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Johdanto

Kun lapsella todetaan mmc eli selkarankakohju tai -halkio, keskitytaan
usein ensimmaisena liikkuntavammaan seka rakon ja suolen toiminnan
haasteisiin. Mmc vaikuttaa kuitenkin myos aivoihin, ensisijaisesti niiden
keskiosaan ja takaosaan. Tama voi johtaa vaikeuksiin kognitiivisissa toi-
minnoissa.

Kognitiiviset eli tiedolliset toiminnot ovat aivoissa tapahtuvia prosesse-
ja, joiden avulla havaitsemme, tulkitsemme ja kasittelemme ympadris-
tén viesteja, ajattelemme, ratkaisemme ongelmia, ymmarramme kielta
ja viestimme. Naissa toiminnoissa on suuria eroja ihmisten valilla. Jokai-
sella on omat vahvuutensa ja heikkoutensa eri alueilla.

Kognitiiviset vaikeudet eivat tarkoita kehitysvammaa tai sitg, ettei olisi
alykas. Alykkaillakin inmisilla voi olla kognitiivisia vaikeuksia tietyilla alu-
eilla. Noin kolmanneksella kaikista ihmisista, joilla on mmc, on alyllinen
kehitysvamma. Tallgin kasitteellisempi asioiden ymmartaminen ja so-
veltaminen seka kaytannon taitojen oppiminen etenee selkeasti ikato-
vereita hitaammin.



Mmc lyhyesti

Mmc on selkdrangan, selkdytimen
ja aivojen epamuodostuma, joka
syntyy sikién varhaisessa kehitys-
vaiheessa. Hermostoputki, joka
tavanomaisessa kehityksessa sul-
keutuu ja muodostaa mydhemmin
aivot ja selkaytimen, ei sulkeudu-
kaan taydellisesti, vaan selkayti-
men kudosta ja hermoja paasee
pullistumaan kohjuna ulos selka-
rangasta. Kohju voi olla avoin, jol-
loin sen peittona ei ole ihoa, tai sul-
jettu, jolloin iho sen paalla on ehja.
Kohju estdaa hermoimpulssien
kulun aivoihin ja aivoista muualle
kehoon.

Se, miten mmc vaikuttaa ihmisen
arkeen ja toimintakykyyn riippuu
siitd, missad kohtaa selkarankaa
kohju sijaitsee. Useimmilla on
haasteita rakon ja suolen toimin- Hydrokefaliaa hoidetaan suntin
nassa. Lihasten toimimattomuus avulla. Se ohjaa aivokammioihin
ja tuntopuutokset taas rajoittavat kertyvan nesteen vatsaonteloon.
likuntakykya.

Useimmilla henkilbista, joilla kohju on avoin, on myds hydrokefalia eli
aivo-selkaydinnestekierron hairi®. Siind aivokammioihin padsee kerty-
maan nestettd. Nesteen poistamiseksi asennetaan yleensa suntti eli
ihon alla kulkeva, venttiililla varustettu letku. Se johtaa nesteen aivoista
tyypillisesti vastaonteloon.



Mmc ja kognitiiviset toiminnot

Kun mmc:een liittyy kognitiivisia vaikeuksia, arjessa voi olla monenlaisia
haasteita. Muut ihmiset voivat turhautua, jos lapsi ei esimerkiksi saa
asioita tehtya tai hanelld on vaikeuksia keskittya. Lapset itse taas voivat
tuntea itsensa muita huonommiksi, kun he eivat pysty tekemaan samo-
ja asioita kuin heidan ystavansa.

On tarkeaa, etta lapsi itse ymmartaa vahvuutensa seka sen, millaiset
asiat ovat hanelle vaikeita. Kognitiivisten vaikeuksien kanssa parjaami-
seen tarvitaan apua niin kotona kuin koulussakin. Mita enemman van-
hemmat tietavat lapsensa kognitiivisista kyvyista, sitd paremmin he voi-
vat tukea lapsen kehitysta ja varmistaa, etta lapsi paasee harjoittamaan
ja nayttdmaan osaamistaan hanelle sopivalla tavalla.

Yleisia kognitiivisia vaikeuksia
Kommunikointi

Lapset, joilla on mmc, puhuvat usein jo
varhain kieliopillisesti oikein ja pitavat
puhumisesta ja kommunikoinnista.
Siksi he saattavat vaikuttaa kielellisesti
taitavilta. On kuitenkin tyypillista, etta
he eivat ymmarrakaan sanojen to-
dellista merkitysta. Tdman vuoksi osa
puheesta saattaakin menna heilta ohi
tai he eivat ymmarra, mista keskuste-
lussa todella on kyse. Siksi on tarkeaa
varmistaa, etta lapsi ymmartaa mita
hanelle sanotaan tai kirjoitetaan ja etta
aikuinen puolestaan ymmartaa sen,
mita lapsi todella haluaa sanoa.



