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KAMPURAJALKA

— Ensitieto-opas vanhemmille

Kampurajalka on yleisin jalan synnynndinen virheasento, jonka aiheuttajaa ei tarkkaan tunneta.
Raskauden aikana sikion jalka jaa kampuravirheasentoon ensimmaisen raskauskolmanneksen
jalkeen. Kampurajalassa kantaluu on kaantyneend sisdanpain, jalkaterd taipuu alaspdain ja
jalkaterén etuosa on kiertynyt sisaénpain. Suomessa kampuralapsia syntyy yksi jokaista tuhatta
vastasyntynytta kohti. Vaikka kampurajalkaisuuden aiheuttajaa ei viela tunneta, sen syyn
tutkiminen, erityisesti geenitutkimukset ovat jatkuneet jo jonkin aikaa. (Salminen 2009.)

Kun perheeseen syntyy kampurajalkainen lapsi, tulisi vanhempien saada tietoa siitd, mita
kampurajalkaisuudella tarkoitetaan, minkalaisia hoitotoimenpiteitd se tulee vaatimaan seka
miten sen hoito tulee vaikuttamaan heidan arkeensa (Invalidiliitto 2009; Skyry 2009).

Projektin tehtavana oli laatia ensitieto-opas kampurajalkaisen lapsen vanhemmille. Tyon
toimeksiantajana oli Invalidilitto ry. Projektin tavoitteena on antaa hyodyllista tietoa
kampurajalkaisuudesta, sen hoidosta ja erilaisista tukimuodoista vanhemmille seka
kampurajalkaisten lasten parissa tyoskenteleville ammattiryhmille.

Oppaan sisaltda laadittaessa viitteitd haettiin myés vanhemmille suunnatulla kyselylla. Kysely
toteutettiin Suomen Kampurajalkayhdistyksen (Skyry ry:n) verkkosivuilla ja Lahdessa syksylla
2009 tapahtuneella Invalidiliton kampurajalkaisten lasten perhekurssilla. Oppaan laadintaa
auttoi myos Skyry ry:n sivustoilla toimiva keskustelupalsta. Valmis opas sisaltda tietoa
kampurajalkaisuudesta ja sen hoidosta, arjen sujumisesta ja sosiaalietuuksista. Lisaksi
vanhemmille oli hyvin tarkeda saada tietoa vertaistuesta, jota oppaassa myos kasitellaan.

Vanhemmille suunnattu kysely antoi viitettd, ettd jatkossa voisi olla tarve tehda opas tai
tutkimus, jossa kasitelladn kampurajalkaisen lapsen selviytymistda mydhemmin esimerkiksi
paivékoti- ja koulumaailmassa. Nyt laadittu ensitieto-opas on kuitenkin rajattu palvelemaan
ainoastaan perheitd, joille on syntyméssa tai on syntynyt kampurajalkainen lapsi. Tieto syntyvan
lapsen kampurajalkaisuudesta saattaa olla vanhemmille hyvin pelottava ja kysymyksia
aiheuttava tilanne. Sen vuoksi ensitieto-oppaan saaminen esimerkiksi neuvoloista ja
synnytysosastoilta olisi toivottavaa.
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CLUB FOOT

— Guide Booklet for Parents

Club foot is the most common congenital deformity of the foot, and its specific causes are not
known. During pregnancy, the foot of the foetus remains in club foot position after the first
trimester. In club foot, the subtalar joint is inverted, the foot bends downward and the front part
of the foot is twisted inward. In Finland, two children per one thousand are born with club foot.
Although the causes of club foot are not yet known, research, especially gene research, has
continued for some time. (Salminen, 2009.)

When a child is born with club foot, the parents need information about club foot, what kind of
treatment it requires and how the treatment will affect their everyday life (Invalidiliitto 2009,
Skyry 2009).

The goal of the project was to draft a guide booklet for the parents of a club foot child. The work
was commissioned by The Association of People with Physical Disabilities. The objective of the
project was to give useful information about club foot, its treatment and different forms of social
benefits.

The content of the booklet was based on answers given by the parents. The questionnaire was
available on the web site of The Finnish Clubfoot Society (Skyry ry) as well as in the training
session for families with club foot children of The Association of People with Physical Disabilities
in Lahti in the autumn 2009. Skyry ry internet site has a discussionforum, which was also used
in drafting the booklet. The purpose of the booklet was to give clear answers about club foot
treatment methods, everyday solutions and social benefits. For the parents, it was relevant to
have information about peer groups, which was considered important.

The questionnaire indicated that a guide booklet or research about club foot children's
managing life later in day care and school would be useful. The present guide booklet is,
however, intended only for families, who are about to have or who have given birth to a club foot
child. Awareness about the club foot deformity of an unborn child may frighten the parents and
many questions arise. That is why a guide booklet distributed at maternity clinics and maternity
wards would be desirable.

KEYWORDS:

club foot, guide booklet for parents, Ponseti-method.
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1 JOHDANTO

Kampurajalka (pes equinovarus adductus, talipes equinovarus) on jalan
rakenteellinen poikkeama, deformiteetti, jossa kantaluu sijaitsee akillesjanteen
kireyden johdosta normaalia korkeammalla kallistuneena sisdanpain ja jalkatera
on kaantyneend varvistusasentoon, equinus-asentoon eli voimakkaaseen
plantaarifleksioon ja varukseen. Jalan keski- ja etuosa ovat sisaanpain
kaantyneend, adductukseen. (Salonen 2004, 515.) Jalan janteet ja nivelsiteet
ovat hyvin kireat aiheuttaen jalkaan jaykkyyttd ja liikkumattomuutta. Jalan
lihaksisto, varsinkin pohjelihas on pienempi kuin normaalissa jalassa. Myos
jalkateréa saattaa olla normaalia pienempi. (Interpedia 2010.)

Ingacio Ponseti (1995) julkaisi kolmenkymmenen vuoden
seurantatutkimustuloksensa kampurajalan hoitamisesta toistokipsauksilla ja
tulokset olivat erinomaisia (Flink 2009). Tama menetelma on rantautunut myos
Suomeen. Ensimmaisend Suomessa menetelmad sovelsi lastenkirurgi Vesa
Vahasarja 2000-luvun alkupuolella. Ortopedi Pentti Kallio toi menetelman
Helsinkiin jo vuonna 1993 New Yorkin Hospital for Special Surgerysta. (Kallio
2010.) Ortopedi Sari Salminen oli vuonna 2004 Emeritusprofessori Ignacio
Ponsetin opissa lowassa ja talla hetkella noin 12 sairaalaa Suomessa hoitaa
kampurajalkaisuutta Ponseti -menetelmalla (Salminen 2009). Tamé&a menetelméa
on kaytbssad ympari maailmaa niin kehittyneissa kuin kehitysmaissa ja se on
yleisesti tunnustettu parhaimmaksi kampurajalan hoitomenetelméaksi (Evans
ym. 2009.)

Tiedon saannilla pitkdaikaissairaan lapsen syntyman yhteydessa on positiivista
merkitysté ja se koetaan yleensa myonteisena (Lassila 2006, 10). Oikea, selkea
ja riittava tiedonsaanti auttaa perhettd paremmin sopeutumaan lapsen
pitkdaikaissairauteen ja sen mukanaan tuomien uusien asioiden
omaksumiseen. Alkuvaiheessa perhe pystyy omaksumaan vain rajallisen

maaran tietoa, koska itse tieto lapsen pitkaaikaissairaudesta usein hammentaa.
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Taman vuoksi tiedon antamista tulee kerrata alkuvaiheen jalkeen. (Backman
ym. 2006.)

Verrattaessa televisioon, radioon tai nauhoitteisiin, on painettu materiaali hyvin
kayttokelpoinen, kun halutaan valittaa tietoa. Talldin ihmiset voivat aina
tarvittaessa kerrata tietoa ja palata aiheeseen. (Parkkunen ym. 2001.) Lasten
vanhemmille ei ollut tarjolla suomenkielista tiivistettya tietopakettia, joka olisi
voitu antaa heille neuvolasta tai sairaalasta luettavaksi. Invalidiliitto on yhdessa
Suomen Kampurajalkayhdistyksen (Skyry) kanssa todennut oppaan

tarpeellisuuden ja ottanut yhteytta koulun opinnaytetyén ohjaajiin.

Projektin tehtavand oli laatia ensitieto-opas kampurajalkaisen lapsen
vanhemmille.  Projektin  tavoitteena on antaa hyodyllista tietoa
kampurajalkaisuudesta, sen hoidosta ja erilaisista tukimuodoista vanhemmille

sekd kampurajalkaisten lasten parissa tyoskenteleville ammattiryhmille.

Selkea tavoite helpottaa sisallon suunnittelua. Selkeélla tavoitteella siséllosta
muodostuu ryhdikas ja sitéd saadaan rajattua tavoitteen nakokulmasta. Kaikkea
tietoa ei tarvitse, eikd kannata kertoa samassa oppaassa. (Parkkunen ym.
2001.)
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2 KAMPURAJALKA

Ensimmaisen kerran kampurajalasta on maininnut jo Hippokrates 400 vuotta
ennen Kristuksen syntymaa. Aikoinaan kampurajalkaisuudesta aiheutui lahes
poikkeuksetta sosiaalista syrjintdd. Tilanteeseen tuli muutosta vasta 1900 -
luvun alussa hoitomenetelmien kehittyessa. (Salonen 2004, 516.) Arthur
Steiner aloitti 1920-luvulla kampurajalan leikkaushoidon, mutta tulokset niista
olivat vaatimattomia. Ignacio Ponseti aloitti 1940-luvulla kampurajalan hoidon
toistokipsauksilla, jossa telaluun ulkosyrjdd tukemalla jalkaterdd viedaan
vaiheittain anatomiselle paikalleen. (Flink 2009.) Suomessa siirryttin 1970-
luvulla varhaiseen neljan-kymmenen paivan ikaisena tehtavaan Brockmannin
posterioriseen kapsulotomialeikkaukseen (takakapselin avaus), joka kasittaa
akillesjanteen katkaisun eli tenotomian, musculus tibialis posteriorjanteen eli
takimmaisen saarilihasjanteen katkaisun, deltaligamentin eli ylemman
nilkkanivelen sisasivusiteen katkaisun ja takakapselin avauksen seka
mediaalisen (releasen) avauksen. Jalkihoitona pidetddn kampurakenkia, jotka
kdantavat jalan etuosaa abduktioon (ulkokierto). (Salonen 2004, 516.)

Suomessa oli 1980—-luvulla yleisena hoitomuotona leikkaushoidot (Flink 2009).

Suomessa syntyy noin 60-65 kampurajalkaista lasta vuosittain. Pojilla
kampurajalkaisuutta esiintyy kaksi kertaa enemman tyttéihin verrattuna ja noin
50 %:lla kampurajalkaisuus on molemminpuolinen (bilateraalinen). (Salminen
2009).

Kampurajalka jakautuu neljddn eri tyyppiin: posturaaliseen, idiopaattiseen,
teratologiseen ja syndroomiseen kampuraan. Kampurajaloista 90 % on
rakenteellisia poikkeamia sikiokaudelta ja 10 % posturaalisia kampuroita
(valekampura, positionaalinen, pseudokampura). Naiden erottaminen on
tarkeaa, silla posturaalinen kampurajalka normalisoituu manipuloimalla eika
vaadi leikkaushoitoa. (Salonen 2004, 515.) Kampurajalan vaikeusaste

vaihtelee hyvin paljon ja tata vaikeusastetta kuvataan niin sanotulla Pirani—

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jaana Knuutila, Minna Koljonen ja Tarja Rinne



luokituksella. Eri kampuratyypeissa jalka kayttaytyy eri tavoin ja hoito maaraytyy
sen mukaan. Hoitamattomana virheasennot pahenevat lapsen kasvaessa ja
lapsen alkaessa kuormittaa virheasennossa olevaa jalkateraa. (Kallio 2010,
Koskimies 2010, Salminen 2009.)

Kampurajalka on jalan rakenteellinen poikkeama. Kampurajalan piirteisiin
kuuluuvat hyvin kireét janteet ja nivelsiteet, jotka aiheuttavat jalkaan jaykkyytta
ja liikkumattomuutta. Akillesjdnteen kireyden vuoksi kantapda sijaitsee
normaalia korkeammalla ja on samalla k&&ntyneena sisdanpain. Jalkaterd on
taipuneena nilkkanivelestd alaspéin varpaiden osoittaessa voimakkaasti
sisaanpain. Lisaksi jalkateran sisasivun kireét janteet ja nivelsiteet aiheuttavat
jalkateran keski- ja etuosan kaantymisen sisaanpain. Eli toisin sanoen jalkatera
on varvasasennossa ja samalla sirppimaisesti kaantyneena sisaanpain. Jalan
lihaksisto, varsinkin pohjelihas on pienempi kuin normaalissa jalassa. Myo6s

jalkatera saattaa olla normaalia pienempi. (Interpedia 2010.)

