iassa ortoosihoitoa jatketaan, mut-
ta ortooseja kaytetaan enimmakseen Gisin. Yksittaista nivelta voidaan paival-
lakin tukea kevyemmalla ortoosilla. Leikki-ian toimintaterapiassa painotetaan
ylaraajojen toiminnan harjoittelua. Leikki on tarkein harjoittelumuoto ja leikkia
voidaan tukea apuvalineilla. Sorminivelten liikkkuvuutta voidaan askartelun ja
pienten lelujen seka esimerkiksi helmien avulla harjoitella.



Lapselle tehtavat leikkaukset vaikuttavat leikkauksen jalkeiseen fysioterapi-
aan ja toimintaterapiaan ja sen luonteeseen. Leikkauksen jalkeiset terapia-
muodot suunnitellaan aina yksilollisesti ja tarkoin yhdessa leikkaavan laakarin
ja sairaalan terapeuttien kanssa.

2.4 Apuvalineet

AMC:aa sairastavan lapsen kuntoutuksessa apuvalineiden merkitys voi olla
suuri. Kun lapsi aloittaa likkumisen, voi fysioterapeutti tai toimintaterapeutti
tehda kotikaynnin ja arvioida lapsen apuvalineiden tarvetta. Samalla voidaan
arvioida myds mahdolliset, lapsen kuntoutumisen kannalta tarpeelliset kodin
muutostyot. Naita voivat olla esimerkiksi automaattihana ja erilaiset tuet ja
korotukset WC- ja suihkutiloissa.

Apuvalineiden avulla lapsi pystyy paremmin osallistumaan paivittaisiin toi-
mintoihin ja harrastustoimintaan. Lapsen toiminnallisen tason edistajana
apuvalineillda on suuri merkitys. Apuvalineiden avulla lapsi pystyy toimimaan
itsenaisemmin tietyissa arjen asioissa kuten pukemisessa, pesemisessa ja
syOmisessa. Vaatteisiin voidaan esimerkiksi ommella lenkkeja helpottamaan
pukemista ja ruokailussa erikoismuotoiltu lautanen seka lusikkatuki voivat olla
valttamattomia. Liikkumista helpottamaan on olemassa
o tukikenkia ja muotoiltuja pohjallisia. Apuvalinelainaa-
_'_Hﬁ mosta saa tarvittavat valineet lapselle sopivien mit-
! tojen mukaan. Naitd ovat muun muassa isommat
' rattaat ja erikoismuotoiltu potta. Apuvalinearvioinnin
tekee terveydenhuollon ammattihenkild, esimerkik-
si fysioterapeutti, itsenaisesti tai yhdessa laakarin

D & kanssa. Apuvalineet voidaan sovittaa ja niiden
;/' W g kayttoa opettaa sairaalassa, apuvalinelainaa-
\ v mossa tai tarvittaessa kotikaynneilla.
/
.'If \"E'..E L] \
oo r.' L_ A | — f._ll
e 4 \
.
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3 ARJESSA SELVIYTYMINEN

Lapsen terveys on vanhemmille ja laheisille tarkeaa. Sairaan lapsen syntymi-
nen aiheuttaa monia tunteita ja perhe joutuu uuteen tilanteeseen. Vanhemmat
saattavat kokea epavarmuutta, huolta, avuttomuutta, turvattomuutta, ahdis-
tusta, syyllisyytta, pelkoa, vihaa ja surua. Nama tunteet ovat luonnollisisa ja
haviavat yleensa ajan myota. Lapsen hoito, tulevaisuus ja kehitys herattavat
ajatuksia ja kysymyksia. Sairaan lapsen hoitaminen vaatii aikaa ja energiaa.
Vanhemmat kokevat usein erilaisia vasymyksen oireita. Apua jaksamisessa
voi saada omilta laheisilta ja ammattilaisilta seka toisten vammaisten lasten
vanhemmilta. Jaksamisen kannalta on tarkeaa huolehtia omasta terveydes-
taan, vapaa- ajastaan ja harrastuksistaan. Lapselle on myds hyvaksi vahi-
tellen tottua, etta muut ihmiset voivat hanta hoitaa ja olla hanen kanssaan.
Hoitoapu auttaa vanhempia jaksamaan. Lapsi saattaa myos vieda vanhem-
pien ja muiden laheisten huomion niin, etta perheen muut lapset jaavat vaille
huomiota. Perheen jokaisen lapsen kanssa voi paivittain viettda ns. oman
hetken. Sisarusten oma yhteinen aika on myos tarkeaa.

