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Opinnaytetydn aihe koskee toimintaterapian ja toiminnan tukemisen nakdkulmasta syn-
nynnaista kyynarvarren poikittaista raajapuutosta ja ensiproteesin kayttda paivittaisissa
toiminnoissa. Tarkoituksena oli selvittaa, millaisilla ikatason mukaisilla keinoilla voidaan
tukea 0,5-3,5-vuotiaan lapsen toimintaa, osallistumista ja proteesin kayttéa arjen paivittai-
sissa toiminnoissa, jotta proteesin kayttd vakiintuisi. Opinnaytetydn tuotoksena tuotettiin
ensiproteesia kayttavien lasten vanhemmille suunnattu opas, josta hyotyvat myos lapsen
[&hiympariston henkildét kuten sukulaiset ja paivakodin henkildkunta. Sen tavoitteena on
tarjota lisatietoa ensiproteesin kanssa toimimisesta ja ohjeita siihen, miten voidaan tukea
ensiproteesin kayttda arjessa ja ohjata lasta ikdtason mukaisessa toiminnassa ja toimin-
taan osallistumisessa. Yhteistybkumppanina on toiminut kaksi Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiirin (HUS) Uudessa lastensairaalassa tydskentelevaa toimintaterapeuttia.

Selvitys toteutettiin narratiivisen kirjallisuuskatsauksen menetelmin. Analysoitava aineisto
koostuu kahdeksasta kansainvalisesta tutkimusartikkelista. Lisaksi tietoa hankittiin kirjalli-
suudesta ja haastattelemalla Haltija Group Oy:n proteesimestaria opinnaytetydn suunnitte-
luvaiheessa. OpinnaytetyOn toteutusta ohjasi toimintaterapiassa yleisesti kaytetty kanada-
lainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli ja Anne Cronin Moseyn (1986) kehitykselli-
nen viitekehys.

Lasten ylaraajaproteesin kaytosta 10ytyy toisiaan tukevia, yksittaisia seka ristiriitaisia tutki-
mustuloksia. Tulokset osoittavat, ettd ylaraajapuutos ei esta lapsen ikatasoista toimintaa.
Proteesin kayttoon ja kayton lopettamiseen vaikuttavat tekijat ovat epaselvia, mutta tutki-
muksissa tuodaan ilmi sekd kayton hyotyja ettd haittoja. Useissa tutkimuksissa koroste-
taan vanhempien osallistumisen merkitysta proteesin hankintaan ja kayton tukemiseen.
Vanhemmat arvostavat vertaistukea ja korostavat terveydenhuollon ammattilaisilta saadun
opastuksen tarkeyttd. Myos ympariston positiivisista ja negatiivisista vaikutuksista maini-
taan tutkimuksissa useamman kerran. Opinnaytetydn selvityksen ja tarkasteltujen tutki-
musten perusteella voidaan paatella, etta pienten, 0,5-3,5-vuotiaiden lasten kosmeettisen
ensiproteesin kaytosta, kayton tukemisesta ja proteesin kayton aikaisen aloittamisen ajan-
kohdan vaikutuksista pitaisi tehda lisaa seka kansainvalisia etta erityisesti kotimaisia tutki-
muksia.

Avainsanat synnynnainen ylaraajapuutos, proteesi, lapsi, toimintaterapia,
kirjallisuukatsaus
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The topic of our thesis is congenital below elbow deficiency and the use of first cosmet-
ic prosthesis from the perspective of occupational therapy and participation in daily activi-
ties. The purpose of this thesis was to examine how to support 0,5-3,5- year-old children
in their occupation, participation and the use of prosthesis in daily activities so the prosthe-
sis use would become a routine. As the result of this study, we created a guide for the chil-
dren’s parents and other adults, such as relatives, kindergarten personnel and counselors
so they can help the child in age-related activity and encourage the daily use of the pros-
thesis. The aim of the guide is to provide information about living with the prosthesis and
tips on how the parents and adults working with the child could support the child in daily
life and activities typical of this age group. Our working life partners were two Occupational
therapists from Helsinki University Hospital (HUS) New Children’s Hospital.

This thesis was conducted using narrative literature review. We had eight international
studies that we decided to analyze. During this study, we followed a theory called Canadi-
an Model of Occupational Performance and Engagement, which is commonly used in Oc-
cupational therapy and Anne Cronin Mosey’s (1986) Developmental Frame of Reference
and Knowledge in Development of Child.

There were results in the different studies that supported each other and results that
were contradictory. The results showed that Below Elbow Deficiency is not preventing
child’s occupation in the activities that they do in this age. The reasons why a child uses or
stops using the prosthesis were unclear but pros and cons of the use of prosthesis were
discussed. Many of the studies showed that the parents’ participation in the process and
supporting the use of prosthesis is big. They also appreciated and highlighted the im-
portance of peer-to-peer contact and the advice they got from health care professionals.
According to many studies, the environment had both positive and negative impact on the
use of prosthesis. Based on the results, it can be concluded that little children’s use of
cosmetic prosthesis, support of the use and the benefits of early start should be further
investigated both internationally and nationally, in particular.

Keywords congenital below elbow deficiency, prosthesis, child, occupa-
tional therapy, literature review
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1 Johdanto

Opinnaytetydn aihe koskee toimintaterapian ja toiminnan tukemisen nakdkulmasta
synnynnaistd kyynarvarren poikittaista raajapuutosta ja ensiproteesin kayttoa paivittai-
sissa toiminnoissa. Suomessa synnynnaisia raajapuutoksia esiintyy 5.25 lapsella 10
000:sta vastasyntyneesta. (Koskimies & Lindfors & Gissler & Peltonen & Nietosvaara
2011). Lasten erilaisista raajan kehityksen hairidista, epamuodostumista tai raajapuu-
toksista noin 60%:a on synnynnaisia (Dysmelia - synnynnaiset raajojen epamuodostu-
mat n.d.; Heikkinen ym. & 2007: 2).

Opinnaytetydn tarkoitus on selvittaa, millaisilla ikdtason mukaisilla keinoilla voidaan
tukea 0,5-3,5-vuotiaan lapsen toimintaa, osallistumista jaylaraajaproteesin kayttda
arjen paivittaisissa toiminnoissa, jotta proteesin kayttd vakiintuisi. Lapsella on ikatove-
reidensa tavoin oltava mahdollisuus tayspainoiseen lapsuuteen, jossa lapsella on
mahdollisuus leikkiin, kaverisuhteisiin, koulunkdyntiin ja vapaa-ajan harrastuksiin
(Vammaispalvelujen kasikirja 2018). Opinnaytetydn tuotoksena on laadittu ensiprotee-
sia kayttavien lasten vanhemmille ja I&ahiymparistolle, kuten sukulaisille ja paivakodin
henkilokunnalle suunnattu opas. Sen tavoitteena on tarjota lisatietoa ensiproteesin
kanssa toimimisesta ja ohjeita siihen, miten voidaan tukea ensiproteesin kayttda arjes-
sa ja ohjata lasta ikdtason mukaisessa toiminnassa ja toimintaan osallistumisessa.
Oppaassa olevat keinot liittyvat esimerkiksi arjen keskeisten toimintojen harjoitteluun,
kuten ruokailuun ja pukeutumiseen seka leikkeihin, jotka kannustavat kaksikatiseen ja
symmetriseen toimintaan. Oppaan tiedon avulla lapsen laheiset voivat soveltaa arjen
toimintoja lapsen tarpeiden ja kehityksen kannalta oleellisten taitojen mukaisesti. Opas
voi olla mukana mahdollistamassa lapsen edun mukaisten ratkaisujen tekoa, joilla pyri-
tdaén varmistamaan lapsen oikeuksien toteutuminen ja kokonaisvaltainen kehittyminen

mahdollisimman hyvin (livonen 2016).

Kyseisen aiheen kehittamistarve on tullut ilmi Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
rin (HUS)Uuden lastensairaalan toimintaterapeuteilta, Sanna Rautakorvelta ja Sari
Marjalalta. Yhteisty6taho on esittényt toiveita oppaan sisallon suhteen ja osallistunut
opinnaytetyoprosessiin antamalla siihen ammatillista nakdkulmaa. Tarkasteltava koh-
deryhma on harvinainen ja aiheesta |0ytyy vahan kotimaista tutkimustietoa. Aiheeseen
liittyen on tehty kolme opinnaytety6ta, mutta niissa 1ahtokohta ja nakdkulma ovat erilai-

set kuin tdssa opinnaytetydssa. Sen takia on tarkeaa lisata toimintaterapeuttien ja mui-




den terveydenhuollon ammattilaisten seka lasten laheisten tietoisuutta aiheesta. Opin-
naytetyon tuotoksena laadittu opas on konkreettinen valine niin lasten Idheisille kuin

toimintaterapeuteillekin tietoisuuden lisdamisen tueksi.

Opinnaytetydssa esitelldan tarkemmin tyén kannalta tarkeat kasitteet — synnynnainen
kyynarvarren raajapuutos ja proteesit sekd ohjaavaksi teoriaksi valittu kanadalainen
toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli ja Anne Cronin Moseyn (1986) kehityksellinen
viitekehys. Taman lisaksi perehdytadn lapsen normaaliin kehitykseen ja opinnaytetydn
toteutukseen. Toteutuksen menetelmaksi on valittu narratiivinen kirjallisuuskatsaus,
jonka lisdksi tietoa on hankittu kirjallisuudesta ja oman ymmarryksen lisdamiseksi
haastattelemalla Haltija Group Oy:n proteesimestaria opinnaytetydn suunnitteluvai-
heessa. Kirjallisuuskatsauksen avulla on pyritty 16ytam&an tietoa lapsen ylaraajapro-
teesin kaytosta ja keinoista, joilla voidaan tukea lapsen ylaraajaproteesin kayttoa. Valit-
tu aineisto koostuu kahdeksasta kansainvalisesta tutkimusartikkelista ja niiden sisaltd
on analysoitu teorialahtdisen sisalldnanalyysin piirteitd hydédyntaen. Tutkimuksista esiin
nousseet tulokset ja johtopaatokset seka opas ja pohdintaa tehdyista valinnoista esitel-

Iaan taman raportin lopussa.




2 Keskeiset kasitteet

Opinnaytetydssa keskeisend teemana on ensiproteesin kayttd arjessa ja erityisesti se,
miten aikuinen voi tukea lapsen ikatason mukaista kaksikatista ja symmetrista toimin-
taa ja osallistumista paivittaisissa toiminnoissa, jotta proteesin kayttd vakiintuisi. Kes-
keisia aiheeseen liittyvid kasitteitd ovat synnynnadisen kyynarvarren poikittainen raaja-

puutos ja ensiproteesi, joista kerrotaan seuraavaksi enemman.

2.1 Synnynnainen kyynarvarren raajapuutos

Dysmelia on yleisnimitys synnynnaisesti puuttuvalle tai epdmuodostuneelle raajalle.
Suomessa synnynndisid raajapuutoksia esiintyy 5.25 lapsella 10 000:sta vastasynty-
neesta. (Koskimies ym. 2011). Lasten erilaisista raajan kehityksen hairidista, epamuo-
dostumista tai raajapuutoksista noin 60%:a on synnynnaisia (Dysmelia - synnynnaiset
raajojen epamuodostumatn.d.; Heikkinen ym. &2007: 2). Valtaosa ylaraajaepamuo-
dostumista ovat seuraus jostakin hairidosta sikiokehityksen varhaisvaiheessa. Neljannen
raskausviikon aikana ilmaantuu sikion ylaraajasilmu. Ylaraaja on rakenteellisesti valmis
olkanivelesta sormenpaihin seuraavan neljan raskausviikon aikana. Epamuodostuma
syntyy siis vaiheessa, jolloin tuleva aiti ei valttamatta ole viela tietoinen raskaudestaan.
(Vastamaki ym. 2016: 135.)

Epamuodostumalla tarkoitetaan synnynnaistd rakenteellista poikkeavuutta. Epamuo-
dostumien aiheuttajia voivat olla ulkoiset syyt, muun muassa virusinfektiot, |dakkeet,
toksiset aineet tai ionisoiva sateily, mutta useimmiten syy jaa epaselvaksi. Ylaraaja-
epamuodostumat ovat l1ahes poikkeuksetta harvakseltaan esiintyvia. Ne eivat ole pe-
rinndllisia ja sijaitsevat tavallisimmin kyynarvarren- tai ranteen tasolla. (Vastamaki ym.
2016: 135.) Raajan kehityksen hairidita ja raajaepamuodostumia on hyvin monenlaisia.
Kun puhutaan dysmeliasta, voidaan tarkoittaa esimerkiksi koko raajan, puolen raajan
tai raajan osan puutosta tai raajan yli- tai alikasvua. Taman liséksi raajapuutokset voi-
vat olla tois- tai molemminpuolisia. (Dysmelia — synnynndiset raajojen epamuodostu-
mat n.d.; Heikkinen ym. 2007: 2.) Koska dysmelian maaritelma on nain laaja, opinnay-
tetyon aihe on paadytty rajaamaan kyynarvarren poikittaiseen raajapuutokseen. Poikit-
taiset raajapuutokset ovat yleisimmin toispuolisia ja lapsi kehittyy muutoin aivan nor-
maalisti (Vastamaki ym. 2016: 135).




2.2 Ensiproteesi

Tassa opinnaytetydssa ensiproteesilla tarkoitetaan lapsen ensimmaista, kosmeettista
yléraajaproteesia. Varhain aloitetun, kosmeettisen proteesin kayton tarkoituksena on
mahdollistaa se, etta lapsi oppii hyvaksymaan itsensa sellaisena kuin han on ja protee-
sista tulee luonnollinen osa lapsen kehonkuvaa. Proteesi on apuvaline, jonka tarkoituk-
sena on ehkaista korvaavien tarttumaotteiden kayttda ja korvaavien toimintamallien
syntymista kuten esimerkiksi esineisiin tarttumista suulla tai tavaroiden kantamista kai-
nalossa. (Heikkinen ym. 2007: 12-13.) Liséksi sen tarkoituksena on korjata tasapainoa
ylaraajojen valilla, mahdollistaa symmetrinen ulottuminen ja kaksikatinen toiminta, tu-
kea lapsen kehitysta ja pitkalla tahtaimella totuttaa lapsi proteesin kayttéén (Salminen
2010: 148). Synnynnaisissa ylaraajapuutoksissa proteesit sopivat parhaiten niille, joilla
on poikittainen kyynar- tai olkavarren tason puutos. Yleisesti 1aakarit ja muut tervey-
denhuollon ammattilaiset suosittelevat proteesin kayton aloittamista mahdollisimman
varhain. (Heikkinen ym. 2007: 12—-13.)

Ensimmainen kayttéon otettava proteesi on aina kosmeettinen. Opinnaytety6ta varten
haastatellun Haltija Group Oy:n ylaraajaproteeseihin erikoistuneen proteesimestari Karl
Lindforsin kokemuksen mukaan nuorimmat ensiproteesin kayttdjat ovat n. 6-—
8 kuukauden ikaisia (Lindfors 2018). Osa kayttjista kokee sen riittdvaksi myohemmas-
sakin vaiheessa, mutta osa kayttajistd vaihtaa hieman vanhempana aktiiviseen, me-
kaaniseen tai myoelektriseen proteesiin. Kosmeettisen proteesin tehtdva on totuttaa
lapsi ja perhe proteesin kayttoon, jotta proteesin kayttd vakiintuu ja mahdollisen, myo-
hemmin kayttoon otettavan mekaanisen proteesin kayttdé onnistuisi sujuvammin. Kos-
meettinen proteesi jaljittelee normaalin ylaraajan ulkonakda ja sen kdmmenosa voi olla
joko nyrkissa tai auki lapsen kehitysvaiheesta riippuen. (Ylaraajaproteesit n.d.) Kos-
meettisen proteesin sormissa ei ole aktiivista liiketta, mutta silla voi kuitenkin kantaa
kevyttd taakkaa tai sitd vasten voi nojautua esimerkiksi leikkiessa. (Vastamaki ym.
2016: 674-676.) Proteesin malli valitaan jokaiselle lapselle yksildllisesti niin, ettd se
soveltuu kaytettavaksi lapsen arjessa. Kosmeettisen proteesin koko ja kdden mittasuh-
teet maaraytyvat terveen kdden mukaisesti ja se voidaan valmistaa joko mahdollisim-
man kevytrakenteiseksi tai vastaamaan painoltaan terveen kdden painoa. (Vastamaki
ym. 2016: 674-676.) Valmistuksessa voidaan kayttaa erilaisia materiaaleja, joita ovat
esimerkiksi muovi, metalli, kumi ja silikoni. Materiaalit eroavat toisistaan muun muassa
puhdistustavassa ja siind, miten ne muovautuvat arkikayttdon. (Salminen 2011: 148—
149.)




Ensin lapsi kayttdaa nyrkkimallista proteesia. Lapsen kasvaessa ja taitojen kehittyessa
nyrkkiproteesin sormia voidaan avata ja myohemmin kaytetdan avokdmmenproteesia.
Kun proteesin kdmmen on nyrkissa, lapsi voi kayttda molempia kasiaan kontatessaan,
rydmiessaan tai opetellessaan istumaan ja kurotellessaan esimerkiksi vanhempia tai
leluja kohti. Kun lapsi opettelee noin yhden vuoden idssa seisomaan ja kavelemaan,
han voi kayttaa proteesia ottaessaan tukea esimerkiksi ymparilla olevista huonekaluis-
ta. Tassa vaiheessa lapsi voi siirtya kayttdmaan proteesia, jonka nyrkki on auki. Kun
proteesin kdmmenosa on auki, aikuinen voi laittaa lapsen sormien valiin esimerkiksi
leikkiessa pienia esineita tai lukiessa kirjan sivuja. My6hemmin tdman voi opettaa lap-
selle niin, ettd han laittaa samankaltaisia asioita terveelld kadella itse. Lisaksi lapsi voi
kannatella proteesin avulla kevyita esineitd ja tukeutua proteesiin esimerkiksi leikkies-
saan lattialla tai ruokaillessa poydan aaressa. Lapsen ensiproteesin kayttda ja kaksika-
tisid toimintoja voidaan harjoitella paivittaisten toimintojen yhteydessa ja leikkien avulla.
Kaksikatinen toiminta jakaa kehon puolten kuormitusta sekd mahdollistaa symmetrisen
ja suotuisan asennon hallinnan. Tama myos ohjaa lasta oikeisiin tyoskentely- ja leik-

kiasentoihin. (Rossi & Palomaki n.d.)

Vanhemmat ovat avainasemassa kotiharjoittelun ohjaamisessaja vanhemman tuki
proteesin kaytdossa on lapselle tarkeda. Lapsen suhtautuminen proteesiin voi vaihdella
eri kehitysvaiheiden aikana. Hetkellinen proteesin kayttamattomyys ei vaikuta proteesin
kayton hallintaan, jos proteesin kayttd on aloitettu jo varhaisessa vaiheessa, jolloin
kaytté on lapsen lihasmuistissa. (Vastamaki ym. 2016: 682.) P4atés pienen lapsen
proteesin hankinnasta jdd vanhemmille. Lindforsin haastattelun mukaan lasten van-
hemmilla on proteesin hankintavaiheessa yleensa paljon kysymyksia ja heita mietitytta-
via asioita, mika on Lindforsin mukaansa luontaista, silla tilanne on koko perheelle uusi
(Lindfors 2018). Ennen proteesin hankintaa vanhemmat saavat tukea ja tietoa protee-
sin kaytosta seka hyddyista ja haitoista lapsen hoitoon osallistuvilta ammattilaisilta ku-
ten esimerkiksi 1aakariltd ja toimintaterapeutilta. Vanhempia suositellaan keskustele-
maan terveydenhoitohenkildkunnan lisaksi vertaisten kanssa ja tiedustelemaan muiden
kayttdkokemuksia. (Heikkinen ym. 2007: 12—-13.)




3 Opinnaytetyon tietoperusta ja toimintaterapeuttinen nakokulma

Opinnaytety6tad ohjaavaksi tietoperustaksi on valittu kanadalainen toiminnallisuuden ja
sitoutumisen malli (Canadian Model of Occupational Performance and Engagement
CMOP-E) sekd Anne Cronin Moseyn (1986) kehityksellinen viitekehys. CMOP-E on
toimintaterapian alalla yleisesti kaytetty teoria ja se sopii kaytettavaksi useiden eri asia-
kasryhmien kanssa. Se luokitellaan ammatilliseksi malliksi ja sen tukena on tarkoitus
kayttaa tarkentavia, kunkin asiakkaan terapiaa ohjaavia viitekehyksia (Hautala & Ha-
malainen & Makela & Rusi-Pyykdonen 2013: 208).

3.1 Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli

Kanadalaista toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallia (CMOP-E) on kehitetty jo vuo-
desta 1980 lahtien ja se on kansainvalisesti kaytetty nakdkulma toimintaterapian teori-
aan. Mallin mukaan ihminen on yhteydessa ymparistdonsa ja toiminta tapahtuu tassa
vuorovaikutuksessa. Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli [ahtee asia-
kaslahtodisyyden periaatteesta ja ottaa huomioon asiakkaiden erilaisuuden ja erilaiset
toimintaymparistot. (Hautala ym. 2013: 208-209.) Tassa huomioidaan ympariston, ih-
misen ja toiminnan valinen dynaaminen suhde, jota CMOP-E havainnollistaa. CMOP-E
on malli, jonka keskiossa on asiakas ja toimintaa tarkastellaan asiakaskeskeisesta na-
kékulmasta. (Townsend ym. 2002: 33.)
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Kuvio 1. CMOP-E Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli (Hautala ym. 2013:
209 mukaillen.)




Ihminen (person) koostuu kolmesta osa-alueesta: fyysisyys (sensoriset, motoriset ja
sensomotoriset toiminnot: tekeminen), affektiivisuus (emotionaaliset ja sosiaaliset toi-
minnot: tunteminen)ja kognitiivisuus (henkiset ja kognitiiviset toiminnot, kasityksen
muodostuminen, keskittymiskyky, muisti, arviointikyky, ymmartaminen ja paattelykyky:
ajattelu) (Townsend ym. 2002: 44). Tassa opinnaytetydssa ihmistd edustaa lapsi, jolla
on tai tulee olemaan kaytdossa kosmeettinen ensiproteesi kyynarvarren poikittaisen
raajapuutoksen vuoksi. Kuvion 1. keskelld nayttaytyva ihmisen henkisyys on kaikkien
osa-alueiden ytimessa. Henkisyyttda pidetdan yksilon todellisena itsend ja jo-
nain, mita yritdAmme ilmaista kaikessa toiminnassamme. Henkisyys sisaltda myos tah-

don ja motivaation. (Townsend ym. 2002: 42.)

Toiminta (occupation) kuvaa toimintaa eri osa-alueilla. Toiminta on kaikkea, mita ihmi-
nen tekee huolehtiakseen itsestdan (itsestd huolehtiminen), nauttiakseen eldamasta
(vapaa-aika) ja edistddkseen yhteiskuntansa sosiaalista ja taloudellista rakennetta (tyd
ja tuottavuus). (Townsend ym. 2002: 34.) Itsesta huolehtimiseen kuuluvat lapsen paivit-
taiset toimet kuten pesutilanteet, pukeminen, ruokailu ja niin edelleen. Kun kyseessa
on pieni lapsi, tyo- ja tuottavuus ovat leikkiin liittyvia toimia. Vapaa-aika ei eroa suuresti
muista osa-alueista, silla 0,5-3,5-vuotiaat ovat paasaantoisesti joko paivahoidossa tai
kotona vanhempiensa kanssa ja nuoren ikansa vuoksi heilla ei ole esimerkiksi koulun
tai tyon tuomia velvoitteita. Tassa tapauksessa toiminta on siis paaasiassa leikkia ja
ikatason mukaiseen kehitykseen seka arkisten tehtavien suorittamiseen tarvittavien

taitojen opettelua.

Ymparisto (environment) voi joko mahdollistaa, rajoittaa tai muokata toimintaa. Ympa-
ristdn elementtejd ovat fyysinen (luonto, rakennettu ymparistd, saatila), sosiaalinen
(verkostot, perhe, tydpaikka), kulttuurinen (rotu, etnisyys, sukupuoli, kulttuuriset odo-
tukset) ja institutionaalinen (yhteiskunnalliset jarjestelmat, talous, arvot, lait). (Town-
send ym. 2002: 44.) Opinnaytetyon tarkoituksen mukaisesti selvitetdan, millaisin kei-
noin voidaan tukea kyynarvarren poikittaisen raajapuutoksen ensiproteesia kayttavan
lapsen toimintakykya ja osallistumista arjen paivittaisissad toimintaymparistdissa. On
myos oleellista pohtia ja selvittdd, kuinka erilaiset ymparistot tai ymparistotekijoiden
muuttuminen, kuten esimerkiksi paivakodin aloittaminen tai ympariston tuottamat pai-

neet vaikuttavat proteesin kayttoon ja kayton tukemiseen.




3.2 Kehityksellinen viitekehys

Anne Cronin Moseyn (1986) kehittdma kehityksellinen viitekehys tarjoaa rakenteen,
jonka pohjalla ovat lapsen kehityksen eri kehitysteoriat. Kehityksellinen viitekehys tar-
kastelee lasta lahinna paivittaisissa toiminnoissa ja leikeissa, mikd on myos tassa
opinnaytetytssa keskeinen nakdkulma ja tarkastelun kohde. (Honkonen & Rissanen
2011: 10.) Kehityksellisessa viitekehyksessa tarkoituksellisena toimintana pidetdan
ensisijaisesti sellaista toimintaa, joka on valttdmatonta jonkin tietyn kehitysvaiheen hal-
litsemiseksi tietylld ihmisen toiminnan alueella. (Mosey 1986: 407, 416.) Tama tarkoit-
taa opinnaytetydssa esimerkiksi lapsen normaalia kehitysta ja ikatason mukaisen leikin

hallitsemista.

Moseyn kehityksellisen viitekehyksen lahtokohta on, etta lapsi tarvitsee omassa toimin-
taymparistdssaan tarvitsemiaan idanmukaisia taitoja. (Mosey 1986: 407, 416.) Opinnay-
tetydssa toimintaymparistd voi tarkoittaa esimerkiksi kotia tai paivahoitopaikkaa. Opin-
naytetyon tarkoituksen mukaisesti selvitetdaan leikkeja ja muita keinoja, joilla voidaan
tukea lapsen toimintakykya ja osallistumista arjen paivittaisissa toiminnoissa muun mu-

assa edella mainituissa toimintaymparistoissa.




4 0,5-3,5-vuotiaan lapsen normaali kehitys

Lapsen normaalin kehityksen tunteminen on opinnaytetydn tuotoksena syntyvan op-
paan kannalta erittdin keskeista. Silla tavoin pystytdan miettimaan konkreettisia keino-
ja, joilla vanhemmat ja lapselle |&heiset aikuiset kuten sukulaiset, paivakodin henkilo-
kunta tai harrastustoiminnan ohjaajat voivat ohjata lasta ikatason mukaisessa toimimi-
sessa ja toimintaan osallistumisessa seka tukea ensiproteesin kayttda arjessa. Oppaan
sisaltamat keinot kohdistuvat muun muassa ikadtason mukaisiin leikkeihin, jotka kannus-
tavat kaksikatiseen toimintaan ja arjen keskeisten toimintojen harjoitteluun kuten esi-
merkiksi ruokailuun liittyviin vinkkeihin. Lapsen kehityksen eri osa-alueita voidaan tukea
rohkaisemalla ja kannustamalla lasta. Lapsi opettelee uusia asioita jatkuvasti ja oppii
niitd parhaiten omatoimisesti harjoitellen siind vaiheessa, kun hanella on siihen halu ja

valmius. (Lapsen kasvu ja kehitys 2018a.)

4.1 Fyysinen kasvu

Lapsuus voidaan jakaa eri ikdkausiin. Fyysisen kehityksen osalta ikakaudet jaetaan
yleensa seuraavasti: sikiOkausi, neonataalikausi, imevaisika, leikki-ika, kouluika ja kas-
vukauden loppu. Sikiokausi jatkuu munasolun hedelmoitymisestd lapsen syntymaan
ja neonataalikausi on lapsen ensimmainen elinkuukausi. Imevaisiaksi kutsutaan lapsen
ensimmaista elinvuotta. Leikki-ika ajoittuu toisen ja kuudennen ikavuoden valille. Toista
ja kolmatta ikavuotta kutsutaan varhaiseksi leikki-idksi ja neljatta, viidettd ja kuudetta
ikavuotta kutsutaan myohemmaksi leikki-iaksi. Kouluika alkaa seitsemannesta ikavuo-
desta ja kestad murrosikaan saakka. Murrosikaa kutsutaan kasvukauden lopuksi ja se
ajoittuu noin 12—-18 vuoden ikdan. Lapsen fyysiseen kasvuun vaikuttavat lapsen geeni-
perima, elinymparistd, vanhempien ruumiinrakenteet seka kasvu- ja kehitysaikataulut.
Raskausaikana sikion kasvuun vaikuttavat myos olosuhteet kohdussa. Esimerkiksi
ravinnon puute sikidaikana voi vaikuttaa lapsen kasvuun hidastavasti. My6s mydhempi
ravinnon niukkuus voi vaikuttaa lapsen kehitykseen, mutta ravitsemuksen korjaantues-
sa lapsi saavuttaa nopeasti normaalin kasvun. (Ojanen & Ritmala & Sivén & Vihunen
& Vilén 2011: 120.)

