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Barnets lyckade skolgdng
av hég kvalitet dar ett
gemensamt mal fér
hemmet och skolan.




TILL LASAREN

enna handbok hjalper till med att forstd hur muskelsjukdom paverkar barnets skolgang. |

handboken presenteras nagra allméanna tillvagagangssatt och praktiska tips om hur man

skapar en miljé dar elever med muskelsjukdom far dtnjuta samma mojligheter som sina
klasskompisar.

Ett barn med muskelsjukdom kan stéllas infor storre utmaningar an sina studiekompisar, men
utmaningarna kan minskas genom att réja undan hinder och stédja barnets starka sidor. En smi-
dig skolgang mojliggor dvergangen till fortbildningen och arbetslivet. Barnets lyckade skolgéng av
hog kvalitet ar ett gemensamt mal for hemmet och skolan. Utbildningsanordnaren styrs av lagen
om grundlaggande utbildning och av diskrimineringslagen. Likvardigheten kan 6kas genom att
gora rimliga anpassningar. Man kan till exempel skaffa hjadlpmedel som framjar delaktighet eller
ordna en mgjlighet att vila under skoldagen.

Det ar viktigt att kommunikationen mellan larare och elevens foraldrar fungerar sa att lararen
battre kanner till elevens speciella behov som 6ver tiden kan forandras. Pa det har viset ar man
ocksa i skolan medveten om de eventuella behoven av ombyggnadsarbeten som ska genomféras
i skolmiljon.

LITE OM MUSKELSJUKDOMAR HOS BARN, OCH OM DERAS SYMTOM

Det finns ett flertal olika muskelsjukdomar: en del av dem orsakar muskelsvaghet redan tidigt i
barndomen medan nagra muskelsjukdomar ar sadana att symtomen visar sig forst under tona-
ren eller i vuxen alder. Alla muskelsjukdomar ar sallsynta sjukdomar och stérsta delen av dem ar
arftliga och progressiva. Muskelsjukdomen smittar inte, och man kan till exempel inte fa en mus-
kelsjukdom genom att réra ndgon som har en.

I muskelsjukdomar, d.v.s. myopatier, ingar det en stor mangd olika slags sjukdomar. De kan
delas vidare in i muskeldystrofier, kongenitala muskelsjukdomar, myotona sjukdomar, inflamma-
toriska samt metaboliska muskelsjukdomar (d.v.s. sjukdomar som har med amnesomsattningen
att gora). Darutdver finns det en grupp neuromuskuldra sjukdomar, d.v.s. muskel-nervsjukdo-
mar, som bestar av muskelsjukdomar som orsakar stérningar vid motorandplattan eller i det
motoriska eller det perifera nervsystemet.

Det dominerande symtomet pa muskelsjukdomarna ar oftast muskelsvaghet som orsakar
att muskler blir trotta snabbare an vanligt. Vid ndgra sjukdomar kan ocksa hjart- och andnings-
muskler férsvagas.

Det finns &nnu ingen botande behandling fér muskelsjukdomar. Symtomenlig medicinering,
olika slags terapier och kirurgiska operationer samt hjalpmedel och personlig assistans hjalper till
med att ett barn eller en ungdom som har muskelsjukdom kan leva ett aktivt och sjalvstéandigt liv.




KANNETECKNANDE DRAG FOR MUSKEL-
SJUKDOMAR SOM FOREKOMMER HOS
BARN OCH UNGDOMAR

Duchennes muskeldystrofi

(DUCHENNE MUSCULAR DYSTROPHY, DMD)

De forsta symtomen och diagnos i lekaldern. Sjukdomen forekommer hos pojkar (X-kromosom-
bunden arftlighet)

Tilltagande muskelsvaghet och muskelfértvining

» i backen-, 1ar-, och skuldermuskulatur

» ikroppens muskler

» muskelvavnaden ersétts med fett och bindvav

» skolios i ryggraden, skoliosoperation oftast nédvandig

» (elektrisk) rullstol som hjalpmedel vid forflyttning antingen pa grund av att man trottnar eller
for att det har blivit svart att halla uppratt hallning

Inlarningssvarigheter (fran lindriga till svara)
Problem med hjartat och / eller andningsfunktioner - risk fér infektioner
Muskeltréttheten ska beaktas

Beckers muskeldystrofi

(BECKER MUSCULAR DYSTROPHY, BMD)

De forsta symtomen och diagnos fore skolaldern eller i tonaren. Sjukdomen férekommer hos
pojkar (X-kromosombunden arftlighet)

Tilltagande muskelsvaghet och muskelfértvining

» i backen-, 1ar-, och skuldermuskulatur

» ikroppens muskler

» muskelsvagheten lindrigare an vid Duchennes muskeldystrofi

» rullstol som hjalpmedel vid férflyttning efter att det har blivit svart att halla uppratt hlining




FACIOSKAPULOHUMERAL MUSKELDYSTROFI
(FACIO-SCAPULO-HUMERAL DYSTROPHY, FSHD)

Diagnosen fore fem ars alder eller forst i hogstadiealdern. Sjukdomen nedarvs autosomalt do-
minant och kan saledes forekomma hos bade flickor och pojkar. Symtomen kan variera mycket,
aven mellan barn inom samma famil].

