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Esipuhe

Suomessa syntyy vuosittain 60—80 lasta, joilla on eriasteinen dysmelia eli synnynnai-
nen raajojen puutos tai epdmuodostuma eli raajojen anomalia. Yleenséa kyseesséa on
pieni epdmuodostuma, vaikeita raajapuutoksia on vain muutamalla. Jalkimmaisten pe-
rusteella dysmelia voidaan luokitella harvinaisiin tuki- ja liikkuntaelinvammoihin; niihin
kuuluvat Suomessa diagnoosiryhmat, joihin kuuluvia henkil6itd I0ytyy maassamme
enintd&n 500 (100: 1 000 000 asukasta) ja joilla on pysyvia haittoja monissa arkieldman
toiminnoissa.

Dysmelia-epamuodostumalle tunnetaan lukuisia syitd, mutta usein syy jaa selvittely-
jen jalkeenkin tuntemattomaksi. Jos dysmelia tunnistetaan perinndlliseksi, syyksi 16y-
tyy yha useammin joko perintétekijan virhe eli mutaatio tai kromosomin rakennevirhe.
Dysmelia voi olla yksittdinen raajaepdmuodostuma tai se on osa laajempaa fyysista
kehityshéairidoireyhtymaa eli syndroomaa.

Taméa opas kuuluu Invalidiliiton Harvinaiset-yksikdn julkaisemaan sarjaan, jonka tar-
koituksena on yhteistydssa harvinaisiin vamma- ja sairausryhmiin keskittyvien
diagnoosiyhdistysten kanssa tehd& oppaita, jotka ovat avuksi arjen elaméssa. Taméa
opas on tarkoitettu ennen kaikkea ensitiedon lahteeksi perheille, joihin syntyy dysme-
liavammainen lapsi, mutta se palvelee myds terveydenhuollon, sosiaalitoimen ja kou-
lutoimen ammattilaisia. Tarkoituksena on levittdd muutoin niin hankalasti saatavissa
olevaa vammakohtaista tietoa suomen kielella.

Ansiokkaan ja arvokkaan kirjoittamistyén ovat tehneet Krista Heikkinen, Anna-Maria
Kettunen, Helena Mikkild, Pia Nikkonen, Vesa Nopanen ja Raili Salmelin Rapadilino-
Erbin pareesi-Dysmelia (REDY) -yhdistyksestéd. Valokuvat ovat Vesa Nopasen, Minna
ja Juha Hautalahden ja Anna-Maria Kettusen ottamia. Oppaan asiantuntijoina ovat
toimineet apuneuvoteknikko Ossi Hakkinen, dosentti llkka Kaitila, ylilaékari Palvi Kau-
konen, fysioterapeultti Lilian Nieminen ja proteesimestari Marco Storti.

Lisétietoja oppaan aihepiiristd saa Invalidiliton Harvinaiset-yksikdstd, joka on harvi-
naisten tuki- ja liikuntaelinvammojen resurssikeskus, verkkosivuilta: www.invalidiliitto.
fi/laku tai ottamalla yhteytta yksikk66n, os. Harvinaiset-yksikkd, Launeenkatu 10,
15100 Lahti, puh. (03) 812 8317 tai REDY ry:sta, www.redy.info.

Lahdessa 2007
Invalidiliitto ry
Harvinaiset-yksikko
Merja Monto



1.1.

1.2.

DYSMELIAVAMMAN YLEISKUVAUS

Dysmelia tulee kreikan sanoista
“dys” ja “melos”. "Dys” tarkoittaa
puuttumista, hairiéta, epasuhtaa ja
"melos” tarkoittaa raajaa. Dysmeliaa
kaytetdan yleisnimityksena raajojen
synnynnéisistd puutoksista ja epa-
muodostumista. Kasite on kaytdssa
|Iahinna Pohjoismaissa seka saksan-
jaranskankielisissd maissa. Englan-
nin kielessa kaytetaan termeja syn-
nynndinen epadmuodostuma, ano-
malia tai amputaatio (congenital
deficiencies/ anomalies/ amputa-
tions). Suomessa dysmelia-kasite
on kuitenkin varsin uusi eika sita
edes kaikkialla terveydenhuollossa
tunneta, vaan sen sijasta kdytetdan
yksittdisia vammatyyppejé kuvaavia
diagnoosinimekkeitd (ks. luku 1.2
Raajaepamuodostumien tyyppeja).

Vamman synty

Sikidn raajat kehittyvat ns. raajasilmuista raskauden alkuvaiheessa, 3.-8. ras-
kausviikkojen aikana ja niiden kehitys voi eri syista hairiintya milloin tahansa
tdman vaiheen aikana. Raajan kehityksen hairiintyminen nékyy lapsella erilai-
sina vaurioina: raajan tai sen osan puutoksina, ylimaaraisina raajanosina, raa-
jan ali- tai ylikasvuna jne. Naistd raajojen kehityshairidistd voidaan kayttaa
yleisnimistystd dysmelia. Epdmuodostuma tai puutos voi olla tois- tai molem-
minpuolinen ja dysmelian aste voi vaihdella yhden raajan pienestd epamuo-
dostumasta kaikkien raajojen puutokseen. Suurin osa vammoista on lievia.

Raajaepamuodostumien tyyppeja

Erilaisia raajaepdmuodostumia seka niiden yhdistelmia on olemassa paljon ja
ne ovat hyvin monimuotoisia. Luvussa 7 on selitetty tavallisimpia yksittéisia
raajaepamuodostumatyyppejé ja niihin liittyvia kasitteita. Yksinkertaisimmillaan
raajojen synnynnaiset puutokset jaetaan kahteen luokkaan: transversaalisiin
(poikittaisiin) ja longitudinaalisiin (pitkittaisiin) eli raajan pituusakselin suuntai-
siin hairiéihin ja epadmuodostumiin.



1.2.1.

Synnynnainen transversaalinen epamuodostuma aiheuttaa raajan distaaliosan
(karkiosan) amputaation muodostaen siihen tyngan. Transversaaliset epamuo-
dostumat luokitellaan sen mukaan, milld korkeudella raajassa puutos sijaitsee.
Transversaalisiin puutoksiin ei yleensa liity muita epdmuodostumia.

Longitudinaalisissa epamuodostumissa yksi tai useampi luu puuttuu kokonaan
tai osittain, mutta raajan ulommat osat voivat olla olemassa. Longitudinaaliset
kehityshéiri6t ja puutokset nimetddn usein puuttuvan tai osittain puuttuvan luun
mukaan.

Dysmelian aste voi vaihdella yhden raajan epdgmuodostumasta harvinaiseen
kaikkien raajojen puutokseen

Ylédraajaepdmuodostumat

Transversaalisia epamuodostumia ovat muun muassa amelia, hemimelia, am-
nionkuroumat ja muut synnynnaiset amputaatiot, symbrakydaktylia ja muut
kaden hypoplasiat (vajaakehittyneisyydet) (ks. sanasto, luku 7). Yldraajoissa
transversaaliset puutokset ovat tavallisimmin toispuolisia ja niita esiintyy enem-
man vasemmassa yldraajassa. Synnynnaisissa amputaatioissa raajapuutokset
sijaitsevat tavallisimmin kyynarvarressa joko kyynarpaan tai ranteen lahella tai
olkavarren puolivélin tasolla. Symbrakydaktylia, jossa k&den luisia osia puut-
tuu, vaihtelee ilmenemiseltaan ja hoitotarpeiltaan.

Longitudinaalisia epdmuodostumia ovat muun muassa fokomelia, poly-, syn-,
kampto- ja klinodaktylia (ks. sanasto, luku 7). Longitudinaaliset kehityshairiét ja
puutokset jaetaan radiaalisiin (varttindluunpuoleisiin), ulnaarisiin (kyynarluun-
puoleisiin) ja keskikdden puutoksiin. Radiaalisia puutoksia ovat peukalon apla-
sia (epataydellinen muodostuminen sikidaikana) ja hypoplasia (vajaakehitty-
neisyys) sekad radiusaplasia (vérttindluun puutos). Ulnaarisiin puutoksiin



kuuluva kyynarluun aplasia on harvinaisempi kuin varttinaluun puutos. Kyynéar-
luu puuttuu kokonaan vain hyvin harvoin. Kyynérluun aplasiaan liittyy yleenséa
ulnaaristen sormien puutos ja jaljella olevissa sormissa syndaktyliat (yhdyssor-
misuudet) ovat tavallisia. Keskikdden puutokset johtavat cleft hand -anomali-
aan eli halkiokateen. Siind puuttuu yhdestd kolmeen keskimmaistd sormea,
tavallisimmin keskisormi, ja k&mmen on halki vield metakarpaaliluidenkin (k&m-
menluidenkin) alueelta. Cleft hand on yleensé bilateraalinen (molemminpuoli-
nen). Keskikdden epdmuodostumaan saattaa liittyd myds muita anomalioita ja
usein jalkaterat ovat vastaavasti epamuodostuneet.

Tavallisimpia ylaraajaepamuodostumia ovat polydaktylia, syndaktylia, kampto-
daktylia, klinodaktylia ja amnionkuroumat (ks. sanasto, luku 7).

Yhdessékin kddessé voi olla
erityyppisi&d vammoja, kuvassa
polydaktylia, syndaktylia,
kamptodaktylia ja klinodaktylia

1.2.2. Alaraajaepdmuodostumat

-

1B

.

Synnynnéinen amputaatio

Alaraajoissa dysmeliaa esiintyy paaasiassa
kahdessa muodossa — longitudinaalisesti tai
transversaalisesti — kuten ylaraajoissakin. Muu-
tenkin alaraajoissa esiintyva dysmelia on hyvin
samankaltaista kuin ylaraajoissa. Lievimmilldén
varpaat ovat osittain kasvaneet yhteen (osittai-
nen syndaktylia). Joskus varpaita on yksi liikaa
tai lilan vahan. Kyse voi olla kahden, kolmen tai
neljan varpaan ja niitd vastaavien jalkapdydan
luiden puuttumisesta, jolloin jalkapdydassa on
siind kohdassa halkio (cleft foot, kuva). Myds
jalan suuria luita, yleensa saariluu, voi puuttua
tai raaja voi olla huomattavasti tavallista rajaa
lyhyempi. Synnynnéisessa amputaatiossa koko
jalka voi puuttua reidesta tai sdaresta alaspain.



1.3.

1.4.

Mahdolliset lisdvammat

Dysmelialapsi on usein raajaepdmuodostumaa lukuun ottamatta muuten taysin
terve. Kuitenkin toisinaan lapsella on myds muita epamuodostumia, esimerkik-
si selkdrangan, sydamen, virtsa- ja sukupuolielimien, ruokatorven tai peraau-
kon alueella. Naiden lisdvammojen yleisyys johtuu raajojen ja lueteltujen elin-
ten samanaikaisesta kehityksestd, jonka héiriintyminen saattaa ilmetd
laaja-alaisesti. On tarke&da, etta jokaiselle dysmelialapselle tehdaan tarkka ko-
konaistutkimus lastentautien klinikalla. Alylliseen kehitykseen ja muuhun aivo-
jen toimintaan dysmeliavammalla ei tiedetd olevan vaikutusta.

Dysmeliavammaisilla aikuisilla saattaa esiintya selkdrangan virheasentoa el
skolioosia, joka aiheutuu raajojen puutteista johtuvista poikkeavista istuma- ja
tydskentelyasennoista. Poikkeavat asennot voivat olla myds synnynnaisia ja
johtua nikamaepamuodostumista.

Dysmelian esiintyvyys ja syyt

Sosiaali- ja terveysalan tutkimus- ja kehittdmiskeskus Stakesin yllapitdman
epamuodostumarekisterin mukaan Suomessa syntyy vuosittain noin 25-45
lasta, joilla on kansainvalisesti seurattaviin epamuodostumiin kuuluva raaja-
puuttuma. Harvinaisten sairaus- ja vammaryhmien resurssikeskusverkoston
verkkosivujen mukaan Suomessa syntyy vuosittain arviolta 60-80 dysmelialas-
ta. Heista noin viidelld on vaikeahko vamma.

Synnynndiset epadmuodostumat ovat todennékdisesti yleisempia ylaraajoissa
kuin alaraajoissa, mutta koska ylaraajojen vammat hankaloittavat jokapéaivaisia
toimia enemman, alaraajojen lievat vammat jaavat toisinaan jopa havaitsemat-
ta. Suurin osa kaden alueen epadmuodostumistakin on lievié, ja ne ovat toimin-
nallisesti melko haitattomia. Vaikeat yla- ja alaraajojen epdmuodostumat ovat
harvinaisia.