Lapsen kasvun aikana hanen ruumiinosiensa keskinaiset suhteet muuttuvat. Kilpi-
rauhasten erittdma tyroksiini ja aivolisakkeen erittama kasvuhormoni saatelevat lap-
suudenaikaista kasvua. Mittasuhteiden muuttumista seurataan muun muassa lapsen

istumapituuden avulla. Ensimmaisena elinvuotena lapsen pituus lisdantyy noin 24 cm,
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jonka jalkeen pituutta kertyy noin 6 cm vuodessa. Painoa vastasyntyneella lapsella on
noin 3500 grammaa. Syntymapaino laskee nestehukan vuoksi ensimmaisten elinpaivi-
en aikana hieman, mutta nousee noin viikon kuluttua syntymasta takaisin. Taman jal-
keen syntymapaino kaksinkertaistuu 4-5 kuukauden ikdan mennessa. Ensimmaisen
elinvuoden loppuun mennessa syntymépaino on jo kolminkertaistunut. Lapsen fyysi-
sessa kasvussa, niin kuin muussakin kehityksessa, voi olla yksildllistad vaihtelua. (Oja-
nenym. 2011: 121.)

4.2 Motorinen kehitys

Motorinen kehitys noudattaa kolmea paalinjaa. Lihasten saately kehittyy paasta jalkoi-
hin eli kefalokaudaalisestija keskeltd aarialueille eli proksimodistaalisesti. Motorinen
kehitys etenee siis kokonaisvaltaisista liikkeista eriytyneisiin liikkeisiin. Lapsi on luon-
nostaan innostunut liikkumisesta, mutta motorinen kehitys vaatii kuitenkin liikkeisiin
tarvittavien osa-alueiden kypsymista. Lapsen on saavutettava vaadittava kypsyystaso,
jotta uuden, vaativamman motorisen taidon oppiminen olisi mahdollista. (Vilén ym.
2006: 136.) Motorinen kehitys maaraytyy keskushermoston, luuston ja lihaksiston kehi-
tyksesta. Tama ei kuitenkaan tarkoita, ettd kehitys olisi pelkastdan biologista alkupe-
raa, mutta perima antaa rajat motorisen kehityksen mahdollisuuksille. Ympariston virik-
keet, yksilon oma persoonallisuus ja motivaatio motoristen taitojen harjoittelussa vai-
kuttavat siihen, millaisia motorisia taitoja kukin yksild lopulta hallitsee. (Ojanen ym.
2011: 123.) Motorinen kehitys ei perustu pelkastaan tiedonsiirtoon aivojen kuorikerrok-
silta lihaksiin, vaan kyseessa on monimutkaisempi tapahtumasarja, joka edellyttaa tiet-
tyjen toimintojen ja taitojen kehittymistd ja aktivoitumista oikea-aikaisesti. (Vilén ym.
2006: 136.)

Motoristen taitojen oppiminen edellyttda, ettd lapsen kehitysheijasteet sammu-
vat (Salpa & Autti-Ramo 2010: 34). Ensin kehittyvat suojeluheijasteet eteen pain noin
puolen vuoden iassa, jolloin lapsi ottaa kasillaan vastaan, kun hanet asetetaan vatsa-
makuulle. Suojeluheijaste sivulle kehittyy, kun lapsi oppii istumaan ilman tukea noin
yhdeksan kuukauden iassa. Talldin han osaa ottaa kasillaan vastaan sivulle, jotta ei
kaatuisi istuessaan kyljelleen. Suojeluheijasteessa taaksepain lapsi ottaa kasilldan vas-
taan kaatuessaan istuma-asennosta taaksepain. Tama kehittyy lahempana yhden vuo-
den ikada. Kehitysheijasteet sammuvat lahes kokonaan lapsen ensimmaisen elinvuoden
aikana. (Vilén ym. 2006: 138.)
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Taman jalkeen lapsi pystyy kehittdamaan monimutkaisempia opittuja ja tahdonalaisia
liikkeita. Lapsen ensimmaisten elinvuosien aikana kehittyy suuri maara taitoja ja lapsi
oppii esimerkiksi rydmimaan, konttaamaan, kavelemaan itsenaisesti, kiipeilemaan,
hyddyntamaan silma-kasikoordinaatiota ja kyvyn tutkia ja kasitellda esineitd. (Salpa
& Autti-Ramd 2010: 34.) Taulukossa 1. kuvataan tiivistetysti 0,5-3,5-vuotiaan lapsen

motorinen kehitys.

4.2.1 Karkea- ja hienomotoriset taidot

Ensimmaisina elinkuukausina lapsi kasvaa ja vahvistuu niin paljon, ettd han kykenee
kannattelemaan paataan painmakuuasennossa, kohottamaan ylavartalon kasiensa
varaan ja kdantymaan vatsalta seldlleen. Puolen vuoden ikdinen lapsi pysyy lyhyita
aikoja istuma-asennossa ja noin kahdeksan kuukauden idssa lapsi aloittaa rydmimisen
ja vahan mybéhemmin konttaamisen. Kahdeksan kuukauden iassa lapsi myos kurotte-
lee esineisiin saatelemalla kehonliikkeita ja siirtelemalla painopistetta puolelta toiselle.

Samoihin aikoihin kun lapsi harjoittelee kavelemista, han opettelee myoés riisumaan

vaatteita ja sydmaan itse. (Ojanen ym. 2011: 125-128.)

Taulukko 1. 0,5-3,5-vuotiaan lapsen motorinen kehitys tiivistettyna (Ojanen ym. 2011: 130
mukaillen).
Iké (kk) Karkeamotoriset taidot Hienomotoriset taidot

1 kk: kdantaa paan sivulle painmakuuasennossa
1,5 kk: kannattelee paata painmakuuasennossa

0-2 kk: tarttumisheijaste kasissa
3 kk: yrittaa tarttua esineeseen huitaisemalla sita

UL 3 kk: kohottaa ylavartalon kasien varaan kadellaan
4 kk: kaantyy vatsalta selalleen 4 kk: kykenee tarttumaan esineeseen kaksin
kasin, vie kaiken kasiinsd saamansa suuhun
tutkittavaksi
6 kk: istuu tuettuna 5-6 kk: tarttuu esineisiin kAmmenotteella ja vaih-
6-11 kk 8 kk: istuu ilman tukea, ryomii ja konttaa taa niita kadesta toiseen, leikkii omilla varpail-
9 kk: konttaa, kurottaa esineiin, nousee seiso- laan
maan tukea vasten 9 kk: poimii pienia esineita pinsettiotteella, vierit-
10-11 kk: kévelee tuettuna, seisoo ilman tukea taa palloa ja helistelee leluja
12 kk: ottaa ensimmaiset askeleet ilman tukea, 12-15 kk: vie ruoan suuhun lusikalla, juo kupista
12-23 kk kaveleminen varmentuu, opettelee vaatteiden ja rakentaa muutaman palikan korkuisen tornin
riisumista 18 kk: kdantelee kirjan sivuja, asettaa palikoi-
18 kk: voi kavella jopa takaperin ta muotolaatikkoon
24 kk: heittaa ja potkii palloa, kavelee portaita
tasa-askelin
Hyppii molemmilla jaloilla, ajaa kolmipyo6raista Rakentaa jo 6-7 palikan tornin, harjoittelee ym-
24-35 kk pyOraa, jaljittelee taitoja toisten mallista, pukee pyran piirtdmista

36-42 kk

ja napittaa vaatteitaan.
Hyppii yhdella jalalla, kavelee varpaillaan ja
portaat alas vuoroaskelin

Piirtda ympyran ja viivan, pitda kynaa molem-
missa kasissaan, pukee ja riisuu vaatteita
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Lapsi toistaa tarkoituksellisesti oppimiaan taitoja. Leikkiessa taidot harjaantuvat itses-
tdan. Leikki-iassa liikkkumisen perustaitojen harjoittelu on vahvimmillaan ja lapsi oppii
kayttamaan lihaksiaan monipuolisesti esimerkiksi erilaisissa paivittaisissa toiminnoissa.
Tassa kehitysvaiheessa laheisten kannustus on lapselle erityisen tarkeaa. Oppiminen
edellyttaa harjoittelua, joten lasta kannattaa kannustaa yrittdmaan yha uudelleen, vaik-
ka han epaonnistuisi useammankin kerran. Sama patee myds proteesin kaytén harjoit-
teluun. Lapsi tarvitsee rajoja tunteakseen turvaa, mutta liiallinen suojelu ja moittiminen

eivat edistd lasta likkumaan omaehtoisesti. (Ojanen ym. 2011: 125-128.)

4.2.2 Sensorinen integraatio

Sensorinen integraatio tarkoittaa erilaisten aistimusten jasentamista (Ayres 2008:
83). Lapsen motorinen kehitys edellyttaa aisteja, jotka mahdollistavat taitojen opettelun
ja ajan myota opittujen taitojen hallitsemisen. Aistien avulla lapsi tutustuu ymparistoon-
sa ja saa tietoa ulkomaailmasta ja kehosta sisaltapain. Lapsi aistii ymparistdaan monin
eri tavoin ja reagoi siihen sensomotorisesti (reagoimalla ymparistdon arsykkeisiin) ja
passiivisesti kehitysheijastein. Ensimmaiset aistikokemukset koetaan jo sikidaikana.
(Kallio 2018.)

Ihmisilla on viisi paaaistia: ndko-, kuulo-, tunto-, maku- ja hajuaisti (Kranowitz 2015:
64). Tuntoaisti kehittyy jo hyvin varhaisessa kehitysvaiheessa ja se on lapsen motori-
sen kehityksen kannalta keskeisin paaaisti (Kallio 2018). Naita aisteja kutsutaan myds
kaukoaisteiksi, silla ne reagoivat kehomme ulkopuolelta tuleviin arsykkeisiin. Kaukoais-
tit ovat jossain maarin itse hallittavissa, silla ihminen pystyy esimerkiksi sulkemaan
silmat, jotta valttyy ndkemasta jotain epamiellyttavaa. Taktiilisia, vestibulaarisia ja prop-
rioseptiivisia aisteja kutsutaan lahiaisteiksi, jotka mahdollistavat aistimukset itsesta suh-
teessa ymparistoon. Taktiilinen aisti tarkoittaa paaasiassa ihon kautta saatuja tuntoais-
timuksia, vestibulaarinen aisti tarkoittaa korvan kautta saatuja aistimuksia kehon liik-
keesta, painovoimasta seka tasapainosta ja proprioseptiivinen aisti tarkoittaa lihasten,
nivelsiteiden ja nivelten kautta saatuja aistimuksia asennosta ja kehon osien suhteesta
toisiinsa. Lahiaisteja ei pysty itse hallitsemaan tai tarkkailemaan. (Kranowitz 2015: 64—
66.) Lahiaisteista vestibulaariset ja proprioseptiiviset aistit ovat keskeisimpia aisteja

0,5-3,5-vuotiaan lapsen motorisessa kehityksessa (Ayres 2008: 98).
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Aistit Aistitiedon integraatio Lopputulokset
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toiminnan S;:'t"'?'t‘ ja kasien itsesaately
eIstyo
varmuus ’ suunnittelu, eli ¥ Y .
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asennonmuutosten ksi
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Kuvio 2. Sensorisen integraation kehitys Ayresia (2008) mukaillen.

Kuvion 2. oikeassa laidassa nakyvat keskittymiskyky, jasentyminen ja toiminnan jasen-
taminen, itsetunto, itsehillinta, itseluottamus, koulussa oppiminen, abstrakti ajattelu- ja
paattelykyky seka kehon ja aivojen molempien puolien erikoistuminen. Naita asioita
lapsi tarvitsee muun muassa perheen ja ystavien kanssa yhdessa toimimiseen. Kyseis-
ten asioiden syntyminen vaatii aivojen monivuotisen kehittymisen ja integraation hui-
pentuman. Alyllinen oppiminen edellyttda kykya keskittyd, jasentya ja jasentda toimin-
taa. Jotta lapsen itsetunto, itsehillinta ja itseluottamus voivat kehittya, lapsen tulee tun-
tea oma kehonsa sensomotorisesti hyvin toimivaksi. Kehon ja aivojen puolet erikoistu-
vat luonnostaan, kun kehon molemmat puolet toimivat hallitusti yhteistydssa. Kun lapsi
oppii hyddyntamaan proteesia kaksikatisissa toiminnoissa, hanen kehon puolten vali-
nen yhteistyd kehittyy. Samaisen kuvion vasemmassa laidassa on nelja olennaisinta
aistijarjestelmaa. Se, ettd aistijarjestelmat saavat tarkoituksenmukaisia aistiarsykkeita
ja aisti-impulssien sujuva kulkeutuminen reseptoreista aivoihin ovat lapsen sensorisen

integraation kehityksen ensimmainen ehto.
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Kuvion kaarisulkeet kuvaavat aistitiedon kasittelyn etenemista tasolta toiselle ja osoit-
tavat, ettda monet asiat nivoutuvat yhteen. Ensimmaiselld tasolla visuaalisen
ja proprioseptiivisen aistin valilla nakyva kaari kuvaa sita, ettd ihon jokaisesta osasta
vastaanotetut tuntoaistimukset yhdistyvat useampaa kayttotarkoitusta varten: esimer-
kiksi imeminen, sydminen seka aidin ja lapsen valisen suhteen rakentaminen. Toinen
kaari vestibulaarisen ja proprioseptiivisen aistin valilla kuvaa kaytanndssa lapsen kykya
tuottaa hallittuja silmien liikkeitd, kehon asennon yllapitdmista, tasapainon hallintaa,
lihasjanteyden yllapitamista ja oikeanlaista kehon liikkeiden aistimista suhteessa pai-
novoimaan. (Ayres 2008: 98—100.)

Kuvio ei valitettavasti kuvaa sensorisen integraation kehityksen jatkuvuutta normaalin
etenemisen mukaisesti, koska kuviossa nakyvat toiminnot eivat todellisuudessa il-
maannu erillisind hyppayksina vaan eri osa-alueet kehittyvat samanaikaisesti. Kuiten-
kin kehityksellisistd syista varhaisemmin kehittyvat toiminnot luovat perustan monimut-
kaisemmille toiminnoille. Kun taktiilinen, vestibulaarinen ja proprioseptiivinen aistitiedon
integraatio on rakentanut kehon hahmotuksen, kehon puolten valisen koordinaation,
motorisen ohjailukyvyn, toimintatason ja keskittymisen hallinnan sekd emotionaalisen
tasapainon, lapsi saavuttaa integraation toisen tason. Kolmannelle tasolle tultaessa
nako- ja kuuloaistimukset saavat tarkean rooli. Kuulo- ja vestibulaariset aistimukset
ovat osa kehonhahmotusta ja sen toimintoja. Aistien yhdistyessa, lapsi oppii tuotta-
maan ja ymmartamaan puhetta. Kun nakoaistimukset integroituvat kolmeen perusais-
tiin, lapselle kehittyy tarkka ndkdhahmotuskyky seka silmien ja kasien yhteistyd. Kol-
mannen tason saavutettuaan lapsi alkaa pystya toimimaan entista tarkoituksenmukai-
semmin: syomaan haarukalla tai lusikalla, piirtelemaan kynalléd seka yhdistelemaan ja
erottelemaan tavaroita. Kehitys jatkuu samalla periaatteella aina neljannelle tasolle
saakka, jolloin kaikki aiemmat toiminnot yhdistyvat ja muodostavat koko aivojen laajui-
sia toimintoja. Neljannelld tasolla nakyvat tulokset ovatsyntyneet kaikista aiemmilla

tasoilla tapahtuneista aistitiedon kasittelyn prosesseista. (Ayres 2008: 98—99.)

Lapsi kehittyy sensorisen integraation eri tasoilla koko lapsuutensa ajan, eika edella
mainittujen toimintojen tai taitojen kehittyminen ole sidottu ainoastaan tiettyyn ikaan.
Kun lapsi on kahden kuukauden ikainen, hermosto tydskentelee enimmakseen ensim-
maisella tasolla, hieman vahemman toisella ja huomattavasti vahemman kolmannella
tasolla. Kun lapsi on vuoden idssa, ensimmaisen ja toisen tason tarkeys korostuu ja

kolmannen tason merkitys tulee vahitellen tarkeammaksi. Kolmen vuoden iassa kehi-
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tystd tapahtuu edelleen kolmella ensimmaisella tasollaja neljannen tason kehitys

on kaynnistymassa. (Ayres 2008: 100.)

4.3 Koghnitiivinen kehitys

Ensimmaisenad elinvuotena lapsi rakentaa havainnointijarjestelm&a. Lapsi havainnoi
aistiensa avulla ja opettelee toimimaan suhteessa havaitsemiinsa asioihin. Han esi-
merkiksi pohtii, mita esineelld voi tehda, voiko siihen koskea, voiko sen heittda, tuok-
suuko ja maistuuko se joltain. Pieni lapsi tutkii ymparistddan maistelemalla, jonka
vuoksi han laittaa esineitd usein suuhunsa. (Ojanen ym. 2011: 134.) Lapsi oppii varhai-
sessa vaiheessa tulkitsemaan eleitd ja ilmeita sekd ihmisten valista kommunikointia
kasvoista, adnen savysta ja silmista. Pienen vauvan ensimmainen yksityiskohtainen
tutkivan tarkkailun kohde onkin ihmisen kasvot. Vaikka pieni lapsi ei kykene kielellisesti
iimaisemaan itseaan, han kayttaa eleita, ilmeita, jokeltelua, liikkkumista, itkua ja muuta
toimintaa, jolla han pyrkii ilmaisemaan itseaan. Lapsi oppii jokeltelemaan noin puolen
vuoden idssa ja kayttamaan aanteitd 7-8 kuukauden iassa. Noin vuoden ikaisena lapsi
oppii sanoja, joilla han pystyy ilmaisemaan toiveitaan ja aikomuksiaan niin, ettd muut
ymmartavat hanta. Puheen kehittyessa lapsi oppii myds ilmaisemaan kayttaytymistaan
kielellisesti. Taman opittuaan lapsi voi ilmaista omia tuntemuksia ja ajatuksia proteesis-
ta ja sen kaytosta. (Ojanen ym. 2011: 135.) Lapsi voi esimerkiksi kertoa, tuntuuko pro-
teesi mukavalta tai epamukavalta tai jos han haluaa hyddyntaa sita esimerkiksi jossain

uudessa toiminnassa.

Puheen oppimiseen vaikuttaa muun muassa lapsen persoonallisuus ja perinndlliset
tekijat. Myos se, kuinka paljon lapsen kanssa on oltu sanallisessa vuorovaikutuksessa,
luettu esimerkiksi kirjoja ja nimetty esineita, vaikuttaa puheen oppimiseen. (Lapsen
kasvu ja kehitys 2017.) Lapsi oppii nopeammin ymmartdmaan kieltd kuin tuottamaan
sitd itse. Vuoden iassa lapsi ymmartaa aikuisen puheesta jo melko paljon. Lapsen
kanssa onkin tarkeda kayttaa oikeita sanoja, vaikka lapsi itse viela jokeltelisi. Tama
edesauttaa pienta lasta tottumaan sanoihin ja ymmartamaan niiden sisaltdéa. Lapsi roh-
kaistuu yrittdmaan erilaisia danteita, kun hanelle puhutaan paljon. (Ojanen ym. 2011:
135-136.) Leikki-ikdinen lapsi ei ole kielellisesti niin kehittynyt, ettéa pystyisi esimerkiksi

sanoittamaan itse tunnetilojaan. (Lapsen kasvu ja kehitys 2018b.)

Kun lapsi oppii uutta, han kyselee ja ihmettelee aaneen. On tarkeaa, etta lapsen kysy-

myksiin reagoidaan, silld tdma kannustaa lasta tutkimaan ja kiinnostumaan asioista.
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Lasta mietityttaviin asioihin voidaan etsid vastauksia yhdessa aikuisen kanssa. Ensi-
proteesia kayttavaa lasta voi esimerkiksi mietityttaa, miksi hanen pitaa kayttaa protee-
sia. Talldin on hyva korostaa proteesin antamaa hyotya lapsen ymmartamalla tavalla
esimerkiksi leikkitilanteessa: kahta katta kayttden lapsi pystyy kantamaan isoa lelua
sen sijaan, etta joutuisi pyytamaan tahan apua aikuiselta. Myo6s lapsen oma oivaltami-
nen kehittda hanen luovuuttaan ja vahvistaa itsetuntoa, mika auttaa motivoitumaan
uusien asioiden opetteluun. Oppiakseen uutta lapsen pitda pystya tarkastelemaan asi-
oita monipuolisesti, tutkimaan ja vaihtamaan ajatuksia muiden kanssa. Sama péatee

lapsuuden lisaksi my6s mydhemmissa elaman vaiheissa. (Ojanen ym. 2011: 139.)

On erittain tarkeaa, etta lapsella on vauvaiasta lahtien mahdollisuus kehittyd kokonais-
valtaisena persoonana turvallisessa, suotuisassa ja motivoivassa ymparistossa. Kaikki
lapset ovat luonnostaan tiedonhaluisia ja aktiivisia, jos heidan ymparistonsa sen vain
sallii. (Ojanen ym. 2011: 140-141.) Lapsen osallistuminen ja osalliseksi tuleminen
edellyttda, ettd hanella on kasvulle ja kehitykselle suotuisat olosuhteet. (Nurmi & Ran-
tala 2011: 7.) Lapsi tarvitsee saantdja ja johdonmukaisia rajoja, mutta myoés sallivan ja
joustavan ilmapiirin kasvuymparistéltdan. Onkin merkittavaa, etta lapsen kasvatukseen
osallistuvat osapuolet keskustelisivat naistd asioista keskendan. (Ojanen ym. 2011:
140.) Ymparistdn suhtautuminen proteesiin voi vaikuttaa myés lapsen omaan suhtau-
tumiseen. Kun lapsen perhe hyvaksyy proteesin osana lasta, on lapsen itsekin hel-

pompi hyvaksya se.

4.4 Sosiaalinen kehitys

Alle vuoden ikdinen lapsi on vuorovaikutuksessa elein ja ilmein seka jokeltelee, itkee,
aantelee, huitoo ja potkii. Itkun avulla lapsi viestii tarpeistaan ja hadastaan, mutta itku
voi jatkua, vaikka kaikki lapsen tarpeet olisi tyydytetty eikd pahaa oloa aiheuttavia asioi-
ta ole. Lapsi myds ilmaisee haluaan esimerkiksi osoittamalla. Nauru on lapsen tapa
viestia hyvaa oloa ja innostusta. Lapsi myos kutsuu naurullaan vanhempaa leikkimaan.
Alle vuoden ikdinen lapsi nauttii vanhemman kanssa jumppaamisesta, paijaamisesta ja
esineiden tutkimisesta. Ldhempana vuoden ika&a lapsi kiinnostuu toisista lapsista ja
haluaa tutkia heitd esimerkiksi koskemalla. Lapsi my0s osoittaa vanhemmilleen hellyy-

den tunteita. (Lapsen kasvu ja kehitys 2017c.)

Ensimmaisen ja toisen ikavuoden aikana lapsi on toimiessaan vielda melko itsekeskei-

nen ja hanen on vaikea ymmartaa syy-seuraussuhteita. On siis tarkeda muistaa, ettei
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lapsi ole paha tai tuhma toimiessaan vaarin. Lapsi yrittda oppia ymmartamaan saantoja
ja ohjeita. Lahempana kolmatta ikavuotta lapsi myos testaa omien tekojensa vaikutusta
vanhempiinsa, jolloin han hakee rajoja hyvaksyttavalle toiminnalle. Lapsen suhtautumi-
nen proteesiin voi vaihdella eri kehitysvaiheiden aikana ja tdssa iassa, rajoja testates-
saan, ensiproteesia kayttava lapsi voi esimerkiksi kieltatya kayttamasta proteesia. Lap-
si nauttii tuottaessaan vanhemmilleen iloa. Vanhemmat ovat lapselle kuin peileja, joista
lapsi nakee toimintansa vaikutukset. Taman vuoksi on tarkeaa, ettd vanhemmat kan-
nustavat lastaan ja nayttavat hanelle esimerkkia toiminnoista, joissa he haluavat tukea
lapsen ensiproteesin kayttéa. Lapsi myos nauttii vanhempiensa kanssa yhdessa teke-
misesta ja hanesta onkin mukavaa olla apuna esimerkiksi kotitdissa. Lapsi pystyy te-
kemaan pienia askareita. Lapsi voi osallistua kotitdissa pieniin askareisiin, kuten aut-
taa vanhempaa esimerkiksi leipomaan tai kattamaan pdytda ennen ruokailua. Lapsi
pystyy esimerkiksi kaulimaan taikinaa ja kantamaan kevyita astioita poytaan. Tallaisis-
sa tilanteissa kaksikatisten toimintojen ja ensiproteesin kayton harjoittelu on luontevaa
ja tarkeaa, vaikka aikuisen mielesta ne voivatkin tuntua pieniltd asioilta. Kun lapsi kehit-
tyy ja kasvaa, han kykenee leikkimaan uudenlaisia leikkeja. Tassa idssa lapsi leikkii
lyhytkestoisia leikkeja yksin ja omaa leikkiaan muiden leikkijoiden vieressa, mutta var-
sinaiseen yhteisleikkiin tdman ikainen lapsi ei viela osallistu. (Lapsen kasvu ja kehitys
2017b).

Toisen ja kolmannen ikdvuoden aikana lapsi nauttii toisten lasten seurasta, mutta voi
my0s ujostella. Lapsi yleensa leikkii omaa leikkiaan rinnakkain toisten kanssa, eika
vastavuoroista yhteisleikkia viela synny. Lapsella voi olla jo ystavia. Aikuisen lasnaolo
on kuitenkin vield suotavaa, silla esimerkiksi lydminen ja toiselta lelun varastaminen on
tahan ikdan kuuluvaa. Lapsi osaa jo osoittaa mydtatuntoa, mutta toisen huomioiminen
voi olla yha hankalaa. Lahes kolmevuotias pystyy jo paremmin ottamaan huomioon
toisten tunteet. Leikit tdssa idssa ovat yha monipuolisempia ja leluja kaytetdan jo luo-
vemmin. Lapsi nauttii roolileikeista ja kuvittelee mielelladn, miltd tuntuu olla toisen roo-
lissa. Lapsen mielikuvitus vilkastuu ja han voi tarvita aikuista selvittdmaan toden ja lei-
kin rajaa. Lapsi tuottaa vanhemmalleen mielellaan iloa, mutta voi kiukutella ja kieltaytya
tekemasta esimerkiksi joitakin arjen toimintoja. Lapsi voi myds hermostua pienista asi-

oista. (Lapsen kasvu ja kehitys 2017d.)
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5 Kirjallisuuskatsaus

Yleisesti kirjallisuuskatsauksen avulla pystytddn muodostamaan kokonaiskuva halutus-
ta aihealueesta tai asiakokonaisuudesta. Kirjallisuuskatsauksesta saatava tieto kehittaa
teoriaa ja ymmarrystd aiheesta seka siihen kuuluvaa kasitteistoa. Lisaksi sen avulla
voidaan arvioida jo olemassa olevaa teoriaa. (Stolt & Axelin & Suhonen 2016: 7.) Kirjal-
lisuuskatsauksen voi toteuttaa eri tarkoituksiin, useammalla eri tavalla ja eri nakokul-
mista. Tyypista riippumatta kaikki kirjallisuuskatsauksen toteuttamistavat sisaltavat sa-

mat perusvaiheet. (Stoltym. 2016: 33.)

5.1 Narratiivinen kirjallisuuskatsaus

Opinnaytetydn toteuttamiseen on valittu narratiivinen eli kuvaileva kirjallisuuskatsaus,
jonka avulla voidaan kuvata viimeaikaisia tai aiempia, tiettyyn aihealueeseen kohdistu-
via tutkimuksia. Narratiivisessa kirjallisuuskatsauksessa voidaan tarkastella ja kuvailla
tutkimusprosesseja, tutkimusten menettelytapoja tai menetelmallisia elementteja. Kirjal-
lisuuskatsaukseen tarkasteltavaksi valittavat tutkimukset voivat olla toteutettu erilaisilla
tutkimusasetelmilla. Schaepe & Bergian (2015) sanovat, ettd narratiivisissa kirjallisuus-
katsauksissa on kaytetty tutkimusten laadun arviointia, mutta harvemmin se on johtanut
tutkimuksen valinnassa hylkdamiseen. Whittemoren (2005) mukaan vaiheet ovat 1)
tutkimusongelman nimeaminen 2) kirjallisuuden hakeminen ja aineiston valitseminen 3)
aineiston kriittinen arvioiminen 4) aineiston analysoiminen ja synteesi eli tulkitseminen

seka 5) tulosten esittdminen. (Stoltym. 2016: 23.)

