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Armprotese hos barn og unge med

dysmeli - en veiledningspakke

Ergoterapeuter ved seksjon for ortopedisk rehabilitering Oslo universitetssykehus og
ortopediingenigrer ved Sophies Minde Ortopedi har utarbeidet en veiledningspakke i
bruk av armprotese hos barn og unge med dysmeli - for pargrende og lokale fagpersoner.

Av Anne Birgit Stavenes & Lene Bobakk
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Det er ingen interessekonflikter knyttet
til det innsendte manuskriptet.

BAKGRUNN

Dysmeli er en betegnelse pa
medfadte tilstander hvor armer
og/eller bein ikke er utviklet som
vanlig. Det kan vaere reduksjons-
defekter, sammenvoksinger (syn-
dactylier) eller at det er for mye
av noe, for eksempel fingre eller
taer (polydactyli). Arsaken er som
oftest ikke kjent, men tilstanden
oppstar tidlig i fosterlivet mellom
dag 28 og 56. Medisinsk fgdsels-
register oppgir at det fedes cirka
20 barn hvert ar med en reduk-
sjonsdefekt (NHI, 2023).

I Norge er det etablert fem
dysmeliteam, to i Helse Sgr-@st
og ett i hvert av de andre helse-
foretakene. Andre ressurser rundt
barn med dysmeli er Nasjonalt
senter for sjeldne diagnoser
(TRS), Nasjonalt fagnettverk for
dysmeli samt Norsk Dysmeli-
forening. Barn som er fgdt med
reduksjonsdefekt pa underarm
far tilbud om oppfaelging i ett av
de fem dysmeliteamene fram til
de er voksne. Pa Oslo universi-
tetssykehus, Rikshospitalet bestar
dysmeliteamet av lege, ortopedi-
ingenigr og ergoterapeut.

Alle barn med reduksjonsde-
fekt pa underarm far informa-
sjon og tilbud om tilpasning av
en armprotese. Det finnes tre
hovedtyper proteser til barn,
tilvenningsprotese, myoelektrisk
protese og grepstilpasninger
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som for eksempel til skistav eller
sykkel. | Norge er det vanlig prak-
sis a informere alle med under-
armsdysmeli om muligheten for
tilpasning av proteser og grep-
stilpasninger. Dersom foreldrene
gnsker dette, startes tilpasnings-
prosessen ved seks maneders
alder. Da ma legespesialist fylle ut
Ortopediske hjelpemiddel-skjema
(NAV10-07.10) etter en tverrfaglig
vurdering om behov. Det er fritt
verkstedvalg, sa pasientene kan
selv velge hvor hjelpemiddelet
skal tilpasses, og det aktuelle
verkstedet sender sgknaden til
NAV. Ortopediingenigren tilpas-
ser og ferdigstiller protesen eller
grepstilpasningen.
Ergoterapeuten i dysmeliteam-
et gir familien den farste innfg-
ringen i bruk av protese, og den
farste protesetreningen foregar
der dysmeliteamene er lokalisert.
Foreldre og lokale fagperso-
ner blir sentrale for den videre
treningen som foregar der bar-
net er, hjemme og i barnehage/
skole. Det er fa som har erfaring
med bruk av armproteser, og
vi opplever at bade foreldre og
fagpersoner er usikre pa hvordan
de kan tilrettelegge for barnets
tilvenning til og bruk av protese.
Vi veileder lokale fagpersoner
over telefon eller video og gir
skriftlig informasjon om gode
aktiviteter som kan fremme bruk



av protesen. Vi tilbyr ogsa at de
kan komme inn pa sykehuset for
oppleering i & ta protesen av og
pa, samt hvordan opptreningen
kan foregad. Det kan veere langt

til naermeste dysmeliteam, og
mange har dessverre ikke mulig-
het til & benytte dette tilbudet da
det er ressurskrevende § komme
til sykehuset for opplaering. Var
erfaring er at hvis armprotesen
skal brukes og oppleves nyttig for
barnet, er det viktig at den brukes
daglig i aktivitet og blir integrert i
barnets naturlige bevegelsesman-
ster. Med bakgrunn i dette an-
sket vi & utvikle lett tilgjengelig
informasjonsmateriale om bruk av
armproteser.

