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VISNIA OLSIY

LUKIJALLE

Kadessasi on Suomen CP-liiton opas, joka kertoo hydrokefaliasta ja ela-
masta sen kanssa. Opas on tarkoitettu kaikille, joiden eldamaa hydroke-
falia koskettaa henkildkohtaisesti tai esimerkiksi tydn kautta. Olemme
koonneet oppaaseen ladketieteellistd perustietoa ja omakohtaisia ko-
kemuksia. Toivomme, etta opas tarjoaa tarvitsemaasi tietoa ja tukea eri
elamantilanteisiin.

Suomen CP-liitto on valtakunnallinen vammais- ja erityisliikuntajar-
jestd. Kohderyhmaamme kuuluvat lapset, nuoret ja aikuiset, joilla on
hydrokefalia, mmc tai cp-vamma, heidan l3heisensa seka henkildt,
joilla on motorisen oppimisen vaikeus tai lievempia motoriikan vaike-
uksia. Olemme valtakunnallinen asiantuntija- ja yhteistydjarjesto. Ta-
voitteemme on edistada vammaisten ihmisten oikeuksia, osallisuutta ja
yhdenvertaista kohtelua.



Suomen CP-liitto ry on perustettu vuonna 1965. Olemme toimineet
henkildiden, joilla on hydrokefalia, etujarjestona vuodesta 1992. Liit-
toon kuuluvat 20 cp-yhdistysta eri puolilla maata jarjestavat jasenilleen
toimintaa ja tapahtumia, tarjoavat vertaistukea seka vaikuttavat paikal-
lisesti ja alueellisesti. Paikallisyhdistysten lisaksi myds CP-liitto jarjestaa
erilaisia tapahtumia, kursseja ja kohtaamisia ympari Suomea.

Toivotamme kaikki kohderyhmaamme kuuluvat seka heidan perheen-
sa lampimasti mukaan seka CP-liiton etta paikallisyhdistystemme toi-
mintaan. Toiminnassamme korostuu vertaisuus. Vertaisten kanssa
kuulut aina joukkoon. Vertaisilta saat tukea, ymmarrysta ja tietoa, evai-
ta kulkea arjessa eteenpdin. Samoja asioita pohtineilta saat vinkkeja ja
uutta perspektiivia omaan elamantilanteeseen.

Kannustamme kaikkia kohderyhmaamme kuuluvia ihmisia etsimaan
itselleen mielekasta vapaa-ajan tekemista. Innostavan harrastuksen
kautta saat hyvaa oloa mielelle ja keholle, vastapainoa arkeen ja |6ydat
uusia ystavid. Autamme I[0ytamaan sopivia harrastusvaihtoehtoja ja
soveltavia liilkuntamuotoja. Vertaisten pariin on helppo léytaa CP-liiton
ja paikallisyhdistysten jarjestamien tapahtumien ja toiminnan kautta.

Uusia ystavyyssuhteita seka evaita arjessa jaksamiseen saat myos CP-
liiton sosiaalisesta valmennuksesta (sova). Sen ytimessa on vertaisuus,
omien vahvuuksien ja voimavarojen vahvistaminen sekd omannakoi-
sen elaman rakentaminen. Toimintaa luotsaa vahva asiantuntijoiden
ja ammattilaisten tuki, ohjaus ja neuvonta. Sova-toimintaa jarjestetaan
eri elamantilanteessa oleville perheille, nuorille ja aikuisille lasnaolo-
kursseina ja verkossa.

Kun tarvitset tietoa tai tukea mieltasi askarruttavissa asioissa, ota mei-
hin yhteyttd. Olemme taalla Sinua varten. Yhteystietomme ja tietoja
tapahtumistamme [8ydat verkkosivuiltamme www.cp-liitto.fi seka ja-
senlehdestdamme CP-lehdesta. Lampimasti tervetuloa mukaan toimin-
taamme!
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MEISTA ON MONEKS|

Hydrokefalia ei maarittele ihmista. Jokaisella meista on oma polkum-
me, oma tarinamme, oma arvokas eldmamme. Olemme kaikki yh-
denvertaisia yhteiskunnan jasenia, oikeutettuja osallistumaan ja toi-
mimaan haluamallamme tavalla.

Meilla jokaisella on my®s omat toiveemme ja tavoitteemme. Jokaisen
tie on ainutlaatuinen. Seuraavilla sivuilla padset tutustumaan Matti
Saarelan ja Jenni Aittasalon tarinoihin. Hydrokefalia on vaikuttanut
molempien eldamaan monin eri tavoin. Se on muovannut heista em-
paattisia ja rohkeita aikuisia, joiden unelmien tielld hydrokefalia on
ollut vain hidasteena.