5.2  Tutkimuskysymykset

Kirjallisuuskatsausprosessin alussa on tarkead maaritelld katsauksen tarkoitus ja tut-
kimusongelma. Aiheeseen sopivia tutkimuskysymyksia on pohdittu tarkasti ja kirjalli-
suuskatsauksella on pyritty hakemaan ja tarkastelemaan tietoa opinnaytetyon tuotok-

sena syntyvaa opasta varten seuraavien kysymysten avulla:

* Mita lasten ylaraajaproteesin kaytosta tiedetaan?

* Milld keinoin voidaan tukea lapsen ylaraajaproteesin kayttoa?
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Tutkimuskysymyksen asettamisen jalkeen, ennen varsinaisen Kkirjallisuushaun suorit-
tamista on valittu kirjallisuuskatsauksessa kaytettavat hakusanat seka tutkimusten si-

saanotto- ja poissulkukriteerit.

Whittemoren (2005) mukaan kirjallisuushaku ja oleellisen aineiston valinta on katsauk-
sen luotettavuuden kannalta keskeinen vaihe. Kirjallisuushaun avulla pyritdan tunnis-
tamaan ja 16ytamaan kaikki tutkimuskysymyksiin vastaava materiaali. Sahkdisten tieto-
kantojen kayttd kirjallisuushaussa on kustannustehokasta, mutta niista saatavat haku-
tulokset eivat valttamattd sisalld kaikkia katsaukseen liittyvid tutkimuksia. (Stoltym.
2016: 25.) Tasta syysta opinnaytetydssa on useiden tietokantojen kirjallisuushaun li-
saksi pyritty etsimaan aineistoa myos muusta kirjallisuudestaja tutkimusartikkeleiden
lahdeluettelojen avulla. Kirjallisuushaussa on hyddynnetty seka suomalaisia etta kan-
sainvalisia tietokantoja, joita ovat olleet: Arto, Finna, Cinahl, PubMed, OTSeeker, So-
cial Care, Academic Search ja Google Scholar. Tietokantojen tutkimusartikkeleita on
paasty tarkastelemaan Metropolia Ammattikorkeakoulun sisdankirjautumistunnuksilla.
Tietokantahakujen hakusanat on maaritetty aiheen keskeisten kasitteiden mukaan seka
suomeksi ettd englanniksi. Kirjallisuuskatsauksessa kaytetyt hakusanat nakyvat tar-
kemmin kuviossa 3 ja sanoista muodostetut hakulausekkeet seka koko tietokantahaut
nakyvat tiedonhakutaulukossa liitteessa 1, jossa kuvataan haussa kaytetty tietokanta ja
hakusanat, hakusanojen osumien ja lahemmin tarkasteltujen artikkelien seka opinnay-

tetyohon valikoitujen artikkelien maarat.

Hakusanat ryhmittain

Lapsi Proteesi Congenital Toimintaterapia
Child Ylaraajapuutos Dysmelia Occupational Therapy
Children Dysmelia Rehabilitation
Prosthesis

Missing Upper Limb

Kuvio 3. Hakusanat ryhmittain

Hakuprosessin aikana on tehty muistiinpanoja niin, ettd haut ovat tarpeen mukaan to-
teutettavissa uudelleen. Hakuprosessin aikana on jouduttu muokkaamaan hakusanoja

ja tarkentamaan hakulausekkeita parhaan mahdollisen tuloksen saavuttamiseksi. Kir-
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jallisuushaussa on ollut, suositellun kdytdnnén mukaisesti kaksi tutkijaa. (Stolt ym.
2016: 27.)

5.3 Kirjallisuushaku ja aineiston valinta

Hakusanojen ja tietokantojen lisaksi on maaritetty myds sisaanotto- ja poissulkukritee-
rit, koska tama kuuluu olennaisesti aineistonkeruu- ja valintaprosessiin. Hyvin maaritel-
Iyt kriteerit auttavat oleellisen aineiston tunnistamisessa ja vahentavat virheellisen tai
puutteellisen katsauksen mahdollisuutta. Lisaksi kriteerit ohjaavat opinnayteyon tekijoi-
td pysymaan rajatussa aiheessa. (Stoltym. 2016: 26.) Sisaanotto- ja poissulkukriteeri-
en maarittamiseen vaikuttavat tutkittavan aiheen kohderyhma, tutkittava interventio tai
toiminta, intervention tai toiminnan verrokki, tutkittavan aiheen tulokset ja tutkimusase-
telma. Se, onko tarpeellista hyddyntaa kaikkia edelld mainittuja seikkoja, riippuu kirjalli-
suuskatsauksen tavoitteista ja tutkimuskysymyksista. (Stoltym. 2016: 57-58.) Opin-
naytetyota varten tarkemmin luettavat artikkelit on valittu paasaantodisesti abstraktin
perusteella ja niistd sopivat on hyvaksytty lopulliseen tydhon sisallon arvioinnin ja seu-

raavien sisdanotto- ja poissulkukriteerien perusteella:

Sisaanottokriteerit:

* Vastaa vahintaan toiseen tutkimuskysymykseen

* Julkaistu aikavalilla 2008-2019

* Luettavissa tietokannoissa maksuttomasti ja kokonaan
* Julkaisukieli on suomi tai englanti

* Kohderyhmana lapset

» Tutkimusartikkeli kasittelee ylaraajapuutosta tai —proteesia

Poissulkukriteerit:

¢ Eivastaa kumpaankaan tutkimuskysymykseen
e Vaara ikdryhma

¢ Julkaistu ennen vuotta 2008

Kuitenkin tarkein aineiston valintakriteeri on ollut aineiston tai tutkimusartikkelin sisal-
to ja sen hyddynnettavyys opinnaytetydssa. Yleensa koko tekstin saatavuus ja maksut-
tomuus eivat ole kirjallisuuskatsauksen luotettavuuden kannalta sopivia sisaanotto- tai
poissulkukriteereita. Tasta periaatteesta voidaan joustaa kandidaatintutkielman kohdal-

la, joten tassa opinnaytetydssa on sovellettu kyseista linjausta. (Stolt ym. 2016: 26.)
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5.4 Kirjallisuuskatsaukseen valittu aineisto

Hakusanojen seka sisaanotto- ja poissulkukriteerien maarittamisen jalkeen on suoritet-
tu varsinainen kirjallisuushaku ja aineiston valinta. Haun sopivia tuloksia on tarkasteltu
tarkemmin ottaen huomioon tutkimuskysymykset ja kuinka l6ydetty aineisto vastaa
niihin (Stoltym. 2016: 28). Loppujen lopuksi katsaukseen on valittu seuraa-
vat kahdeksan tutkimusartikkelia, joiden sisaltda, tutkimusasetelmaa ja tuloksia esitel-

laan liitteessa 2.

1. Biddis & Chau 2008. Multivariate Prediction of Upper Limb Prosthesis Ac-

ceptance or Rejection or Rejection. Kanada.

2. Egermann & Kasten & Thomsen 2008. Myoelectric Hand Prostheses in Very

Young Children. Saksa.

3. Huizing & Reinders-Maathuis & Hadders-Algra & van der Sluis 2010. Age at
First Prosthetic Fitting and Lateral Functional Outcome in Children and Young
Adults with Unilateral Congenital Below-Elbow Deficiency: A Cross-Sectional
Study. Hollanti.

4. Korkmaz & Erbahgeci & Ulger & Topuz 2012. Evaluation of Functionality in Ac-
quired and Congenital Upper Extremity Child Amputees. Turkki.

5. de Jong & Reinders-Messelink & Tater & Janssen & Poelma & van Wijk & van
der Sluis 2012. Mixed Feelings of Children and Adolescents with Unilateral

Congenital Below Elbow Deficiency: An Online Focus Study. Hollanti.

6. de Jong & Reinders-Messelink & Tater & Janssen & Poelma & van der Sluis
2012. Activity and Participation of Children and Adolescents with Unilateral

Congenital Below Elbow Deficiency: An Online Focus Group Study. Hollanti.

7. Vasluian & de Jong & Janssen & Poelma & van Wijk & Reinders-Messelink &
van der Sluis 2013. Opinions of Youngsters with Congenital Below-Elbow Defi-
ciency and Those of Their Parents and Professionals Concerning Prosthetic

Use and Rehabilitation Treatment. Hollanti.
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8. Toda & Chin & Shibata & Mizobe 2015. Use of Powered Prosthesis for Children
with Upper Limb Deficiency at Hyogo Rehabilitation Center. Japani.

Aineiston valinnan aikana on arvioitu tutkimusartikkeleiden sisaltoa ja laatua seka nii-
den kaytettavyytta opinnaytetydssa seka yleisesti. Arviointi on tehty itsenaisesti kahden
tekijan toimesta arvioinnin luotettavuuden lisdamiseksi. Tutkimusartikkeleita voidaan
arvioida eri tarkoituksia varten ja tutkimusartikkeleiden arvioinnissa onkin tarkeaa ottaa
huomioon, minkalainen katsaus on kyseessa ja mitad tutkimusartikkeleiden laadun arvi-
oinnilla tavoitellaan. Suomalaisen Laakariseura Duodecimin (2004) mukaan yleensa
arvioinnin tavoitteena on tarkastella tutkimusartikkeleiden patevyytta ja tulosten kliinista
merkittavyytta. Arvioinnin tueksi on kehitetty useita erilaisia arviointikriteerimalleja, jotka
sopivat esimerkiksi tutkimuksen suunnittelun tai suorittamisen tueksi, tutkimusraportin
kirjoittamiseen tai sen kriittiseen arviointiin. (Stoltym. 2016: 67.) Tdman pohjalta tutki-
musartikkeleiden arviointia ja arviointikriteerimallien hyodyntamista on sovellettu ja laa-
dullinen arviointi painottuu tutkimusartikkeleiden yhtalaisyyksiin, eroavaisuuksiin, vah-
vuuksiin ja heikkouksiin. Sen lisaksi arvioinnissa on Kiinnitetty huomiota julkaisun teki-

jaan, aikaan ja paikkaan.

5.5 Aineiston analyysi ja synteesi

Tarkempi tutkimusartikkeleiden sisallon analyysi on toteutettu teorialahtoisesti, laadulli-
selle aineiston analyysille tyypillistda menetelma&a hyoddyntden. Laadullisen aineiston
teorialdhtdinen analyysi on perinteinen analyysimalli, joka perustuu valittuun teoriaan,
malliin tai auktoriteetin esittdmaan ajatteluun (Tuomi & Sarajarvi 2018: 81). Tassa ta-
pauksessa analyysia on ohjannut kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli
seka kehityksellinen viitekehys ja lapsen normaali kehitys. Naiden teorioiden avulla on
pystytty rajaamaan tarkastelun kohteena olevia teemoja. Tutkimuksista on pyritty 10y-
tamaan lapsen kehitykseen liittyvat ja sita tukevat tekijat. Kanadalainen toiminnallisuu-
den ja sitoutumisen malli on ohjannut aineiston keskeisen sisallon jaottelua. Monesti
teorialdhtdisessa analyysissa paattelyn logiikka liitetddn deduktiiviseen eli yleisesta

yksittdiseen suuntaavaan paattelyyn. (Tuomi & Sarajarvi 2018: 81.)

Aineistoa analysoidessa on tehty koodausta eli merkitty erilaisin varein tutkimusartikke-
leista tarkeitd kohtia, joiden avulla pystytddan muodostamaan luokkia, kategorioita tai
teemoja (Stoltym. 2016: 31; Tuomi & Sarajarvi 2018: 79). Eskolan ja Suorannan

(2014) mukaan koodimerkinnat toimivat muistiinpanoina ja tekstin kuvailun apuvalinee-
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na, apuna aineistossa kasiteltavien asioiden jasentdmisessa ja jasennyksen testausva-
lineena seka auttavat etsimaan ja tarkastamaan tekstin eri kohtia. Koodauksen jalkeen
aineisto pystytdan teemoittelemaan ja ryhmittelemaan haluttujen aihepiirien mukaan
yhdistelemalla ja vertailemalla aineistossa esiintyvida samankaltaisia merkintdja.
(Stolt ym. 2016: 31; Tuomi & Sarajarvi 2018: 79.) Taman toteuttamisessa on hyddyn-
netty laadullisen sisalldnanalyysin ominaisuuksia ja laadittu taulukko aineistosta esiin
nousseita asioista, niiden tulkinnoista ja teemoista. Aineiston analyysi on katsottavissa
litteessa 3. Muun muassa Whittemoren ja Knaflin (2005) seka Aveyardin (2007) mu-
kaan synteesi eli aineiston sisallon tulkinta muodostetaan etsimalla teemojen sisalta
yhtenevia ja eroavia ominaisuuksia. Nain pystytddn muodostamaan tiivistetty, yleisem-

pi kuva yksittaisista tutkimustuloksista ja kasittelemaan my0os ristiriitaisia tuloksia.
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6 Tulokset

Tassa luvussa esitelldan opinnaytetyon ja oppaan rakentamisen kannalta oleellisia
kirjallisuuskatsauksen tutkimusten tuloksia ja yhtalaisyyksia seka tulosten eroja. Kirjalli-
suuskatsauksen aineisto vastaa prosessin alussa asetettuihin tutkimuskysymyk-
siin. Kirjallisuuskatsaukseen valittujen tutkimusten kohderyhmien ylaraajapuutos on
paaosin synnynnainen tai traumaperainen. Aineistosta nousee esiin monipuolista tietoa
lasten ylaraajaproteesin kaytosta ja vanhempien merkityksesta proteesin kayton aloit-
tamisessa ja tukemisessa (Egermann & Kasten & Thomsen 2008: 1105; de Jong ym.
2012a: 263). Kaytanndn keinoja lapsen ylaraajaproteesin tukemiseen 16ytyy tutkimuk-
sista niukasti. Yhdessa tutkimuksessa kerrotaan lyhyesti, miten ylaraajaproteesin kayt-
t6a voidaan tukea toimintaterapian keinoin. Muissa tutkimuksissa kerrotaan Iahinna

tilanteita, joissa proteesia kaytetaan.

Liitteessa 3. nakyvat aineiston analyysin ylaluokat on jaettu paaluokkiin selkedmpaa
tutkimusten raportointia varten. Jaottelussa on hyddynnetty opinnaytety6ssa teoriapoh-
jana kaytettdvan kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallia alla nakyvan

kuvion 4. tapaan. Tutkimuskohtaiset tulokset I16ytyvat liitteesta 4.

lhminen Toiminta Ymparisto
Proteesin hyddyt Proteesin kaytté Ympariston vaikutus
Proteesin kayton aloitus Kuntoutus Vanhempien ja laheisten tuki
Ylaraajapuutoksen Toimintaterapia Vertaistuki
vaikutukset Korvaavat menetelmat Kayttdymparisto

Kuvio 4. Paaluokat kanadalaisen toiminnallisuuden ja sitoutumisen mallin kasitteiden mukaan

lhminen

Tutkimusten mukaan proteesin kayttoon ja kayton lopettamiseen vaikuttavat tekijat ovat
epaselvia, mutta tutkimuksista nousee esiin ainakin muutamia syitd. Proteesin kaytto
edistdd lapsen kaksikatista ja symmetrista toimintaa, tukee aivojen kehitysta seka ke-
honkuvan muodostumista (Egermann ym. 2008: 1101; Korkmaz ym. 2012: 262). Kah-

dessa tutkimuksessa ilmenee, ettd yksi syy kayttda proteesia on sen kosmeettinen
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hyéty (Vasluian ym. 2013: 4-5,7; Huizing ym. 2010: 173). Proteesin kayttdminen auttaa
sopeutumaan muiden joukkoon ja valttdamaan muiden katseita. Toisaalta, yhdessa tut-
kimuksessa mainitaan, ettd proteesin huono ulkondko voi olla syy proteesin kayton
lopettamiselle (Vasluian ym. 2013: 7), mutta se vaikuttaisi olevan tutkimusten tulkinnan
perusteella harvinaisempaa. Proteesin kayttdminen vaikuttaa oman kehonkuvan muo-
dostumiseen ja jotkut kokevat sen kohottavan itsetuntoa ja itseluottamusta (Huizing
ym. 2010: 173). Osa kayttaa proteesia, jos se istuu hyvin, sen kayttdé on napparaa ja se
koetaan tarpeelliseksi ja hyddylliseksi (Vasluian ym. 2013; Korkmaz & Erbahceci &
Ulger & Topuz 2012: 262).

Lapsen toiminnallisuus on hyva ylaraajapuutoksesta huolimatta, on proteesi kaytdossa
tai ei (Huizing & Reinders-Maathuis & Hadders-Alga & van der Sluis 2010: 170, 173).
Kolmessa tutkimuksessa tuodaan ilmi, etta proteesin kayton aloittaminen jo varhaises-
sa vaiheessa enteilee proteesin kaytdn jatkamista pidempaan, kuin suhteellisen myo-
haisessa vaiheessa aloitettu kayttdé (Huizing ym. 2010: 172,176; Biddis & Chau 2008:
181,183; Toda & Chin & Shibata & Mizobe 2015: 6). limidéstd ei olla taysin varmoja
(Vasluian ym. 2013: 1), eikd optimaalista ikda proteesin kayton aloittamiselle ole tie-
dossa, mutta tutkimuksissa puhutaan, ettd se olisi alle kaksi vuotiaana (Huizing ym.
2010: 166; Biddis & Chau 2008: 181). Egermannin ym. (2008: 1105) mukaan kahden ja
neljan ikdvuoden valilla proteesin kayton aloittaneet kayttavat proteesia paivittaisella

tasolla pidempaan, kuin vanhempana kayton aloittaneet.

Siita, vaikuttaako varhaisessa vaiheessa aloitettu proteesin kayttd edistavasti toiminta-
kykyyn, motorisiin taitoihin, kykyyn hyddyntaa proteesia tai tyytyvaisyyteen kayton suh-
teen, on ristiriitaista tietoa. Huizingin ym. (2010) mukaan ajoissa aloitettu proteesin
kayttd vaikuttaa aivojen motorisen alueen muodostumiseen ja saattaa ehkaista muita
toimintoja valtaamasta aluetta, joka normaalisti hallitsee raajojen motorista toimintaa.
Proteesin kayton aloitus ennen vuoden k&3 saattaa kuitenkin liittya pidempaan kayton
jatkumiseen, mutta aikainen sovitus ei lisda tyytyvaisyytta, toiminnallisuutta tai parem-
pia motorisia taitoja ja kykyd mukauttaa proteesin kayttéa (Huizing ym. 2010:
167,172; Vasluian ym. 2013: 1).
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Toiminta

Ylaraajapuutos ei esta ikatasoista toimintaa, eivatka lapset itse koe suuria toiminnallisia
rajoitteita (de Jong ym. 2012a: 4; de Jong ym. 2012b: 887). Ylaraajapuutos voi aiheut-
taa haasteita motoriikkaa ja lihasvoimaa vaativissa tehtavissa ja toimintaa saattaa ra-
joittaa sopivan apuvalineen saamattomuus ja kipu raajan tyngassa, heikko tasapaino ja
voimataso. Myoelektrinen proteesi lisda toiminnallisuutta seka auttaa suoriutumaan
toiminnoista, jotka tuottavat haasteita yksikatisesti toimiessa ja saattaa mahdollistaa
esimerkiksi urheilun tai soittimien soittamisen (de Jong ym. 2012b: 890). Proteesin
kayttd on koettu hyodylliseksi esimerkiksi koulutehtavissa, leikkaamisessa, tarttumises-
sa, kiinnipitdmisessa ja nostamisessa seka yksittaisissa, toimintakohtaisissa tilanteissa
kuten esimerkiksi py0railyssa ja urheilussa (Vasluian ym. 2013: 5). Paivittaisista toi-
minnoista ja motoriikkaa vaativista toiminnoista suoriutumisen lisdksi proteesin kaytos-
td voi olla hyotya psykososiaalisissa tilanteissa (de Jong ym. 2012a: 5). Kuten jo ai-
emminkin on mainittu, proteesin kayttd auttaa sopeutumaan ymparistodn ja suojaa
muiden negatiivisilta reaktioilta kuten kiusaamiselta ja tuijottamiselta (Vasluian ym.
2013:4,7).

Tutkimusten mukaan yleinen syy proteesin kayton lopettamiselle on ollut se, etta sita ei
koeta toiminnallisesti hyoddylliseksi tai tarpeelliseksi. Muita useasti mainittuja syitd ovat
olleet proteesin tekniset viat, rikkoutuminen, huono istuvuus, hikoilu, epamukavuus,
paino, ihoarsytys, riittdmaton yhteistyd lahiymparistdjen kanssa tai lapsen seka van-
hempien tyytymattémyys proteesiin tai saatuun opastukseen. (Vasluian ym. 2013: 2,5—
6; Toda ym. 2015: 5-6.) Fyysisten ominaisuuksien ja taitojen liséksi lapsen kognitiiviset
taidot, motivaatio, napparyys ja luovuus seka perheen taloudellinen tilanne, arvot ja
koulutustaso sekd ympariston vahainen tieto ylaraajapuutoksista ja proteeseista voivat

vaikuttaa lapsen toimintaan negatiivisesti (de Jong ym. 2012b: 887,890.)

Osa ei ole kayttanyt proteesia esimerkiksi ruokaillessa, leikkiessa, kengdnnauhoja sito-
essa, poytatason tai tietokoneella tehtavissa, koska ne sujuvat paremmin ilman protee-
sia. (Vasluian ym. 2013: 4,5.) Lapset ja nuoret pystyvat toimimaan hyvin seka proteesin
kanssa etta ilman. Luovat ratkaisut, vaihtoehtoiset toimintamallit muita kehonosia hyo-
dyntden ja apuvalineet ovat mahdollisia syitd proteesin kaytdén lopettamiselle. (Hui-
zing ym. 2010: 170,173.) Osa kayttaa proteesia yksittaisissa toiminnoissa ja toiset taas

monipuolisemmin pitkin paivaa (Huizing ym. 2010: 169; Vasluian ym. 2013: 5). Kaytdn
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valinnanvapaus mahdollistaa lapselle positiiviset kokemukset ja hyddyn tunnistamisen

paivittaisissa toiminnoissa (Egermann ym. 2008: 1105).

Pelkka proteesin kayttaminen ei takaa sen hyodyllisyytta ja siksi sen kayton harjoitte-
lussa on tarkeda tunnistaa lapsen tarpeet ja arvioida taitoja ja kehittymistd (Kork-
maz ym. 2012: 263). Egermannin ym. (2008) tutkimus osoittaa, ettd proteesin kayton
harjoittelu toimintaterapeutin kanssa on hyddyllista. Toimintaterapian tavoitteena on,
ettd lapsi oppii hahmottamaan proteesin kayttoa ikatasoisissa toiminnoissa. Tata voi-
daan harjoitella konkreettisesti ikatason mukaisten leikkien ja paivittaisten toimintojen
avulla. (Egermann ym. 2008: 1101,1104.)

Ympaéristo

Tutkimukset osoittavat, etta proteesia kaytetdan vaihtelevasti kotiymparistdssa, julkisil-
la paikoilla, paivakodissa ja koulussa (Egermann ym. 2008: 1103,1105; Vasluian ym.
2013: 4-5). Osa lapsista on lopettanut proteesin kaytdn turvallisessa kotiymparistdéssa
tai kun uusi ymparistd6 on muuttunut tutuksi ja turvalliseksi. (Vasluian ym. 2013:
4,5.) Proteesin kayttdéymparistdsta on jonkin verran ristiriitaista tietoa, silld osa suosii
proteesin kayttoa enemman kotona kuin sosiaalisissa tilanteissa ja yksi mainittu syy
proteesin kayttédén on nimenomaan sopeutuminen sosiaalisiin tilanteisiin (Vasluian ym.
2013: 5).

Turvallisessa ymparistdssa toimiminen ilman proteesia auttaa lapsia ja nuoria vahvis-
tamaan omaa identiteettia ja itsetuntoa, joka on myds painvastainen tieto aiemmin to-
dettuun, etta proteesin kaytto edistdd normaalin kehonkuvan muodostumista ja itsetun-
non vahvistumista (Vasluian ym. 2013: 5,7; Huizing ym. 2010: 173). Proteesin kayttd
aiheuttaa seka positiivisia ettd negatiivisia tunteita liittyen esimerkiksi sosiaalisiin suh-
teisiin, kontaktiin ja ystavyyssuhteiden luomiseen. Itsensa hyvaksyminen, ymparistosta
saatu hyvaksynta ja kunnioitus aiheuttavat positiivisia tunteita, joita ovat esim. ylpeys,
tyytyvaisyys ja hyvaksytyksi tulemisen tunne. Ympariston negatiiviset reaktiot kuten
kiusaaminen, hylkdaminen, erilainen kohtelu aiheuttavat lapsille negatiivisia tunteita (de
Jong ym. 2012a: 2—4; Huizing ym. 2010: 173.) Lisaksi uusien ihmisten tapaaminen ja
tilanteet, joissa raajapuutos nakyi selvasti, ovat haasteellisia. (de Jong ym. 2012b: 891;
de Jong ym. 2012a: 3—-4).
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Tutkimuksissa korostuu terveydenhuollon ammattilaisten tuen ja opastuksen tarkeys
(de Jong ym. 2012a: 5; Toda ym. 2015: 6). Vanhemmat ovat halukkaita tietamaan asi-
oista ja arvostavat ammattilaisilta saamaansa apua (Vasluian ym. 2013: 6; de Jong ym.
2012a: 5). Ammattilaisten tulee tarjota tukea ja lisatd vanhempien tietoisuutta proteesin
kaytosta ja kayton tukemisesta, koska vanhemmat paattavat proteesin hankinnasta ja
heidan osallistumisensa vaikuttaa lapsen proteesin kayttédén (de Jong ym. 2012a:
6). Koska kyseessa on pieni lapsi ja hanen proteesinsa kayttd, vanhempien tuki ja rooli
proteesin hankinnassa ja kayton jatkamisessa on merkittava. Vanhempien ja koko per-
heen roolia on korostettu useammassa tutkimuksessa. Myos lahiympariston tuen ja
yhteistydn onnistumisen merkitys on suuri. (Toda ym. 2015: 6; Vasluian ym. 2013: 5.)
Kahdessa tutkimuksessa korostuu vertaistuen arvo ja sen tarkeys seka lapsille etta
heidan vanhemmilleen. Vertaistuki mahdollistaa tunteiden ja kaytdannon neuvojen ja-
kamisen ja tarjoaa tukea ja ymmarrystd samankaltaisessa tilanteessa olevilta (Vaslui-
an ym. 2013: 6; de Jong ym. 2012a: 5.) Vasluian ym. (2013: 8) mainitsevat tutkimuk-
sessaan, etta vertaistuki, jonka kuntoutustiimi jarjesti yhteistydssd muiden jarjestojen
kanssa, koettiin hyodylliseksi. Taman kaltainen vertaistuki on koettu informatiiviseksi ja
henkiseksi tueksi seka lapsille, etta heidan vanhemmilleen. Myds sosiaalinen media ja
erilaiset keskustelualustat on koettu helpoksi tavaksi vertaisten tavoittamiseen (de Jong
ym. 2012a: 6).
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7 Oppaan esittely

Oppaan koostamista on ohjannut vahvasti lapsen normaali kehitys ja sen tuke-
na Moseyn (1986) kehityksellinen viitekehys sekd kanadalainen toiminnallisuuden ja
sitoutumisen malli. Sisalloén laatimisessa on sovellettu kirjallisuuskatsauksen tutkimus-
ten tuloksia seka hyddynnetty kirjallisuutta ja opinndytetydn tekijoiden omaa toimintate-
rapeuttista harkintaa. Vaikka kirjallisuuskatsauksen tutkimuksista ei 16ydy sellaisenaan
hyddynnettavia keinoja proteesin kayton tukemiseen, ne ohjaavat pohtimaan, millaisis-
sa toiminnoissa lapsi voi hyddyntaa proteesia ja vahvistavat tietoa siita, etta lapsi pys-
tyy suoriutumaan ikatason mukaisesti arjen paivittaisista toiminnoista. Oppaassa olevat
keinot on maaritelty 0,5-3,5-vuotialle lapselle tyypillisten ja mieluisten, kehitykseen
sopivien leikkien ja toimintojen mukaan. Opas ei korvaa terveydenhuollon ammattilaisil-
ta saatavaa henkilokohtaista ohjausta, vaan sen on tarkoitus tarjota lisdtietoa ja kay-
tanndn vinkkeja siihen, miten aikuiset voivat tukea pienen lapsen ensiproteesin kayttoa

arjen paivittaisissa toiminnoissa, jotta proteesin kayttd vakiintuisi.

