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ESIPUHE

Olkahermopunoksen syntymavaurio eli Erbin pareesi aiheutuu syntyman yhtey-
dessa. Vuosittain noin 200 lasta saa vamman alatiesynnytyksessa. Suurimmal-
la osalla vaurio paranee hyvin, mutta noin parille kymmenelle lapselle vuosittain
jaé selvia toimintaa haittaavia rajoituksia. Tasta johtuen Erbin pareesi voidaan
laskea kuuluvaksi harvinaisiin vammaryhmiin. Niitéd ovat diagnoosiryhmat, joihin
Suomessa kuuluu korkeintaan 2500 henkil6a/diagnoosiryhma.

Invalidiliiton Harvinaiset-yksikké on harvinaisten tuki- ja likuntaelinvammaryh-
mien osaamis- ja tukikeskus. Yksikko julkaisee Harvinaiset-opassarjaa. Oppaat
tehdaan yhteistyossa asiantuntijoiden ja diagnoosiyhdistysten kanssa ja niiden
tavoitteena on olla avuksi arjen elamassa. Oppaat on tarkoitettu harvinaisiin
vamma- ja sairausryhmiin kuuluville henkil6ille ja heidan laheisilleen seka terve-
ydenhuollon, sosiaalitoimen ja koulutoimen ammattilaisille. Tarkoituksena on le-
vittdad muutoin niin hankalasti saatavissa olevaa sairauskohtaista tietoa suomen
kielella.

Taman oppaan asiantuntijoina ovat toimineet kasikirurgian dosentti, lastenor-
topedi, klinikkaylilddkari Yrjana Nietosvaara, kasikirurgian erikoislaakarit Pasi
Paavilainen ja Antti Sommarhem, fysioterapeutti Paivi Linnovaara, toiminta-
terapeutti (YAMK) Sanna Rautakorpi, fysioterapeutti (YAMK) Patrick Willamo,
toimintaterapeutti Anne Kotamaki, toimintaterapeutti Harri Tuomi seka Redy
ry:n puheenjohtaja Jenni Arteli. Kiitdmme Idmpimasti kaikkia oppaan tekemi-
seen osallistuneita.

Lisatietoa Harvinaiset-yksikosta saa osoitteesta www.invalidiliitto.fi/harvinaiset.
Yksikk66n voi ottaa yhteytta osoitteella Invalidiliton Harvinaiset-yksikko, Lau-
neenkatu 10, 15100 Lahti tai puhelimitse puh. (03) 812 811.

Lahdessa toukokuussa 2013

Invalidiliton Harvinaiset-yksikko



1. JOHDANTO

Olkahermopunoksen syntymavaurio aiheuttaa eriasteisia ylaraajan lihasten ja tunto-
aistin toimintahairi6ita, joiden vaikeusaste vaihtelee.

Olkahermopunoksen syntymavaurio aiheutuu epasuhdasta syntyvan lapsen koon
ja synnytyskanavan koon valilla. Tata epasuhtaa on useimmiten mahdoton havaita
luotettavasti etukateen. Olkapunoksen synnytysvaurio todetaan Suomessa vuosittain
vajaalla 200 vastasyntyneella eli olkapunoksen syntymavaurion alatiesynnytyskohtai-
nen riski on 0,4%.

Olkapunoksen syntymavaurio on useimmiten lieva ja paranee itsestdan muutamassa
kuukaudessa. Joka viidennelle potilaalle jaa kuitenkin pysyva toimintahairié, minka
vaikeusaste vaihtelee. Olkapunoksen syntymavaurion vaikeusastetta ei voi taysin
luotettavasti ennustaa vastasyntyneella, mutta pysyvan vaurion riski kasvaa sita suu-
remmaksi mita laajemmasta vauriosta on kyse.

Olkapunoksen syntymavaurion saanut vastasyntynyt ei pysty itse liikuttamaan ol-
kanivelta eikd usein myoskaan kyynarnivelta. Kaikkien nivelten liike on huono, mikali
koko olkahermopunos on vaurioitunut. Toimimattomien nivelten liikelaajuudet pyri-
taan sailyttamaan passiivisilla liikeharjoituksilla, joita lapsen vanhemmat toteuttavat
fysioterapeutin laatiman yksil6llisen harjoitusohjelman mukaisesti.

Olkahermopunoksen korjausleikkauksella voidaan parantaa ennustetta osalla niis-
ta potilaista, joilla on vaikea-asteinen pysyva hermovamma. Olkanivelta liikuttavi-
en lihasten eriasteinen vaurioituminen aiheuttaa osalle pysyvan vaurion saaneista
potilaista olkaniveleen epatasapainon, mika johtaa hoitamattomana nivelen osittai-
seen sijoiltaanmenoon ja edelleen nivelen epamuotoisuuteen. Tama kehitys voidaan
useissa tapauksissa estda Botox-hoidolla alle vuoden ikaisilla lapsilla. Olkanivelen ja
kyynarnivelen toimintaa voidaan tarvittaessa parantaa kirurgisesti yli vuoden ikaisilla
lapsilla.

Olkahermopunoksen syntymavaurio on jarkytys vanhemmille ja vaikeissa vaurioissa
lapsella jaa pysyva toiminnallinen ja kosmeettinen haitta. Olkahermopunosvaurion
vaikeusasteen maarittaminen, kuntoutus ja leikkaushoito on vaikeaa, minka takia hoi-
to olisi hyva keskittda maassamme muutamaan yliopistosairaalaan. Toivomme tdman
esitteen tietojen olevan avuksi seka potilaille etta heidan vanhemmilleen.

Helsingissa 12.9.2012

Yrjana Nietosvaara,

kasikirurgian dosentti, lastenortopedi

klinikkaylilaakari

HYKS/Lastenklinikka, Lasten ortopedian ja traumatologian klinikka



2. OLKAHERMOPUNOKSEN RAKENNE JA TOIMINTA

Rakenteellisesti hermosto jaetaan keskushermostoon ja aareishermostoon. Keskus-
hermosto koostuu aivoista ja selkaytimesta, aareishermosto aivo- ja selkaydinher-
moista, hermopunoksista eli pleksuksista sekd tahdosta riippumattoman hermoston
hermosolmuista. Hermosto voidaan toisaalta jakaa toiminnallisesti tahdonalaiseen
eli somaattiseen hermostoon seka tahdosta riippumattomaan eli autonomiseen her-
mostoon. Autonominen hermosto jaetaan viela parasympaattiseen ja sympaattiseen
hermostoon. Olkahermopunos kuuluu dareishermostoon ja se valittda seka tahdon-
alaisen etta tahdosta riippumattoman hermoston viesteja ylaraajaan.

Hermokudoksessa on periaatteessa kahdenlaisia soluja: hermosoluja ja tukisoluja.

Hermosolut ovat erikoistuneet hermoimpulssien avulla tapahtuvaan sahkdiseen vies-
tintdan ja tukisolut hermosolujen tukemiseen ja aineenvaihduntaan. Hermosolu koos-
tuu soomasta eli soluruumista, tuovista ja vievistd hermosyista sekéd hermopaatteista.

Motoriset hermosaikeet kulkevat selkaytimesta lahtevien etujuurten ja sensoriset her-
mosaikeet takajuurten kautta. Etujuuren motoristen hermosyiden soomat sijaitsevat
selkaytimen etusarvissa ja sensoristen eli tuntohermosyiden soomat takajuuren gang-
lioissa. Etu- ja takajuuret muodostavat yhdistyttyaan varsinaisen selkdydinhermon,
jota kutsutaan my6s hermojuureksi.