Arjessa selviymista helpottaa tieto ja tuki. Tiedon on oltava tarkoituksenmu-
kaista, riittavaa ja perusteltua tietoa lapsen tilasta, sairaudesta ja lapsen ke-
hityksen tukemisesta. Riittava tieto lievittda avuttomuutta, lisaa selviytymisen
tunnetta ja edistaa realistista suhtautumista tilanteeseen. Tietoa saa sairaalan
hoitohenkildkunnalta. Hoitohenkilokunnalta saa hoitopaikan yhteystiedot, jon-
ne voi tarvittaessa ottaa yhteytta.

Vertaistukea voi saada samassa elamantilanteessa olevilta perheilta. Tukiper-
heiden yhteystietoja voi kysya sairaalasta. Lapsen sairaus saattaa aiheuttaa
my0s taloudellisia huolia. KELA:n tuista saa tietoa sairaalan sosiaalityonteki-
jalta.

Lapselle pitaa puhua avoimesti ja rehellisesti hanen sairaudestaan silloin, kun
han aloittaa kyselyn siitd. Lapsen sairaudesta puhutaan lapsen ian ja ym-
martamyksen mukaisella tavalla. Sairaalassakaynteja voi olla paljon ja lapsi
ymmartaa jo varhain asioita. Erilaisuutta voi selittaa silla, etta kaikki ihmiset
ovat erilaisia, sinulla on tallainen sairaus, jollakin toisella joku muu. Lasta pi-
taa kuunnella ja mahdollisista sairaalassakaynteihin liittyvista peloista puhua.
Lapselle pitaa rehellisesti kertoa, mita tapahtuu ja mita sairaalassa ja erilai-
sissa hoidoissa seka terapioissa tehdaan, nukutetaanko, sattuuko jne. Puhu-
misen liséksi lasta voi valmistella sairaalakaynteihin esimerkiksi leikin avulla.
Lasta rauhoitellaan ja hanelle kerrotaan ettei hanta jateta yksin. Sairaalassa
kaynnit ovat helpompia, kun lapsi tietdd mita tapahtuu.

On tarkea muistaa, ettd AMC-lapsen syntyminen perheeseen ei aina johda
haasteellisiin asioihin perheessa. Sairaus saattaa vahvistaa perhetta ja sen
ihmissuhteita. Useimmat perheet elavat normaalia elamaa sairauden aiheut-



tamista vaatimuksista huolimatta. Kaikkien ohjeiden joukossa voi usein unoh-
tua, ettd AMC- lapsi on ensisijaisesti lapsi eika sairas lapsi. Lapsi on ennen
kaikkea vanhemmilleen tarkea ja ihana taman ainutlaatuisen ominaisuutensa
kanssa. Lapsi ei pienena karsi erilaisuudestaan ja siita voi kehittya hanelle
my0s voimavara. Lasta tulee aina auttaa tarvittaessa, mutta myods kannustaa
toimimaan itse.

Vanhempien vinkkeja muille vanhemmille:

+ Sairaalasta kertovat kirjat ovat hyvia sairaalakaynteja varten. Niissa on
tehtavia ja lapsi saa kertoa kenet ottaa mukaan sairaalakaynneille, mika on
lempilelu sairaalassa ollessa yms. On olemassa myos lapsille tarkoitettuja
videoita ja lastenohjelmia sairaalamaailmaan liittyen.

* KELA:n tuet taytyy hakea uudestaan ja uudestaan, lomakkeet ovat moni-
mutkaisia tayttaa. Sen vuoksi vanhat jo taytetyt lomakkeet kannattaa kopioi-
da ja sailyttaa.

* Kuntoutussuunnitelma tarkastetaan kerran vuodessa sairaalassa. Tavoit-
teet siihen mietitddn moniammatillisen tiimin ja lapsen vanhempien kesken.
Tapaamista varten kannattaa valmistautua hyvin ja miettia valmiiksi tavoit-
teita ja mita itse pitaa tarkeana.

* AMC:n vuoksi lapselle saatetaan joutua laittamaan kipsit jalkoihin. Kipseja
varten kannattaa ompeluttaa suojukset esimerkiksi kestovaippakankaasta.
Nain niiden likaantumista ei tarvitse varoa hiekkalaatikolla ja ulkoleikeissa.