Raajojen puutoksiin tai epamuodostumiin johtavat hairi6t sikion kehityksesséa
voivat olla seurausta aidin virusinfektioista, ladkkeiden tai kemiallisten aineiden
vaikutuksista, sateilysta tai monista toistaiseksi tuntemattomista ulkoisista syis-
t4. Biolddketieteen nopeasti eteneva tutkimus osoittaa, ettd yhd useammin
dysmelia-epamuodostuma johtuu luuston ja raajakudosten sikidaikaista kehi-
tysta sdatelevien tekijodiden virheistd. Joskus kehityksen saatelyvirheen takana
on perintétekijén virhe eli mutaatio. Koska raajojen kehitys tapahtuu ketjumais-
ten saatelyjarjestelmien tuloksena, sama tai hyvin samankaltainen dysmelia-



epamuodostuma voi johtua kahdesta tai kolmestakin eri virheesta. Jos kyse on
perintétekijan mutaatiosta, yksittdinen dysmelia tai dysmeliasyndrooma voi olla
periytyva eli iimetd useassa sukupolvessa tai usealla sisaruksella. Joskus dys-
melia voi johtua kromosomin rakennevirheesta. Tutkimukset ovat osoittaneet,
ettd joskus suvussa voi olla erityistad altiutta dysmelia-epamuodostumiin; talléin
kyse on ilmeisesti usean normaalin perintétekijan yhteisvaikutuksesta ulkoisten
tekijdiden kanssa. Tata tilannetta kutsutaan monitekijaiseksi ja sille on ominais-
ta suhteellisen pieni epdmuodostuman uusiutumistodennékdisyys saman per-
heen jasenilld. Suvun jasenten dysmelia voi vaikeusasteeltaan olla varsin vaih-
televa. Usein vyldraajan dysmelia-epdmudostuma esiintyy lievempana
alaraajoissa. Dysmelia-epdmuodostuma voi olla perinnéllinen, vaikka se ilme-
nisi vain yhdelld suvun jasenella.

Koska dysmelia-epdmuodostumalla voi olla monia eri syité ja se voi olla perin-
néllinen, on valttdmatonta, ettd syy pyritdan aina tapauskohtaisesti selvitta-
maan. Selvittdminen sisaltdd yleensa kaynnin perinndllisyysneuvolassa.

HOITO JA KUNTOUTUS

Raajaepamuodostumien monimuotoisuudesta johtuen hoito- ja kuntoutustoi-
menpiteiden tarve ja luonne vaihtelee suuresti. Suurin osa raajaepadmuodostu-
mista on lievid, ja ne ovat toiminnallisesti melko haitattomia tai pienilld toimen-
piteilld sellaisiksi hoidettavia kuten yksinkertaiset polydaktyliat ja syndaktyliat.
Useissa epamuodostumissa ei tarvita mitdan erityisid hoito- ja kuntoutustoi-
menpiteitd. Koska alaraajojen tarkein tehtéva on ihmisen liikuttaminen paikasta
toiseen, alaraajojen epamuodostumat on pyrittdva hoitamaan leikkaus- ja kun-
toutustoimenpitein, proteesein ja mahdollisesti erityisjalkinein niin, etté liikkumi-
nen on mahdollisimman kivutonta ja vaivatonta. Toisinaan ylaraajadysmeliois-
sakin saatetaan tarvita kirurgisia toimenpiteitd ja niiden lisdksi tai sijasta
protetisointia, apuvalineita, toiminta- tai fysioterapiaa.

Laakareiden ja terapeuttien yhteisena paamaarand dysmelialasten hoidossa
tulisi olla ensisijaisesti toiminnallisuuden parantaminen. Sen liséksi on otettava
huomioon kivun lievitys, muiden vammojen ennaltaehkéisy ja kosmeettiset sei-
kat. Isoissa raajapuutoksissa tulisi aina konsultoida dysmeliasta hyvin perilla
olevaa — yleensa yliopistosairaalan — klinikkaa lapsen kokonaisarvion tekemi-
seksi ja eri hoitovaihtoehtojen selvittdmiseksi. Henkisenkaan tuen merkitysta ei
pidd unohtaa. Koska vanhemmat joutuvat tekemaan suuria paatéksia lapsen
ollessa vield hyvin pieni, tarvitsevat he myd6s tukea ja tietoa terveydenhuollon
ammattilaisilta seka toisilta vammaisten lasten vanhemmilta ja aikuisilta vam-
maisilta.



2.1.

2.2.

Kirurginen hoito

Lapsuusiassa leikkaushoitoa tarvitaan esimerkiksi yhteenkasvaneiden sormien
ja varpaiden erottamiseen, tai silld voidaan ehkaista tunto- ja verenkiertohai-
riditd. Joskus leikkauksella voidaan parantaa tarttumaotetta tai luoda se esi-
merkiksi sormien tai varpaiden siirroilla. My6s poikkeavia luiden asentoja, pi-
tuuksia ynna muita sellaisia korjataan leikkauksin mahdollisuuksien mukaan.
Asritapauksissa, joissa luiden poikkeava kasvuasento johtaisi korjaamatto-
maan tilanteeseen, voi ainoa jéljelle jaéva keino olla raajan amputaatio.

Kirurgiset toimenpiteet pyritdan useimmiten tekemé&én jo varhaislapsuudessa.
Ne vaativat aina huolellista hyétyjen ja haittojen tarkastelua seka lapsen riitta-
van pitkdaikaista havainnointia arjessa hanen luontaisten toimintaedellytysten-
sa selvittdmiseksi. Paatoksiin osallistuvilta kirurgeilta ja muilta terapeuteilta
vaaditaan erityista asiantuntemusta. Leikkaushoitoihin p&adyttédessa tulee ot-
taa huomioon paitsi lapsen tulevaisuus myds lapsen vanhemmat. Esimerkiksi
leikkauspaatdksen tekemista ei pida kiirehtia, mutta useimmiten leikkaukset on
hyva tehdéa ennen lapsen kuudetta ikévuotta.

Aikuisilla dysmeliavammaisilla ei korjausleikkauksiin yleensé ole tarvetta. Vam-
masta johtuvien epatavallisten tyéasentojen aiheuttamat rasitukset ja kulumat
sekad esimerkiksi py6ratuolissa istumisen aiheuttamat painehaavat saattavat
vaatia kirurgisia toimenpiteita.

Apuvalineet

Lievissa dysmeliavammoissa mitdén erityisid apuvalineitad ei yleensa tarvita.
Enemman toimintakykya haittaavien vammojen tapauksessa erilaisten apuva-
lineiden — tukien (lastojen ja ortoosien), proteesien tai muiden apuvalineiden —
avulla voidaan usein liséta lapsen tai aikuisen itsendisyyttd, omatoimisuutta ja
toimintamahdollisuuksia. Apuvélineitd kannattaa kuitenkin kayttaa vain silloin,
kun niista todella on apua, ja apuvélineet voivat usein olla varsin yksinkertaisia-
kin. Apuvélineiden tulisi olla mahdollisimman pitkalti sellaisia, etta kayttaja sel-
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Apuviélineiden avulla voidaan usein lisétéa itsendisyytta

viytyy niiden kayttéonotosta ja kaytdsta itsendisesti. Niiden pitdisi myds olla
helposti mukaan otettavia, jotta kayttdja selviytyy toiminnoista mahdollisimman
itsendisesti myos liikuttaessa kodin ja paivahoidon, koulun tai tyépaikan ulko-
puolella. Apuvalinetarve muuttuu lapsen kasvun ja kehityksen myéta, taitojen
karttuessa ja eldamantilanteiden (esim. harrastukset, opiskelu, ty6) mukana.

Apuvélineasioissa, niin valmiina saatavien kuin yksil6llisesti valmistettavienkin
osalta, auttavat usein hoitavan laakarin lisdksi toiminta- tai fysioterapeutit, jotka
ovat perehtyneet apuvalineisiin ja tuntevat kayttajén toimintakyvyn. Toisaalta
osa apuvadlineistd on helppo kasistdan katevien vanhempien tai tavallisten,
ammattitaitoisten puuseppien, metallimiesten tai muiden ké&sity6laistenkin to-
teuttaa. Yksildllisesti valmistettavien proteesien valmistuksesta vastaa aina
apuneuvo- tai apuvalineteknikko.

Kunnilla on padavastuu apuvalinepalveluiden tuottamisesta. Periaatteessa dys-
melialapsen vamman hoidosta vastaava taho, yleensa erikoissairaanhoito,
vastaa myo6s lapsen apuvélinepalveluista kuten tarpeen arvioinnista, apu-
valineiden hankinnasta ja kustannuksista. Apuvalinepalvelujarjestelma toimii
kuitenkin hieman eri tavalla eri puolilla Suomea. Oman alueen kaytannén voi
tarkistaa joko keskussairaalan l&d&kinnallisen kuntoutuksen tai apuvalinepalve-
luiden yksikdsta, terveyskeskuksesta tai sosiaalitoimesta. Yleensa laakinnalli-
seen kuntoutukseen liittyvistd apuvélinepalveluista vastaa terveydenhuolto,
perusopetukseen liittyvistd koulutoimi, asumiseen ja autoon liittyvistéd sosiaali-
toimi seka tydpaikkaan liittyvista tydvoimaviranomaiset. Lisaksi vakuutusyhtiét
ja Kansanelékelaitos voivat vastata joissakin tapauksissa tarvittavista apuvali-
neistd. Apuvalineitd voi saada joissain tapauksissa my0s lainaksi lyhytaikai-
seen tarpeeseen tai kokeilua varten, esimerkiksi lasten liikkuntaharrastuksiin.

Lasten apuvaélineiden kayttssa paitsi valineen kayttdkelpoisuus myds vanhem-
pien, opettajien ja muiden laheisten ihmisten sitoutuminen ja suhtautuminen on
merkittava tekija siind, kuinka lapsi kokee apuvalineen ja kuinka sen kaytosta
tulee osa mahdollisimman mutkatonta arkipaivaa.



2.2.1. Proteesit ja protetisointi: mité ja miten?

Proteesi on tekninen laite, jonka tar-
koituksena on korvata puuttuvaa
raajaa tai raajan osaa ja siten edis-
tda yksiléon toimintakykya. Ylaraaja-
proteesin tehtdvdna on saada aikaan
tukeva tartuntaote ja vahentaa van-
hempien ja mydhemmin nuoren tai
aikuisen vammaisen mahdollisesti
kokemaa kosmeettista haittaa. Ala-
raajaproteesin ensisijaisena tavoit-
Ylédraajaproteesi teena on mahdollisimman normaalin
liikkumisen mahdollistuminen.

Proteesi valmistetaan aina yksil6llisesti. Yhdelld henkil6lld on periaatteessa
mahdollista olla kdytdéssa useita proteeseja eri kayttdétarpeisiin ja tilanteisiin,
esimerkiksi eri proteesi tyéhon ja harrastuksiin; muun muassa uimista, jousi-
ammuntaa, melontaa, voimailua tai hiihtoa varten on mahdollista tehdad oma
proteesi tai sen osa. Naita proteeseja ei kuitenkaan yleensa valmisteta yhteis-
kunnan tuella. P&daasiallisen tarpeen ja kdytén mukaan valmistettavan protee-
sin rakenteessa voidaan tall6in joutua tekemaan kompromisseja.

Toiminnallinen proteesi voi olla myds ulkoisesti varsin kosmeettinen

Ylaraajaproteesit voidaan jakaa toimintansa perusteella kahteen paaryhmaan:
kosmeettisiin ja mekaanisiin proteeseihin. Kosmeettinen proteesi on suunnitel-
tu nayttdmaan niin luonnolliselta kuin mahdollista. Siina ei ole liikkuvia osia ja
se on erittdin kevyt. Mekaaniset proteesit ovat joko vetolaitteella toimivia tai
myoelektrisia eli lihassdhkolla toimivia ja yleensd my6s ne ovat ulkoisesti var-
sin kosmeettisia.
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Vetolaitteella toimivassa proteesissa proteesin kdsiosan (nyrkin) tai kyynartai-
peen avautumista ja sulkeutumista saadellédén proteesista niskan ja hartioiden
yli vastakkaisen puolen kainaloon menevien valjaiden avulla, niska- ja hartiali-
haksia jannittdmalla. Myoelektrisen proteesin sormien avaamista ja sulkemista
puolestaan ohjataan tyngan lihaksia jannittdmalla. Myoelektrisen kyynérvarsi-
proteesin tupen sisapinnalle kiinnitetdan elektrodi ranteen koukistaja- ja ojenta-
jalihaksen péalle. Lihasten tahdonalainen jannittdminen kaynnistdé nyrkin si-
sélla olevan sahkdémoottorin ja saa aikaan joko sormien avautumisen tai
sulkeutumisen. Kasiosassa liikkuvina sormina toimivat etu- ja keskisormi seka
peukalo. Peukalon ja etusormen avautumisvéli vaihtelee proteesin koon mu-
kaan ja voi olla suurimmillaan 7—8 cm. Lasten myoelektrisissé proteeseissa ei
ole, toisin kuin aikuisten proteeseissa, sahkoistad ranteen kiertoa, vaan lapsi
tekee sen toisella kadella auttaen. Téallaisen toiminnallisen proteesin tarkoitus
on mahdollistaa lapselle toimintoihin osallistuminen eik& se korvaa ylaraajaa,
vaan toimii erdanlaisena tydkaluna tai avustajana.

