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Lapsen hyva ja
laadukas koulunkdynti on
oppilaan, kodin ja koulun

yhteinen tavoite.

LUKIJALLE

ama opas auttaa ymmartamaan, miten lihastauti vaikuttaa lapsen koulunkayntiin. Op-

paassa esitelladan myds yleisia toimintatapoja ja kaytdnndn vinkkeja sellaisen ymparistén

luomiseksi, jossa lihastautia sairastavat oppilaat voivat nauttia samoista mahdollisuuksista
kuin luokkatoverinsakin.

Lihastautia sairastava oppilas saattaa kohdata suurempia haasteita kuin opiskelutoverinsa,
mutta naihin haasteisiin voidaan vaikuttaa esteitd poistamalla ja lapsen vahvuuksia tukemalla.
Sujuva koulupolku mahdollistaa siirtymisen jatko-opintoihin ja tydelamaan. Lapsen hyva ja laadu-
kas koulunkaynti on oppilaan, kodin ja koulun yhteinen tavoite. Perusopetuslaki ja yhdenvertai-
suuslaki ohjaavat koulutuksen jarjestajaa. Yhdenvertaisuutta voidaan lisata tekemalld kohtuullisia
mukautuksia esimerkiksi hankkimalla osallisuutta edistavia apuvalineita tai jarjestamalla lepo-
mahdollisuus koulupaivan aikana.

On tarkeda, ettd viestinta opettajan ja oppilaan vanhempien tai huoltajien valilla toimii, jotta
opettaja on paremmin perilld oppilaan erityistarpeista, jotka saattavat muuttua ajan my&ta. Nain
koulussa ollaan my®és tietoisia mahdollisista muutostarpeista, joita kouluymparistdssa pitaa to-
teuttaa.

LASTEN LIHASTAUDEISTA JA NIIDEN OIREKUVISTA

Lihastauteja on useita erilaisia: jotkut aiheuttavat lihasheikkoutta jo varhaislapsuudessa, kun taas
joissakin taudeissa oireet voivat ilmetd vasta teini-idssa tai aikuisialla. Kaikki lihastaudit ovat har-
vinaisia sairauksia, ja suurin osa niista on perinnéllisia ja oireiltaan etenevia. Lihastauti ei tartu,
eika siihen voi sairastua esimerkiksi koskettamalla lihastautia sairastavaa.

Lihastauteihin eli myopatioihin kuuluu laaja joukko erilaisia tauteja. Ne voidaan edelleen jakaa
lihasdystrofioihin, kongenitaalisiin lihastauteihin, myotonioihin, tulehduksellisiin seka metaboli-
siin eli aineenvaihdunnallisiin lihastauteihin. Lisdksi neuromuskulaaritauteihin eli hermo-lihastau-
teihin kuuluvat hermolihasliitoksen taudit sekd hermoperéiset eli dareis- tai liikehermon hairiésta
johtuvat lihastaudit.

Lihastautien padoireena on usein lihasheikkous, jonka vuoksi lihakset myds vasyvat nopeam-
min. Jossain lihastaudeissa myds sydan- ja hengityslihakset voivat heikentya.

Lihastauteihin ei vield ole olemassa parantavaa hoitoa. Oireenmukainen laakitys, erilaiset tera-
piat ja kirurgiset operaatiot seka apuvdlineet ja henkildkohtainen apu auttavat lihastautia sairas-
tavaa lasta tai nuorta eldamaan aktiivista ja itsendista elamaa.
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LAPSILLA JA NUORILLA ESIINTYVIEN
LIHASSAIRAUKSIEN OMINAISPIIRTEITA

DUCHENNEN LIHASDYSTROFIA

(DUCHENNE MUSCULAR DYSTROPHY, DMD)

Ensioireet ja diagnoosi leikki-ikdisend. Sairaus esiintyy pojilla (X-kromosominen periytyminen).

Etenevaa lihasheikkoutta ja lihasten surkastumista

» lantion alueen, reisien ja hartioiden lihaksissa

» vartalon lihaksissa

» lihaskudos korvautuu rasva- ja sidekudoksella

» selkdrangan skolioosi, vaatii usein skolioosileikkauksen

» liikkumisen apuvalineena (sahko)pyoratuoli joko vasyvyyden tai pystyasennon
hallinnan heikkenemisen myéta

Oppimisvaikeudet (lievasta vakavaan)

Sydamen- ja/tai hengitystoimintojen ongelmia - infektioriski

Lihasvasyvyys huomioitava

BECKERIN LIHASDYSTROFIA

(BECKER MUSCULAR DYSTROPHY, BMD)

Ensioireet ja diagnoosi alle kouluikdisena tai teini-idssa. Sairaus esiintyy pojilla (X-kromosominen
periytyminen).

Etenevaa lihasheikkoutta ja lihasten surkastumista

» lantion alueen, reisien ja hartioiden lihaksissa

» vartalon lihaksissa

» lihasheikkous lievempaa kuin Duchennen lihasdystrofiassa

» liikkumisen apuvalineena pyératuoli pystyasennon hallinnan heikkenemisen myéta

FASIO-SKAPULO-HUMERAALINEN LIHASDYSTROFIA

(FACIO-SCAPULO-HUMERAL DYSTROPHY, FSHD)

Diagnoosi alle viisivuotiaana tai vasta ylakouluidssa. Sairaus on vallitsevasti periytyva ja seka tytot
ettd pojat voivat sairastua. Oireet voivat vaihdella suuresti samankin perheen lasten valilla.

Hitaasti etenevaa lihasheikkoutta ja lihasten surkastumista

» kasvojen, hartiaseudun ja kasivarsien lihaksissa

» alaraajoissa ja vartalon lihaksissa

» kavelevien lasten kohdalla lihasvasyvyys huomioitava

» kasvojen lihasten heikkeneminen saattaa vaikuttaa kykyyn hymyilla tai kurtistaa kulmia
» alentunut huuliosulku voi vaikuttaa puheeseen, syémiseen tai pillilla imemiseen

» liikkumisen apuvélineena pyératuoli joko vasyvyyden tai pystyasennon
hallinnan heikkenemisen myo6ta

» kuulon alenemaa osalla lapsista

HARTIA-LANTIOTYYPIN LIHASDYSTROFIAT

(LIMB-GIRDLE MUSCULAR DYSTROPHY, LGMD)

Hartia-lantiotyypin lihasdystrofiasta on monta erilaista geneettisesti maariteltyd muotoa. Sairaus
voi periytya seka vaistyvasti etta vallitsevasti. LGMD-sairauksia diagnosoidaan leikki-idssa seka
alakoulu- tai ylakouluidssa. Seka tytot etta pojat voivat sairastua. Sairauden nimi kertoo lihasheik-
kouden alueen. Myéhemmalla ialla ilmeneva tauti on usein oireiltaan lievempi ja lapset sailytta-
vat kavelykykynsa. LGMD ja synnynnaiset lihasdystrofiat (CMD - kts. seuraava ryhma) ovat saman
sairausryhman aaripaita, eivat itsenaisia diagnooseja. LGMD-oireet voivat olla lievempia kuin
kongenitaalista lihasdystrofiaa sairastavilla, vaikka oirekuva olisi samanlainen.

Hitaasti etenevaa lihasheikkoutta ja lihasten surkastumista

» hartia- ja lantiorenkaan lihaksistossa

» pystyasennon hallinnassa heikkoutta

» juokseminen ja hyppiminen vaikeaa tai ei onnistu lainkaan

» liikkumisen apuvalineena (sahko)pyoratuoli vasyvyyden tai pystyasennon
hallinnan heikkenemisen mydéta
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SYNNYNNAISET ELI KONGENITAALISET LIHASDYSTROFIAT

(CONGENITAL MUSCULAR DYSTROPHY, CMD)

Synnynnaiset lihasdystrofiat ovat joukko perinnéllisid, harvinaisia sairauksia, joiden ensioireet ha-
vaitaan alle kahden vuoden idssd. Synnynnadiset lihasdystrofiat ovat alaryhma synnynnaisten lihas-
sairauksien joukossa (kts. CM ryhmad). CMD ja LGMD (hartia-lantiotyypin lihasdystrofia) ovat saman
sairausryhman aaripaita, eivat itsenadisia diagnooseja. Kongenitaalisiin lihasdystrofioihin kuuluu
useita harvinaisia lihassairauksia, kuten Ullrichin tai Bethlemin tauti, laminiini-alfa-2-puutos, mero-
siinipuutos ja lihas-silméa-aivo-oireyhtyma eli MEB. Samaa synnynnaisen lihasdystrofian alatyyppia
sairastavien kokemukset sairaudesta ja toimintakyvyn edellytyksista saattavat olla hyvin erilaiset.