* Puhukaa lapsen kanssa sairaudesta ja hoito- ja kuntoutuskaynneista. Jo
pieni lapsi ymmartaa paljon, lasta ei saa aliarvioida.

* Hoitavat terapeutit laativat yhdessa lapsen
ja vanhempien kanssa tavoitteet terapialle
arjen lahtékohdista kasin. Suunnitelmia
tarkistetaan sovituin valiajoin.

11
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4 YHTEISKUNNAN TUKI

Kansanelakelaitos, Kela, tukee perheita monin eri tavoin. Kelan etuudet on
tarkoitettu parantamaan elamanlaatua ja tukemaan perheen selviytymista.
Kelasta perhe voi hakea tukea lapsen pitkaaikaisen sairauden takia. Alle

16- vuotiaan vammaistuki on tarkoitettu pitkdaikaisesti sairaalle tai vammai-
selle lapselle. Se on aikaisemmalta nimeltaan lapsen hoitotuki. Tukea saa,
jos sairaan tai vammaisen lapsen hoidosta, huolenpidosta ja kuntoutuksesta
aiheutuu perheelle vahintaan 6 kuukauden ajan tavanomaista suurempaa
rasitusta ja sidonnaisuutta verrattuna samanikaiseen terveeseen lapseen.
Vammaistuki on porrastettu kolmeen eri suuruusluokkaan rasituksen ja sidon-
naisuuden maaran mukaan.

Jos huoltaja joutuu olemaan tdista pois pitkia aikoja hoitaessaan sairasta
lasta, on hanella oikeus erityishoitorahaan. Erityishoitorahaa maksetaan sil-
loin, kun vanhempi osallistuu lapsensa hoitoon ja kuntoutukseen sairaalassa,
poliklinikalla, kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskurssilla ja on siita syysta
estynyt tekemaan tyotaan tai opiskelemaan eika saa palkkaa tai muita paiva-
rahaetuuksia.

Kunnan sosiaalitoimi voi maksaa omaishoidon tukea omaiselle, joka hoitaa
sairasta tai vammaista lasta kotona. Omaishoidontuesta tehdaan sopimus
kunnan ja hoitajan kesken. Sopimukseen liitetdan aina hoidettavan hoito- ja
palvelusuunnitelma. Hoidosta maksettava palkkio on porrastettu hoidon sito-
vuuden ja vaativuuden mukaan.

Kunnan sosiaalitoimelta voi anoa myds henkilokohtaista apua. Apu koh-
distuu kotona tai kodin ulkopuolella toimiin, jotka henkilo tekisi itse, mutta ei
niistd vamman tai sairauden vuoksi selvia. Henkilokohtainen apu voi mahdol-
listaa esimerkiksi lapsen harrastustoiminnan ikatovereiden kanssa. Paasaan-
toisesti omainen ei voi toimia henkilokohtaisena avustajana.

Naiden edella mainittujen tukien lisaksi Kelalta voi hakea sairauden ja sairaa-
lajaksojen aiheuttamia matkakorvauksia yopymiskorvauksia ja ladkekor-
vauksia. Korvausta saa myds vaatteiden muutostoista, esimerkiksi hihojen
lyhentamisesta ja pukemista helpottavien vaatelenkkien ompelusta.

Kela jarjestaa kuntoutusta ja sopeutumisvalmennuskursseja pitkaaikai-
sesti sairaiden lasten perheille. Kuntoutusjaksoilla ja sopeutumisvalmennus-
leireilla perhe tapaa lapsen sairauteen perehtyneita laakareita, terapeutteja ja
muita alan asiantuntijoita seka saa vertaistukea.

Tuet ja etuudet kannattaa hakea ja kayttaa hyoddyksi. Niiden saamiseen vaa-
ditaan yleensa laakarin kirjoittama B- tai C-lausunto. Etuuksista saa lisatietoa
sairaalan sosiaalihoitajalta seka Kelan sivuilta www.kela.fi.



Poliisi voi myodntaa vaikeasti vammaiselle henkildlle tai vaikeasti vammai-
sen henkilon kuljettamista varten pysakointiluvan tieliikennelain mukaan.
Pysakointilupa myodnnetaan ensisijassa vammaiselle itselleen, vaikka han ei
itse kuljettaisikaan ajoneuvoa. Pysakaointilupa on voimassa enintaan kymme-
nen vuotta. Lupahakemukseen tarvitaan laakarintodistus sairaudesta ja sen
vaikeusasteesta. Lupahakemus toimitetaan poliisilaitokselle. Hakemuksen
voi tulostaa osoitteesta www.poliisi.fi. Pysakdintilupa helpottaa pysakdintia
sairaalakaynneilld ja arkielamassa. Ajoneuvoveroa ei tarvitse maksaa, jos
pysakointilupa myonnetaan.