Dysmelialasten ylaraajojen protetisoin-
ti voidaan aloittaa kosmeettisella pro-
teesilla jo kahden kuukauden i&ssa.
Talléin ensisijainen tavoite on, etta
lapsi tottuu pitdm&&n proteesia. Sa-
malla voidaan helpottaa esimerkiksi
kaksikatisten toimintojen sek& ryomi-
misen ja seisomaan nousemisen ke-
hittymistd. Kosmeettisesta proteesista
Jalkaterdproteeseja siirrytddn myoelektriseen proteesiin
noin kahden, kolmen ikavuoden tie-
noilla. On kuitenkin muistettava, etta
lapsi ei pysty kayttdmaan proteesia
ennen kuin hanelld on siihen tarvitta-
vat valmiudet.

Alaraajan tai sen osan puuttuessa pro-
teesi tarjpaa mahdollisuuden lahes
normaaliin liikkumiseen. Myés useissa
lievemmissa polven alapuolisissa ala-
raajadysmeliatapauksissa ilmenevan
pohjeluun puutoksen takia jalka tarvit-
see ylimaaraista tukea, proteesin.
Joissain tapauksissa jalkatera on liian
heikko pystydkseen kantamaan kehon
painoa kunnolla, ja talldin tehddan am-
putaatio, jotta saadaan kuormitusta
— kestava tynkd. Amputaatio tehdaan
f ennen kuin lapsi oppii seisomaan, tyy-
Alaraajaproteesin osia pillisesti 3-12 kk:n idssa. Toisinaan




kuitenkin ortoosi, muovinen lasta pohjeluussa, antaa riittdvan tuen jalalle eika
amputaatiota tarvitse tehda.

Yleensa alaraajaproteesi otetaan kayttéon noin 10 kuukauden ikdisena, ennen
lapsen pystyyn nousemista. Lapsen ensimmainen proteesi on mahdollisimman
yksinkertainen. Sen paaasiallinen tarkoitus on totuttaa seka lapsi ettd vanhem-
mat proteesiin. Ensimmaisen proteesin kanssa lapsi oppii myds seisomaan ja
kdvelemaan tavalliseen tapaan. Se toteutetaan siten, ettd lapsen kaatuessa
proteesi antaa periksi, jotta valtytdan mahdollisilta vaurioilta.

Kahden—kolmen vuoden idsta alkaen proteesit ovat toiminnallisempia. Ensim-
mainen lisatty toiminnallisuus on pakidn jousto, joka tekee kdvelysta ja juok-
susta luonnollisemman oloista. Noin neljésta ikdvuodesta lahtien saadaan pro-
teeseihin lisda toiminnallisuuksia. Nilkan liike sivuille, eteen, taakse seké
akselisuuntainen kiertoliike tekevét kavelysta vield luonnollisempaa. Noin kuu-
sivuotiaasta eteenpdin toiminnallisuus lisdantyy muun muassa geelituppien
myo6ta. Proteesit ovat mukavampia kayttaa, kayttdéaste on suurempi ja proteesit
joutuvat kovemmalle koetukselle pelaamisen, juoksemisen ja hyppimisen my6-
ta. Proteesien liikeradat saadaan kasvaneen koon myété luonnollisemmiksi ja
vastaamaan paremmin jalan normaaleja ominaisuuksia. Jalkaterédn kasvanut
jousto ja ponnistusvoima auttavat kdvelyssa ja juoksemisessa enemman nor-
maalin jalkaterantavoin. Joustoja ponnistusvoima syntyvéatjalkaterénrakentees-
ta ilman ulkoisia voimanlahteita. Noin kolmentoista vuoden iassa tulee ongel-
maksi proteesien kestdvyyden ja koon kompromissi. Usein tuon ikdiselle
valitaan kevyt aikuisen jalkatera, joka ei valttamattad kestd vauhdikkaan teinin
menoa, mutta aktiiviseen kayttéonkin sopivia proteesien jalkateria on saatavis-
sa. Proteesit ovat useimmiten toiminnallisuuden lisdksi my&s ulkopuolelta kat-
soen kosmeettisia.

Jos proteesi ulottuu polven ylapuolelle, on liikkeessé polven puutteesta johtuen
jaykkyyttd. Joissain tapauksissa polven osa proteesista voi olla mikroprosesso-
riohjattu, jotta kévely on luonnollisempaa ja vdhemman rasittavaa keholle, mut-
ta téllaisia proteeseja on saatavilla vasta kasvuian ohittaneille.

Proteesin on seurattava kayttajansa kasvua. Proteesipajalla on kaytava joitakin
kertoja vuodessa mittauksia, tarkistuksia, korjauksia ja sdatoja varten, jotta val-
tytdan silta, ettd proteesillinen raaja olisi epdsuhtainen toiseen raajaan verrat-
tuna.

11



2.2.2. Proteesi: ottaa vai jattaa?
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Proteesi voi olla dysmeliavammaiselle hyddyllinen apuvéline, mutta aina pro-
teesin kayttdminen ei ole paras vaihtoehto eiké se sovi jokaiselle. Pienen lap-
sen protetisoinnista péatdksen tekevat vanhemmat ja jokaisen perheen taytyy-
kin itse miettid protetisointiin liittyvat hyddyt ja haitat. Lapsen kasvaessa han
itse paattaa, kayttddkod proteesia vai ei, ja vanhempien tulisi kunnioittaa tata
paatosta.

Protetisointipaatésta tehdessaan vanhempien on hyva neuvotella terveyden-
hoitohenkildkunnan lisdksi myds toisten vammaisten lasten vanhempien ja
vammaisten aikuisten kanssa, koska heilld voi olla kokemusta proteesin kay-
tostéd sekd varhaisen kayton aloittamisen vaikutuksesta. Vanhempien tulisi
huomioida ndin saadun tiedon ja kokemusten lisdksi myds omat havaintonsa
lapsestaan arkipdivdn askareissa. Jo aloitettu protetisointiprosessi voidaan
my0s tarvittaessa keskeyttaa.

Seuraavassa esitellddn muutamia ratkaisussa huomioon otettavia nakdkohtia.

Laakarit ja muut alan ammattilaiset suosittelevat, ettd proteesin kayttd aloite-
taan mahdollisimman varhain, viimeistdan ennen kouluikda. Heidan mukaansa
varhaisen protetisoinnin tarkoitus on mahdollistaa proteesin tuleminen osaksi
lapsen kehonkuvaa, jolloin sen kayttd olisi myéhemmallakin ialla luontaista.
Katsotaan, ettd seka lapsen ettd vanhempien on helpompi hyvéksya proteesi
sitd paremmin mitd nuorempana protetisointi on aloitettu.

Toisaalta ilman kéatta tai jalkaa kasvanut lapsi oppii — kuten kuuluukin — hyvak-
symaan itsensa sellaisena kuin on. Lapsi, jolla on synnynndinen raajapuutos,
ei ole menettanyt mitdan osaa itsestdan, kuten lapsi, jolta on esimerkiksi jou-
duttu amputoimaan kasi.



Vanhempia ohjataan pitdmé&én lapsillaan ns. toiminnallisia proteeseja varhai-
sesta iastd saakka, koska nayttaa silta, ettd proteesin hyva hallinta edellyttaa
niihin harjaantumista jo varhain. Varhainen ylaraajan protetisointi saattaa eh-
kaista korvaavien tarttumaotteiden kayttamista, mikali sitd halutaan, rohkaise-
malla kaksikatisten toimintojen kehittymistd. Liséksi voidaan ehkaistd huonoja
tydskentelyasentoja, tyngan lihasten surkastumista sekd, niin haluttaessa, kor-
vaavien toimintamallien syntymisté. Koska dysmeliaraaja on kevyempi kuin ter-
ve raaja, se saattaa aiheuttaa epétasaista kuormitusta selké&rangalle. Taméa
saattaa aiheuttaa asentovirheité ja selkékipuja.

Toisaalta dysmelialapsi oppii kdyttdmaan tynkaraajaansa, erityisesti ylaraajaa,
mika ehkaisee lihasten surkastumista. Lapsi voi oppia my&s hyddyntdmaan
jalkojaan kasien ja proteesin sijasta ja kokea omat toimintatapansa mielek-
kdammiksi kuin proteesin kdytdn. Proteesin paino voi tuntua lapsesta epamu-
kavalta ja kdmpel6lta ja proteesi voi hiostaa. Jos lapsi ei itse voi pukea tai riisua
proteeseja tai sitad kayttdessaédn vaatteita, se haittaa jo ennestaan rajoittunutta
itsendisyytta. Vanhemmat saattavat nédhda lapsen selviytyvén hyvin ilman pro-
teesia ja kayttavan sitd vastentahtoisesti. Varsinkin pienten lasten proteesit
ovat kaikesta teknisesté kehityksesta huolimatta yha melko kémpeldita ja niihin
on saatavissa toimintoja mahdollistavia lisélaitteita vahan.

Dysmelialapsista ylaraajaproteesit soveltuvat parhaiten niille, joilla on poikittai-
nen (ks. luku 1.2.1.), joko kyynar- tai olkavarsitason puutos. Pitkittdisissad puu-
toksissa paadytaan harvemmin protetisointiin. Lapsi, jolla on toispuoleinen yl&-
raajadysmelia ja dysmeliaraaja on pitka, saattaa selvitd jopa paremmin ilman
proteesia yksinkertaisesti sen vuoksi, ettd han voi paremmin tuntea ja tunnus-
tella omalla ihollaan. Han kayttaa toimiessaan tervetta kattédén ja dysmeliaraaja
toimii tukikatena. Myds esimerkiksi sellaiset lapset, joilla on molemminpuolinen
ylaraajadysmelia ja melko lyhyet dysmeliaraajat, selvidvat usein paremmin il-
man proteeseja.

Toispuoleisen, kdvelya selkedasti haittaavan tai sen estdvan ja ainoana vamma-
na olevan alaraajadysmelian tapauksessa on proteesi yleensa hyvin perustel-
tu. Jos liikkkumista haittaava dysmelia on molemmissa alaraajoissa tai myo6s
kadet ovat vajavaiset, voi pyoratuolin kaytté olla proteeseja kayttdokelpoisempi
vaihtoehto.

Onnistunut protetisointi ei suinkaan aina edellyta proteesin kokoaikaista kaytta-
mista. Saanndllisesti proteesia kaytténeet lapset pdésevat yleensd normaaliin
kehitykseen kuuluvan vaiheen yli, jossa proteesia ei haluta kayttda. Yleensa
nuori itse alkaa kayttda proteesia uudelleen, jos han niin haluaa. Usein lapsi
kasvaessaan saattaa paatya kayttdmaan proteesia vain tietyissé toiminnoissa
tai sosiaalisissa tilanteissa.

Mikali protetisointiin paadytaan, tulee samanaikaisesti tukea lapsen omien, va-

javaistenkin raajojen ja luontaisten voimavarojen kehitysta. Vasta télléin on
mahdollista aito valinta kayttaa tai jattéda kayttamatta proteesia aikuisena.
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2.2.3. Muut apuviélineet
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Proteesin lisdksi tai silloin, kun proteesia ei tarvita tai siitd ei ole hyétya, voi-
daan dysmeliavammaisen toimintakykya lisata erilaisilla valmiina saatavilla tai
— usein — yksiléllisesti valmistetuilla apuvalineilla.

Lastat ja ortoosit (tuet) ovat apuvélineita, joiden avulla pyritdén tukemaan, oi-
kaisemaan ja suojaamaan yla- tai alaraajaa sekd estdmaan ja korjaamaan
virheasentoa tai epdmuodostumaa ja parantamaan raajan toimintaa. Néiden
tukien avulla voidaan estaa haitallisen liikkeen syntyminen ja vakauttaa raaja
kestdmaan kuormitusta. Tuet voivat olla joko valmiita, puolivalmiita tai yksilélli-
sesti valmistettuja.