Langsamt tilltagande muskelsvaghet och muskelfértvining

» imuskleriansiktet, skuldrorna och armarna

» inedre extremiteterna och i kroppens muskler

» nar det géller barn som kan ga ska man beakta att musklerna kan bli trotta

» forsvagning av musklerna i ansiktet kan paverka formagan att le eller att rynka 6gonbrynen
» dalig lappslutning kan paverka formagan att tala, 4ta eller dricka med ett sugror

» rullstol som hjalpmedel vid forflyttning antingen pa grund av att man tréttnar eller for att det
har blivit svart att halla uppréatt hallning

» hdrselnedsattning hos en del av barnen

SKULDER-BACKEN-MUSKELDYSTROFIER

(LIMB-GIRDLE MUSCULAR DYSTROPHY, LGMD)

Det férekommer ett flertal genetiskt definierade former av skulder-backen-muskeldystrofier.
Sjukdomen kan nedéarvas bade autosomalt recessivt och autosomalt dominant. LGMD-sjukdo-
mar diagnostiseras i lekaldern samt under Iag- och hogstadiearen. Bade flickor och pojkar kan

fa sjukdomen. Namnet pa sjukdomen avslojar var muskelsvagheten finns. Om sjukdomen dyker
upp senare i livet ar symtomen oftast lindrigare och barnen bevarar sin gangférmaga. LGMD och
kongenitala muskeldystrofier (CMD - se foljande grupp) ar ytterligheter inom samma sjukdoms-
grupp, inte skilda diagnoser. Hos personer med LGMD kan symtomen vara lindrigare an hos de
som har kongenital muskeldystrofi dven om symtomen annars skulle vara likartad.

Langsamt tilltagande muskelsvaghet och muskelfértvining
» iskuldergordelns och backengérdelns muskler

» svarigheter med att halla uppratt halining

» svart eller omojligt att springa och hoppa

» (elektrisk) rullstol som hjalpmedel vid forflyttning antingen pa grund av att man tréttnar eller
for att det har blivit svart att halla uppratt hallning




MEDFODDA DVS. KONGENITALA MUSKELDYSTROFIER
(CONGENITAL MUSCULAR DYSTROPHY, CMD)

Medfédda muskeldystrofier ar en grupp av arftliga, sallsynta sjukdomar vars férsta symtom
upptacks fore tva ars alder. Medfodda muskeldystrofier ar en undergrupp bland medfédda mus-
kelsjukdomar (se grupp CM). CMD och LGMD (skulder-backen-muskeldystrofi) ar ytterligheter
inom samma sjukdomsgrupp, inte skilda diagnoser. Till kongenitala muskeldystrofier h6r manga
séllsynta muskelsjukdomar sasom Ullrichs eller Bethlems muskeldystrofi, kongenital muskeldyst-
rofi med laminin alfa2-brist, kongenital muskeldystrofi med merosinbrist, och Muscle-eye-brain-
disease d.v.s. MEB. Personer med sjukdom som hor till samma undergrupp bland de medfédda
muskelsjukdomarna kan ha mycket olika upplevelser av sjukdomen och av férutsattningar for
funktionsformaga.

» muskelsvaghet

» ovanlig muskelspanning (muskular hypotoni)
» kontraktur iled

» nedsatt andningsfunktion - risk for infektioner
» svarigheter med att svalja och &ta

» felstallningar i ryggraden

» (elektrisk) rullstol som hjalpmedel vid forflyttning antingen pa grund av att man trottnar eller
att det har blivit svart att halla uppratt hallning

MEDFODD D.V.S. KONGENITAL DYSTROFIA MYOTONIKA TYP 1

(CONGENITAL MYOTONIC DYSTROPHY, DM TYPE 1)

Medfédd dystrofia myotonika ar en arftlig sjukdom med ett flertal symtom, och den diagnosti-
seras oftast redan vid fodseln eller i lekdldern. Symtomen kan variera mycket, dven mellan barn
inom samma familj.