5 VERTAISTUKI JA JARJESTOTOIMINTA

Vertaistuki on vastavuoroista kokemusten vaihtoa. Vertaistuessa samankal-
taisia kokemuksia lapikayneet ihmiset tukevat toinen toisiaan. Se on samassa
elamantilanteessa olevien ihmisten halua jakaa kokemuksiaan. Vertaistuen
kautta voi 10ytaa ja tunnistaa omat voimavaransa ja vahvuutensa. Keskustelu
samaa sairastavien lasten vanhempien ja laheisten kanssa auttaa jaksamaan
ja selviytymaan arjessa.

Invalidiliitto ry on vuonna 1938 perustettu fyysisesti vammaisten ihmisten
valtakunnallinen vaikuttamisen ja palvelutoiminnan monialajarjesto. Liittoon
kuuluu 160 jasenyhdistysta, joissa on 33 000 henkilojasenta. Invalidiliitto
tekee tyota yhteiskunnassa niin, etta toimiva arki mahdollistaa fyysisesti
vammaiselle ihmiselle itsenaisen ja hyvan elaman. Lisatietoa Invalidiliiton tar-
joamista palveluista 10ytyy osoitteesta www.invalidiliitto.fi. Sivuilta 16ytyy mm.
pieni sosiaaliopas, ammatillisen kuntoutuksen ja tyollistymisen tukimuodot
seka paljon muuta tarkeaa tietoa.

Invalidiliiton Harvinaiset-yksikko on harvinaisten tuki- ja liikuntaelinvamma-
ryhmien osaamis- ja tukikeskus. Yksikko sijaitsee Invalidiliiton Lahden kun-
toutuskeskuksessa. Harvinaiset-yksikon toiminta on suunnattu henkildille,
joilla on harvinainen vamma tai sairaus, heidan perheilleen ja laheisilleen.
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Se tekee yhteisty6ta eri jarjestojen, julkisen sektorin ja asiantuntijoiden kans-
sa. Harvinaiset-yksikko tarjoaa vertaistukea jarjestamillaan tapaamisilla ja
valittda vertaistukihenkil6ita ja —perheita. Invalidiliton Lahden kuntoutus-
keskuksessa jarjestetaan harvinaisiin vammaryhmiin kuuluville henkildille ja
heidan laheisilleen KELA:n jarjestamaa ja rahoittamaa kuntoutusta.

AMC-yhdistys on arthrogryposis mulitplex congenitaa sairastavien ja heidan
laheisten oma yhdistys. Yhdistys hankkii tietoa ja jakaa sita jasenistolleen.
Yhdistys toimii yhdyssiteena AMC-perheiden ja -henkildiden valilla. Invalidi-
liton Harvinaiset-yksikko tekee yhdistyksen kanssa tiivista yhteistyota. Lisa-
tietoja AMC-yhdistyksen toiminnasta saa osoitteesta www.amc.fi.

Rarelink. fi-sivusto on pohjoismainen linkkikokoelma harvinaisista vam-
moista ja sairauksista. Nelja Pohjoismaata tuo Rarelinkkiin sisaltéa. Henkilot,
joilla on sama harvinainen sairaus tai vamma, voivat verkostoitua Rarelinkin
avulla. Rarelinkissa voi ottaa yhteyden suoraan potilasyhdistyksien tai ryhmi-
en linkitettyihin yhteystietoihin. Rarelinkkia hallinnoi Suomessa Harvinaiset-
verkosto. Lisatietoja Rarelinkista osoitteesta www.rarelink_fi.

Leijonaemot ry:n toiminnan tarkoitus on edistaa vertaistukitoimintaa erityis-
lasten vanhempien kesken. Yhdistys tukee vanhempien jaksamista ja hyvin-
vointia seka vanhempana olemista lasten

diagnooseista riippumatta. Yhdistys toimii yli
kahdellakymmenella paikkakunnalla ympari .
Suomea. Yhdistys jarjestaa vertaistukipaivia " =
vuosittain usealla paikkakunnalla. Useassa i
kaupungissa ympari Suomea kokoontuvat

yhdistyksen vertaistukiryhmat. Yhdistys tar-

joaa apua varhaisessa vaiheessa heti lapsen

syntyman jalkeen. Leijonaemoilla on sivuillaan

oma keskustelufoorumi ja heilla on myds ryh-

ma Facebookissa. Leijonaemojen toiminnasta

saa lisatietoja osoitteesta www. leijonaemot.fi.