Rakenteellisesti olkahermopunos on viidesta selkdydinhermosta (C5,C6,C7,C8 ja T1)
muodostuva monimutkainen verkosto, jonka hermosaikeet jarjestaytyvat myohemmin
uudelleen varsinaisiksi ylaraajan hermorungoiksi. Yksittdinen hermojuuri on vastasyn-
tyneella n. 1 mm lapimittainen. Olkahermopunoksessa on yli 120 000 hermo saietta,
jotka valittavat hermoimpulsseja aivojen/selkaytimen ja ylaraajan valilla. Aivoista tai
selkaytimesta lahtevat hermoimpulssit saavat aikaan ylaraajan liikkeet. Viestit ylaraa-
jaan kohdistuvista ulkoisista arsykkeista valittyvat muun muassa kipu- ja tuntoaisti-
muksina selkaytimeen ja aivoihin.

Yksinkertaistaen olkapunoksen ylemmat hermojuuret hermottavat ylaraajan tyvio-
sia kuten olka- ja kyynarnivelta ja alemmat hermojuuret aareisosia kuten rannetta ja
katta. Useimmat lihakset saavat hermosaikeitd useammasta kuin yhdesta hermo-
juuresta. Vastaavasti kunkin hermojuuren tuntoalueet (dermatomit) menevat osittain
paallekkain, eika yksittaisen juuren vaurio yleensa aiheuta merkittavia tuntohairioita.
Olkahermopunoksen rakenteessa on yksildllisia eroja.

3. YLEISTA HERMOVAMMOISTA

Jos aareishermosaie katkeaa, sen vauriokohdasta raajaan pain meneva osa tuhoutuu
(Wallerin degeneraatio). Hermon sooma jaa kuitenkin usein eloon ja alkaa parin vuo-
rokauden kuluttua vammasta kasvattaa uutta hermosaietta katkeamakohdasta kohti
raajan aareisosia. Tama ns. regeneraatio on aina enemman tai vahemman epataydel-
linen, ja sen edellytyksena on, ettd katkenneiden hermojen paat ovat verraten lahella
toisiaan.



Hermovauriot on luokiteltu vaikeusasteen mukaan seuraavasti:

Neurapraxis: Lievan venytyksen tai puristuksen aiheuttama tilapainen hermoimpulssin
johtumishairié. Hermosaikeisiin ei tule pysyvia vaurioita ja toiminta palautuu taysin vii-
meistdan muutaman viikon kuluessa vammasta itsestaan.

Aksonotmensis: Hermon venytyksen tai puristuksen aiheuttama vamma, jossa her-
mosyyt ovat katkenneet. Hermosyiden tukisolut ovat kuitenkin sailyneet hengissa eika
hermo ole ulkoisesti tarkastellen katkennut. Uudet hermosyyt voivat kasvaa kohde-
elimiinsa tukisolutuppeja pitkin, mutta kasvuvauhti on hidas noin 1 mm vuorokaudessa.
Leikkaushoidolla paranemista ei voi nopeuttaa.

Neurotmesis: Hermo on ulkoisesti tarkastellen revennyt tai katkennut. Jos katkenneet
hermonpaat jaavat lahelle toisiaan, voi vaatimaton regeneraatio olla mahdollinen. Mik-
rokirurgisella hermon korjauksella saavutetaan kuitenkin useimmiten parempi tulos.

Avulsio: Selkaydinhermon etu- ja/tai takajuuri ovat repeytyneet irti selkaytimesta. Tal-
lainen vamma ei parane itsestdan eika sita voi kirurgisestikaan korjata.

4. OLKAHERMOPUNOKSEN SYNTYMAVAURIO

Olkahermopunoksen syntymavaurio aiheutuu alatiesynnytyksessa, jossa lapsi on liian
suuri synnytyskanavan kokoon nahden. Synnytykset toteutuvat maassamme lahes
poikkeuksetta sairaalaolosuhteissa raivotarjonnasta. Raivotarjonnassa mahdollinen
olkahermopunosvaurio etenee ylhaalta alaspain ja rajoittuu valtaosassa tapauksia kol-
men ylimman juuren alueelle. Kyseessa on ns. totaalivaurio, kun yldolkapunoksen lisdk-
si myo6s toinen tai molemmat olkapunoksen alimmista juurista (C8, T1) vaurioituvat.

Kaikkia olkahermopunoksen syntymavaurioita kutsutaan usein virheellisesti ns. Erbin
pareesiksi rippumatta vaurion laajuudesta. Erbin pareesi tarkoittaa ainoastaan olkaher-
mopunoksen ylajuuriin rajoittuvaa vauriota.

Syntyvan lapsen riski saada olkahermopunosvaurio on Suomessa 0,3% (3/1000 synny-
tysta). Valtaosa olkahermopunosvaurioista on toispuoleisia. Oikeanpuoleinen vaurio on
yleisempi. Suurin osa (60%) olkahermopunosvaurioista paranee itsestdan kuukaudes-
sa. Eriasteisia pysyvia vaurioita jaa joka viidennelle potilaalle.

Olkahermopunoksen syntymavaurion riski on suurentunut seuraavissa tapauksissa:

suuri syntymapaino

ahdas synnytyskanava

aidin insuliinidiabetes tai sokeriaineenvaihdunnan hairié
vaikea synnytys

aikaisempi vaikea synnytys

olkahermopunoksen syntymavaurio sisaruksella



Lapsen poikkeava asento synnytyskanavassa lisaa vammariskia. Olkahermopunosvau-
riota on kuvattu sattuneen myos keisarinleikkausten yhteydessa, mutta ne liittynevat jo
kaynnistyneisiin ongelmasynnytyksiin. Peratilasynnytys lisaa olkapunoksen syntyma-
vaurion riskia pienikokoisilla lapsilla, etenkin keskosilla. Vammat ovat naissa tapauksis-
sa keskimaaraista pahempia ja usein molemminpuolisia.

Vaikeisiin vaurioihin saattaa liittya palleahermon ja/tai olkapunoksen vieressa kulkevan
sympaattisen hermosaikeiston vaurio joka ilmenee ns. Hornerin syndroomana. Pal-
leahermovamma voi aiheuttaa lapselle hengitysvaikeuksia, jotka voivat vaatia pikaista
hoitoa. Hornerin syndrooma on puolestaan vaaraton, mutta viittaa esiintyessaan olka-
hermopunoksen vaikeaan pysyvaan vammaan. Hornerin syndrooma ilmenee vamma-
puolen ylaluomen roikkumisena ja mustuaisen supistumisena. Lisdksi vammapuolen
silma vetaytyy hiukan tavallista syvemmalle silmakuoppaansa. Nama muutokset havia-
vat usein itsestaan ainakin osittain.

Vaikeissa synnytyksissa olkahermopunosvaurion lisaksi solis- tai olkaluu voivat murtua.
Murtuma voi aiheuttaa ylaraajan ohimenevan kayttamattdmyyden, niin sanotun pseudo-
pareesin. Murtumat paranevat oireettomaksi muutamassa viikossa.

Vuosittain Suomessa noin 200 lasta saa synnytykseen liittyvan olkahermopunosvauri-
on. Muutamalle kymmenelle lapselle jaa vammasta pysyva toiminnallinen ja kosmeet-
tinen haitta. Pysyvan vaurion riski on siis maassamme pieni. Potilaskohtaisesti tarkan
ennusteen antaminen synnytyslaitoksella on vaikeaa. Seuraavat HYKS/Naistensairaa-
lan aineistoon perustuvat paranemistodennakoéisyydet vastasyntyneilla rekisteréidyn
vamman laajuuden perusteella ovat kuitenkin kayttokelpoisia.