Muisti

Seka visuaaliset etta auditiiviset eli nakdon ja kuuloon liittyvat muisti-
vaikeudet ovat yleisia, kun lapsella on mmc. Vaikeudet havaitaan usein
varhain, ja ne koskevat niin tydmuistia kuin pitka- etta lyhytaikaismuis-
tia. Tydmuistiin liittyvat vaikeudet voivat vaikeuttaa toimimista esimer-
kiksi silloin, kun tulisi muistaa kerralla useita ohjeita, seka ohjeen muis-
tamista niin kauan kuin tehtdvan suorittaminen vaatii.

Toiminnan saately ja keskittyminen

Tietoinen toiminnan saately on
usein vaikeaa lapsille, joilla on
mmc. Heidan huomionsa her-
paantuu nopeasti, ja keskittymi-
nen hairiintyy pienemmastakin
hairidtekijastd. Kun he sitten
paasevat tehtavaan kiinni, he
pystyvat tyoskentelemaan sin-
nikkaasti ja keskittyneesti. Teh-
tavasta toiseen vaihtaminen ja
toiminnan aloittaminen voi kui-
tenkin olla vaikeaa.

Hahmotus ja toiminnallinen naénkaytto

Hahmottamiseen liittyy tietoisuus erilaisista nako-, kuulo- ja tuntoaisti-
muksista seka kyky tulkita ja ymmartaa niitd. Mmc:een liittyy haasteita
etenkin nakodhavaintojen osalta. Pysyvan kohteen (esimerkiksi kasvo-
jen, muotojen ja koon tunnistaminen) tulkinta sujuu yleensa ongelmit-
ta, mutta avaruudellinen hahmotus voi olla vaikeaa. Tama vaikeuttaa
etaisyyksien ja suuntien arviointia, suunnistamista, karttojen lukemista
seka asioiden liikkeen nopeuden maarittamista. Lapset voivat tarvita
kotona ja koulussa enemman aikaa oppiakseen pukeutumaan oikein ja
|6ytadkseen esineita kaapeista ja laatikoista.
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Toiminnanohjaus ja arjessa toimiminen

Toiminnanohjaus tarkoittaa sité prosessointia, jonka avulla pystymme
hahmottamaan kokonaiskuvan elamastamme, siirtymaan ajatukses-
ta toiminnan tasolle, suunnittelemaan ja hyédyntamaan erilaisia toi-
mintamalleja seka arvioimaan ja kehittdmaan tapaamme toimia. Jotta
voimme tehda asioita, eri kognitiivisten toimintojen on pystyttava teke-
maan yhteistyota.

Sujuva toiminnanohjaus edellyttaa
hyvaa tyémuistia, kykya ymmartaa ja
ajatella useita asioita samanaikaises-
ti seka taitoa valita ja sdadella omia
ajatuksia ja impulsseja.

Lapsen pdiva on tdynna tehtavia,
kuten hampaiden harjaamista, lak-
syjen tekemista, ostoksilla kaymista,
leikkimista ja niin edelleen. Kaikki
tekeminen vaatii prosessointia, joka
koostuu eri vaiheista. Ensin tarvitaan
ajatus siita, mita halutaan tehda. Sit-
ten tulee suunnitella, miten haluttu
asia tehdaan, mitka vaiheet toiminta
vaatii ja missa jarjestyksessa ne to-
teutetaan.

Seuraavaksi on ryhdyttdva toimimaan eli siirryttava teoriasta kaytan-
té6n. Ongelmat tulevat vastaan yleensa tassa kohtaa. Asiat eivat ehka
menekaan odotetusti, jolloin taytyy miettia ja suunnitella kaikki uudel-
leen. On myds osattava lopettaa se, mita ollaan tekemassa, seka tie-
dettava tai paatettava, milloin tekeminen riittaa. Lisaksi koko prosessin
ajan on osattava hallita toiminnan ajoittamista: milloin aloitetaan ja
lopetetaan, milloin kiirehditdan seka milloin priorisoidaan ja ohitetaan
vahemman tarkeita vaiheita, jotta tehtava saataisiin suoritettua ajoissa.
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Mmc:ssa toiminnanohjauksen vaikeuksia on tyypillisesti monessa pro-
sessin vaiheessa. Aina mieleen ei edes juolahda, etta jotain pitaisi teh-
da. Kun on kyse uudesta, vieraasta tehtavastd, lapsen voi olla vaikea
suunnitella tekemistaan seka jakaa toimintaansa vaiheisiin.

Aloittaminen eli siirtyminen tuumasta toimeen on monille yksi vai-
keimmista asioista. Vaikka olisikin ajatus siitd, mita tulisi tehda, ja myds
motivaatio toimia, toimintaa ei saada kadyntiin. Kun tekemisessa sitten
paastaan alkuun, suorittaminen ei yleensa olekaan vaikeaa.