AMC-support on amerikkalainen tukisivusto
AMC-henkildille ja heidan laheisilleen. Sen oy
tehtavana on kannustaa, tarjota vertaistukea,
jakaa tietoa ja koulutusta AMC:aan liittyen.
Sivuston nettiosoite on www.amcsupport.org o e 3|



SANASTO

anomalia = poikkeavuus
arthrogryposis = niveljaykistyma
congenita = synnynnainen

EMS-sahkostimulaatio = Electrical Muscle Stimulation, lihasten sahkodinen
stimulaatio

harvinainen vamma = Vamma tai sairaus luokitellaan Pohjoismaissa har-
vinaiseksi, jos se esiintyy enintdan sadalla ihmisella miljoonasta. Suomessa
harvinaisia vammaryhmia ovat alle 500 henkilon vammaryhmat.

kampurajalka = jalan synnynnainen epadmuodostuma

kinesioteippaus = teipin avulla pyritaan lievittamaan kipua ja lisaamaan
nivelliikkuvuutta

kognitiiviset kyvyt = kielelliset kyvyt
kontraktuura = niveljaykistyma

kuntoutussuunnitelma = laaditaan terveydenhuollossa, laadintaan osallis-
tuu potilas, 1aakari, terveydenhuollon tydoryhma, omaiset ja laheiset.

multiplex = useita

myopatia = lihastauti

neurofysiologiset tutkimukset = hermo- ja lihassairauksien tutkimukset
neuropatia = hermotauti

ortoosi = tukisidos, apuvaline, jonka tarkoituksena on estaa, tukea ja ohjata
raajan tai raajojen liiketta

palvelusuunnitelma = laaditaan kunnan sosiaalitydontekijan kanssa. Palve-
lusuunnitteluun osallistuu vammainen ihminen itse, terapeutit, paivakodin,
koulun ja Kelan edustajat ja muita asian kannalta tarpeellisia henkil6ita. Lasta
ja nuorta tulee kuulla hanta itseaan koskevissa asioissa, myos sosiaali- ja
terveyspalveluita suunniteltaessa.

polyneuropatia = monihermosairaus
selkdrangan skolioosi = selkarangan vaantyma

tankokenka = kenka, johon on kiinnitetty jalan virheasentoja korjaava tanko
15
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KIRJALLISUUS JA LINKIT

AMC- yhdistys: www.amc.fi

Tietoa AMC: sta ja AMC- yhdistyksen toiminnasta

AMC-support: www.amcsupport.org

Amerikkalainen AMC- tukisivusto. Tietoa ja tukea AMC:aan liittyen
Harvinaiset- verkosto: www.harvinaiset.fi

Tietoa ja vertaistukea harvinaisista sairaus- ja vammaryhmista
Invalidiliitto: www.invalidiliitto.fi

Tietoa Invalidiliiton toiminnasta

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus ja Harvinaiset-yksikko:
www.invalidiliitto.fi/harvinaiset

Tietoa Harvinaiset-yksikosta ja Lahden kuntoutuskeskuksesta
Kela: www.kela.fi

Tietoa eduista ja niiden hakemisesta

Leijonaemot: www.leijonaemot.fi

Tietoa vertaistukitoiminnasta erityislasten vanhempien kesken
Rarelink.fi- sivusto: www.rarelink.fi

Tietoa harvinaisista sairauksista ja vammoista Pohjoismaissa
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Invalidiliiton Harvinaiset-yksikkd on harvinaisten tuki- ja likuntaelinvammojen
osaamis- ja tietokeskus, joka julkaisee Harvinaiset-opassarjaa, johon myos
tama AMC-opas kuuluu. Tarkoituksena on yhteistydssa diagnoosiyhdistysten
kanssa tehda oppaita, jotka ovat avuksi arjen elamassa.

Oppaiden tavoitteena on levittda muutoin niin hankalasti saatavissa olevaa
vammakohtaista tietoa suomen kielella ja ne ovat tarkoitettu harvinaisiin vam-
ma- ja sairausryhmiin kuuluville henkildille ja heidan laheisilleen seka tervey-
denhuollon, sosiaalitoimen ja koulutoimen ammattilaisille.
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