Toiminnanpuutos synnytyslaitoksella Paranemisennuste (%)
heikko/puuttuva olkapaan toiminta (C5) 100

+ heikko/puuttuva kyynarnivelen koukistus (C5-6) 86

+ heikko/puuttuva ranteen ojennus (C5-7) 77

+ heikko sormien koukistus (C5-8) 50

+ koko ylaraaja taysin toimimaton (C5-T1) 0

5. TUTKIMUKSET

Olkahermopunosvaurio tai vaurioon viittaavat I6yddkset havaitaan yleensa heti synty-
man jalkeen. Muut ylaraajan toimintahairiota selittavat syyt pyritdan sulkemaan pois ja
mahdolliset liitannaisvammat rekisterdidaan. Lopullinen diagnoosi varmistuu usein kah-
den kolmen ensimmaisen elinviikon aikana. Lievat vauriot korjaantuvat itsestaan lapsen
ensimmaisten elinkuukausien aikana ja seuranta voidaan lopettaa. Kasikirurgin ja/tai
asiaan perehtyneen fysioterapeutin toistettuja tilannearvioita on sen sijaan syyta jatkaa



ainakin lapsuusian ajan, mikali kyseessa on pysyva vaurio.

Toistetusti suoritettu kliininen tutkimus on paras tapa selvittdd olkapunosvaurion laajuut-
ta ja vaikeusastetta. Kuvantamis- ja neurofysiologisilla tutkimuksilla saadaan lisatietoa
harkittaessa injektio- tai leikkaushoitoja.

Kliininen tutkimus

Olkahermopunosvaurion laajuus rekisteréidaan synnytyslaitoksella mielellaan asiaan
perehtyneen fysioterapeutin toimesta. Uusi arvio on hyva tehda n. kahden viikon kulut-
tua, jolloin ohjelmoidaan tarvittaessa kolmas kontrolli kuukauden ikdan. Helsingin Las-
tenklinikalla tutkimukset toteutetaan paasaantodisesti seuraavasti:

tutkija lapsen ika
fysioterapeutti 2 paivaa
fysioterapeutti ja kasikirurgi (totaalivaurio) 2 viikkoa
fysioterapeutti 1 kuukausi
fysioterapeutti, toimintaterapeutti ja kasikirurgi (ylajuurivaurio) 3 kuukautta
fysioterapeutti, toimintaterapeutti ja kasikirurgi 6 kuukautta
fysioterapeutti, toimintaterapeutti ja kasikirurgi 1 vuosi
fysioterapeutti, toimintaterapeutti ja kasikirurgi 1.5 vuotta
fysioterapeutti, toimintaterapeutti ja (kasikirurgi) 2,4,7,10, 14 vuotta

Kliininen tutkimus kannattaa tehda ja rekisterdida jarjestelmallisesti. Ensin tutkitaan
molempien ylaraajojen nivelten tukevuus ja passiiviset liikeradat. Sen jalkeen arvioi-
daan ylaraajojen aktiiviset liikeradat ja lihasvoimat. Vammapuolen kaden tunto tutkitaan
esimerkiksi sormenpaata nipistamalla. Lopuksi mitataan olka- ja kyynarvarsien pituudet
seka arvioidaan muut mahdolliset poikkeavuudet tai litdnnaisvammat kuten Hornerin
syndrooma.

Ultradanitutkimus

Ultradanikuvaus on sateetdn ja kivuton tutkimus, joka kestaa noin 15 minuuttia.
Lastenklinikalla tehdaan molempien olkanivelten ultradanitutkimus kaikille olkapunok-
sen syntymavaurion saaneille lapsille kolmen kuukauden idsséa ellei ylaraajojen toiminta

ole tdhan mennessa palautunut normaaliksi. Tutkimus toistetaan tarvittaessa kuuden
kuukauden ja yhden vuoden idssa.
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Pysyvan olkahermopunosvaurion saaneille lapsille voi kehittyd vauriopuolen olkanive-
len 16ysyys, joka on useimmiten todettavissa jo kolmen kuukauden ikaisena. Ultrada-
nella tutkitaan olkanivelen muotoa ja tukevuutta. Ultradanitutkimuksen avulla voidaan
my0s seurata vastetta Botox-hoidolle.

Magneettitutkimus

Magneettikuvaus (MRI) on sateeton ja kivuton tutkimus. Magneettikuvauksen aikana
potilaan tulee olla likkumatta, minka vuoksi pienet lapset joudutaan nukuttamaan tutki-
muksen ajaksi. MRI tutkimus kestaa n. 30-45 minuuttia.

Kaularangan magneettitutkimus tehdaan 1-6 kuukauden idssa, mikali harkitaan ol-
kahermopunoksen korjausleikkausta. Nykytekniikalla magneettikuvauksella voidaan
luotettavasti todeta olkapunoksen avulsiovammat ilman selkdydinnesteeseen ruiskutet-
tavaa varjoainetta.

Olkanivelen magneettitutkimuksia tehdaan vanhemmille potilaille, joille suunnitellaan
olkanivelen toimintaa parantavia kirurgisia toimenpiteita.

Neurofysiologiset tutkimukset

ENMG-tutkimuksella (elektroneuromyografia) pyritdan selvittdamaan olkahermopunos-
vaurion sijainti ja vamman vaikeusaste mittaamalla hermojen johtumisnopeuksia seka
rekister6imalla eri lihasten arsykevasteita. Luotettava ENMG-tutkimukseen perustuva
arvio vamman ennusteesta voidaan tehda vain osassa tapauksia. Taman lapselle vaa-
rattoman tutkimuksen aikana kaytetdan pienid neulaelektrodeja, mika aiheuttaa lievaa
kipua.

6. HOITO

Fysioterapeutti antaa vanhemmille jo synnytyslaitoksella henkilokohtaiset liikeharjoitus-
ohjeet. Ylaraajan vartaloon tukeva sidos on harvoin tarpeellinen, ellei lapsella ole solis-
luun murtumaa.

Vauvan kasittely

Vauvan kasittely ei poikkea tavanomaisesta, mutta kasista nostamista tai roikottamis-
ta tulisi valttdaa ensimmaisten viikkojen aikana. Taysin velton ylaraajan tukeminen on

tarkeaa ja alkuvaiheessa molemmat vanhemmat voivat osallistua esimerkiksi lapsen

kylvettamiseen estamaan raajan holtiton retkahtaminen. Vauvaa puettaessa vamma-
puolen raaja puetaan hihaan ensin ja riisutaan viimeiseksi.

|l
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Vammapuolen ylaraajaa kannattaa kosketella tai hieroa kevyesti useita kertoja pai-
vassa tuntotiedon antamiseksi. Nivelten liikelaajuudet kdydaan Iapi yksildllisen ohjeen
mukaan. Vammapuolen kasi viedaan lapsen toiseen kateen, suuhun ja nakdkenttaan
terveen kaden liikkeitd mallintaen. N&in vahvistetaan lapsen kaksikatisen kehonkuvan
muodostumista. Osalla lapsista on taipumus pitda paa ja katse suunnattuna terveelle
puolelle. Talléin on tarkeaa pyrkia aktivoimaan lasta vammapuolelta erilaisilla aanilla ja
leluilla. Lasta tulee nukuttaa tasapuolisesti molemmilla kyljilldan ja selallaan (vatsallaan
nukuttamiseen liittyy lisdantynyt katkytkuoleman riski). Vanhempien on kuitenkin huo-
lehdittava siit, ettei lapsi nuku vaurioituneen ylaraajansa paalla.