Opas on suunnattu ylaraajan ensiproteesia kayttavien tai kaytén aloittavien lasten van-
hemmille. Opas on hyédyllinen myés muille lapsen laheisille aikuisille kuten esimerkiksi
isovanhemmille ja paivakodin henkilokunnalle. Kirjallisuuskatsauksen tutkimusten tu-
loksissa on korostettu vanhempien roolia proteesin kayton tukemisessa, joka lisda op-
paan kehittdmisen merkitysta. Proteesin kayton aloittaminen vaatii vanhempien sitou-
tumista proteesin kayttoon. Heidan roolinsa proteesin hankinnassa, kayton opettelussa
ja vakiinnuttamisessa on merkittava ja myos paatds proteesin hankinnasta jaa van-
hemmille. (Vasluian ym. 2013: 5.) Lapsi tarvitsee proteesin kaytdssa ja kaytdén harjoitte-
lussa paljon rohkaisua ja tukea. Proteesin kaytto toistuvissa arjen toiminnoissa ja tur-
vallisissa ymparistoissa, kuten esimerkiksi kotona ja paivakodissa, on tarkeaa. Protee-
sin kayton harjoittelu voi alkaa kotiymparistdssa ja siirtya vaiheittain muihin ymparistoi-
hin. Muissa ymparistdissa kuten esimerkiksi paivakodissa tai isovanhempien luona
voidaan kayttdd samoja menetelmia kuin kotonakin. Proteesin kayton harjoittelu myds
muissa ymparistdissa vaatii, ettd vanhemmat informoivat muita toimimaan lapsen

kanssa. Tama on opas oivallinen ratkaisu myos tahan tarkoitukseen.

Oppaassa korostetaan ensiproteesin kaytdn ja kayton tukemisen tarkeytta, koska se
tukee lapsen kehitysta, kehonkuvan muodostumista sekd mahdollistaa symmetrisen
ulottumisen ja kaksikatisen toiminnan. Ensiproteesin tehtava on totuttaa lapsi ja perhe

proteesin kayttoon, jotta kayttd vakiintuu ja mahdollisen, myéhemmin kayttoon otetta-
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van mekaanisen proteesin kaytté onnistuisi sujuvammin. Luonnollisen nakoiseksi val-
mistettu proteesi auttaa lasta rakentamaan omaa kehonkuvaa. Proteesi myos korjaa
ylaraajojen valistd tasapainoa ja ohjaa suotuisiin toimintamalleihin. (Heikkinen ym.
2007: 12-13). Kun lapsi hyvaksyy itsensa sellaisena kuin han on, eriymparistdihin so-

peutuminen on helpompaa.

Opas sisaltaa kaytannon esimerkkeja, miten lasta voidaan ohjata ikatason mukaisessa,
arjen paivittaisissa toiminnoissa kuten ruokailussa, pukeutumisessa ja peseytymisessa
seka leikissa, jotta lapsi hyddyntaisi proteesia. Esimerkiksi proteesikdden pukeminen ja
peseminen kuuluu lapsen arkeen aivan kuten vaatteiden pukeminen ja kasien pesemi-
nen. Oppaassa esiteltdvat leikit ovat ikdtason mukaisesti sellaisia, jotka kannustavat
molempien kasien kayttdon ja symmetriseen toimintaan. Leikkien valinnassa
on kaytetty opinnaytetydn tekijoiden omaa harkintaa, jotta ne ovat proteesin kayton
tukemisen kannalta tarkoituksen mukaisia. Leikeissa on huomioitu, ettd ne kannustavat
lasta esimerkiksi nojautumaan proteesiin, tukemaan silla jotakin tai kayttamaan sita
symmetrisesti terveen kaden tavoin. Opas siséltaa leikkeja pienemmille lapsille, jotka
kayttavat nyrkkimallista proteesia ja taaperoikaisille, jotka ovat jo siirtyneet kayttamaan
avonyrkki- tai avokammenproteesia. Leikkeja on jaoteltu ikaryhmien mukaan, koska
lapsen kasvaessa hanen taitonsa kehittyvat ja leikki muuttuu, jolloin proteesin kayttoa
pitdd tukea sen mukaisesti (Lapsen kasvu ja kehitys 2017b). Oppaassa on sisa- ja ul-
koleikkeja seka loru- ja laululeikkeja. Liséksi oppaasta I0ytyy tiivistetysti tietoa synnyn-
naisesta ylaraajapuutoksesta ja ensiproteesista. Lukijalle voi viela oppaan lukemisen
jalkeen herata kysymyksia esimerkiksi proteesin kayttoon ja sen tukemiseen liittyen ja
tdma on huomioitu oppaan sisédlléssa niin, etta lopusta Ioytyy tietoa siitd, mista luki-

ja voi saa tarvittaessa lisaa tietoa tai vertaistukea.

Opas on pyritty kokoamaan sellaiseen muotoon, ettd sitd on helppoa lukea. Oppaan
rakenteessa ja otsikoinnissa on huomioitu, etta lukija I16ytda helposti etsimansa. Otsi-
koiden on tarkoitus antaa tietoa ja auttaa hahmottamaan, mista kussakin kappaleessa
kerrotaan (Hyvarinen 2005: 1770.) Sisallysluettelon avulla lukija pystyy helposti etsi-
maan, mista haluttu tieto 16ytyy ja silmailemaan oppaan sisaltéd kokonaisuudessaan.
Oppaan kirjoitusasussa on kiinnitetty huomiota valittuihin sanamuotoihin, jotta opas on
mahdollisimman kannustava ja positiivinen. Tyypillinen oppaan lukija ei ole alan am-
mattilainen, joten tekstissa on pyritty valttdmaan ammattilaisten kayttamia termeja tai
lyhenteita, jotka ovat asiaan perehtyméattdmalle henkildlle tuntemattomia. Oppaan kuvi-

tuksen tarkoituksena on piristaa visuaalista ilmetta.
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8 Yhteenveto

Opinnaytetydn tavoitteena oli selvittaa, millaisin ikdtason mukaisin keinoin voidaan tu-
kea ensiproteesia kayttavan 0,5-3,5-vuotiaan lapsen toimintakykya, osallistumista ja
proteesin kayttda arjen paivittaisissa toiminnoissa, jotta proteesin kayttd vakiintuisi.
Tuotoksena kehitettiin opas ensiproteesia kayttavien lasten laheisille. Opinnaytetydn
toteutusta ohjasi paaosin kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli ja sen
tukena Moseyn (1986) kehityksellinen viitekehys. Myds lapsen normaali kehitys oli suu-
ressa roolissa, koska oppaan sisallon laatiminen edellytti lapsen toiminnan tuntemista.
Kanadalainen toiminnallisuuden ja sitoutumisen malli on pidetty mielessd koko opin-
naytetydprosessin ajan. Sen avulla on muun muassa rajattu kirjallisuuskatsauksen ai-
neiston tarkastelua ja jasennetty tutkimusten raportointia seka huomioitu lapsen, toi-
minnan ja ympariston suhteet oppaan sisalldssa. Teoriaperustan selventdmisessa on
hyddynnetty Toiminnan voimaa —kirjaa, koska siind kuvataan kanadalaisen toiminnalli-

suuden ja sitoutumisen mallin alkuperaisilmaukset suomeksi.

Opinnaytetydn toteutuksen suunnitelma on prosessin aikana muuttunut. Alkuperaisen
suunnitelman mukaan opinnaytetyon aineisto oli tarkoitus kerata ensiproteesia kaytta-
vien lasten vanhemmille suunnatun kyselyn avulla ja sen tukena hyddyntaa kirjallisuus-
katsauksen menetelmia. Kyselyn toteuttamisesta piti luopua, koska mydnteisen tutki-
musluvan saamisessa olisi kestanyt aikataulullisesti liilan kauan. Tasta johtuen toteutet-
tiin suunniteltua laajempi, narratiivinen kirjallisuuskatsaus. Menetelmavalinta osoittautui
melko onnistuneeksi ja antoi tarpeellista tietoa ja ndkdkulmaa oppaan kehittamista var-
ten. Sen avulla ei kuitenkaan saatu toivottuja, konkreettisia keinoja ensiproteesin kay-
ton tukemiseen arjessa, mutta onneksi lapsen normaali kehitys toimi vankkana pohjana

toimintojen ja leikkien kehittamisessa.

Myo6s oppaan laatimisen kohdalla alkuperaiseen suunnitelmaan tuli muutoksia, kun
eettisistd ja aikataulullisista syita paadyttiin luopua todellisista valokuvista ja korvaa-
maan ne itse piirretyilld kuvilla. Alkuperdisen suunnitelman mukaan opinnaytetydssa
haluttiin huomioida lapsen oikeudet, mutta varsinaisessa tydssa niiden korostaminen
on jaanyt taka-alalle. Opinnaytetydn tuotoksena syntyneen oppaan toivotaan kuitenkin
olevan mukana mahdollistamassa lapsen edun mukaisten ratkaisujen tekoa, joilla pyri-
tdan varmistamaan lapsen oikeuksien toteutuminen ja kokonaisvaltainen kehittyminen

mahdollisimman hyvin (livonen 2016). Suunnitelman muutoksista huolimatta, opinnay-
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tety0ssa on saatu selville tavoitteen mukaista tietoa, jonka pohjalta saatiin luotua suun-

nitellun mukainen, kaytannonlaheinen opas.

Kirjallisuuskatsauksen lisaksi tietoa kerattiin kirjallisuudesta ja oman tietoisuuden li-
saamiseksi haastattelemalla Haltija Group Oy:n proteesimestaria, Karl Lindforsia opin-
naytetydn suunnitteluvaiheessa. Opinnaytetydprosessin alussa opinnaytetyon tekijoi-
den kokemus ja tietoisuus proteeseista ja synnynnaisista ylaraajapuutoksista oli vahai-
nen. Oman tietoisuuden lisdaminen proteeseista ja proteesin valmistusprosessista ko-
ettiin tarpeelliseksi opinndytetydn ja sen tuotoksena syntyneen oppaan laatimista var-
ten. Tassa hyoddynnettiin proteesimestarin haastattelun lisaksi kirjallisuutta. Haastattelu
toteutui vapaamuotoisena keskusteluna, jota varten oli mietitty valmiiksi aiheeseen
liittyvia kysymyksia. Proteesimestarin haastattelu ei ollut varsinainen aineistonkeruu
menetelma ja sen takia haastattelua ei nauhoitettu, litteroitu tai analysoitu tarkasti.
Haastattelutilanteessa saatiin Lindforsilta lupa kayttdd haastattelusta selvinnytta tietoa

opinnaytetyodssa.

8.1 Tulosten pohdinta

Opinnaytetydn kirjallisuuskatsaus tuotti vastauksia asetettuihin tutkimuskysymyksiin.
Kirjallisuuskatsaukseen valittujen tutkimusten kohderyhmien ylaraajapuutos oli paaosin
synnynnainen tai traumaperainen. Tutkimustulosten hyddynnettavyyteen vaikutti kui-
tenkin se, etta tutkimuksissa kohdejoukon ika oli yleensa hieman opinnaytetyon kohde-
ryhm&a korkeampi ja tutkittu proteesi kosmeettisen proteesin sijaan myoelektrinen.
Kirjallisuuskatsausta tehdessa huomattiin, ettd 0,5-3,5-vuotiaiden lasten kosmeettisen
proteesin kaytosta ei juurikaan 10ytynyt kotimaista tai kansainvalista, tutkittua tietoa.
Tasta johtuen kirjallisuuskatsaukseen valitut tutkimusartikkelit kasittelivat paaosin hie-
man vanhempia lapsia ja nuoria seka myoelektrista proteesia. Kosmeettisen proteesin
tehtava on totuttaa lapsi ja perhe proteesin kayttoon, jotta proteesin kayttd vakiintuu ja
mahdollisen, mydhemmin kayttdon otettavan mekaanisen proteesin kayttd onnistuisi
sujuvammin (Ylaraajaproteesit n.d.). Tahan tukeutuen, tutkimusten tuloksia voidaan
joiltain osin soveltaa kriittisen harkinnan jalkeen. Tutkimustuloksista saatu tieto auttoi
ajattelemaan kosmeettisen proteesin kayton merkitysta ja hyotyja pidemmalla aikavalil-

1a.

Aineistosta nousee esiin monipuolista tietoa lasten ylaraajaproteesin kaytosta ja van-

hempien merkityksesta proteesin kaytdn aloittamisessa ja tukemisessa (Eger-
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mann & Kasten & Thomsen 2008: 1105; de Jong ym. 2012a: 263). Kéytannon keinoja
lapsen ylaraajaproteesin tukemiseen 16ytyy niukasti. Vanhempien ja laheisten merkitys
proteesin kayton tukemisessa oli yksi merkittavimmista tutkimustuloksista. Yleisesti
ottaen tutkimuksissa esiin nousseet tulokset tukivat toisiaan, mutta muutamien kohdalla
tulokset olivat yksittaisia tai ristiriitaisia. Tutkimustuloksissa yllatti se, ettd proteesin
kayttoon ja kaytdon lopettamiseen vaikuttavat tekijat ovat epaselvia seka aikaisessa

vaiheessa aloitetun proteesin kayton hyddyt vield tuntemattomia.

Opinnaytetydn kannalta keskeisten tutkimustulosten mukaan lapsen toiminnallisuus on
hyva ylaraajapuutoksesta huolimatta, oli proteesi kaytdssa tai ei (Huizing & Reinders-
Maathuis & Hadders-Alga & van der Sluis 2010: 170,173). Ylaraajapuutos ei esta ika-
tasoista toimintaa, eivatka lapset itse koe suuria toiminnallisia rajoitteita (de Jong ym.
2012a: 4; de Jong ym. 2012b: 887). Kolme tutkimusta toi ilmi, ettd proteesin kayton
aloittaminen jo varhaisessa vaiheessa enteilee proteesin kayton jatkamista pidempaan,
kuin suhteellisen mydhaisessa vaiheessa aloitettu proteesin kayttd (Huizing ym. 2010:
172,176; Biddis & Chau 2008: 181,183; To-da & Chin & Shibata & Mizobe 2015: 6).
liImiésta ei olla tdysin varmoja (Vasluian ym. 2013: 1), eikd optimaalista ikda proteesin
kayton aloittamiselle ole tiedossa, mutta tutkimuksissa puhuttiin, ettd se olisi alle kaksi
vuotiaana (Huizing ym. 2010: 166; Biddis & Chau 2008: 181). Proteesin kayttd edistda
lapsen kaksikatistd ja symmetristd toimintaa, tukee aivojen kehitysta ja kehonkuvan
muodostumista (Egermann ym. 2008: 1101; Korkmaz ym. 2012: 262) Myds kotimainen
kirjallisuus tuki tata tietoa. Proteesin tarkoituksena on korjata tasapainoa ylaraajojen
valilla, mahdollistaa symmetrinen ulottuminen ja kaksikatinen toiminta, tukea lapsen
kehitysta ja pitkalla tdhtaimelld totuttaa lasta proteesin kayttdon (Salminen 2010: 148).
Varhain aloitetun, kosmeettisen proteesin kayton tarkoituksena on mahdollistaa se, etta
lapsi oppii hyvaksymaan itsensa sellaisena kuin han on ja proteesista tulee luonnolli-
nen osa lapsen kehonkuvaa (Heikkinen ym. 2008: 12—13). Proteesin kayttdminen aut-
taa sopeutumaan muiden joukkoon ja valttdmaan tuijottelua. Toisaalta, yhdessa tutki-
muksessa mainittiin, ettd proteesin huono ulkonaké voi olla syy proteesin kayton lopet-
tamiselle (Vasluian ym. 2013: 7), mutta se vaikuttaisi olevan tutkimusten tulkinnan pe-
rusteella harvinaisempaa. Proteesin kayttaminen vaikuttaa oman kehonkuvan muodos-
tumiseen ja jotkut kokevat sen kohottavan itsetuntoa ja itseluottamusta (Huizing ym.
2010: 173).

Paivittaisista toiminnoista ja motoriikkaa vaativista toiminnoista suoriutumisen lisdksi

proteesin kaytosta voi olla hydtya psykososiaalisissa tilanteissa (de Jong ym. 2012a:
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5). Proteesin kayttd auttaa sopeutumaan ymparistdon ja suojaa muiden negatiivisilta
reaktioilta kuten kiusaamiselta ja tuijottamiselta (Vasluian ym. 2013: 4,7). Proteesin
kayttdymparistosta on jonkin verran ristiriitaista tietoa, silla osa suosii proteesin kayttoa
enemman kotona kuin sosiaalisissa tilanteissa ja yksi mainittu syy proteesin kayttoon

on nimenomaan sopeutuminen sosiaalisiin tilanteisiin (Vasluian ym. 2013: 5).

Tutkimuksissa korostui terveydenhuollon ammattilaisten tuen ja opastuksen tarkeys (de
Jong ym. 2012a: 5; Toda ym. 2015: 6). Ammattilaisten tulee tarjota tukea ja lisata van-
hempien tietoisuutta proteesin kaytosta ja kayton tukemisesta, koska vanhemmat paat-
tavat proteesin hankinnasta ja heidan osallistumisensa vaikuttaa lapsen proteesin kayt-
toon (de Jong ym. 2012a: 6). Ennen proteesin hankintaa vanhemmat saavat tukea ja
tietoa proteesin kaytosta sekad hyddyista ja haitoista lapsen hoitoon osallistuvilta am-
mattilaisilta kuten esimerkiksi 1aakariltd ja toimintaterapeutilta. Vanhempia suositellaan
keskustelemaan terveydenhoitohenkildkunnan lisdksi vertaisten kanssa ja tiedustele-
maan muiden kayttdkokemuksia. (Heikkinen ym. 2007: 12-13.) Koska kyseessd on
pieni lapsi ja hanen proteesinsa kayttd, vanhempien tuki ja rooli proteesin hankinnassa
ja kayton jatkamisessa on merkittdva. Vanhempien ja koko perheen roolia korostettiin
useammassa tutkimuksessa. Kotimaisen Kkirjallisuuden mukaan, vanhemmat ovat
avainasemassa kotiharjoittelun ohjaamisessaja vanhemman tuki proteesin kaytossa
on lapselle tarkeaa (Vastamaki ym. 2016: 682). Myds |ahiymparistdn tuen ja yhteistyon
onnistumisen merkitys oli suuri. (Toda ym. 2015: 6; Vasluian ym. 2013: 5.) Kahdessa
tutkimuksessa korostui vertaistuen arvo ja sen tarkeys seka lapsille ettd heidan van-
hemmilleen. Vertaistuki mahdollisti tunteiden ja kdytdnndn neuvojen jakamisen ja tarjo-
si tukea ja ymmarrystd samankaltaisessa tilanteessa olevilta (Vasluian ym. 2013: 6; de
Jong ym. 2012a: 5.)

Kirjallisuuskatsauksen tulokset eivat tuottaneet varsinaisia kaytannon keinoja lapsen
ensiproteesin kayton tukemiseen. Tutkimuksissa oli huomioitu tekijoita, esimerkiksi
kouluymparistd ja sen vaikutukset, jotka eivat vaikuta 0,5-3,5-vuotiaiden lasten ela-
maan. Tuloksia ei siis voitu hyddyntaa yhta kattavasti kuin alkuperdisen suunnitelman
mukaan oli tarkoitus, koska niita ei saatu toivotulla tavalla. Osa kirjallisuuskatsaukseen
valikoitujen tutkimusten tekijoistd on osallistunut useampaan tutkimukseen. Kirjalli-
suuskatsaukseen valittiin kahdeksan tutkimusta, joista esimerkiksi de Jong, Poelma,
Janssen ja Reinders-Messelink olivat osallistuneet kolmeen tutkimukseen ja van der
Sluis neljdan tutkimukseen. Koska pienessa otannassa on ollut mukana useita samo-

ja tekijoita, tutkimusten tulosten yleistettavyytta piti harkita tarkasti.
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8.2 Opinnaytetydn luotettavuus ja eettisyys

Opinnaytetydprosessissa huomioitiin ja noudatettiin alusta alkaen Tutkimuseettisen
neuvottelukunnan laatimia hyvia tieteellisia kaytantdja. Hyvalle, luotettavalle tutkimuk-
selle ominaisia piirteitd ovat muun muassa rehellisyys, avoimuus, huolellisuus, eetti-
syys seka asianmukainen viittaustekniikka (Tutkimuseettinen neuvottelukunta 2012: 6).
Opinnaytetydn luotettavuutta tukee kaikkien edella mainittujen seikkojen toteutuminen.
Taman lisaksi luotettavuutta lisaa se, ettd tydon suunnitelmaa muokattiin yhdessa ja
sitd noudatettiin. Kirjallisuuskatsauksen aineisto haettiin eettisesti kestavin tiedonhan-
kintamenetelmin, tulokset dokumentoitiin ja valittujen artikkeleiden sisaltd analysoi-
tiin kahden tekijan toimesta. Tietokantahaku ja aineiston analyysi kuvattiin ja tuo-
tiin nakyvasti esille. Kirjallisuuskatsauksen aineistonhaun tueksi ja opinnaytetyon luo-
tettavuuden lisaamiseksi tietoa etsittiin myods muusta kirjallisuudesta. Liséksi opinnayte-
tyota varten hankittiin tarvittava tutkimuslupa Helsingin ja Uudenmaan sairaanhoitopii-
riltd. Kirjallisuuskatsaus pyrittiin toteuttamaan mahdollisimman laadukkaasti ja teoreet-

tisia ohjeita noudattaen seka raportoimaan niin, ettd se on toteutettavissa uudelleen.

Huolellisesta tyostd huolimatta tulee ottaa huomioon, ettd tdma oli opinnaytetyon teki-
jéiden ensimmainen kirjallisuuskatsaus koskaan. Opinnaytetydn luotettavuutta heiken-
taa kirjallisuuskatsauksen pieni otoskoko ja tutkimusten vaihteleva kohderyhma. Tama
otettiin huomioon tulosten tulkinnassa, niiden yleistamisessa ja hyddyntamisessa.
Vaikka kirjallisuuskatsauksen tutkimukset vastasivat tutkimuskysymyksiin, aineiston
haussa olisi voinut hyddyntad hakulausekkeiden monipuolisempia variaatioita. Lisaksi
opinnaytetydhdon on saattanut vaikuttaa tutkimusaineiston englanninkielisyys. Koska
englanti ei ole kummankaan opinnaytetydn tekijan aidinkieli, aineiston kddnnosvirheet

ovat mahdollisia.

8.3 Paatelmat ja jatkotutkimusaiheet

Tutkimustulosten perusteella voidaan paatella, ettd lapsen ensiproteesin kayton aloit-
taminen ja kayton tukeminen vaatii koko perheen sitoutumista. Ensiproteesin kayton
vakiintuminen vaatii harjoittelua arjen toistuvissa paivittaisissa toiminnoissa ja leikissa.
Opinnaytetyon tekijoiden kokemuksen perusteella 0,5-3,5-vuotiaiden lasten kosmeetti-
sen proteesin kaytosta ja kayton tukemisen keinoista I0ytyy hyvin vahan tutkittua tietoa.
Kotimaisia tutkimuksia ei tdssa haussa I0ytynyt lainkaan ja kansainvalisidkin vain va-

han. Nain ollen voidaan todeta, etta aiheesta pitaisi tehda lisda seka kansainvalisia etta
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kotimaisia tutkimuksia. Olisi mielenkiintoista tietda, millaisissa arjen toiminnoissa ja
leikeissa proteesin kayton harjoittelu on tehokkainta sekd minka ikaisena proteesin

kayton aloittaminen olisi lapsen kehityksen kannalta optimaalisinta.
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Scholar
Ylaraajaproteesi AND Lapsi AND Kuntoutus 18 0 0

* tarkoittaa, etta tutkimus on 18ytynyt useammasta tietokannasta




Valitun aineiston kuvaus
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-maa

1. Biddis & Chau
2008. Multivariate
prediction of upper
limb prosthesis

acceptance or rejec-

tion. Kanada.

2. Egermann, Kas-
ten & Thomsen
2008. Myoelectric
hand prostheses in

very young children.

Saksa.

Tutkimuksen
tarkoitus/sisalto

Tutkimuksen tavoit-
teena on kehittaa
malli, jonka avulla
pystytdan muodosta-
maan kliinisia direktii-
veja. Lisaksi pyritaan
maarittamaan protee-
sin kayton hylkaami-
seen ja hyvaksymi-
seen liittyvia tekijoita.
Tutkimus perustuu
Andersonin 1995
kehittdamaan kayttay-
tymismalliin, joka on
kaytetty malli tervey-
denhuollon alalla.

Tutkimuksessa  tutki-
taan ja arvioidaan
lasten  myoelektrisen
proteesin hyvaksymis-
td ja tekijoitd, jotka
vaikuttavat  ylaraaja-
proteesin kayttoon.

Kohdejoukko

Tutkimuksen kohde-
joukko koostuu
191:sta 1-18-vuotiaista
lapsista ja 19-80-
vuotiaista aikuisista,
joista 87%:lla on
toispuoleinen ja
13%:lla molemman-
puoleinen raajapuutos.
58% raajapuutoksista
on synnynnaisia ja
loput muusta syysta
johtuvia. Kohdejoukos-
ta 59 on lopettanut
proteesin kayton ja
132 on proteesia
kayttavia henkilda.
Kohdejoukon kaytta-
mat ylaraajaproteesit
ovat olleet passiivisia,
myoelektrisia tai me-
kaanisia.

Tutkimuksen  kohde-
joukko koostuu 41:sta
2-5-vuotiaasta lapses-
ta, joista 36:lla on
synnynndinen ja 5:lla
traumaperainen  yla-
raajapuutos. Heista
35:11& raajapuutos on
kyynarpaan alapuolel-
la.

Aineistonkeruu

Tutkimusaineisto on
keratty kansainvalisel-
18 verkkopohjaisella
kyselylla. 191/266
kyselyn vastauksista
on hyvaksytty tutki-
mukseen. Kyselylo-
makkeella on selvitetty
proteesin hyvaksymi-
seen ja hylkaamiseen
vaikuttavia yksittaisia
tekijoita.

Tutkimusaineisto  on
keratty retrospektiivi-
sella tutkimusotteella.
Tutkimukseen osallis-

tuneiden lasten van-
hemmille on jaettu
kysely, jolla selvite-

tdan proteesin hyvak-
symistd ja sen kaytt6a
paivittdisessa elamas-
sa.
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Paatulokset

Tutkimustulokset osoittavat, etta asia-
kaslahtoisyys ja hoitoon paasyn tasa-
arvoisuus on proteesin kaytossa tarke-
aa. Proteesin kayttdaika vaihtelee tutkit-
tavien arjessa tyon ja vapaa-ajan valilla
ja silla on vaikutusta paatdkseen hyvak-
symisen ja hylkdamisen valilla. Proteesin
kayton lopettaneet ovat kayttaneet
proteesia kerran vuodessa tai harvem-
min. Tutkimus osoittaa, etta naiset lopet-
tavat proteesin kayton todennakodisem-
min kuin miehet. Todennakdisin ika
proteesin kayton lopettamiselle (40%) on
4-10 seka 19-35-vuoden idssa. Toden-
nakoisimmin proteesia kayttavat alle 4-
vuotiaat, 36-50 ja yli 60-vuotiaat. Protee-
sin kayton alkaessa yli 2-vuotiaat ja
henkil6t, joiden amputaatiosta on kulunut
yli 6 kuukautta, lopettavat proteesin
kayton todennakodisimmin. Tutkimukses-
sa kehitetty malli paljastui tarkkuudel-
taan viela epavarmaksi, eika sen avulla
pystyta tunnistamaan vakuuttavasti
proteesin kayttoon ja kayton lopettami-
seen vaikuttavia tekijoita.