Kuva 1. Molemminpuolinen kampura Kuva 2. Vasen jalka kampura

Tarkkaa kampurajalan aiheuttajaa ei ole viela saatu selvitettya. Tiedetaan,
ettd sikion jalkaterat ovat normaalistikin 8-12 raskausviikolla kampura-
asennossa ja alkavat suoristua 16—18 raskausviikolla. Yleisesti kampurajalan
uskotaan kehittyvan ensimmaisen raskauskolmanneksen aikana. Muun

muassa daidin diabetesta, sikiokalvon kuroumaa ja kohdun sisdisen paineen
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lisa&ntymista on epailty syiksi. (Salonen 2004, 515.) Aidin raskaudenaikaisen
tupakoinnin yhteydesta kampurajalkaisuuteen on myds nayttéa (Einarson ym.
2009.) Riski syntya kampurajalkaisena on keskimaaraista suurempi, jos
vanhemmalla tai sisaruksella on kampurajalka eli perinnéllisyydella on todettu
olevan yhteytta. Myo6s telaluun kehityshairiilla seka lihasten ja hermoston
poikkeavalla kehityksella on epadilty olevan yhteyttd kampurajalkaisuuden
syntyyn. (Suomen kampurajalkayhdistys 2009.) Jalkateran ollessa normaali
varhaisen sikiokehityksen aikana, nayttdd jonkin ymparistétekijan rooli
kampurajalan synnyssa koko ajan todennékdisemmalta (Kallio 2010). Syy on
monitekijdinen ja geenitutkimukset ovat parhaillaankin kaynnisséd (Salminen
2009).

Kampurajalkaa on neljaa eri tyyppia ja sen vaikeusaste vaihtelee hyvin
paljon. (Salminen 2009.)

Posturaalisessa (positionaalinen, pseudokampura, valekampura) kampurassa
jalan rakenne on normaali ja kampurajalkaisuus johtuu yleensa asentovirheesta
kohdussa yhdessa kohdun ahtauden kanssa. Kyseessé ei siis ole varsinainen
kampurajalka kireine janteineen ja nivelsiteineen. Jalan virheasento korjaantuu
usein jo vanhempien aktiivisella manipulaatiohoidolla, mutta joskus tarvitaan
lisdksi yhdesta kahteen kipsauskertaa halutun asennon saavuttamiseksi.

Kaikista kampurajalkapotilaista 10 % kuuluu tdhan ryhmaan. (Harvinaiset 2010.)

Idiopaattisessa (kongenitaalinen, synnynnainen) kampurassa jalkapoydan luut
ovat muovautuneet virheasentoa vastaaviksi, mutta tahan ei liity muita
sairauksia. Jalan janteet ja nivelsiteet ovat erityisen kireat, mink& vuoksi jalka
hakeutuu virheasentoon, on jaykka ja siitd puuttuu normaali liikkuvuus. Jalka on
hyvin manipuloitavissa toistokipsauksilla. Kaikista kampurapotilaista 85 %

kuuluu tdhan ryhméaan. (Harvinaiset 2010.)

Teratologinen (epdmuodostumainen) kampura littyy osaksi  muihin
neurologisiin hairidihin. Lapsella voi olla esimerkiksi selk&rankahalkio (spina

bifiada) ja liséaksi kampurajalka. (Harvinaiset 2010.)
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Syndroominen (neurogeeninen, oireyhtymainen) kampura liittyy osaksi muita
perinndllisia hairioita tai epdmuodostumia. Lapsella voi olla esimerkiksi
kromosomipoikkeavuuden, CP-vamman tai synnynnaisen nivelten

epamuotoisuuden (artrogrypoosia) lisdksi kampurajalka. (Harvinaiset 2010.)

Yleisimmin kampurajalka on 85-prosenttisesti idiopaattinen. Posturaalisten
kampuroiden osuuden ollessa 10 %, ja& teratologisen ja syndroomisen
kampuran osuudeksi yhteensa vain 5 % kaikista kampurapotilaista. (Salonen
ym. 2004, 516.)
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3 KAMPURAJALAN HOITOMENETELMAT

Kampurajalan hoito ja hoitomuodot ovat muuttuneet merkittdvasti. Suomen
kaikissa yliopistosairaaloissa on kaytdssad Ponseti-menetelma tai jokin tdhan
verrattavissa oleva. Menetelma on lapsiystavallinen hoitomuoto, koska suuria
leikkauksia ja sairaalajaksoja ei tarvita. MyOs hoitotulokset ovat olleet
erinomaisia ja hoidosta aiheutuvat kustannukset ovat alentuneet huomattavasti.
Hoitomenetelman edistymisessé ja seurannassa kaytetaan niin sanottua Pirani—
luokitusta, jolla kuvataan kampurajalan vaikeusastetta. (Flink 2009; Salminen
2009.) Paatelmien mukaan Ponseti-menetelm& on turvallinen, tehokas ja

edullinen hoitomenetelméa (Lourenco ym. 2007).

Yleensa hoidot aloitetaan mahdollisimman pian, noin viikon iassa.
Vastasyntyneen luusto on viela suurelta osin rustomaista, luiden ja janteiden
ollessa pehmedd ja joustavaa, jolloin jalka on helposti muokattavissa

kipsaamalla haluttuun asentoon. (Kallio 2010.)

Kampurajalan hoito Ponseti-menetelmélla tarkoittaa jalkater&n asennon
korjaamista vaiheittain. Hoito aloitetaan toistokipsauksilla noin viikon ikdisen4,
koska vastasyntyneen jalkateran sisasyrjan ja takaosan rakenteet ovat tallgin
helpommin muokattavissa. Kipsaamisen tarkoituksena on manipuloida el
korjata jalkateran asentoa vaiheittain oikeaan asentoon, noin 1-(2) viikon valein
toteutettavalla toistokipsaamisella. Ensin pyritdan korjaamaan jalan etu- ja
keskiosan asento. Kipsausmenetelména kaytetddn hoitavan sairaalan
kaytdnnon mukaan joko kalkki- tai pehmytkipsid, joka tehdaan reisipituuteen.
Kipsauksia tehdaan 4-6 viikon ajan tai kunnes jalkateran asento on saatu
haluttuun asentoon. Taman vuoksi kampurajalan hoito edellyttaa
alkuvaiheessa saannollisia kayntejd hoitavassa yksikossa. (Flink 2009;
Salminen 2009.)
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Kuva 3. Virheasennon korjaaminen kipsaamalla. Kuvassa vasemmalla 3 viikkoa
vanhan vauvan alkutilanne, keskella ensimmaisen kipsauskerran jalkeen ja
oikealla toisen kipsauskerran jalkeen

Ponseti-menetelm&a noudatettaessa kipsin irrottamisen ja uuden kipsauksen
valigjan pitaisi olla mahdollisimman lyhyt. Tutkimus osoitti, etta kipsausten
valisen ajan oltua illasta seuraavaan paivaan, hoitoaika toistokipsauksineen
piteni useita viikkoja. Tutkimus suoritettin kahden eri kampurajalkaryhman
valilla. Tutkimuksessa A-ryhmaan kuuluneiden lasten vanhemmat poistivat
kipsin edellisend iltana, ennen seuraavan pdaivan vierailua ortopedisella
klinikalla. B-ryhmaan kuuluneiden lasten Kkipsit poistettiin klinikalla ja heille
laitettiin ~ valittbmasti uusi  kipsi. Tutkimus osoitti, ettda ryhm& A:n
toistokipsaushoitoajat olivat 13 viikkoa ryhméa B:n hoitoaikojen ollessa 6 viikkoa.
Noudattamalla Ponseti-menetelm&n periaatteita ja teknisia yksityiskohtia
voidaan hoidolla saada optimaalinen tulos melkeinpa kaikkien potilaiden
kohdalla. Lisdksi tutkimuksessa kiinnitettiin huomiota potilaiden vastaanoton

keskittdAmiseen tietylle pdaivalle. Se mahdollisti kampurajalkaisten lasten
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vanhempien keskindisen tapaamisen. Vanhempien tavatessa muita samassa
tilanteessa olevia perheitd heidan luottamuksensa ja toiveikkuutensa hoitoa

kohtaan voimistui. (Terrazas-Lafarque ym. 2007.)

Kipsin vaihdon yhteydessd ymparistd ja olosuhteet pyritddn luomaan
rauhallisiksi ja vanhemmat voivat samalla hoitavan yksikdn mahdollisuuksien
mukaan kylvettdaa lapsensa ennen uuden Kkipsin laittamista. Talla tavalla
huolehditaan lapsen viihtyisyydesta, jotta kipsaaminen onnistuu lapsen ollessa
rauhallinen. Tarvittaessa lapselle voidaan antaa pienissd erissa makeaa

sokeriliuosta, minka maistelemiseen han voi keskittya kipsauksen aikana.

Jalan etu- ja keskiosan korjaamisen jalkeen arvioidaan tenotomian eli
akillesjanteen katkaisun tarve. Mahdollinen akillesjanteen katkaisu tehdaan,
jos akillesjanne on kirea ja sen johdosta kantaluu jaa liian ylos aiheuttaen tyhjan
kantapussin. Jalka pitda saada ensin liikkumaan, jotta akillesjinteen kireys
voidaan tunnustella. Tenotomian tarve arvioidaan, kun jalka on kipsaamisten
avulla saatu kaantymaan 70 astetta ulkorotaatioon eli ulkokiertoon. Tata
arvioidaan Pirani-luoksella, jossa kaytetdan asteikkoa 6-0. Luku 6 kuvaa
pahinta mahdollista virheasentoa. Hoitojen avulla tavoitellaan O-tilannetta.
Lapsen synnyttya arvioidaan jalan virheasentoa kuudesta eri kohdasta
antamalla luokituspisteet. Jokaisesta eri kohdasta voi saada joko 1 pisteen
(selva virheasento), Y2 pistettd (kohtalainen virheasento) tai O pistettd (ei
virheasentoa). Kipsausten edetessé jalkaa arvioidaan talla pisteytyssysteemilla
ja tavoitellaan O-tilannetta kipsausten loppupuolella. (Flink 2009; Kallio 2010;
Koskimies 2010.)

Tenotomiassa janne katkaistaan 2—3 millimetrin kokoisesta ihoviillosta ohuella
veitsella. Toimenpide tehd&an sairaalan kaytdnnén mukaan joko nukutuksessa
tai poliklinikalla paikallispuudutuksessa. Hoidon lopputuloksen kannalta talla ei
ole merkitystd. Taman jalkeen kipsihoitoa pidetaan vield kolme viikkoa, jonka

aikana janne paranee. (Koskimies 2010.)

Kipsaushoidon jalkeen jatkohoitona on tankokenk&hoito, jolla yllapidetaan

saavutettua asentoa. Loitonnustangossa on suoralestiset, korkealestiset ja
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sandaalimaiset kengat. Kenkien etdisyys tangossa on sama kuin lapsen
hartiavali, mutta niiden asento maaraytyy yksilollisesti laakarin antaman ohjeen
mukaan. Tankokenk&hoitoa kaytetaan aluksi 23 tuntia vuorokaudessa ja
mybhemmassa vaiheessa 16 tuntia vuorokaudessa hyodyntaen yo- ja
paivauniaikaa. Tankohoidon pituus maaraytyy kampuran vaikeusasteen
mukaan noin 4-5 ikavuoteen saakka. (Salminen 2009.)

ra

ip’

KAMPURA-
JALKOJEN HOIDOSSA
KAYTETAAN TANKO-
KENKIA

© Soleus Proteor -

Kuva 4. Tankokengat

Kampurajalan mahdollisen uusiutumisen estamiseksi tankokenkahoito on yhta
tarkea kuin muutkin hoitovaiheet, silla lopputulokseen vaikuttavat kaikki
osatekijat. Lapsi tottuu nopeasti tangon kayttdon, kun siita tulee rutiini. Tangon
kayttd ei estd eikd viivastytd lapsen normaalia kehitysta. (Salminen 2009.)

Tankohoito eli tanko ja kengat ovat potilaille maksuttomia (Réaty 2010).

Fysioterapiaa ei paasaantoisesti jarjestetd kampurajalkaisille lapsille, mutta
vanhemmille voidaan antaa fysioterapiaohjausta heti lapsen syntyman jalkeen.
Kipsin vaihdon yhteydessd vanhempia ohjataan muokkaamaan jalkateran ja
nilkan asentoa fysioterapeutin mukana ollessa. Fysioterapian tarve harkitaan
kuitenkin aina yksil6llisesti ja tilanteen mukaan tapauskohtaisesti. (Linnovaara
2010; Halonen 2010.)
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Hoidon tavoitteena on hyvin toimiva jalka. My6haismuutoksia voi kehittya viela
kouluiassa. Jalan kehitystd on tarkea seurata kasvuian loppuun asti

myo6haismuutosten havaitsemiseksi ja niihin puuttumiseksi. (Kallio 2010.)
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4 VANHEMPIEN TUEN JA TIEDON TARVE

Lapsen synnynndinen vamma vaikuttaa monella tapaa perheen elamé&an ja
jaksamiseen. Mieltd askarruttavat monet epéaselvat asiat ja yleensa ajatuksilla
on myo6s pyrkimys karata kauas tulevaisuuteen. Mahdollisuus keskustella
henkilon kanssa, jolla on omakohtaista kokemusta vastaavanlaisesta
vammasta, auttaa jaksamaan ja poistamaan pelkoja tulevasta. (Invalidiliitto,
2010.)