Botox-hoito

Pysyvissa vaurioissa joka kolmannelle lapselle kehittyy vauriopuolen olkanivelen 16y-
syys, mika johtaa hoitamattomana olkaluun paan osittaisen sijoiltaanmenoon, olan ulko-
kierron rajoittumiseen, nivelen epamuotoisuuteen ja lopulta nuorella aikuisialla nivelrik-
koon. Riittavan aikaisin toteutetulla (3-9 kuukauden idssa) sisakiertajien Botox-hoidolla,
seka muutaman viikon asentohoidolla (ulkokiertolasta) saadaan olkanivelen tukevuus
palautettua merkittavalla osalla naista potilaista. Botoxia voidaan kayttaa myos kyynar-
nivelen lihastasapainoa parantamaan.

Botulinumtoksiini (Botox) on hermomyrkky, joka salpaa hermolihasliitoksen ohimene-
vasti. Botoxin vaikutus alkaa nopeasti ja kestada yleensa muutaman kuukauden. Botox
ruiskutetaan ohuella neulalla lihaksen sisdan mielelldan 2-3 eri kohtaan. Botox-ruiske
voidaan useimmiten antaa ilman nukutusta ja se vastaa 1ahinna rokotusta. Injektiokoh-
dan iho voidaan ennen ruisketta puuduttaa EMLA-salvalla.




Kuvissa lastahoitoa leikkauksen jalkeen. Kipsin tai ortoosin malli vaihtelee
eri sairaaloissa.

Leikkaushoito
Hermokirurgia

Mikrokirurgisella olkahermopunosvamman korjauksella voidaan ennustetta parantaa
osalla vaikean hermovamman saaneista potilaista. Leikkauspaatds tehdaan naissa
tapauksissa ensimmaisen puolentoista vuoden iassa, joissakin tapauksissa mydhem-
minkin. Mita laajemmalta ja vakavammalta vamma vaikuttaa sita aikaisemmin leikkaus
suoritetaan. Valtaosa naista toimenpiteista on viime vuosina tehty Helsingin ja Tampe-
reen yliopisto-sairaaloissa.

Olkahermopunos paljastetaan solisluun ylapuolelle tehdysta poikittaisesta viillosta.
Joissakin tapauksissa viiltoa saattaa joutua laajentamaan, mikali kirurgisesti korjattava
vaurio kasittda koko olkahermopunoksen. Vamman laajuus ja vaikeusaste selvitetaan
juurikohtaisesti.

Revenneiden hermonpaiden valissa on yleensa arpikudosta, joka poistetaan. Parhaat
edellytykset hermovamman toipumiselle saadaan suoralla hermonpaiden yhteenompe-
lulla, mutta Iahes aina arven poiston jalkeen hermonpaat ovat niin kaukana toisistaan
ettd alue joudutaan silloittamaan hermosiirteilla. Nama siirteet otetaan yleensa potilaan
toisesta tai molemmista pohkeista. Siirteind voidaan myds kayttaa leikkausalueen tai
vammautuneen raajan tuntohermohaaroja.
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Avulsoitunutta hermoa ei voi kiinnittaa ta-
kaisin selkaytimeen siten, ettd merkittavaa
toipumista voisi odottaa. Avulsoituneen
juuren raajanpuoleiset saikeet voidaan kui-
tenkin liittda johonkin toimivaan hermoon
(neurotisaatio). Neurotisaatio voidaan teh-
da avulsiojuuren viereiselld hermojuurella
(=intrapleksaalinen neurotisaatio) tai jollakin
olkahermopunoksen ulkopuolisella hermolla
(=ekstrapleksaalinen neurotisaatio) esim.
yhdennentoista aivohermon paatesaikeilla
(n. accessorius). Ihmisella ei ole varsinai-
sesti ylimaaraisia hermoja, joten avulsio-
juuria neurotisoitaessa menetetaan aina
jotakin.

Hermojen yhteenliittdminen tehdaan yleen-
sa hyvin ohuella langalla ja/tai kudosliimalla.
Korjauksen suojaamiseksi lapsen ylaraajaa
ja paata tuetaan leikkauksen jalkeen varta-
losidoksella tai ortoosilla 2-3 viikon ajan. Lii-
Kuvassa hermosiirteiden arvet keharjoittelu aloitetaan uudestaan sidoksen
pohkeissa poiston jalkeen.

Olkahermopunosvaurion mikrokirurginen korjausleikkaus kestaa tavallisesti useita tun-
teja. Pitkasta nukutuksesta johtuen potilaan valitdén valitdon leikkauksen jalkeinen seu-
ranta tapahtuu joissakin tapauksissa teho-osastolla.

Muut kirurgiset toimenpiteet

Hermovamman aiheuttama lihasepatasapaino johtaa osalla potilaista nivelten liike-
rajoituksiin ja deformiteetteihin huolimatta huolellisesti toteutetusta liikkeharjoittelusta.
Olkanivelten tukevuus on tutkittava saanndllisesti kaikilla pysyvan vaurion saaneilla po-
tilailla. Olkanivelen epatukevuus ei aina korjaudu Botox-hoidolla — naissa tapauksissa
olkanivelen kongruenssi (=paikallaan/sijoillaan olo) palautetaan kirurgisesti.

Hoitamattomana olkanivelen 18ysyys johtaa olan ulkokiertorajoitukseen ja nivelen epa-
muotoisuuteen mika altistaa nivelrikolle. Heikkoa/puuttuvaa ulkokiertoa voidaan osassa
tapauksia parantaa jannesiirroin.

Pieni osa potilaista saattaa hyotya myds kyynar-, ranne- ja sorminivelien toimintaa pa-
rantavista toimenpiteista.
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Kuvissa fysio- ja toimintaterapiaa

7. KUNTOUTUS

Olkahermopunosvaurioon liittyva kuntoutus painottuu paaosin vanhempien ohjaukseen
ja tata kautta kotona, lapsen arjessa toteutuvaan liikkeharjoitteluun seka lapsen paivittai-
sista toiminnoista selviytymisen tukemiseen.

Fysioterapia

Yksil6lliset likeharjoitukset aloitetaan varhaisessa vaiheessa fysioterapeutin ohjeiden
mukaisesti. Tarkein ja tuloksellisin harjoittelu toteutuu kotona, vanhempien suorittaman
saanndllisen liikehoidon muodossa.

Harjoitusohjelma on yksil6llinen, vaikkakin valtaosalle potilaista riittavat olkanivelen
ulkokierto- ja loitonnusharjoitukset seka kyynarvarren ulkokierto. Luotettavimmin nama
harjoitukset on toteutettavissa molemman ylaraajan samanaikaisella liikeharjoituksella
alkuvaiheessa. Tarvittaessa perheelle jarjestetaan fysioterapiakontakti kotipaikkakun-
nalle. Taman tehtavana on ohjata ja tukea vanhempia liikehoidon toteutuksessa ja
tukea lapsen motorista kehitysta. Saannollisen fysioterapian tiheys ja tarve vaihtelee
lapsen kasvun ja kehityksen mukaan ja fysioterapian tarve arvioidaan aina kontrolli-
kaynneilla.

Liikeharjoitusten tavoitteena on sailyttaa nivelten liikelaajuudet hermovamman toipumi-
sen aikana ja sen jalkeen. Kaytanndssa harjoittelu kohdistuu sellaisten liikkeiden toista-
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Kuvassa toimintaterapiaa

miseen, joita potilas ei itse vamman takia kykene tekemaan. Passiivisen liikeharjoittelun
lisdksi on hyva yrittda aktivoida heikentyneita lihaksia stimuloimalla lasta leluilla, koske-
tuksilla ja aanilla.

Osa lapsista vastustaa passiivisia venytyksia — talloin harjoituksia voi yrittaa tehda lap-
sen nukkuessa. Vanhempia lapsia voi myads yrittaa jujuttaa leikin avulla oikeansuuntai-
siin liikkeisiin. Leikki-ikaisilla toiminnallisten harjoitusten merkitys kasvaa, mutta passii-
visia venytysharjoituksia jatketaan tarvittaessa.