Ylaraajapuutos aiheuttaa suurempia
rajoitteita toiminnallisesti ja kosmeetti-
sesti kuin yleisempi alaraajapuutos.
Pienten lasten proteesiprosessi alkaa
kosmeettisella/passiivisella  proteesilla.
Sen kayttd voidaan aloittaa, kun lapsi
pystyy istumaan vakaassa asennossa.
Passiivinen proteesi harjaannuttaa lasta
kayttdmaan molempia kasia ja tukee
aivojen kehitystd. Passiivista proteesia
tulee kayttdd saanndllisesti, jotta siita
tulee osa lapsen kehonkuvaa, se liikkkuu
luonnollisesti esim. kavellessa ja asettuu
spontaanisti esim. pdydan Aaaressa
istuessa poydalle. Elektronisen proteesin
kayttdon pyritdan usein, kun lapsi menee
paivakotiin/3-5-vuotiaana. Myoelektrisen
proteesin kayttd aloitetaan yleensa n.
10-vuoden idssd tai varhaisnuoruuden
aikana.  Alkuperaiset, = myoelektriset
proteesit ovat olleet liian isoja pienille
lapsille, mutta tekniikan kehittyminen on
mahdollistanut niiden kokeilun jo esikou-
luikaisilla lapsilla. Tutkimuksessa kaikki
lapset oppivat avaamaan proteesikaden
nopeasti, osa kontrolloidummin kuin
toiset. 76% tutkittavista oppi kayttdmaan
proteesia  sujuvasti. Keskimaarainen
kayttdaika paivassa oli 5,8-4,1 tuntia.
Lapset, jotka saivat opastuksen tutki-
mussairaalan toimintaterapeutilta, kaytti-
vat proteesia paivittdin tuntimaaraisesti
enemman. Myoelektistd proteesia on
suosittu useimmiten paivakodissa leikki-
essa, 50% tutkittavista eivat suosineet
sen kayttdéa ulkoleikeissa. Perheet ovat
olleet tyytyvaisia proteesin ulkomuotoon
ja toimintaan, mutta hajoamisherkkyys ja
paino on arvioitu huonommaksi. Protee-
sin kaytdn harjoittelu toimintaterapeutin
kanssa tukee proteesin paivittaista




3. Huizing,
Reinders-Messelink,
Maathuis, Hadders-
Algra & van der
Sluis 2010. Age at
First Prosthetic
Fitting and Lateral
Functional Outcome
in Children and
Young Adults with
Unilateral Congeni-
tal Below-Elbow
Deficiency: A cross-
Sectional Study.
Hollanti.

4. Korkmaz,
Erbahgeci, Ulger &
Topuz 2012. Evalua-
tion of Functionality
in Acquired and
Congenital Upper
Extremity Child
Amputees. Turkki

5. de Jong,
Reinders-Messelink,

Tutkimuksessa arvioi-
daan, onko ylaraaja-
proteesin sovittaminen
vuoden ikaisena tulok-
sellisempaa kuin
yhden ikdvuoden
jalkeen seka tyytyvai-
syytta proteesiin, sen
toiminnalliseen kayt-
t60n ja motoristen
taitojen laatuun.

Tutkimuksessa arvioi-
daan lasten toiminnal-
lisuuden tasoa ylaraa-
japuutoksen kuntou-
tusohjelman jalkeen.
Ylaraajapuutos johtuu
joko synnynnaisesta
tai traumaperaisesta
amputaatiosta.

Tutkimuksessa selvite-
taan lasten/nuorten,

Tutkimukseen on
osallistunut 20/35
sopivaa henkiléa ja
kohdejoukko koostuu
20:sta 6-21-vuotiaasta
lapsesta/nuoresta.
Heidat on hankittu
kahdesta kuntoutus-
keskuksesta.

Tutkimuksen kohde-
joukko koostuu 40:sta
8-17-vuotiaasta lap-
sesta. Synnynnaisista
amputaatioista 10 on
kyynarpaan alapuoli-
sia ja 10 kyynarpaan
ylapuolisia.

Tutkimukseen on
osallistunut 77/125

Tutkimus on toteutettu
poikittaistutkimuksena.
Tutkimusaineisto on
keratty potilastiedoista
ja lapsen/vanhemman
tayttamista kyselyista.
Standardoiduilla kyse-
lyilla on selvitetty
proteesin kayton
aloitusikaa, proteesin
kayttoa, syita kayton
lopettamiselle ja pro-
teesin kaytto aikaa.

Tutkimuksessa on
kaytetty laadullista
tutkimusotetta. Aineis-
to on keratty lyhyella
kyselylomakkeella,
jonka tarkoituksena on
auttaa maarittamaan
kuinka usein ja miten
pitkaan tutkittavat
kayttavat proteesia
paivan aikana. Kysely
on sopiva, pateva ja
luotettava menetelma
asian kartoittamiseen.

Laadullisen tutkimuk-
sen aineisto on keratty
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kayttéa. Toimintaterapian tavoitteena on,
ettd lapsi oppii tuntemaan proteesin
toimintarajoitteet ja -mahdollisuudet,
jotta han pystyy toimimaan kaksikatisesti
ja itsenaisesti ikdtason mukaan. Protee-
sin kayttd ei niinkdan ole riippuvainen
lapsen iasta, vaan toiminnallisuudesta ja
temperamentista. Lisdksi vanhempien
tuella ja osallistumisella on suuri vaiku-
tus proteesin kayton jatkuvuuteen.
Ensimmaisen proteesin sovitusta suosi-
tellaan 2kk-2v 1kk iassa, mutta tarkkaa
tutkimustietoa parhaasta iasta ei ole.
Ensimmaisen proteesin sovitus alle 1-
vuotiaana on yhteydessa siihen, etta sita
kaytetddn ainakin nelja vuotta (tutkitta-
vista 11/13 yli 4 vuotta). lalla ei ole
vaikutusta proteesin tyytyvaisyyteen,
toiminnalliseen kayttdon tai motorisiin
taitoihin. Proteesin kanssa suoriutumi-
sessa ja hyodyllisyydessa seka protee-
sin kayttokelpoisuudessa ja toiminnasta
suoriutumisessa havaittiin eroavaisuuk-
sia. Johtopaatoksena aikaisella protee-
sin kayton aloituksella on rajalliset vaiku-
tukset proteesin kaytté6n myéhemmissa
elamanvaiheissa. Tulokset osoittavat,
etta lapset/nuoret pystyvat toimimaan
hyvin seka proteesin kanssa etta ilman.
Vaikka lapsi osaisi kayttaa proteesia ja
olisi siihen tyytyvainen, se ei tarkoita,
etta proteesi on hyddyllinen. Se saattaa
selittda, miksi vain 5 tutkittavista on
kayttanyt proteesia pidempaan. Erityisen
hyddylliseksi proteesi on koettu apuvali-
neena paivittisissa toiminnoissa. Pro-
teesin kaytto voi kehittdd mindkuvaa ja
itsetuntoa.

Proteesilla pyritadn saavuttamaan kehon
symmetrinen asento, stimuloimaan
kehon molemminpuolista ja kaksikatista
toimintaa, siten, etta lapsi ja perhe pys-
tyy omaksumaan proteesin kayton ja
lapsi pystyy toimimaan itsenaisesti
ymparistosta riippumatta. Proteesin
kayttd, sopivuus ja mukavuus ovat
tarkeita tekijoita toiminnallisuuden kan-
nalta. Kuntoutuksen onnistuminen riip-
puu siitd, kuinka hyvin huomioidaan
lapsen tarpeet ja arvioidaan taidot ja
kehittymisen mahdollisuudet. Proteesin
kayton harjoittelu on sisaltanyt itsesta
huolehtimisen toimintoja, ruokailua,
poytatason tehtavia, kotitoita, hienomo-
torista toimintaa ja yleisia tehtavia.
Suurin osa tutkittavista kayttaa proteesia
koulussa, yhteisollisissa ja toiminnallisis-
sa tilanteissa, mutta ei kotona. Tutkimus-
tulosten mukaan tuntoherkkyys, kaden
koordinoidut liikkeet, proprioseptiikka ja
ulkondké vaikuttavat negatiivisesti yla-
raajaan amputaation jalkeen. Pienem-
mat lapset kertovat, etta proteesin kayttd
tuntuu hyvalta eika heilla ole ulkonéako-
paineita toisin kuin teini-ikaisilla. Tutki-
muksessa selviaa, etta 50% kayttaa
proteesia n. 8h paivassa. Proteesin
paivittainen kayttdaika ja lapsen koke-
mus paivittaisista toiminnoista proteesin
kanssa vaikuttavat merkittavasti toimin-
nallisuuden tasoon. Toiminnallisuus voi
parantua naiden tekijéiden perusteella.
Lapsilla/nuorilla on vaihtelevia tunteita
esim. ystavyyssuhteissa. Pienemmilla




Tates, Janssen,
Poelma, van Wijk &
van der Sluis 2012.
Mixed Feelings of
Children and Ado-
lescents with Uni-
lateral Congenital
Below Elbow Defi-
ciency: An Online
Focus Group Study.
Hollanti

6. de Jong,
Reinders-Messelink,
Tates, Janssen,
Poelma, van Wijk &
van der Sluis 2012.
Activity and Partici-
pation of Children
and Adolescents
with Unilateral Con-
genital Below Elbow
Deficiency: An
Online Focus Group
Study. Hollanti.

joilla on synnynnainen
ylaraajapuutos, psy-
kososiaalista toimin-
taa, ajatuksia/tunteita
puutoksesta ja niiden
kasittelykeinoja. Li-
saksi vertaillaan pro-
teesin kayttajien ja ei
kayttajien nakokulmia.

Tutkimuksessa arvioi-
daan lasten/nuorten,
joilla on toispuoleinen,
kyynarpaan alapuoli-
nen raajapuutos,
kokemuksia toimimi-
sesta ja osallistumisen
rajoitteista seka hei-
dan suhtautumistaan
naihin tilanteisiin.
Lisaksi tutkitaan eri
ikaryhmien toiminnan
ja osallistumisen eroja
ja vertaillaan lasten,
heidan vanhempiensa
ja terveydehuollon
ammattilaisten nako-
kulmia.

sopivaa henkil6a.
Tutkimuksen kohde-
joukko koostuu 42:sta
proteesia kayttavas-
ta/ei kayttavasta lap-
sesta/nuoresta, jotka

on jaettu ikaryhmittain:

8-12-vuotiaat, 13-16-
vuotiaat, 17-20-
vuotiaat seka 16:sta
vanhemmasta ja
19:sta terveydenhuol-
lon ammattilaisesta.
Tutkittavat on hankittu
Hollannin neljasta
kuntoutuskeskuksesta
ja potilasjarjestéjen
kautta. Terveydehuol-
lon ammattilaiset
hankittiin Hollannin
useista eri kuntoutus-
laitoksista ja ortopedi-
an workshopeista.

Tutkimuksen kohde-
joukko koostuu 42:sta
proteesia kayttavas-
ta/ei kayttavasta lap-
sesta/nuoresta, jotka

on jaettu ikaryhmittain:

8-12-vuotiaat, 13-16-
vuotiaat, 17-20-
vuotiaat seka 17:sta
vanhemmasta ja
19:sta terveydenhuol-
lon ammattilaisesta.
Tutkittavat on hankittu
Hollannin neljasta
kuntoutuskeskuksesta
ja potilasjarjestéjen
kautta. Terveydehuol-
lon ammattilaiset on
hankittu Hollannin
useista eri kuntoutus-
laitoksista ja ortopedi-
an workshopeista.

sahkoisen, avoimen
haastatte-
lun/keskustelun avulla.
Aikaa keskustelulle on
ollut 7 paivaa.

Kysymykset koskevat
psykososiaalista
toimintaa, osallistumis-
ta, proteesin kayttéa/ei
kayttda ja kuntoutusta,
mutta tassa tutkimuk-
sessa kasitelldan
tarkemmin psykososi-
aalista toimintaa kos-
kevia seikkoja.

Tutkimus on toteutettu
laadullisesti. Tutki-
musaineisto on keratty
sahkoisen, avoimen
haastatte-
lun/keskustelun avulla.
Aikaa keskustelulle on
ollut 7 paivaa. Haas-
tattelun kysymykset
koskevat toimintaa ja
osallistumista. Sen
lisaksi tarkastellaan jo
olemassa olevia tutki-
mustuloksia.
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lapsilla kontaktin ottaminen ja ystavys-
tyminen ikaistensa kanssa ei ole ongel-
ma, mutta nuoret tuovat ilmi haasteelli-
suuden. Useimmilla on samanaikaisesti
seka positiivisia etta negatiivisia tunteita
ja tunteisiin vaikuttaa esim. lapsen la-
hiympariston ihmisten reaktiot ylaraajan
puutokseen. Negatiivisia tunteita aiheut-
taa mm. ihmisten tuijotukset, kiusaami-
nen, hylkdaminen ja erilainen kohtelu.
Lasten/nuorten kokemia negatiivisia
tunteita ovat mm. hapea, tunne erilai-
suudesta, kyllastyminen omaan vajavai-
suuteen ja halu olla kuin kaikki muut.
Positiivisia tunteita ovat mm. ylpeys,
hyvaksynta, tyytyvaisyys, erilaisuuden
hyvaksyminen ja itsensa tunteminen
normaaliksi. Seka vanhempien etta
lasten nakokulmasta proteesin kaytto ja
|ahiympariston ja vertaisten tuki on
koettu hyddylliseksi ja auttaa selviyty-
maan raajapuutoksen kanssa. Tuki
tarjoaa ymmarrysta, auttaa tunnista-
maan ja vakuuttamaan vanhempia
lapsen tulevaisuudesta. Usein proteesia
kaytetddn kosmeettisista syista ja suojel-
lakseen itsedan ympariston negatiivisilta
reaktioilta. Vanhemmat kertovat, etta
vaikeuksien kohtaamiseen vaikuttaa
lapsen vahva luonne, yhteys muihin
samankaltaisiin perheisiin, ystavien tai
muun perheen henkinen tuki ja huumori.
Kuitenkin lapsen omat ajatuksen psy-
kososiaalisesta toimimisesta jaa epasel-
vaksi. Moni vanhemmista sanoo, etta he
ovat hyvaksyneet raajapuutoksen vai-
heittain. Heti syntyman jalkeen he ovat
kokeneet negatiivisia tunteita: vihaa,
hapeaa ja syyllisyytta. Tunteiden hyvak-
syminen on vienyt aikaa vaihtelevasti ja
kasitys on muuttunut kun he ovat nah-
neet, ettd lapsi parjaa ja kehittyy aivan
kuin muutkin lapset. Paras tapa tukea
lasta on olla avoin puutteellisesta ylaraa-
jasta ja puhua siita positiivisesti, niin,
etta lapsi saa tunteen, ettad hanen ei
tarvitse haveta mitéan.

Tutkimuksen mukaan lapset/nuoret
kokevat vain muutamia rajoitteita, eika
sellaisia toimintoja ilmene, joihin osallis-
tuminen olisi mahdotonta. Useammat
toimivat samoin kuin ikatoverit ja kyke-
nevat tekemaan asioita niin kuin halua-
vat. Taytyy kuitenkin huomioida mahdol-
lisuus, etta lapset valitsevat toimintoja
omien taitojen mukaan. Osa lapsista
kertoo, etté jos heilla olisi kaksi katta, he
valitsisivat eri toimintoja. Tutkimuksessa
on myos lapsia, jotka eivat valita raaja-
puutoksesta vaan valitsevat toimintaa,
jota he halusivat tehda eivatka koe
rajoitteita. Eniten lasten toimintaa rajoit-
taa ymparistotekijat, erityisesti elaman
siirtymavaiheissa. Esim. uudessa kou-
lussa, jossa opettajat eivat tunne lapsen
valmiuksia ja kykyja. On suositeltavaa,
etta siirtymavaiheissa kiinnitetdan kun-
toutukseen erityistd huomiota. Kaikki
tutkittavat eivat kuitenkaan pysty suoriu-
tumaan tai osallistumaan kaikkiin toimin-
toihin. Rajoitteita aiheuttavia toimintoja
ovat mm. fyysiset harjoitteet (kasil-
laseisonta, karrynpyora ja kiipeily) seka
kengannauhojen sitominen, judo ja




7. Vasluian, de
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Poelma, van Wijk,
Reinders-Messelink
& van der Sluis
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Tutkimuksessa selvite-
taan lasten/nuorten,
heidan vanhempien ja
terveydehuollon am-
mattilaisten mielipiteita
ja syita kayttaa tai olla
kayttamatta proteesia
seka mielipiteita kun-
toutuksesta. Sen
lisaksi lasten/nuorten,
vanhempien ja tervey-
denhuollon ammatti-
laisten mielipiteita
vertaillaan keskenaan.

Tutkimuksessa tarkas-
tellaan ja luodaan
selkedmpaa kuvaa
lasten sahkokayttdisen
proteesin kaytosta ja
kayttéon vaikuttavista
tekijoista. Lisaksi
selvitetdan proteesin
kayttamisesta luopu-
misen syitd, maaraa ja
suhdetta lasten kes-
kuudessa, jotka aloitti-
vat proteesin kayton
Hyogo Rehabilitation
Centerissa. Tutkimus
on aihealueen ensim-
mainen Japanissa.

Tutkimukseen on
osallistunut 77/125
sopivaa henkil6a.
Kohdejoukko koostuu
42:sta lapsesta, jotka
on jaettu ikaryhmittain
8-12-vuotiaat, 13-16-
vuotiaat ja 17-20-
vuotiaat seka 16:sta
vanhemmasta ja
19:sta terveydehuollon
ammattilaisista. Tutkit-
tavat on hankittu
paikallisista kuntou-
tuskeskuksista ja
potilasjarjestdjen
kautta.

Tutkimuksen kohde-
joukko koostuu 37:sta,
0-16-vuotiaasta lap-
sesta. Heista 32:lla on
synnynnainen ja 5:11a
syntyman jalkeisesta
amputaatiosta johtuen
toispuoleinen, kyynar-
paan alapuolinen
raajapuutos. Valinta-
kriteerina on ollut se,
etta lapsen pitaa olla
alle 16-vuotias, en-
simmaista sahkokayt-
toista proteesia kokeil-
lessaan. Lisaksi per-
heen on pitanyt olla
yhteistyokykyinen ja
kyvykas tukemaan
proteesin kayton
harjoittelua ja kayttoa.

Tutkimus on osa
suurempaa tutkimusta
ja se on toteutettu

laadullisin menetelmin.

Aineiston keruussa on
hyddynnetty séhkois-
ta, avointa ryhma-
haastattelua, jonka
kesto on ollut yhteen-
sa 5 paivaa.

Tutkimusaineisto on
keratty ladketieteellis-
ten tutkimusten seka
lasten ja heidan van-
hempien haastattelun
avulla. Kohdejoukko
on jaettu kahteen
ryhmaan ja heidan
proteesin kaytto6a

vertaillaan keskenaan.

1. ryhma on “User
group”, jossa on 29
lasta, jotka ovat jatka-
neet proteesin kayttoa
ja 2. ryhma on “Non-
user group”, jossa on
8 lasta, jotka eivat
jatkaneet proteesin
kayttoa.
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kitaran soitto. Lisaksi toimintaa voi rajoit-
taa se, etta proteesiin ei saada tehtya
tarvittavaa avustavaa valinetta tai pro-
teesin ominaisuudet.

Syita proteesin kaytdlle ovat mm. ulko-
nako, sosiaaliset suhteet, tunteet, identi-
teetti, toiminnallisuus, tasapaino, liikku-
miskyky ja ryhti. Proteesin kaytté auttaa
suoriutumaan sosiaalisissa tilanteissa eri
ymparist0issa ja sen uskotaan olevan
tehokas tapa valttya kiusaamiselta ja
tuijottavilta katseilta. Lapsille proteesin
kayttd mahdollistaa sen tuntemisen
osaksi normaalia kehonkuvaa, joka saa
heidat tuntemaan olonsa itsevarmem-
maksi myéhemmin. Vaikka tutkittavat
osaisivat toimia hyvin ilman proteesia,
he kokevat, etta siitd on apua urheilussa
ja paivittaisissa toiminnoissa kuten
koulutehtavien tekemisessa, leikkaami-
sessa, tavaroihin tarttumisessa, pitami-
sessa ja nostamisessa. Syita proteesin
hylkdamiselle ovat mm. sen paino,
rajoittunut toiminta, tekniset ongelmat,
vahingoittunut proteesi, erilaisuuden
hyvaksyminen, itsevarmuus ilman pro-
teesia, hyodyttdmyys, tyytymattdmyys
sen ominaisuuksiin ja muuttuvat ympa-
ristét. Yleisesti tutkittavat ovat tyytyvaisia
kuntoutukseen ja erityisesti lasten van-
hemmat ovat halukkaita saamaan tietoa
proteesin kdytén mahdollisuuksista ja
rajoitteista normaalin toiminnan ja kehi-
tyksen suhteen. Informaation tarjoami-
nen tuo tasapainoa odotusten ja todelli-
suuden valille.

Tutkimuksen mukaan lapset pystyvat
suoriutumaan paivittaisista toiminnoista,
synnynnaisesta ylaraajapuutoksesta
huolimatta, myds ilman proteesia. Sah-
kodisen proteesin kaytdsta on hyotya
esim. kehon molempia puolia vaativissa
toiminnoissa ja erityisesti kasvaessa se
luo mahdollisuuden toteuttaa toimintoja,
jotka ovat monimutkaisempia ja joissa
yksikatinen toimiminen on haastavaa.
Proteesin kayttda jatkaneet lapset ovat
aloittaneet sahkokayttdisen proteesin
kokeilun 10kk-16-vuoden idssa, keski-
maaraisesti 3,2-vuotiaana. Kayton lopet-
taneilla vastaava ika on 4-16-vuotiaana,
keskimaaraisesti 9,5-vuotiaana. Protee-
sin kayttd on lopetettu keskimaaraisesti
13-vuotiaana. Syita kayton lopettamisel-
le ovat olleet mm: tarpeettomuus ja
yhdella lapsella liian pitkd matka kodin ja
sairaalan valilla. Raajapuutoksen tasolla,
puolella tai sukupuolella ei ole vaikutusta
proteesin kayttdon.15/29 lasta kayttaa
proteesia kodin lisaksi koulussa ja osit-
tain muissa sosiaalisissa tilanteissa.
14/29 lasta kayttda myos kotona ja
koulussa, mutta ovat lopulta paatyneet
kayttdmaan vain kotona, koska lahiym-
paristo ei ole toiminut tarpeeksi hyvassa
yhteisty0ssa ja lapset karsivat valinpita-
mattdmista ja loukkaavista kommenteis-
ta. Mita aiemmin lapsi aloittaa proteesin
kayton, sen todennakdisemmin kayttdé on
my&hemmin vakiintuneempaa. Toden-
nakoisyys kayton lopettamiseen kasvaa,
jos proteesin kayttd aloitetaan yli 2-
vuotiaana.




Aineiston analyysi

Ylaluokka Alkuperiinen ilmaisu Tulkinta Alaluokka
On the other hand, a prosthesis may also have advanta- Proteesin kayton etuja: se saattaa edistaa
ges. For example, it may promote social acceptance by ulkonadllisesti sosiaalista hyvaksyntaa ja Syita proteesin
PROTEESIN altering appearance. A natural-looking prosthesis may luonnollisen nakéinen proteesi voi kohottaa kaytolle ovat: ulko-
KAYTTO contribute to enhanced self-image and self-esteem. kehonkuvaa ja itsetuntoa. nako, sosiaalinen

Along with cosmesis, functionality was important for chil-
dren and adolescents in the process of choosing and
wearing prostheses. Being able to experience activities of
daily life in a normal way, to grip with the impaired upper
limb, and curiosity about whether the prosthesis offered
more dexterity also led participants to opt for prostheses.

Ulkonadn ja toiminnan yhdistyminen oli tarke-
aa lapsille ja nuorille proteesin kayton valin-
nassa. Mahdollisuus osallistua toimintaan
normaalisti, puutteellisella ylaraajalla tarttumi-
nen ja uteliaisuus proteesin tarjoamasta nap-
paryydesta sai valitsemaan proteesin kayton.

Children and early and late adolescents with UCBED
seem to choose and wear prostheses mainly for cosmetic
reasons, in order to achieve social integration and not
because of limited functionality.

Lapset ja nuoret nayttavat valitsevan ja kaytta-
van proteesin kayton padosin kosmeettisista
syistd saavuttaakseen sosiaalisen sopeutumi-
sen eika rajoittuneen toiminnallisuuden takia.

Prosthetic use, prosthetic fitting and comfort are also
important in determining functional level. Additionally,
prosthesis type and length of prosthetic use are factors for
objective evaluation of functional level.

Proteesin kayttd, sovitus ja mukavuus ovat
tarkeita asioita toiminnallisuuden maarittami-
sessa. Lisaksi proteesin malli ja kayttéaika
ovat tekijoita, joilla arvioidaan toiminnallisuu-
den tasoa.

The final three variables in Table lll, satisfaction with
healthcare (r 14 0.536, p 14 0.01), satisfaction with prost-
heses (r 14 0.642, and high perceived need for prostheses
p 14 0.01) are strongly correlated with acceptance.

Tyytyvaisyys terveydenhuoltoon ja proteesiin
seka proteesin suuri tarve vaikuttavat vahvasti
sen hyvaksymiseen.

sopeutuminen,
kehonkuvan ja
itsetunnon kohoami-
nen, proteesin istu-
vuus, toiminnallisuus
ja kayton napparyys,
proteesin tarve seka
tyytyvaisyys tervey-
den huoltoon.

During the observation period the prostheses of 33 out of
41 patients were temporarily unusable for reasons such as
technical failure, breakdown, or problems with fitting.

Havainnoinnin aikana 33/41 proteesin kaytta-
jaa oli valiaikaisesti kayttamatta proteesia
teknisen vian, rikkoutumisen tai sopivuuden
ongelmien takia.

Prostheses are often rejected when people do not expe-
rience many challenges in daily-life activities, have lower
levels of amputation, are unsatisfied with certain features
of the prostheses (sweating, cosmesis, or interface dis-
comfort), or are unsatisfied with all healthcare areas (i.e.,
fitting, follow-up, repair, training, and information provisi-
on). Abnormal truncal movements that usually accompany
the performance of activities in prosthetic users may also
determine the rejection of prostheses. Parents also play a
role in the rejection of prostheses mostly because of di-
sappointment with the limited benefits of prostheses,
insufficient involvement in the treatment, and disappoint-
ment regarding socio-emotional guidance.

Proteesi hylatdan usein silloin, kun ei koeta
pulmia paivittaisissa toiminnoissa, alemman
tason puutoksissa ja kun ollaan tyytymattomia
proteesin ominaisuuksiin (hikoilu, ulkonako,
epamukavuus). My6s epatavalliset kehon
likkeet, liittyen elamaan proteesin kanssa
saattavat johtaa proteesin kayton lopettami-
seen. Vanhemmat voivat vaikuttaa lapsen
proteesin kayton lopettamiseen. Jos vanhem-
mat ovat pettyneita proteesin toimintakykyyn
eivatka ole lasna proteesin kayton alkaessa tai
tyytyvaisia henkiseen valmennukseen, lapsen
on helpompi lopettaa sen kaytto.

The most often mentioned complaint and reason for not
wearing the prosthesis was a prosthesis’s weight. The
myoelectric prosthesis often required extra support with
the sound hand to counterbalance the weight. Discomfort
caused by the interface contact with the stump or the
technical limitations of the prosthesis itself were also dis-
cussed. The interface caused stump irritations, sweating,
bad odor, and difficulties fixing the stump in the socket.
The prosthesis had a limited number of movements and
grip functions. Other complaints of non-wearers include
the presence of liners, frequent technical failure, and
damaged or dirty gloves. Putting on and taking off were
perceived as a difficult and laborious process. Manufactu-
ring times were considered long, and learning to use a
prosthesis was energy- and time-consuming.

Yleisimmat valitukset tai syyt olla kayttamatta
proteesia oli sen paino. Usein myoelectrinen
proteesi tarvitsee paljon toisen kaden tukea
painon tasapainottamiseksi. Negatiivisesti
kayttdon vaikuttavia tekijoita olivat holkki, joka
saattoi aiheuttaa ihoarsytysta, hikoilua ja
pahaa hajua, tekniset ongelmat, vahingoittunut
tai likainen proteesi seka pukemisen ja riisumi-
sen kokeminen tyolaaksi.

On the other hand, our findings acknowledged that poor
prosthetic cosmesis influenced the non-choice and rejecti-
on of the prosthesis.

Proteesin huono ulkonaké vaikutti paatokseen
proteesin kayttoon tai hylkadmiseen.

They said that one of the reasons for discontinuation was
that the functions of the prosthesis were incapable of fully
meeting the needs of those children.

Yksi syy kayton lopettamiseen on se, etta
proteesin toiminnot eivat vastanneet taysin
lasten tarpeisiin.

In a safe home environment, the prosthesis had nothing to
add and was therefore removed.

Turvallisessa kotiymparistossa proteesista ei
ollut hyotya ja se otettiin pois.

Professionals noticed that rejection of prosthesis use
occurred in some children as soon as they became accus-

Osa lapsista lopetti proteesin kaytén heti, kun
he olivat tottuneet uuteen ymparistoon.

Syita proteesin
kayton lopettami-
seen ovat: proteesin
tekniset viat, rikkou-
tuminen, istuvuuden
ongelmat, toiminnal-
linen hy6dyttémyys,
hikoilu, ulkonaké,
epamukavuus,
paino, ihoarsytys,
huono ulkonaké,
tuttu/turvallinen
ymparisto, riittdma-
ton yhteistyo 1&-
hiymparistéjen
kanssa seka lapsen
ja vanhempien
tyytymattémyys
proteesiin tai opas-
tukseen.




tomed to a new environment.

This is because they could not obtain enough cooperation
from the school, or occasionally they suffered from care-
less and hurtful comments about their disabilities and use
of the prosthesis.