Vertaistukea  l6ytdd muun  muassa  internetista. Myds  omalta
terveydenhoitajalta voi kyselld, 16ytyisikd paikkakunnalta toista kampuraperhetta
ja terveydenhoitajan valityksella kysella, olisivatko he mahdollisesti
kiinnostuneita pitamaan yhteyttd. Onpa vertaistukea sitten Idydetty mista
tahansa, voidaan yhteytta jatkossa pitda kukin haluamallaan tavalla puhelimitse,
kirjeitse, keskustelupalstoilla, sahkdpostitse tai tapaamalla kasvotusten. Myds
osallistumalla erilaisiin tapahtumiin ja kursseille tapaa muita saman vamman

kanssa elavia perheita. (Invalidiliitto 2010.)

Vertaistuesta |6ytyy monenlaisia maaritelmia ja nakoékulmia. Esimerkiksi
Palomaki toteaa pro gradu -tutkimuksessaan mielenterveyden keskusliiton
maarittelevan vertaistuen omaehtoisuuteen perustuvaksi yksil6lliseksi tueksi
niiden ihmisten valilla, joita yhdistdd jokin sama kohtalonyhteys, kun taas
kirjallisuuden mukaan kyse on omien tunteiden ja kokemusten jakamisesta ja

tuki perustuu tasavertaisuuteen. (Palomaki 2005, 10.)

Toteutettaessa vertaistukea kaikki osapuolet toimivat aktiivisina jasenina.
Vertaistukea ei pysty korvaamaan ammattilaisten antamalla tuella. Palomaki
teki pro gradu -tutkimuksen mielenterveyspotilaiden idkk&itd omaisia
kuormittavista tekijoista ja heidan kokemuksistaan vertaisryhman tuesta.
Tutkimusaineisto keréttiin ryhmé&haastatteluiden avulla, joita tehtiin kaikkiaan
nelja. Osanottajia ryhmissa oli kerrallaan kolmesta kuuteen. Tutkimukseen

osallistui kaikkiaan 17 omaista, jotka olivat ialtaéan 57-83 -vuotiaita.
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Tutkimuksen mukaan vertaistuki opettaa, lisaad tietoa ja antaa voimia
jaksamiseen tunnetasolla syntyvan yhteisymmarryksen myoéta. Se pitdd ylla
toivoa toisten ihmisten selviytymistarinoiden ja positiivisten kokemusten myota.
(Paloméki 2005.)

Vertaistuen  merkitystd  tukee  myds  Mattilan  tekema  tutkimus
erityisvauvaperheiden  saamasta tuesta lapsen syntyman jalkeen.
Tutkimuksessa todettin  perheiden ilmeinen tuen tarve. Keskus- ja
yliopistosairaaloiden keskittyesséa erityislasten hoitoon, olivat perheet myds
tyytyvaisia naiden tahojen antamaan tietoon ja ohjaukseen. Kritiikin kohteeksi
nousi perusterveydenhuollon henkiléston tiedon, taidon ja ohjausosaamisen
puute erityislapsiperheiden valisissa keskustelutilanteissa.
Erikoissairaanhoitokéayntien ollessa usein satunnaisia korostuu vertaistuen
asiantuntijuuden merkitys erityislapsiperheiden arjessa. Tutkimus oli laadullinen
tutkimus ja aineisto kerattiin teemahaastatteluin, joihin osallistui kymmenen

erityislapsen vanhempaa. (Mattila 2004.)

Paananen teki tutkimuksen down-lasten vanhempien kokemuksista
vertaistuesta. Tutkimukseen osallistui kolme perhetta ja tutkimus tehtiin
teemahaastatteluin ollen nain laadullinen tutkimus. Vanhemmat kokivat
vertaistuen terapeuttiseksi, koska vaikeistakin asioista oli helppo puhua
henkildiden kanssa, joilla on samanlaisia kokemuksia. Tutkimuksessa todettiin
myOs vertaistuen tarpeen muuttuvan lapsen kasvun myo6ta. Lapsen ollessa
pieni, perheet tarvitsivat tietoa itselleen. Lapsen kasvun my6td kaikkien
tutkimuksessa mukana olleiden perheiden rooli oli muuttunut tukijaperheiksi

niille, joille asia oli vasta uusi. (Paananen 2006.)

Paanasen tutkimuksen mukaan vanhemmat kokivat merkityksellisimmaksi
vertaistuen kautta saamansa ajankohtaisimmat tiedot muun muassa
kuntoutuksesta, etuisuuksista sek& verotuksellisista asioista. Henkisen tuen
lisdksi perheilla on mahdollisuus yhteiskunnan taholta taloudelliseen tukeen.

Lapsen pitkdaikaissairauden ollessa kyseessa, voivat vanhemmat hakea
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Kelalta alle 16-vuotiaan vammaistukea, erityishoitorahaa, matkakorvauksia
seka yopymisrahaa. (Paananen 2006; Skyry 2010.)

Alle 16-vuotiaan vammaistuki on tarkoitettu pitkaaikaisesti sairaalle tai
vammaiselle lapselle, jonka hoidosta, huolenpidosta ja kuntoutuksesta aiheutuu
tavanomaista suurempaa rasitusta ja sidonnaisuutta verrattuna terveeseen
lapseen (Kela 2010).

Erityishoitorahaa voidaan hakea, jos vanhempi on tilapaisesti estynyt tekeméasta
tyotdan, harjoittamaan yritystoimintaansa tai suorittamaan paatoimista
opiskeluaan osallistuessaan lapsen hoitoon tai kuntoutukseen sairaalassa,
osallistuessaan kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskurssille tai hoitaessaan

esimerkiksi leikkauksesta toipuvaa lasta kotona (Kela 2010).

Matkakorvauksia maksetaan sairauden tai kuntoutuksen vuoksi tehdyista
matkoista, seka matkoista sopeutumisvalmennuskursseille. Mikali hoito- tai
kuntoutuspaikkakunnalla  joudutaan yopymaan puuttuvien  julkisten
likenneyhteyksien tai pitkien paivittaisten edestakaisten matkojen vuoksi,
litetddn matkakorvaushakemukseen erillinen kuitti yopymiskustannuksista.
(Kela 2010.)

Kampuraperheet saavat tukea myds jarjestdétoiminnan piirista. Invalidiliiton,
Skyryn sek& Harvinaiset-yksikon sivustoilta 10ytyy ajankohtaista tietoa tulevista
kursseista, tapahtumista ja vertaistuesta.
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5 PROJEKTIN TEHTAVA JA TAVOITE

Projektin tehtavand oli laatia ensitieto-opas kampurajalkaisen lapsen
vanhemmille.  Projektin  tavoitteena on antaa hyddyllista tietoa
kampurajalkaisuudesta, sen hoidosta ja erilaisista tukimuodoista seka
vanhemmille ettd kampurajalkaisten lasten parissa tydskenteleville

ammattiryhmille.
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6 PROJEKTIN TOTEUTTAMINEN

Projekti on yhden tai useamman jasenen toteuttama vaiheittainen
tyokokonaisuus, jossa on alku ja loppu. Projektityd tehdaan suunnitellun ja
kertaluontoisen tuotoksen aikaansaamiseksi. Projektille on ominaista sen
tavoitteellisuus, laadullisuus ja hyddyllisyys. Projektit rakentuvat jonkin
tarkoituksen pohjalta ja etenevét vélitavoitteiden kautta kohti tavoitetta. Tama
edellyttaa projektissa toimijoiden valista yhteistyota. (Pelin 2009, 33; Vartiainen
ym. 2003, 13). Taman projektin ryhma koostui kolmesta jasenesta. Aiheita
esiteltdessa kaikkien mielenkiinto heréasi Invalidiliton esittelemid harvinaisia
sairauksia kohtaan, joista kampurajalkaisuus tuntui erittédin mielenkiintoiselta.
Projektin tehtavanad oli laatia ensitieto-opas kampurajalkaisten lasten
vanhemmille. Toimeksiantajana oli Invalidilitto ry. Aihe kuului Invalidiliiton
Harvinaiset- yksikon hankkeeseen tuottaa oppaita harvinaisista sairauksista.
Suomessa vamma tai sairaus luokitellaan harvinaiseksi, kun siihen sairastuu
alle 500 henkil6a vuodessa (Invalidiliitto 2010). Oppaalle oli selkea tarve, silla
aikaisempaa suomenkielista kirjallista ensitieto-opasta ei ollut saatavilla. Aiheen

harvinaisuus antoi myds haastetta tulevalle projektille.

Kun projekti suunnitellaan huolellisesti, on sen kulkua helpompi hallita. My6s
aikataulun laadinta auttaa projektin tyostamista, valmistumista ajallaan seka luo
mahdollisuuden projektin kaikille osapuolille tiedostaa etenemisen eri vaiheet.
(Parkkunen ym. 2001.)

Projektity6 alkoi syyskuussa 2009 yhteydenotolla Invalidiliton yhteyshenkil66n
Saara Paajaseen ja Suomen kampurajalkayhdistyksen puheenjohtajaan Tytti
Heinoon. Alkutapaaminen pidettin Salossa kyseisten henkildiden seka
opinndytetydn ohjaajien kanssa. Tapaamisessa kuultiin, mitéa toimeksiantaja
oppaalta odottaa, seka allekirjoitettin  toimeksiantosopimus (Liite 1).

Oppaaseen haluttiin kampurajalkaisuudesta tiivistettyd tietoa ja sen toivottiin
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olevan helppolukuista, koska kyseess&d on ensitieto-opas. Oppaan sisaltd
rajattiin kasittelemé&éan ensihetken tiedontarvetta.

Yleisesti ottaen kaikkiin eri sairauksiin liittyva tietomaard on suuri ja tiedon
rajaaminen sopivaksi osoittautuu usein hankalaksi. Terveysaineistoissa tulee
kuitenkin pyrkid rajaamaan kaikki asiaan kuulumaton pois ja esittdmaan asiat
mahdollisimman lyhyesti ja ytimekkaasti. Onkin suositeltavampaa tehda
useampi pieni opas, joka kohderyhman on helpompi sisaistaa, kuin yksi laaja ja
kattava. Liian laaja sisalto voi vaikuttaa myos haluun tutustua koko aineistoon.
Sisdllon koon onkin todettu olevan yhteyksissa mielikuvaan teoksen

kiinnostavuudesta. (Parkkunen ym. 2001.)

6.1 Aineiston hankinta ja tulokset

Aiheeseen tutustuminen alkoi tiedon haulla. Oppaan taustatiedon hankkimiseksi
kaytettiin  terveydenhuollon Kkirjallisuutta, artikkeleita ja asiantuntijatietoa.
Tiedonhakua (Taulukko 1.) tehtiin sosiaali- ja terveysalan tietokannoista Cinahl,
Medline, Medic ja PubMed sek& hakukone Googlesta. Hakusanoina kaytettiin
"kampurajalka” ja sen englanninkielista vastinetta "clubfoot”. Hakujen tuloksena

|6ytyi runsaasti ulkomaisia tutkimuksia mutta kotimaisia tutkimuksia ei lainkaan.
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Taulukko 1. Tiedonhaku

TIETOKANTA HAKUSANA TULOS VALITUT
Cinahl clubfoot 287 2
Medline kampurajalka, clubfoot 2847 0
Medic kampurajalka, clubfoot 3 0
PubMed causes of clubfoot 1240 2
Google kampurajalka, clubfoot 1260 4

Aineiston keraamiseksi osallistuttin Lahdessa Invalidiliton jarjestamalle
kampurajalkaisten lasten perhekurssille marraskuussa 2009. Kurssiohjelmaan
kuului alaan erikoistuneen ortopedi Sari Salmisen ja kipsimestari Hannu
Kuisman asiantuntijaluennot. Ortopedi Sari Salminen lupautui oppaan
ladketieteellisten asioiden tarkastajaksi. Perhekurssilla tavattujen perheiden
myo6ta projektityd tavallaan konkretisoitui ensi kertaa, silla kenellakaan
projektintekijoista ei ollut kovinkaan kattavaa kasitysta kampurajalkaisuudesta.
Yhdessa oleminen perheiden kanssa loi mahdollisuuden vapaamuotoiseen
keskusteluun kampurajalkaisten lasten vanhempien kanssa seka tutustumisen
kampuralapsiin. Perhekurssin alkamisen yhteydessa kirjoitettiin
vaitiolovelvollisuuslomakkeet (Liite 5), joilla varmistettin tapaamiemme
perheiden henkilo- ja taustatietojen salassapito Projektilupa (Liite 2) saatiin
marraskuussa 2009.

Oppaan suunnittelussa tulee huomioida, millaiselle siséllélle on tarvetta.
Parhaaseen lopputulokseen paastaan kysymalla itse kohderyhmalta, mistd he
haluavat tietoa. (Parkkunen ym. 2001.) Oppaan suunnitteluvaiheessa
vanhempien tiedontarpeen kartoittamiseksi lahetettiin kyselykaavakkeita, joissa
kysyttiin minkalaisia kysymyksia ja huolenaiheita heille herasi, kun perheeseen
syntyi  kampurajalkainen  lapsi. Nama kyselyt linkitettin ~ Suomen
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kampurajalkayhdistyksen verkkosivuille (Liite 4) ja laitettin yhdistyksen
keskustelupalstalle (Liite 3) seka annettin Invalidiliton jarjestamalla

perhekurssilla perheille henkilokohtaisesti (Liite 4).