Vilka som helst av féljande symtom kan férekomma hos barn:

» foérsvagning av muskler i ansiktet, nacken, underbenet eller underarmen

» svaghet i kroppens muskler

» problem i samband med avférings- och urineringsfunktioner

» inlarningssvarigheter (fran lindriga till svara)

» trotthet och somnighet - det kan vara svart att vakna pa morgonen




» gra starr under unga ar

» hjartproblem

» muskler som kan bli trétta nar det géller barn som kan ga

» muskelstelhet (myotoni) som inte orsakar stora problem fér barn

» (elektrisk) rullstol som hjalpmedel vid forflyttning antingen pa grund av att man tréttnar eller
for att det har blivit svart att halla uppratt hallning

JONKANALSJUKDOMAR

I den har gruppen av icke-dystrofiska myotona sjukdomar ingar bl.a. medfédd myotoni (Myotonia
Congenita), Paramyotonia Congenita och periodisk paralys. Medfédda myotona sjukdomar (Bec-
kers och Thomsens myotoni) ar arftliga sjukdomar vars symtom kan debutera under barndomen
eller i tidiga vuxenar. Egentligen ar Myotonia congenita inte riktigt en progressiv muskelsjukdom
utan en funktionsstorning i muskelcellmembran (kloridkanal). Musklernas kanslighet for kont-
raktion ar 6kad och tar langre tid an vanligt, vilket leder till att musklerna stelnar och man far
kramper och smartor. Dessa barn klarar sig inte alltid med rivstarter efter vilan. | samband med
sjukdomen férekommer det ett sa kallat fenomen "warm up” (vid kloridkanalsjukdomarna) dar
muskelspanningen minskar vid upprepat muskelarbete.

Natriumkanalsjukdomarna ar en heterogen grupp av arftliga sjukdomar med tonusrubbningar.
Beroende av sjukdomens undergrupp forekommer det bade forandringar i tonus (Paramyotonia
Congenita) samt tillfalliga forlamningstillstand (periodisk paralys). Vid natriumkanalsjukdomar
férekommer inte fenomenet "warm up” utan tvartom kan muskelarbetet 6ka muskelspanningar
och pé det sattet orsaka kramper och smartor.

» graden av myotonisymtomen kan variera, dven inom samma familj
» kylan provocerar myotoni

» symtomen forekommer som férsenad muskelavslappning eller som svarigheter med att satta
igdng rorelser

» kan orsaka smartor som inte sa ofta forekommer vid andra slags muskelsjukdomar

» igymnastiken kan till exempel langdhopp, héjdhopp, sprinterstrackor och boboll orsaka utma-
ningar for att man i samband med dem maste vanta eller &ndra rorelseriktning

» for att halla muskulaturen varm och fungerande kan barnet féredra rérelse dven under pau-
serna och pa sé satt ge intryck av rastloshet

» det kan vara svart att rivstarta, till exempel att stiga upp fran stolen efter lektionen




MEDFODDA DVS. KONGENITALA MUSKELSJUKDOMAR
(CONGENITAL MYOPATHY, CM)

De medfédda muskelsjukdomarna bildar en stor grupp av arftliga muskelsjukdomar som diag-
nostiseras i barndomen. De mest kdnda av dessa ar sjukdomen "central core disease” och ne-
malinmyopati. Muskelsvagheten &r inte pa samma satt progressiv som vid dystrofisjukdomarna.
Under den snabba tillvéxten fére puberteten kan muskelkraften férsdmras.

» muskelsvaghet

» ovanlig muskelspanning (muskular hypotoni)

» kontraktur iled

» muskelsvaghet i ansiktet

» nedsatt andningsfunktion - risk for infektioner
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» felstallningar i ryggraden
» férsenad motorisk utveckling

» (elektrisk) rullstol som hjalpmedel vid forflyttning antingen pa grund av att man trottnar eller
for att det har blivit svart att halla uppratt hallning

SPINAL MUSKELATROFI (SPINAL MUSCULAR ATROPHY, SMA)

Spinal muskelatrofi ar en arftlig sjukdom som orsakar muskelsvaghet. Graden av muskelsvag-
heten korrelerar oftast med hur tidigt symtomen har bérjat. Hos barn som é&r i skolalder fore-
kommer det tva typer av spinal muskelatrofi. SMA typ 2 diagnostiseras under barndomen. Spinal
muskelatrofi typ 3 kan aven framkomma i vuxen alder. Det kan inom samma familj finnas barn
bade med SMA typ 2 och typ 3.