Ortopediset jalkineet ja apuvalineet ovat paivaksi jalkoihin laitettavia tukiraken-
teita. Niitd kaytetdan tukemaan saarta ja estdmaan jalan rasittumista vaarasta
paikasta; esimerkiksi nilkan ja jalkapdydan rasitus saadaan hallintaan erikois-
rakentein. Nama apuvalineet valmistetaan aina yksiléllisesti.

Pyératuoli on valttdmaton liikkkumisen apuvéline silloin, kun vamman vaikea-
asteisuuden tai luonteen vuoksi kdveleminen ei tule kysymykseen. Pyératuole-
ja on sekd manuaalisia, joita joko istuja itse liikuttaa kelaamalla tai avustaja
tyontaa, tai sdhkokayttdisia, joihin voidaan valita kayttdjalle sopiva ohjaustapa.
Pyératuoli hankitaan yleensa valmiista malleista, mutta se muokataan kaytta-
jalleen sopivaksi.

Ylaraajadysmeliassa apuvélineitad saatetaan tarvita esimerkiksi kirjoittamiseen,
ruokailuvalineen pitdmiseen, pyorailyyn, hyppynarun tai vaikka pelimailan pita-
miseen. Apuvalineen tarve ja luonne selvidd monesti vanhemmille heidén seu-
ratessaan lastaan arkipdivan askareissa. Usein, varsinkin suhteellisen pitkan,
l&helld ranteentasoa olevan dysmeliaraajan tapauksessa, hyvinkin yksinkertai-
set muovista, nahasta tai metallilangasta valmistetut apuvélineet parantavat
raajan toiminnallisuutta. Téallaiset apuvélineet on yleensa suunniteltava ja to-
teutettava yksil6llisesti. Kuitenkin myds valmiina saatavia pienapuvélineita (esi-
merkiksi saksia, liukuesteita, ruokailuvalineitd ja kirjoittamisen apuvalineitd)
voidaan toisinaan hyddyntéa.

Apuvélineitd voi saada joko omaksi tai lainaksi esimerkiksi hoidosta vastaavan
sairaalan tai terveyskeskuksen kautta. Yksil6llisia apuvélineitad valmistavat esi-
merkiksi toimintaterapeutit ja apuneuvoteknikot. He voivat auttaa mydés valmii-
den apuvélineiden valitsemisessa ja hankkimisessa. Valmiita apuvalineita voi
hankkia my&s apuvalineitd myyvisté erikoisliikkeisté ja joskus voi tehdd hyvia
I6yt6ja aivan tavallisesta kaupastakin. Oman mielikuvituksen ja kasity6taidon-
kaan kaytto ei ole kiellettya.



2.3.

2.3.1.

Kuntoutus

Kuntoutuksen tavoitteena on tukea kuntoutujaa selviytymaan mahdollisimman
hyvin jokapaivaisessa elamassdan. Lapsen hoidosta vastaava ryhma, johon
saattavat kuulua 1&d8kéarin lisédksi muun muassa fysioterapeutti ja toimintatera-
peutti, laatii yhdessd vanhempien kanssa kuntoutussuunnitelman sekéa arvioi
kuntoutuksen vaiheet ja jatkosuunnitelmat. Aikuinen vammainen neuvottelee
l&8karin kanssa kuntoutustarpeista ja saa hénelta tarvittavat lausunnot.

Toimintaterapia

Toimintaterapia on toiminta-
terapeutin ja asiakkaan vali-
seen yhteistybhén seké toi-
minnan terapeuttiseen kayt-
t66n perustuvaa kuntoutusta.
Toimintaterapian tarkoitus on
tehdd mahdolliseksi asiak-
kaan selviytyminen hanelle
tarkeista ja merkityksellisista
paivittdisen eldman toimin-
noista huolimatta toiminta-
kyvyn rajoituksista ja ympa-
ristollisista esteista. Vaikeim-
missa epamuodostumissa
dysmelialapsi tarvitsee usein
toimintaterapiaa normaalin

kehityksen mukaisten taitojen opettelemisessa. Proteesin kdytén opettelussa

toimintaterapialla on merkittdva rooli. Toimintaterapiassa voidaan myés yhdes-
sa etsid keinoja vahvan itsetunnon rakentamiseen.

Lasten toimintaterapiassa voidaan harjoitella esimerkiksi pukeutumista, ham-
paiden pesua ja hiusten harjaamista, wc-toimintoja, ruokailuun liittyvia toiminto-

ja, ostoksilla kdyntia, kirjoittamista, piirtdmistd, tavaroihin tarttumista ja niisté

irrottamista. Esimerkiksi proteesin kaytt6éa harjoitellaan erilaisten leikkien ja
pelien avulla sekd muiden lapsen ikdan sopivien toimintojen avulla. Toimintojen

valitsemisessa otetaan huomioon lapsen yksiléllinen kehitystaso, ikd, luonne
ja kiinnostuksen kohteet, muun muassa harrastukset. Kaikkia lapsen mie-

lestd hauskoja ja onnistumisen kokemuksia mahdollistavia toimintoja voidaan

kayttaa.
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2.3.2.
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Toimintaterapian tarve korostuu erityisesti erilaisissa siirtymévaiheissa kuten
asuinpaikan vaihtuessa tai paivdkodin tai koulun aloittamisessa. Sdanndllista
toimintaterapiaa tulisi jatkaa lapsen kasvun ajan, jotta mahdolliset muutostar-
peet tulisivat huomatuiksi. Toimintaterapia ei kosketa ainoastaan lasta vaan
koko hénen perhettdén. Vanhemmilla on merkittava rooli lapsen kuntoutukses-
sa ja taitojen siirtymisessa kotioloihin.

Fysioterapia

Fysioterapian tavoitteena on tukea lapsen normaalia motorista kehittymista.
Sen maara riippuu yleensa lapsen vamman sijainnista. Fysioterapiassa harjoi-
tellaan niité asioita ja kehitysvaiheita, missa kukin lapsi on, kuten k&éntymisia,
istumaan nousemista, konttaamista (tai sitd korvaavia liikkkumistapoja), seiso-
maan nousemista seka kavelemista. Tarkea huomioitava asia on vartalon sym-
metrisyys. Ylaraajaa ajatellen erityisen térkeitd ovat yldselén ja lavan toiminta,
joka mahdollistaa ylaraajan normaalit liikkeet proteesin kanssa.

Fysioterapeutti ohjaa ja antaa neuvoja lasten vanhemmille, jotka toteuttavat
harjoittelun saatujen ohjeiden mukaisesti kotioloissa. Fysioterapeutti voi osal-
listua tarvittaessa paivakodin seka koulun henkilbkunnan ohjaamiseen ja neu-
vontaan.

Fysioterapian tavoitteita ja toteutusta maaraavat paljon myés mahdolliset kun-
toutujalle tehtévat leikkaukset. Jélkihoidot suunnitellaan leikkaavan la&kérin
kanssa yksil6llisesti ja tehtdvan toimenpiteen mukaan.

Fysioterapiaa jatketaan tarpeen mukaan kuntoutujan eldmankaaren mukaises-
ti. Vuosien kuluessa hanté tuetaan ja autetaan etsiméan sopivia liikuntaharras-
tuksia, jotta fyysinen toiminta- ja tydkyky pysyisi mahdollisimman hyvana. Li-
saksi arvioidaan mahdollisia apuvélinetarpeita ja tarvittaessa helpotetaan
fysikaalisin hoidoin tavanomaisesta poikkeavien toimintatapojen aiheuttamaa
lihasrasitusta. Aikuisialla laitoskuntoutusjaksojen tarve voi korostua. Nailla jak-
soilla kuntoutus tapahtuu kokonaisvaltaisesti ja my6s vertaistuen saaminen on
jaksoilla tarkeaa.



3.1.

ELAMINEN VAMMAN KANSSA

Dysmeliavamman vaikutus lapsen, hdanen
perheensa sekd mydhemmin aikuisen
vammaisen eldmaan riippuu vamman
aiheuttamasta toimintavajauksesta, kul-
loinkin vallitsevista olosuhteista seka
kaikkien asianosaisten ominaispiirteista.
Dysmeliavamman aiheuttaman toiminta-
vajauksen aste vaihtelee voimakkaasti.
Se riippuu muun muassa siitd, miten suu-
ri fyysinen vamma on; ndenndisen pienet-
kin erot vamman tyypissd ja asteessa
saattavat aiheuttaa suuria eroja toiminta-
kyvyssa. Myds psyykkinen kokemus vaih-
telee henkilosta toiseen, vaikka fyysinen
vamma olisi samanlainen. Toimintavajaus
voidaan myds kokea eri tavoin eri ikékau-
sina. Alkuvaiheessa uudessa ymparistos-

. Bk sd esiintyy erityisen paljon toimintavajauk-
1 - seen liittyvid reaktioita ja ne puolestaan
el Y it |

vaikuttavat toimintavajaukseen.

Lapset oppivat tekemé&an asioita
omalla tavallaan

Ruumiillinen ja henkinen kehittyminen
ja jaksaminen

Ensimmaisen elinvuoden aikana kaikki vauvat opettelevat raajojensa kaytdn
hallintaa ja tavaroiden kasittelyd. Tavaroiden tavoittelu, tarttuminen ja kasittele-
minen tapahtuvat suhteellisen tasaisesti ja automaattisesti noin puolentoista
vuoden idssa. Dysmelia saattaa vaikuttaa lapsen istumistasapainoon ja ryémi-
miseen ainakin, jos dysmeliaraaja on kovin lyhyt. Ylaraajadysmeliat saattavat
aiheuttaa vaikeuksia erityisesti kaksikatisyytta vaativissa toiminnoissa, esimer-
kiksi ruokailussa, peseytymisessa, pyorailyssa, hiihtdmisessd, mailapeleissa
jne. Alaraajadysmeliat puolestaan voivat hankaloittaa tai joskus estéékin erilai-
sia liikkumista edellyttdvia toimintoja. Yleensa dysmeliaraajassa on normaali
tunto eika siina ole kipuja, esimerkiksi aavekipuja tai -tuntemuksia puuttuvasta
raajanosasta. Mikéali dysmelia on kyynarpaan tai polven alapuolella, on kyynar-
tai polvinivelessa yleensa hyva liikkuvuus.

17



18

Dysmelialapsi oppii usein allistytta-
van napparéksi ja omatoimiseksi,
kunhan hantd muistetaan — mah-
dollisen proteesin kayton lisaksi —
kannustaa dysmeliaraajan kaytta-
miseen mahdollisimman normaa-
lilla tavalla ja héanelle annetaan
mahdollisuus omien rajojen kokei-
lemiseen ja taitojen kehittdmiseen.
Lisdksi on muistettava, etta erityi-
sesti perheenjasenilld on suuri vai-
kutus pienten lasten omaan koke-
mukseen vammastaan ja sen
vaikutuksesta toimintakykyyn.

Dysmelialapsen henkinen ja alylli-
nen kehitys on samankaltainen
kuin muillakin lapsilla. Niinpd han
ei yleensa tarvitse erityiskohtelua
ja -kasvatusta vaan hanen tulisi
saada touhuta tavallisia lapsen ke-
hitykseen kuuluvia asioita. Hanen
tulisi saada eldd mahdollisimman
tavallinen lapsuus sekéa olla teke-
misissd niin vammattomien kuin
vammaistenkin lasten ja aikuisten
kanssa. Han tarvitsee rakkautta,
rajoja, huolenpitoa, luottamusta,
kannustusta, toimintaa, ystavia ja
harrastuksia samalla tavalla kuin kuka tahansa lapsi. Lapsen kehityksen ede-
tessd, taitojen kasvaessa ja itsendisyyden lisdantyessa pitda totuttuja, vam-
maan liittyvia toimintatapoja toisinaan muuttaa. Muutoksia aiheuttavat myd&s
elaman siirtymavaiheet, paivahoitoon meno, koulun alku tai esimerkiksi per-
heen muutto uuteen kotiin. Muutoksiin kannattaa valmistautua puhumalla lap-
sen kanssa muuttuvista asioista ja muutoksiin liittyvista tunteista.