Kouluikaisia pyritdan lisdksi kannustamaan sopivien liikuntaharrastusten pariin. Uinti on
olkahermopunosvammapotilaille erityisen suositeltava lilkkunta- ja kuntoutusmuoto. Pas-
siivisia venytyksia voidaan tarvittaessa suorittaa myds uima-altaassa.

Toimintaterapia

Toimintaterapian tavoitteena on tukea lasta selviytymaan mahdollisimman itsenaisesti
ikatasoisista toiminnoista. Toimintaterapeutti arvioi lapsen ylaraajojen ja kasien kayttoa
seka mahdollisia vaurion aiheuttamia rajoituksia leikissa, paivittaisissa toiminnoissa ja
harrastuksissa. Arvioinnin keinoina voidaan kayttaa lapsen toiminnan havainnointia,
vanhempien haastattelua ja/tai standardoituja mittareita, esim. AHA-testia (Assisting
Hand Assessment).

Arvioinnin perusteella pyritaan yhdessa lapsen ja perheen kanssa Idytamaan lapsen
selviytymista tukevia keinoja. Toimintaterapeutti voi esimerkiksi antaa vinkkeja arjen
toimintoihin, kuten sydmiseen ja pukeutumiseen tai kuntoutusta tukeviin leluvalintoihin.
Selviytymista voidaan tukea tarvittaessa myoés apuvalineiden tai muutostéiden avulla.
Toimintaterapeutti arvioi kasitukien ja -lastojen tarvetta seka tarvittaessa valmistaa ne
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yksildllisesti. Mikali ylaraajassa on tuntopuutosta, lapsi joskus saattaa purra katta tun-
toaistimusta saadakseen. Talloin voidaan ottaa kayttdon kokonaisvaltaista painetunte-
musta kaden alueelle antava painehansikas.

Tarvittaessa lapselle voidaan jarjestaa toimintaterapiakuntoutusta sairaalan ostopalve-
lusopimuksella. Kuntoutuksen tavoitteet asetetaan yhdessa lapsen ja perheen kanssa.
Myos lapsen lahiymparistd, kuten paivakoti ja koulu pyritaan valjastamaan kuntoutuk-
sen tavoitteiden toteuttamiseen.

8. VAMMAN VAIKUTUKSET
Ylaraajojen pituusero

Pysyva hermovamma johtaa toimintahairididen lisdksi raajan kasvun hidastumiseen.
Lievissa olkapunosvaurioissa kasvuhairié on niin vaatimaton, ettei eroa terveeseen yla-
raajaan huomaa. Vaikeissa tapauksissa vammapuolen ylaraaja voi kuitenkin jaada jopa
yli 10 cm tervetta ylaraajaa lyhyemmaksi ja ylaraajat nayttavat selvasti eriparisilta. Olka-
punoksen syntymavaurio ei vaikuta alaraajojen eika selkarangan kasvuun.

Liikerajoitukset

Olkahermopunoksen syntymavamma aiheuttaa erilaisia ylaraajan lihasten toimintahai-
riéita. Tavallisimmin olkanivelen loitontajat ja ulkokiertajat seka kyynarnivelen koukis-
tajat ja ulkokiertajat jaavat heikoiksi. Tama johtaa tyypillisesti siihen, etta olkanivelen
ulkokierto, kyynarnivelen ojennus seka kyynarvarren ulkokierto (kdammen kaantyy kohti
kattoa) jaavat vajaiksi. Vaikeissa totaalivammoissa kaikki ylaraajan lihakset jaavat hei-
koiksi ja koko ylaraajan toiminta hyvin puutteelliseksi.

Tuntohairiot

Lievissa olkahermopunoksen syntymavaurioissa lapselle ei jaa pysyvia ylaraajan tunto-
aistin eika kehonhahmotuksen hairiéita. Toisaalta naissakin tapauksissa hermovamman
toipumisen aikana ylaraajassa saattaa tuntua epamiellyttavia tuntemuksia: kosketus- ja
kylmanarkuutta, kihelmaointia ja kipua. Tavallisiin lastentauteihin liittyva kuume saattaa
voimistaa naita tuntemuksia.

Vammapuolen kaden tunto jaa alentuneeksi, mikali kyseessa on vaikea pysyva vaurio
(totaalivaurioissa saattaa suojatuntokin jaada puutteelliseksi). Mahdollisten tuntopuu-
tosten takia ylaraaja voi vahingoittua lapsen huomaamatta. Lapsen itsensa tarkoituk-
sellisesti tuottamat vammat ovat kuitenkin hyvin harvinaisia. Puutteellinen tahdosta
riippumattoman hermoston toiminta vaikuttaa aluksi myoés ihon hiki- ja talirauhasten
toimintaan. Vaurioituneen ylaraajan iho on alkuun tavallista kuivempi; se voi hilseilla ja
tuntopuutosalueen ihottumiakin esiintyy satunnaisesti. Nama oireet helpottavat lahes
poikkeuksetta.
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Tasapaino, koordinaatio

Olkahermopunosvaurio voi myés vaikuttaa lapsen tasapainoaistiin ja kehonkuvan muo-
dostumiseen. Vaikeissa vammoissa lapsen motorinen kehitys hidastuu: kavely, luiste-
lun, pyoérailyn ja uimisen oppiminen voi sujua tavanomaista hitaammin tai jaada puut-
teelliseksi. Vammautuneen ylaraajan myoétaliikkeet voivat olla puutteellisia, mika haittaa
juostessa ja hyppiessa.

Katisyys
Lieva olkahermopunosvamma vaikuttaa vain harvoin lapsen katisyyden vakiintumiseen

(ei vaikuta potilaan katisyyden kehittymiseen). Vaikeissa pysyvissa vammoissa tervees-
ta kadesta tulee yleensa lapsen dominantti kasi.




9. PAIVAKOTI JA KOULU

Lapsen mennessa paivahoitoon ja mydhemmin kouluun, on hyva miettia etukateen,
mita tukitoimia han mahdollisesti tarvitsee paivakodin tai koulun arkeen osallistumi-
seksi. Olkahermopunosvaurion vaikutus lapsen liikunta- ja toimintakykyyn vaihtelee
suuresti vamman laajuudesta riippuen. Samoin tarvittavien tukitoimien maara ja laatu
vaihtelee.

Lasta ohjaavan ja opettavan henkildkunnan on hyva tietda lapsen hermovaurion laajuu-
desta ja my6s mahdollisista kirurgisen korjauksen vaikutuksista. Heidan on tarkea tie-
tda myds kaytannon tasolla niista rajoituksista, joita lapsella on arjessa. Lapsen ja per-
heen valinnan mukaan myds lapsen ystavien tai kavereiden on hyva tietaa lapsen ra-
joituksista ammatti-ihmisten lisaksi. Tukitoimia mietittdessa tavoitteena tulee olla lapsen
tukeminen mahdollisimman suureen omatoimisuuteen ja osallistumiseen. Paivahoidon
ja koulun henkildkunnan perehdyttamisessa ja tukitoimia mietittdessa hyva lahtékohta
on vanhempien arjen seka lasta kuntouttavien terapeuttien asiantuntemus.