» lihasheikkous

» lihasjantevyyden hairio (hypotonia)

» nivelkontraktuurat

» hengitystoimintojen heikkoutta - infektioriski
» nielemis- ja sydmisvaikeudet

» selkarangan virheasennot

» liikkumisen apuvélineena (sahkd)pydratuoli, vasyvyyden tai pystyasennon
hallinnan heikkenemisen my6ta

SYNNYNNAINEN ELI KONGINTAALINEN MYOTONINEN DYSTROFIA

(CONGENITAL MYOTONIC DYSTROPHY, DM TYPE 1)

Synnynndinen myotoninen dystrofia on perinndllinen ja monioireinen, usein jo syntyessa tai leik-
ki-idssa todettava sairaus. Oireet voivat vaihdella suuresti samankin perheen lasten valilla.

Lapsilla voi ilmeta mita tahansa seuraavista oireista:

» kasvojen, niskan, saaren tai kyynarvarren lihasten heikkeneminen
» lihasheikkoutta vartalon lihaksissa

» suoliston ja virtsarakon toimintaan liittyvia ongelmia

» oppimisvaikeudet (lievasta vakavaan)

» vasymys ja uneliaisuus - aamuheraamiset voivat olla vaikeita

» harmaakaihi nuorella ialla

» sydanongelmat
» kavelevien lasten kohdalla lihasvdsyvyys huomioitava
» lihasjaykkyys (myotonia) ei aiheuta suuria ongelmia lapsille

» liikkumisen apuvalineena (sahkd)pydratuoli vasyvyyden tai pystyasennon
hallinnan heikkenemisen my6ta

IONIKANAVATAUDIT

Tahan ei-dystrofisten myotoniatautien ryhmaan kuuluvat mm. synnynndinen myotonia (Myotonia
Congenita), Paramyotonia Congenita ja periodittaiset paralyysit. Synnynndiset myotoniat (Becke-
rin ja Thomsenin myotonia) ovat perinnéllisia sairauksia, joiden oireet voivat alkaa lapsuusidssa
tai nuorena aikuisena. Myotonia Congenita ei ole varsinaisesti eteneva lihassairaus, vaan lihas-
solukalvon (kloridikanava) toimintahairio. Lihasten supistumisherkkyys on lisdantynyt ja pitkittyy
aiheuttaen lihasten jaykistymista, kramppeja ja kipua. Levon jalkeiset akkildhdot eivat valttamatta
onnistu nailta lapsilta. Sairauteen liittyy ns. warm-up -ilmié (kloridikanavataudeissa), jolloin liiket-
ta toistettaessa lihasjanteys laukeaa.

Natriumkanavataudit ovat monimuotoinen ryhma perinnéllisia tonushairidtauteja. Niissa esiin-
tyy sairauden alaryhmasta riippuen seka lihasjanteyden muutoksia (Paramyotonia Congenita)
ettd kohtauksellisia halvausoireita (periodittaiset paralyysit). Natriumkanavataudeissa ei esiinny
warm up -ilmi6td, vaan painvastoin liilkkeen tuoma rasitus lisaa lihasjanteytt, ja voi aiheuttaa
kramppeja ja kipuja.

» myotoniaoireen voimakkuus voi vaihdella saman perheen eri jasenilla

» kylma provosoi myotoniaa

» oireilu nakyy viivastyneena lihaksen rentoutumisena tai liikkeelle Iahtemisen vaikeutena
» voi aiheuttaa kipua, jota harvemmin esiintyy muuntyyppisissa lihastaudeissa

» liikuntatunneilla esimerkiksi pituushyppy, korkeushyppy, juoksujen pikamatkat ja pesapallo
voivat olla haastellisia, koska niihin liittyy odottelua tai liikesuunnan muutosta

» pitaakseen lihaksistonsa lampimana ja toimivana saattaa lapsi mieluummin olla liikkeella
taukojenkin aikana, ja nain luoda mielikuvan levottomuudesta

» akkilahdot ovat hankalia, esimerkiksi tuolilta yl6s nousu oppitunnin jalkeen

Takaisin siséllysluetteloon 8
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SYNNYNNAISET ELI KONGENITAALISET LIHASSAIRAUDET
(CONGENITAL MYOPATHY, CM)

Synnynnadiset lihassairaudet muodostavat suuren lapsuudessa diagnosoitavien perinnéllisten
lihassairauksien tautiryhmén. Tunnetuimpia ovat central core -sairaus ja nemaliinimyopatia.
Lihasheikkous ei ole samalla tavalla etenevaa kuin dystrofiasairauksissa. Murrosikaa edeltavan
nopean kasvun aikana lihasvoimat saattavat heiketa.

» lihasheikkous

» lihasjantevyyden hairidé (hypotonia)
» nivelkontraktuurat

» kasvojen lihasten heikkous

» hengitystoimintojen heikkoutta - infektioriski

» selkarangan virheasennot
» viivastynyt motorinen kehitys

» liikkumisen apuvalineena (sahkd)pydratuoli vasyvyyden tai pystyasennon
hallinnan heikkenemisen myo6ta

SPINAALINEN LIHASATROFIA (SPINAL MUSCULAR ATROPHY, SMA)

Spinaalinen lihasatrofia on perinnéllinen sairaus, joka aiheuttaa lihasheikkoutta. Lihasheikkou-
den aste korreloi yleensa taudin alkamisian kanssa. Kouluikaisilla lapsilla tavataan kahdenlaista
spinaalista lihasatrofiaa. SMA tyyppi 2 diagnosoidaan lapsuudessa. Tyypin 3 spinaalinen lihasat-
rofia saattaa ilmetd myds vasta aikuisidlla. Samassa perheessa voi lapsilla olla joko SMA 2 tai 3.

SMA tyyppi 2

» symmetrinen lihasheikkous

» lihasjantevyyden hairidé (hypotonia)

» huono paan kannattelu

» nivelkontraktuurat

» selkdrangan skolioosi - vaatii usein skolioosileikkauksen kouluidssa
» lapsi saattaa pystya istumaan itsenaisesti ja seisomaan tuettuna

» hengitystoimintojen heikkoutta - infektioriski

» liikkumisen apuvélineena leikki-iasta alkaen sahkopydratuoli

SMA tyyppi 3

» raajojen tyviosien ja vartalon lihasten heikkoutta

» lihasheikkous etenee hitaammin kuin SMA2 -lapsilla

» lapsi voi yleensa seista ja kavelld, mutta tilanne saattaa muuttua ian myoéta
» tasapainovaikeuksia lihasheikkoudesta johtuen

» juokseminen tai hyppiminen vaikeaa tai ei onnistu lainkaan

» porraskavely saattaa olla haasteellista

» kasien vapinaa

Takaisin siséllysluetteloon 10
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CHARCOT-MARIE-TOOTHIN TAUTI

(CMT, HEREDITAARINEN MOTOSENSORINEN NEUROPATIA, HMSN)

CMT-taudista on monta erilaista geneettisesti maariteltya muotoa. Sairaudet ovat harvinaisia ja
ensioireet havaitaan 5-15 vuoden idssa tai vasta aikuisidlla. Samaakin CMT-alatyyppia sairasta-
vien kokemukset sairaudesta ja toimintakyvyn edellytyksista saattavat olla hyvin erilaiset.