VEILEDNINGSPAKKEN

Vi sgkte om og fikk FOU-midler
fra Ergoterapeutene for & utvikle
en veiledningspakke om bruk av
armprotese. For a nd ut til flest
mulig valgte vi & lage en anima-
sjonsfilm og tre brosjyrer for & gke
kunnskapen om armproteser og
hvordan de kan brukes i aktivitet.
Ved a lage en informasjonsfilm
som gjares tilgjengelig pa nett vil
vi kunne na ut til flere, ogsa de
som ikke har anledning til 8 kom-
me til sykehuset eller hospitere.
Korte filmer er dessuten egnet for
a vises flere ganger, slik at innhol-
det repeteres. Vi ser ogsa at det

i tillegg er nyttig & gi ut skriftlig
informasjon i form av en brosjyre. |
enkelte tilfeller vil en brosjyre veere
lettere tilgjengelig enn en film pa
nett. Film og brosjyre gir lik tilgang
pa kunnskap, og de rundt barnet
far samme kvalitet pa informasjo-
nen uavhengig av hvem som gir
den. | tillegg til at veiledningspak-
ken vil vaere nyttig for kommunale
omsorgs- og fagpersoner/terapeu-
ter, vil den ogsa vaere nyttig for
opplaering av terapeuter i spesia-
listhelsetjenesten og studenter.
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Tegning Hellevik Studio.

Skills Index Ranking Scale kan beskrives som en trapp med 14 trinn.

-
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| begynnelsen handler det om & akseptere & ha protesen pa og bruke den som mot-
hold i tohandsaktiviteter. Tegning: Hellevik Studio.

UTVIKLING AV INFORMASJONS-
MATERIALET

Vi valgte 3 utvikle animasjonsfil-
men i samarbeid med et profe-
sjonelt firma med helsebakgrunn,
Hellevik studio. Vi laget tre
brosjyrer med informasjon til for-
eldre, barnehage, skole og lokale
terapeuter.

PROTESETRENING BASERT PA
SKILLS INDEX RANKING SCALE
(SIRS)

Filmen og brosjyrene om prote-
setreningen tar utgangspunkt i
prinsippene hentet fra Skills Index
Ranking Scale (SIRS) (Hermans-
son, 1991) SIRS er fgrst og fremst
en metode for 3 kartlegge og
beskrive ferdigheter med protese,
men kan ogsa brukes til prote-
setrening. SIRS bygger pa Cris-
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ter Sollermans klassifisering av
grepstyper og Sally Hobbs Cubies
kliniske aktivitetsanalyse (Kiel-
hofner, 1985; Sollerman & Ejeskar,
1995). SIRS kan beskrives som en
trapp med 14 trinn. Den er ikke
relatert til alder, men tar utgangs-
punkt i barnets ferdigheter med
protesen.

| begynnelsen handler det
om & akseptere & ha protesen
pa og bruke den som mothold
i tohandsaktiviteter. Barnet kan
da ligge pa magen og protesen
brukes som stgtte slik at barnet
statter seg pa begge armene. Nar
barnet har akseptert & ha prote-
sen pa, kan man observere spon-
tane medbevegelser med prote-
sen. Det kan for eksempel vaere
a leke i sandkassen eller klappe
i hendene. Malet er & oppna
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Ved 3-4 ars alder er det vanlig a ga over til en myoelektrisk protese med aktivt grep.
Den myoelektriske protesen har aktivt grep i tommel-, peke- og langfinger.

Tegning: Hellevik Studio.

Nar barnet har god kontroll pa a apne og lukke grepet, kan det starte opp med mer
finmotoriske aktiviteter. Tegning: Hellevik Studio.

symmetri i bevegelsesmgnsteret.
Videre skal barnet spontant kunne
bruke protesehanden som stgtte
eller mothold nér det jobber med
begge hendene. For eksempel nar
det kaster en stor ball eller stgtter
ting de beerer.

Ved tre-firedrsalderen er det
vanlig & ga over til en myoelek-
trisk protese. Den myoelektriske
protesen har aktivt grep i tom-
mel-, peke- og langfinger. Ved
hjelp av to elektroder som er plas-
sert inne i protesen, kan barnet
apne og lukke disse tre fingrene.
Det vanlige er & starte pa nytt i
bunnen av trappen nar en far en
ny type protese. Nar barnet bru-
ker den nye protesen spontant,
kan en g4 videre til neste trinn
i SIRS som er & apne og lukke
protesegrepet med understgatte.
Da kan man tre perlekjeder med

store og sma perler eller lage
stofftrykk hvor barnet stotter
protesen mot bordet.