Hermovaurion vaikutus nakyy tavallisesti toisen ylaraajan liikerajoituksina ja heikompa-
na lihasvoimana ja mahdollisesti tuntoaistin heikentyneena toimintana sekd vammautu-
neen kaden fyysisesti pienempana kokona. Ylaraajan alentunut toimintakyky vaikuttaa
usein valillisesti (esim. heikentyneet kdden myoétaliikkeet; kompensoiva kehon kaytto)
koko kehon liikuntataitoihin, tasapainon hallinnan kehittymiseen seka ryhtiin. Joskus
lapsen on tarpeen vaihtaa katisyytta. Erityisesti molempien kasien kayttéa edellyttavat
tehtavat ja arjen tekemiset ovat usein haasteellisia, ja tarvitaan korvaavia ratkaisuja tai
valineita. Toisaalta heikomman kaden ottaminen mukaan arjen kadenkayttda edellytta-
vissa toimissa tukee kaden kuntoutumista. Olkahermopunosvaurio ei sinansa vaikuta
oppimiseen ja anna aihetta esim. lapsen siirtoon erityisryhmaan.

Paivahoitoikaisena kaikki heikompaa katta kayttamaan aktivoiva arjen tekeminen tukee
kaden toimintakyvyn vahvistumista. Joskus tarvitaan kuitenkin aikuisen konkreettista
avustamista, esimerkiksi takin vetoketjun alkuun pujottamiseksi tai housujen napin

tai vetoketjun sulkemiseksi. Askarrellessa tai muuten kahta katta kayttaessa pdydan
aaressa on tarkeaa huolehtia hyvasta tydskentelyasennosta ja joskus joistain pienapu-
valineista tai terapiavalineista (esim. silmukkasakset, liukuestealustat) voi olla hyo6tya.
Joskus joihinkin ulko- ja liikuntaleikkeihin osallistuminen on haastavaa (esim. kiipeilyt,
mailapelit, polkupyoralla ajo).

Koulussa tukitoimia tai vaihtoehtoisia ratkaisuja voidaan joutua miettimaan esimerkiksi
pukemistilanteissa, ruokailussa, tekstiili- ja teknisissa tdissa seka urheiluvalineiden kay-
tossa ja liikuntatunneilla. My6s liikuntarajoitteisella lapsella on oikeus osallistua liikun-
tatunneille, tunnin sisaltéa tulisi esimerkiksi muokata kaikille sopivaksi. On tarkeaa, etta
ohjaavat aikuiset ovat saaneet tarpeeksi tietoa, jotta informointi muulle lapsiryhmalle voi
tapahtua asiallisesti. Nain valtytaan esimerkiksi turhilta kiusaamiskokemuksilta.
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10. NUORUUS

Nuoruudessa oman identiteetin I6ytaminen on tarkeda. Nuori pohtii tulevaisuuttaan ja
vertaa itsedan toisiin nuoriin. On tarkeaa, etta nuori oppii arvostamaan itsedan sellai-
sena kuin han on. Vamma on haaste, mutta sen kanssa on mahdollista tulla toimeen

ja parjata elamassa ihan niin kuin kaikki muutkin. Vamma ei saisi eristaa ihmista kotiin,
vaikka esimerkiksi ravintolassa tai kaupassa asioiminen voisikin olla haasteellista. On-
kin tarkeaa kertoa vammasta avoimesti ja pyytaa apua silloin kun sita tarvitsee. Nuorille
on olemassa monenlaisia kuntoutuskursseja, joissa paneudutaan nuoruuden muka-
naan tuomiin haasteisiin seka tarkean itsetunnon vahvistamiseen. On hyvin yksil6llista,
miten olkahermopunoksen saanut henkild kestda armeija-ajan tavallista suuremman
rasituksen. Oma hoitava laakari voi arvioida armeijaan soveltuvuuden ennen armeijaan
menoa.

Ammatinvalinta

Raskaat tai suurta molempien kasien tarkkuutta vaativat ty6t voivat tuottaa joillekin han-
kaluuksia. Lisaksi tydergonomiaan kannattaa kiinnittaa erityisesti huomiota, koska vaa-
rat tydasennot voivat aiheuttaa kiputiloja seka vaurioituneeseen etta terveeseen ylaraa-
jaan, joka rasittuu, kun vaurioituneen ylaraajan puuttuvia toimintoja korvataan terveella
puolella. Toistuva liikerata tai samassa asennossa pitkaan tyéskentely voivat rasittaa
joitakin henkil6ita, joilla on olkahermopunoksen syntymavaurio. Vakava olkahermopu-
noksen syntymavaurio jattaa ylaraajaan pysyvia toimintahairidita, jotka saatetaan joutua
ottamaan huomioon myds ammatinvalintaa suunniteltaessa. Ammatilliseen koulutuk-
seen on mahdollista saada tukea Kelalta (kts. yhteiskunnan tukimuodot).

11. AIKUISUUS

Aikuisikdan mennessa olkahermopunoksen syntymavaurion saaneet henkilét ovat
paasaantoisesti oppineet elamaan vammansa kanssa ja kehittaneet ylaraajan toiminta-
puutoksia korvaavia suoritustapoja, jotka védhentavat vamman aiheuttamia vaikeuksia
suoriutua paivittaisissa kaytannon toimissa. Sdanndllinen fysioterapia auttaa toimintaky-
vyn yllapitamisessa silloin, kun vamma aiheuttaa rajoitteita viela aikuisialla. Henkildkoh-
tainen apu ja monenlaiset apuvalineet helpottavat arjessa selviytymista. Tyonjako onkin
hyva tehda niin kotona kuin tydeldmassakin sellaisiin tehtaviin, mista suoriutuu ilman
rasitusta.
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12. YHTEISKUNNAN TUKIMUODOT

Yhteiskunta tukee monilla eri tavoin sairastunutta ja vammautunutta henkilda ja lapsi-
perheita, joissa on sairas tai vammainen lapsi. Tahan oppaaseen on koottu muutamia
tarkeimpia tukia ja etuuksia.

Kela mydntaa erilaisia tukia ja palveluita sairaan tai vammaisen lapsen vanhemmille.
Naiden tarkoituksena on tukea pitkdaikaisesti sairaiden henkildiden ja heidan per-
heidensa selviytymista ja elamanlaatua. Yksi tallainen tuki on alle 16-vuotiaan vam-
maistuki. Tuen saaminen edellyttda vahintdan kuuden kuukauden mittaista hoitoa,
huolenpitoa ja kuntoutusta seka sita, ettd lapsen hoidosta aiheutuu tavallista suurem-
paa rasitusta vastaavan ikaiseen terveeseen lapseen verrattuna. Tukea voi saada maa-
raajaksi tai kunnes lapsi tayttaa 16 vuotta. Hakemukseen tarvitaan liitteeksi laakarin
laatima C-lausunto.

Erityishoitorahaa voi Kelasta saada alle 16-vuotiaan lapsen sairaalahoidon ja siihen
liittyvan kotihoidon ajalta. Erityishoitorahan tarkoitus on korvata ansionmenetykset ajal-
ta, jonka joutuu olemaan pois tydsta lapsen hoidon tai kuntoutuksen takia. Hakemuksen
litetddn 1aakariltd D-todistus sairauden vaikeudesta sekd vanhemman hoitoon osallistu-
misen tarpeellisuudesta.

Kelan kuntoutus- ja sopeutumisvalmennuskursseja voidaan myontaa vaikeavam-
maisen laakinnallisena, ammatillisena tai harkinnanvaraisena kuntoutuksena. Sopeu-
tumisvalmennuskursseilla pyritdan antamaan tietoa sairaudesta ja sen vaikutuksista ja
tukea selviytymisessa sen kanssa. Sopeutumisvalmennuksiin tarvitaan I1dakarin laatima
kuntoutussuunnitelma tai B-lausunto, jossa suositellaan sopeutumisvalmennusta.