SMA typ 2:

» symmetrisk muskelsvaghet

» ovanlig muskelspanning (muskular hypotoni)

» svarigheter med att bara upp huvudet

» kontraktur i led

» skolios i ryggraden, skoliosoperation oftast nédvéandig under skoléldern
» det ar mojligt att barnet kan sitta sjalvstandigt och std med stod

» andningsfunktionen kan vara nedsatt - risk for infektioner

» elektrisk rullstol som hjalpmedel vid forflyttning redan tidigt i barndomen

SMA typ 3:

» svaghet i proximala delen av extremiteterna samt i kroppens muskler

» muskelsvagheten fortskrider i en ldngsammare takt 4n hos barn med SMA2
» oftast kan barnet sta och ga men laget kan férandras senare i livet

» balanssvarigheter med anledning av muskelsvagheten

» svart eller omaojligt att springa och hoppa

» det kan forekomma svarigheter med att ga i trappor

» skakningar i hander

"



CHARCOT-MARIE-TOOTHS SJUKDOM
(CMT, HEREDITAR MOTORISK SENSORISK NEUROPATI, HMSN)

Det finns ett flertal genetiskt definierade former av CMT-sjukdomen. Sjukdomarna ar séllsynta
och de férsta symtomen upptécks i 5-15 &rs &lder eller férst i vuxen alder. Aven personer med
samma typ av CMT-sjukdom kan ha mycket olika upplevelser av sjukdomen och férutsattningar
for funktionsférmaga.

» muskelsvaghet oftast i yttersta delen av extremiteterna och speciellt i nedre extremiteter
» felstallningar i fotblad och fotled kan orsaka problem med rérelserna

» det kan forekomma svarigheter med att g& barfota

» endel av barnen behéver speciella stddskor

» balanssvarigheter och trétthetssymtom

» vark

» svart eller omajligt att springa och hoppa

» ihanderna kan symtomen férekomma som nedsatta fingerfardigheter - paverkar férmagan
att skriva, hantera redskap och kl& pa sig

» domningar och koldkanslighet

» horselnedsattning hos en del av barnen

MEDFODD D.V.S. KONGENITAL MYASTENI

(CONGENITAL MYASTHENIC SYNDROME, CMS)

Kongenitala myastena ar en grupp sjukdomar dar ett typiskt drag ar muskelsvaghet som &kar till
foljd av fysisk anstrangning. Muskelsvagheten borjar oftast i barndomen, i 1ag- eller hogstadiea-
Idern eller forst i vuxen alder. Det forekommer muskelsvaghet oftast i ansiktsmuskler, speciellt i
muskler som rér 6gonlocken, i 6gonmuskler samt i muskler som ar kopplade till att tugga eller att
svalja. Darutdver kan det forekomma muskelsvaghet i kroppens muskler. En del personer med
sjukdomen upplever bara lindrig muskelsvaghet men hos en del kan muskelsvagheten vara sa
svar att de inte kan ga.

» muskelsvaghet
» en férsenad motorisk utveckling

» ovanlig muskelspanning (muskular hypotoni)
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» trotthet

» id6gonen kan symtomen férekomma som hangande 6gonlock eller s& att man ser dubbelt

Genom servicen "Kysy lihastaudeista” (Frdga om muskelsjukdomar) av Muskelhan-
dikappférbundet kan man fraga efter ytterligare information om muskelsjukdo-
mar.

Exempel pa hur muskelsjukdomar kan paverka

barns eller ungdomars funktionsférmaga:

+ Langsamma eller osakra rorelser, svarigheter med att springa
eller med att ga uppfor trappor

« Balanssvarigheter, benagenhet att falla
* Trotthet

+ Ett dampat eller oklart tal

Kognitiva utmaningar

« Ett langsamt skrivande, en otydlig handstil

Svarigheter med att komma upp fran golvet

13



"Det dr viktigt med pauser

och vilostunder samt olika

slags atgdrder som frdm-
jar hjégrnhdélsa.”




VAD BOR BEAKTAS | SKOLAN

ymtomen pa muskelsjukdomarna kan vara mycket varierande. En del av muskelsjukdomar-
na ar inte sa synliga men det kan &nda handa att eleven behover hjalp. Speciellt kan langa
forflyttningar under skoldagen leda till att det behovs ett forflyttningshjalpmedel. Dessutom
kan det ofta vara knepigt att bara foremal. Saledes far nagra elever lov att anvanda hissen. Det ar
| viktigt att beratta for skolkompisarna att om man skakar hander for kraftigt, kastar sig for ivrigt
om elevens hals eller ger for harda klapp pa axeln kan det handa att eleven tappar balansen och
faller omkull.

ATTGA

| samband med att gdngférmagan forsamras kan det handa att barnet borjar rora sig langsamt
och har svarigheter med att hanga med sina jamnariga. Pa grund av muskelsvagheten kan barnet
inte alltid ga langa strackor. I sa fall maste man fa mer tid for forflyttningarna, speciellt i samband
med lunchen eller nér man flyttar sig fran ett klassrum till ett annat. Man kan ocksa ndmna en
bestamd kompis som gar med barnet och haller hen sallskap.

Pa klassresor och andra evenemang dar eleverna gar mycket kan man utnyttja (el)rullstol,
elmoped eller andra forflyttningshjalpmedel. P4 utflykterna maste det finnas en tillganglig tran-
sport sasom en invataxi eller en buss med hiss.