» lihasheikkoutta yleensa raajojen aariosissa ja vahvemmin alaraajoissa
» jalkaterissa ja nilkoissa virheasentoja, jotka vaikeuttavat liikkkumista

» avojaloin liikkkuminen voi olla vaikeaa

» osa lapsista tarvitsee erityiset tukijalkineet

» tasapaino-ongelmia ja vasyvyysoireita

» kipuja

» juokseminen ja hyppiminen vaikeaa tai ei onnistu ollenkaan

» kasioireina sorminapparyyden heikkoutta - vaikuttaa kirjoittamiseen, tyévalineiden kasittelyyn
ja pukeutumiseen

» tunnottomuutta ja kylmaherkkyytta

» kuulon alenemaa osalla lapsista

SYNNYNNAINEN ELI KONGENITAALINEN MYASTENIA

(CONGENITAL MYASTHENIC SYNDROME, CMS)

Kongenitaaliset myasteniat ovat joukko sairauksia, joille on tyypillista lihasheikkous, jota fyysinen
rasitus lisaa. Lihasheikkous alkaa usein lapsuudessa, ala- tai ylakouluidssa tai vasta aikuisena.
Lihasheikkoutta esiintyy useimmiten kasvojen lihaksissa, erityisesti luomia liikuttavissa lihaksissa,
silmien lihaksissa, purenta- ja nielulihaksissa. My0s vartalon lihaksissa saattaa esiintya heikkout-
ta. Osa sairastuneista kokee vain vahaisia lihasheikkousoireita ja osalla lihasheikkous saattaa olla
niin vaikeaa, etteivat he pysty kavelemaan.

» lihasheikkous
» viivastynyt motorinen kehitys

» lihasjantevyyden hairidé (hypotonia)

» vasyvyytta

» silméaoireina luomien roikkuminen, kahtena nadkeminen

Lihastautiliiton Kysy lihastaudeista -palvelun kautta voi kysya lisétietoja
lihassairauksista.

Esimerkkeja lihastautien vaikutuksista

lapsen tai nuoren toimintakykyyn:

+ Hidas tai epavarma liikkuminen, vaikeuksia
juoksemisessa ja portaiden kiipeamisessa

+ Tasapainovaikeudet, kaatuilu

» Vasyneisyys

+ Hiljainen tai epaselva puhe

+ Kognitiiviset ongelmat

+ Kirjoittamisen hitaus, epaselva kasiala

+ Vaikeus nousta yl6s lattialta

Takaisin siséllysluetteloon 12
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Tauot ja lepohetket
seka erilaiset aivoterveyttd
tukevat toimet ovat
tarkeita.

KOULUSSA HUOMIOITAVAA

ihastautien oireet voivat vaihdella suuresti. Osa lihastaudeista ei ndy paallepain, mutta oppi-

laalla voi silti olla avuntarvetta. Erityisesti pitkat siirtymiset koulupdivan aikana voivat tuoda

tarpeen liikkkumisen apuvalineen kayttéén. Myds tavaroiden kantaminen on usein hankalaa.
Osalle oppilaista annetaankin koulussa lupa hissin kdyttdmiseen. Koulukavereille on tarkea ker-
toa, etta liian rajut kattelyt, kaulaan kapsahtelut ja olalle taputtelut voivat aiheuttaa tasapainon
menettamisen ja kaatumisen.

KAVELEMINEN

Kavelykyvyn heikentyessa lapsi saattaa liikkua hitaasti ja hanella voi olla vaikeuksia pysya ikatove-
riensa vauhdissa. Lihasheikkouden vuoksi lapsi ei ehka pysty kdvelemaan pitkia matkoja. Talldin
siirtymisiin taytyy varata enemman aikaa, erityisesti ruokatuntien yhteydessa tai siirryttdessa
luokasta toiseen. Lapselle voi my&s nimeta kaverin, joka voi kdvelld hdnen kanssaan ja pitaa ha-
nelle seuraa.

Luokkaretkilld ja muissa tapahtumissa, jolloin usein kavelldan paljon, apuna voi kayttaa (sahko)
pyoratuolia, sshkdmopoa tms. Retkilla kuljetuksen on oltava esteetdn, esimerkiksi invataksi tai
hissillinen linja-auto.

LATTIALTA YLOS NOUSEMINEN

Jalkojen heikentynyt lihasvoima saattaa vaikeuttaa lattialta yl6s nousemista tai tasapainon yllapi-
tamista. Duchennen lihasdystrofialle tyypillista on niin sanottu Gowersin oire, jossa lattialta ylés
nouseminen vaatii itsensa tyéntamista pystyasentoon kasien avulla ensin lattiasta, sitten alaraa-
joista tukea ottaen. Tuolista yldsnouseminen on helpompaa, kun tuolissa on kasinojat.

Lattialta yl6s nouseminen voi aiheuttaa koulussa haasteita silloin, kun tunnilla tehdaan jotain
lattialla istuen. Lihastautia sairastavalle lapselle tuoli on parempi istuinpaikka, mutta lapsi ei kui-
tenkaan saa olla ainoa, joka istuu tuolilla, koska han voi silloin tuntea itsensa eristetyksi muusta
luokasta. Hyva vaihtoehto on jarjestaa sellaista toimintaa, jossa osa lapsista voi istua lattialla ja
osa tuoleilla.

VASYMYS

Lihastautia sairastavalla lapsella paivittdisista toiminnoista suoriutuminen saattaa vaatia niin
paljon energiaa, etta se aiheuttaa vasymista. Rasitus ja kompensaatioliikkeet lisdavat voimatto-
muutta ja hidastavat rasituksesta palautumista. Tulevien tapahtumien ja tilanteiden ennakointi,
laakkeet ja hengityksen ongelmat vaikuttavat myds jaksamiseen. Vasyneisyys voi vaikuttaa toi-
mintakykyyn koulupaivan aikana. Talléin myds keskittymiskyky voi herpaantua iltapdivaa kohden.

Takaisin siséllysluetteloon 14
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Oppimisen helpottamiseksi paivan oppitunnit ja tehtavat voidaan suunnitella niin, etta suurin
0sa uusista opeteltavista asioista kasitelldan paivan aluksi ja helpommat, vahemman keskitty-
mista vaativat tehtavat jatetaan iltapaivaksi. Jos lapsi tarvitsee lepotauon paivén aikana, voidaan
ottaa avuksi sakkituoli tai sohva lepohetkia varten. Lepohetkeen sopivaa paikkaa voidaan miettia
yhdessa esimerkiksi kouluterveydenhoitajan kanssa. Lepohetket tulee suunnitella etukateen ja
toteuttaa niin, ettei lapsi jaa paitsi mistaan tarkeasta tai hauskasta levon aikana.

Valitunnit ovat tarkeita virkistaytymistaukoja, ja tarjoavat mahdollisuuden olla vapaasti luok-
katovereiden kanssa. Jotta valitunnille ehtii mukaan, tarvitaan usein avustamista. Penkki tai tuoli
naulakon ldhelld helpottaa omatoimista vaatteiden pukemista.

KOULURUOKAILU

Lihastautia sairastava lapsi saattaa tarvita ruokailuissa apua esimerkiksi ruuan ottamisessa, tar-
jottimen kantamisessa seka ruuan paloittelussa. Osa lihastaudeista aiheuttaa pureskelun ja nie-
lemisen ongelmia, kun suun rakenne tai kasvo- tai nielemislihasten heikkous hidastaa ruokailua.
Talldin sydmiseen tulee varata enemman aikaa. Mikali nielun lihakset ovat heikentyneet, menee
ruoka etenkin kiireessa helposti vaaraan kurkkuun.

My®os kasien heikkous saattaa hidastaa ruokailua, ja silloin esimerkiksi korkeussaadettava poy-
ta tai kevyemmat ruokailuvalineet saattavat helpottaa itsenaista ruokailua.

Jos olet huolissasi lapsen ruokailusta, vanhemmat ovat paras apu ja tiedonlahde ruokailun
sujumiseen. Koulun tai lapsen oma toimintaterapeultti tai fysioterapeutti voivat myos olla avuksi.

VALITUNNIT

Jotkut lihastautia sairastavat lapset ovat erityisen alttiita flunssalle, infektioille tai keuhkokuu-
meelle vuoden kylmimpina kuukausina. Erityisen huonolla saalla valitunnin viettdminen sisalla
voi olla hyva idea, mutta my6s ulkoilu ja yhdessdolo muiden kanssa on tarke&a. Paikallaan ole-
minen tai vahainen lilkkkuminen lisaa kylmettymisen vaaraa, joten saanmukainen ja [dmmin pu-
keutuminen on valitunneilla tdrkeda. Myds luokkaympariston kylmyys voi nostaa sairastumisen
riskia.

