Lastenneurologin nikokulma

toiminta-alueittaiseen
opetukseen

Tassd artikkelissa lastenneurologian dosentti Hannu Heiskala kuvaa lastenneurolo-
gin nékskulmasta toiminta-alueittain jdrjestettévéd opetusta ja oppilaan geneettisen

taustan merkitysté siind. Toiminta-alueittaisen opetuksen oppilaat ovat p&dsadntdises-

ti (lastenneurologisissa kognition tutkimuksissa) vaikeasti dlyllisesti kehitysvammaisia.

Tamé tarkoittaa opettamisen kannalta poikkeavuutta juuri oppimisen hermostollisessa

taustassa — “oppimiskoneisto on rikki”. Nain ollen heidén opetuksensa ja kuntoutuk-

sensa tulee jarjestad kiintedssé opetustoimen ja ladkérijohtoisen kuntoutustyéryhmdn

vuorovaikutuksessa.

Teksti Hannu Heiskala

Oppimiskyky

Oppimiskyky mnoudattaa normaalija-
kauman eli niin sanotun Gaussin (kel-
lo)kayran muotoa, kun koululaisia tar-
kastellaan ryhméni. Oppimiskyky on
tassa suhteessa jakautunut samoin ku-
ten yleensd muutkin monista tekijoista
riippuvaiset asiat. Erityisen huonosti
oppivia (kdyrdn vasen laita) ja erityis-
lahjakkaita (kdyran oikea laita) on va-
han, keskivertoisesti oppivia eniten.
Lastenneurologiassa kokonaisvaltaisen
oppimisvaikeuden kuvaamiseen kay-
tetddn dlyllisen kehitysvammaisuu-
den diagnoosia. Toistaiseksi kaytossi
(ICD-10)

aset-

olevassa tautiluokituksessa

kehitysvammaisuusdiagnoosin
tamiseksi pitda todeta dlyllisen tason
mataluus (kehitysosamairi alle 70) ja
sen seurauksena ympdariston tavan-

omaisten haasteiden kohtaamisen hei-
kentyminen.  Kehitysvammaisuuden
ilmiasuun ja paivittdisessid elaméissa
parjaamiseen vaikuttavat merkittavasti
kehitysvammaisen psyykkiset ja fyysi-

set lisdsairaudet.

Normaalijakaumassa kehitysvammai-
set edustavat oppimiskykyjakauman
vasenta laitaa noin kolmen prosentin
osuudella (Platt ym., 2019). Alyllinen
kehitysvammaisuus jaetaan ICD-10:ss4
neljadn eri asteeseen. Tassi kirjoituk-
sessa tarkastelen 1dhinné vaikeaa kehi-
tysvammaisuutta (ts. kolmea vaikeinta
astetta; kehitysosamaéra alle 50), jonka
esiintyvyys on noin puolen prosentin
luokkaa (Leonard & Wen, 2002). Niin
sen vuoksi, ettd vaestopohjaisessa tutki-
muksessamme Uudeltamaalta 1990-lu-
vulla (Mannerkoski ym., 2009) ldhes
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kaikki silloisen harjaantumisopetuksen
oppilaat kuuluivat tdhin ryhmaan. Sa-
maa oletan nykyisistd toiminta-alueit-
tain jarjestettivan opetuksen oppilaista.