Vanhempien vastauksia saatiin yhteensa kahdeksan. Perhekurssilla olleilta tuli
yksi vastaus ja keskustelupalstan kautta kolme vastausta.
Kampurajalkayhdistyksen linkin kautta vastasi nelja perhettd. Nama vastaukset
hylattiin, koska tekijat pitivat niita epaluotettavina. Vastaukset eivat tulleet
suoraan tekijoille, vaan valittyivat vaikealukuisina. Saatujen vastausten
perusteella koottiin aihealueet oppaan sisaltdd vastaavaksi. Kyselyjen kautta
saatiin selville, minkélaista tiedontarvetta vanhemmilla on saadessaan

kampurajalkaisen lapsen.

Sisallonanalyysi on perusanalyysimenetelma, jonka avulla voidaan tehda
monenlaista  tutkimusta. Laadullisen tutkimuksen analyysimenetelmat
perustuvat sisallonanalyysiin. (Tuomi ym. 2002, 93.) Saadut vastaukset
analysoitiin ~ sisallonanalyysimenetelmalld, jolla pyrittin  jarjestamaan ja
kuvailemaan vastauksista saatuja kysymyksia. Aineistosta haettiin ilmauksia,
jotka sisélsivat kysymyksen. Aineistoa lapikaytdessa ajatuskokonaisuudet
alleviivattiin, jonka jalkeen ne edelleen kerattiin erilleen. Ajatuskokonaisuudet
sdilytettiin alkuperéisina, jonka jalkeen niistda muodostettiin pelkistettyja
iimauksia ja samalla kirjattiin ylos, kuinka moni oli esittanyt saman kysymyksen
(Taulukko 2.).
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Taulukko 2. Vanhempien tiedontarve ja alaluokkien muodostuminen

VANHEMPIEN TIEDONTARVE ALALUOKKA

- Tietoa kampurajalkaisuudesta
- Milla todennakoisyydella muita
kehityshairioita

Yleisesti

- Miten hoidetaan

- Millaiset hoitavat

- Hoitotulokset

- Hoidon kesto Hoitomenetelmat
- Fysioterapia

- Karttyisyys kipsin vaihdossa

- lhonhoito

- Misté tietoa 10ytyy

- Kuvia kampurajalkaisuudesta

- Skyryn yhteystiedot

- Vertaistuki

- Kelan tuet

- Invalidiliiton sivut

- Yhteystiedot eri sairaanhoitopiireihin

Tiedontarve

- Miten vaikuttaa elamaan,
likkumiseen
- Millainen tuleva lapsi on? Tulevaisuus

Analyysin lopputulokseksi saatiin, ettda vanhemmat haluavat nimenomaan tietoa
sairaudesta ja sen hoidosta. My0s tulevaisuus tuntui mietityttdvan vanhempia.
Tekijat kuitenkin paatyivat jattamaan tulevaisuus osion oppaan ulkopuolelle,
koska kyseessa on ensitieto-opas. Oppaassa paadyttiin ohjaamaan vanhemmat

vertaistuen pariin, jotta he saavat lisatietoa tulevasta.
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Konkreettisen tiedon saamiseksi ensimmainen opintokaynti tehtiin Turun
yliopistollisen sairaalan kampurapoliklinikalle helmikuussa 2010. Siella ortopedi
Eeva Koskimies kertoi kampurajalan hoidosta. Toinen opintokaynti tehtiin
maaliskuussa 2010 Helsingin- ja Uudenmaan sairaanhoitopiirin Lastenklinikalle.
Siella havainnoitiin ortopedi Pentti Kallion ja kipsimestari Hannu Kuisman
tyoskentelya, lahinnd kampurajalkaisten lasten toistokipsauksia. Kaynti antoi
mahdollisuuden kysya tarkennuksia oppaassa kasiteltaviin hoitovaiheisiin.
Ortopedi Pentti Kalliota pyydettin oppaan l|adketieteellisten tietojen
oikeellisuuden tarkastajaksi, koska aiemmin tarkastajaksi lupautunut ortopedi
Sari Salminen oli jaanyt virkavapaalle. Myo6s kipsimestari Hannu Kuisma
lupautui tarkastamaan oppaan sisaltba. Kampurajalan hoitomenetelmia
tiedusteltin  kaikista Suomen yliopistosairaaloista ja samalla Kkerattiin
kampurajalkaa hoitavien hoitotiimien yhteystietoja. Sairaaloiden
fysioterapeutteihin oltiin myds yhteydessa ja heilta tiedusteltiin fysioterapian

osuutta kampurajalan hoidossa.

6.2 Oppaan laadinta

Oppaan sisallon (kuvio 1.) hahmottaminen lahti ensimmaiseksi liikkeelle
toimeksiantajalta saatujen toivomusten pohjalta. Erityisesti vertaistuen ja Kelan
osuutta pidettiin tarkeina. Sisallon aihealueiksi sisallytettiin tietoa, jota
vanhemmat haluavat heti tietdd saadessaan kampurajalkaisen lapsen.
Backman ym. ovat tutkineet pitkdaikaisesti sairaiden lasten vanhempien
selviytymista. He toteavat tutkimuksessaan, ettd lapsen sairastuttua
pitkdaikaissairauteen vanhempien yksi selviytymiskeino on tiedon tarve.
Tutkimustuloksen mukaan vanhemmat tarvitsevat tietoa lapsen sairaudesta,
sen hoidosta, etuisuuksista ja palveluista. (Backman ym. 2006.) Oppaan sisaltd
(Kuvio 2.) muokkautui projektin edetessd. Keskeisiksi asioiksi oppaaseen
sisallytettiin - kyselyjen kautta vanhemmilta tulleet toiveet. Opinnaytetytn

ohjaajilta saatiin ohjausta liittd&d otsikoiden alle alaotsikoita, jotta kappaleet
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olisivat helppolukuisia. Hoito- osiossa toivottiin painotettavan kivuttomuutta.
Hoitotiimien yhteystiedot -lukua pyydettin miettimaan, koska tiedot niissa

paivittyvat jatkuvasti.
SISALTO SISALTO
1. Esipuhe 1. Alkusanat
2. Mita on kampurajalka 2. Kampurajalka
3. Hoito ja kuntoutus 3. Hoitomenetelmat ja kuntoutus
4. Vertaistuki 3.1 Ponseti-menetelméa
5. Kelan tuet 3.2 Tenotomia
6. Hoitotiimien yhteystiedot 3.3 Tankokenkahoito
7. Sanasto 3.4 Fysioterapia
8. Lahdeluettelo 4. Vertaistuki
5. Kelan tuet
6. Sanasto
Kuvio 1. Alkuperéinen sisalto Kuvio 2. Siséllon muokkautuminen

Opas lahetettiin siséllon muokkautumisen (Kuvio 2.) jalkeen toimeksiantajalle
alustavasti tarkistettavaksi. Toimeksiantaja toivoi oppaaseen enemman
arkinakokulmaa ja vastaavasti Kelan osuutta olisi tiivistettdva, koska se oli
suhteessa liian pitkd oppaan muihin aiheisiin. Sisaltéon lisattiin luku arjessa
selviytyminen. Taman vuoksi uusintakysely tehtiin s&hkopostitse niille
kampurajalkaisten lasten vanhemmille, jotka olivat lupautuneet vastailemaan
mahdollisiin lisdkysymyksiin. Uusintakyselyssé kysyttiin miten kampurajalkaisen
lapsen hoito oli vaikuttanut perheen arkielamdan ja arjessa selviytymiseen..

Opinnaytetyon ohjaajilta tuli ehdotuksia lisé&ta vertaistuki-lukuun jarjestotoiminta
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ja muuttaa Kelan tuet -luku yhteiskunnan tueksi. Fysioterapiaa kasitteleva luku
jatettin - kokonaan pois, koska projektin edetessd huomattiin, ettei
kampurajalkaisille paasaantoisesti jarjesteta fysioterapiaa. Sanasto-luku
muutettiin kampurajalkaan liittyvia termeja -kappaleeksi, koska tyon edetessa

tuli vastaan termeja, jotka haluttiin suomentaa.

Varmistaakseen, ettd tekijat ovat ymmartaneet kohderyhman tarpeet ja
nakemykset oikein oppaan sisallon suhteen, kannattaa sisaltd esitestata
kohderyhmalla. Parhaaseen lopputulokseen paéastaan toteuttamalla esitestaus
siind vaiheessa, kun sisalté on lahes lopullisessa muodossa. Talldin
kohderyhma saa tulevasta sisallésta oikeanlaisen kuvan ja tekijoilla on viela
hyvd mahdollisuus taydentdd sisdltvda kohderyhmalta saamien mielipiteiden
perusteella. (Parkkunen ym. 2001.) Kampurajalkaoppaan ollessa lahes valmis,
mutta ei viela asiantuntijoiden tarkistama, se annettiin luettavaksi kahdelle
kampurajalkaisen lapsen vanhemmalle. Vanhemmat olivat tyytyvaisia oppaan
siséltoon. Toiveena heilla oli saada enemmaén arkea helpottavia vinkkeja, jotka
vield lisattiin arjessa selviytyminen -kappaleeseen. Lopullinen oppaan sisélto

muokkautui kuvion 3 mukaiseksi.
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SISALTO

Alkusanat

1. Mitéd kampurajalkaisuus on
1.1 Kampurajalan piirteet
1.2 Kampuran aiheutuminen
1.3 Kampurajalan eri tyypit

2. Kampurajalan hoitomenetelmat

2.1 Toistokipsaukset
2.2 Tenotomia
2.3 Tankokenk&hoito

3. Arjessa selviytyminen

4. Vertaistuki ja jarjestotoiminta

5. Yhteiskunnan tuki
5.1 Alle 16-vuotiaan vammaistuki
5.2 Erityishoitoraha alle 16-vuotiaalle
5.3 Matkakorvaukset

6. Kampurajalkaan liittyvia termeja

Kuvio 3. Lopullinen sisaltd

Valmis opas (Liite 6) on toimitettu wordin — muodossa Invalidiliitolle, joka
huolehtii oppaan taitosta ja painamisesta. Invalidilitto on kirjoittanut oppaaseen

esipuheen, loput sisélldsta on tekijéiden kirjoittamaa.

Eri kohderyhmille tarkoitetut oppaat tulisi olla mahdollisimman helppolukuisia.
Helppolukuisuuden on havaittu vaikuttavan vastaanottajan mielikuvaan sisallon
hyodyllisyydesta. Vaikeiden kasitteiden ja monimutkaisten lauserakenteiden
suosiminen tekee lukemisesta vaikeaa ja asian ymmartdmisen eteen joutuu
ponnistelemaan. Tutut sanat ja kasitteet auttavat muodostamaan

ajatuskokonaisuuksia, jolloin luettu asia muistetaan paremmin. Tutut kasitteet
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auttavat myds muodostamaan asiayhteyksid ja ymmartamaan luetun asian.
Asioiden havainnollistaminen auttaa ymmartdméaan ja hahmottamaan
asiasisaltdd. Olennaisia asioita korostamalla tekstin keskeinen sisaltté saadaan
esille, jolloin lukija saa pelkastdan silmailemalla tekstia kasityksen sen
keskeisesta sisallosta. Tekstin otsikoiden silmaily taas auttaa muistamaan
otsikon alla olevan asiasisallon. (Parkkunen ym. 2001.) Kirjoitustyyliltddn opas
onkin pyritty saamaan mahdollisimman luettavaan ja helposti ymmarrettavaan
muotoon. Oppaan sisaltd (Kuvio 3) on kattavampi ja vastaa kyselyjen kautta

saatujen vastausten kannalta tarkeisiin aiheisiin.

Ennen oppaan painamista ty® annettiin tarkistettavaksi alan asiantuntijoille
ortopedi Pentti Kalliolle ja kipsimestari Hannu Kuismalle. Tyon laéketieteelliset
osiot hyvaksyttiin huhtikuussa 2010, jonka jalkeen opas lahetettiin lopulliseen
hyvaksyntddn toimeksiantajalle eli Invalidiliitolle. Toimeksiantaja huolehtii
oppaan ulkoasusta, painamisesta ja julkaisusta seka naihin liittyvista

kustannuksista ja teknisesta toteutuksesta.

Kuvien kayttd auttaa muistamaan asioita. Kuvien ollessa informatiivisia ja
littyen kasiteltavdan aiheeseen, ne auttavat lukijaa ymmartamaan kasiteltavaa
asiaa ja muodostamaan siitd kokonaisndkemyksen. (Parkkunen ym. 2001.)
Myds tassa oppaassa pyrittin kuvien avulla selkiyttdméén asiasisaltoa.
Oppaassa kaytetyt valokuvat saatiin Hannu Kuismalta ja tankokenkakuva
Soleus Proteorilta. Kuva kipsihoidon vaikuttavuudesta piirrtettin - Roosa
Salmisella.

Projektityd eteni suunnitelmien mukaisesti ja aikatauluissa pysyttiin. Tekijoiden
keskindinen yhteistyd oli sujuvaa ja vuorovaikutuksellista. Opinnaytetyo
valmistui toukokuussa 2010. Valmis opas esitelladn Hus:ssa, Tyks:ssa ja Salon

aluesairaalassa.