TAVAROIDEN NOSTAMINEN LATTIALTA

Joillakin lihastautia sairastavilla lapsilla on vaikeuksia nostaa esineita lattialta, koska tasapaino on
heikko, ja heilla ei ole painavien esineiden nostamiseen tarvittavaa lihasvoimaa. Silloin apuna on
koulunkaynnin ohjaaja tai luokka-avustaja. Joskus lapselle voi nimeta avuksi my06s kaverin, joka
istuu lapsen lahelld ja auttaa hanta tarvittaessa. Luokkatovereiden kanssa kannattaa jutella avun-
tarpeesta, ja korostaa etta kaverin auttaminen kuuluu hyviin tapoihin ja kaikille.

WC:SSA KAYNTI

Moni lihastautia sairastava lapsi tarvitsee apua WC:ssa kdymisessa fyysisten rajoitustensa vuoksi.
Koulun henkilokunnan taytyy lapsen ja vanhempien kanssa kayda lapi, missa kaikissa asioissa
lapsi tarvitsee apua ja sopia, kenen puoleen hanen on apua tarvitessaan luontevinta kaantya.
Aihe on yksityinen ja henkilokohtainen, joten on tarkeaa, etta lapsi paasee itse kertomaan, miten
han haluaisi avustamisen hoidettavan. Inva-wc mahdollistaa sujuvan ja turvallisen wc-kaynnin.

POISSAOLOT

Lapsi saattaa esimerkiksi hoitojaksojen tai sairaalakdyntien takia olla ikatovereitaan useammin
poissa koulusta, ja poissaolot voivat olla pitkidkin. Poissaolojen aikana oppilas tarvitsee muistiin-
panoja, jotta han pysyy perilla tunneilla kasitellyista asioista. Opettajan ja lapsen vanhempien
saanndllinen ja hyva yhteydenpito auttaa ennakoimaan tiedossa olevia poissaoloja seka opinto-
jen etenemisen suunnittelua. Koko luokan kanssa yhdessa tehdyt Skype-tervehdykset, muistami-
set ja viestit poissaolojen aikana ovat mukava tapa pitaa ylla yhteytta ja luokkahenkea.

KIRJOITTAMINEN

Jotkin lihastaudit voivat vaikuttaa hienomotorisiin taitoihin, joita tarvitaan esimerkiksi kirjoittami-
sessa. Oppilaan kasiala voi muuttua heikoksi, tai han ei pysty kirjoittamaan pitkia aikoja yhta no-
peasti kuin luokkatoverinsa. Lapsella voi olla vaikeuksia muistiinpanojen tekemisessa, tehtavien
suorittamisessa tai kirjallisissa kokeissa. Apuna kirjoittamisessa voi toimia koulunkdynnin ohjaaja,
ja kirjoitustehtdvien suorittamista voidaan ennakoiden jakaa pienemmiksi osiksi pitkin paivaa.
Koetilanteessa koeajan pidentaminen saattaa olla tarpeen.

Apuna voidaan kayttaa esimerkiksi seuraavia apuvalineita:

» Sanelukone, kannettava tietokone tai muu tekninen apuvaline kuten tabletti
» Kynatuki, paksumpi kyna, irrotettava kynanpaksunnos tai kevyt geelikyna

» Kalteva poyta

» Dokumenttikamera

» Celia.fi -aanikirjat

» FErilaiset tietokoneohjelmat itsenadisen tydskentelyn avuksi (esimerkiksi TI-Nspire cx cas)
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PUHUMINEN

Joihinkin lihastauteihin liittyva hengityslihasten tai nielun lihasten heikkous vaikuttaa puheen
tuottamiseen, my0ds puhedani saattaa olla hiljainen. Asiasta on tarkeaa keskustella lapsen kanssa,
jotta han ei pelkaisi tai jannittdisi vastatessaan tai luokan edessa puhuessaan. Puhedanen vahvis-
tajaa voi kayttaa apuna kuuluvamman puheen aikaansaamiseksi ilman ponnisteluja.

SIIRTYMISET

Rakennetun ympariston esteettdmyys on tarkeaa, kun lapsi kayttaa pydratuolia tai liilkkuu muita
hitaammin. Opettaja voi ottaa pytratuolia kayttavat oppilaat huomioon seuraavilla tavoilla:

» Selvittdmalla jo ennen koulunkaynnin aloittamista koulutilojen (luokkahuone, piha, yleiset tilat,
ruokailutila, liikuntapaikat, taitoaineiden luokat jne.) esteettémyyden ja keskustelemalla van-
hempien tai huoltajien kanssa

» Antamalla oppilaalle luvan tulla luokkaan hieman ajoissa tai hieman mythassa

» Huolehtimalla siita, etta pulpettien ja muiden kalusteiden valissa mahtuu liikkumaan pyora-
tuolilla esimerkiksi jarjestamalla luokan kalusteita uudelleen

Hatatilanteiden varalta pyoratuolin kayttajat ja heikommin liikkuvat oppilaat taytyy huomioida
my®s koulun palo- ja pelastussuunnitelmassa. Opettajan tulee tutustua etukateen rakennuksen
hatdevakuointisuunnitelmaan ja varmistaa, ettd myds lapsi tuntee suunnitelman.

Koulumatkoilla useat lihastautia sairastavat koululaiset tarvitsevat koulukuljetusta. Koulukulje-
tuksen sujuvuus ja turvallisuus tulee varmistaa siirtymisten (luiskat, toimiva ja tukeva nostin) seka
matkan (pyo6ratuolin turvallinen kiinnitys, ammattitaitoinen kuljettaja) aikana. On myds hyva so-
pia kaytantd siita, miten mahdollisista muutoksista ilmoitetaan puolin ja toisin. Koulukyydit ovat
maksuttomia.

ERGONOMIA

On tarkeaa luoda ymparisto, jossa lapsi voi toimia niin itsendisesti kuin mahdollista.
Istumapaikkaa miettiessa tulee huomioida erityisesti, etta pyoratuolille on tilaa ja pulpetti on
oikean korkuinen. Jos lapsella esiintyy kasien heikkoutta tai han kayttaa pyératuolia, voi tilannetta

helpottaa oikean korkuinen korkeussaadettava poyta. Korkeussaadettava poyta tarjoaa myds
tukea kyynarpaalle ja kyynarvarrelle kirjoittaessa tai syddessa. Jos oppilaan pyoratuolissa on
poytataso, on varmistettava, etta tilaa tyoskentelyyn on riittavasti ja etta myos oppikirjat ja muut
mahdolliset apuvalineet, kuten ndppaimisto, mahtuvat pdytatasolle.

On tarkeaa pitaa huoli siita, etta lapsen istuma-asento on oikeanlainen, erityisesti jos hanella
on ylavartalon lihasten heikkoutta. Vaaranlainen istuma-asento voi johtaa ryhtiongelmiin ja lihas-
ten rasittumiseen. Istuma-asentoa osaavat parhaiten arvioida fysioterapeutit ja toimintaterapeu-
tit, myds vanhemmilta voi saada neuvoja.

Kun puhut lapselle, ota huomioon katsekorkeus niin, ettet puhu lapselle hanen ylapuoleltaan.
Luokassa taytyy olla tilaa apuvalineiden sailytykseen ja sahkdisten apuvalineiden lataamiseen.

LIIKKUMINEN PYORATUOLILLA

Pyoratuolin pitaisi aina kannustaa lasta itsenaiseen liikkkumiseen, ei vaikeuttaa liikkumista. Py6-
ratuolille sopiva ympadristd on esteetdn ja mahdollistaa vapaan liikkumisen luokkahuoneessa ja
sen ulkopuolella. Yksi askelmakin on liikaa sahkopydratuolin kayttajalle. Liikkkumiseen liittyvista
asioista on hyva olla tietoinen jo ennen kuin lapsi aloittaa koulunkaynnin: keskustele lapsen
kanssa, yritd ennakoida hanen tarpeensa ja suunnittele ymparistd esteettémaksi. Nain lapsen
liikkuminen luokkahuoneeseen ja sielta pois sujuu nopeasti ja tehokkaasti. Kdyténnéllinen keino
perehtya asiaan tai testata esteettomyytta on lainata pyoratuoli ja liikkua silla luokassa ja kou-
lussa.