ATT KOMMA UPP FRAN GOLVET

Nedsatt muskelkraft i benen kan gora det svarare att komma upp fran golvet eller att halla ba-
lansen. En sa kallad Gowers mandver ar typisk for personer med Duchennes muskeldystrofi, och
det betyder att man for att komma upp fran golvet och na en uppratt stallning maste ta armarna
till hjalp och klattra med handerna uppfor laren. Det &r lattare att komma upp ur stolen om det
finns armstod.

Att komma upp fran golvet kan leda till utmaningar i skolan om det under lektionen finns ak-
tiviteter som gors i sittande lage pa golvet. For barn med muskelsjukdom &r det béattre att ha en
stol som sin sittplats, men barnet far inte vara den enda som sitter pa stolen for att da kan hen
kanna sig isolerad fran andra i klassen. Ett bra alternativ ar att organisera aktiviteterna sa att en
del av barnen far sitta pa golvet och en del pa stolarna.

TROTTHET

Hos barn med muskelsjukdom kan det vara sa energislukande att genomféra dagliga aktiviteter
att det orsakar trétthet. Anstrangning och kompenserande rérelser leder till en stérre utmattning
och férsenar aterhamtning efter anstrangningen. Hur man orkar beror ocksa pa medicineringen,
pa de eventuella andningsproblemen och pa hur man har forberett sig pa det som kommer att
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handa. Trottheten kan paverka funktionsférmagan under skoldagen. | sa fall kan uppmarksamhe-
ten slappna av mot eftermiddagen.

For att underlatta inlarningen kan dagens lektioner och uppgifter planeras sa att storsta de-
len av nya saker behandlas redan i bérjan av dagen medan lattare uppgifter som inte kraver att
eleverna koncentrerar sig sa mycket lamnas till eftermiddagen. Om barnet behéver en vilostund
under skoldagen kan man utnyttja en sackstol eller en soffa. Bland annat skolhalsovardaren kan
hjalpa till nér man forsoker hitta en plats som passar att vila pa. Vilostunderna ska planeras i
forvag och genomforas sa att barnet inte missar nagot viktigt eller roligt medan hen vilar.

Rasterna ar viktiga pauser for att koppla av och de bjuder en mojlighet att pa ett fritt satt tillb-
ringa tid med klasskompisarna. For att hinna vara med pa rasten ar det vanligt att barnet beho-
ver assistans. En bank eller en stol i narheten av kladstallningen gor det lattare att sjalvstandigt
kla pa sig.

SKOLMAT

Barn med muskelsjukdom kan under maltiderna behova hjalp till exempel med att ta mat, att
bara brickan och att skara maten i bitar. En del av muskelsjukdomarna orsakar svarigheter med
att tugga och svalja for att munnens struktur eller muskelsvagheter i ansiktet eller i svalget kan
gora att det gar langsammare att ata. | sddana har fall maste eleven fa mer tid for att ata. Om
svalgmusklerna har férsvagats, hander det latt att maten hamnar i fel strupe, speciellt om man
har brattom.

En orsak till att &tandet gar langsamt kan ocksa vara svaghet i handerna, och i sa fall kan det
vara lattare for eleven att ata sjalvstandigt om hen far ett stéllbart bord eller mer latthanterliga
bestick.

Om du oroar dig for barnets maltider ar foraldrarna de basta med att hjalpa till och ge infor-
mation om hur barnet kan &dta sa smidigt som mojligt. Skolans eller barnets egen ergoterapeut
eller fysioterapeut kan ocksa sta till tjanst.

RASTER

Vissa barn med muskelsjukdom &r speciellt benagna att fa forkylning, infektioner eller lungin-
flammation under arets kallaste manader. Speciellt vid daligt vader kan det vara en bra idé att
stanna inne under rasten, men det ar ocksa viktigt att vara ute och tillbringa tid med andra barn.
Att stanna kvar pa sin plats eller att rora sig enbart minimalt kan leda till en storre risk for forkyl-
ningen. Darfor ar det pa rasten viktigt med varma klader som passar till vadret. Dessutom kan
risken for att bli sjuk 6kas av lag temperatur i klassrummet.

ATT LYFTA UPP FOREMAL FRAN GOLVET

Vissa barn med muskelsjukdom kan ha svarigheter med att lyfta upp foremal fran golvet for att
balansen &r svag och for att de inte har den muskelkraft som behdvs for att lyfta upp tunga fo-
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remal. | sé fall ar en ledare for skolgang eller ett skolgangsbitrade till hjalp. Ibland kan man ocksa
utndmna en bestamd kompis som sitter i narheten av barnet och hjalper vid behov. Det [6nar sig
att prata med klasskompisarna om behov av hjalp och betona att det ar en god sed att hjalpa sin
kompis och att det ar nagonting som alla ska gora.