Genetiikka

Viime vuosikymmenten aikana vaikean
alyllisen kehitysvammaisuuden syitd
on opittu tunnistamaan: perinnéllisten
(geneettisten) syiden osuus on monin-
kertaistunut. Kromosomitason muu-
toksia (kuten esim. Downin oireyh-
tymai) on osattu tutkia jo 1950-luvulta
lahtien valomikroskoopin avulla. Néin
isot muutokset sisdltavat kymmenista
tuhansiin geeneji ja luonnollisesti tuo-
vat mukanaan muitakin psykiatrisia ja
somaattisia sekd my6s muita neurolo-
gisia hairioita tai sairauksia. Kromoso-
mitason muutokset edustavat noin
kuudetta osaa tastd ryhmasta. Vuositu-
hannen vaihteessa opittiin laboratorio-
tutkimuksella (vertaileva genominen
hybridisaatio), tietynlaista matriisia
kayttden, 10ytdmaidn pienempid muu-
toksia, joissa parillisesta DNA:sta oli
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(monien geenien osalta) havinnyt tois-
ta juostetta (hdvidm4) tai vastaavasti
juoste oli kolmena (monistuma) osas-
sa DNA:ta — runsaan kymmenennek-
sen edustus. Viime vuosina on l6ydetty
(vuosittain jopa monikertaistuen) yk-
sittdisiin geeneihin liittyvid muutoksia
niin, ettd geneettisissd tietokannoissa
on nykyain yli 1500 alylliseen kehitys-
vammaisuuteen liittyvad geenia (Maia
ym., 2021). Jos kaytetdadn kaikkein ny-
kyaikaisimpia tekniikkoja, geneettinen
diagnoosi voidaan tehdid enemmistol-
le henkiloitd, joilla on vaikea kehitys-
vammaisuus. Geenipoikkeavuus on
useimmiten de novo -muodossa, mika
tarkoittaa, ettd muutos on syntynyt ky-
seisen yksilon kehittyessa (Vissers ym.,
2016). Geneettisten syiden osuus tullee
vield nousemaan, kun tutkimus etenee
perimin osaan, joka ei suoraan ohjaa
valkuaisaineiden muodostusta (muo-
dostaa n. 98 % perimistd), ja epigenee-
siin eli ulkoisten tekijoiden vaikutus pe-
rimén ilmenemiseen.

Mita ndma “kehitysvammaisuusgeenit”



sitten tekevit? Ne ohjaavat valkuaisai-
neita, jotka toimivat keskeisissi biolo-
gisissa prosesseissa, kuten hermoverk-
kojen ja hermojen vélisten viestikohtien
(synapsien) synnyttimisessa sekd sy-
napsien muovaamisessa tarkoituksen-
mukaisiksi (plastisiteetti) (Maia ym.,
2021). Jos geeni on biologisesti hyvin
keskeinen, silld voi yksinkin olla vaiku-
tuksia moniin elinjirjestelmiin. Monet
kirjallisuudessa kuvatut samojen geeni-
alueiden hévidmat tai monistumat voi-
vat eri muodoissaan johtaa erityisesti
joko élylliseen kehitysvammaisuuteen,
autismiin tai skitsofreniaan (Mefford
ym., 2012). Kaikkien edelld mainittujen
tilojen taustalla on hyvin monenlaisia
perintotekijoitd, joista osa on yhteisia.
Yhdysvaltalaisessa  viestotasoisessa
tutkimuksessa (Platt ym., 2019) kah-
della kolmasosalla kehitysvammaisista
oli mielenterveyden hiirio, erityises-
ti spesifi pelkotila tai kaksisuuntainen
mielialahdirio. Sen sijaan aiemmissa
tutkimuksissa esiin tulleet kaytoshaii-
riot nayttivit selittyvian vihiisen tulo-
tason ja koulutuksen sekd poikkeavan
perhetilanteen myo6ta, jotka kaikki oli-
vat yliedustettuina kehitysvammaisten
joukossa.

Miksi tieto biologisesta taustasta
on merkittivi erityisopetuksen
jarjestiimisen kannalta?

Lapsen kehittyminen ja oppiminen
on hermoverkkojen nikokulmasta
uusien vakaiden hermoverkkoyhteyk-
sien muodostumista. Hairiot hermojen
kasvussa (proliferaatio) ja vaelluksessa
toimintapaikkaansa (migraatio) seka
hermoyhteyksien (synapsien) muodos-
tumisessa ja tarpeettomien héiritsevien
yhteyksien eliminoimisessa (plastisi-

teetti) tarkoittavat “oppimiskoneiston”
olevan tavallaan ”rikki”. Niin ollen ei
voida ajatella, ettd oppiminen etenisi
tavanomaisesti: opettamisessa tullaan
todennidkoisesti tarvitsemaan huomat-
tavasti enemman toistoja ja lapsen op-
pimisprofiilin vahvuuksia hyodyntiavaa
opetusta.