Nar man har god kontroll pa
a apne og lukke grepet, kan en
starte opp med mer finmotoriske
aktiviteter, forst med stotte, ved
a klippe i papir eller plukke opp
sma perler. Deretter uten stotte
som for eksempel & spise med
kniv og gaffel, der gaffelen er i
protesehanden.

Videre skal barnet tilpasse
kraften i grepet og kontrollert gri-
pe og slippe med protesearmen i
ulike stillinger rundt kroppen med
eller uten bruk av synet. Det siste
trinnet i SIRS-trappen er & holde
grepet og slippe under bevegelse
med armen, for eksempel & kaste.

A bli en god protesebruker
krever ar med trening, og det er
helt vanlig at man kan veere pa
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samme trinn en god stund, eller
noen ganger gar et trinn ned far
man fortsetter oppover. Dette
krever trening bade hjemme, i
barnehagen og pa skolen, og de
lokale terapeutene er sentrale i
oppfelgingen i samarbeid med
de som er rundt barnet. Barnets
dysmeliteam har veiledende rolle.

FORMIDLING

Filmen ble presentert pa Norsk
fagkongress i Ergoterapi i Bodg
september 2025 og er tilgjengelig
pa YouTube. Vi planlegger a pu-
blisere informasjonsbrosjyrene pa
OUS sine nettsider, men forelgpig
blir de gitt ut til pasienter og de
som falger opp barnet. Dersom
noen gnsker & fa tilsendt brosjyre-
ne kan de ta kontakt med oss pa
e-post.
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QR-koden farer til opplysningsfilmen
«Armproteser for barn».
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Det siste trinnet i SIRS-trappen er & holde grepet og slippe under bevegelse med armen, for eksempel & kaste.

Tegning: Hellevik Studio.

: Arbeidet er stottet av FOU
: midler fra Ergoterapeutene.
: Prosjektgruppen har bestatt

av Anne Birgit Stavenes, Lene

: Bobakk, Heidi Lyrstad og

: Hege Krokan. Informasjons-
¢ filmen «Armproteser hos
barn» er produsert av Helle-
¢ vik Studio, og tilgjengelig pa
: YouTube.

ARMPROTESER HOS BARN

( » Osio
T Griversitetssyherus

Informasjon til personalet i barnehage om
armprotese

Hva er dysmeli

Dyumedi 1 en betegnehe pd medfodie Sistander hvor ammer og eler ben
e e ubvlided som vanbg Tilstanden omiatier bdde mangler
sammervolsinger of lor mange ngre elk Lax
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En profess ulen sk grep, men Som Or mothold, stafte og

lx\m)che v armen rum;prmmmﬂmhmswmmk
P4 Nir bamet har akseptert defte. kan profesen brukes som
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Mycoeleklrish protese

En protese med akivt grop | fommek-, peke- nnwnour a.-\om
frgrens ef o Lten akarv bevegeks

30m ef plasser! one | protesen, wwmmWwoux\cii&qw
Efber hvert som barmet biir gog B & bruke probesen kiarer de & bpne og lukde
grepet kontrollert, samt & avpasse iaften. Det kan visre varakel &
konirollere grepet nde ded e utenior syrsleliet, da du ikke kenner det du
holder | med profesen

G versitatssyhatus

Informasjon til laerere om armproteser

Hva er dysmeli

Dysmeh er en betegneise pd medfacie Nstander bvor armer og Teder besn
e e ubvidet som vankg Tilstanden omiatier bdde mangler
SATIMEVORNQE! 0 Yof Mange tngre oller tar

Efer trvert sorm bamet biv gog 8 & bruke prolesen kiarer de b Spne o hukioe
repet kontrobert, samd & wnpanse wafen Det kan vaere vanskelg §
kontroliere grepet ndr det er utendor synalelet, da du ik igenner det du
holder | med protesen

Hva kan en protese brukes til:
En protese kan aldr fulkt ut erstatte funkspnen 8 en hind, men vaeee en god
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