Tarinoiden tarkoitus on nadyttaa, kuinka moninainen joukko olemme-
kaan. Jokainen yksilé on arvokas, jokaisen elama on merkityksellinen.
Tarkeinta on, ettad jokainen |6ytda omat unelmansa seka rinnalle ihmi-
sid, jotka kannustavat ja tukevat talla matkalla.

VISNIN OLSI



MIKKO SATEILA

Heikkous tekee vahvemmaksi

Matti Saarelan lapset opettavat isdlleen ldsnaolon taitoa

eldamaani suuresti ja muokannut identiteettiani. Olen kipuillut
sen suhteen valilla enemman, valilld vdahemman.
Ensimmaiset suntit laitettiin heti syntymani jalkeen. Sen jalkeen nii-

O len Matti Saarela, 37-vuotias mies. Hydrokefalia on vaikuttanut



ta on operoitu useasti. Viimeisimmasta leikkauksesta on jo toistakym-
menta vuotta, joten elo on sopuisaa ja seesteista talta osin. Oikean
puolen spastisuus eli jaykkyys nakyy liikkkumisessani. Olen pyrkinyt kun-
touttamaan sita itsenaisesti.

Oppimaan oppimista olen joutunut miettimaan enemman. Tahan
olen saanut ajoittain my®s neuropsykologista ohjeistusta.

Paivaunet hiekkalaatikolla

Lapsuuteni Eteld-Karjalassa oli hyvaa aikaa. En muista, etta sairaudesta-
ni olisi tehty numeroa vaan osallistuin normaalisti leikkeihin ja muihin
toimintoihin. Tosin rajuissa leikeissa piti muistaa varoa, ettei paahan
olisi sattunut. Muistan, kun noin viisivuotiaana leikin kaverini kanssa
leikkikentalla. Kaverin piti menna kotiinsa syémaan, ja itse menin hiek-
kalaatikolle siksi aikaa nukkumaan. Kun kaveri tuli takaisin, leikit jatkui-
vat. Pian tdman tapauksen jalkeen jouduinkin ensimmaiseen leikkauk-
seen vauva-ajan jalkeen.

Muistan myds, kuinka kiersimme lapsina parhaan ystavani kanssa
lumisessa taajamassa vierailemassa talojen ovilla - en kyllakaan muis-
ta, miksi. Ystavani toimi liilkunnallisena kaverina tydjuhtana ja veti mi-
nua pulkassa, mina supliikkimiehena hoidin puhumisen. Kaikki voitti-
vat!

Urheilu, erityisesti jalkapallo, oli ja on minulle edelleen sydamen
asia. Myds musiikki, rumpujen soitto muinoin ja laulaminen musiikki-
luokkavuosien jalkeen on taas noussut pinnalle.

Ikava kylla arjen velvoitteet vievat nykyisin leijjonanosan ajastani, jo-
ten mukaville harrasteille ei oikein jaa aikaa.

Luonteeltani olin ja olen edelleen puhelias ja sosiaalinen seka em-
paattinen, mika selittaa kouluttautumiseni sosiaalialalle.

Viihdyin koulussa. Erityisesti alakoulussa musiikkiluokalla ilmapiiri
oli kannustavaa, olin motivoitunut ja koin kuuluvani porukkaan.

Tuohon vaiheeseen kuului my6s kuntoutus, joka sisalsi niin oikean
puolen spastisuuden sekd oppimaan oppimisen vatkaamista. Itse en
tuolloin oikein ymmartanyt, miksi taytyi menna terapiaan “puhumaan
hoépoja”, vaikka oikeasti taisin suulaana miehena siitakin tykata.



Alkanut teiniys oli tietysti haastavaa, koska halusin olla kuten muut.
Onneksi 16ysin ystavapiirini turvallisesta ymparistdsta, jossa oli paljon
ihmisia ymparilla.

Lapsuuden kotoa irtautuminen ja oman haparoivan elon aloittami-
nen oli haasteellista. Onneksi sunttileikkauksia ei sattunut juuri kriitti-
siin nuoruuden vuosiin.

Koen, etta lapsuuden ja nuoruuden kokemukset ovat muovanneet
minuuttani paljon. Ne ovat kasvattaneet luonnetta seka ohjanneet ajat-
telemaan, etta kaikesta selviaa.