Onko ladketieteellisestd kirjallisuudes-
ta loydettavissa tukea edelld mainituil-
le ajatuksille? Mielestdni kylli. Hain
ladketieteen tietokannasta (Medline)
vuonna 2019 (Heiskala, 2020) tietoa
eri kuntoutusmuotojen vaikutuksista
kehityksen poikkeavuuksissa (develop-
mental disabilities), lapsen kehityksen
(child development) poikkeavuuksissa
ja dlyllisessd kehitysvammaisuudessa
(intellectual disability). Kun keskityin
nayttoon perustuvan ladketieteen tie-
tokantoihin (EBM Reviews ja Cochra-
ne-katsaukset), katsauksista ei juuri
16ytynyt varmaa tietoa mistdan vaiku-
tuksesta tai ainakaan pitkaaikaishyo-
dysta. Joissain tutkimuksissa vaikutus-
ta oli ohjelman harjoittamisen ajan, ei
sen jalkeen. Padasiassa samanlaisia tu-
loksia tuli viime vuosisadalla Yhdysval-
loissa toteutetuista ohjelmista matalan
tulotason perheille — padsiadntoisesti
vaatimattomat tulokset. Tarkistin vield
helmikuussa 2022 Cochrane-tietokan-
nasta hakusanalla alyllinen kehitys-
vammaisuus (intellectual disability),
olisiko tilanne muuttunut; ei ollut.

Voidaan tietysti sanoa, ettd nayttoon pe-
rustuvan ladketieteen koeasetelmat so-
pivat huonosti terapioihin, joissa kulla-
kin lapsella on yksil6llinen pulma, jota
ratkotaanyksil6llisesti suunnitellullate-
rapiaohjelmalla. Toisaalta kun 1990-lu-
vun tutkimuksessamme (Mannerkoski
ym., 2009) haimme tietoa eri erityis-
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opetusryhmien lasten kehityksesti ai-
empien neuvolatietojen avulla, naytti-
vat lapset ryhmitasolla etenevin hyvin
loogisesti, kasvukédyrdmaisesti (Kuvio
1). Ei nayttinyt siltd, ettd yli tuhannen
lapsen joukossa johdonmukaiseen ke-
hitykseen olisi vaikutettu muuttavasti
joillain interventioilla (Heiskala, 2020).

Mitii lastenneurologin mielesti
tulisi tehda?

Keskeista lienee dialogi ladkarijohtoisen
kuntoutustyéryhmaén ja koulun valilla.
Lastenneurologi ja kuntoutustyéryhma
voivat tuoda tietoa tekemistaan arviois-
ta, jotka koskevat lapsen oppimiskykya,
aistitoimintaa, motoriikkaa ja sairauk-
sia. Mita tasmallisempia tiedot ovat sitd
enemmain ne hyodyttinevit erityisope-
tusta. Yhtend esimerkkind olen kayt-
tinyt lapsuusidn vaikean epilepsian
muotoon (Lennox-Gastaut'n oireyh-
tyma) liittyvaa tietoa siitd, ettd eniten
vaikeita kohtauksia lapsilla on inaktii-
visessa valveessa; timan tiedon valossa
opettajan pitdisi opetuksen aikana pitda
oppilas aktiivisena. Erityisopetuksen
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tuloksia seuratessa nahdaan, onko kun-
toutustyoryhman valittama tieto oi-
keaa. Lapsen kyvyisti, jotka ovat risti-
riidassa kuntoutustyoryhmén antaman
tiedon kanssa, voidaan viestid takaisin
kuntoutustyéryhmalle.