Lapsen toimintakyvyn parantaminen edellyttdd usein leikkauksia, protetisoin-
tia, toiminta- tai fysioterapiaa tai muita tavanomaiseen lapsuuteen kuulumatto-
mia toimenpiteitd. Naihin toimenpiteisiin voi liittyd kipua, erossaoloa vanhem-
mista, epavarmuutta, huolta ja pelkoakin. Toimenpiteisiin tai hoitoihin tulee
lapsen kanssa valmistautua huolellisesti kertomalla lapselle hanen ikaansa
sopivalla tavalla ja totuudenmukaisesti, mita tulee tapahtumaan, miten kauan
sairaalassa ollaan, milloin vanhemmat ovat lapsen luota poissa, minké&laisia
hoitokdynnit ovat ja miltd ndma asiat lapsesta voivat tuntua. Yhteiselld valmis-
tautumisella voidaanvahentaa lapsen psyykkista rasitusta. Hoitopaikan henki-
I6kunnan hyvét vuorovaikutustaidot ja ystavallinen suhtautuminen helpottavat
my0s lapsen kokemusta ja edistavat hoidon onnistumista.



Vammaisuuden aiheuttama erilaisuus sek& mahdolliset toimintavajaukset ja ul-
kopuolisen avun tarve saattavat tulla ajankohtaisiksi ja selkedasti tietoisuuteen
vasta, kun nuoren itsenéisyyden tarve lisdantyy ja han haluaa laajentaa toimin-
takenttaansa. Nuoruusiassa vahaisetkin kosmeettiset seikat ja toimintavajauk-
set saattavat tuntua suurilta asioilta, vaikka niiden merkitys myéhemmin vahe-
neekin. Vanhemmilta vaaditaan rohkeutta sallia nuorensa itsenaistyminen ja
tukea hanta sen mahdollistavien ratkaisujen I6ytédmisessa. Toisaalta vanhempi-
en on autettava nuorta ndkemaan itsensa ja mahdollisuutensa realistisesti.

Aikuisikdan mennessa dysmeliavammainen on |16ytédnyt omat toimintatapansa
ja selviytyy tavanomaisesta arkielamasta yleensa itsenaisesti tai avun turvin.
Vajavaisilla raajoilla toimiminen saattaa kuitenkin rasittaa nivelid ja lihaksia ja
vaatia fysioterapiaa tai muita hoitoja. Kun vamman aiheuttama toimintavajaus
on alun perin tai lapsuusian toimenpiteiden ansiosta lieva, ei henkilén eldméa
juurikaan poikkea muiden ikatovereiden tilanteesta. Vaikeammin vammaisen
elaman sujuminen edellyttda kuitenkin varsin paljon ponnistelua ja saattaa ai-
heuttaa niin ruumiillista kuin henkistakin rasitusta ja masennuksenkin hetkia,
joiden helpottamiseksi jokaisen on |6ydettava itselleen sopivat keinot.
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3.2. Vaatteet, kengat ja muut
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elamisen valttamattémyydet

Raajojen puutteet ja vajavaisuudet seka tavanomaisesta poikkeavat toiminta-
tavat aiheuttavat usein erityisvaatimuksia vaatteiden suhteen. Valmiita vaattei-
ta on usein mahdollista kayttda, mutta niihin voidaan joutua tekemaan muutok-
sia, esimerkiksi lyhentdmaan hihoja tai muokkaamaan sormikkaita. Joskus
ainoa mahdollisuus on suunnitella ja tehda tai teettdd vaatteet yksildllisesti.
Vajavaisten raajojen kayttétavat tai proteesien kayttdé saattavat asettaa rajoi-
tuksia mallien suhteen, jotta esimerkiksi pukeutuminen ja riisuutuminen olisi
mahdollista tehda itsendisesti. Kulutus voi myés olla tavanomaista suurempaa
ja kohdistua erityisesti joihinkin vaatteiden osiin, mikd on otettava huomioon
materiaali- ja mallivalinnoissa. Usein tavalliset pydratuolin kayttajalle suunnitel-
lut vaatteet eivat ratkaise dysmeliavammaisen pukeutumispulmia. Apua vaate-
asioissa saa Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskuksesta (ks. luku 6), jossa jar-
jestetdan vuosittain myo®s erityisvaatteiden suunnittelusta ja valmistuksesta
tietoa antava kaavoituskurssi.

Jalkateran muoto voi tehda sopivien kenkien I6ytamisen tavallisesta kenkakau-
pasta mahdottomaksi tai jalkaterda on tuettava eri tavalla, jotta se ei rasittuisi
vaarin ja johtaisi virheasentoihin mybhemmaéssa idassa. Tallaiset tapaukset rat-
kaistaan yksil6llisesti tehdyilla tehdyilla kengilld, jotka tukevat jalkaa ja estavat
sen haitallisen rasittumisen. Kenkien tekoa varten jalkaterasta otetaan mitat ja
kengan erikoistarpeet kdydaan lavitse apuvalineteknikon kanssa. Koska kenki-
en tekoon kuluu useita viikkoja, tarvittavan maksusitoumuksen hankinta sekéa
ajanvarausten teko on hoidettava hyvissa ajoin, jotta kengat ehtivat valmiiksi
siihen mennesséa, kun niita tarvitaan. Kenkien maksusitoumuksia saa vain tar-
peellisia kenkid, ei esimerkiksi juhlakenkia varten. Toisinaan tarvittavia pohjalli-
sia voi olla mahdollista kayttaa tavallistenkin kenkien kanssa, mutta tama riip-
puu taysin jalkaterdn muodoista.

Yksiléllisesti valmistetut kengét
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Dysmeliavammainen saattaa tarvita erityisjarjestelyja ja apuvalineitd myos jois-
sakin, muun muassa henkilékohtaiseen hygieniaan liittyvissé arkipdivén aska-
reissa. Naissd asioissa auttavien apuvalineiden osalta katso lukua 2.2.3. ja
rakenneratkaisujen osalta lukua 3.5.

Paivakoti ja koulu, opiskelu ja ty6

Yleensd vaikeastikin dysmeliavammainen lapsi oppii kayttdmaan raajojaan
erittdin taitavasti, usein enemman tai vahemman eri tavoin kuin vammaton
lapsi. Niinpa dysmelialapsi selvida tavallisessa paivékodissa ja koulussa joko
ilman erityisid apuvalineita tai sopivien vélineiden turvin ja opettajien, luokka-
tovereiden tai kouluavustajan avustamana. Koulun taitoaineissa, kuten liikun-
nassa tai kasitdissé voidaan tarvita omia sovelluksia tai joskus vapautusta ky-
seisistd tunneista. Dysmelialapsi, jonka toimintavajaus on vahainen, selviaa
useimmiten ilman mitdan erityisjarjestelyja.

Kiusaamista esiintyy harvoin. Mah-
dollisiin kiusaamistapauksiin on kui-
tenkin puututtava valittémasti, esim.
pyytamalla opettajaa tai lapsen van-
hempia kertomaan leikki- ja kouluto-
vereille, mistd lapsen vammoissa on
kyse.

Vaikka dysmelia saattaakin rajoittaa
nuoren ammatinvalintaa, ei se silti
sulje pois mahdollisuutta tyésken-
nelld monenlaisissa ammateissa.
Ammatinvalinnan [&hestyessa nuo-
relle voi olla apua kuntoutusarvios-
ta erityisessd kuntoutusyksikdssa
seka tybkokeilusta ja -harjoittelusta.
Dysmelia-epédmuodostuman rinnalla
nuoren omalla luonteella, lahjakkuu-

della ja menestymisen halulla on
h suuri merkitys sopivan ja motivoivan
ammattikoulutuksen ja myéhemmin
ammatin I6ytymiselle. Kun alan va-
linnassa suhtautuu omiin edellytyksiinsa realistisesti, sopivan opiskelupaikan
I6ytaminen onnistuu, vaikka ammatillisiin oppilaitoksiin padseminen saattaakin
olla vammaiselle jonkin verran vaikeampaa kuin muille. Erilaisissa oppilaitok-
sissa selviytyminenkin voi vaatia varsinkin vaikeammin vammaiselta erityisjar-
jestelyja, joskin naissa asioissa on tapahtunut paljon kehitysta. Vaikeastikin
dysmeliavammainen pystyy tydskentelemaan taysipainoisesti esimerkiksi tie-
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tokonepohjaisissa tehtévissa, mutta edelleenkin vammaisen on vaikeampaa
tydllistyd kuin vammattoman. Tarvittaessa tyétehtavat voidaan periaatteessa
arvioida yksil6llisesti huomioiden esimerkiksi proteesin kayttd kyseisessa tyo-
tehtavassa tai valita esimerkiksi tietokoneen ohjauslaitteet siten, etta niité pys-
tyy vajavaisella raajalla kayttdmaan ilman kohtuutonta rasitusta. TyGnantajien
valmiudet téllaiseen toimintaan eivat tosin toistaiseksi ole olleet kovin hyvat.

Vapaa-aika

Useimmat harrastukset ovat tdysin mahdollisia dysmeliavammaiselle, tosin —
varsinkin ruumiillisten harrastusten osalta — vamman luonteesta ja haitta-
asteesta riippuen. Avoin ja positiivinen mieli harrastuksia kohtaan kannattaa,
koska talléin erilaisiin tapahtumiin on helpompi osallistua. Vamma voi aiheuttaa
tiettyja rajoituksia, mutta padsaantdisesti dysmeliavammaisen ei kannata pyr-
kia erityiskohteluun harrastuksen piirissa, ellei toiminta aiheuta terveysriskia.
Usein dysmeliavammaiset kehittdvat oman tapansa tehda asioita, kun siihen
on tarvetta. Jos harrastus on ohjattua, kannattaa keskustella vetdjien kanssa,
mikali eteen tulee tilanteita, joissa vamma aiheuttaa selvéasti hankaluuksia. T&l-
laisia tilanteita voivat olla esimerkiksi
baletti tai kontaktilajien harrastami-
nen, jolloin varpaiden varaan nousu
ei onnistu tai epdmuodostuneella ka-
delld harjoitustyynyyn lyéminen voi
aiheuttaa murtumisia. Raajavammat
vaikeuttavat harvoin perinteisia liik-
kumismuotoja. Tukikenkien tai pro-
teesien avulla kdveleminen ja juok-
seminen onnistuvat usein, ja myés
polkypy6raily ja uiminen sujuvat,
vaikkei kaikkia sormia olisikaan.

Ladkarin konsultointi on aiheellista
rajatapauksissa, mutta useimmiten
dysmeliavammainen itse pystyy maa-
rittelemdan omat rajansa. Positiivi-
sella asennoitumisella on mahdollista
nauttia harrastuksista, vaikkei aivan
jokainen asia sujuisikaan taydellises-
ti. Vammaa ei ole useimmiten syyta
ajatella rajoittavana tekijand vaan
rohkaista lasta kuten ketd tahansa
lasta rohkaistaisiin 16ytamaan itselle
mieleiset liikuntamuodot; toisaalta
omien rajojen hyvaksyminenkin on



tarkea oppia. Toisinaan vammainen tai vammaisen lapsen vanhemmat voivat
joutua vakuuttamaan harrastustoiminnan jarjestéjat ja ohjaajat siita, ettd vam-
mainen pystyy osallistumaan harrastukseen eika vaikeuta kohtuuttomasti muun
ryhmén toimintaa. Varsinkin vaikeimpien vammojen tapauksessa sopivin tai
ainoakin vaihtoehto voi olla vammaisten omat harrastusryhmat.

Joissakin tapauksissa harrastuksiinkin
on saatavilla teknisid apuvélineita, mm.
silikoniproteeseja, joilla saa otteen hiih-
tosauvasta, tukia tai uimiseen soveltu-
via proteeseja. Pelkkdan urheiluun tai
muuhun harrastukseen tarvittavia pro-
teeseja ei yleensa ole mahdollista saa-
da yhteiskunnan tuella, joskin joidenkin
apuvdlineiden osalta se voi olla mah-
dollista; on olemassa myds saatidita,
jotka avustavat tallaisissa apuvéline-
hankinnoissa.
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Dysmelialapsen varhaislapsuudessa vamma ei valttamatta johda hanen per-
heessdan asumisen ja liikkumisen ratkaisuihin, jotka poikkeaisivat tavanomai-
sen lapsiperheen tilanteesta. Lapsen kasvaessa ja itsendisyyden tarpeen li-
saantyessa seka varsinkin aikanaan nuoren muuttaessa pois kotoa voi varsinkin
vaikea-asteisempi dysmelia vaatia jonkinlaisia erityisratkaisuja niin asumises-
sa kuin liikkumisessakin.