Laakarissakaynneista ja muista hoitoon liittyvistd kdynneista on mahdollisuus hakea
matkakorvausta, joten on tarkeda muistaa pyytaa aina matkakorvaustodistus laakaril-
ta. Lisatietoja Kelan myodntamista tuista 16ytyy osoitteesta www.kela.fi.

Sairasta tai vammaista lasta kotona hoitavan henkilon on mahdollista saada omaishoi-
dontukea kunnalta. Tuki on harkinnanvarainen ja sen maksaa sosiaalitoimi. Lisatietoja
saa omasta kotikunnasta.

Kuntoutussuunnitelma laaditaan terveyskeskuksessa tai keskussairaalassa yhteis-
tydssa moniammatillisen tydryhman kanssa. Laadittu suunnitelma on voimassa 1-3
vuotta ja siita tulee selvita, miten sairaus tai vamma rajoittaa arjessa toimimista ja miten
kuntoutus turvaa tai parantaa em. selviytymista.

Palvelusuunnitelma laaditaan oman kunnan sosiaalitoimen vammaispalveluissa. Pal-
velusuunnitelmassa ilmenevat kaikki henkilon tarvitsemat palvelut, joita tulee erikseen
hakea.

Paivittaisissa toiminnoissa selviytymiseen on mahdollista saada erilaisia apuvalineita.
Perusapuvalineet annetaan terveyskeskuksesta ja vaativat erikoisapuvalineet keskus-
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sairaalasta. Monissa sairaanhoitopiireissa apuvalinetoiminta on keskitetty ns. apuvali-
nekeskuksiin. Kela mydntaa kalliimpia erityistason apuvalineita opiskelusta selviytymi-
seksi peruskoulun yldasteelta alkaen.

Sosiaalitoimi voi korvata puolet sellaisten tarpeellisten harrastusvilineiden kustan-
nuksista, jotka eivat kuulu terveydenhuollon laakinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden
piiriin. Soveltavan liikkunnan apuvalinetoiminnan (SOLIA) kautta voi vuokrata liikunta-
vammaisille sopivia valineita.

Vammaispalvelulain perusteella kunnan sosiaalitoimi (vammaispalvelut) voi maarara-
hojen puitteissa korvata tdysimaaraisena myds vamman vaatimat muutosty6t autoon.
Poliisiviranomaiset voivat myontada vammaiselle henkildlle tai vammaisen henkilén kul-
jettamiseen tarkoitetun pysakoéintiluvan. Pysakointiluvan saaminen edellyttaa vahin-
tdan haittaluokkaa 11. Lupaa haetaan paikalliselta poliisiviranomaiselta saatavalla lo-
makkeella tai sen voi tayttaa myos sahkdisena osoitteessa www.poliisi.fi. Hakemuksen
litteeksi tarvitaan laakarin lausunto, jossa on hyva olla maininta, etta se on kirjoitettu
pysakointilupaa varten.

Alle 20-vuotiaan kuntoutusraha voidaan myontaa 16—19 -vuotiaalle nuorelle, jos ha-
nen tydkykynsa tai mahdollisuutensa valita ammatti on vamman tai sairauden vuoksi
olennaisesti heikentynyt. Saadakseen kuntoutusrahaa nuorella tulee olla I&akéarin lau-
sunnon lisdksi kotikunnassa laadittu henkilékohtainen opiskelu- ja kuntoutussuunnitel-
ma. Hakemuksen liitteeksi oheistetaan Id&karin laatima B-lausunto.

Ammatillisen kuntoutuksen tavoitteena on parantaa ja yllapitaa kuntoutujan tyoky-
kya ja ansiomahdollisuuksia. Kela voi maksaa kuntoutusrahaa ammatillisen kuntoutuk-
sen ajalta. Tavoitteena on auttaa kuntoutujaa saamaan itselleen sairauden tai vamman
kannalta sopiva tyo.

Ammatinvalinnanohjauksesta hyotyvat erityisesti vammaiset nuoret. Ohjausta toteu-
tetaan ty6- ja elinkeinotoimistossa.

Lisatietoja etuuksista ja palveluista saa kotikunnan sosiaalitoimistosta ja terveyskes-
kuksesta, Kela:sta (www.kela.fi) ja hoitavasta sairaalasta. Asioiden selvittely on hyva
aloittaa mahdollisimman laheltd, omalta paikkakunnalta ja siltad taholta, jonka alaisuu-
teen asia varsinaisesti kuuluu.

Lisatietoja myds naista linkeista:
Invalidiliton Pieni Palveluopas (www.invalidiliitto.fi/julkaisut)

Palveluopas lapsiperheille (www.invalidiliitto.fi/harvinaiset)
Palveluopas nuorille (www.invalidiliitto.fi/harvinaiset)
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13. VERTAISTUKI

Tieto lapsen vammasta aiheuttaa aluksi monenlaisia tunteita. Lapsen tulevaisuus huo-
lettaa ja sairauteen ja sen hoitoon liittyvat kysymykset vaivaavat mielta. Koko perhe
joutuu sopeutumaan uuteen tilanteeseen ja tasapainoilemaan vamman, perheen ja
omien tarpeiden valilla. Talldin onkin tarkeda puhua tuntemuksistaan laheisille tai hoi-
tohenkilokunnalle. Sosiaaliset verkostot ja laheisten apu auttavat jaksamaan arjessa.
Olkahermopunosvamman harvinaisuuden vuoksi vanhempien on usein vaikeaa I6ytaa
Iahipiiristaan henkildita, joiden kanssa voisi keskustella syvallisesti vammasta ja sen
vaikutuksista. Useimpien mielestd on helpompaa puhua asiasta samassa tilanteessa
olevien vanhempien kanssa kokemuksia ja tietoa jakaen. Tamankaltainen vertaistuki
antaa monille vanhemmille uusia voimavaroja ja keinoja lapsen ja vamman kanssa ela-
miseen.

Vertaistukea voi saada yksildllisesti tukihenkildlta, internetin vertaisverkostossa tai ryh-
massa, jossa ollaan yhdessa, keskustellaan ja kokoonnutaan yhteisiin harrastuksiin.
Vertaistukihenkiléilta ja -ryhmiltd saa emotionaalista tukea, uusia nakdkulmia seka kay-
tanndn vinkkeja jokapaivaiseen elamaan. Toisen ihmisen samankaltaisten kokemusten
kuuleminen helpottaa erilaisten tunteiden ja kokemusten hyvaksymista ja auttaa jak-
samaan ja selviytymaan arjessa. My0s lapsille ja nuorille vertaistuki on iso apu heidan
saadessaan puhua keskenaan kokemistaan asioista.

Redy ry

Redy ry on perustettu vuonna 1999 toimimaan yhdyssiteena niille henkildille, joilla on
Erbin pareesi, Dysmelia tai Rapadilino - seka heidan laheisilleen. Redy ry on Invalidilii-
ton ja Potilasliiton jasenyhdistys. Liittymalla Redy ry:n jaseneksi saat myds Invalidiliiton
jasenedut, kuten IT-lehden. Yhdistyksessa on yli 200 jasenta. Yhdistys valittaa vertais-
tukea seka jarjestaa erilaisia tapaamisia ja tapahtumia. Tarkein niista on vuositapaami-
nen kevaisin, jossa paatetaan sdantdmaaraisista asioista, mutta joka on samalla myos
todella tarkea vertaistapaaminen kaikille yhdistyksen jasenille. Paikallistapaamisia
jarjestetaan myds mahdollisuuksien mukaan. Yhdistyksen internet-sivuilta (www.redy.
info) on hyddyllista tietoa erbin pareesista ja kotikuntoutuksesta sekd muiden maiden
potilasjarjestdjen yhteystietoja. Yhdistykselld on myds facebook-sivut, jossa kdydaan
vilkkaasti keskusteluja. Yhdistys toivottaa sinutkin mukaan mukavaan toimintaan!

