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Tama CP-liiton ensitieto-opas
on tarkoitettu sinulle,

jonka lapsella on todettu tai epdillaan cp-vam-
maa-, mmc:a tai hydrokefaliaa. Haluamme roh-
kaista ja tukea sinua vanhemmuudessa.

Vanhemmuus herdttaa tunteita ja kysymyksia.
Joskus se pelottaa. Kaikenlaiset tunteet ovat sal-
littuja, ja jokainen kokee vanhemmuuden omalla
tavallaan. Lapsen vammadiagnoosi tai epdily
siita voi kohdata tulevia vanhempia hyvin erilai-
sissa elamantilanteissa.

Tassd oppaassa kerromme lyhyesti vammoista
ja CP-liitosta.

Saat lisatietoja CP-liiton verkkosivuilta ja otta-
malla yhteytta asiantuntijoihimme. Oppaan
loppuun olemme koonneet muita hyodyllisia
linkkeja.

Me eldmme omanlaista
arkea, kuljemme meiddn
nékaistd polkua. Se ei
ole sen huonompi, eikd
parempi... se on meiddn.




VASTASYNTYNEEN TAI PIAN SYNTYVAN

VAUVAN VANHEMMALLE

Onneksi olkoon lapsen syntyman johdosta!

Olet saanut kuulla, ettd vauvallasi on neurolo-
ginen vamma tai epaily siita ja se herattaa var-
masti paljon mietteitd ja kysymyksia. Joskus
kysymyksia ei tule mieleen heti. Ensimmaiset
hetket kuluvat usein ihmetellessa ja sulatellessa.
Voit keskustella hoitohenkilokunnan kanssa. Voit
myds ottaa yhteytta CP-liittoon. Autamme mie-
lelldmme.

Vauvasi saattaa olla aluksi hoidossa vastasynty-
neiden teho-osastolla, jossa hanesta pidetaan
hyvaa huolta. Vanhempana olet tervetullut osal-
listumaan vauvasi hoitoon ja vuorovaikutus paa-
see kehittymaan jo sairaalassa.

Vauva pitaa laheisyydesta ja kosketuksesta seka
tunteesta, etta hanesta valitetaan. Kosketuksen
on todettu auttavan vauvaa toipumaan, vahvis-
tumaan ja poistavan kipua. Tuttu aanesi ja kos-
ketus tuovat turvaa vauvalle.

Vanhempana sinun on tarkeaa pitda huolta
myds omasta jaksamisestasi. Siten jaksat hoitaa
myds vauvaasi. Kun vauvalla todetaan vamma,
se tuo arkeen oman kuormituksensa. Perheet,
jotka ovat kokeneet saman tilanteen, voivat tar-
jota vertaistukea. On helpottavaa puhua ihmisen
kanssa, joka on samassa elamantilanteessa ja
ymmartaa tunteitasi ja kysymyksidsi. Vertaistuki
auttaa jaksamaan.

ip!

Ladkdri yrittdd pehmentdd
iskua. “Tiesin mind sen jo”,
vastaan. Aidinvaisto kertoi,
ettd kaikki ei ole kunnossa.

S



VARHAISLEIKKI-IKAISEN VANHEMMALLE

Lapsellasi on epdily neurologisesta
vammasta tai han on jo saanut alusta-
van diagnoosin. Lapsen vamma herat-
taa paljon tunteita ja kysymyksia. Voit
keskustella hoitohenkilokunnan kanssa
kaikista mieleen tulevista asioista.
Voit ottaa yhteytta myos CP-liittoon.
Autamme mielellamme.

Vanhemmuus on joskus vaativaa,
ja lapsen erityisyys tuo siihen oman
lisansa. Vamma ei kuitenkaan muuta
sita, kuka lapsi on.