My@s valaistus on tarkeaa esteettdmyydessa ja ergonomiassa: riittava ja oikein kohdennettu
valaistus auttaa havaitsemaan pintojen epatasaisuudet ja kaltevuudet seka kynnykset.

AVUSTAMINEN KOULUSSA

Avuntarve ei ole avuttomuutta. T&man vuoksi ei saa olettaa, etta pyoratuolia kayttava lapsi tar-
vitsee apua, vaan hanelta on kysyttava avuntarpeesta aina ennen avun antamista. Keskustele
vanhempien ja lapsen kanssa, milloin ja minkalaista apua lapsi tarvitsee. Sopikaa yhdessa, miten
lapsi voi osoittaa osaamisensa, jos esimerkiksi viittaaminen ei onnistu.

Lihastautia sairastava lapsi tarvitsee usein avustajan, eli koulussa ollessa koulunkaynninoh-
jaajan apua. Koulunkadynninohjaaja on sujuvan koulueldman mahdollistaja, koska apua tarvitaan
koulutehtdvista suoriutumisen lisaksi paivittdisissa toiminnoissa. Naita voivat olla esimerkiksi
asennon korjaamiset, lepotauoista huolehtiminen, erilaisten valineiden kaytdssa avustaminen,
wc:ssa kaynti, liikkuminen, sydminen, ulkovaatteiden pukeminen ja riisuminen seka siirtymiset
koulupadivan aikana.

Erityisesti raskaat ovet, kynnykset, kaltevat pinnat ja jalkakdytavan reunukset ovat paikkoja,
joissa apua voi tarvita. My6s korkealla olevat tavarat taytyy saada kayttéon ja auttaa repun kanta-
misessa.

Tuolilta nousemisen apuna on hyva olla korotettu tuoli tai tuolille laitettava korotettu istuintyy-
ny. Lahella opiskelupistetta voi olla myds tukeva pdyta tai aputaso helpottamaan tuolilta nousua.

Mikali lapsi tarvitsee hoitotoimenpiteita koulupaivan aikana, on tarkeaa sopia vastuut ja mah-
dollinen hoitoringin mukanaolo koulussa. Erityisen tarkeaa on koulunkaynninohjaajan perehdy-
tys, mikali han on vastuussa lapsen hoitotoimenpiteista. Ennen koulunkdynnin alkua pidetaan
hoitoneuvottelu erityisjarjestelyiden suunnittelemiseksi.

Koulunkdynninohjaajan poissaolojen ajaksi tarvitaan toimiva, ennakkoon mietitty ja sopimuk-
seen kirjattu sijaisjarjestelma. [Iman sijaista lapsi joutuu jddmaan kotiin jopa useiksi paiviksi.
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KOULULIIKUNTA

Lihastaudit vaikuttavat lapsen fyysiseen toimintakykyyn, joten koulun liikuntatunneille osallistu-
minen voi olla hankalaa, etenkin jos tuntien ohjelma vaatii fyysistd voimaa tai kestavyytta (esimer-
kiksi juoksemisessa, kiipeilyssa ja tasapainottelussa). Lapselle ja nuorelle saattaa tulla [api eldman
jatkuva vastenmielisyys kaikenlaiseen liikkumiseen, jos koululiikunnassa ei huomioida lihastaudin
aiheuttamia rajoituksia.

Keskustelu vanhempien kanssa auttaa selvittdmaan, mihin kaikkeen lapsi pystyy ja 16ytdamaan
vaihtoehtoisia tapoja lapsen osallistamiseksi. Toimintakyvystd on hyva keskustella vanhempien
kanssa muutaman kuukauden vélein, koska siihen saattaa tulla muutoksia sairauden edetessa.
My®&s opettajan omat havainnot muutoksista lapsen liikuntakyvyssa ovat tarkeita. Koulunkaynnin-
ohjaajan apu on usein tarpeen my®ds liikkuntatunnilla.

Lihastautiliiton vinkit koululiikuntaan

» Kun vasyttaa, pitaa levata

» Liikunta ja liilkkuminen eivat saa tuottaa kipuja
tai vastenmielisyytta

» Liikunnan tulee tapahtua lapsen omilla ehdoilla
ja omaa kehoa kuunnellen

» FErilaisia liikunnan apuvalineitd voi myds vuokrata

Koulun tehtavana on varmistaa, etta jokainen lapsi ja nuori voi osallistua koululiikuntaan. Erilaiset
apuvalineet voivat tuoda apua osallistumiseen. Vélineet.fi -verkkosivulla on tietoa apuvalineista
ja sivuston kautta voi vuokrata kesa- ja talviliikuntaan soveltuvia vélineitd. My&s Lihastautiliitto on
kerannyt koululiikuntaan erilaisia tunti- ja liikuntalajimalleja.

Koululiikunnasta vapauttaminen ei ole lapsen edun mukaista, koska han jaa silloin ryhman
ulkopuolelle ja paitsi motoristen taitojen oppimisesta. Mikali lapsen terapiat on suunniteltu lii-
kuntatuntien ajalle, voi fysioterapeutti tai toimintaterapeutti osallistua koululiikuntaan oppilaan
kanssa.

Esimerkkeja koululiikuntaan tehtévistd muutoksista lapsen osallistamiseksi:

» Uiminen sopii erinomaisesti useimmille lihastautia sairastaville lapsille, koska vesi vahentaa
liikevastusta

» Liikuntatunneilla kaytettavat kovat pallot voi vaihtaa pehmeisiin vaahtomuovipalloihin. Niita
on helpompi nostaa ja ne eivat vahingoita oppilasta

» Pelikentan kokoa voi pienentaa niin, etta esimerkiksi maalien valilla on vdhemman etaisyytta

» Tavoitteet kannattaa sopeuttaa lapsen toimintakykyyn: anna esimerkiksi viestijuoksussa oppi-
laan kavella yksi matka samassa ajassa kuin muut lapset juoksevat kaksi matkaa

» Luokan voi jakaa ryhmiin, jotta oppilas voi osallistua enemman

» Lihastautiliiton Kaikki kentille ja saleihin - yhdenvertaisen koululiikunnan tuntimalleja
-vihkonen tarjoaa tietoa ja malleja koululiikunnan parempaan osallistamiseen

TAITOAINEET

Sormindpparyytta, lihasvoimaa tai hienomotoriikkaa vaativissa taitoaineissa on tarkeaa huomioi-
da apuvalineiden kaytto.

» kasitydtunneilla apuna voi kayttaa esim. kasikytkimella toimivaa ompelukonetta, paksuja virk-
kuukoukkuja tai isoja neuloja

» kuvaamataidon tunnilla apuna voi olla esimerkiksi kevyt geelikyna tai kaltevan pdydan kaytta-
minen

» kotitaloustunnilla tulee huomioida ty6tasojen korkeus ja erilaiset keittion pienapuvalineet

» musiikin tunnilla soittimia korvaamassa voi olla sahkoéinen soitin tai esimerkiksi
Garage Band-tablettisovellus

Lisdd tietoa opetuksen apuvdlineistd ja ratkaisuista saa valtakunnallisesta
Oppimis- ja ohjauskeskus Valterista (www.valteri.fi)
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OPPIMISVAIKEUDET

Joihinkin lihastauteihin liittyy oppimisvaikeuksia, jotka voivat olla samankin diagnoosin sisalla
eriasteisia. Yhdelld kolmasosalla Duchennen lihasdystrofiaa sairastavista pojista on jonkinasteisia
kieli- ja viestintataitoihin liittyvia vaikeuksia. Oppimisvaikeudet ovat myds yleisia osassa synnyn-
naisia lihastauteja seka joissakin kongenitaalisissa lihasdystrofioissa.