Ihmislaheiseen ammattiin, tietenkin

Ammatinvalinta oli suhteellisen selva: olin aina haaveillut ihmislahei-
sestd ammatista. Suoritin sosiaali- ja terveysalan opinnot neljassa
vuodessa. Matkaan mahtui ajoittaisia motivaatio-ongelmia ja oman
ystavapiirin kaipailuja, mutta sain onneksi koulusta tukea ja jaksoin
pusertaa opinnot loppuun.

Olen vasta viime vuosina alkanut aidosti kiinnostumaan opiskelus-
ta - hoito- ja ohjaustydni ohella. Olen suorittanut toisen osaamisalan
sosiaali- ja terveysalan perusopinnoista, seksuaalineuvojan tutkinnon
seka aloittamassa neljansia akateemisia perusopintoja avoimessa yli-
opistossa. Ehka voisi sanoa, etta harrastan opiskelemista. Se on oma
juttuni, josta saan myonteisia kokemuksia ja jonka avulla pystyn kehit-
tamaan taitojani.

"Isi — miksi siulla on vetoketjuja paassa ja mahassa?”

Aikuisuudessa olen luonut parisuhteen, johon on syntynyt kaksi aivan
ihanaa, nyt leikki-ikdista lasta. Olen heista onnellinen ja ylpea, kuten
varmasti jokainen vanhempi lapsistaan.

Elaminen tassa hetkessa on suurta harjoittelua, ja perhe auttaa siina
valtavasti. Lapset vaativat lasnaoloa, ja leikin seka yhdessa tekemisen
kautta omat vatvomiset unohtuvat.

Vammani kautta lapseni ovat tottuneet erilaisuuteen pienesta pita-
en. Tyttareni kokeilee ja silittelee arpiani. Poikani kysyi jo vuosia sitten:
"Isi, miksi siulla on vetoketjuja paassa ja mahassa?”
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Vastauksen kuultuaan poika jatkoi leikkeja normaalisti. Aiheeseen
palataan aika ajoin, mutta uskon, etta isin hieman rujon nakoinen paa
on heille normaalia ja luonnollista.

Uskon myods, ettd esimerkkini avulla lapseni oppivat oikeudenmu-
kaisuutta ja kykya kohdata erilaisuutta. Suvaitsevaisuus, inhimillisyys,
empaattisuus ja heikomman puolustaminen ovat arvoja, joita toivon
lasteni omaksuvan.

Toivon, etta tulevaisuudessa olen viela enemman sinut itseni ja
vammani kanssa tiedostaen sen, ettda huomisesta ei tieda. Toivon, etta
perhearjen pydrittamisen ohella sdilytan intoni opiskella ja kehittaa it-
seani, kuitenkin niin, etta opiskelusta ei tulisi pakkopullaa vaan se pysyi-
si voimavarana. Joskus ehka joksikin valmistunkin, mutta se tapahtuu
omin ehdoin perheen ollen aina etusijalla.

Lapsuuden kokemukset kantavat kauas

Vertaistukitapaamisissa olen kohdannut monesti vanhempia, joilla on
lapsi, jolla on my6s hydrokefalia. Se sanaton yhteys, joka saman vam-
man omaavilla on, on jotain todella erityista.

Erilaisuuden kokemus erityisesti nuoruudessa voi olla hyvin ham-
mentavaa. Lapsuudessa saatu kokemus itsesta ja oman arvon tuntees-
ta vaikuttaa koko loppuelaman.

Lapsuuden kokemukset kantavat kauas ja vaikuttavat siihen, millai-
sena kehittyva nuori itsensa nakee.

Omana itsena oleminen nuoruuden ainutkertaisista vuosista naut-
tien - olivatpa ne sitten vamman vuoksi seesteisia tai haastavia - on
olennaista. Heikkouden ymmartamisen kautta tulemme vahvemmiksi
eika tarvitse olla kukaan muu kuin on. Oman valloittavan persoonan
ymmarrys ja hyvaksyminen on avain vahvaan aikuisuuteen.

Huoli omasta lapsesta on aitoa, mutta toisaalta seesteisista ajoista
tulisi ottaa kaikki irti. Kasvun ja kehitykset Iahtékohdat luodaan kotona,
ja rakastava ja lasnaoleva perhe on tassa tarkedssa roolissa. Vammai-
sen lapsen kanssa haasteita varmasti tulee, mutta haasteet on tehty
voitettavaksi.