Koulun ja kuntoutuksen yhteistyon tu-
lisi koskea erityisesti kuntoutusta. Va-
jaaliikkeisten kunto ry:1l4 (sen aikainen
nimi) oli aikanaan hanke “kuntoutus
osaksi lukujarjestystd”. Sloganin taus-
talla oli ajatus siitd, ettd kuntouttajien
ehdottamilla harjoitteilla on merkitysta
vain, jos niitd voidaan toistaa riittdvasti
ja lapselle mielekk&illa ja motivoivalla
tavalla. Kun vammaisten lasten van-
hemmat ovat hyvin kuormitettuja, olisi
ensiarvoista, ettd mahdollisimman pal-
jon kuntoutuksen tavoitteista voitaisiin
toteuttaa koulupdivin aikana. Jotta ndin
voisi tapahtua koulussa, harjoitteiden
tulisi jarkevésti niveltya erityisopetuk-
sen tarpeisiin. En nde niin sanotulle
“koppiterapialle” tdssd lapsiryhmaisséa
sijaa. Talla tarkoitan, etta terapeutti tu-
lee kouluun, vie lapsen erilliseen tilaan
ja tuo takaisin opetusryhmadn ilman,



E KUVIO 1.

Taitojen oppiminen

Satunnaistetusti koottu erityisluokkalaisten aineisto Uudeltamaalta 1990-luvulta (28). Tuolloin opetuksen
integraatioajattelu ei vield ollut lyonyt Iapi, ja erityisluokkia oli mahdollista satunnaistaa. Kussakin idssa
taidon osaavien osuudet (%) on haettu vanhojen neuvolatietojen avulla.

Yleisoppilaat (n = 301) toimivat verrokkeina, erityisvaikeuden vuoksi eriytetyt lapset ovat padasiassa
kielihdiridisia oppilaita (n = 211), mukautettu opetus (n = 416) vastaa nykyista yksildllistettya opetusta ja
harjaantumisopetus (n = 273) vastaa toiminta-alueittaista opetusta. Nykyisten ja 1990-luvun opetus-
muotojen vastaavuudet eivat kuitenkaan ole yksi yhteen.

B-kuviossa on esitetty A-kuvion kunkin taidon prosenttiosuudet kerrottuna luvulla, jolla yleisoppilaiden
osuudeksi tulee 100 %. Ndin nahdaan kasvukayramdinen kehitys (aikaskaala muuttuu).
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ettd hinelld ja erityisopetukseen osal-
listuvilla on yhteistd nakemysta siitd,
miten terapeutin ammattiosaamisesta
nouseviin tavoitteisiin yhdessd paas-
tddn ja miten niitd muokataan molem-
minpuolisten havaintojen perusteella.

Meillé on vield puutteellinen ymmarrys
kaikesta siitd, miten alyllistd kehitys-
vammaisuutta aiheuttavat perintoteki-
jat biologisesti toimivat. Ymmarryksen
karttuessa saanemme vihitellen uusia
hoitoja, jotka voivat vaikuttaa itse on-
gelman syyhyn. Talla hetkelld lddke-
tieteellinen auttaminen on paiasiassa
perheen tukemista, lapsen kuntoutusta

Lihteet

ja lapsen kehitysvammaisuuteen liitty-
vien sairauksien oireenmukaista hoi-
toa. Kaikessa tissi tarvitsemme yhteis-
tyotd koulun kanssa. Hyvat pedagogiset
jarjestelyt ovat kullanarvoisia perheille,
moniin sairauksiin voidaan vaikuttaa
myo6s koulussa (edelld esimerkki epi-
lepsiasta) ja kuntoutus voi onnistua
vain yhteistyossd. Kun néyttéon pe-
rustuva “kova” lddketieteellinen tieto ei
ole kyennyt osoittamaan kuntoutuksen
merkitystd, sen mahdollista yksil6llista
hyotya lapselle ja perheelle voidaan ar-
vioida vain perheen, koulun ja kuntou-
tuksesta vastaavien “kolmiyhteydessa”.
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