Vanhempana sinun on tdrkeda huoleh-
tia omasta jaksamisestasi. Voi olla hel-
pottavaa puhua ihmisen kanssa, joka
on kdynyt samanlaisen tilanteen Iapi.
Vertaistuesta voi saada iloa, vastauksia

Elémd kantaa. Myos erityisen
rakkaan lapsen eldmd voi olla
hyvad. Vanhemman rakkaus lop-
seen ei ainakaan vahene diag-
noosin mydtd. ltsestadn 16ytad
sellaisen suojelunhalun, jota ei
tiedd olevan olemassakaan. Lapsi
on edelleen tdydellinen, ihana ja
niin rakas.

ja tarkeitd voimavaroja arkeen.

Lapsesi kanssa voi kasitelld asiaa luke-
malla kirjoja. Oppaan takana on vink-
keja aiheeseen liittyvista lastenkirjoista,
joita voitte yhdessa lukea.




MENINGOMYELOSEELE

Meningomyeloseele (mmc) eli selkdy-
dinkohju muodostuu jo aivan alkuras-
kaudessa, kun alkion hermostoputki
jaa sulkeutumatta ja selkarangassa yksi
tai osa nikamavaleista jaa avonaisiksi.
Tarkkaa syyta tahan ei tiedeta. Kohju
voidaan todeta raskausaikana ultrada-
nelld tai vastasyntyneend. Kohju sijait-
see selkdrangan alueella ja se voi olla
osittain tai kokonaan ihon ja selkay-
dinkalvon peittama tai olla avonainen,
jolloin selkaydin nakyy. Kaikilla vasta-
syntyneilla kohju suljetaan mahdolli-
simman pian, mielellddn vuorokauden
sisalla syntymasta infektioriskin valtta-
miseksi.

Tarkkaa ennustetta tulevaisuudesta ei
voida antaa, silla kaikki ovat yksiloita.
Selkaydinkohjun sijainnista riippuen
jalkojen toiminta ja niiden tunto on
osittain tai lahes kokonaan rajoittunut.
Koska virtsarakon ja suolen toimintaa
saatelevat hermot sijaitsevat alhaalla
lannerangassa, on niiden toiminnassa
lahes aina poikkeavuutta. Kadet paa-
saantdisesti toimivat hyvin. Yleensa
henkilot, joilla on mmc, elavat varsin
tavallista elamaa.

Suomessa syntyy vuosittain 15-20
lasta, joilla on mmc. Enemmistolla, joilla

on mmc-vamma, on myds hydrokefalia.

Lue lisda: cp-liitto.fi/mmc

HYDROKEFALIA

Hydrokefalia johtuu aivo-selkaydin-
nesteen kiertohairidsta, jolloin aivo-
kammioihin virtaava neste ei paase
poistumaan kunnolla, vaan pakkau-
tuu kammioihin. Hydrokefalia ei ole
itsenainen sairaus, vaan on seurausta
erilaisista aivoihin kohdistuvista vau-
rioista. Vaurioita voivat olla esimer-
kiksi tulehdukset, kehityshairiot, kas-
vaimet tai verenvuodot. Vaurio johtaa
aivoselkaydinnesteen tuotannon ja
takaisinimeytymisen epatasapainoon.
Hoitamattomana tama aiheuttaa aivo-
kammioihin painetta, joka haittaa aivo-
jen kehitysta ja toimintaa. Hydrokefalia
vOi syntya jo raskausaikana, heti synty-
man jalkeen tai vasta myohemmin ela-
massa.

Hydrokefalian tavallisimpana hoitona
on suntti eli ohut silikoniletku, jonka
toinen paa asetetaan aivokammioon
ja toinen yleensa vatsaonteloon, jotta
ylimadrainen neste paasee pois eivatka
kammiot paineistu. Suntin saatoventtiili
tulee korvan taakse ihon alle.

Hydrokefalia todetaan vuosittain 50-60
lapsella Suomessa. Tasapainossa oleva
hydrokefalia ja toimiva suntti eivat
yleensa haittaa lapsen elamaa, vaan
lapsi voi harrastaa ja elda tavallisesti.

Lue lisda: cp-liitto.fi/hydrokefalia



CEREBRAL PALSY ELI CP-VAMMA

Cp-vamma (engl. Cerebral Palsy) on
likuntavamma, joka syntyy kehittyville
aivoille aiheutuneesta ei-etenevasta
vammasta.