Syita tahan oli riittdmatoén yhteistyd koulun
kanssa tai valinpitamattémat ja loukkaavat
kommentit liittyen ylaraajapuutokseen ja pro-
teesin kayttoon.

On the reason for rejection, seven of these children dis-
continued usage because they found it unnecessary. The
other child discontinued usage because a sustainable
follow-up program was impossible due to the long distance
between home and our hospital.

Seitseman lasta lopetti proteesin kayton,
koska he kokivat sen tarpeettomaksi. Yksi
lapsi lopetti kdyton kodin ja sairaalan pitkan
valimatkan takia, jolloin seurantaan osallistu-
minen oli mahdotonta.

Their use of prosthesis was restricted to their home or a
particular environment, since they could not get sufficient
cooperation from their school, and occasionally they suffe-
red from careless and hurtful comments about their use of
powered prosthesis from others.

Joidenkin lasten proteesin kaytto rajoittui kotiin
tai vain tiettyyn ymparistoon, koska yhteistyo
koulun kanssa ei ollut sujuvaa ja he kohtasivat
valinpitamattomyytta ja loukkaavia kommentte-
ja toisilta.

The actual mean time of daily use was 5.8 + 4.1 hours per
day (range, 0-14 hours). Children fitted between two and
four years of age (n=23) showed a higher average time of
daily use compared to the older subgroup (four to six years
[n=18]), although the level of significance was not reached.
A tendency towards a higher daily use was observed in
those who completed the intensive occupational training at
the hospital.

Paivittaisen kayton keskiarvo oli 5.8 + 4.1 (0-
14h) tuntia paivassa. Lapset, jotka aloittivat
proteesin kaytdn 2-4-vuotiaina kayttivat keski-
maaraisesti paivittdin pidempaan verrattuna
vanhempana kayton aloittaneisiin. Tutkimuk-
sessa havaittiin my6s trendi, jonka mukaan
proteesin paivittainen kayttdaika on suurempi
niilla kayttajilla, jotka osallistuivat sairaalan
proteesin kayttd6a opettavalle kurssille.

Frequent skin irritation was associated with a trend to a
higher daily wearing time.

Jatkuvat iho-oireet korreloivat proteesin korke-
aan paivittdiseen kayttéaikaan.

Proteesin kaytén
aloittaminen ja
jatkuvat iho-oireet
vaikuttavat proteesin
paivittaiseen kaytto-
aikaan.

Daily prosthesis usage time and the child's experience with
the prosthesis during daily activities are the determining

Proteesin paivittdinen kayttdaika ja lapsen
kokemus kaytosta paivittaisissa toiminnoissa

Paivittdinen kaytto-

KUNTOUTUS factors for the functional level in upper limb child ampu- ovat ratkaisevat tekijat, kun tarkastellaan aika ja lapsen ko-
tees. Functionality may improve based on these factors. raajapuutoslapsen toimintakykya. kemus kaytosta
The children should be trained in a suitable way to be well | Lasten kanssa pitéisi harjoitella sopivalla paivittaisissa toimin-
prepared for their own choice later and for the best possi- tavalla, jotta proteesin kaytto on sujuvampaa noissa vaikuttavat
ble use of the prosthesis as an adult. my6&hemmin, aikuisialla. toimintakykyyn.
Self-care activities, eating activities, desk activities, hou- Proteesin kayton harjoitteleminen sisalsi itses-
sehold activities, fine motor skills and general activities ta huolehtimiseen, ruokailuun, poytatason
were included in prosthetic training. Training for putting on tehtaviin, kotitdihin, hienomotoriikkaan ja
and taking off the prosthesis and prosthesis/stump hygiene | yleisiin tehtaviin liittyvia asioita. My&s proteesin
was also given. pukemista ja riisumista seka proteesin ja

tyngan puhdistusta on harjoittelu.

“Besides empowering the child in coping with possible Lapsen rohkaisemisen liséksi, muuttuvissa

difficulties during transition phases, health professionals tilanteissa on tarkeaa, etta terveydehuollon Terveydehnuollon

can also advise how to deal with people in the environ- ammattilaiset ohjaavat miten uusien ymparis- ammattilaisten ja

ment. téjen ihmisten kanssa voi toimia. vanhempien yhteis-

To achieve sustained success of a prosthetic and rehabili- | Proteesin kaytossa tarkeaa: Kayton aloittami- ty6: Lapsen rohkai-

tation program, in our opinion, the most important points nen proteeseihin erikoistuneessa paikassa, su, tarpeiden tunnis-

are as follows: moniammatillinen tiimi, perehdytysohjelma taminen, taitojen

- Fitting of the myoelectric prosthesis from a specialist kaytdn alussa, séannéllinen seuranta, arviointi | arvioiminen ja kehit-

centre. ja muuttuneen tilanteen huomioiminen, jatkuva | tyminen seké ter-

- Management by a multidisciplinary team including pae- tuki huoltoa ja korjausta varten. veydenhuollon

diatric orthopaedics, occupational therapists, and specialist ammattilaisten tuki

technicians on tarkea osa kun-

- An initial training week toutusta. Ammatti-

- Regular monitoring to assess the use of the artificial limb laisilla on suuri rooli

and to respond when the child's needs are changing tukea ja lisata van-

- Continuing support to provide prompt and efficient main- hempien tietoisuutta,

tenance or repair koska vanhempien

Rehabilitation success depends on the correct detection of | Kuntoutumisen onnistumiseen vaikuttaa lap- osallistuminen vai-

the child’s needs, assessment of his/her skills and deve- sen tarpeiden tunnistaminen, taitojen arvioimi- | kuttaa lapsen pro-

lopment of his/her potential. nen ja kehittyminen. teesin kaytt6on.

However, the parents in our study did not seem to be Vanhemmat eivat ole tietoisia heidan vaikutus-

aware of their great influence. This could be a task for vallastaan. Terveydenhuollon ammattilaiset

rehabilitation care; raising parental awareness of their voisivat lisdta vanhempien tietoisuutta vaiku-

influence on the psychosocial functioning of their children. tuksista lapsen toimintaan.

Furthermore, prosthetic use training by an occupational Proteesin kayton harjoittelu toimintaterapeutin

therapist is related to successful use of the prosthesis. The | kanssa on yhteydessa proteesin kayton onnis- | Proteesin kayton
TOIMINTA- general drop-out rate in preschool children is very low tumiseen. Esikouluikaisten proteesin kayton harjoittelu toiminta-
TERAPIA compared to adults. keskeyttamisaste on hyvin alhainen verrattuna | terapeutin kanssa

aikuisiin.

When the prosthesis was fitted to the child, occupational
therapists taught the use of the prosthesis during play and
activities of everyday life appropriate to the age group,
taking into account the individual degree of maturation and
interest of the child.

Lapsen proteesin kaytén alkaessa toimintate-
rapeutti opettaa sen kayttéa ian mukaisesti
leikin ja jokapaivaisten toimintojen kautta,
ottaen huomioon lapsen kehityksen ja mielen-
kiinnon kohteet.

on hyodyllista. Ta-
voitteena on, etta
lapsi oppii hahmot-
tamaan proteesin
kayttda ikatasoisissa
toiminnoisaa. Kayt-
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The occupational therapy aims for the child to discover the
abilities as well as the boundaries of the prosthesis in
order to achieve bimanual handling and age-appropriate
independence. The mother or father was involved in prac-
tical aspects of putting the limb on, coping with battery
changing, and encouragement of the child to the use the
powered hand during the training programme.

Toimintaterapian tavoitteena on, etta lapsi
huomaa kyvyt ja rajat toimia proteesin kanssa
pystyakseen toimimaan kaksikatisesti ja ikata-
son mukaisesti. Vanhemmat rooli: proteesin
pukeminen, akun vaihtaminen ja lapsen roh-
kaiseminen proteesin kaytossa.

téa voidaan harjoi-
tella ikatason mu-
kaisten leikkien ja
paivittaisten toimin-
tojen avulla.

Upper limb deficient children can be provided with three
types of prosthesis. At first, children are usually advised to

Synnynnaisessa raajapuutoksessa ensimmai-
nen proteeesi on yleensa kosmeetti-

Proteesin kayttd

PROTEESIN be fitted with a cosmetic passive device. These can be nen/passiivinen ja sen tavoitteena on edistaa edistaa lapsen
HYODYT started when the children can sit in a stable position. A lapsen kaksikatista toimintaa ja tukea aivojen kaksikatista ja sym-
passive device trains the child to use both hands and kehitysta. Kosmeettisen proteesin tulee olla metrista toimintaa,
supports the brain development. A passive prosthesis samankokoinen suhteessa terveeseen kateen. | tukee aivojen kehi-
must be regarded as an extension of the residual limb. It Kosmeettisesta proteesista pitaisi tulla osa tysta ja kehonkuvan
should be involved in the child body image and, for exam- lapsen kehonkuvaa ja toimia luonnollisesti. muodostumista,
ple, swing naturally when walking and be placed spon- lisda toiminnallisuut-
taneously on the table when sitting. ta eri ymparistoissa,
Prosthetics are fitted in pediatric upper limb loss to obtain Proteesi auttaa lasta toimimaan symmetrisesti auttaa suoriutumaan
a regular and symmetrical posture, to stimulate bilateral ja kaksikatisesti. Proteesia kéaytetaan kosmeet- | yksikatisesti haasta-
and bimanual functions, to enable the child and the family | tisista syisté ja lisddmaan lapsen toiminnalli- vista toiminnoista ja
to adopt the prosthesis in terms of function and appearan- | suutta omassa ympéaristéssa. Proteesin kaytén | voi mahdollistaa
ce and to reduce or abolish dependence of the child to aloittamisen tavoitteena on pienentéé lapsen urheilun ja soittimien
their environment. riippuvuutta ymparistostaan. soittamisen.
Generally speaking, children with congenital upper limb Lapset, joilla on synnynnainen ylaraajapuutos,
deficiency are able to carry out necessary daily activities voivat suoriutua paivittaisista toiminnoista
with their remaining body functions even without using a my&s ilman proteesia, vartaloa apuna kaytta-
prosthesis. Nonetheless, the use of a powered prosthesis en. Sahkokayttdisen proteesin etuja on mm.
has some advantages, one of which is enhanced bimanual | kaksikatisen toiminnan mahdollisuus. Toimin-
activities. This leads to the possibility that various activities | nat, jotka lapsi on kokenut haasteelliseksi
a child has given up because they are difficult to perform yksikatisena ja on jattanyt pois, on mahdollista
with a single hand can be fully accomplished with the use suorittaa proteesin avulla.
of prosthesis.
Parents argued that wearing a prosthetic device or prost- Vanhempien mukaan apuvalineen tai protee-
hesis can make playing sports or instruments easier, but sin kayttd voi helpottaa urheilua tai soittimen
since devices have to be fitted first, it is impossible for a soittamista, mutta ennen proteesin sovittamis-
child with UCBED to try out different sports or musical ta lapsen on mahdotonta kokeilla eri lajeja tai
instruments without further (financial) obligations. soittimia ilman taloudellisia velvoitteita.
Children in the congenital group were able to complete all Lapset, joilla oli synnynnainen raajapuutos,
activities of daily life and motor skills from birth although pystyivat suoriutumaan paivittaisista toimin- Paivittaisista toimin-
prosthesis became necessary at adolescence due to noista ja motoriikkaa vaativista tehtavista noista ja motoriikkaa
esthetic concerns, various recreational activities, sports syntymasta asti, vaikka proteesista tuli valtta- vaativista tehtavista
and participating in work-life. maton vasta nuoruudessa esteettisyyden, suoriutumisen lisaksi
vapaa-ajan aktiviteettien, urheilun ja tyéela- proteesin kaytosta
man vUoksi. voi olla hyétya myos
Although prostheses help a limited number of people Vaikka proteesista on hyétya toiminnallisuu- psykososiaalisissa
overcome their limitations in activities and participation, dessa ja osallistumisessa vain osalle, niistd on | tilanteissa. Proteesin
their great value to the psychosocial functioning of some suuri hyéty lasten psykosiaalisessa toiminnas- | kéyttd auttaa sopeu-
children with UCBED should be noted by health insurance | sa. tumaan ympéristéon
companies. ja suojaa muiden
Prostheses were chosen and worn primarily to provide Proteesia kaytetaan padosin kosmeettisista negativisilta reak-
cosmesis. Cosmesis helped participants of all age catego- | syistd. Sen kaytto auttaa selviytymaan sosiaa- | tioilta kuten kiusaa-
ries to manage relationships with the people in their envi- | lisissa ymparistdissa. Usein silla pyrittiin valt- minen ja tuijottami-
ronment. A frequently mentioned reason was to prevent tamaan kiusaaminen ja tuijottaminen. Lapsille nen seka eqesaut-
adverse reactions like teasing and staring. For children, proteesi mahdollisti normaalin kehonkuvan kun | taa normaalin ke-
the prosthesis also offered a normal body appearance, taas nuorilla korostui ensivaikutelman luomi- hon!(uva}n muodos—
while for early and late adolescents wearing a prosthesis nen ja itseluottamus. tumista ja itseluot-
allowed them to establish a good first impression and gave tamuksen vahvistu-
them a feeling of self-confidence. mista.
For many children and adolescents in the study, the way to | Proteesin kaytté on monelle lapselle ja nuorel-
adjust to the environment and to ensure normality was to le tapa mukautua ymparistoéon ja nayttaa
wear prostheses so as to appear bodily complete. Being kaksikatiselta. Kayttajat kokivat normaaliksi
able to perform daily, leisure, and school activities in the my®0s paivittaisiin toimintoihin osallistumisen ja
same way as their non-disabled peers may also be consi- niissa onnistumisen proteesin avulla.
dered a form of normality.
The use of creative strategies (using sweatbands and/or Luovat ratkaisut helpottavat toimintaa ja osal-
other body parts for grasping and holding objects in place, listumista paivittaisissa toiminnoissa ja saatta- Luovat ratkaisut tai
KORVAAVAT choosing easier activities) to facilitate activities and partici- | vat olla vaihtoehto proteesin kaytélle. apuvalineet helpot-
MENETELMAT | pation in daily living may be an alternative to the use of tavat toimintaa ja

prostheses.

Furthermore, prosthesis use seems to reduce manipulati-
on, exploration, variation, and adaptation in the daily-life
activities of young children with unilateral congenital be-
low-elbow deficiency (UCBED). By developing compensa-

Proteesin kayttd vahentaa paivittaisissa toi-
minnoissa tapahtuvaa soveltamista ja tilantee-
seen mukautumista. Luovat ratkaisut ja vaih-
toehtoiset toimintamallit edistavat lapsen

osallistumista paivit-
taisissa toiminnoissa
ja saattavat korvata
proteesin kayton.
llman proteesia
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tory strategies and auxiliary movements using other body
parts (e.g., head, legs, and trunk) to perform a task [9],
children also tend to be more independent without prost-
heses.

itsenaista toimintaa ilman proteesia.

The participants were creative in developing alternatives to
wearing prostheses. The children or their relatives develo-
ped special techniques using body parts such as stump,
head, trunk, mouth, or knees, and creative strategies such
as bandages or tape to tie an object around the stump or
to tie a magnet to it for holding objects.

Lapset keksivat luovia ratkaisuja, joilla pystyi
korvaamaan proteesin kayton. He kayttivat
esim. tynkaa, paata, kainaloa, suuta tai polvia
ja luovia keinoja kuten esineiden kiinnittamista
tynkaan siteiden tai teipin avulla.

Our study also highlighted the perceived value children
and adolescents expressed regarding the use of adaptive
devices. These devices are lightweight, designed for
specific activities, easy to manipulate and to put on. There-
fore, considering adaptive devices as an option for rehabi-
litating children and adolescents with UCBED may be of
great value.

Tutkimuksen mukaan apuvalineiden kaytto
proteesien sijasta voi tuottaa loistavia tuloksia
ylaraajapuutoksen kuntoutuksessa.

There were no significant differences between users and
non-users in activities performed one-handed. Users
without their prostheses and non-users mainly used the
distal part of their residual limb to manipulate or stabilize,
they performed only a few activities using the elbow or
trunk. It is worth mentioning that users could use their
prostheses in 92% of the activities, either actively or passi-
vely, while the PUFI showed that the subjects reported
actually using their prostheses in only 44% of the activities.

Proteesin kayttdjien ja ei-kayttajien valilla ei
havaittu yhden kaden toiminnoissa merkittavia
eroja. Kayttajat ilman proteesia ja ei-kayttajat
kayttivat yleensa tyngan distaaliosaa liikutta-
essa tai vakauttaessa. He tekivat ainoastaan
muutaman toiminnan kayttden kyynarpaata tai
vartaloa. Kayttajat pystyvat kayttamaan pro-
teesia 92% toiminnoista joko aktiivisesti tai
passiivisesti.

Our results indicate that children and young adults with
UCBED function very well with or without a prosthesis. The
residual limb is used actively in bimanual activities, not
only by non-users but also by users. Similar findings have
been reported previously by Buffart et al and James et al.
We found a profound discrepancy between ease of per-
formance with the prosthesis (relatively high scores) and
the usefulness of the prostheses (very low scores). If a
child can use the prosthesis it does not mean that the
prosthesis is useful (‘can do’ versus ‘does do’).

Tulokset osoittavat etta lapset ja nuoret, joilla
on ylaraajapuutos, toimivat hyvin seka ilman
etta proteesin kanssa. Puutoksesta huolimatta,
seka proteesin kayttajat etta ei-kayttajat kayt-
tivat raajaa aktiivisesti kahta katta vaativissa
toiminnoissa. Vaikka lapsi pystyy kayttdamaan
proteesia, se ei tarkoita, etta proteesi olisi
hyodyllinen.

toimiessa kaytetaan
esim. tyngan distaa-
liosaa, kyynarpaata
tai vartaloa. Lapset
ja nuoret pystyvat
toimimaan hyvin
seka proteesin
kanssa etta ilman ja
pelkka proteesin
kayttaminen ei viela
takaa sen hyodylli-
syytta.

PROTEESIN
KAYTON
ALOITUS

NGST suggests that intervention in these children at an
early age (prosthetic fitting) may lead to an enlargement of
the primary neuronal networks involved in the motor cont-
rol of the limb. Early prosthetic fitting may prevent other
functions from taking over the cortical area that would
normally control the limb, i.e., may result in larger primary
neuronal networks involved in motor control of the limb
than after prosthetic fitting later in life.9—11 Ultimately, this
might lead to a larger repertoire of motor strategies, better
motor skills and therefore more satisfaction and functional
use of the prosthesis.(NGST = Neuronal Group Selection
Theory)

NGST:n mukaan proteesin sovittaminen aikai-
sessa vaiheessa saattaa johtaa raajan motori-
seen kontrolliin osallistuvien primaarin hermo-
verkoston laajenemiseen. Liséksi se saattaa
ehkaista muita toimintoja valtaamasta kortikaa-
lialueetta, joka normaalisti hallitsee raajojen
toimintaa. Lopulta tdma voisi johtaa laajem-
man valikoiman motoriseen suunnitteluun,
paremmat motoriset taidot ja sita kautta tyyty-
vaisemman ja toimivamman proteesin kayton.

In conclusion, our study suggests that fitting a prosthesis
prior to one year of age may have a limited impact on
prosthetic use during later stages of life. The limited impact
may indicate that the hypothetical disadvantages of prost-
hesis use in early life, such as interference with sensory
exploration using the affected limb, outweigh the hypothe-
tical advantages associated with early fitting, such as an
increased repertoire of motor strategies.

Proteesin sovitus ennen yhta ikdvuotta saattaa
vaikuttaa proteesin kaytt6on myéhemmissa
elamanvaiheissa. Vahingoittuneen raajan
tuntoaisti voi jaada kehittymattomaksi ja aikai-
sesta sovituksesta koituneet edut eivat ole niin
suuria, etta ne kattaisivat tuntopuutoksesta
koituvia haittoja.

Results demonstrated that fitting before one year of age
might be related to relatively longer use of the prosthesis,
that is, longer than four years. However, in contrast to our
expectations, early fitting age did not seem to be asso-
ciated with more satisfaction, better functional use of the
prosthesis or better motor skills and ability to adapt motor
behaviour than fitting after one year of age.

Kayton aloitus ennen vuoden ikda saattaa
liittya suhteellisesti pidempaan proteesin
kayttdon, joka on pidempaan kuin nelja vuotta.
Vastoin ennakko-oletuksia aikainen sovitus ei
lisaa tyytyvaisyytta, parempaa toiminnallisuutta
tai parempia motorisia taitoja ja kykya mukaut-
taa proteesin kayttoa.

Children with unilateral upper limb deficiencies fitted
before 2 years of age tend to accept their powered prost-
hesis than those fitted after 2 years. All of them were fitted
their prosthesis after 2 years of age, and they rejected
prosthesis between 5 to 19 years.All the 8 children who
stopped using their powered prosthesis were fitted after
two years old.

Lapset, joilla on toispuoleinen ylaraajapuutos,
jotka ovat aloittaneet proteesin kayton ennen
kahden vuoden ikaa, ovat taipuvaisempia
hyvaksymaan proteesin, kuin ne, jotka aloitta-
vat proteesin kayton yli 2-vuoden ikaisena.
Kaikki, jotka sovittivat proteesia sen jalkeen,
kun he olivat tayttaneet kaksi vuotta, hylkasivat
proteesin 5-19 ikavuoden valilla. Kaikki 8 lasta
jotka lopettivat sahkoisen proteesin kayton,
olivat sovittaneet proteesia sen jalkeen, kun

Ajoissa aloitettu
proteesin kayttd
vaikuttaa aivojen
motorisen alueen
muodostumiseen ja
saattaa ehkaista
muita toimintoja
valtaamasta aluetta,
joka normaalisti
hallitsee raajojen
motorista toimintaa.
Ennen yhta ikavuot-
ta aloitettu proteesin
kayttd saattaa vai-
kuttaa tyngén tunto-
aistin kehitykseen ja
sité kautta myo-
hemmin proteesin
kayttdéon. Lisaksi alle
2-vuotaana aloitettu
proteesin kayttd
enteilee pidempiai-
kaista proteesin
kayttda ja sen hy-
vaksymista hel-
pommin. Se ei
kuitenkaan lisaa
tyytyvaisyytta tai
paranna toiminnalli-
suutta, motorisia
taitoja tai kykya
hyddyntaa protee-
sia.




olivat tayttaneet kaksi vuotta.

Fitting time frame emerged as the predominant predictor.
Individuals fitted within two years of birth (congenital) or six
months of amputation (acquired) were 16 times more likely
to continue prosthesis use.

Yksil6t, jotka sovittavat proteesia kahden
vuoden sisalla syntymasta jatkavat 16 kertaa
todennakoisemmin proteesin kayttoa.

Advantages of early fitting with a prosthesis in children
with UCBED are inconclusive in the literature and are not
associated with satisfaction with the prosthesis, functional
use of the prosthesis, or motor skills.

Proteesin aloittamisen hyddyt aikaisessa
vaiheessa ovat epaselvat eika selkeita tutkittu-
ja vaikutuksia tyytyvaisyyteen, proteesin toi-
minnalisuuteen tai kayttajan motorisiin taitoihin
ole.

Several authors have suggested that fitting at a young age
is associated with higher prosthetic skills as the child
grows older. The recommended age at first fitting ranges
from two months to 25 months. First fitting after this age
seems to be related to higher rejection rates. Thus far,
there is no evidence-based foundation for the recommen-
dations concerning the best age at fitting

Useat tutkijat ovat esittaneet, etta proteesin
kayton aloittaminen pienena liittyy taidok-
kaampaan proteesin kayttéon lapsen kasvaes-
sa. Suositeltu ikd kayton aloittamiselle vaihte-
lee 2-25 kuukauden valilla, vaikka parhaasta
iasta ei ole nayttdon perustuvaa tietoa. Sovitus
tdman jalkeen nayttaa olevan yhteydessa
suurempaan riskiin proteesin kayton hylkaami-
seen.

The importance of the professional prosthesis training may
be reflected by the tendency towards longer daily wearing

time in children who completed the in-patient occupational
therapy programme.

Ammattilaisten opastuksen tarkeys nakyy
esimerkiksi pidemmassa paivittaisessa kaytto-
ajassa.

Yet, we have found that children who have their initial
powered prosthesis fitting at a relatively later age tend to
reject the use of their pros thesis more often.

Lapset, jotka aloittavat ensimmaisen proteesin
kayton suhteellisen mydhaan, usein lopettavat
proteesin kayton.

Similarly, with respect to fitting timeframe, a threshold was
evident beyond which further delay was associated with
greater prosthesis rejection.

Viivastynyt proteesin aloitusprosessi johtaa
suuremmalla todennakoisyydella sen kayton
lopettamiseen.

Viivastynyt proteesin
kayton aloitus johtaa
suuremmalla toden-
nakoisyydella kayton
lopettamiseen.

Under appropriate conditions the application of a myo-
electric hand prosthesis in a young child can be very

Oikeanlaiset olosuhteet mahdollistavat lasten
myoelektrisen proteesin kaytdn onnistumisen.

Olosuhteet vaikutta-

YMPARISTON successful. One should, however, be aware that no child Pitaa kuitenkin huomioida, etta lapsi ei valtta- vat lasten myoelekt-
VAIKUTUS can be expected to continuously be a clever prosthetic matta kayta proteesia viisaasti eikd han voi risen proteesin

user or an all-day wearer. The needs of the child regarding | pitaa sitd koko paivaa. Lapsen tarpeet ja kayttoon.

the artificial limb and therefore the wearing patterns chan- kayttétottumus muuttuu kasvaessa. Esikou-

ge during growth. A preschool child demonstrates different | luikaisella lapsella on proteesille eri vaatimuk-

demands than the school boy with high sport activities or set kuin kouluikaisella, joka liikkuu aktiivisesti.

the teenaged adolescent who may temporally reject all

prosthetic devices.

A child’s functioning was especially limited by environmen- | Erityisesti ymparistotekijat, padosin elaman

tal factors, mainly during transition phases. siitymavaiheissa, rajoittivat lapsen toiminnalli-

suutta.

It is possible that parental contribution may have dec- Vanhempien tuki on saattanut vahentaa pro-

reased rejection rates or very poor use. teesin kayton lopettamista seka proteesin Vanhempien ja
VANHEMPIEN vaaraa kayttoa. muiden lahiymparis-
JA LAHEISTEN | We have the opinion that careful detailed follow-up are Huolellisesti suunniteltu seuranta ja perheen tén henkilbiden

TUKI quite important for introducing powered prosthesis for osallistuminen on varsin tarke&a lapsen aloit- merkitys proteesin

children. Previous reports have demonstrated that the
involvement of the family is also important. Various sup-
ports from other family members, especially from parents
such as putting on the prosthesis, changing batteries, and
encouraging their child to use the powered prosthesis is
one of the critical factors for prosthetic usage.

taessa proteesin kayton. Sahkokayttdisen
proteesin kaytdssa perheenjasenten, etenkin
vanhempien tuki proteesin pukemisessa,
paristojen vaihdossa ja lapsen rohkaisemises-
sa on tarkeaa.

One of the keys to success seems to be the involvement
of the family.

Onnistunut proteesin kaytté edellyttaa koko
perheen sitoutumista.

Support from people in the direct environment of the child
(family, friends and classmates) was very important and
helped children and adolescents to cope with their short
arm (Table 2). This was expressed particularly frequently
by children up to the age of 16. Wearing a prosthesis also
seemed helpful for several children and adolescents.

Laheisten (vanhemmat, ystavat ja luokkakave-
rit) tuki on erittain tarkeaa ja se auttaa lasta,

jolla on ylaraajapuutos, parjadgmaan paremmin.

Tuen tarve korostuu teini-iassa.

When the children and adolescents with UCBED in our
study did start to use prostheses, people from their close
environment (parents, healthcare professionals) or from
their external environment (strangers) exerted a great
influence in this regard. Providing the child with a prost-
hesis in order to improve functionality or to disguise the
impairment may be considered as strategies on the part of
the parents to cope with their child being disabled.

Laheisilla ja lahiympariston ihmisilld on suuri
vaikutus, kun lapset ja nuoret aloittavat pro-
teesin kayton. Lapsen tukeminen lisaa toimin-
nallisuutta.

In addition, it is absolutely imperative to secure cooperati-
on from the school. In order to meet these conditions, it is
necessary for medical staff, including us, to not only provi-
de training at the rehabilitation facilities, but to also go out

Yhteistyon varmistaminen koulun kanssa on
tarkead. Taman toteutumiseksi ammattihenki-
I6iden tulisi tarjota opastusta my6s arkiympa-
ristdssa ja lisds henkildiden tietoisuutta, jotta

kaytossa ja kayton
tukemisessa on
suuri. Proteesin
kayttd vaatii koko
perheen sitoutumis-
ta ja yhteistyota
lapsen lahiympéris-
tojen kanssa.