TURUN AMK:N OPINNAYTETYO | Jaana Knuutila, Minna Koljonen ja Tarja Rinne



31

7/ PROJEKTIN LUOTETTAVUUS JA EETTISYYS

Hoitotieteellisten tutkimusten keskeinen tekija on niiden luotettavuus.
Hoitotyontekijan on kyettava arvioimaan kayttamansa tutkimustiedon eettisyytta
ja luotettavuutta (Leino-Kilpi 2003, 284). Laadulliseen tutkimukseen liittyy hyvin
monenlaisia kasityksia luotettavuudesta ja siksi luotettavuusarvioinnit ovat eri
asioita painottavia. Arvioinnissa pyritaan kuitenkin huomioimaan sen sisainen
johdonmukaisuus ja kokonaisuus (Tuomi ym, 2009, 131). Taman
projektiluontoisen opinnaytetydn luotettavuus ja eettisesti oikea tydskentelytapa
olivat tekijoiden tavoitteina heti alusta alkaen. Projektilupa saatiin marraskuussa
2009. Lahdeaineistoa hankittaessa kaytettiin terveydenhuollon kirjallisuutta,
artikkeleita, tutkimuksia ja asiantuntijatietoa. Suomenkielista, aiheeseen liittyvaa
tutkittua tietoa oli olemassa hyvin vahan. Sita vastoin englanninkielista
tutkimusmateriaalia 10ytyi runsaasti. Sahkoisina l&hteind kaytettiin luotettavia
terveydenhuollon tietokantoja seké internet- l&hteitd. Naiden kayttokelpoisuutta
ja luotettavuutta tarkasteltiin huolellisesti ja kriittisesti. Tyon luotettavuutta lisasi

aiheen asiantuntijoilta saatu tarkka tieto.

Sisallénanalyysi on menetelmd, jonka avulla keratty aineisto kuvataan ja
kootaan sanallisesti tiivistettyyn ja yleiseen muotoon. Téalla tavalla saadaan
luotettavia johtopaatoksia tutkittavasta ilmiésta (Tuomi ym, 2009, 110).
Kampuralasten vanhemmille suunnattujen kysymysten laatimisessa pyrittiin
vastaamisen helppouteen ja houkuttelevuuteen. Vanhemmille annettiin
mahdollisuus vastata ja kertoa omin sanoin kokemistaan ongelmista, toiveista ja
tarpeista suunnitellun oppaan suhteen. Vastauksia saatiin osaksi Skyry:n
sivustoille linkitetyn kyselylomakkeen johdosta seka Skyryn keskustelupalstan
kautta, jossa pyydettiin kampuralasten vanhempia vastaamaan kyselyyn tai
kertomaan keskustelupalstan kautta mahdollisia toiveitaan oppaan suhteen.
Osa aineistosta saatiin suoralla palautteella Lahdessa jarjestetyn perhekurssin
yhteydessa. Siella tekijoilla oli mahdollisuus tavata perheita ja seurata heidan

toimintaa lastensa kanssa. Vanhemmille suunnatun kyselyn kautta saatu
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aineisto ei ollut niin laaja kuin tekijat olivat toivoneet. Osa vastauksista joudulttiin
hylkaaméaan niiden epaselvyyden vuoksi, koska se olisi heikentanyt tulosten
luotettavuutta. Tekijat kuitenkin katsoivat, ettéd palautettu aineisto oli kattava,
kun otetaan huomioon kampurajalkaisuuden harvinaisuus. Kysymysten pohjalta
saadut vastaukset olivat hyvin pitkdlle samankaltaisia ja kasittelivat aiheen
problematiikkaa samoista lahtokohdista. Projektin valmistumisen jalkeen
vanhempien lahettama Kkirjallinen ja sahkopostitse saapunut vastausaineisto
havitettiin  projektintekijoiden toimesta asianmukaisesti. Oppaan sisallon
la&ketieteellisten seikkojen oikeellisuuden tarkasti Hus:n ortopedi Pentti Kallio ja
kipsimestari Hannu Kuisma. Oppaassa kaytettyjen kuvien luvat hankittiin

asianmukaisesti.

Hoitotieteellisissa tutkimuksissa korostuu eettisten periaatteiden merkitys, koska
niissa tutkitaan inhimillistd toimintaa ja tiedonlahteena ovat ihmiset.
(Vehvilainen-Julkunen ym. 1997, 26.) Eettiset periaatteet otettiin huomioon
projektin toteutuksen aikana. Toimeksiantajana projektilla oli Invalidiliitto ry, joka
yhdessa Skyry ry:n kanssa oli todennut oppaan tarpeellisuuden toteuttaessaan
yhteisty6ta perheiden kanssa. Laki potilaan asemasta ja oikeuksista velvoittaa,
etta potilaalle on kerrottava hanen hoitoonsa liittyvista asioista ymmarrettavasti.
Taman vuoksi lapsen vanhemmilla on oikeus saada tietoa lapsensa sairaudesta
seka siihen liittyvasta hoidosta (Laki potilaan asemasta ja oikeuksista 2004.)
Kyselyyn vastaaminen oli perheille vapaaehtoista. Tekijat allekirjoittivat
vaitiolovakuudet, joilla varmistettin perheiden henkild- ja taustatietojen
salassapito. Projektitydtdmme ohjaavien opettajien luona kaydyt keskustelut ja
heiltd saadut neuvot ohjasivat tydomme etenemistd suunnitellun aikataulun
mukaisesti. Tarvittaessa otettiin yhteytta Invalidiliitto ry:n yhteyshenkil6on, jonka
kanssa varmistettin oppaan yksityiskohtia. Projektin edetessa pidettiin
paivakirjaa, joka mahdollisti projektin etenemisen seuraamisen. Myds itsensa

asettaminen kritiikille alttiiksi on kannattavaa.

Pohjola on tutkinut ammattikorkeakoulun opinnéaytetdiden ja tutkimustiedon
hyodyntamistd hoitotydon kehittdmisessa. Tutkimukseen osallistui 215

terveydenhuollon ammattihenkiléa vastaamalla sahkdiseen
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kyselylomakkeeseen. Tutkimuksen mukaan ammattikorkeakoulun opinnaytetyot
soveltuvat hyvin hoitotydn kehittdmiseen. Erityisesti niiden kaytannonlaheisyys
ja selkedsti rajattu aihealue edistivat tdiden kayttomahdollisuuksia ty6elaméassa.
Opinnaytetodiden aiheet ovat myds usein lahtoisin tydelaman tarpeista. (Pohjola
2008.) Taman projektiluontoisen opinnaytetyon tarkoituksena oli siis tehda
kampurajalkaisten lasten vanhempia palveleva ensitieto-opas. Yhteistydssa
vanhempien seka toimeksiantajan toivomusten perusteella tehty opas palvelee

mya0s aitiysneuvolaa ja erityisesti synnytysosastoja.
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8 POHDINTA

Projektin tehtavdnd oli laatia ensitieto-opas kampurajalkaisen lapsen
vanhemmille.  Projektin  tavoitteena on antaa  hyodyllista tietoa
kampurajalkaisuudesta, sen hoidosta ja erilaisista tukimuodoista seka
vanhemmille ettd kampurajalkaisten lasten parissa tydskenteleville
ammattiryhmille. Tiedon saannilla pitkdaikaissairaan lapsen syntyméan
yhteydessa on positiivista merkitystd ja se koetaan yleensd myonteisena
(Lassila 2006, 10).

Oppaan tarpeellisuus tuli selkeasti ilmi seuratessamme kampurajalkaisten
lasten vanhempien kaymia keskusteluja eri foorumeilla. Vanhempien kaipaama
tieto piti sisdllaan kysymyksia kampurajalan eri hoitomuodoista, lapsen kyvysta
osallistua esimerkiksi liikuntaan, kehityshairion vaikutuksesta koulunkayntiin,
yhteiskunnan tuista seka arkielaman sujumisesta. Tahan asti vanhempien
saama tieto on ollut irrallista, yksittaisen tiedon saamista paasaantoisesti
erilaisten keskustelupalstojen, toki myos hoitolaitosten kautta. Oikea, selkeé ja
rittdva tiedonsaanti auttaa perhettd paremmin sopeutumaan lapsen
pitkdaikaissairauteen ja sen mukanaan tuomien uusien asioiden
omaksumiseen. Alkuvaiheessa perhe pystyy omaksumaan kuitenkin vain
rajallisen maaran tietoa, koska itse tieto lapsen pitkdaikaissairaudesta usein
hammentdd. Taméan vuoksi tiedon antamista tulee kerrata alkuvaiheen jalkeen.
(Backman ym. 2006.) Verrattaessa televisioon, radioon tai nauhoitteisiin, on
painettu materiaali hyvin kayttokelpoinen, kun halutaan valittaa tietoa. Talléin
ihmiset voivat aina tarvittaessa kerrata tietoa ja palata aiheeseen. (Parkkunen
ym. 2001.)

Pohjolan tutkimuksen mukaan ammattikorkeakoulun opinnaytety6t soveltuvat
hyvin hoitotyon kehittamiseen. Erityisesti niiden kaytannonlaheisyys ja selkeasti

rajattu  aihealue edistivat tdiden kayttdmahdollisuuksia tybelamassa.
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Opinnaytetoiden aiheet ovat my6s usein lahtdisin tydelaman tarpeista. (Pohjola
2008.)

Tassa opinnaytetyona laaditussa ensitieto-oppaassa on eriteltynd kattava otos
kampurajalan  hoitomenetelmistd, jotka varmistettin  kaikista Suomen
yliopistollisista sairaaloista. Hoitomenetelmat noudattivat jokaisessa sairaalassa
samaa toistokipsaus -hoitoa. Merkittavimpana erona voitiin pitdd jalkojen
hoidossa kaytettya kipsausainetta. Joissain laitoksissa kaytettiin kalkkikipsin
sijaan pehmytkipsia. Lisaksi oppaassa kerrotaan yksityiskohtaisesti perheen
saatavilla olevista Kelan tuista, jotka hieman korvaavat hoidoista aiheutuvia
kuluja ja ansionmenetyksia. Tekijoiden mielesta hyvin tarkeana Ilukuna

oppaassa on vertaistuki ja sen |[6ytyminen esimerkiksi internet-yhteyden kautta.

Kuvien kayttd auttaa muistamaan asioita. Kuvien ollessa informatiivisia ja
littyen kasiteltavdan aiheeseen, ne auttavat lukijaa ymmartamaan kasiteltavaa
asiaa ja muodostamaan siitd kokonaisnakemyksen. (Parkkunen ym. 2001.)
Myds tassa oppaassa pyrittin kuvien avulla selkiyttdmaan asiasisaltoa.
Valokuvien antama mielikuva ja tieto kipsihoidon vaikutuksesta lapsensa jalan
hoidossa antavat vanhemmille juuri sitd arvokasta ensitietoa, johon oppaan
tekemisella pyrittin. Oppaan saatavuus neuvoloissa ja synnytysosastoilla olisi
toivottavaa, koska tieto syntyvan lapsen kampurajalkaisuudesta voidaan joskus
kokea hyvinkin ahdistavana. Oppaan sisaltoon tutustuminen yhdessa neuvolan
terveydenhoitajan kanssa olisi vanhemmille hyodyllista ja sitéd kautta ahdistusta

ja pelkoa lieventavaa.

Eri kohderyhmille tarkoitetut oppaat tulisi olla mahdollisimman helppolukuisia.
Helppolukuisuuden on havaittu vaikuttavan vastaanottajan mielikuvaan sisallon
hyodyllisyydesta. Vaikeiden kasitteiden ja monimutkaisten lauserakenteiden
suosiminen tekee lukemisesta vaikeaa ja asian ymmartamisen eteen joutuu
ponnistelemaan. Tutut sanat ja kasitteet auttavat muodostamaan
ajatuskokonaisuuksia, jolloin luettu asia muistetaan paremmin. Tutut kasitteet
auttavat myds muodostamaan asiayhteyksid ja ymmartdaméaan luetun asian.

Asioiden havainnollistaminen auttaa ymmartdmaan ja hahmottamaan
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asiasisaltod. (Parkkunen ym. 2001.) Tama ensitieto-opas syntyi
kampurajalkaisten lasten vanhempien toiveesta. Oppaan laadinnassa huomiota
kiinnitettin ~ sen  helppolukuisuuteen  sekd kaytannonléheisyyteen ja
ammattisanasto pyrittin - kdantdmaan helposti ymmarrettavaan muotoon.
Projektityon tekijat uskovat, ettd valmistunut opas antaa hyddyllista tietoa ja
tukea kampurajalkaisten lasten vanhemmille seka muille kampurajalkaisten
lasten hoitoon osallistuville. Opas antaa neuvoa ja tukea arkisten askareiden

helpottamiseksi.

Tyo toteutettin pienryhmassa, mika edesauttoi tydmaaran jakamista ja
keskinaisen tuen antamista. Tyon tekemisen aikataulu luotiin koulun taholta
melko  tiukaksi, mutta tekijat katsoivat projektinsa  onnistuneen.
Projektitydskentely kehitti yhteistyotaitoja ja aina I6ytyi kullekin tyénosiolle oma

tekijansa.