SOFIA KORKALA

Unelmista totta

Jenni Aittasalon tie yliopistoon kulki mutkien kautta

sinaiset merkit hydrokefaliasta nakyivat vasta, kun opettelin sei-
somaan ja kavelemaan. En pysynyt pystyssa kuten ikatoverini, ja
vanhempani ja paivakodin johtaja paattelivat jonkin olevan vialla.
Kotikaupungissani Seindjoella tehdyista laakarintutkimuksista seu-
rasi hydrokefaliadiagnoosi ja lahete Oulun yliopistolliseen sairaalaan.
Leikkauksen my6ta sain aivopainetta tasaavan suntin ja pian tasapai-

Kun minua odotettiin, ei tulevaa sairauttani voinut aavistaa. Var-

10



noni parani niin, etta pystyin kirmaamaan vanhempieni syliin. Tama
helpotti vanhempieni huolta, mutta diagnoosia seurannut shokki ja
taydentavan ulkoisen avun puute vaativat paljon perheeltd. Nyt jalkika-
teen olisin toivonut, ettd olisimme I6ytaneet vertaistuen pariin.
Sunttini toimi moitteettomasti koko lapsuuteni ja teini-ikani. Hydro-
kefalia oli silti [asna, silla kavin vuosittain kontrolleissa. Niista on kuiten-
kin jaanyt hyvia muistoja: sairaalan henkilékunta oli mukavaa ja ruoka
maittavaa. Jannittavinta oli magneettikuvaus. Siihen paadyinkin toisi-
naan nukutettuna. Aina en ymmartanyt miksi minua kohdeltiin poik-
keavasti. Toimivan suntin vuoksi en oikeastaan kokenut olevani sairas.

Periksiantamaton lapsi ja tunnollinen koululainen

Arjessa minua kohdeltiinkin itsenani - iloisena ja periksiantamattoma-
na tytténa. Halusin aina mukaan kodin askareisiin ja tutustumaan kaik-
kiin vanhempieni tekemisiin: vahasin auton vanteita, siivosin ja laitoin
ruokaa. Asioiden kokeileminen oli minulle tarkeaa siind missa muille-
kin. Onneksi paasin niin tekemaan.

Pidin elokuvien ja kirjojen kuvien katselusta ja siitd, kun minulle
luettiin. Lukemaan opettelussa oli hieman haasteita, mutta vanhempie-
ni mukaan suoriuduin ahkeruudella.

Koulun paasin aloittamaan pienryhmassa, josta siirryin kahden vuo-
den jalkeen toisen koulun isoon ryhmaan. Kavin toisen luokan uudes-
taan sopeutuakseni uuteen ymparistéon. Koululaisena olin tunnollinen
ja ahkera, pidin tavarani paikoillaan ja tein ldksyni ajallaan, mutta ar-
vosanoissa mitattu suoriutumiseni oli tukiopetuksesta huolimatta hei-
kompaa. Kiinnitin oppiessani huomiota ehka liiaksi asioiden yksityis-
kohtiin enka ymmartanyt aina kokonaisuuksia. Koin pahaa oloa siita,
ettei oppimishaluni nakynyt arvioinneissa. Ehka oppimistani olisi voitu
tukea viela paremmin.

Kuvaamataidossa parjasin erityisen hienosti. Lilkkunnassa haasteita
tuotti heikompi motoriikkani. Se myds hidasti polkupy6ralla ajamisen
oppimista. Opin pydrailemaan yhdeksanvuotiaana.

Sain kimmokkeen piirtamisen ja maalaamisen harrastamiseen ku-
vaamataidon tunneilta. Lisaksi harrastin ratsastusta ja kavin kasityoker-
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hossa, tanssin tanhua ja nautin itsenaisista kavelylenkeista.

Vaikka arkeni sujui moitteettomasti ja ikatovereita riitti seka koulus-
sa ettd harrastuksissa, aloin kokea erilaisuutta kaverisuhteiden myota.
Tunne kannusti rakentamaan rikasta sisaista maailmaa laajan sosiaa-
lisen elaman sijaan. Olisi auttanut, jos olisin tuntenut muita vertaisia.
Kun vield jouduin vaihtamaan teini-ian kynnykselld koulua, sosiaaliseen
ymparistddn sopeutuminen vaikeutui entisestaan.

Osallisuuden puutetta ja yksindisyytta seurasi teini-ian masennus-
jakso, jonka lapi kuljin ammattiavun ja taideharrastuksen saattelema-
na. Taiteilijan opissa havahduin erilaisiin mahdollisiin tapoihin elaa ela-
maa. Ihmiset eivat ehka aina ymmartaisi poikkeavuuksiani esimerkiksi
kognitiossa tai sosiaalisessa vuorovaikutuksessa, mutta persoonaani ja
identiteettidni sen ei taytyisi mitatdida - painvastoin.