Yhdistyksen puheenjohtaja Jenni Arteli kertoo:

Olen télla hetkelld yhdistyksen puheenjohtaja. Minulla on tytér, joka syntyi heindkuussa
2009. Hénella todettiin vaikea-asteinen erbin pareesi, ja hdnet leikattiin 4,5 kk idssé.
Leikkaus, ja todella aktiivinen fysioterapia ja toimintaterapia ovat taanneet sen, etta
tyttareni kasi liikkuu jo paljon odotettua paremmin. Kéteen ei ole odotettavissa koskaan
taydellista toimintaa, mm. sormiin ja ranteeseen. Mutta monessa asiassa olemme edis-
tyneet jo niin paljon, ettei kukaan, edes hoitava ldékéri, olisi asiaa uskonut. Toivossa
on hyvé eléé ja meille vertaistuki on ollut pelastus. Itse olen aktiivinen toimija, ja aina
tekeméassé kaikenlaista, joten minulle yhdistystoiminta tuli kuin "onni onnettomuudes-
sa”. Olemme saaneet paljon uusia ystévia ja tuttavia, joiden kanssa olemme viettdneet
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jo paljon aikaa. Tuki on tdrke&é, kun oma olo horjuu, eika tiedéa vélttdmattéd mité tulevan
pitda. Vaikkei toisen tarinan kuuleminen tai lammin halaus fyysisesti auttaisikaan, on se
Jo askel pidemmélle. Joku vélittaa ja tietda milté sinusta tuntuu!

Invalidiliiton Harvinaiset-yksikko

Invalidiliton Harvinaiset-yksikkd keraa ja jakaa tietoa harvinaisista fyysisista sairauksis-
ta niin sairastuneille tai vammautuneille itselleen, heidan laheisilleen kuin ammattilai-
sillekin. Oppaiden laatimisen lisaksi yksikko jarjestaa tiedottavia ja vertaistukea antavia
tilaisuuksia harvinaisille ryhmille seka julkaisee Harava-lehted. Lehti on suunnattu
harvinaisille vammaryhmille ja alan ammattilaisille. Harvinaiset-yksikdn toiminnassa on
mukana lukuisia eri diagnooseja. Uusia ryhmia otetaan jatkuvasti mukaan toimintaan.

Sairaudesta, vammasta, palvelujarjestelmasta tai vertaistuesta voi olla haasteellista
I6ytaa tietoa juuri harvinaisuuden vuoksi. Yksikdn tavoitteena on, ettd harvinaiset sai-

raudet tiedostetaan ja tunnistetaan nykyista paremmin koko yhteiskunnassa. Yksikko
tekee yhteistyota eri jarjestojen, julkisen sektorin, diagnoosiryhmien ja asiantuntijoiden

kanssa. Sen asiantuntemus on mukana myds Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskuksen
harvinaisille vammaryhmille jarjestamissa palveluissa.

Rinnekoti-Saation Norio-keskus

Rinnekoti-Saatiéon Norio-keskus sijaitsee Kornetin palvelukeskuksessa Helsingin Pita-
janmaella. Norio-keskuksen perustehtavana on toimia palvelu- ja kuntoutusyksikkdna

ja tuottaa palveluita, jotka edistavat harvinaista sairautta sairastavien lasten ja nuorten
seka heidan omaistensa hyvinvointia.

Norio-keskuksessa jarjestetdan vuosittain harvinaisille sairausryhmille sopeutumisval-
mennus- ja perhekursseja seka 14—-20 -vuotiaille harvinaisiin sairausryhmiin kuuluville
nuorille kuntoutuskursseja. Sopeutumisvalmennus- ja perhekursseilla aikuisilla ja lapsil-
la on omat erilliset ohjelmansa, joiden suunnittelussa on otettu huomioon perheiden toi-
veet, tavoitteet ja tarpeet. Norio-keskuksen henkildkunta huolehtii perheen lapsista sina
aikana, kun heilla ei ole yhteistd ohjelmaa. Lisaksi perheet yopyvat Norio-keskuksen
tiloissa kurssin aikana.

Yksi Norio-keskuksen palveluiden piirissa oleva ryhma on olkahermopunoksen synty-
mavaurion (Erbin pareesin) saaneet lapset ja nuoret seka heidan omaisensa. Norio-
keskuksen kurssitoiminta on Kelan korvaamaa laitosmuotoista kuntoutusta ja asiakkaat
tulevat koko Suomen alueelta.

Rinnekoti-Saatién Norio-keskus saa RAY:n toiminta-avustusta tukemaan kansallista ja
kansainvalista verkostoty6ta, vertaistukitoimintaa, uusien palvelumuotojen kehittamista
harvinaisille sairausryhmille ja ammattihenkildiden koulutustoimintaa.
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15. YHTEYSTIETOJA JA LINKKIVINKKEJA

Invalidiliiton Harvinaiset-yksikkod
Launeenkatu 10

15100 Lahti

Puh. (03) 812 811, fax. (03) 7830250
harvinaiset@invalidiliitto.fi
www.invalidiliitto.fi/harvinaiset
www.facebook.com/harvinaisetyksikko

Rinnekoti-Saation Norio-keskus
Kornetintie 8, 00380 Helsinki

puh. (09) 8551 454, fax (09) 8551 459
norio-keskus@rinnekoti.fi
www.rinnekoti.fi/lasten-kuntoutuskoti
www.facebook.com/Norio-keskus

Redy ry

Puheenjohtaja Jenni Arteli
Puh. 045 341 8691
jenni.arteli@gmail.com

www.redy.info
www.facebook.com/redy

www.harvinaiset.net Harvinaisten yhdistysten ja aktiivien yhteistyéverkko
www.seittiweb.org Seitti - toimintaa vammaisille ja pitkaaikaissairaille nuorille
www.eurordis.org eurooppalainen harvinaisten kattojarjestd

www.rarelink.fi Pohjoismainen linkkikokoelma harvinaisista sairauksista
www.vammaisurheilu. fi Suomen Vammaisurheilu ja -likunta VAU ry

www.kela.fi Kansanelakelaitos

www.invalidiliitto.fi/julkaisut  Invalidiliton Pieni Palveluopas

www.invalidiliitto.fi’/harvinaiset Palveluopas lapsiperheille ja Palveluopas nuorille
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Invalidiliiton Harvinaiset-yksikkd on harvinaisten tuki- ja liikuntaelinvammaryhmien
osaamis- ja tukikeskus. Yksikko julkaisee Harvinaiset-opassarjaa, johon tama Olka-
hermopunoksen syntymavaurio -opas kuuluu. Oppaat tehdaan yhteistydssa asian-
tuntijoiden ja diagnoosiyhdistysten kanssa. Opassarjan avulla levitetdan muutoin
vaikeasti saatavaa diagnoosikohtaista tietoa suomen kielelld. Oppaat on tarkoitettu
harvinaisiin vamma- ja sairausryhmiin kuuluville henkildille, heidan laheisilleen seka
sosiaali- ja terveydenhuollon ammattilaisille.

Harvinaiset oppaat

- Erbin pareesi 2003

- Rustohiushypoplasia 2003

- Osteogenesis Imperfecta 2004

- Marfan-oireyhtyméa 2004

- Dysmelia 2007

-APS [ ja APS 11 2010

- Perthes 2011

-NF1 2012

- Olkahermopunoksen syntymavaurio 2013

Invalidiliitton Harvinaiset-yksikko
Launeenkatu 10, 15100 Lahti, puh. (03) 812 811, fax (03) 7830 250
www.invalidiliitto.fi/harvinaiset
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