Suurin osa dysmeliavammaisista pystyy hoitamaan paivittiset toimensa on-
gelmitta tavallisessa asunnossa. Joskus kuitenkin tavanomaiset rakenteelliset
ratkaisut tuottavat ongelmia tai aiheuttavat jatkuvassa kaytéssa liikaa rasitusta.
Pienisséd kaytdnnén asioissa tarvitaan usein vain hitunen kekselidisyytta rat-
kaista ongelma yksinkertaisin, kotitekoisin apuvalinein tai rakennemuutoksin
(esimerkiksi ruokailuvalineet voi sijoittaa alalaatikkoon, jos tavallisesti kaytetty
ylalaatikko on liian korkealla). Joskus apu I6ytyy valmiina saatavissa olevista,
mutta kotitalouksissa vdhemman tavanomaisista ratkaisuista (esimerkiksi na-
rulla avattava ja suljettava verho) tai olemassaolevan menetelman uudesta,
luovasta kayttétavasta.

Kun vamman aiheuttama toimintavajaus on suuri ja esimerkiksi likkuminen
ei ole mahdollista ilman pyo6réatuolia, vaaditaan laajempia rakenteellisia ja tek-
nisid ratkaisuja, esimerkiksi keittibtasojen korkeuksien s&atéa, pesutilojen
muokkauksia tai oviaukkojen leventamista ja kynnysten poistamista. Vaikeasti
dysmeliavammaisten tarpeet poikkeavat yleensd enemmaéan tai vdhemman
tavanomaisen pydréatuolin kayttajan tarpeista, joten néissa tapauksissa saate-
taan tarvita asunnonmuutostoita, vaikka asunto olisi invavarusteltukin. Lisaksi
saatetaan tarvita erilaisia ymparisténhallintalaitteita, toisien sanoen sahkoéisia
apuvalineitéd esimerkiksi ovien avaamiseen tai valojen sytyttdmiseen ja sam-
muttamiseen. Jos dysmelian aiheuttama toimintavajaus on huomattava, arki-
eldman sujuminen voi edellyttaa toistuvaa tai jatkuvaa toisen henkilén apua.

Portaiden avulla siirtyminen sdhkdiseen tai manuaaliseen
pyo6réatuoliin onnistuu itsendisesti



Vaikeavammaisella on mahdollisuus saada yhteiskunnan tukea asunnon-
muutostdihin ja osaan laitehankinnoista. Kunnalla on télléin my6s velvollisuus
jarjestaa tarvittava avustus. Henkilékohtainen avustaja on yksi vaihtoehto avus-
tajakysymyksessa, mutta toistaiseksi kunnan tuki télle ratkaisulle on harkinnan-
varainen.

Itsendinen liikkkuminen on tarkeada jokaiselle ihmiselle. Alaraajadysmeliat saat-
tavat kuitenkin rajoittaa liikkumista joko vain ulkona tai seka sisétiloissa ettéd
ulkona. Mahdollisten leikkausoperaatioiden avulla on tarkoitus taata jokaiselle
mahdollisiman hyva omatoimisuuden aste. Joissain tapauksissa liikkuminen
vaatii teknisia apuvélineitd kuten proteeseja tai sauvoja ja darimmaisissa ta-
pauksissa pydrétuolia.

Usein dysmeliavammaiset pystyvat kdyttdmaan erilaisia kulkuneuvoja aivan
tavanomaiseen tapaan. Mikéli vamman vuoksi tarvitsee omaa autoa tai muuta
kulkuvalinetta paivittaisista toimista selviytymiseen, voi kotikunnalta saada tu-
kea tallaisen kulkuvélineen hankintaan; tuki on kuitenkin harkinnanvarainen.
Usein auton kuljettaminen itsendisesti ja turvallisesti edellyttdd rakenteellisia
muutoksia, esimerkiksi kasihallintalaitteita tai apuvalineita. Yhteiskunta korvaa
naméa muutostyét kokonaan mutta harkinnanvaraisesti. Tarkempaa tietoa
naistd asioista saa Invalidiliton ja REDYn verkkosivuilta (www.invalidiliitto.fi,
www.redy.info).

Jos vamman vaikeusaste tai tyyppi on sellainen, ettei oman auton kéytto ole
mahdollista, on liikkuminen mahdollista kuljetuspalveluita kayttaen, invataksilla
tai tavallisella taksilla. Kotikunnan velvollisuus on kustantaa vaikeavammaisten
kuljetuspalvelu ty6- ja opiskelumatkoihin ilman maaréllisia rajoituksia ja asioin-
timatkojen osalta tietty vahimmaismaara.

Itsendisyys on jokaiselle tarkeé asia ja
sen erittdin tarkeitd osia ovat itsenai-
nen asuminen sekd mahdollisuus liik-
kua. Nimenomaan nuorille ndma kysy-
mykset ovat suuria mieltd painavia
asioita ja niiden tukemiseen tuleekin
pyrkid mahdollisuuksien mukaan. Nai-
den asioiden jarjestaminen vaatii pon-
nistelua, silld lakien (mm. vammais-
palvelulaki) ja viranomaistahojen (sai-
raalapiiri, kunta, Kela jne.) pykalien
viidakossa voi joutua helposti hu-
kuksiin. Esimerkiksi Invalidiliitolta on
mahdollista saada asiantuntevaa apua
omien oikeuksien ja vastuullisten taho-
jen selvittamiseen.

Auton muutostyét mahdollistavat
usein itsendisen liikkumisen
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Vammaisen lapsen syntyminen tai ultra-
aanitutkimuksessa saatu tieto siitd on
aina yllatys vanhemmille, silla kaikki van-
hemmat odottavat ja toivovat tervettd
lasta. Dysmelialapsen syntyminen herat-
tdd vanhempien ja isovanhempien mie-
lessd monia kysymyksia lapsen tule-
vaisuudesta. Syrjinnan ja syrjaytymisen
pelko sekd@ huoli lapsen eldméssé sel-
viytymisestd ovat vahvasti mielessa
alkuvaiheessa. Tietoa ja tukea pitéisi olla
saatavissa lapsen hoidosta vastaavalla
sairaalan Kklinikalla sekd neuvolassa.
Koska kyse on harvinaisesta vammasta,
toisilta saman kokeneilta voi saada asiaa
siséltéd pain paremmin tuntevia neuvoja
ja tukea (ks. luku 5). Vanhempien kan-
nattaa huolehtia parisuhteestaan, koska
se heijastuu myénteisesti lapsiin. Ysta-
vien ja sukulaisten kanssa kannattaa
keskustella asioista ja pyytda heiltékin rohkeasti tukea, jos sita tuntee tarvit-
sevansa. Vanhempien on myds annettava aikaa muille lapsille eika heitd saa
jattééd epatietoisuuden valtaan siitd, mika uudella pienella vauvalla on.

Joskus vammaisen lapsen syntyminen voi olla sisaruksille, sukulaisille ja erito-
ten vanhemmille vaikea tilanne. Toivottomuuden ja masennuksen hetkia tulee
vanhemmille vaistaméatta. Jokaisella on oikeus sanoa, ettei jaksa ja etta tarvit-
see apua; esittdmalla kaiken jaksavaa ja piilottelemalla ongelmia kasaa ne vain
eteensd mybdhdisempaan vaiheeseen. Kukaan ei ole huono éiti tai is&, jos han
tunnustaa tarvitsevansa apua eika pysty yksin selviytymaan tilanteesta. Perhe-
neuvojat, neuvolat, avioliittoneuvonta sekd muut tahot ovat paikkoja, joihin,
kannattaa rohkeasti ottaa yhteytta, jos
asia alkaa painaa mielta.

Paivittdisessa eldméssa tavallinen ja ta-
savertainen suhtautuminen dysmelialap-
seen on yleensa kaikkien kannalta paras
toimintatapa. Vamma voi luonnollisesti
aiheuttaa joitakin rajoituksia, mutta sen
ei pida antaa rajoittaa elamaa turhaan
eika sita pida kayttaa tekosyyna eriarvoi-
selle kohtelulle. Muun perheen tuki on
térkeaa, jotta dysmelialapsi oppii hyvak-
symaan itsensa, ja kannustavassa ilma-




piirissa pystyy ylittdmaan rajojaan véha vahaltd seka toisaalta luomaan realis-
tisen késityksen omista mahdollisuuksistaan.

Paivakodissa, koulussa tai tydpaikalla voi joutua kohtaamaan vaivautuneisuut-
ta, vélttelya tai jopa kiusaamista vamman takia, mutta usein oma luonteva suh-
tautuminen ja asiasta kertominen ehkaisee sita. Syrjintd ja kiusaaminen on
otettava kasittelyyn kulloinkin asianmukaisella tasolla, esimerkiksi opettajan tai
esimiehen kanssa. Yleisesti ottaen kokemuksen perusteella vaikuttaa kuitenkin
siltd, ettd ihmissuhdeasiat riippuvat enemman persoonallisuudesta kuin dys-
meliasta. Dysmeliavammainen saa ystavid kuten kaikki muutkin, ja yleensa
muut ihmiset tutustuttuaan suorastaan unohtavat vamman.

Dysmelia on hyvin harvoin este perheen perustamiselle; vammaisen voi kuiten-
kin olla vammatonta vaikeampi 16ytéda eldmé&nkumppania. Dysmelia on harvoin
perinnéllinen vamma eika se siten ole este lasten hankkimiselle, vaikka tdma
kysymys varmasti mietityttdakin asiaa suunniteltaessa. Lapsen hoito voi vam-
man laajuudesta riippuen vaatia joitakin apuvalineita.

Avoimuus on hyvien ihmissuhteiden perusta. Vammaa ei kannata piilotella tai
havetd mutta sita ei tarvitse korostaakaan. Kun muut havaitsevat, ettad henkild
on 'sinut' vammansa kanssa, on heidénkin helppo toimia luontevasti. Parasta
kenelle tahansa lapselle, nuorelle ja aikuiselle on hyva itsetunto, koska aina
edessa on tilanteita, joissa vamman olemassaolo ja rajoittavuus korostuu.

YHTEISKUNNAN TUKI JA VIRANOMAISTAHOT

Yhteiskunta tukee monin eri tavoin seka perhetta, jossa lapsella on hoitoa tai
kuntoutusta vaativa sairaus tai vamma, ettd aikuista vammaista henkil6a. Laki-
saateisia tukimuotoja on niin monia ja niiden soveltamiskaytdnnoét vaihtelevat
siind maarin kunnittain, etta niita ei pysty tallaisessa oppaassa kattavasti kasit-
telemaan; liséksi tukimuodot saattavat muuttua. Ajantasaista tietoa vammaisil-
le kuuluvista etuuksista ja apua niiden hakuprosesseihin kannattaakin kysya
hoidosta vastaavasta terveydenhuollon yksikdstd tai oman alueen sosiaali-
toimesta. Tietoa saa muun muassa Kansanelékelaitoksen (Kelan), Invalidiliiton
ja REDYn verkkosivuilta (www.kela.fi, www.invalidiliitto.fi, www.redy.info).

Useita etuuksia on osattava itse hakea. Hoitoyksikké ei useinkaan pysty vas-
taamaan varsinaisesta etuuksien hakemisesta, vaikka usein tarvitaankin ldaka-
rintodistus hoitavalta [dakariltd. Oma aktiivisuus on siis tarke&a.

Vammaisuuden perusteella mydnnettévat tukitoimet ovat paaasiassa (Kela),
sairaanhoitopiirien ja kuntien sosiaalitoimen vastuulla; tyéhén liittyvien tukien
osalta vastuuta on myo6s tydvoimaviranomaisilla. Paaperiaatteena on, etta
vammaisuuden perusteella annettava kuntoutus, myds sopeutumisvalmennus,
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ja apuvélineet ovat maksuttomia asiak-
kaalle. Hoitoon ja kuntoutukseen liittyviin
matkustuskuluihin saa korvausta omavas-
tuun ylittdvalta osalta. Osasta terveyden-
huollon ja sosiaalitoimen palveluista peri-
tdan kuitenkin asiakasmaksuja.

Kunnan sosiaalitoimen vammaispalvelu-
lain perusteella myontdmi& palveluita ja
tukitoimia ovat: vaikeavammaisille henki-
I6ille asunnon muutosty6t, kuljetuspalve-
lut, palveluasuminen ja tulkkipalvelut seka
vamman vaikeusasteesta riippumatta henkildkohtaisen avustajan palkkatuki,
paivittdisten valineiden hankintatuki (50 % hinnasta), sopeutumisvalmennus,
ylim&araisten ravintokulujen korvaus ja ylimaéraisten vaatekulujen korvaus.