ATT GA PA TOALETTEN

Manga barn med muskelsjukdom behdver hjalp pa toaletten pa grund av sina fysiska begrans-
ningar. Skolans personal maste tillsammans med barnet och foéraldrarna ga igenom vilka saker
barnet behéver hjalp med och komma 6verens om vem barnet pa ledigaste satt kan vanda sig till
nar hen behéver hjalp. Amnet &r privat och personligt sa det &r viktigt att barnet fr en chans att
sjalv beratta hur hen skulle vilja att assistansen organiseras. En handikappanpassad toalett méj-
liggdr ett latt och tryggt toalettbesok.

FRANVARO

Nér barnet till exempel har vardperioder eller sjukhusbesok ar hen kanske tvungen att vara borta
fran skolan oftare an sina jamnariga, och franvaroperioderna kan aven vara langa. Under franva-
ron behover eleven anteckningar sa att hen vet vad som har behandlats pa lektionerna. En regel-
bunden och smidig kommunikation mellan lararen och barnets foraldrar hjalper till att férbereda
sig pa franvaron som man vet pa forhand och pa att planera hur studierna gar vidare. Ett trevligt
satt att halla i kontakt och forstarka klassandan &r att hela klassen skickar halsningar (t.ex. pa
Skype) och andra meddelanden till en elev som &r borta.

ATT SKRIVA

Vissa muskelsjukdomar paverkar finmotoriska fardigheter som behovs bland annat for att skriva.
Elevens handstil kan bli otydlig eller hen kan inte skriva sa lange eller sa snabbt som sina klass-
kompisar. Barnet kan ha svarigheter med att skriva anteckningar, att utféra uppdrag eller att
klara av skriftliga prov. Ledaren for skolgang kan hjalpa till med att skriva, och man kan férbereda
sig pa de skriftliga uppgifterna genom att indela dem i mindre bitar som genomférs under da-
gens gang. Vid ett provtillfalle kan det behdvas en forlangd provtid.

Bland annat féljande hjdlpmedel kan vara till nytta:

» Dikteringsapparat, barbar dator eller annat tekniskt hjalpmedel, t.ex. tablett
» Pennstdd, tjockare penna, separata penngrepp eller en latthanterlig gelpenna
» Vridbart bord

» Dokumentkamera
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» Ljudbocker pa Celia.fi

» Olika slags datorprogram som stdd for det sjalvstandiga arbetet (till exempel TI-Nspire cx cas)

ATT TALA

Vid vissa muskelsjukdomar forekommer det svaghet i andningsmuskler eller i svalgmuskler, na-
got som kan paverka formagan att producera tal. Dessutom kan talrésten vara svag. Det ar viktigt
att prata om saken med barnet sa att hen inte ar radd eller nervos for att svara eller tala infor
klassen. For att utan anstrangning fa talrosten starkare kan man anvanda talforstarkare.

FORFLYTTNINGAR

Det ar viktigt med tillgangligheten i byggd miljo om barnet anvander rullstol eller ror sig langsam-
mare an andra. Lararen kan beakta elever som anvander rullstol till exempel pa féljande satt:

» genom att redan fore skolstarten ta reda pa tillgdngligheten pa skolomradet (klassrum, skol-
gard, gemensamma utrymmen, matsal, idrottsplatser, klassrummen fér konstamnen) samt
genom att diskutera med foraldrar eller vardnadshavare

» genom att I4ta eleven komma till klassen lite fore eller lite senare &n andra elever

» genom att se till att det finns tillrackligt med utrymme for att rora sig med rullstolen mellan
skolbankar och andra mébler, vilket blir Iattare om man organiserar méblerna pa nytt

For nodfall maste elever som anvander rullstol eller har svarigheter med att flytta pa sig ha tagits
i beaktande i skolans brand- och raddningsplan. Lararen maste bekanta sig med byggnadens
utrymningsplan redan pa forhand samt se till att &ven barnet kanner till planen.

Manga skolelever med muskelsjukdom behover fardtjanst for att aka mellan hemmet och
skolan. Man maste se till att fardtjansten ar bade smidig och trygg i forflyttningssituationerna
(ramper, personlift som fungerar och ar stabil) samt under farden (sdker infastning av rullstolen,
yrkeskunnig chauffor). Dessutom &r det viktigt att komma éverens om hur bada parter meddelar
eventuella férdndringar. Skolskjutsarna ar kostnadsfria.

ERGONOMI

Det ar viktigt att skapa en miljé dar barnet kan vara sa sjalvstandigt som mojligt.