Hydrokefalia muistutti itsestaan uuden edessa

Peruskoulun jalkeen kokeilin muutamaa eri linjaa ammattikoulussa.
Ammatinvalintapsykologilla sain ironisen tuloksen itselleni sopivim-
masta ammatista: ammatinvalintapsykologin. En kuitenkaan osannut
kuvitellakaan, etta lukio olisi ollut vaihtoehto, eika kukaan siihen suun-
taan minua ohjannut. Pidin siisteydestd, joten valmistuin 21-vuotiaana
laitoshuoltajaksi. Samoihin aikoihin olin alkanut kiinnostua ikaisestani
nuoresta miehesta. Han suunnitteli muuttoa pois Seindjoelta Tampe-
reelle. Jatin tyoni ja Iahdimme yhdessa.

Tampereella rohkaistuin haastamaan itseani oppijana aiemmasta
minakasityksestani huolimatta, kun 16ysin piiloon jdéaneen intoni oppia.
Opiskelin kuvataideopistossa ja innostuin avoimen yliopiston kursseis-
ta. Kahlasin lukion kirjat Iapi ja suoritin ensin psykologian perusopinnot,
sitten gerontologian, perhetutkimuksen ja kasvatustieteen perusopin-
not seka muita ihmis- ja yhteiskuntatieteiden kursseja.

Olin l6ytanyt uudenlaista intoa elamaan, kun hydrokefalia muistut-
ti itsestaan. Tulkitsimme aluksi paansaryt, vasymiset ja aggressiivisuu-
det merkeiksi rasittuneisuudesta. Oikeaan syyhyn herdsimme, kun en
eraana syysaamuna paassytkaan nousemaan lattialta sinne horjahdet-
tuani.
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Suntin korjaus ei ollut Tampereen yliopistollisen sairaalan asiantun-
tijoillekaan helppoa. Aluksi oli nesteen kierron alivirtausta, sitten ylivir-
tausta. Lopulta kolmas aivokammioni puhkaistiin.

Kuntoutusjakso oli intensiivinen ja se, millaiseksi toimintakykyni pa-
lautuisi, oli epaselvaa. Paasin kavelemaan hiljalleen ilman rollaattoria,
mutta lihaskipu ja nakdoni ilmestyneet kaksoiskuvat jaivat. Ldmmin
kauratyyny onneksi auttaa kipuihin ja silmalasit kaksoiskuviin.

Kuntoutuksessa kerroin, ettd olin alkanut haaveilla korkeakoulutut-
kinnosta. Asiaan suhtauduttiin skeptisesti: ei voi, kun on hydrokefalia,
eika voi, kun ei ole lukiotaustaakaan. Se raivostutti. Miten paasisin tyo-
elamaan, etenkin kun laakari totesi, etta laitoshuoltajan ty® ei enda on-
nistuisi? Voisinko hankkia lapsiakaan? En ole varma mita ajattelen jal-
kimmaisesta, mutta pahalta tuntuu, jollei paatds ole lopulta omani.

Skeptisyydet sivuuttaen jatkoin avoimessa yliopistossa ja hakeuduin
ammatilliseen kuntoutukseen. Opiskelin kuntoutustuella nuoriso- ja
yhteisdohjaajaksi. Sain tehda kokeet rauhallisessa tilassa ja tyoharjoit-
telut lyhyemmin ty&paivin. Ammatti poiki pestin nakdvammaisten las-
ten kerhonohjaajana. Koen, ettd oma vammani auttaa tydssani. Tallais-
ta tyota ei voi tehda ilman herkistymista toisen kokemusmaailmalle.

Tana vuonna, 26-vuotiaana, haaveeni korkeakoulupaikasta toteutui.
Sain avoimen yliopiston opintomenestyksen kautta opinto-oikeuden
tutkinto-opiskelijaksi Turun kasvatustieteelliseen tiedekuntaan. Tunnis-
tan, ettd hydrokefalia tekee opiskelusta vaikeampaa, mutta ei mahdo-
tonta. Onneksi yliopisto panostaa muiden koulutustahojen rinnalla saa-
vutettavuuteen ja esteettdmyyteen. Olen saanut virallisen suosituksen
erityisista jarjestelyista, joiden my6ta voin toivoakseni opiskella siing
missa opiskelijakolleganikin.

Hydrokefalia on osa minua. Se on muovannut eldmaani ensiaske-
leista peruskouluun, tydelamaan, parisuhteeseen, koulutukseen ja vie-
1& tulevaankin.