Kieli- ja viestintataitoihin liittyvat vaikeudet saattavat koulussa nakya esimerkiksi keskittymisky-
vyn herpaantumisena tunnilla tai vaikeutena ymmartaa ja noudattaa ohjeita. Ohjeita antaessa on
tarkea varmistaa, etta oppilas katsoo sinua kohti, kun annat hanelle ohjeita.

Kieli- ja viestintataitojen ongelmat saattavat aiheuttaa haasteita pitkien ja monimutkaisten ka-
sitteiden ymmartamisessa seka vaikeutta muistaa ja toistaa kuultuja asioita. Ongelmia voi verrata
sellaisen vieraan kielen kuunteluun, jonka sanoista vain osa on tuttuja ja puheesta vain satun-
naiset katkelmat ovat ymmarrettavia. Kielellisen muistin ongelmista karsiva oppilas yrittaa usein
parhaansa ymmartaakseen mita hanelle kerrotaan, mutta ei pysty painamaan asioita mieleensa
yhté helposti kuin muut.

Tieto ja kasitteet kannattaa jakaa pienempiin osiin opetettavan asian ymmartamisen helpotta-
miseksi ja kayttaa havainnollisia esityksia ja muistisaantoja kasitteiden ja ideoiden selittamiseksi.
Oppilaalle taytyy muistaa antaa riittavasti aikaa vastaamiseen.

KAYTOSHAIRIOT

Lihastaudin oireiden eteneminen saattaa vaikuttaa lapsen sosiaaliseen kanssakaymiseen kaikilla
elaman osa-alueilla. Lapsi ehka turhautuu huomatessaan, etta toiset lapset voivat tehda asioita,
joihin han ei kykene etenevan lihassairauden vuoksi. Kavelykyvyn menettdminen voi olla vaikea
kokemus kaiken ikaisille ihmisille. Myds huono itsetunto tai esimerkiksi vésyneisyys voi heijastua
kaytokseen. Vaikeudet ndkyvat eri tavoin erilaisten ihmisten elamassa, ja joskus stressi voi johtaa
kaytoshairicihin koulussa. Paras tapa auttaa on yrittaa tehda koulusta tukeva ja ymmartavainen
ymparistd oppilaalle.

Kaytoshairiot voivat ilmeta esimerkiksi vaikeuksina sosiaalisissa ja viestinnallisissa taidoissa,
keskittymisvaikeuksina, mielialah&iri6ina tai uhmakkaana kayttaytymisena ja aggressiivisuutena.

On tarkeaa keskustella lapsen kaytoksesta ja pyrkia yhdessa loytamaan keinoja ongelmien
kasittelemiseksi positiivisella tavalla.

Vammaiset lapset altistuvat vammattomia lapsia todennakdisemmin kiusaamiselle. Kiusaami-
seen tulee puuttua heti kun se huomataan.

OPPILAAN VAHVUUDET

Jokaisella oppilaalla on omat ainutlaatuiset vahvuutensa ja osaamisalueensa. Oppilaan vahvuuksien
tukeminen ja omien kykyjen tunnistaminen tapahtuvat yhteistydssa opettajan ja oppilaan vanhem-
pien tai huoltajien seka oppilaan valilla. Lihastautia sairastavilla lapsilla on paljon erilaisia vahvuuk-
sia, ja ndma vahvuudet kannattaa hyddyntaa, kun mietitdan keinoja oppimisen helpottamiseksi.

MITEN KERTOA OPPILAILLE
LIHASTAUDEISTA?

Lihastaudeista keskusteltaessa on tar-
kea muistaa, ettd aihe voi olla herkka,
eika lapsi valttamatta halua muiden
lasten tietadvan sairautensa kaikista piir-
teista. Lapsi ei valttamatta tieda itsekaan
kaikkea taudistaan. Paras tapa lahestya
asiaa on keskustella lapsen ja vanhem-
pien kanssa siita, miten he haluavat
asiasta puhuttavan luokan kanssa.

VINKKEJA LIHASTAUDEISTA
KERTOMISEN TUEKSI:

Suvi Kallioranta

Tehtdvd: minkdlaista on eldd
lihastaudin kanssa?

Kysy lapsilta, millaista heidan mielestaan

on kavella uima-altaassa tai jarvessa. He todennakdisesti vastaavat, ettd vedessa kaveleminen
tuntuu tavallista raskaammalta tai vaikeammalta, mutta he eivat todennakdisesti tieda siihen
syyta. Voit selittaa heille, ettd vedessa jalkoihin kohdistuu enemman vastusta kuin maalla. Pohdi
luokan kanssa, milta tuntuisi, jos heidan taytyisi kulkea vedessa koko ajan. Selita heille, etta ve-
dessa kaveleminen tuntuu samanlaiselta kuin maalla kaveleminen lihastautia sairastavalle lapsel-
le, ja siksi heidan luokkatoverinsa kavelee hitaasti tai kayttaa pyoératuolia.

Tehtdvd: mitd jos et voisi osoittaa tunteita ilmeilldsi?

Keksi koko luokalle tehtdva tunteiden erilaisiin ilmaisutapoihin liittyen. Voit esimerkiksi ohjeistaa
oppilaita pohtimaan, kuinka he voisivat ilmaista iloa tai surua ilmeita kayttamatta. Selita oppilail-
le, etta joihinkin lihastauteihin liittyy kasvolihasten heikkoutta, jonka takia kasvot nayttavat il-
meettdmilta tai hymyileminen on vaikeaa. Tdma ei kuitenkaan tarkoita, ettei lihastautia sairastava
luokkatoveri kokisi tunteita tai haluaisi niité osoittaa.

Ylakouluikaisille lihastaudista kertomisen voi ottaa myos osaksi luokan opetussuunnitelmaa ja
kayttaa terveystiedon, yhteiskuntaopin tai biologian tunteja kertoessaan luokalle lihastaudeista.
Esimerkiksi terveystiedon tunnilla voi kuvailla lihaksistoa ja hermostoa, biologian tunnilla kertoa
lihasten toiminnasta ja yhteiskuntaopissa ihmisoikeuksista ja asenteista vammaisia ihmisia koh-
taan.
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Lihastautiliitosta saa apua lihastaudeista kertomiseen, ja liitosta voi pyytaa tyontekijan puhu-
maan luokalle tai opettajille. Kouluvierailu voi pitaa sisallaan tietoiskun opettajainhuoneessa,
palaverin lapsen tai nuoren asioita hoitavien henkildiden kanssa tai vierailun omassa luokassa.

Yksi Lihastautiliitossa hyvaksi koettu kaytantd on koulukierros, jossa arvioidaan tiloja ja ymparis-
téa yhdessa koulun edustajien seka oppilaan ja hanen vanhempiensa kanssa. Koulukierros sopii

hyvin tehtdvaksi ennen koulun aloitusta ja mukaan voidaan kutsua myds fysioterapeultti.

VIISI VINKKIA OPETTAJALLE:

1. Ole hyva roolimalli
On tarkeda, ettd asenteesi on positiivinen ja tarjoat asianmukaista tukea lihastautia sai-
rastavalle lapselle. Oppilaat oppivat sinulta, kuinka auttaa muita ja tukea lihastautia sai-
rastavaa lasta kayttdytymalld empaattisesti, ei saalien.

N

Muista esteettémyys
On tarkeaa, ettei lapsi tunne itseaan ulkopuoliseksi vaan osaksi omaa ryhmaansa. Ota
lapsen tarpeet huomioon, ja varmista esteettdmyys.

3. Varmista osallisuus
Etsi keinoja lapsen osallistamiseksi kaikkeen tekemiseen niin, ettei se ole liian vaativaa
lapsen kunnon kannalta. Rohkaise lasta osallistumaan opetukseen tunnilla, jottei han
tunne oloaan ulkopuoliseksi. Muista palkita lapsi hyvista suorituksista tunnilla.

4. Tue moniammatillisuutta
Lihastaudin vuoksi lapsen elamassa saattaa olla monenlaisia ammattihenkil6ita kuten
toimintaterapeutti, fysioterapeutti, opintoneuvoja ja koulunkdynninohjaaja. On erittain
tarkeaa, etta kaikki lapsen arjessa mukana olevat tahot ovat yhteydessa toisiinsa. Heilta
saatavan tiedon avulla voit auttaa oppilasta selviytymaan paremmin koulussa.