Vanhemmille esitetyissd kysymyksissa tuli esille hyvin vahvasti huoli lapsen
selviytymisestda koulumaailmassa. Erityisesti liikuntaan ja ammatinvalintaan
littyvat kysymykset askarruttivat vanhempia jonkin verran. Taman vuoksi
tulevaisuudessa voisi olla tarve oppaalle tai tutkimukselle, jossa kasiteltaisi
kampurajalkaisen lapsen selviytymista paivakoti- ja koulumaailmassa.
Terveysaineistoissa tulee pyrkid rajaamaan kaikki asiaan kuulumaton pois ja
esittamaan asiat mahdollisimman Iyhyesti ja  ytimekk&asti.  Onkin
suositeltavampaa tehd& useampi pieni opas, joka kohderyhman on helpompi
sisaistaa, kuin yksi laaja ja kattava. (Parkkunen ym. 2001.)
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Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa tekeméasséa opinnaytetytna ensitieto-
opasta kampurajalkaisuudesta. Opas on suunnattu vanhemmille heid&n
saadessaan kampurajalkainen lapsi. Kysyisimmekin neuvoa teiltd arjen
ammattilaisilta suunnitellessamme oppaan sisdltda: Mitd ensikdden tietoa
oppaan tulisi sisaltéa? Mitd kysymyksia teille herési saadessanne tiedon
lapsenne kampurajalkaisuudesta? Mihin kysymyksiin kaipasitte alkutaipaleella
kipe&sti vastauksia? Mitd ongelmia olette kohdanneet, miten vamma on
vaikuttanut lapsenne kehitykseen, kasvuun ja perheen elamaan jne.
Vastauksenne auttaisivat meitd suuresti, jotta saisimme oppaan sisallén
vastaamaan mahd. hyvin tarpeeseen. Myos aikuisidn kampurajalkaisten
vastaukset olisivat tervetulleita. Miten aikanaan hoidettu ja miten vaikuttanut
jokapdaivaiseen elamaan jne. Mielipiteitanne, joista olisimme hyvin Kiitollisia

voitte lahettad sahkopostiini: minna.koljonen@students.turkuamk.fi
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HYVAT VANHEMMAT

Olemme kolme sairaanhoitaja—opiskelijaa Turun ammattikorkeakoulun Salon
toimipisteestd.  Olemme  tekemassa opinnaytetybna  ensitieto-opasta
kampurajalkaisen lapsen vanhemmille yhdessa Invalidiliton kanssa. Jotta
saisimme oppaan vastaamaan mahdollisimman hyvin tarpeeseen, olisi apunne
sen sisallon suhteen hyvin tarked. Toivoisimmekin teidan vastaavan vapaasti

omin sanoin alla oleviin kysymyksiin.

1. Mita kysymyksia teille herasi saadessanne tietdd saavanne
kampurajalkaisen lapsen/ Mista asioista olisitte halunneet saada tietoa
ensihetkilla?

2. Mita uusia kysymyksia teille herasi ajan kuluessa?
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3. Jos lapsenne on jo vahan vanhempi, mista haluaisitte tietoa talla hetkella?

4.0Olisiko viela jotain, joka ei viela ole tullut esille tai jota haluaisitte ottaa esille

tai kertoa?

Kiitos vastauksestanne!

Halutessanne voitte vastata meille myos sahkopostitse:

minna.koljonen@students.turkuamk_fi

jaana.knuutila@students.turkuamk.fi

tarja.rinne@students.turkuamk.fi

Ystavallisin terveisin

Minna Koljonen, Jaana Knuutila ja Tarja Rinne
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INVALIDI
LIITTO

Sitoudun pitamaan salassa

minulle uskotut tai muutoin saamani tiedot Invalidiliitto ry:n
(jaliempana Liitto) seka kaikkien sen yksikéiden ja yhtididen
like- tai ammattisalaisuudesta

Liiton ja sen yksikoiden ja yhtididen ja niiden asiakkaiden
valisista liikeasioista

seka suoraan tai valillisesti Liitolta ja sen yksikailta ja yhtioilta
saamani tiedot naiden asiakkaan tai jonkun muun asemasta,
liike- tai ammattisalaisuudesta.

Tata vaitiolovakuutusta on laadittu kaksi (2) samansanaista
kappaletta, yksi kummallekin osapuolelle.
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VAITIOLOVAKUUTUS

Sitoudun pitdmaan salassa

minulle uskotut tai muutoin saamani tiedot Invalidiliitto ry:n
(jaliempana Liitto) seké kaikkien sen yksikoiden ja yhtididen
like- tai ammattisalaisuudesta

Liiton ja sen yksikdiden ja yhtididen ja niiden asiakkaiden
valisista liikeasioista

seka suoraan tai valillisesti Liitolta ja sen yksikoilté ja yhtioilta
saamani tiedot naiden asiakkaan tai jonkun muun asemasta,
liike- tai ammattisalaisuudesta.

T4ta vaitiolovakuutusta on laadittu kaksi (2) samansanaista
kappaletta, yksi kummallekin osapuolelle.

< ) A
Z/'L/(/Vﬁ QL% paivana 071/ T2 kuuta 200_7
paikka

T ¥ )
i
/ @} MR ,(//\ n il
allekirjoitus

Tane Pinwe

nimen selvennys

Todistavat:

N n A ) . N
Wi Forad] e e
B RS

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus / Invalidforbundet, Lahtis rehabiliteringscenter / Lahti rehabilitation centre
Launeenkatu 10, FI-15100 Lahti, Finland, puh. / tel. +358 (0)3 812 811, fax +358 (0)3 783 0250

lahden kuntoutuskeskus@invalidiliitto.fi, www.invalidiliitto. fi/laku

Y-tunnus 0116565-9




Kampurajalka- Ensitieto-opas vanhemmille

Opinnaytetyo (AMK)
Hoitotydn koulutusohjelma

Hoitoty6

2010

Jaana Knuutila, Minna Koljonen, Tarja Rinne

KAMPURAJALKA

— Ensitieto-opas vanhemmille

S’

TURUN AMMATTIKORKEAKOULU
TURKU UNIVERSITY OF APPLIED SCIENCES

Liite 6 (1/22)




Kampurajalka- Ensitieto-opas vanhemmille

SISALTO

ESIPUHE
1 MITA KAMPURAJALKAISUUS ON ?
1.1 Kampurajalkaisuuden piirteet

1.2 Kampuran aiheutuminen

1.3 Kampurajalan eri tyypit

2 KAMPURAJALAN HOITOMENETELMAT
2.1 Toistokipsaukset

2.2 Akillesjanteen katkaisu eli tenotomia

2.3 Tankokenké&hoito

3 ARJESSA SELVIYTYMINEN
4 VERTAISTUKI JA JARJESTOTOIMINTA
5 YHTEISKUNNAN TUKI

5.1 Alle 16-vuotiaan vammaistuki
5.2 Erityishoitoraha alle 16-vuotiaalle
5.3 Matkakorvaukset

KAMPURAJALKAAN LITTYVIA TERMEJA
LINKKEJA
LAHTEET

KUVAT

Kuva 1. Molemminpuolinen kampura.

Kuva 2. Vasen jalka kampura.

Kuva 3. Virheasennon korjaaminen kipsaamalla.
Kuva 4. Tankokengat.

Liite 6 (2/22)

© o o o o OO W

10
11

12
14
16
17

17
18

19
21
22

[l (ol e)le)]



Kampurajalka- Ensitieto-opas vanhemmille Liite 6 (3/22)

ESIPUHE

Vaikka kampurajalka on yksi yleisimmistd alaraajan synnynnaisista
epamuodostumista esiintyvyyden ollessa noin yhdelld tuhannesta syntyvéasta
lapsesta, se lasketaan kuitenkin harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin, joihin
kuuluvat Suomessa ne diagnoosiryhmat, joihin kuuluvia henkil6ita [6ytyy
maassamme enintdan reilu 500 (100: 1 000 000 asukasta). Suomessa syntyy

noin 60 — 65 kampurajalkaista lasta vuosittain.

Invalidiliiton Harvinaiset-yksikk6 julkaisee opassarjaa, jonka tarkoituksena on
yhteisty6ssa diagnoosiyhdistysten kanssa tehda oppaita, jotka ovat avuksi arjen
elamassa. Oppaat on tarkoitettu harvinaisiin vamma- ja sairausryhmiin
kuuluville henkildille ja heidan laheisilleen seka terveydenhuollon, sosi-
aalitoimen ja koulutoimen ammattilaisille. Tarkoituksena on levittda muutoin niin

hankalasti saatavissa olevaa vammakohtaista tietoa suomen kielella.

Tama Kampurajalka -opas kuuluu Harvinaiset-yksikon ensitieto-oppaiden
sarjaan. Tavoitteena on antaa tietoa ensikddessa vanhemmille, joiden lapsella
on diagnosoitu kampurajalka. Opas on tehty yhteistyéssa Turun ammattikor-
keakoulun Salon yksikon kanssa ja sen siséllon ovat ansiokkaasti toimittaneet
sairaanhoitajaopiskelijat Jaana Knuutila, Minna Koljonen ja Tarja Rinne.
Asiasisaltba ovat tarkastaneet ortopedi Pentti Kallio ja kipsimestari Hannu
Kuisma HUS:sta.

Invalidiliton Harvinaiset —yksikkd on harvinaisten tuki —ja liikuntael Liite 6 (4/22)
resurssikeskus, joka toimii Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskuksessa.
Oppaiden laatimisen liséksi yksikko jarjestaa tiedottavia ja vertaistukea antavia
tilaisuuksia harvinaisille ryhmille seka julkaisee Harava - lehtea. Lehti on
suunnattu harvinaisille vammaryhmille ja alan ammattilaisille. Yksikk6 osallistuu
myos Lahden kuntoutuskeskuksessa jarjestettavien harvinaisten

vammaryhmien sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskursseille.



Kampurajalka- Ensitieto-opas vanhemmille

Lisatietoja Harvinaiset —yksikosta saa Invalidiliiton verkkosivuilta:

www.invalidiliitto.fi/harvinaiset
tai ottamalla yhteytta yksikkdon osoitteessa
Harvinaiset —yksikkd, Launeenkatu 10, 15100 Lahti

puh. (03) 812 8706 tai 044 765 0410

Lahdessa toukokuussa 2010
Invalidiliitto ry
Harvinaiset —yksikko

Saara Paajanen
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1 MITA KAMPURAJALKAISUUS ON?

Kampurajalka (pes equinovarus adductus, talipes equinovarus) kuuluu
harvinaisiin sairauksiin ja vammoihin. Se on silti yksi yleisimmista alaraajan
synnynnaisistd epamuodostumista, jota esiintyy noin yhdelld tuhannesta
syntyvasta lapsesta. Suomessa syntyy noin 60 — 65 kampurajalkaista lasta
vuosittain. Pojilla kampurajalkaisuutta esiintyy kaksi kertaa yleisemmin kuin

tytdilla ja noin 50 %:lla kampurajalkaisuus on molemminpuolinen.

1.1 Kampurajalkaisuuden piirteet

Kampurajalka on jalan rakenteellinen poikkeama. Jalan janteet ja nivelsiteet
ovat hyvin kireat aiheuttaen jalkaan jaykkyytta ja liikkumattomuutta.
Akillesjanteen kireyden vuoksi kantapaa sijaitsee normaalia korkeammalla ja on
samalla kaantyneena sisaanpain. Jalkatera on taipuneena nilkkanivelesta
alaspain. Liséksi jalkateran sisasivun kireat janteet ja nivelsiteet aiheuttavat
jalkateran keski- ja etuosan kdéntymisen sisaanpain. Toisin sanoen jalkatera on
varvasasennossa ja samalla sirppimaisesti kadantyneend sisdanpain. Jalan
lihaksisto, varsinkin pohjelihas on pienempi kuin normaalissa jalassa. Myo6s

jalkateréa saattaa olla normaalia pienempi.
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Kuva 1. Molemminpuolinen kampura Kuva 2. Vasen jalka kampura

1.2 Kampuran aiheutuminen

Tiedetaan, ettd sikion jalkaterat ovat normaalistikin 8. — 12. raskausviikolla
kampura-asennossa ja alkavat suoristua 16. — 18. raskausviikolla. Yleisesti
kampurajalan uskotaan kehittyvan ensimmaisen raskauskolmanneksen aikana,
mutta tarkkaa aiheuttajaa ei ole viela saatu selvitettyd. Aidin diabetesta,
sikidkalvon kuroumaa ja kohdun sisdisen paineen lisdantymista on epailty
syiksi. Riski syntyd kampurajalkaisena on keskimaardista suurempi, jos
vanhemmalla tai sisaruksella on kampurajalka eli perinnéllisyydella on todettu
olevan yhteytta. MyoOs telaluun kehityshairioilla seka lihasten ja hermoston
poikkeavalla kehityksella on epadilty olevan yhteyttd kampurajalkaisuuden

syntyyn. Syy on monitekijainen ja geenitutkimukset ovat parhaillaan kaynnissa.

1.3 Kampurajalan eri tyypit

Kampurajalkaa on neljaa eri tyyppia ja sen vaikeusaste vaihtelee hyvin paljon.

Posturaalisessa (positionaalinen, pseudokampura, valekampura) kampurassa
jalan rakenne on normaali ja kampurajalkaisuus johtuu yleensa asentovirheesta

kohdussa yhdessa kohdun ahtauden kanssa. Kyseesséa ei siis ole varsinainen
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kampurajalka kireine janteineen ja nivelsiteineen. Poliklinikalla vanhemmille
neuvotaan venyttelyohjeet jalan manipuloimiseksi (muokkaamiseksi) oikeaan
asentoon ja sovitaan kontrolliaika. Jalan virheasento korjaantuu usein jo
aktiivisella manipulaatiohoidolla, mutta joskus tarvitaan lisaksi 1-2 kipsauskertaa
halutun asennon saavuttamiseksi. Kaikista kampurajalkapotilaista 10 % kuuluu

tahan ryhmaan.