Matkan varrelle olisin kaivannut vertaista. Vertaisten ja ympariston
tuella oma identiteetti vahvistuu ja vinoutuneet kasitykset itsesta voivat
murtua. Tulevaisuudessa toivonkin, ettd identiteettini jatkaa vahvistu-
mistaan ja voin tukea myds muita matkalla kohti unelmiaan.
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HYDROKEFALIA

Hydrokefalia tarkoittaa aivo-selkdydinnestekierron hairiéta. Hydroke-
falia ei ole itsenainen tauti tai sairaus, vaan enemmankin oireyhtyma.
Hydrokefaliassa aivoselkaydinkierto on jostain syysta estynyt eika toimi
normaalilla tavalla. Hydrokefalia voi johtua monesta tekijasta ja alkaa
missa idssa tahansa, jopa ennen syntymaa tai vasta aikuisialla. Hydro-
kefalia diagnosoidaan vuosittain Suomessa noin 50 lapsella. Hydroke-
falian hoito on kirurginen korjaava toimenpide: joko suntin asetus tai
endoskooppinen eli tahystamalla tehty toimenpide.

Hydrokefalia on seurausta erilaisista aivoihin ennen syntymaa tai syn-
tyman jalkeen kohdistuvista vaurioista, jollaisia ovat muun muassa ai-
vojen kehityshairiot, tulehdukset, aivoverenvuodot, aivotraumat seka
aivokasvaimet. Lapsen ennuste riippuu ensisijaisesti hydrokefalian
taustalla olevasta aivovauriosta tai rakenteellisesta poikkeavuudesta, ei
aivoselkaydinnestekierron hairidsta, hydrokefaliasta.

Raskauden aikana voidaan huolellisilla, toistuvilla ultraganitutkimuksil-
la ja tarvittaessa sikion magneettitutkimuksella selvittaa sikion hydro-
kefalian syyta ja seurata sen kehittymista. Jo sikidaikana ja erityisesti
syntyman jalkeen on kiinnitettdva huomiota paan kasvuun. Kaikki paan
kasvuun viittavat muutokset eivat liity hydrokefaliaan.

Hydrokefalian vaikutus eldmaan riippuu oireiden kokonaisuudesta
seka suntin toimivuudesta. Hydrokefalia voi esiintya itsendisesti, mutta
siihen voi my®ds liittya muita liitdnnaissairauksia tai -vammoja. Tyypilli-
sempia ovat meningomyeloseele eli mmc, cp-vamma ja epilepsia. Hyd-
rokefalian kanssa on mahdollista elda hyvin tavallistakin elamaa.

HYDROKEFALIAN SYITA JA SEURAUKSIA

Selkaydinneste muodostuu aivojen sisalla aivokammioiden (sivuaivo-
kammiot ja 4. aivokammio) seindman suonipunoksessa (plexus cho-
rioideus). Sivuaivokammioista aivo-selkaydinneste virtaa kolmanteen
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LISSU KIVINIEMI

- J

Hydrokefalia aiheutuu epatasapainosta aivoselkdydinnesteen tuotannossa
ja takaisinimeytymisessa, jolloin aivokammiot laajenevat ja kallon sisainen
paine kohoaa. Tilannetta korjataan useimmiten silikonisella, muutaman
millimetrin paksuisella suntilla, jonka avulla neste johdetaan yleensa ai-
vokammioista vatsalaukkuun.

aivokammioon ja sieltd edelleen kapean aivonesteviemarin (aquaeduc-
tus Sylvii) kautta neljanteen aivokammioon, josta se kulkeutuu selka-
ydinkanavaan ja aivojen pinnalle, josta se imeytyy takaisin verenkier-
toon. Hydrokefalia aiheutuu epatasapainosta aivoselkdydinnesteen
tuotannossa ja takaisinimeytymisessg, jolloin aivokammiot laajenevat
ja kallon sisdinen paine kohoaa. Vauvoilla aivokammioiden kasvusta
seuraa paan ymparyksen kasvun kiihtyminen, isommilla lapsilla ylei-
sia oireita ovat paansarky, pahoinvointi ja oksentelu seka karsastus ja
tasapainovaikeudet. Jos aivo-selkdydinnesteen imeytyminen takaisin
verenkiertoon on hdiriintynyt, kyseessa on niin sanottu kommunisoiva
hydrokefalia. Jos taas kyseessa on aivo-selkdydinestekierron estyminen
esimerkiksi vuodon, kasvaimen tai rakenteellisen poikkeavuuden seu-
rauksena, kyseessa on niin sanottu obstruktiivinen hydrokefalia.