5. Suunnittele ja ennakoi
Lapselle kehittyy uusia vahvuuksia ja taitoja hanen kasvaessaan, mutta han luultavasti
myds kadottaa joitakin taitoja sairauden edetessa. On tarkedd varautua etukateen mah-
dollisiin muutoksiin.

TOIVEITA JA VINKKEJA VANHEMMILTA

» Pida meidat ajan tasalla.

» Jos sinulla on ongelmia lapsemme kanssa ja tarvitset apua, ota meihin yhteytta.
Autamme mielellamme niin paljon kuin voimme.

» Kommunikoi kanssamme saanndllisesti ja kannusta keskusteluun.

» Haluamme puhua asioista heti niiden ilmetessa, emme vasta lukukauden lopussa
todistusten jaon jalkeen. Ndin voimme auttaa ratkaisemaan asioita, ennen kuin niista
ehtii tulla ongelmia.

» Voit kertoa muille oppilaille lapsemme sairaudesta, kunhan olemme ensin keskustelleet
asiasta ja sopineet, mita haluamme kertoa muille. Tama voi olla hyvin arkaluonteinen ja
luottamuksellinen asia.

» Ole ymmartavainen.

» Lapsemme saattaa tarvita muita enemman aikaa laksyjen ja muiden tehtavien
suorittamiseen, mutta erilaisten apuvalineiden ja hyvan suunnittelun avulla voimme
auttaa hanta.

» Lapsemme saattaa vasya helposti ja han saattaa ajoittain olla hieman hidas tai kémpeld.
Tama johtuu sairaudesta, ei kaytdsongelmista.

MALLIKYSYMYKSIA HELPOTTAMAAN ALKUKESKUSTELUA
KODIN JA KOULUN YHTEISTYOSTA:

»

»

»

Mita vahvuuksia ja heikkouksia lapsella on?
Ndin saat varmasti selville, missé oppilas on hyvd, ja voit 16ytdd uusia tapoja auttaa héntd oppi-
maan. Lisdksi saat selville, missé asioissa lapsi tarvitsee ylimédrdistd rohkaisua.

Minkalainen ladkitys lapsella on?

Kirjoita muistiin IGédkkeet ja niiden mahdolliset sivuvaikutukset, jotta tieddt, miten ne voivat vaikut-
taa oppilaaseen koulupdivin aikana. Hétdtilanteen sattuessa voit myds viélittdd tdmdn tiedon kou-
lusairaanhoitajalle tai muulle henkilékunnalle.

Minkalaista kuntoutusta lapsi saa?
Lapsen on ehkd kaytdvé kuntoutuksessa myéds koulupdivén aikana. »
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» Minka verran lapsi tietaa sairaudestaan?
Vanhempien on usein vaikea pddttdd, kuinka paljon he voivat kertoa lapselleen sairaudesta ja sen
ennusteesta. Tdmdn vuoksi onkin erittdin tdrkedd keskustella vanhempien kanssa siitd, kuinka
paljon lapsi tietdd sairaudestaan ja kunnioittaa heiddn toiveitaan asiaan liittyen.

» Onko joitakin erityisia oireita, joita tulisi pitda silmalla?

My6hemmilla tapaamiskerroilla:
» Onko lapsella ilmennyt uusia oireita viime keskustelukerran jalkeen?
» Onko lapsi kehittynyt jollakin osa-alueella?

» Onko lapsella koulussa ongelmia, joista vanhemmat tietaisivat?

My®s lasta tulee kuulla keskusteluissa. Yksi mahdollisuus on antaa koululaisen kuvata piirroksin
tai kirjoittamalla unelmien koulupaivasta. Tama auttaa avaaman keskustelun mahdollisista haas-
teista tai epakohdista, joita lapsi koulunkaynnissaan kokee.

Tieto vahentaa vaarinkasityksia ja mahdollistaa yhdenvertaisen koulupolun muiden ikatove-
reiden kanssa, koulun ja kodin vuorovaikutuksella ja yhteistyélla. Lihastautiliiton koulunkaynnin
ohjaus ja neuvonta on jarjestolahtdista maksutonta palvelua lihastautia sairastaville henkildille ja
heidan laheisilleen. Ohjausta ja neuvontaa voivat hyédyntaa myds ammattilaiset ja oppilaitokset.

Koulunkayntiasioissa Lihastautiliitto on tukena pohdittaessa kouluvalintoja, koulunkayntiavus-
tajaa, koulumatkoja ym. tukevia toimia. Siirtyminen peruskoulusta jatko-opintoihin tuo muka-
naan alavalintojen liséksi pohdittavaksi mm. itsendistymiseen, asumiseen ja tukimuotoihin liitty-
via kysymyksia. Lihastautiliitto on nuoren ja hdnen perheensa apuna myos naissa pohdinnoissa.

LISAA TIETOA OPPAASSA KASITELLYISTA AIHEISTA:

finlex.fi
(Yhdenvertaisuuslaki, 1325/2014)

malike.fi
(neuvoo erilaisten toimintavalineiden kaytdssd, hankinnassa ja vuokraamisessa)

vammaisurheilu.fi
(jarjestaa koulutuksia)

valineet.fi
(soveltavan liikkunnan apuvalineitd vuokraavat tahot)

Tieto vahentdadé
védrinkasityksid
ja mahdollistaa
yhdenvertaisen

koulupolun.
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Pari sanaa opettajakollegalle

"Ope miks sa kaytat tollasta tuolii?”

"Taa on sahkari, taa auttaa mua liilkkumaan paikasta toiseen kun ma en pysty
ollenkaan kavelemaan.”

"Aa okei. Ai tos on tollanen nouseva istuin, aika siistit hydrauliikkapuomit.”

eskustelu on aito esimerkki tilanteesta valitunnilla: olin sijaisena alakoulussa ja paadyin

eraan valituntivalvontani aikana juttelemaan uteliaan tokaluokkalaisen kanssa. Oppilas

esitti spontaanin kysymyksen, tuli nopeasti tyytyvaiseksi saamastaan vastauksesta ja paa-
tyi lopulta opettamaan minuakin: hydrauliikkapuomeista en ollut aiemmin tiennyt mitaan.

Kun menen uuteen kouluun sijaiseksi, minun on tarkeaa tietaa, paaseeko luokkatilaani kulke-
maan esteettdmasti ja mista saan avaimet koulun hissiin. Sen sijaan en varmistele, selviavatkd
oppilaat siita, etta sijainen onkin pydratuolissa, vai onko vaarana, etta he traumatisoituvat.
Lapset ovat harvoin ennakkoluuloisia, saati sitten pahantahtoisia. Uteliaita he kylla ovat, ja usein
myo6s hyvin mutkattomia. Luontaisen uteliaisuutensa ansiosta heilld onkin mainiot lahtékohdat
|6ytaa ymparistostaan ihmeteltavaa ja siten oppia joka paiva uutta ja sisdistaa oppimansa hel-
posti.

Joskus hyédynnan lihassairauttani oppilaiden mielenkiinnon herattamisessa. Jos puhumme
jossakin oppiaineessa suurista keksinndista, voin johdatella aiheeseen arvuuttelemalla, mika on
minun eldmani kannalta mullistavin keksintd. Matematiikantunti voidaan aloittaa arvioimalla, mi-
ten nopeasti sahképyoratuolini kulkee tai miten kauan sen akku riittaa yhdella latauksella. Néama
ovat kysymyksia, joita oppilaat pohtivat muutenkin; miksi en hyédyntaisi niita opetuksessa?

Muuten olen ihan tavallinen opettaja vahvuuksineni ja heikkouksineni. Sen lisaksi, etta olen
taitava herattdmaan lasten uteliaisuuden ihan jo pelkalla olemassaolollani, olen hyva kuuntele-
maan karsivallisesti, keksin useita erilaisia tapoja opettaa vaikeita asioita ja minulla on taipumus
saada hauskoja ideoita siita, miten yhdistella eri oppiaineita mielekkailla tavoilla. Sen sijaan olen
aika toivoton kasitoissa, enka toivo, etta yhdenkaan oppilaan kohtalona on opetella virkkaamaan
minun ohjauksessani.