Palvelujen ja tukitoimien kokonaisuuden hallitsemiseksi tehdaan hoito-, kun-
toutus-, palvelu- ja muita suunnitelmia yhteistydssé perheen tai vammaisen it-
sensd kanssa. Lasta hoitavassa sairaalassa tehdyn hoitosuunnitelman perus-
teella tehddan kuntoutussuunnitelma. Lisdksi pdivahoidossa ja koulussa
tehddan omat henkildkohtaiset suunnitelmat, joiden avulla pyritddn tukemaan
lapsen ja hanen perheensa jaksamista ja ottamaan huomioon lapsen mahdol-
liset erityistarpeet. Kunnan sosiaalitoimessa laadittuun palvelusuunnitelmaan
kirjataan mahdolliset, usein vammaispalvelulakiin perustuvat tarpeet. Suunni-
telmat ovat aina henkil6kohtaisia ja niiden laatiminen riippuu myds vamman
vaikeusasteesta. Suunnitelmien laadintaa voi joutua itse vaatimaan.

Rahallinen tuki on monimuotoista. Tata kirjoitettaessa korvausta on mahdollista
saada Kelasta laissa sdadetyin perustein muun muassa silloin, kun vanhempi
on estynyt tekeméasta omaa tydtdan osallistuakseen lapsen kanssa tdman sai-
raalahoitoon, kuntoutukseen tai sopeutumisvalmennukseen tai kun lapsen
vamma aiheuttaa erityisid kustannuksia tai muuta rasitusta véhintdan puolen
vuoden ajan. Ty6ikaisenkin (16-64-vuotiaan) vammaisen on mahdollista saada
taloudellista tukea, jos vammasta aiheutuu erityiskustannuksia tai olennaista
haittaa. Kuntoutusta, jonka tavoitteena on kuntoutujan tyéeldmassa pysymi-
nen, tydeldmaan palaaminen tai sinne tulo, tuetaan niin ikdan. Myds sairauden
tai vamman hoitoon tai kuntoutukseen liittyvien matkojen kustannukset korva-
taan omavastuun ylittdvalta osalta. Kunnan sosiaalitoimi myéntéa vaikeavam-
maisille lakisdateisesti kuljetuspalvelua ty6-, opiskelu- ja asiointimatkoihin.
Vaatekustannuksiin, asunnon muutost6ihin ja asumisen apuvalineisiin seka
muihin kuin edelld mainittuihin matkoihin ynna muihin sellaisiin voi hakea kor-
vausta kunnan sosiaalitoimesta, mutta ndma ovat yleensa harkinnanvaraisia
tukia.



Apuvélinepalveluihin kuuluvat apuvélineiden valinta, hankkiminen, kaytdn ope-
tus, huolto ja uusiminen. Apuvélineet annetaan omaksi tai lainaksi. Apuvéline-
palvelut ovat maksuttomia. Liséksi jokapéivaisessa eldmassa vamman vuoksi
apuvalineina tarvittavia valineitd, koneita ja laitteita voidaan joko mydntaa lai-
naksi tai korvata puolet niiden hinnasta.

Toiminta- ja fysioterapian tarve maaritelldadn kuntoutussuunnitelmassa ja tera-
piat kustantaa hakemuksen perusteella Kela. Sopeutumisvalmennuskurssit
ovat kuntoutusta, joilla tuetaan perheen tai aikuisen vammaisen sopeutumista
uudessa elaméntilanteessa; osallistuminen on hyva sisallyttda sairaalan kun-
toutussuunnitelmaan. Vammainen lapsi osallistuu sopeutumisvalmennuskurs-
sille perheineen. Kurssille haetaan itse ja harkinnanvaraisen paatdksen kulujen
korvaamisesta tekee Kela. Kursseja jarjestavat pddasiassa vammaisjarjestét
ja niiden kustannuksista vastaavat Kela, kunnat ja sairaanhoitopiirit.

Ammatinvalinnassa kannattaa kdantya tyévoimatoimistojen ammatinvalinnan-
ohjaajan puoleen. Taloudellista tukea vamman kannalta sopivaan ammatilli-
seen koulutukseen on mahdollista hakea Kelasta, jos vammasta aiheutuu olen-
naisia rajoituksia. Ty6- ja koulutuskokeilut ovat my&s mahdollisia. Opiskelun
vaatimia tarpeellisia apuvélineitd on myos tarvittaessa jarjestettava. Tydvoima-
toimistosta on mahdollista saada harkinnanvaraista tyéolosuhteiden jérjestely-
tukea ty6ssa tarvittaviin kohtuuhintaisiin erikoisvélineisiin.

Muutoksen- ja korvauksen haku

Kelan paatoksiin voi hakea muutosta kirjallisesti 30 péivan siséllad tiedoksi
saannista. Mikédli muutoksenkaan jalkeen ei ole paatdkseen tyytyvainen, voi
valittaa vield vakuutusoikeuteen. Harkinnanvaraisiin tukitoimiin liittyvistd paa-
toksista ei ole muutoksenhakuoikeutta.

Sosiaalitoimen viranhaltijoiden paatoksiin, jotka koskevat kunnallista palvelua
tai taloudellista tukea, esimerkiksi vammaispalvelulain perusteella saatavia
etuuksia, voi hakea muutosta 14 paivén kuluessa paatéksen tiedoksi saannis-
ta. Muutoksen voi tehda sosiaalilautakunta tai viranhaltija itsekin. Seuraava
aste on laaninoikeus, ja valituslupaa voi hakea viela Korkeinta hallinto-oikeutta
varten. Viranhaltija on velvollinen neuvomaan muutoksenhaussa.
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VERTAISTUKI

Vertaistukea, kuten nimikin jo kertoo, antaa ja voi antaa vain henkild, joka on
samassa tilanteessa kuin tukea kaipaava, esimerkiksi dysmelialapsen perhe
toiselle perheelle, johon on syntynyt dysmelialapsi. Usein k&ykin niin, ettd kum-
matkin osapuolet ovat seka antajina ettd vastaanottajina, koska molempien ko-
kemukset ovat yksildllisid ja antavat toiselle uutta ajateltavaa.

Vertaistuen tarve ja sopivin ajankohta vaihtelee henkil6ittain, mutta yleensa yh-
teista kaikille on se, etta pelkastaan tieto siita, ettei oma lapsi tai itse ole ainoa,
helpottaa tilanteen kasittdmistad. Vanhempien, isovanhempien ja muiden laheis-
ten seka lasten itsensa on hyva ndhda muitakin lapsia ja aikuisia, joilla on sa-
mankaltainen vamma. Tarkeaa seka aikuisille ettd lapsille on ndhda, ettd vam-
man kanssa selviydytdan ja pystytdan elamaan rikasta elamaa eika ajatella
vain, mita ei voida tehda. Taman lisdksi vanhemmat voivat vaihtaa kokemuk-
siaan eri asioista, keskustella ongelmista ja niiden ratkaisuista seka parhaim-
millaan todeta yhdessa, ettei vamma ollutkaan niin suuri ongelma kuin alkuun
kenties pelattiin.

Vertaistukea on tarjolla esimerkiksi REDY ry:n kautta, kun otat jarjest66n yh-
teyttd. REDY:lIa on erikseen nimettyja tukihenkiléitd, mutta sen lisdksi on mah-
dollista 16ytdad sen kautta asuinpaikkasi laheisyydestd sopiva henkild, jonka
kanssa voi keskustella kasvotusten, jos varsinaiset tukihenkil6t ovat maantie-
teellisesti liian kaukana.

Liséksi Invalidiliitto ry kouluttaa ja yllapitaa rekisteria vertaistukiperheista, joissa
lapsella on jokin harvinainen vamma tai sairaus. Lisétietoja vertaistukitoimin-
nasta ja -perheista saa Invalidiliton Harvinaiset-yksikdsta tai Invalidilliiton verk-
kosivuilta www.invalidiliitto.fi



JARJESTOTOIMINTA, KURSSIT JA
MUU TIEDONSAANTI

INVALIDILIITTO RY

Invalidiliitto ry on vuonna 1938 perustettu tuki- ja liikuntaelinvammaisten valta-
kunnallinen edunvalvonnan ja palvelutoiminnan monialajérjestd. Liittoon kuuluu
161 jasenyhdistysta, joissa on 35 000 henkildjasentd. REDY ry on Invalidiliiton
jasenyhdistys. Liiton toiminnan paddmaarana on yhteiskunta, jossa kaikilla ihmi-
silla on yhdenvertaiset mahdollisuudet. Invalidiliitto vaikuttaa vammaisia ihmisia
koskevaan paatdksentekoon paikallisesti, alueellisesti ja valtakunnallisesti. Liit-
to tekee tydta sen eteen, ettd kuntien peruspalvelut turvataan, ymparistésta tu-
lee esteetdn ja ihmisid arvostetaan, kunnioitetaan ja avustetaan vammasta ja
idsta riippumatta.

Lisatietoja Invalidiliiton tarjoamista palveluista, julkaisuista ja jarjestkoulutuk-
sesta l6ytyy Internet-sivuilta osoitteessa www.invalidiliitto.fi. Sivuilta 16ytyy tu-
lostettavassa pdf-muodossa mm. pieni sosiaaliopas, ammatillisen kuntoutuk-
sen ja ty6llistymisen tukimuodot, vammainen ja auto seké paljon muuta tarkeaa
tietoa.

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus

Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskus on perustettu vuonna 1989. Keskus jar-
jestaa kuntoutusta vammaisille henkil6ille valtakunnallisesti ympari vuoden.
Vuosittain jarjestetaan yksiléllisen kuntoutuksen liséksi noin sata kurssia.

Monet ihmiset tarvitsevat kuntoutusta. Vamman tai sairauden aiheuttaman hai-
tan lisdksi kuntoutuksen tarpeeseen vaikuttavat ihmisen ika, eldméntapah-
tumat, ihmissuhteet, asuinpaikka ja hdnen taitonsa osallistua ikatasonsa ja
sosiaalisen asemansa mukaiseen elamaan.

Usein on hyédyksi, joskus jopa vélttamatonts, ettd myds laheiset osallistuvat
kuntoutukseen. Siksi kuntoutuskeskus tarjoaakin melkoisen kirjon erilaisia
kursseja erilaisille ihmisille. Tarjonnasta 16ytyy kuntoutus- ja sopeutumisval-
mennuskursseja, yksil6llistd kuntoutusta, tilapaishoitoa ja avokuntoutusta,
lomatoimintaa sek& muita toimintoja. Palveluvalikoima kattaa ihmisen koko
elaménkaaren. Kohderyhménéa voivat olla vaikeavammaiset aikuiset, varhais-
nuoret, sisarukset, naiset, isovanhemmat ja niin edelleen.

Harvinaisiin vamma- ja sairausryhmiin kuuluville ryhmille on kursseja ja teema-
tapaamisia. Dysmelia-asiakkaille tarkoitettuja kursseja on jarjestetty vuosittain
jo talon perustamisajoista ldhtien, joten juuri tdstd diagnoosiryhméasta henkil6-
kunnalla on vahva osaaminen monelta eri osa-alueelta.
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Kurssiohjelman liséksi voidaan vastaanottaa koko vuoden kuntoutujia yksil6lli-
sille kuntoutus- tai sopeutumisvalmennusjaksoille. Kursseillakin pyritdan otta-
maan kaikkien tarpeet huomioon, mutta yksil6lliselld jaksolla asiakas osallistuu
seka jakson suunnitteluun ettd yksil6- ja ryhméaohjelman toteuttamiseen yhdes-
sa ammatti-ihmisten kanssa.

Voit tutustua Lahden kuntoutuskeskuksen toimintaan verkkosivuilla osoitteessa:
www.invalidiliitto.fi/laku. Kuntoutusesitteemme voi tilata puhelimitse kuntoutus-
sihteeriltd p. (03) 812 8207.

Invalidiliiton Harvinaiset-yksikké

Yksikk® on harvinaisten tuki- ja liikuntaelinvammojen resurssikeskus, joka toi-
mii Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskuksessa. Se muun muassa julkaisee
Harvinaiset-opassarjaa, johon myds tdma Dysmelia-opas kuuluu.

Oppaiden laatimisen lisdksi yksikko jarjestda tiedottavia ja vertaistukea antavia
tilaisuuksia harvinaisille ryhmille seké julkaisee Harava-lehted. Lehti on suun-
nattu harvinaisille vammaryhmille ja alan ammattilaisille. Tuki- ja liikuntaelin-
vammaryhmia on Harvinaiset-yksikdn toiminnassa mukana jo noin 120 ja nii-
den piirissd noin 2 000 henkiléa laheisineen. Uusien ryhmien etsintéd jatkuu
kaiken aikaa. Yksikk® osallistuu my6s Lahden kuntoutuskeskuksessa jarjestet-
taville harvinaisten vammaryhmien sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurs-
seille.