N&r man planerar barnets sittplats ar det speciellt viktigt att se till att det finns tillrdckligt med
utrymme for rullstolen och att hojden pa pulpeten &r bra. Om barnet har svagheter i handerna
eller anvander rullstol kan situationen underladttas med ett stallbart bord som har justerats ratt.
Darutover ger det hojbara bordet stod for armbagar och underarmar nar man skriver eller ater.
Om barnet har ett rullstolsbord maste man se till att det finns tillrackligt med utrymme for ar-
betet och att dven skolbockerna och andra eventuella redskap, sdsom ett tangentbord, ryms pa
rullstolsbordet.
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Det ar viktigt att se till att barnet har en ergonomisk sittstallning, speciellt om hen har mus-
kelsvaghet i 6vre extremiteter. En felaktig sittstallning kan leda till hallningsproblem och till att
musklerna 6verbelastas. De som bast kan beddéma barnets sittstallning ar fysioterapeut och ergo-
terapeut och dessutom kan foraldrarna ocksa ge manga tips.

Nar du pratar till barnet, ta blickhdjden i beaktande sa att du inte pratar 6ver barnet. | klassrum-
met maste det finnas utrymme for att forvara hjalpmedel och ladda dem om de é&r elektroniska.

ATT RORA SIG MED RULLSTOL

Rullstolen borde alltid vara ett hjalpmedel som uppmuntrar barnet till sjalvstandighet, inte nagot
som gor rorelsen svarare. En miljo som passar for rullstol ar tillganglig och mojliggor att réra sig
fritt i klassrummet och utanfér det. Till och med ett trappsteg ar fér mycket for rullstolsanvandare.
Det l6nar sig att vara medveten om fragor som handlar om att réra sig redan innan barnet borjar
skolan: prata med barnet, forsok forutse hens behov och organisera miljon sa att den ar tillgéng-
lig. Pa sa satt ar det latt och enkelt for barnet att komma in i och ut ur klassrummet. En praktisk
metod for att satta sig in i saken eller att testa tillganglighet ar att lana en rullstol och réra sig med
den i klassrummet och i skolan.

Dessutom ar belysningen viktig i samband med tillgangligheten och ergonomin: en tillracklig
belysning som ar val riktad hjalper till med att marka ojamna ytor och trésklar.

ASSISTANS | SKOLAN

Behov av hjalp ar inte samma sak som hjalpléshet. Darfor far man inte anta att ett barn som
anvander rullstol automatiskt behéver hjalp utan man maste alltid frdga om barnets hjalpbehov
innan man hjalper till. Prata med féraldrarna och barnet om hurdan hjalp barnet behéver och i
vilka slags situationer. Kom 6verens om hur barnet kan visa sitt kunnande om det till exempel
inte gar att racka upp handen.

Barn med muskelsjukdom behdver ofta hjalp av en assistent i skolsammanhang, det vill séga en
ledare for skolgang. Ledaren for skolgang ar den som mojliggoér en smidig skolgang da barnet kan
behova hjalp bade med skoluppgifter och med dagliga sysslor. Det kan till exempel handla om allt
fran att forbattra kroppsstallningen, ta hand om vilostunderna, hjalpa till med olika slags hjalpme-
del och utrustning och att hjalpa till pa toaletten till hjalp med att rora sig, att ata, att kla pa och av
sig samt hjalp med férflyttningarna under skoldagen.

Speciellt kan tunga doérrar, trosklar, sluttande plan och héga kanter pa trottoaren vara stallen
dar eleven behover hjélp. Darutover maste eleven fa tag i foremal som ligger hogt uppe och fa
hjalp med att bara ryggsacken.

En upphojd stol eller en upphojd sittkudde som stalls pa stolen kan vara nyttiga redskap for att
stiga upp ur stolen. | narheten av platsen dar barnet studerar kan det ocksa finnas ett stabilt bord
eller en arbetsyta som hjalper barnet med att stiga upp ur stolen.

Ifall barnet behover vardatgarder under skoldagen ar det viktigt att komma 6verens om vem
som har ansvar och om det finns en vardring med i skolan. Det som ar speciellt viktigt ar att leda-
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ren for skolgang har fatt bra handledning om det ar hen som &r ansvarig for barnets vardatgar-
der. Innan skolan bérjar ordnas det en vardéverlaggning for att planera de eventuella specialar-
rangemangen.

Nar ledaren for skolgang ar borta behovs det ett fungerande vikariesystem som har planerats
pa férhand och som har antecknats. Utan vikarie kan barnet vara tvunget att stanna hemma till
och med flera dagar.

GYMNASTIK

Muskelsjukdomarna paverkar barnets fysiska funktionsférmaga sa att det kan vara svart att delta
i gymnastiklektioner - speciellt om det kravs fysisk kraft eller uthallighet pa lektionerna (till exem-
pel i samband med att springa, klattra och balansera). Barnet eller ungdomen kan fa en livslang
motvilja mot alla slags motion om man i samband med skolgymnastiken inte beaktar begransnin-
gar som barnet har pa grund av muskelsjukdomen.