En olisi ikina paatynyt opettajaksi, jos en olisi saanut kdyda omaa lahikouluani yhdessa muiden
ikdisteni lasten kanssa. Olen siitd onnekas, ettd olen aina paassyt hyvin mukaan ryhmaan ja saa-
nut kouluajoilta paljon hyvia ystavia, jotka ovat esimerkillaan kannustaneet minuakin pyrkimaan
kohti unelmiani. Paljon on ollut kiinni my&s opettajista: esimerkiksi liikunnassa, kotitaloudessa,
kasitdissa ja musiikissa opettajani keksivat sinnikkaasti luovia ratkaisuja, jotta pystyisin tekemaan
paljon ja siten oppimaan mahdollisimman tehokkaasti. Koskaan minulle ei sanottu, etta tahan et
varmaan pysty. Monesti sanottiin, ettd mietitdanpas, mita tahan keksittaisiin.

llokseni sain kuulla vastaavia lausahduksia myds kollegoiltani luokanopettajakoulutuksessal Lii-
kunnankurssilla harjoittelimme viikkokausia erilaisten opetustuokioiden pitamista lilkuntasalissa,
urheilukentalla ja muualla ulkona, ja osan meista opettaessa muu ryhma elaytyi oppilaan rooliin.
Monipuolisessa ryhmassamme oli taitava twerkkaaja, innokas partionvetdja ja kokenut tans-
sinopettaja, ja padasimme joka tunti oppimaan toisiltamme. Niin paastiin oppimaan minultakin:
koska pyorin mukana kuten aina muulloinkin, opetustuokioita oli pakko soveltaa huomioimaan
myos liikuntarajoitteisen oppilaan tarpeet. Kollegani joutuivat joskus tosissaan pinnistelemaan
keksidkseen, miten padsisin aina taysipainoisesti mukaan, mutta yhdessa keksimme ratkaisuja
kaikenlaisiin tilanteisiin. Nyt, kun tyé on tehty jo opiskeluaikana, he suuntaavat koulumaailmaan
avoimin mielin ja valmiina soveltamaan lisaa - siten, etta jokainen oppilas kokee olevansa mu-
kana ryhmassa ja tarkedna osana sita. Mielestani opettajan ei tarvitse osata kaikkea ja tulla joka
tilanteeseen valmiin toimintasuunnitelman kanssa. Opettajan on tultava tilanteisiin ennakkoluu-
lottomalla asenteella ja lapsenomaisella uteliaisuudella: Mitd mina voin oppia sinulta? Mita ratkai-
suja voimme yhdessa keksia? Miten sinulle taataan mahdollisuudet tavoitella unelmiasi?

ELINA MAKIKUNNAS
Elina Mdkikunnas on vantaalainen luokanopettaja ja kieltenopettaja. Hénelld on synnynndinen lihas-

sairaus, SMA II. Silloin kun Elina ei ole opettamassa, matkoilla tai ystdviensd seurassa, hédn kuuntelee
Euroviisuja ja puuhastelee kissanpentunsa kanssa.
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Oppilaalta opettajalle

len aina kokenut olevani ihan normaali oppilas muiden joukossa. Liian erilainen kohtelu
koulun puolelta on johtanut tunteeseen eristamisesta ja vaikuttaa myds siihen, miten muut

oppilaat nakevat pyoératuolin. Kun opettaja kohtelee kaikkia oppilaita samalla tavalla, eivat ”Opettaja//a on Suuri
muutkaan luokkalaiset kiinnita kaverinsa py&ratuoliin valttdmatta sen erikoisempaa huomiota. . ..
Opettajalla on suuri vaikutus asenteisiin erilaisuutta kohtaan. , b vaikutus asenteisiin
Minun koqussanl oli kerran sqalr}en,]oka hypp.a5| vuoroni ohi aina, kun Pltl Iukeé' af:mee.n luo- eri/aisuutta kOhtaan. ”
kalle. Lopulta minulle selvisi, ettd han todella luuli, etten osaa lukea, koska istun pydratuolissa. -
Lisaksi monet opettajat ovat saattaneet olettaa, etten pysty lihassairauteni takia esimerkiksi itse . oy Selina Nera

kirjoittamaan tai avaamaan oppikirjaa. Tdma on varmasti vaikuttanut siihen, etta luokkakaveritkin
ihmettelivat, miten pystyn avaamaan tietokoneen tai kdyttdmaan hiirtd. Kontaktit luokkalaisiin
pysyivat varsin vahaisina ja heiddn puoleltaan varovaisina.

Alakoulussa kun olimme luokkamme kanssa konsertissa, sielta pois tullessa bussissa ei ollut-
kaan luiskaa, enka nain ollen paassyt bussiin sisdan. Tuolloin opettaja sanoi bussikuskille: "Meista
kukaan ei tule tdhan autoon, koska yksi meista ei paase kyytiin. Kiitos kuitenkin.” Olin osana luok-
kaa ja paasin liikkumaan kavereideni kanssa, enka jaanyt yksin. Siita tuli hyva mieli. Eika opettajan
paatds ihmetyttanyt yhtdan muita oppilaita.

Valilld opettaja on paattanyt, ettd minun taytyy menna kahdestaan avustajani kanssa taksilla,
kun muut oppilaat eli kaverini menevat retkelle kavellen ja lahtevat eri aikaan kuin mina. Tama aja-
tus on tuonut pahaa mieltd ja eristdmisen tunnetta. Olisin voinut ajaa kavereideni vierella tai jos
matkalla olisi haasteita kulkea pydratuolilla, olisi reilua, ettd matkaan saisi ottaa mukaan kaverin.

Retkilla saattaa olla myds ohjelmaa, jossa ei kaikkia ole huomioitu ja tdma on joskus ihan ym-
marrettdvad. Toisaalta ei kenestakaan ole kivaa olla ja katsella kun ei itse pddse mukaan. Nain
ollen opettajan olisi tarkeaa suunnitella myds soveltavaa ohjelmaa, johon kaikki voivat osallistua.

Erittain tarkeaksi koen sen, ettd opettaja kohtaa oppilaansa yksiléna. Mielelldan ilman mitaan
oletuksia. Olisin aikoinaan toivonut, ettd minulta olisi kysytty mita pystyn tai en pysty tekemaan.

Toisaalta en ole ikind kuunnellut muita vaan tehnyt sen, minka tiedan voivani.

Erds opettaja sanoi minulle kerran:

"Mita jos avustaja kirjoittaisi puolestasi taman kokeen.”
"Ei kiitos, kirjoitan itse tai tietokoneella jos kateni vasyy.”
"Kuule kun en minakaan saa Volvoa, vaikka haluaisin.”

Selind Nera on turkulainen lukiolainen, joka on kiinnostunut bloggaamisesta ja kertoo ajatuksistaan
Oppilaan omaan tietoon kyvyistaan olisi mielestani tarkea luottaa. Nain ei synny pahaa mielta tai Potkulaudalla Pariisiin -blogissaan.
voimien heikkenemista. Tietysti myds rajoitteiden huomioiminen on tarkeda, mutta aina yhdessa
oppilaan kanssa. Nain jokainen voi olla omana itsendan osana luokkaa.

"Blogin avulla haluan tuoda esille asioita, joihin haluaisin vaikuttaa, mutta samalla haluan auttaa
ihmisié ymmadrtdmddn erilaisessa tilanteessa eldvid sekd rohkaista ja tsempata jonkun sairauden tai
SELINA NERA muun haasteen kanssa elévid nuoria.”
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Lihastautiliitto

Léntinen Pitkédkatu 35, 20100 Turku

3 Puh. 040 7511 081
Lihastautiliitto ry liisa-maija.verainen@lihastautiliitto.fi
www.lihastautiliitto.fi

Lihastautiliittoon vuosien varrella kertyneiden
koulukokemuksien pohjalta syntynyt opas sisaltaa
tietoa lasten yleisimmista lihastaudeista ja niiden

ominaispiirteista. Oppaassa esitellaan yleisia

toimintatapoja ja kaytannon vinkkeja sellaisen
ympariston luomiseksi, jossa lihastautia sairastavat
oppilaat voivat nauttia samoista mahdollisuuksista
kuin luokkatoverinsakin.
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