Suurin osa asioista on opittavissa, joskus pienen harjoittelun turvin.
Odottamattomat yllatykset, jotka vaatisivat uudelleen ajattelua ja uutta
suunnittelua, voivat kuitenkin pysayttaa jopa tuttujen arjen toimintojen
suorittamisen. Monet kokevat vauhtiin paastyaan tekemisen lopetta-
misen vaikeaksi. My6s ajanhallinta on kaiken kaikkiaan haastavaa mo-
nelle. Lapset, joilla on mmc, oppivat usein kellonajat, mutta ajan hah-
mottaminen ja sen huomiointi oman toiminnan suunnittelussa voi olla
hankalaa.

Tunnuksenomaista arjen haasteissa on se, etta lapsi periaatteessa pys-
tyisi tekemaan hanelta vaaditut tehtdavat, mutta han ei jostain syysta
koskaan saa hommaa hoidetuksi. Vaikka han esimerkiksi osaisi val-
mistaa itselleen valipalan, se jaa kuitenkin tekematta. Samoin voi olla,
ettd esimerkiksi vessassa jaa kaymatta, vaikka lapsi osaisi hoitaa asian
omatoimisesti ja tunnistaisi, miten tarkead on huolehtia vessa-asioista
saannollisesti. llman muistuttelua laksyt jadvat tekematta. Lapelle ei
valttamattd myoskaan juolahda oma-aloitteisesti mieleen vaikkapa
soittaa ystavalle. Erilaisia menoja, kuten vaikkapa leffakayntejd, saate-
taan valtelld, koska lapsi ei tieda, miten paasisi paikan paalle.

Tallaisilla haasteilla on laaja-alaisia vaikutuksia arkeen ja osallisuuteen.
Valitettavasti lapset, joilla on mmoc, tulevat myds usein leimatuiksi lais-
koiksi, apaattisiksi tai epamotivoituneiksi. Vanhemmat taas kokevat
olevansa nalkuttajia ja ylisuojelevia.
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Miten mmc vaikuttaa oppimiseen?

Yleensa lapset, joilla on mmc, oppivat lukemaan teknisesti sujuvasti
varhain. Luetun ymmartaminen ja asiayhteyksien Idytaminen voi olla
haastavampaa. Tama johtuu muun muassa tydmuistin ongelmista.
Vapaamuotoinen kirjoittaminen voi olla vaikeaa. Esimerkiksi erilaisista
tapahtumista kertominen vaatii muistia, loogisesti eteneva tarina taas
valmiuksia toiminnanohjaukseen.

Muistivaikeudet johtavat siihen, etta teorian oppiminen vie aikaa, vaik-
ka lapsi ymmartaisikin, mista on kyse. My&s opittujen asioiden palaut-
taminen mieleen esimerkiksi koetilanteessa on vaikeaa. Laskeminen
sujuu yleensa hyvin, kun tehtava on konkreettinen ja selkea. Ongelman-
ratkaisutehtavat ovat vaikeampia.

Matematiikka voi olla haastavaa erityisesti silloin, jos se vaatii avaruu-
dellista hahmottamista, numeroiden, geometristen muotojen tai ku-
vaajien vdlisten suhteiden ymmartamista, lukujen pydristamista tai
todennakoisyyksien arviointia. Haasteet tydmuistissa vaikeuttavat tau-
lukoiden laatimista, mittajarjestelmien oppimista seka rahankayttoa
koskevaa suunnittelua. Puuty6- tai ompeluohjeiden seuraaminen seka
likkuessa oikean suunnan ja liikkeen sailyttaminen voi olla vaikeaa.



Miten autan lasta

Kognition eri osa-alueiden ongelmat liittyvat toisiinsa. On tarkeaa, etta
lapselle, jolla on mmc, annetaan mahdollisuus neuropsykologiseen ar-
viointiin. Nain voidaan selvittad, miksi jotkin asiat sujuvat hyvin ja toiset
ovat vaikeita. Inmiset vertaavat usein itsedan toisiin.

Jos lapsi ei tieda, etta haasteet johtuvat vammasta, vertailu voi johtaa
ikaviin vaarinkasityksiin, jotka voivat vaikuttaa minakuvaan ja itseluotta-
mukseen. Ennen koulun aloittamista on tarkeaa, ettd vanhemmat seka
lasta hoitavat tahot informoivat koulua oppilaan taidoista, haasteista
seka tuen tarpeesta. Koulupolun varrella tulisi myds keskustella saan-
nollisesti lapsen edistymisesta ja tarpeista.