Vanhempien rooli
korostuu on protee-
sin hankinnassa ja
kayton jatkumises-
sa. Paatokseen
proteesin hankin-
nasta vaikuttaa
terveydenhuollon
ammattilaisten
tarjoama tieto ja
ohjeet seka van-
hempien omat us-
komukset.




to local communities and educate and enlighten residents
so as to create and improve environments where children
can use pros thesis more easily and comfortably.

lasten proteesin kaytto olisi sujuvampaa ja
turvallisempaa.

Wearers in children’s and late adolescent groups specified
that they had been too young to make the choice on their
own when the choice was initially made. Parents had
therefore played an important role in the process of ac-
quisition and wearing of prostheses. Some parents had
based their choice on the information and instructions
about the benefits of early fitting that they had received
from healthcare professionals. Other parents had followed
their personal beliefs. They wanted to give the child the
opportunity to experience a prosthesis so as to provide
him/her with the knowledge to be able to make an infor-
med choice later in life. Another reason for parents to
choose a prosthesis for their child was that they had wan-
ted to overcome the emotional stress of having a child with
an upper-limb impairment.

Lapset ja nuoret, jotka kayttavat proteesia,
kertoivat alun perin olleensa liian pienia vaikut-
taakseen asiaan, kun paatds proteesin han-
kinnasta on tehty. Siksi vanhemmilla on tarkea
rooli proteesin hankinnassa ja kaytdssa. Jotkut
vanhemmat tekevat paatdksen terveydenhuol-
lon ammattilaisilta saadun tiedon ja ohjeiden
perusteella ja toiset luottivat omiin uskomuk-
siin. Vanhemmat halusivat antaa lapselle
mahdollisuuden kokea, milta proteesin kanssa
toimiminen tuntuu, jotta lapsen on helpompi
valita myéhemmin itse sen kaytésta. Van-
hemmat haluavat lapselleen proteesin myos
sen takia, ettd he kokivat syyllisyytta lapsensa
vammasta.

VERTAISTUKI

In addition, parents also described the value of the assis-
tance from the rehabilitation team. Both peer-to-peer
contact and assistance from the rehabilitation team was
not only helpful for children, but also for parents. It offered
understanding and recognition and reassured parents
about their child’s future.

Vanhemmat arvostavat kuntoutustiimin tukea
ja vertaistukea, josta on hyotya seka vanhem-
mille etta lapsille. Tarjosi ymmarrysta, huomi-
ointia ja rauhoittaa vanhempia lapsen tulevai-
suudesta

Health professionals described that assistance from reha-
bilitation teams should include psychosocial help and
education of children and parents. Furthermore, they
recommended that there should be a collaboration bet-
ween the rehabilitation team and the child’s environment,
such as school, family or sports club. Professionals consi-
dered psychosocial help of importance in teaching children
to talk about the deficiency.

Kuntoutustiimista pitaisi saada psykososiaalis-
ta tukea ja opastusta lapsille ja vanhemmille.
Yhteistydn pitaisi tapahtua kuntoutustiimin ja
lapsen ympariston kuten perheen/koulun
valilla.

Parents appreciated the contact with other families with
children with UCBED, probably because it brought recog-
nition, emotional support, and appeared useful for practical
advice. Our results showed that not only parents, but also
children and adolescents benefited from contact with
similar others or felt the need to get in touch with similar
peers.

Vanhemmat arvostavat vertaistukea, mahdolli-
sesti sen takia, koska he saivat tukea tunteille
ja kaytannon neuvoja. Sekd vanhemmat, etta
lapset kokivat vertaistuen tarpeelliseksi ja
hy6tyvansa siita.

That stated that peer-to-peer contact provided emotional
assistance for parents and children, as well as understan-
ding, interaction, and identification with people in the same
situation. Incorporating regular peer-to-peer meetings into
healthcare would address important aspects of the harmo-
nious development of children and early and late adoles-
cents with UCBED. Patient-centered care was supported
by healthcare professionals in our study.

Vertaistuki tarjoaa henkista tukea, ymmarrysta
ja vuorovaikutusta vanhemmille ja lapsille.
Saanndlliset vertaisten tapaamiset tarjoavat
tarkedn mahdollisuuden jakaa kokemuksia.

Peer-to-peer contact, organized by the rehabilitation teams
in conjunction with other institutions, appeared to be an
important informational and emotional support for children,
early adolescents, and parents.

Kuntoutustiimin jarjestdma vertaistuki yhteis-
tydssa muiden jarjestdjen kanssa nayttaytyi
olevan tarkea informatiivinen ja henkinen tuki
lapsille, nuorille ja heiddn vanhemmilleen.

Parents with young children were eager to know what the
possibilities and limitations were for their child in terms of
normal functioning and development. Parents received
answers to these questions during meetings with peer
parents. Emotional support from experienced parents
diminished the anxiety of less-experienced parents. Chil-
dren and early adolescents also benefitted from peer-to-
peer contact.

Pienten lasten vanhemmat olivat halukkaita
tietdmaan lapsen mahdollisuuksista ja rajoit-
teista suhteessa normaaliin kehitykseen ja
toimintaan. He saivat vastauksia vertaisilta,
joiden tuki myds helpotti vanhempien ahdistus-
ta. My0s lapset ja nuoret hyotyivat vertaistues-
ta.

In addition to peer-to-peer contact during specially or-
ganised days, social media can also play a part. Online
discussion forums like the one we used in our study are a
modern and easy way for children and adolescents with
UCBED to get in touch with peers, and appeared to be a
form which was greatly appreciated by participants.

Vertaistuen lisaksi, sosiaalinen media voi olla
merkittava apu. Keskustelupalstat ovat helppo
tapa tavoittaa vertaisia.

Kuntoutustiimin ja
vertaisten tuki on
seka lapsille etta
heidan vanhemmil-
leen tarkeaa. Ver-
taistuki mahdollistaa
tunteiden ja kaytan-
nén neuvojen jaka-
misen seka tarjoaa
tukea ja ymmarrys-
ta. Potilasjarjestéjen
vertaistuki on koettu
hyddylliseksi ja
sosiaalinen media
on yksi keino ver-
taistuen hakemi-
seen.

YLARAAJA-
PUUTOKSEN
VAIKUTUSET

Few of the children and adolescents had exclusively posi-
tive or negative feelings towards their deficiency, most of
them reported both. The youngest children (aged 8-12)
were particularly likely to describe mixed feelings about
their arm. Mixed feelings about the deficiency were, for
example, encountered in friendships and relationships.
Making contact and starting up new friendships with peers
appeared to be no problem for the youngest children.

Muutamat lapset ja nuoret ovat kokeneet joko
positiivisia tai negatiivisia tunteita vammaansa
kohtaan, mutta suurin osa raportoi molempia.
Vaihtelevat tunteet 8-12-vuotiailla liittyivat
yleensa sosiaalisiin suhteisiin. Kontaktin ja
ystévasuhteiden luominen ikatovereiden kans-
sa ei ollut ongelma.

Proteesin kayttd
aiheuttaa seka
positiivisia etta
negatiivisia tunteita
littyen esimerkiksi
sosiaalisiin suhtei-
siin, kontaktiin ja
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ystavyyssuhteiden
luomiseen.

Positive feelings towards the short arm included pride,
acceptance, satisfaction, being okay with being different
than peers, and not feeling different at all. These kinds of
feelings were usually reported by adolescents (aged 17—
20); they were no longer ashamed of their arm, and they
described that feelings of acceptance dominated. Positive
feelings towards the deficiency were also to a great extent
determined by the way people in the child’s environment
reacted to the deficiency. Several children and adoles-
cents described receiving positive reactions from their
environment, such as acceptance, respect and admiration
for the way they functioned with their deficiency. Adoles-
cents gave more examples of these positive reactions from
the environment than the two younger age groups.

Positiivisia, koettuja tunteita ovat ylpeys, hy-
vaksynta, tyytyvaisyys, erilaisuuden hyvaksy-
minen ja itsensa tunteminen normaaliksi. Naita
tunteita ilmeni usealla 17-20-vuotiaalla nuorel-
la, jotka eivat enaa havenneet puuttuvaa
kehonosaa. Positiivisiin tuntemuksiin vaikutti
ympariston hyvaksynta, kunnioitus, toiminnalli-
suuden ihailu vammasta huolimatta.

Parents described that their children had mainly positive
feelings about their deficiency: the children had accepted
their deficiency and felt okay with being different than
peers. Another difference was that parents gave fewer
examples of positive reactions from the environment (such
as acceptance, respect and admiration) compared to
children and adolescents.

Vanhempien mukaan lapsella oli paasaantoi-
sesti positiivisia tunteita puutokseen liittyen.
Lapset hyvaksyivat puutoksen ja erilaisuuden
ikaisiin verrattuna.

Itsensa hyvaksymi-
nen, ympariston
hyvaksynta ja kun-
nioitus aiheuttavat
positiivisia tunteita,
joita ovat esim.
ylpeys ja tyytyvai-
Syys.

Negative feelings reported by children and adolescents
were shame, feelings of being different than peers, being
fed up with the deficiency and wishing to be more like
everybody else. These negative feelings were generally
caused by the negative reactions which children and
adolescents got from people in their environment.

Ympariston negatiiviset reaktiot aiheuttivat
lapsille ja nuorille negatiivisia tunteita: hapeaa,
tunne erilaisuudesta, puutokseen kyllastymista
ja toiveita olla kuin muut.

Other reactions from the environment which affected
children and adolescents with UCBED negatively were
teasing (which was especially common in primary school),
rejection, being treated differently than peers, and people
being scared of the short arm. Negative feelings about the
short arm were also described in situations where a child
had to meet new people (transition to a new school, going
out) or in which the short arm became evident (wearing a
t-shirt during summer or vacation).

Negatiivisia tunteita aiheutti kiusaaminen,
hylkdaminen, erilainen kohtelu, pelko puuttu-
vaa raajaa kohtaan seka uusien ihmisten
tapaaminen ja tilanteet, joissa puutos nakyi
selvasti (koulun vaihto, t-paidan kayttaminen)

According to parents, staring was what bothered their
children most of all the reactions from people in the envi-
ronment. A few parents mentioned teasing, rejection and
being treated differently as further reactions from the
environment which affected their children negatively, but
these kinds of reactions were mentioned less often than by
the children and adolescents themselves.

Vanhempien mukaan ympariston reaktioista
tuijottelu vaivasi lapsia eniten. Vanhemmat
kertoivat lapsen kiusaamisesta, hylkdamisesta
ja erilaisesta kohtelusta, joka vaikutti lapseen
negatiivisesti.

Ympariston negatii-
viset reaktiot kuten
kiusaaminen, hyl-
ka&aminen, erilainen
kohtelu aiheuttavat
lapsille negatiivisia
tunteita. Lisaksi
uusien ihmisten
tapaaminen ja
tilanteet, joissa
puutos nakyi selvas-
ti, olivat haasteelli-
sia.

Most children and adolescents did not experience limita-
tions. They function as well as their peers, and are able to
do all the things they like.

Suuri osa lapsista ja nuorista ei kokenut toi-
minnallisia rajoitteita vaan toimivat yhta hyvin
kuin muut samanikaiset ja kykenivat asioihin
joista he pitivat.

However, the results of our study suggest that the func-
tionality of children and adolescents is good, since many
were able to perform activities with or without prostheses;
this idea is supported in the literature as well.

Lasten ja nuorten toiminnallisuus on hyva,
koska moni suoriutuu tehtavisté proteesin
kanssa tai ilman.

Most children and adolescents did not encounter limita-
tions in self-care, school and leisure-time activities, sports,
and playing musical instruments. Children and adolescents
said that they were perfectly able to participate in most
situations.

Useat lapset ja nuoret ei koe kohtaavansa
rajoitteita itsestd huolehtimisessa, koulussa tai
vapaa-ajan toiminnassa, urheilussa tai soitti-
men soittamisessa vaan voivat osallistua
useimmissa tilanteissa.

Lapsen toiminnalli-
suus on ylaraaja-
puutoksesta huoli-
matta on hyva, kaytti
han proteesia tai ei.
Ylaraajapuutos ei
estéa ikatasoista
toimintaa. Lapset
eivat itse koe suuria
toiminnallisia rajoit-
teita.

However, not all participants succeeded in performing all
activities or participating in all social situations. Activities
that caused limitations for some participants were physical
exercises, such as performing a handstand or a cartwheel,
rope climbing, and exercises in rings. Examples of activi-
ties in which some participants were limited were tying
shoelaces, judo, and playing guitar.

Kaikki eivat suoriudu kaikista toiminnoista ja
haasteita on havaittu esimerkiksi fyysisissa
harjoitteissa kuten kasillaseisonta tai karryn-
pyora ja kiipeily seka kengannauhojen sitomi-
nen, judo ja kitaran soitto.

Another reason for limitations was that the correct adaptive
device or prosthesis could not always be made, which led
to participation restrictions in, for instance, sports. The
third cause of limitations was more of a physical nature.
For instance: pain in the short arm, armpit or shoulder
when performing an activity, losing balance, or having too
little force to perform an activity.

Muita syita, jotka rajoittivat toimintaa olivat
sopivan apuvalineen saamattomuus ja kipu
puuttuvassa raajassa, heikko tasapaino tai
liian vahainen voima.

First, limitations experienced by the child can be caused

Lapsen toimintaa voi rajoittaa kognitiiviset ja

Ylaraajapuutos voi
aiheuttaa haasteita
fyysiikkaa ja hieno-
motoriikkaa vaativis-
sa tehtavissa ja
toimintaa saattaa
rajoittaa sopivan
apuvalineen saa-
mattomuus ja kipu
puuttuvassa raajas-
sa, heikko tasapaino
ja voimataso. Sen
liséksi toimintaan voi
vaikuttaa negatiivi-
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by the child’s cognitive and physical ability, motivation,
dexterity, and creativity. Secondly, limitations may be
caused by the family of the child, their financial situation,
or may be due to norms and values in education. Thirdly,
the environment or the social context of the child may
cause limitations, most often caused by a lack of knowled-
ge of the people in the environment of the child.

fyysiset taidot, motivaatio, napparyys ja luo-
vuus, perheen taloudellinen tilanne, arvot ja
koulutustaso seka ympariston tiedottomuus.

sesti kognitiiviset ja
fyysiset taidot, lap-
sen motivaatio,
napparyys ja luo-
vuus seka perheen
taloudellinen tilanne,
arvot ja koulutustaso
seka ympariston
tiedottomuus.

KAYTTO-
YMPARISTO

The myoelectric prosthesis was preferentially used for
playing and in the kindergarten, and half of the study group
preferred not to use the prosthesis playing outside.

Myoelektrista proteesia kaytettiin ensisijaisesti
leikkiessa ja paivakodissa, mutta ei ulko-
leikeissa.

When the frequency of prosthetic use was analyzed, all
cases were seen to prefer to use their prostheses at
school and in their social life rather than at home.

Useissa tapauksissa proteesia kaytettiin mie-
luummin kotona ja sosiaalisissa tilanteissa
kuin kotona.

The child changes the prostheses during the day and is
able to wear an artificial limb based on the situation. Posi-
tive experiences offered by a variety of prosthetic options
to help with normal activities of daily living have been
reported by several authors

Useamman tutkijan mukaan proteesin vaihta-
minen tai muuttaminen tuo sen kayttoon jous-
tavuutta. Lapsi voi vaihtaa proteesia paivan
aikana ja kayttaa sita tilanteen mukaan. Pro-
teesin vaihtoehdot tarjoavat positiivisia koke-
muksia ja apua paivittaisissa toiminnoissa.

The mean prosthesis-usefulness of daily activities was
only 39%. Prosthetic users found their prostheses useful in
only 39% of daily activities. However, when taking into
account the Prosthetic Activities Score (PAS), such as
riding a bicycle, using scissors, playing sports, no differen-
ces between use with or without prostheses were found.
For these specific activities, the prosthesis was found to be
very useful.

Proteesin keskimaarainen hyoéty paivittaisissa
toiminnoissa on vain 39%. Tietyissa toimin-
noissa proteesi oli erittéin hyddyllinen kuten
esim. pyoraillessa, saksien kaytossa, urheil-
lessa.

Wearers and non-wearers regarded the prosthesis as a
“useful help accessory” for activities like managing school
tasks, cutting, grasping, holding, and lifting. Activity-
specific use was noticed in early and late adolescents for
activities such as cycling and driving more safely, or for
leisure purposes such as playing sports like volleyball,
hockey, and football. At other times, participants managed
to function perfectly well without prostheses. However,
activities such as lifting heavy objects, playing sports like
volleyball or hockey, or doing some jobs such as delivering
newspapers were not performed without prostheses by
several early adolescents.

Proteesi on koettu hyddylliseksi apuvalineeksi
esim. koulutehtavissa, leikkaamisessa, tarttu-
misessa, kiinni pitdmisessa ja nostamisessa.
Toimintakohtainen hy6ty todettiin myohemmal-
13 ialla eisim. pyorailyssa, ajamisessa ja urhei-
lussa. Muuna aikana koettiin, etté pystyy
toimimaan hyvin ilman proteesiakin.

15 out of the 29 children were using a powered prosthesis
not only at home, but also at school and at particular social
situations. The remaining 14 children used it initially both
at home and at their schools, but eventually came to use it
only at home.

15/29 lasta kaytti sahkokayttoista proteesia
kotona, koulussa ja sosiaalisissa tilanteissa.
Loput 14 kayttivat sita aluksi seka kotona etta
koulussa, mutta lopulta vain kotona.

Proteesia on kaytet-
ty tilanteen mukaan
kotiymparistoissa,
julkisilla paikoilla,
paivakodissa, kou-
lussa. Valilla protee-
sia kaytetaan yksit-
taisissa toiminnoissa
ja pidempia aikoja
pitkin paivaa. Vaih-
toehtoisuus mahdol-
listaa lapselle posi-
tiiviset kokemukset
ja hyddyn paivittai-
sissa toiminnoissa.
Proteesin kayttd on
koettu hyddylliseksi
mm. koulutehtavis-
sa, leikkaamisessa,
tarttumisessa, kiin-
nipitamisessa ja
nostamises-
sa.Toimintakohtaisia
tilanteita ovat esim.
pyoraily ja urheilu.
Osa suosii proteesin
kayttdéa enemman
kotona kuin sosiaali-
sissa tilanteissa.
Osa painvastoin

Wearers, on the other hand, specified that they did not use
their prostheses for activities like eating, playing, tying
shoelaces, manual work at school, or working with a com-
puter, because they were more dexterous or had better
grip without them.

Kayttajat eivat kayttaneet proteesia esim.
ruokaillessa, leikkiessa, kengdnnauhojen
sitomisessa, poytatason tai tietokoneella
tehtavissa koska ne sujuivat paremmin ilman.

By not wearing an unnatural-looking prosthesis, children
and adolescents believed they were not altering their
appearance. This helped them reinforce their self-esteem
and improve their self-identity. In addition, if prostheses
are seen as having no functional gain, as being technically
unsatisfactory and physically uncomfortable, and someti-
mes actually hampering effective performance — issues we
also found in the present research — the added value of
the prosthesis disappears and rejection of it occurs. Inter-
estingly, some of the participants succeeded in embracing
acceptance and in using the prosthesis for some daily-life
activities and in playing sports, a phenomenon also desc-
ribed in the literature

Normaalissa ymparistdssa toimiminen ilman
proteesia auttoi lapsia ja nuoria vahvistamaan
itsetuntoa ja identiteettia. Jos proteesin kaytds-
ta ei koettu hyotya, se hylattiin. Osa onnistui
hyvaksymaan proteesin kayton jokapaivaises-
sa toiminnassa ja urheilussa.

The prostheses were worn every day, yet limited to being
worn in public.

Proteesin jokapaivainen kaytto rajoittui julkisiin
paikkoihin.

Health professionals also described an age-related diffe-
rence regarding prosthesis use; they described the ten-
dency for young children to wear a prosthesis for all kinds
of activities during the entire day, while adolescents more
often wore a prosthesis only during specific activities or
situations.

Pienilla lapsilla on taipumusta kayttaa protee-
sia kaikenlaisessa toiminnassa paivan aikana
kun taas nuoret kayttavat sita vain tietyssa
tilanteessa tai toiminnassa.

Normaalissa ympa-
ristdssa toimiminen
ilman proteesia
auttoi lapsia ja
nuoria vahvistamaan
itsetuntoa ja identi-
teettia. Jos proteesin
kaytosta ei koettu
hyétya, sen kaytto
lopetettiin. Proteesi
on jaanyt kayttamat-
ta esim. luovien,
vaihtoehtoisten
keinojen vuoksi. Osa
ei kayttanyt protee-
sia esim. ruokailles-
sa, leikkiessa, ken-
gannauhojen sitomi-
sessa, poytatason
tai tietokoneella
tehtavissa koska ne
sujuivat paremmin
ilman.
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Tutkimuskohtaiset tulokset

Tutkimus, tutkijat,
Julkaisuvuosi ja
-maa

Keskeiset tulokset

1. Biddis & Chau 2008. Multivariate
prediction of upper limb prosthesis
acceptance or rejection. Kanada.

Tutkimuksessa selviaa, etta proteesin kayttdon ja hyvaksymiseen vaikuttavat tyytyvaisyys
terveydenhuoltoon ja proteesiin seka tarve proteesin kaytolle. Heidan mukaan proteesin
kayton jatkaminen on yhteydessa aikaiseen proteesin sovittamiseen: yksil6t, jotka sovittivat
proteesia kahden vuoden sisélla syntymasta nayttavat jatkavan 16 kertaa todennakoi-
semmin proteesin kayttéa. Viivastynyt aloitusprosessi johtaa suuremmalla todennakoisyy-
della proteesin kaytdn lopettamiseen.

2. Egermann, Kasten & Thomsen
2008. Myoelectric hand prostheses
in very young children. Saksa.

Tutkimuksen mukaan 2-4-vuotiaina proteesin kayton aloittaneet lapset kayttivat proteesia
paivittaisella tasolla keskimaaraisesti pidempaan kuin myéhemmin aloittaneet. Onnistunut
proteesin kayttd edellyttad koko perheen sitoutumista. Proteesin kaytdn harjoittelu lapsena
on tarkeda, jotta kaytto aikuisialla olisi sujuvampaa. Proteesin kdytdssa on tarkeaa, etta
aloitus tapahtuu proteeseihin erikoistuneessa paikassa moniammatillisen tiimin tukemana.
Saanndllinen seuranta ja arviointi on tarkeaa, silla lapsen tarpeet muuttuvat kun han kas-
vaa ja kehittyy. Proteesin kayton harjoittelu toimintaterapeutin kanssa on yhteydessa pro-
teesin kaytdn onnistumiseen.

3. Huizing, Reinders-

Messelink, Maathuis, Hadders-
Algra & van der Sluis 2010. Age at
First Prosthetic Fitting and Lateral
Functional Outcome in Children and
Young Adults with Unilateral Con-
genital Below-Elbow Deficiency:

A cross-Sectional Study. Hollanti.

Tutkimuksen mukaan proteesin kaytté saattaa edistéda ulkonadllisesti sosiaalista hyvaksyn-
taa ja luonnollisen nakoinen proteesi voi kohottaa itsetuntoa ja omaa kehonkuvaa. Lapset
ja nuoret, joilla on ylaraajapuutos toimivat hyvin seka ilman etta proteesin kanssa. Vaikka
lapsi pystyy kayttamaan proteesia, se ei kuitenkaan tarkoita, etta proteesi olisi hyodyllinen.
Kayton aloitus ennen vuoden ikaa saattaa liittya suhteellisesti pidempaan proteesin kayt-
téon. Aikainen proteesin kayttd voi vaikuttaa motoriseen suunnitteluun, parempiin motori-
siin taitoihin ja sita kautta tyytyvaisempaan ja toimivampaan proteesin kayttoon.

4. Kork-

maz, Erbahgeci, Ulger & Topuz 2012
. Evaluation of Functionality in
Acquired and Congenital Upper
Extremity Child Amputees. Turkki

Tutkimuksessa proteesin kayton harjoitteleminen on siséaltényt itsesta huolehtimiseen,
ruokailuun, pdytatason tehtaviin, kotitdihin, hienomotoriikkaan ja yleisiin tehtaviin liittyvia
asioita. My®6s proteesin pukeminen ja riisuminen seka proteesin ja tyngén puhdistus ovat
kuuluneet harjoitteluun. Onnistuneessa kuntoutuksessa tunnistetaan lapsen tarpeet ja
kehittyminen. Proteesi auttaa lasta toimimaan symmetrisesti ja kaksikatisesti. Proteesia
kaytetddn kosmeettisista syista ja lisdamaan lapsen toiminnallisuutta omassa ymparistos-
sd. Lapset, joilla oli synnynnainen raajapuutos, pystyivat suoriutumaan paivittaisista toi-
minnoista ja motoriikkaa vaativista tehtavista syntymasta saakka.

5. de Jong, Reinders-

Messelink, Tates, Janssen, Poelma,
van Wijk & van der Sluis 2012.
Mixed Feelings of Children and
Adolescents with Unilateral Con-
genital Below Elbow Deficiency: An
Online Focus Group Study. Hollanti

Laheisilla ja 1ahiympariston ihmisilla on suuri vaikutus lapsen aloittaessa proteesin kayton.
Vanhemmat eivat aina ymmarra heidan vaikutusvaltaa ja terveydenhuollon ammattilaiset
voivat lisatd vanhempien tietoisuutta. Vanhemmat ja lapset hy6tyvat kuntoutustiimin ja
vertaistuen antamasta tuesta. Vertaistuen lisaksi sosiaalinen media on todettu olevan
avuksi. Yhteistyd kuntoutustiimin ja lapsen paivakodin valilla on térkeaa. Proteesin kayttd
herattaa kayttajissa vaihtelevia tunteita, jotka liittyvat usein sosiaalisiin suhteisiin.

6. de Jong, Reinders-Messelink,
Tates, Janssen, Poelma, van Wijk &
van der Sluis 2012. Activity and
Participation of Children and Ado-
lescents with Unilateral Congenital
Below Elbow Deficiency: An Online
Focus Group Study. Hollanti.

Tutkimuksen mukaan apuvaline tai proteesi voi mahdollistaa lapsen suoriutumisen urhei-
lussa tai soittimen soittamisessa. Erilaiset elaman siirtyméavaiheiden ymparistotekijat rajoit-
tavat lapsen toiminnallisuutta. Suurin osa kayttajista ei koe toiminnallisia rajoitteita vaan
toimii yhta hyvin kuin muut saman ikéiset ja kykenevat asioihin, joista he pitdvat. Osa
kayttajista kokee haasteita esim. liikunnallisissa harjoitteissa. Toimintaa rajoittavaksi syyksi
koetaan myds tarvittavan apuvalineen saamattomuus ja ympariston vahainen tietoisuus.

7. Vasluian, de Jong,

Janssen, Poelma, van Wijk,
Reinders-Messelink & van der Sluis
2013. Opinions of Youngsters with
Congenital Below-Elbow Deficiency
and Those of Their Parents and
Professionals Concerning Prosthet-
ic Use and Rehabilitation Treat-
ment. Hollanti & Englanti.

Tutkimuksen mukaan lapset ja nuoret kayttivat proteesia paaosin kosmeettisista syista ja
proteesin huono ulkonaké oli yksi syy kayton lopettamiselle. Proteesin kaytté on monelle
lapselle tapa nayttaa kaksikatiselta ja sopeutua ymparistéon. Vanhempien rooli proteesin
kayton hankinnassa ja kaytéssa on suuri. Tutkimuksen mukaan apuvalineiden kaytto
proteesin sijasta voi tuottaa loistavia tuloksia ylaraajapuutoksen kuntoutuksessa. Proteesin
kayton aikaisesta aloittamisesta seuraavat hy6dyt ovat epaselvia eika selkeita tutkittuja
vaikutuksia tyytyvaisyyteen, proteesin toiminnallisuuteen tai kayttajan motorisiin taitoihin
ole. Lasten toiminnallisuus on hyva seka proteesin kanssa etta ilman.

8. Toda, Chin, Shibata

& Mizobe 2015. Use of Powered
Prosthesis for Children with Upper
Limb Deficiency at Hyogo Rehabili-
tation Center. Japani.

Tutkimuksen mukaan lapset pystyvat suoriutumaan paivittaisista toiminnoista, synnynnai-
sesta raajapuutoksesta huolimatta. Sahkdisen proteesin kaytdsta on hyotya esim. kehon
molempia puolia vaativissa toiminnoissa ja erityisesti kasvaessa se luo mahdollisuuden
toteuttaa toimintoja, jotka ovat monimutkaisempia ja joissa yksikatisesti toimiminen on
haastavaa. Osa tutkimukseen osallistuneista lapsista kaytti proteesia kodin lisaksi koulus-
sa ja osittain muissa sosiaalisissa tilanteissa, mutta osa paatyi kayttamaan proteesia vain
kotona, koska lahiymparistd ei toiminut tarpeeksi hyvassa yhteistydssa ja lapset kohtasivat
valinpitamattémia ja loukkaavia kommentteja. Mitd aiemmin lapsi aloittaa proteesin kayton,
sen todennakdisemmin kaytté vakiintuu. Todennakoisyys kayton lopettamiselle kasvaa, jos
proteesin kayttd aloitetaan yli 2-vuotiaana.
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Opas: Ensiproteesi osaksi arkea




ENSIPROTEESI OSAKSI ARKEA



LUKIJALLE

Tdama opas on suunnattu ylaraajan ensiproteesia kayttavien las-
ten vanhemmille. Opas on hyddyllinen my&s muille lapselle Idhei-
sille aikuisille kuten esimerkiksi isovanhemmille ja pdivakodin
henkildkunnalle.