Idiopaattisessa (kongenitaalinen, synnynnéinen) kampurassa jalkapdydan luut
ovat muovautuneet virheasentoa vastaaviksi, mutta vammaan ei lity muita
sairauksia. Jalan janteet ja nivelsiteet ovat erityisen kireat, minka vuoksi jalka
hakeutuu virheasentoon, on jaykka ja siitd puuttuu normaali liikkuvuus. Jalka on
hyvin manipuloitavissa toistokipsauksilla. Kaikista kampurapotilaista 85 %

kuuluu t&h&n ryhmaan.

Teratologinen (epdmuodostumainen) kampura liittyy osaksi  muihin
neurologisiin hairidihin. Lapsella voi olla esimerkiksi selkarankahalkio (spina

bifiada) ja liséksi kampurajalka.

Syndroominen (neurogeeninen, oireyhtymainen) kampura liittyy osaksi muita
perinndllisida hairioita tai epdmuodostumia. Lapsella voi olla esimerkiksi
kromosomipoikkeavuuden, CP-vamman tai  synnynnaisen nivelten

epamuotoisuuden (artrogrypoosia) lisdksi kampurajalka.

Yleisimmin 85 % kampurajalka on siis idiopaattinen. Posturaalisten

kampuroiden osuuden ollessa 10 %, jaa teratologisen ja syndroomisen

kampuran osuudeksi yhteensa vain 5 % kaikista kampurapotilaista.

Liite 6 (8/22)

2 KAMPURAJALAN HOITOMENETELMAT
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Kampurajalan hoito ja hoitomuodot ovat muuttuneet merkittavasti ja viimeisten
vuosien aikana hoitotulokset niisté ovat olleet erinomaisia. Suomen kaikissa
yliopistosairaaloissa on kaytdssa Ponseti-menetelma tai tahan verrattavissa
oleva. Menetelméa on lapsiystavallinen hoitomuoto, koska suuria leikkauksia ja

sairaalajaksoja ei tarvita.

Kampurajalan virheasentoja arvioitaessa seka hoidon edistymisessa ja
seurannassa kaytetaan niin sanottua Pirani—luokitusta, jolla kuvataan
kampurajalan vaikeusastetta. Pirani-luokituksessa kéaytetd&dn asteikkoa 6-0,
jossa luku 6 kuvaa pahinta mahdollista virheasentoa ja hoitojen avulla
tavoitellaan O-tilannetta. Lapsen synnyttya arvioidaan jalan virheasentoa
kuudesta eri kohdasta antamalla luokituspisteet. Jokaisesta eri kohdasta voi
saada joko 1 pisteen (selva virheasento), ¥2 pistettd (kohtalainen virheasento)
tai O pistettéa (ei virheasentoa). Kipsausten edetessa jalkaa arvioidaan talla

pisteytyssysteemilld ja tavoitellaan O-tilannetta kipsausten loppupuolella.

Kampurajalan hoito Ponseti — menetelmalla tarkoittaa jalkaterdn asennon
korjaamista vaiheittain. Yleensé hoidot aloitetaan mahdollisimman pian, noin
viikon ikdisena. Vastasyntyneen luusto on vield suurelta osin rustomaista:
luiden ja janteiden ollessa pehme&a ja joustavaa jalka on helposti

muokattavissa kipsaamalla haluttuun asentoon.

2.1 Toistokipsaukset

Hoito aloitetaan toistokipsauksin noin viikon ikaisend, koska vastasyntyneen
jalkateran sisasyrjdn ja takaosan rakenteet ovat talléin helpommin
muokattavissa. Kipsaamisen tarkoituksena on manipuloida eli korjata jalkateran
asentoa vaiheittain oikeaan asentoon, noin 1 (- 2) viikon valein toteutettavalla

toistokipsaamisella. Ensin pyritddn korjaamaan jalan etu- ja keskiosan asento.
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Kipsausmenetelmana kaytetd&n hoitavan sairaalan kaytdnnon mukaan joko
kalkki- tai pehmytkipsia, joka tehdaan reisipituuteen. Jokainen jalka hoidetaan
yksilbllisesti ja kipsauskerrat maaraytyvat sen mukaan, miten jalkatera alkaa
saavuttaa haluttua asentoa. Asennon saavuttamiseksi tarvitaan keskimaarin
noin 4—6 kipsausta. TAman vuoksi kampurajalan hoito edellyttdd alkuvaiheessa
saanndllisia kaynteja hoitavassa yksikossa.

Kuva 3. Virheasennon korjaaminen kipsaamalla. Kuvassa vasemmalla 3 viikkoa

vanhan vauvan alkutilanne, keskella ensimmaisen kipsauskerran

jalkeen ja oikealla toisen kipsauskerran jalkeen. Liite 6 (10/22)

Asennon korjaamisen lisdksi kipsauksilla haetaan jalkaan myo6s liikkuvuutta.
Ihmisen saadessa kaannettyd jalkaa normaalisti nilkasta noin 70 astetta
ulkokiertoon, on kampurajalkaisen jalkaterd jaykistyneend pdainvastaiseen

suuntaan. Kipsauksilla kdannetaan jalkaa sisakierrosta pikkuhiljaa ulkokiertoon
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aina tuonne 70 asteeseen saakka, jolloin jalkaan saadaan normaali liikkkuvuus
my0Os sivusuunnassa. Jalkaterdad nostetaan vahitellen kipsausten yhteydessa
myos ylospain, jolloin nilkkaan saadaan lisdksi ylos- ja alaspain suuntautuvaa

liikkuvuutta.

Kipsin vaihdon yhteydessa lapsen viihtyisyyteen Kkiinnitetddn huomiota ja
ymparisto pyritddn luomaan rauhalliseksi. Vanhempien lahella olo tuo lapselle
turvallisuuden tunteen. Samalla vanhemmat voivat hoitavan yksikon
mahdollisuuksien mukaan kylvettaa lapsensa ennen uuden kipsin laittamista.
Kipsaaminen onnistuu parhaiten lapsen ollessa rauhallinen. Tarvittaessa
lapselle voidaan antaa pienissa erissa makeaa sokeriliuosta, minka

maistelemiseen han voi keskittya kipsauksen aikana.

2.2 Akillesjanteen katkaisu eli tenotomia

Jalan etu- ja keskiosan korjaamisen jalkeen arvioidaan tenotomian eli
akillesjanteen katkaisun tarve. Kun jalka on kipsaamisten avulla saatu
kdantymaan 70 astetta ulkorotaatioon eli ulkokiertoon ja akillesjanne on
edelleen kired, minkd johdosta kantaluu jaa liian ylés aiheuttaen tyhjan

kantapussin, tehdaéan akillesjanteen katkaisu.

Tenotomiassa janne katkaistaan 2—3 millimetrin kokoisesta ihoviillosta ohuella
veitsella. Toimenpide tehdaan sairaalan kaytannon mukaan joko | Ljite 6 (11/22)
nukutuksessa tai poliklinikalla paikallispuudutuksessa. Hoidon 1opputuioksen
kannalta menetelmalla ei ole merkitystd. Molemmat menetelmst ~vat muie

: : I . ... Liite 6 (11/22)
lapselle kivuttomia. Akillesjnteen katkaisun jalkeen Kkipsiho..... ... ...

yhtdjaksoisesti kolme viikkoa, jona aikana akillesjanne paranee.

2.3 Tankokenkahoito
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Kipsaushoidon jalkeen jatkohoitona on tankokenkahoito, jolla yllapidetaan
saavutettua asentoa. Loitonnustangossa on suoralestiset, korkealestiset ja
sandaalimaiset kengat. Kenkien etdisyys tangossa on sama kuin lapsen
hartiavali, mutta niiden asento maaraytyy yksilollisesti laakérin antaman ohjeen
mukaan. Tankokenk&ahoitoa kaytetddn aluksi 23 tuntia vuorokaudessa.
Mybhemmaéssa vaiheessa lapsen opittua seisomaan tukea vasten tai
aloittaessa kavelyharjoittelun tankoa kaytetdan 16 tuntia vuorokaudessa
hyodyntaen yo- ja paivauniaikaa. Tankohoidon pituus maaraytyy kampuran

vaikeusasteen mukaan noin 4-5 ikavuoteen saakka.

—

»
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KAMPURA-
JALKOJEN HOIDOSSA
KAYTETAAN TANKO-
KENKIA
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Kuva 4. Tankokengat.

Kampurajalan mahdollisen uusiutumisen estamiseksi tankokenkahoito on yhta
tarkea kuin muutkin hoitovaiheet, silla lopputulokseen vaikuttavat kaikki
osatekijat. Lapsi tottuu nopeasti tangon kayttéon, kun siitd tulee rutiini. Tangon
kaytto ei esta eika viivastyta lapsen normaalia kehitystd. Tankohoito eli tanko ja
kengat ovat asiakkaille maksuttomia ja ne sovitetaan poliklinikalla. Lapsen
kasvaessa kenkien kokoa ja asentoa tangossa seka tangon leveytta

tarkistetaan poliklinikkakayntien yhteydessa.

Hoidon tavoitteena on hyvin toimiva jalka. Mydh&ismuutoksia voi kehittya viela
kouluiassa. Jalan kehitystd on tarkea seurata kasvuian loppuun asti

mydhaismuutosten havaitsemiseksi ja niihin puuttumiseksi.
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Fysioterapiaa ei paasaantoisesti jarjesteta kampurajalkaisille lapsille. Ponset-
hoitomenetelmélla jalka saadaan yleensda niin  hyvin liikkuvaksi.
Ongelmatilanteissa fysioterapian tarvetta voidaan Kkuitenkin aina harkita

yksil6llisesti tilanteen mukaan.

3 ARJESSA SELVIYTYMINEN

Lapsen kasvatus on aina vanhemmille haasteellinen tehtava. Kaikki lapset
kehittyvat omassa yksilollisessa tahdissaan. Kampurajalkaisuus ja sen hoito

eivat viivastyta lapsen normaalia kehitysta.

Kampuraperheen arki ei juuri poikkea normaaliperheen arjesta. Alkuvaiheessa
perheenjasenilta vaaditaan jaksamista, koska hoidon vuoksi kaynteja
hoitavassa yksikdssa on viikoittain. Myodskaan kipsihoidon aikana lasta ei voi
kylvettaa. Peseytymiseksi riittdd pyyhkiminen nihkealla tai valmiilla pesulapuilla.
Joissakin sairaaloissa on jarjestetty lapsen kylvetysmahdollisuus kipsien

vaihdon yhteydessa.

Pikku hiljaa arki alkaa tasaantua ja lapselle muodostuu tuttu péaivarytmi
hoitoineen. Paivahoitoon siirryttdessa on tarkeaa kertoa hoitajalle lapsen
vammasta ja sen hoidosta. Jokainen perhe keksii omat niksinsa arjessa

selviytymiseen.

Kampurajalkaisten lasten vanhempien vinkkeja:
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e Vaunuja valittaessa on hyva Kkiinnittdd huomiota vaununkopan tilavuuteen, silla
tankohoidonaikana tanko pident&a lapsen jalkoja noin 5 cm.

e Tankohoidon aikana syéttotuolissa istuminen onnistuu — kengéat ovat kiinni tangossa

pikalukituksella, joten tangon irrotus ja kiinnitys sujuvat muutamassa sekunnissa.

e Vaipanvaihdon yhteydessa kenkid ei tarvitse irrottaa: tanko pois — kengéat mahtuvat

valjistd housunlahkeista.
e Vaipanvaihdon yhteydessa kipsit voi suojata lialta ja kosteudelta tuorekelmulla.
o Vaatetuksena haaraosasta neppareilla avautuvat housut ovat katevia.

e Tankohoidon aikana ulkoiltaessa kannattaa huomioida lapsen jalkojen lampiméana
pysyminen, silla tanko on kylma — haalaripussissa jalat pysyvat lampiméana, jossa olisi
hyva olla myds reika turvavyota varten.

e Toppahaalaria kaytettdessa voi tehda tai teettda tarrakiinnitteiset topposet tai laittaa
villasdarystimet kenkien padlle. Kaupoista on saatavana myds erillisid toppapusseja

jaloille.

e Tankohoidon aikana kengistéa voi mahdollisesti aiheutua iho-ongelmia. Apua voi saada
kukin yksilollisesti rasvauksesta, ilmakylvyistd, hikisten sukkien tiheastd vaihdosta,
rasvatalkin kaytosta, sukkien kaytosta vaarinpain tai napakoista, valumattomista ja
kuviottomista sukista. lho-ongelmia ei kannata paastéa liian pahoiksi. Ongelmien
ilmaantuessa kannattaa ottaa yhteys hoitoyksikkddn hoito-ohjeiden saamiseksi.

Tarvittaessa hoitava yksikko laittaa kenkiin pehmusteet hankauskohtiin.