Keskoslapsilla tavallisin hydrokefalian syy on aivoverenvuoto, joka on
tapahtunut syntyman aikoihin. Muita hydrokefalian syita ovat aivojen
synnynndiset rakenteelliset poikkeavuudet, mmc:een liittyva Chiari-
malformaatio, aivoverisuonimalformaatioihin liittyvien vuotojen jal-
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kitilat, tulehdukset, aivokystat, aivokasvaimet ja jotkut harvinaiset
aineenvaihduntasairaudet. Perinndllinen hydrokefalia (Iahinna X-kro-
mosomaalinen aivonesteviemarin ahtaus) on harvinainen.

HYDROKEFALIAN HOITO

Hydrokefaliaa hoidetaan useimmiten asettamalla suntti. Se on ihon
alla kulkeva, yleensa silikoninen, venttiililla varustettu muutaman milli-
metrin paksuinen letku. Suntin ylapaa sijoitetaan sivuaivokammioon ja
alapaa yleensa vatsaonteloon. Suntin venttiilin tarkoituksena on estaa
nesteen virtaaminen vaaraan suuntaan ja saadelld nesteen virtausta
paineen perusteella. Lappalaitteita on monenlaisia, mutta tavallisesti
aluksi asetetaan avautumispaineeltaan matalapainelappa, koska lapsi
on paaasiassa vaakatasossa ja normaali aivopaine on matala.

Kun lapsi oppii istumaan ja kdvelemaan ja on suuren osan paivasta
pystyasennossa, vaihdetaan yleensa avauspaineeltaan keskipaineinen
lappa tai magneettisuntti, jossa avauspainetta voidaan saadella tarvit-
taessa ulkoisella laitteella. Suntin sijasta voidaan joissakin tapauksissa
suorittaa kolmannen aivokammion pohjan puhkaisu, jossa aivoselka-
ydinnesteelle tehdaan tahystykselld uusi kanava tukkeutuneen tilalle.

Aivonesteviemdrin ahtauma on helposti hoidettavissa, mutta monilo-
keroisen rakkulaisen rakennepoikkeavuuden aiheuttaman hydrokefa-
lian hoito on jo huomattavasti haasteellisempaa.

HYDROKEFALIA JA MMC

Kolmasosalla lapsista, joilla on synnynnadinen hydrokefalia tai joille hyd-
rokefalia kehittyy alle 1-vuotiaana, on meningomyeloseele eli mmc.
Mmc:een liittyva hydrokefalia johtuu yleensa Chiari 2 -malformaatios-
ta, jossa pikkuaivojen alaosa seka usein myds ydinjatkos on tydntynyt
niska-aukkoon (formen magnum) aiheuttaen nain aivoselkdydinneste-
kierron estymisen. Mmc:een voi liittyd myos aivonesteviemarin ahtaus.

Arviolta 80-95 prosentille lapsista, joilla on mmc, kehittyy hydrokefalia.
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SUNTIN TOIMINTAHAASTEET

Suntti on laite, joka voi rikkoontua tai lakata toimimasta. Valtaosalle
sen toimivuus on valttdmatdnta, jopa elintarkead. Epdiltdessa suntin
toimintahairiota on paastava pikaisesti tutkimuksiin. Vanhempien tu-
lee seurata aktiivisesti lapsen suntin toimivuutta. Suntti voi muun mu-
assa tukkeutua, hajota tai tulehtua. Suntin toimimattomuus tai sen
ylivirtaus voi aiheuttaa selkedsti nakyvia oireita, esimerkiksi vetama-
toénta oloa, paansarkya tai oksentelua. Oireet voivat olla hyvin yksil6lli-
sia eivatka kovin helposti tulkittavissa. Oman haasteensa muodostaa
se, etta pieni lapsi ei osaa kertoa tuntemuksistaan ja olotiloistaan.