Vinkkeja sujuvampaan arkeen

* Luo rutiineja arkeen. ﬂ ﬂ q q
o

+ Kokeile ajanhallintaa helpottavia

4

laitteita kuten heratyskelloa. P
* Hyddynna kalentereita ja aikatauluja \ ”
toimintojen eri vaiheiden visualisointiin. ¢

* Tutustukaa uusiin paikkoihin etukateen
ja etsikaa niista sopivia kiintopisteita.

* Pida lapsen ymparisto jarjestyksessa ja siistina niin,
etta kaikilla tavaroilla on oma paikkansa.

* Tue lasta tekemisen aloittamisessa ja auta lasta ratkaisemaan

paattelykykya vaativia arjen ongelmia. Usein vain pieni sysays
oikeaan suntaan riittaa.
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Vinkkeja eskariin ja kouluun

« Valitse selkeitd opetusmateriaaleja, joissa on vahan tekstia.

* Varmista, etta kaikilla tavaroilla on oma paikkansa.

* Tarvittaessa varikoodaa laatikot ja hyllyt.

* Nimea lapsille paikat luokkahuoneisiin ja ruokailutiloihin.

* Aseta rutiinit.

* Hyddynna apuvalineita ajan hallintaan (esimerkiksi kalenterit,
aikataulut, vaiheiden visualisointi)

* Anna yksi ohje kerrallaan. Tarkista, etta lapsi on ymmartanyt.

* Tarjoa tarvittaessa visuaalisia vihjeita.

* Anna palautetta usein, jotta lapsi tietaa toimivansa oikein.
Nain hanen ei tarvitse tehda asioita uudelleen, jos han on
unohtanut ohjeet.

* Kannusta lasta ndyttamaan vahvuuksiaan.

Varmista luetun ymmartaminen:

« Taydenna kuuntelutehtavilla

» Hyédynna visuaalisia vihjeita

* Jaa tekstit osiin

* Tekstiin liittyvat kysymykset kannattaa
esittaa ennen lukemista sen sijaan, etta
kysyisi sisallosta jalkikateen.

+ Pida suullisia kokeita (tarvittaessa vihjeiden avulla).
* Suosi monivalintakysymyksia.
+ Kayta pikaoppaita matematiikassa, unohda ulkoa opettelu.

Vaikka lapsella, jolla on mmc, olisi hyvat kognitiiviset
valmiudet, héan tarvitsee usein yksilollista tukea koulussa.
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Vaikeuksia lapi elaman?

Mmc:n aiheuttamat motoriset ja kognitiiviset vaikeudet ovat pysyvia eli
jatkuvat aikuisuudessakin. Haasteita voi ilmeta arjen eri tilanteissa, ja
ne nayttaytyvat eri tavoin ihmisen iasta ja elamantilanteesta riippuen.
Jotta arki sujuisi ongelmitta, aikuisetkin tarvitsevat usein tukea kogni-
tiivisten vaikeuksien kanssa elamiseen. Tarkeinta on se, ettd ihminen
itse tuntee vahvuutensa ja haasteensa, ja saa tarvitsemansa tuen
oppimiseen ja omien apukeinojensa léytamiseen.

Mista saa tukea?

Arvioinnit tehdaan yleensa yhteistydssa lapsen kuntoutustiimin tai
kouluterveydenhuollon kanssa. Psykologi tekee alyllisia kykyja ja ha-
vaintokykya mittaavia testeja ja arvioi toiminnanohjausta. Yhteisty6ta
tehdaan myo6s toimintaterapeutin kanssa (lapsen taitojen arviointi ja
toimenpiteet niiden parantamiseksi arjessa), erityisopettajan kanssa
(pedagogisten strategioiden laatiminen leikkeja ja koulua varten), pu-
heterapeutin kanssa (kielellisen kehityksen kartoittaminen) ja fysiotera-
peutin kanssa (lapsen motorisen kehityksen tukeminen). Toimintatera-
peutti ja puheterapeutti voivat suositella ja maarata apuvalineitd, jotka
auttavat ajan hahmottamisessa ja kommunikoinnissa.

Vanhempien, kuntoutustiimin, esikoulun ja koulun on tehtava yhteis-
tyota, jotta lapsella olisi parhaat mahdollisuudet kehittya taysipainoi-
sesti. Kasvun ja kehityksen tukeminen on jatkuva prosessi, jota on so-
vellettava ja mukautettava lapsen kasvaessa nuoreksi. Aikuisuuteen
siirtyminen on erityisen tarkea nivelvaihe. Silloin on aika tehda valintoja
esimerkiksi koulutuksen ja kotoa pois muuttamisen suhteen.

On tarkeaa, etta lapsilla, joilla on mmc, on mahdollisuus unelmoida,
toteuttaa haaveitaan, olla toiveikkaita ja luottaa kykyihinsa. On pys-
tyttava kehittdmaan sita, mika on hauskaa, eika vain pyrkia voitta-
maan vaikeuksia.
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