Liite 6 (14/22)

4 VERTAISTUKI JA JARJESTOTOIMINTA
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Lapsen synnynndinen vamma vaikuttaa monella tapaa perheen elam&an ja
jaksamiseen. Mieltd askarruttavat monet epéselvat asiat ja yleensa ajatuksilla
on myo6s pyrkimys karata kauas tulevaisuuteen. Mahdollisuus keskustella
henkilon kanssa, jolla on omakohtaista kokemusta vastaavanlaisesta
vammasta, auttaa jaksamaan ja poistamaan pelkoja tulevasta. Samoin heilta
saa mita parhaimpia vinkkeja ja nikseja arkipaivan rutiineista selviytymiseen,
silla vastaavan tilanteen kokeneet vanhemmat ovat arjen ammattilaisia

kokemuksineen.

Suomen Kampurajalkayhdistys Skyry

Suomen Kampurajalkayhdistys ry on maaliskuussa 2003 perustettu
valtakunnallinen yhdistys ja se on tarkoitettu kaikille kampurajalkaisille, heidan
perheilleen sekd muille kampurajalkojen hoidosta ja kuntoutuksesta
kiinnostuneille. Yhdistyksen tarkoituksena on edistaa kampurajalkaisten hoitoa
ja kuntoutusta seka tarjota vertaistukea kampurajalkaisille, heidan perheilleen ja
omaisilleen. Toiminnan paapaino on tukihenkilétoiminnassa ja tiedottamisessa
sekd yhteistydssa Invalidiliton Harvinaiset -yksikon ja sen muiden

diagnoosipohjaisten jasenyhdistysten kanssa.

Naiden tarkoitusten toteuttamiseksi yhdistys tiedottaa kampurajalkojen hoidosta
ja kuntoutuksesta Suomessa, jarjestaa tapaamisia ja koulutustilaisuuksia seka
harjoittaa my6s julkaisutoimintaa. Yhdistys yllapitaa internet-sivuja ja
keskustelupalstaa. Toimintaa pyritaan kehittamaan jatkuvasti:
kampurajalkaisilla, heidan omaisillaan ja perheillaan on suuri mahdollisuus

vaikuttaa toiminnan muotoutumiseen Suomessa.

Liite 6 (15/22)
www.skyry.org

skyry@skyry.org

Invalidiliitto ry

Invalidiliitto ry on fyysisesti vammaisten ihmisten valtakunnallinen vaikuttamisen

ja palvelutoiminnan monialajarjestd. Liittoon kuuluu 160 jasenyhdistysta. Liitto


mailto:skyry@skyry.org
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vaikuttaa paikallisesti, kansallisesti ja kansainvalisesti vammaisia koskevaan

paatoksentekoon.

Invalidiliitto yllapitaa rekisteria vertaistukihenkildistéa ja -perheista. Erityisesti se
on keskittynyt selkdydinvammaisiin ja raaja-amputoituihin henkildihin seké
perheisiin, joissa on harvinaisen vamman tai sairauden omaava lapsi.
Vertaistukijoita 10ytyy ympari Suomea. Lisatietoa asiasta I6ydat Invalidiliiton

verkkosivuilta www.invalidiliitto.fi.

Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskus tarjoaa kuntoutus- ja sopeutumisvalmen-
nuskursseja, yksilollista kuntoutusta, tilapaishoitoa ja avokuntoutusta, lomatoi-
mintaa seka muita toimintoja. Harvinaisiin vamma- ja sairausryhmiin kuuluville
ryhmille on kursseja ja ryhmatapaamisia. Toimintaan voi tutustua lisda

osoitteesta www.invalidiliitto.fi/laku

Invalidiliton Harvinaiset -yksikkd toimii Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskuk-
sessa. Se jakaa ja keréaa tietoa harvinaisista tuki- ja liikuntaelin sairaus- ja
vammaryhmistd ja mahdollistaa vertaistuen saamiseen eri ryhmille
jarjestamillaédn tapaamisilla. Sen toiminta on suunnattu henkiléille, joilla on
harvinainen vamma tai sairaus seka heidan perheilleen ja laheisilleen. Yksikon

internet-sivut 16ytyvat osoitteesta www.invalidiliitto.fi/harvinaiset.

1 Harvinaiset-verkosto

Harvinaiset sairaus- ja vammaryhmat on huomioitu monissa jarjestdissa omina
yksikkoina ja toimintoina. Palvelut vaihtelevat jarjestdjen omien tauvnittaidan
. y R e . Liite 6 (16/22)
mukaan ja taydentavat jokaisen jarjestbn yleisia palvell

jasenjarjestoissa on edustettuina useita harvinaisia sairaus- ja vammaryhmia.

Verkoston yleisind tavoitteina on lisdtd tietoa ja tietoisuutta harvinaisista
sairauksista ja vammoista sekd parantaa harvinaisryhmiin kuuluvien ja heidéan
l&heistensd asemaa. Harvinaiset-verkosto tekee yhteisty6ta eri alojen

viranomaisten kanssa. Taman lisaksi verkostolla on laajaa yhteisty6td muiden
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harvinaisryhmiad edustavien jarjestojen ja yhdistysten kanssa. Keskeinen tavoite

onkin saada mahdollisimman moni toimija mukaan yhteistyohon.

Verkosto yllapitad Internet-sivustoa, josta |0ytyy suomenkielistd tietoa
harvinaisista sairaus- ja vammaryhmistd. Verkosto on myds mukana
yhteispohjoismaisen Rarelink-linkkisivuston yllapidossa. Verkosto seuraa
eurooppalaista harvinaistyon kehittymistd, ja silla on yhteyksia muihin

eurooppalaisiin alan toimijoihin.
harvinaiset@harvinaiset.fi
www.harvinaiset.fi

www.rarelink.fi

5 YHTEISKUNNAN TUKI

Kelalta voi hakea erinéisia tukia, joita on tassa ké&sitelty suuntaa-antavasti.
Kelassa jokainen hakemus kasitellaan ja paatokset tehdaén tapauskohtaisesti.

Tarkempaa tietoa tuista ja rahamaarista 16ytyy Kelan verkkosivuilta.

Kelan tukien lisdksi on kohtuuttoman korkeaksi nousevan maksurasituksen
estamiseksi saadetty sosiaali- ja terveydenhuollon asiakasmaksuista
maksukattojarjestelma. Vuotuisen maksukaton ot
_ _ _ _ _ Liite 6 (17/22)
terveyskeskuksista  tai  sairaaloista  voi kysella  as

seurantakortteja.

Kun vuotuinen ylaraja eli maksukatto tayttyy, ovat hoidot jatkossa maksuttomia
kalenterivuoden loppuun saakka. Maksukaton taytyttyd hoitolaitoksesta on
mahdollista hakea vapaakorttia. Kaikkien hoitolaitosten alkuperaiset maksukuitit

on syyta sailyttda, koska ne tulee esittaa vapaakorttia haettaessa.
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5.1 Alle 16-vuotiaan vammaistuki

Alle 16-vuotiaan vammaistuki on tarkoitettu pitkaaikaisesti sairaalle tai
vammaiselle lapselle, jonka hoidosta, huolenpidosta ja kuntoutuksesta aiheutuu
perheelle vahintddn 6 kuukauden ajan tavanomaista suurempaa rasitusta ja
sidonnaisuutta verrattuna terveeseen lapseen. Tukea ei voida myontaa pelkan
taloudellisen rasituksen perusteella, mutta taloudellinen rasitus voidaan
huomioida kokonaisuutta arvioitaessa. Hakemukseen tulee liittd& hoitavalta
ladkarilta pyydettava laakarinlausunto C lapsen terveydentilasta.

5.2 Erityishoitoraha alle 16-vuotiaalle

Erityishoitorahan saaminen edellyttdd vanhemman osallistumista lapsen
hoitoon tai kuntoutukseen sairaalassa tai poliklinikalla (edellytyksend, etta
kaynti kestdd vahintddn 6 tuntia matkat mukaan lukien), tai osallistumista
kuntoutus- tai sopeutumisvalmennuskurssille, jolloin vanhempi on tilapaisesti
estynyt tekemasta tyotaan, harjoittamaan yritystoimintaansa tai osallistumasta
paatoimiseen opiskeluun. Mikali vanhempi saa hoidon ajalta palkkaa,
tyottomyyspaivarahaa tai Kelan maksamia pdaivarahoja, kuten Aaitiys-, isyys-,

vanhempain- tai sairauspaivarahaa, erityishoitorahaa ei makseta.

Erityishoitorahaa voidaan maksaa my6s molemmille vanhemmille esimerkiksi
perhekurssina jarjestettavan sopeutumisvalmennus- ja kuntoutuskurssin ajalta.
Hoidettaessa lasta kotona, esimerkiksi lapsen toipuessa leikkauksesta,
erityishoitorahaa maksetaan vain toiselle vanhemmalle. Hakemukseen tulee
littda hoitavalta laakariltd pyydettava laakarintodistus D. Mikali erityishoitorahaa
haetaan kuntoutuksen tai sopeutumisvalmennuskurssin osalta, liitetaan

hakemukseen myds jarjestajalta saatu osallistumistodistus.
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5.3 Matkakorvaukset

Kela maksaa korvauksia sairauden tai kuntoutuksen vuoksi tehdyista matkoista.
Matkakorvauksia maksetaan my6s sopeutumisvalmennuskurssille osallistuvalle,
mikali kurssiin siséltyy laakéarin tai terveydenhuollon ammattihenkildn antamaa
hoitoa, tutkimusta tai hoidon opastusta. Lisédksi edellytetddn, ettd kurssille on
hakeuduttu laakarin lahetteellda. Mikali matkoja kertyy useampia puolen vuoden

sisalla, voidaan niitd keréta samalle lomakkeelle.
Yopymisraha

Mikali hoito- tai kuntoutuspaikkakunnalla joudutaan ydpymaan puuttuvien
julkisten liikenneyhteyksien tai pitkien paivittdisten edestakaisten matkojen
vuoksi, voidaan matkakorvaushakemukseen liittaa erillinen kuitti yépymisesta

aiheutuneista kustannuksista.
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KAMPURAJALKAAN LIITTYVIA TERMEJA

abduktio loitontaminen (kehon keskipisteesta
katsottuna)

adduktio sisdanpain kaantyminen

bilateraalinen molemminpuoleinen

congenitus synnynnainen (kongenitaalinen)

cavus korkea jalkaholvi

deformaatio epamuotoisuus, epamuodostuma,

epanormaali muoto

equinos-asento varvistusasento
Idiopaattinen, kongenitaalinen synnynndinen kampurajalka, johon
liittyy luiden epanormaalia

muotoutumista, mutta ei muita

sairauksia

komplianssi hoitomyontyvyys

malformaatio hyvin varhaisessa sikiokehityksen
vaiheessa alkunsa saanut

rakenteellinen poikkeama
manipulaatio kasittely, muokkaaminen

ortoosi tukea antava tai asentoa korjaava

ulkoinen laite
osteotomia luuhun kohdistuva leikkaus
pes equinovarus adductus, talipes equinovarus kampurajalka

pirani-luokitus ilmoitetaan kampuran vaikeusaste.
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posturaalinen, positionaalinen, pseudokampura

repositio

syndroominen, neurogeeninen

talipes

tenotomia

teratologinen

unilateraalinen

varus

Liite 6 (20/22)

valekampura, jossa jalan rakenne
on normaali. Aiheutuu yleensa
asentovirheesta  ja kohdun
ahtaudesta

paikoilleen asettaminen

oireyhtymainen kampura, joka
littyy osaksi perinnéllisia hairioita
tai epamuodostumia

jalkateran ja nilkan

epamuodostuma
akillesjanneleikkaus

epamuodostumainen  kampura,
johon liittyy my6s neurologisia
hairioita

vain toisella puolella sijaitseva,

toispuolinen, yksipuolinen

sisdanpain kallistuminen
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LINKKEJA

www.invalidiliitto.fi

- Invalidiliton sivustoilta 16ydat tietoa kampurajalkaisuudesta, jarjestettavista kursseista ja
tilaisuuksista.

www.skyry.org.

- Suomen kampurajalkayhdistyksen yllapitdma sivusto, josta I0ydat tietoa aiheesta ja
keskustelupalstalta vertaistukea.

wwww.harvinaiset.fi > diagnoosit sivuille > kampurajalka
- Sivustolta Ioydat tietoa sairaudesta ja tapahtumista.

www.global-help.org/publications/books/help cfponseti.pdf

- Sivustolta I6ydat kahden apuvdlineteknikko-opiskelijan tekem&n opinnaytetydn
Ponseti-hoitomenetelmasta.

www.soleusproteor.fi/sivut/kampura.htm

- Sivustolta I6ydat tietoa tankokenkahoidosta.
www.pulssi.fi > hakusanaksi kampurajalka
- Tietoa kampurajalkaisuudesta ja sen hoidosta.

www.interpedia.fi/adoptio/yleisimmat _erityistarpeet.html

- Tietoa kampurajalkaisuudesta.

www.ponseti.info/vl/

- Englanninkielinen sivusto Ponseti-hoitomenetelmasta.
www.semeda.fi
- Saksankielinen sivusto Ponseti-hoitomenetelmasté ja kampurajalkaisuudesta.

www.global-help.org

- Englanninkielinen sivusto Ponseti-hoitomenetelmésta ja kampurajalkaisuudesta.

www.global-help.org/publications/books/book cfponseti.html

- Sivustolta voi ladata luettavaksi usealla eri kielella tietoa Ponseti-hoitomenetelmasta.
Ikava kylla suomenkielista luettavaa nailta sivustoilta ei [0ydy.
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