4 N

Suntin toimintahairion mahdollisia oireita:

« Paansarky « Kasittelyarkuus: Vauvaa ei

* Pahoinvointi pysty kasittelemaan normaa-

* Uneliaisuus listi (esim. vaipanvaihto)

+ Nakohairiot, "kaksoiskuvat”,  ilman, ettd vauva selkeasti
silmien valoarkuus ilmaisee huonoa oloaan

* Huimaus * Itkuisuus: Kun vauva itkee ja

* Suntin vastakkaisen puolen huomaa, ettd itku on erilaista
kasvojen puutuminen kuin tavallisesti

* Oksentaminen * Yleinen olotila: Vanhempi

* Kiukkuisuus, pahantuulisuus  tai joku muu havaitsee,

* Karsastus lisdantyy selkeasti  ettei kaikki ole kohdallaan

- /

Suntin toimimattomuuteen liittyvéd epamaaradisyys saattaa aiheuttaa
vanhemmille voimakasta huolta. Pahimmillaan sunttiongelmat rasitta-
vat koko perheen arkea ja vievat voimia. Naissa tilanteissa kannattaa
hankkia kaikki tieto, tuki ja vertaistuki. Joskus sunttiongelmat voivat ka-
saantua, mutta ne menevat valtaosalla jossain vaiheessa ohi. Toimiva
sunttisysteemi voidaan 16ytda hyvin haastavissakin tilanteissa. Toivo
paremmasta ja vertaistuki auttavat haastavan elamantilanteen yli.
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OIKEUS TUKEEN JA PALVELUIHIN

Kun ihmiselld on vamma, Suomi
on YK:n vammaissopimuksen
mukaan sitoutunut tukemaan
hanen mahdollisuuttaan elda
itsendista elamaa, yllapitaa ter-
veyttdan ja toimintakykyaan
seka saavuttaa taysi osallisuus
kaikilla elamanalueilla.

Suomen perustuslain 22 8:n mu-
kaan julkisen vallan tulee turvata
perus- ja ihmisoikeuksien toteu-
tuminen.

KESKEISIA PERUS- JA
IHMISOIKEUKSIIN LIITTYVIA
LAKEJA JA SOPIMUKSIA:

e Suomen perustuslaki

e Yhdenvertaisuuslaki

e Tasa-arvolaki

¢ YK:n ihmisoikeussopimus
¢ YK:n vammaisyleissopimus

e YK:n lasten oikeuksien
Qopimus /

ITSENAISEEN ELAMAAN SOPIVIN PALVELUIN

Vaikka vamma olisi sama, jokai-
nen ihminen on yksil6. Palvelujen
sisdltd, jarjestamistapa ja laajuus
riippuvat yksiléllista tarpeesta ja
eldmantilanteesta.

Parhaaseen tulokseen paas-
taan, kun palvelut jarjestetdan
asiakasta kuunnellen seka kehi-
tysvaiheeseen, elamantilantee-
seen ja elinympadristdon sopivalla
tavalla. Asiakasta on my®s ohjat-
tava valitsemaan ja hakemaan
juuri omaa tilannettaan ja etuaan
parhaiten vastaavia palveluja.
CP-liiton tyontekijat ovat tukenasi
myos palveluja pohtiessasi.
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RISTO MUSTA

Vertaisten tuki ja vinkit ovat ar-
vokkaita myos silloin, kun pohdit
mitka tukimuodot tai palvelut
voisivat sopia sinulle.



LIITY JASENEKS|

Tervetuloa mukaan paikallisyhdistyksen jaseneksi! Tervetulopaketin ja
nelja kertaa vuodessa ilmestyvan CP-lehden liséksi olet oikeutettu eri-
laisiin jasenetuihin.

Jasenena tuet vaikuttamistydtamme. Jasenena voit myos vaikuttaa yh-
distysten toimintaan esimerkiksi osallistumalla kokouksiin tai hakeutu-
malla toimikuntiin. Lue lisaa: cp-liitto.fi

PAIKALLISYHDISTYKSET

1. Lapin CP-yhdistys
2. Meri-Lapin alueen CP-yhdistys
3. Oulun seudun CP-yhdistys
4, Kainuun CP-yhdistys
5. Vaasan seudun CP-yhdistys - Q\f\,’dj
Vasanejdens CP- Forening
6. Uudenmaan CP-yhdistys - \‘5
Nylands CP-Férening 1;
7. Pohjois-Savon CP-yhdistys }
8. Pohjois-Karjalan CP-yhdistys
9. Etelad-Savon CP-yhdistys
10. Keski-Suomen CP-yhdistys
11. Etela-Saimaan CP-yhdistys
12. Etela-Kymenlaakson CP-yhdistys
13. Kouvolan seudun CP-yhdistys -
14. Lahden seudun CP-yhdistys 8 o 1 E 8
15. Kanta-Hameen CP-yhdistys I;{ ;__,tj l}).—\_“ J_.-"
16. Turun CP-yhdistys - Abo CP-Férening I-*’:; )! N
17. Rauman seudun CP-yhdistys i
18. Porin seudun CP-yhdistys
19. Pirkanmaan CP-yhdistys
20. Seindjoen seudun CP-yhdistys
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