Oppaan tarkoitus on tarjota lisatietoa ja ohjeita siihen, miten pie-
nen lapsen ensiproteesin kdyttda voi tukea arjen paivittaisissa
toiminnoissa. Oppaassa on vinkkeja, miten lasta voi ohjata ika-
tason mukaisessa toiminnassa ja leikissa. Lisaksi kerrotaan syn-
nynndisestd ylaraajapuutoksesta ja ensiproteesista. Ylaraajapuu-
tos ja ensiproteesi ovat sekéa lapselle ettd hanen [ahiymparistol-
leen uusi ja tunteita herattava asia ja kaikki mieleen nousevat ky-
symykset ja tunteet ovat sallittuja.
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MISTA ON KYSE?

DYSMELIA

Dysmelia on yleisnimitys synnynnai-
sesti puuttuvalle tai epdmuodostu-
neelle raajalle. Noin 60% lasten raaja-
puutoksista on synnynnaisia ja Suo-
messa niitd esiintyy 5,25 lapsella
10 000:sta vastasyntyneesta. Epa-
muodostumien aiheuttajia voivat olla
ulkoiset syyt, muun muassa virusin-
fektiot, ladkkeet, toksiset aineet tai
ionisoiva sateily, mutta useimmiten
syy jaa epaselvaksi. Ylaraajaepamuo-
dostumat ovat ldhes poikkeuksetta
harvakseltaan esiintyvia. Raajan kehi-
tyksen hdirigita ja raajaepdmuodos-
tumia on hyvin monenlaisia. Kun pu-
hutaan dysmeliasta, voidaan tarkoit-
taa esimerkiksi koko raajan, puolen
raajan tai raajan osan puutosta tai
raajan yli- tai alikasvua. Taman lisaksi
ne voivat olla tois- tai molemminpuo-
lisia. Kyynarvarren poikittainen raaja-
puutos voi aiheuttaa korvaavien tart-
tumaotteiden kayttéa ja korvaavien
toimintamallien syntymista. Se ei kui-
tenkaan ole este lapsen ikdtason mu-
kaiselle kehitykselle ja toiminnalle.

ENSIPROTEESI

Ensiproteesilla tarkoitetaan lapsen
ensimmaistd, kosmeettista ylaraaja-
proteesia. Proteesi on apuviline,
jonka tarkoituksena on tukea lapsen
kehitysta, mahdollistaa symmetrinen
ulottuminen ja kaksikdtinen toiminta.
Varhain aloitettu proteesin kayttd
auttaa lasta myds muodostamaan
omaa kehonkuvaa.

Ensimmainen kayttdon otettava pro-
teesi on aina kosmeettinen. Sen kayt-
t6on kannattaa alkaa totuttelemaan
jo varhaisessa vaiheessa. Yleensa kos-
meettinen proteesi sovitetaan kun
lapsi on 8-10 kuukauden ikainen. Kos-
meettisen proteesin tehtdva on totut-
taa lapsi ja perhe proteesin kayttoon,
jotta proteesin kdyttdé vakiintuu ja
mahdollisen, mydhemmin kayttéon
otettavan myoelektrisen proteesin
kayttod onnistuisi sujuvammin.

Ensiproteesin koko ja kasiosan mitta-
suhteet maaraytyvat toisen kaden
mukaisesti ja sen valmistuksessa voi-
daan kdyttda erilaisia materiaaleja,
joita ovat esimerkiksi muovi, metalli,
kumi ja silikoni. Materiaalit eroavat
toisistaan muun muassa puhdistusta-
vassa ja siina, miten ne muovautuvat
arkikayttoon.



Kosmeettisia proteeseja on kahdenlaisia: nyrkki- ja avo-
kammenproteesi. Proteesi valitaan niin, ettd se soveltuu
kaytettavaksi lapsen arjessa. Yleensa lapsi kayttda ensin
nyrkkimallista proteesia. Lapsen kasvaessa ja taitojen ke-
hittyessa sovitetaan avokdmmenproteesia. Proteesiin liit-
tyvissa asioissa saa apua lapsen omalta, hoitavalta apuva-
lineteknikolta tai proteesimestarilta.

Proteesin kdyton aloittaminen vaatii vanhempien sitoutu-
mista proteesin kayttdéon. Heidadn roolinsa proteesin han-
kinnassa, kaytdn opettelussa ja vakiinnuttamisessa on
merkittava. Proteesin kayton aloittamista arvioidaan ensin
sairaalan toimesta, mutta lopullinen p&aatos proteesin han-
kinnasta jaa vanhemmille.

PROTEESIN KAYTTO | , '\\

MIKSI ENSIPROTEESIN KAYTTO ON TARKEAA? p—"
AGP. -

Kun lapsi ja perhe ottavat proteesin osaksi arkea ja rutiineja, proteesin kaytto vakiin-
tuu ja sen kaytto on tulevaisuudessa luontevaa ja suuremmalla todennakoisyydella
jatkuvaa. Lasta kannattaa ohjata tukeutumaan proteesiin ja hyodyntamaan sita kak-
sikatisissa toiminnoissa, jotta han voi valttad korvaavat toimintatavat ja epasuotui-
sien toimintamallien kadyton, joita ovat esimerkiksi tavaroiden kantaminen suun tai
varpaiden avulla.

Proteesin kayttaminen seka kotona ettd muissa lapsen paivittdisissa ymparistoissa
on suositeltavaa, jotta proteesista tulee osa lapsen mindkuvaa. Itsensa ja tilanteen
hyvaksyminen helpottaa eri ympaéristoihin sopeutumista. Ympariston tietoisuus yla-
raajapuutoksista ja proteeseista saattaa olla vahaista. Sen takia ympariston tietoisuu-
den lisdaminen ja avoin keskustelu on tarkead, jotta tilanteeseen osataan suhtautua
ja ottaa lapsi vastaan asianmukaisella tavalla. Parhaimmillaan lapsen, perheen ja 13-
hiymparistdjen kuten esimerkiksi paivakodin yhteistyo tukee proteesin kayttoa, hel-
pottaa uusien ihmisten tapaamista ja uusissa ymparistdissa toimimista.



MITEN PROTEESIN KAYTTO TUKEE LAPSEN ARKEA JA LEIKKIA?

Lapsi toistaa tarkoituksellisesti oppimiaan taitoja, mutta leikkiessa taidot harjaantu-
vat itsestdan. Leikki-idssa liikkkumisen perustaitojen harjoittelu on vahvimmillaan ja
lapsi oppii kdyttamaan lihaksiaan monipuolisesti esimerkiksi paivittdisten toiminto-
jen yhteydessa. Sen vuoksi on tarkeas, etta proteesi on puettuna arjen erilaisissa ti-
lanteissa ja leikin aikana. Oppiminen edellyttda harjoittelua ja lapsen kannustaminen
on erityisen tarkead, jotta han jaksaa yrittaa yha uudelleen. Lapsi tarvitsee rajoja ja
turvaa, mutta liiallinen suojelu ja moittiminen eivat edista lasta liikkumaan omaeh-
toisesti.

Kun kaytdssa on nyrkkiproteesi, lapsi voi kdyttda molempia kdsidan ryémiessaan,
kontatessaan, opetellessaan istumaan ja kurotellessaan. Istuessaan lapsi voi nojata
molemmille puolille ja tukeutua proteesiin. Kun lapsi opettelee noin yhden vuoden
jdssa seisomaan ja kdveleméaan, han voi ot-
taa proteesilla tukea esimerkiksi ymparilla
olevista huonekaluista. Tdssd vaiheessa
lapsi voi siirtya kayttamaan avokammen-
proteesia.

Aikuinen voi laittaa lapsen avokammenpro-
teesin sormien valiin tai peukalon hankaan
pienid esineitd tai leluja. Myohemmin ta-
man voi opettaa lapselle niin, ettd han lait-
taa samankaltaisia asioita toisella kadelld
itse proteesin passiiviseen otteeseen. Li-
saksi lapsi voi kannatella proteesin avulla
kevyita esineita ja tukeutua proteesiin esi-
merkiksi leikkiessdan lattialla tai ruokail-
lessa poydan aaressa. Lasta voi houkutella
kaksikatiseen toimintaan esimerkiksi aset-
tamalla leluja proteesikdden puolelle, jol-
loin lapsen pitda tukeutua proteesiin.




Vanhemmat ovat avainasemassa kotiharjoittelun ohjaamisessa ja vanhemman tuki
proteesin kaytdssa on lapselle tarkedd. Lapsen suhtautuminen proteesiin voi vaih-
della eri kehitysvaiheiden aikana. Hetkellinen proteesin kdyttamattomyys ei vaikuta
proteesin kaytdn hallintaan, jos proteesin kdyttd on aloitettu jo varhaisessa vai-
heessa, jolloin kayttd on lapsen lihasmuistissa. Proteesin kayton harjoittelu ja tuke-
minen muissa ympadristoissa vaatii, ettd vanhemmat informoivat muita toimimaan
lapsen kanssa. Lahiympadriston tietoisuus, tuki ja onnistunut yhteistyd on arvokasta
myo6s vanhemmille.

MITEN ENSIPROTEESIN KAYTTOA TUETAAN ARJESSA?

ARJEN MERKITYS

Arjen paivittdiset toiminnot, kotona ja ldhiymparis-
tOissa ovat oiva tapa totutella ja harjoitella protee-
sin kayttoa. Proteesin kayton harjoittelu voi alkaa
kotiymparistossa ja siirtya vaiheittain muihin ympa-
ristdihin. Muissa ympadristdissa kuten esimerkiksi
paivakodissa tai isovanhempien luona voidaan
kdyttdad samoja menetelmid kuin kotonakin. Pro-
teesin kayton rutinoitumista edistavia, toistuvia ti-
lanteita ovat esimerkiksi pukeutuminen, ruokailu ja
leikki. Proteesin pukeminen ja proteesikaden pese-
minen kuuluvat lapsen arkeen aivan kuten vaattei-
den pukeminen ja kdsien peseminen. Proteesiin to-
tuttelua ja kdyton harjoittelua kannattaa kokeilla
lapselle mieluisissa tilanteissa, jotta lapsi saa posi-
tiivisia kokemuksia. Esimerkiksi tavallisella kauppa-
reissulla voi tukea proteesin kayttoa niin, etté lapsi
tyontdd pienia ostoskarryja molemmilla kasilla.
Proteesin kdytdn omaksuminen ja tukeminen tut-
tujen ihmisen kanssa, tutussa kotiymparistdssa on
tdrkeda, jotta harjoittelu ja opitut taidot voivat siir-
tya esimerkiksi paivakotiin.




KAYTANNON KEINOJA ARJEN TUKEMISEEN

Ensiproteesia pyritdan kdyttamaan paivittdin mahdollisimman monipuolisesti ja ot-
tamaan mukaan erityisesti kaksikatisiin toimintoihin. Toiminnan suorittaminen mo-
lempia kéasia hyodyntaen jakaa kuormitusta kehon puolten vililla ja mahdollistaa
suotuisan ja symmetrisen asennon sailyttdmisen. Tama myos ohjaa lasta oikeisiin

tyoskentely- ja leikkiasentoihin.

RUOKAILEMINEN

Lasta voi ohjata juomaan mukista tai
pullosta niin, ettd han tukee sen pro-
teesin kdmmenosaa vasten. Han voi
myos tukeutua proteesikddelld poy-
taan tai tukea silld esimerkiksi lautasta
syddessadn. Lapsen avokdmmenpro-
teesiin voi laittaa esimerkiksi pienen ru-
sinarasian tai purkin, jossa on esimer-
kiksi pahkindita. Siitd lapsi voi itse ottaa
naposteltavia toisella kddellaan. Lapsi
voi sydda molemmilla kasilld sormiruo-
kaa niin, ettd hanelle laitetaan tai han
itse laittaa proteesikdteen esimerkiksi
vihannestikkuja. Kasvaessaan lapsi voi
osallistua vanhemman kanssa pieniin
kotiaskareisiin, joissa lapsi pystyy hyo-
dyntdmaan proteesin passiivista otetta
ja toimimaan molempia kasia kayttaen.

PUKEUTUMINEN

Proteesin pukeminen voi olla ensim-
mainen vaihe vaatteita pukiessa ja
proteesin riisuminen viimeinen vaihe
vaatteita riisuessa. Pientd lasta voi
kannustaa pukeutumis- ja riisumisti-
lanteissa esimerkiksi ojentamaan mo-
lemmat kadet samanaikaisesti pujot-
taakseen kadet hihojen suusta.

PESEYTYMINEN

Kdsida pestessa proteesikdden voi
pestd terveen kdden tavoin ja protee-
sikdtta voi hyodyntdaa esimerkiksi
saippuaa annostellessa. Proteesin
puhdistus voi olla osa iltapesuja. Avo-
kdammenproteesilla voi pidelld ham-
masharjaa, kun siihen laitetaan ham-
mastahnaa tai tukea hammastahna-
tuubia passiivisessa otteessa.



LEIKIN MERKITYS

Leikki on lapselle luontainen tapa toimia ja oppia uutta. Lapsi opettelee leikin kautta
kasittelemaan erilaisia esineitd sekd tunne-eldman taitoja ja yhdessad toimimista.
Leikki on keino houkutella lasta kaksikatiseen toimintaan, eiké leikkiminen tunnu lap-
sesta varsinaiselta proteesin kdyton harjoittelulta. Lapsen kasvaessa ja taitojen ke-
hittyessa leikki muuttuu. Puolen vuoden idssa lapsi tutkii leluja ja alkaa hiljalleen kayt-
tdmaan niita. Yhdeksan kuukauden idssa lapsi nousee seisomaan tukea vasten ja
opittuaan ottamaan askeleita, alkaa tydntelemadn esimerkiksi taaperokdrryja. Jo alle
vuoden ikdinen lapsi nauttii loru- ja laululeikeistd, paijaamisesta ja jumppaamisesta.
Lapsi alkaa kasittelemaan esineita melko varhaisessa vaiheessa. Puolentoista vuoden
idssa lapsi alkaa jaljittelemaan toimintoja ja kahta vuotta ldhestyessa leikkimaan to-
dellisia toimintoja jaljittelevia leikkeja. Kahden-kolmen vuoden idssa lapsi hakeutuu
enemman toisten lasten seuraan ja nauttii esimerkiksi roolileikeista ja majan raken-
telusta sekd vesi- ja hiekkaleikeista. Lapsi kayttaa leluja luovasti eri tarkoituksiin.

IDEOITA LEIKKEIHIN, JOTKA TUKEVAT KAKSIKATISTA JA
SYMMETRISTA TOIMINTAA

Proteesin kdyttoa tukevia leikkeja on useita ja niissd saa kdyttda omaa luovuutta. Lei-
kissa kannattaa huomioida, etta lapsi tukeutuu proteesiin tai kayttaa sitd avustavana
katena. Leikkitilanteissa pieni lapsi voi istua ja tukeutua kasien varaan kurottaakseen
leluun tai kontata sita kohti. Isompaa lasta voi tukea kantamaan leluja kaksikatisesti
tai proteesiin tukien sekd avaamaan ja sulkemaan lelulaatikoita tai kurottamaan hyl-
lylle molemmilla kasilld leluja hakiessa. Leikit pdydan &drelld ohjaavat luonnollisesti
lasta leikkimdan molempia kasia kayttaen. Lapsen kanssa kannattaa lahtea rohkeasti
touhuamaan erilaisten aktiviteettien pariin. Tassa vinkkeja, joilla paasee alkuun.

NYRKKIPROTEESI — PIENTEN LASTEN LEIKKEJA

e Vauvalelut — kurottaminen molemmilla kasilléd vuorotellen tai samanaikaisesti

e  Aint pitdvat lelut — painaminen tai puristaminen kasien ja vartalon valiin

e ”“Lentokoneleikki” —aikuinen lenn&ttda lasta ja laskeutuessaan lapsi kohdistaa
molemmat kadet kohti lattiaa

o Kukkuu-leikki —aikuinen liikuttaa lapsen kasid kasvojen suojaksi ja takaisin

e  Kallistuminen puolelta toiselle — aikuinen kallistaa lasta sylissé tai lattialla niin,
ettd lapsi tukeutuu vuorotellen molempiin kasiin tai voi ottaa tukea proteesika-
delld kurotellessaan sivulla olevaan leluun



Pikkuautot —istuessa tai konttausasennossa leikkiessa proteesiin tukeutuminen
Pallottelu — pallon vierittdminen molempia kasia kdyttaen. Ison pallon kasittely
on helpompaa ja ohjaa lasta kasien laajempiin ja symmetrisiin liikkeisiin.
Pinottavat lelut — purkkien tai renkaiden pinoaminen, kasaaminen ja kaatami-
nen tukeutuen proteesiin tai molempia kasia kayttaen. Esimerkiksi isompaa
purkkia voi tukea proteesilla, kun pienempda purkkia laitetaan sen sisdan
Pehmolelut — rutistaminen tai kantaminen molemmilla kasilla

Konttausleikit — esimerkiksi eldinleikit (pikku karhunkavely) proteesiin nojaten
ja symmetrisesti liikkkuen

Palikat — tornin kasaaminen tukeutuen proteesiin, pienten palikoiden kaatami-
nen proteesikddelld ja isojen palikoiden kaataminen kaksikatisesti

AVOKAMMENPROTEESI — TAAPEROIDEN LEIKKEJA

SISALEIKKEJA:

Taaperokarry ja lasten ostoskarryt — karryjen tydontdminen

Vetolelut — naru tai kahva kiinnitetdan proteesikateen ja lapsi voi vetaa sita pe-
rassadn yhdelld tai kahdella kadella

Kirjat — molemmilla kasilld kirjasta kiinni pitaminen

Soittimet — molemmilla kasilla rumpujen taputtelu sekd marakassien, rumpuka-
puloiden ja puupalikoiden heiluttaminen molemmilla kasilla

Potkumopo — ohjaustangosta molemmilla kasilla kiinni pitaminen

Pallottelu —ison pallon heittdminen, vierittdminen ja kantaminen molempia ka-
sid hyodyntden

Dublot — palikoiden ottaminen proteesikadesta tai rakentaminen proteesiin tu-
keutuen ja tukien rakennelmaa proteesilla

Pikkuhahmot — kiinni pitdminen proteesikdden passiivisessa otteessa ja niiden
tutkiminen, hoitaminen toisella kadella

Pienet palapelit/magneettipelit — aikuinen asettaa palat proteesikateen ja lapsi
laittaa ne siitd paikalleen tai lapsi voi liikutella palasia poydalla tai lattialla
Tyokaluleikit — esimerkiksi vasaralla niin, ettd proteesikadella tuetaan rakennet-
tavaa osaa paikalleen

Nuken hoitaminen — nukkea voi keinutella ja pidelld sylissa molempia kasia
kayttden tai hoitaa ja syottaa niin, ettd pitda tuttipulloa tai harjaa proteesin
passiivisessa otteessa



Leikkikeittio — leikkiruoan valmistus kaksikatisesti niin, ettd proteesin sormien
valiin tai peukalon hankaan laitetaan keittidvalineitd tai “syotavaa”
Leikkihedelmat ja veitsi — kaksikatinen tydskentely niin, ettd lapsi tukee hedel-
maa proteesilla ja leikkaa toisella kadella

Piirtely — lapsi voi tukeutua lattialla tai pdydan daressa proteesiin tai pitaa pro-
teesilla paperia tai puuhakirjaa paikallaan

Kadsinuket — lapsi voi leikkia niin, ettd han laittaa molempiin kdsiin kasinuket ja
liikuttelee niita leikin mukaisesti

Temppurata — lapsi voi rakentaa rataa yhdessa aikuisen kanssa kantamalla esi-
merkiksi tyynyja molemmilla kasilld. Radalla voi ryémia esimerkiksi tuolien alta
tai paalta

ULKOLEIKKEJA:

Hiekkalaatikkoleikit — lelujen liikuttelu, tydntdminen, hiekkakakkujen taputtelu
kaivaminen molemmilla kasilld tai proteesiin nojautuen. Avonyrkkiin voi laittaa
dmpadrin, johon voi lapioida toisella kadella hiekkaa

Keinu — molemmilla kasilla kiinni pitaminen vauvakeinun etureunasta
Liukumakeen kiipedminen — ottaen proteesikadelld tukea rappusista tai kaiteesta
Potkupyora — ohjaustangosta molemmilla kasilla kiinni pitdminen
Saippuakuplat — pullon pitaminen proteesikaden passiivisessa otteessa tai kup-
lien rikkominen molemmilla kasilla

Lehtikasan kasaaminen ja ilmaan heittaminen — molempia kasia kayttdaen
Lumiukon rakentaminen ja lumipallojen pyoritteleminen — molempia kasia kayt-
tden. Erikokoisten lumipallojen pyorittely tukee monipuolista kasien yhteistyota




LORU- JA LAULULEIKKEJA

Aurinko, aurinko lettuja paistaa
hauska on auringon lettuja maistaa
Kiipedn puuhun, pistelen suuhun,
loput voin heittaa ukolle Kuuhun.
Sitten kaynkin nukkumaan
pikkuinen massuni pullollaan

Muurahaisten muori, perunoita kuori,
pilkkoi porkkanoita,

pani pannuun voita.

Muori koitti ehtid, piti kovaa kiiretta.
Lapset huusi nalissaan:

Koska paastaan sydomaan?

Autolla ajetaan varo-varovasti
ettei kaatuisi kallis lasti.

Suoraa tietd, suoraa tieta

makia matkan varrella.

Pois mummot ja vaarit alta,

tie nayttaa kapealta.

Mittari ndyttaa kaheksaakymppia,
jarrut on epdkunnossal

Pienen pieni veturi aamulla kerran
hieroi hyvin savuisia silmiaan.

Sitten se pihisi ja puhisi ja yski
tsuku-tsuku-tsuku-tsuku lahdetdan!

Molempia kdsié taputellaan yhteen kuin leipoen

Laitetaan molemmilla kdsilld “lettuja” suuhun
Kiipedmisliikkeitd molemmilla késilld ja taas lettuja suuhun
Heitetddn molemmilla késillé ylés ilmaan

Laitetaan molemmat kddet toisen posken vierelle tyynyksi
Taputellaan molemmilla kdsilld vatsaa

Toinen kdsi nyrkkiin perunaksi, toisen kdden sormella kuoritaan
“Pilkotaan” kddelld toista kdsivartta,

sivellddn kadelld toisen kédden kimmenpuolta
Heilutellaan kdsié puolelta toiselle niin kuin kiireessé
Laitetaan molemmat kéddet suun eteen megafoniksi

Pyoritellddn molemmilla kdsilld “rattia”

Heilutellaan kdésié puolelta toiselle

Ojennetaan kdsid suoraksi eteenpdin, ndytetddn suoraa tietd
Tehdddn késilla mutkitellen liikkeitd ylos ja alas

Heilautetaan molemmilla kdsilld reilusti sivulle

Laitetaan kimmenet yhteen ja ojennetaan kdsid eteenpdin
Heilutellaan toisen kdden etusormella tai koko kddellé
Painetaan toisella jalalla jarrua

Nostetaan molemmat kédet silmien eteen

Ja “hierotaan silmid”

Koukistetaan kddet kyyndrpdistd ja pyéritetddn
kdsid hitaasti ympdri ja juna ldhtee liikkeelle



MISTA LISAA TIETOA?

HOITAVA TAHO

Ennen proteesin hankintaa vanhemmat saavat paatoksenteon tueksi tietoa protee-
sin kaytosta ja sen hyodyista. Opastusta ja tietoa saa lapsen hoitoon osallistuvilta
terveydenhuollon ammattilaisilta kuten esimerkiksi ladkarilta ja toimintaterapeutilta.
Tuki ja opastus ovat oleellinen osa proteesin hankinnassa ja kaytossa. Lisaksi keskus-
telu vertaisten kanssa esimerkiksi erilaisista kayttokokemuksista voi ohjata oikeanlai-
seen paatokseen.

VERTAISTUKI

Vertaistuki on hyodyllistd seka lapselle ettd hdnen vanhemmilleen. Vertaistuki tar-
joaa mahdollisuuden jakaa tunteita ja kdytannon neuvoja. Vertaistukea on mahdol-
lista saada esimerkiksi potilasjarjestd REDy ry:n ja sosiaalisen median kautta. REDy
ry:n nettisivuilta l6ytyy lisda tietoa muun muassa dysmeliasta ja kuntoutuksesta sekéa
erilaisista tapahtumista.




LAHTEET

Dysmelia - synnynnéiset raajojen epdmuodostumat n.d. REDy ry. Verkkodokumentti. Saatavana osoitteessa:
<http://redy.fi/dysmelia-2/dysmelia/>.

de Jong, Ingrid & Reindeer-Messelink, Heleen & Janssen, Wilm & Poelma, Margriet & van Wijk, Iris & van der Sluis,
Corry 2012. Hollanti. Mixed feelings of Children and Adolescents with Unilateral Congenital Below Elbow Deficiency: An
Online Focus Group Study. Verkkodokumentti. Saatavana osoitteessa: <https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/arti-
cles/PMC3370997/pdf/pone.0037099.pdf>.

Egermann, Marcus & Kasten, Philip & Thomsen, Marc 2008. Myoelectric Hand Prostheses in Very Young Children.
Saksa. International Orthopaedics (2009) 33:1101-1105.

Heikkinen, Krista & Kettunen, Anna-Maria & Mikkila, Helena & Nikkonen, Pia & Nopanen, Vesa & Salmelin, Raili
2007. Dysmelia. Invalidiliitto ry. Lahti: Markprint Oy. Verkkodokumentti. Saatavana osoitteessa: <https://www.invalidi-
liitto.fi/sites/default/files/2016-11/DYSMELIA.pdf>.

Koskimies, Eeva & Lindfors, Nina & Gissler, Mika & Peltonen, Jari & Nietosvaara, Yrjdnd 2011. Congenital Upper Limb
Deficiencies and Associated Malformations in Finland: A Population-Based Study. Verkkodokumentti. Saatavana osoit-

teessa: <https://www-sciencedirect-com.ezproxy.metropolia.fi/science/article/pii/S0363502311003510.>.

Lapsen oikeus leikkiin 2018. Lastensuojelun keskusliitto. Saatavana osoitteessa: <https://www.lskl.fi/blogi/lapsen-oi-
keus-leikkiin/>.

Lindfors, Karl 2018. Proteesimestari. Haltija Group Oy. Helsinki. Haastattelu 18.09.2018.
Ojanen, Tuija & Ritmala, Marjo & Sivén, Tuula & Vihunen, Riitta & Vilén, Marika 2011. Lapsen aika. WSOY

Respecta Oy n.d. Lasten myoprotetisointi kuvina, opas vanhemmille. Verkkodokumentti. Saatavana osoit-
teessa:<https://www.respecta.fi/media/filer_public/2015/02/09/respecta_lasten_myo_opas_lores.pdf.>.

Respecta Oy n.d. Lasten yléraajaprotetisointi kuvina, opas vanhemmille. Verkkodokumentti. Saatavana osoitteessa
<https://www.respecta.fi/media/filer_public/2015/02/09/respecta_ylaraajaprotetisointi_lores.pdf.>.

Salminen, Anna-Liisa 2011. Apuvélinekirja. Helsinki: Kehitysvammaliitto ry.

Vastamaki, Martti & Goéransson, Harry & Havulinna, Jouni & Kotkansalo, Tero & Nietosvaara, Yrjana & Ryhanen, Jorma
& Vilkki, Simo 2016. Kasikirurgia. Keuruu: Otavan Kirjapaino Oy.

Ylaraajaproteesit n.d. Haltija Group Oy. Saatavana osoitteessa: <https://www.haltija.fi/ratkaisut/proteesit/ylaraajapro-
teesit/>.

TEKIJAT

Oppaan ovat toteuttaneet Jade Ritala ja Anette Syddnmaa osana Metropolia AMK
toimintaterapian tutkinto-ohjelman opinnaytetyota. Oppaan kuvituksesta on vastan-
nut Maaret Pirttiméaki. Opas on laadittu kevaalld 2019, HUS Uuden lastensairaalan
toimintaterapeutin kanssa. Opinnaytetyd l6ytyy kokonaisuudessaan Theseus.fi—si-
vustolta esimerkiksi oppaan tai tekijoiden nimella haettuna.
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