Yhteystiedot:

Harvinaiset-yksikko

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus
Launeenkatu 10, 15100 Lahti

p. (03) 812 8317, fax (03) 783 0250
www.invalidiliitto.fi/laku



REDY-Rapadilino-Erbin pareesi-Dysmelia yhdistys ry

REDY ry on kolmen pienvammaryhmén yhteinen valtakunnallinen yhdistys.
Yhdistyksen vammaryhmat ovat rapadilino (perinnéllinen, peittyvasti periytyva
epamuodostumia aiheuttava oireyhtyma), Erbin pareesi (synnytyksessa tullut
olkahermopunosvaurio) ja dysmelia. REDY ry perustettiin vuonna 1999 toimi-
maan yhdistyksen vammaryhmiin kuuluvien ja heiddn omaistensa yhdyssitee-
na. Koska harvinaisia vammaryhmia yhdistda tiedon vaikea saanti seka tieta-
mattdmyys ndistd vammoista jopa terveydenhuollon piirissd, yhdistyksen
tarkoituksena on tiedottaa jasenid ja muuta yleis6a yhdistyksen vammaryhmia
koskevista asioista seka tehda harvinaisia vammoja tunnetummiksi. Vertais-
tuen kautta perheitd tuetaan uudessa elamantilanteessa.

Yhdistys jarjestdad vuosittain valtakunnallisen tapaamisen ja tukee paikallistoi-
mintaa. Liséksi se julkaisee jasenlehted ja tarpeen mukaan muuta materiaalia.
REDY ry on Invalidiliitto ry:n jasen.

REDY ry:n yhteystiedot I6ytyvat parhaiten internetin kautta osoitteesta
www.redy.info.

KYNNYS ry

Kynnys ry on eri tavoin vammaisten ihmisten perus- ja ihmisoikeusjarjestt. Sen
perustivat vammaiset opiskelijat vuonna 1973. Kynnys ry tyéskentelee vam-
maisten henkildiden yhdenvertaisten oikeuksien toteutumiseksi sekd suomalai-
sessa yhteiskunnassa ettd kansainvaliselld tasolla. Kynnys ry tukee ja aktivoi
vammaisia henkil6itd toimimaan itse omien oikeuksiensa puolesta, vaikuttaa
viranomaisiin ja muihin paéattdjiin niin, ettd vammaisten kansalaisten tarpeet
tulevat huomioiduiksi p&atoksia tehtdessa, seka toimii asiantuntijan vammai-
suuteen liittyvissa kysymyksissa. (www.kynnys.fi)
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7.

SANASTO

Termi Selite Latinaksi Englanniksi
adaktylia Synnynnainen sormettomuus ja/tai adactylia adactyly
varpaattomuus
amelia Yhden tai useamman raajan amelia amelia
synnynnainen puuttuminen
amnionkurouma Vesikalvosta muodostuneen amniotic
kudosjuosteen aiheuttama sikién constriction,
raajan tai muun kehonosan amniotic band
kureutuminen ja kehityshairi syndrome
amputaatio Katkaisu, typistys, poikkileikkaaminen |amputatio amputation
anomalia Poikkevuus, epdmuodostuma anomalia anomaly
aplasia Vajaakehitys, puuttuminen, puutos aplasia aplasia
artrogrypoosi Nivelen pysyva jaykistyma arthrogryposis arthrogryposis
(kontraktuura)
brakydaktylia Lyhytsormisuus, lyhytvarpaisuus brachydactylia brachydactyly
cleft hand Halkiokasi cleft hand
congenitus Synnynnainen congenitalis congenital
defekti Puutos, virhe, vajaus, aukko defectus defect
deformaatio Epamuotoisuus, epdmuodostuma, deformatio deformation
epanormaali muoto
deviaatio Poikkeama, poikkeaminen deviatio deviation
(normaalista suunnasta), vinous
digiti Sormi, varvas.
Digiti | = peukalo
Digiti Il = etusormi
Digiti V = pikkusormi
dislokaatio (paikaltaan) Siirtyminen, siirtyma, dislocatio dislocation
virheasento, (etenkin englannin
kielessa) sijoiltaanmeno
dysmelia Synnynnainen raajan tai raajojen
epamuodostuma
dysplasia Kasvuhairid, kehityshairid dysplasia dysplasia
duplikaatio Kahdennus, kahdentuma duplicatio duplication
fokomelia Hyljeraajaisuus, hylkeen evaa phocomelia phocomelia
muistuttava raajan lyhyys
hemimelia Vajaaraajaisuus hemimelia hemimelia
hemihypertfolia Koko raajan liikkakasvu
hyperplasia Liikakasvu, solumaaran hyperplasia hyperplasia
lisdantymisesta johtuva elimen tai
kudoksen tavallista suurempi koko
hypodaktylia Vajaasormisuus, vajaavarpaisuus, hypodactylia hypodactyly
synnynnéinen sormien tai varpaiden
vajaalukuisuus
hypoplasia Vajaakasvu, vajaakehitys hypoplasia hypoplasia
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kamptodaktylia Koukkusormisuus, yhden camptodactylia camptodactyly
tai useamman sorminivelen
jaykistyneisyys koukkuasentoon
klinodaktylia Vinosormisuus
lateraalinen Poikittainen lateral
longitudinaalinen Pitkittainen, pituussuuntainen longitudinalis longitudinal
Madelungin Luun ja pehmytosien perinnéllinen
deformaatio dysplasia
makrodaktylia Suurisormisuus, suurivarpaisuus macrodactylia macrodactyly
malformaatio Ennen syntym&a alkunsa saanut malformatio malformation

rakenteellinen poikkeavuus

mikrodaktylia

Pienisormisuus, pienivarpaisuus

microdactylia

microdactyly

ortoosi

Kehoa tukeva tai kehon asentoa
korjaava ulkoinen laite

orthosis

Polandin anomalia

Oireyhtyma, jolle ovat ominaisia
ylakehon toisen puoliskon
epamuodostumat, kuten
yhteenkasvaneet sormet (syndaktylia)
ja pienen rintalihaksen ja (osaksi) ison
rintalihaksen puuttuminen

Poland’s
anomaly

polydaktylia

Monisormisuus, monivarpaisuus,
ylimaardinen sormi tai varvas

polydactylia

polydactyly

oligodaktylia

Vajaasormisuus, vajaavarpaisuus,
synnynnainen sormien tai varpaiden
vajaalukuisuus

oligodactylia

oligodactyly

radiaalinen

Varttinaluuhun liittyva,
varttindluunpuoleinen,
peukalonpuoleinen, ulompi,
varttinaluu-

radialis

radial

rapadilino

perinndllinen epamuodostumia
aiheuttava oireyhtyma

sentraalinen

keskella sijaitseva, keskeinen, keski-,
keskus-

centralis

central

symbrakydaktylia

Synnynnaisesti yhteenkasvaneet
tavallista lyhyemmat sormet tai varpaat

symbra-chydactylia

symbra-
chydactyly

syndaktylia

Yhdyssormisuus, yhdysvarpaisuus,
synnynnaisesti yhteenkasvaneet
sormet tai varpaat

syndactylia

syndactyly

synostoosi

Yhteenluutuma, luuliittyma

talipes

Jalkateran ja nilkan epdmuodostuma

talipes

talipes

ulnaarinen

Kyynérluuhun liittyva,
kyynarluunpuoleinen,
pikkusormenpuoleinen, sisempi,
kyynar(luu)-

ulnaris

ulnar

35




36

KIRJALLISUUS JA LINKKIVINKIT

Alla luetellaan joitakin kirjoja ja artikkeleita, joista saa lisatietoa tdman oppaan
aihepiirista. Lopussa on linkit Invalidiliitto ry:n, sen Lahden kuntoutuskeskuk-
sen, REDY ry:n, Kynnys ry:n sekd Kansanelédkelaitoksen (Kela) ja Sosiaali- ja
terveydenhuollon kehittdmiskeskuksen (Stakes) verkkosivuille, joilta niin ikdan
saa lisatietoa seka 16ytdad ajantasaisia linkkejé hyddyllisille verkkosivuille.
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— Video

Joona péivé péivéltd — elokuva Minnan
ja Juhan nuoresta perheesta ja esikoi-
sesta, joka syntyi ilman kasia ja jalkoja.
Kesto 21 minuuttia. Invalidiliton Lahden
kuntoutuskeskus

Linkit

www.invalidiliitto.fi/
www.invalidiliitto.fi/laku
www.redy.info
www.stakes.fi
www.kela.fi
www.kynnys.fi
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Harvinaiset haasteet

- tietoa ja tukea resurssikeskuksesta

Invalidiliiton Harvinaiset-yksikko

Harvinaisten tuki -ja liikuntaelinvammaryhmien
osaamis- ja tukikeskus

Invalidiliiton Harvinaiset -yksikon toiminta on suunnattu f

henkiloille, joilla on harvinainen vamma tai sairaus,

heidén perheilleen ja ldheisilleen. Yksikko jakaa tietoa my6s

niille, jotka tyossdan kohtaavat henkil6ita, joilla on harvinainen vamma tai sairaus.

Vamma tai sairaus luokitellaan harvinaiseksi, kun se esiintyy enintdan sadalla ihmisella
miljoonasta. Suomessa harvinaisiksi vammaryhmiksi luetaan ne ryhmat, joihin kuuluu alle
500 henkild&. Osa harvinaisista sairauksista on perinndéllisia, joissakin alttius sairastumiseen
peritaan. Lisdksi harvinaisiin ryhmiin kuuluu oireyhtymid, jotka eivéat ole perinndllisia.
Sairaudesta tai vammasta, palvelujarjestelméstd ja vertaistuesta on vaikea, joskus jopa
mahdoton 16ytaa tietoa harvinaisuuden vuoksi.

Invalidiliiton Harvinaiset -yksikko jakaa ja kerda tietoa harvinaisista tuki -ja liikkuntaelin
sairaus -ja vammaryhmista ja mahdollistaa vertaistuen saamiseen eri ryhmille
jarjestamillaan tapaamisilla. Yksikkd tekee yhteistyotd eri jarjestojen ja julkisen sektorin
kanssa ja sen asiantuntemus on mukana Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskuksen
harvinaisille vammaryhmille jarjestamissa palveluissa.

Harvinaiset -yksikko:

— antaa yksilollisesti tietoa ja tukea l6ytamaan keinoja ja voimavaroja arjessa selviytymiseen

— antaa viimeisintd tietoa kustakin diagnoosiryhméstd, hoidosta ja kuntoutuksesta

— jarjestaa valtakunnallisia vertaistapahtumia eri diagnoosiryhmille

— antaa tietoa yhteiskunnan tukitoimista seka tukiryhmista ja -yhdistyksista

— laatii diagnoosikohtaisia oppaita ja antaa ensitietoa

— antaa asiantuntemuksensa kuntoutustoimintaan

— julkaisee harvinaisille ryhmille tarkoitettua Harava-lehtea

— tekee yhteistyota eri jarjestdjen ja yhdistysten kanssa

— jarjestaa alueellisia tapaamisia yhdistyksille ja diagnoosiryhmille

— tekee ammatillista yhteistyota

— tekee pohjoismaista ja kansainvalista yhteistyota

— internet-sivuilta 16ytyy lisatietoa yksikon toiminnasta osoitteessa
www.invalidiliitto.fi/harvinaiset

Yhteystiedot:

Invalidiliitto

Harvinaiset -yksikko

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus
Launeenkatu 10

15100 Lahti

p. (03) 812 811, faksi (03) 783 0250
sdhkoposti: merja.monto@invalidiliitto.fi
www.invalidiliitto.fi/laku
www.harvinaiset.fi






HARVINAISET OPPAAT

— Erbin pareesi, 2003

— Rustohiushypoplasia, 2003

— Osteogenesis Imperfecta, 2004
— Marfan-oireyhtyma, 2004

— Dysmelia, 2007
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Lisatietoja Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskuksen
kursseista saat Internet-osoitteesta:
www.invalidiliitto.fi/laku
tai puhelimitse (03) 812 811
Edella mainitusta Internet-osoitteesta tai puhelinnumerosta
voit tilata my&s kurssiesitteen.

X Harvinaiset-yksikkd, Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus
Launeenkatu 10, 15100 Lahti, p. (03) 812 811, fax (03) 7830 250
VAL lahden.kuntoutuskeskus@invalidiliitto.fi, www.invalidiliitto.fi/laku
LITTO