Vamma on pysyvd, mutta sen oireet
vaihtelevat pienesta toimintahairiosta
vaikeaan liilkkuntavammaan. Laaketie-
teessa cp-vammasta kaytetaan usein
termia cp-oireyhtyma, joka kuvaa
paremmin vamman kirjoa ja ilmene-
mismuotojen laajuutta.

Cp-vamma on yleisin lapsuusajan pit-
kdaikaista ja saannollistéd kuntoutusta
edellyttava oireyhtyma.

Cp-vamma nakyy eriasteisina lihas-
ten toimintaa rajoittavina oireina,
kuten jaykkyytena. Jokainen ihminen
on yksilo ja jokaisella oireet ovat eri-
laiset. Toimintakyky vaihtelee suuresti.
Toisilla vamma ilmenee vain pienena
toimintahairiona ja joillakin monivam-
maisuutena. Cp-vammaan voi liittya
litannaisoireita kuten epilepsiaa ja ais-
titoimintojen poikkeavuuksia.

Suomessa cp-vammadiagnoosin saa
vuosittain noin 100-120 lasta.

Lue lisaa: cp-liitto.fi/cpvamma
cp-liitto.fi/arkisujuu

Fysioterapiaa, omaa
sopeutumistydtd. Paljon
itkua. Mutta kuitenkin
lopulta uudelleen
[6ytynyt onni tdsta
lapsesta.




CP-LIITTO PERHEESI TUKENA

Suomen CP-liitto on valtakunnallinen vammais- ja erityisliikuntajarjesto. Kohderyh-
maamme kuuluvat ihmiset, joilla on cp-vamma, mmc, hydrokefalia, normaalipai-
neinen hydrokefalia seka heidan laheisensa. Kohderyhmaamme kuuluvat myos
ihmiset, joilla on motorisen oppimisen vaikeus tai lievempia motoriikan vaikeuksia.

Jos kaipaat lisda tukea tai tietoa, ota rohkeasti yhteytta. Olemme taalla sinua
ja perhettasi varten. Lisatietoja CP-liiton toiminnasta saat verkkosivuiltamme osoit-
teesa www.cp-liitto.fi. Sivuilla voit myos helposti liittya jdsenyhdistyksen jaseneksi.
Jarjestamme CP-litossa muun muassa sosiaalisen valmennuksen kursseja seka

vertaistukitoimintaa. Tervetuloa mukaan!

YHTEYSTIETOJA JA LINKKEJA

Suomen CP-liitto ry
toimisto@cp-liitto.fi, p. 09 5407 540

Petra Peltonen
mmc- ja hydrokefalia
petra.peltonen@cp-liitto.fi

Merja Partanen
jarjestésuunnittelija
merja.partanen@cp-liitto.fi
Paivi Ritvanen

asiantuntija, sosiaalinen valmennus
paivi.ritvanen@cp-liitto.fi

cp-liitto.fi
cp-liitto.fi/lapsiperheet
cp-liitto.fi/sova

Facebook.com/cpliitto
Suljetut Facebook-ryhmat:

Vertaistuki (MMC/HC)
CP-lasten vanhemmat

Ald jéd yksin! Se on
paras neuvo, joka
minulle on annettu.
Vertaistuki on
mahtava asia.

SOSIAALINEN VALMENNUS

Sosiaalinen valmennus on ryhmatoi-
mintaa, ohjausta ja neuvontaa. Toi-
minnan tavoitteita ovat vertaistuen
saaminen, osallisuuden kokemus ja
innostus toimia oman elamanlaadun
parantamiseksi.

Jarjestamme ammatillisesti ohjattuja
vertaiskursseja ja -tapaamisia perheille,
nuorille, aikuisille seka vanhemmille, joi-
den aikuisella lapsella on vamma. Saat
meilta myos yksildllista sosiaaliturvaan,
palveluihin ja oikeuksiin littyvaa neu-
vontaa ja ohjausta.

Uutena toimintamuotona ovat verkossa
kokoontuvat suljetut vertaisryhmat.
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