Diskussion med foraldrarna hjalper till med att ta reda pa vilka slags aktiviteter barnet kan
gora och med att hitta alternativa satt att fa barnet att vara med. Det ar bra att diskutera med
foraldrarna om barnets funktionsformaga med nagra manaders mellanrum for att den kan fo-
randras nar sjukdomen framskrider. Dessutom dr lararens egna iakttagelser av féorandringarna i
barnets funktionsférmaga viktiga. Ledaren for skolgang kan ofta vara nyttig ocksa pa gymnastik-
lektionen.

Det ar skolans uppgift att se till att varje barn och ungdom kan delta i gymnastiken. Olika slags
hjalpmedel kan underlatta deltagandet. Pa webbsidan Vélineet.fi finns det information om hjal-
pmedel och via webbsidan kan man hyra hjalpmedel som passar till sommar- och vinteridrott.
Darutover har Muskelhandikappférbundet samlat in olika slags lektionsplaner och modeller av

Muskelhandikappforbundet ger tips for

skolgymnastiken:

» N&r man ar trott maste man vila

» Motion och rorelse far inte orsaka smartor eller
motvilja

» Motionen maste ske pa barnets villkor och genom att
lyssna pa sin kropp

» Olika slags motionshjalpmedel kan ocksa hyras
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att tillampa olika idrottsgrenar i skolgymnastiken. Att fa befrielse fran gymnastikundervisningen
ar inte till barnets fordel for att hen da blir lamnad utanfoér gruppen och far heller inte lara sig
motoriska kunskaper. Om barnets terapier har planerats sa att de genomfors pa gymnastiklektio-
ner kan fysioterapeuten eller ergoterapeuten delta i skolgymnastiken tillsammans med eleven.

Exempel pa forandringar som kan genomféras i skolgymnastiken sa att barnet
kan vara med sa mycket som majligt:

» For manga barn med muskelsjukdom passar det mycket bra att simma for att vatten underlat-
tar rorelse

» Harda bollar som anvéands pa gymnastiklektionerna kan ersattas med mjuka skumgummibol-
lar. De ar lattare att lyfta och skadar inte eleven.

» Storleken pa spelplanen kan ocksa reduceras sa att det inte finns sa langa avstand mellan
malen.

» Det l6nar sig att anpassa malen till barnets funktionsformaga: 1at eleven till exempel i sam-
band med stafettlépningen ga en delstracka pa samma tid som andra barn springer tva
delstrackor

» Klassen kan delas in i mindre grupper sé att eleven far flera chanser att delta i aktiviteterna.

» Muskelhandikappforbundet har ocksa publicerat ett materialhafte "Kaikki kentille ja saleihin
- yhdenvertaisen koululiikunnan tuntimalleja” som kan vara nyttigt om man behé&ver informa-
tion om och modeller av hur skolgymnastiken kan tillampas sa att det ar latt for alla att vara
med.

KONST- OCH FARDIGHETSAMNEN

I nagra konst- och fardighetsamnen kan man behova bra fingerfardighet, muskelkraft eller en
bra finmotorik. | samband med dessa @mnen ar det viktigt att kartlagga vilka hjalpmedel som kan
utnyttjas.

» P& slojdlektionerna kan man utnyttja till exempel en handdriven symaskin, tjocka virknalar
eller stora nalar

» i bildkonst kan man utnyttja till exempel latthanterliga gelpennor eller vridbara bord

» ihuslig ekonomi maste man lagga marke till héjden pa beredningsbankarna samt till olika
typer av smahjalpmedel

» pa musiklektionerna kan man erséatta instrument med elektriska instrument eller med tablet-
tapplikationen Garage Band

Ytterligare information om hjdlpmedel och I6sningar till undervisningen far man
fran det nationella centret for Idrande och kompetens, Valteri (www.valteri.fi)
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INLARNINGSSVARIGHETER

| samband med vissa muskelsjukdomar férekommer det inlarningssvarigheter som aven inom
samma diagnos kan vara av olika grad. En tredjedel av pojkar som har Duchennes muskeldystrofi
har nagra slags svarigheter med sprakliga och kommunikativa fardigheter. Darutover ar inlér-
ningssvarigheterna vanliga i samband med en del av kongenitala muskelsjukdomar och nagra
kongenitala muskeldystrofier.

Svarigheterna med sprakliga och kommunikativa fardigheter kan i skolan framkomma till
exempel genom att eleven tappar koncentrationsféormagan eller har svarigheter med att forsta
eller folja instruktioner. Det ar viktigt att se till att eleven tittar pa dig nar du ger instruktioner.

Problemen med de sprakliga och kommunikativa fardigheterna kan leda till utmaningar med
att forsta langa och komplicerade begrepp samt med att minnas eller upprepa saker som man
har hort. Problemen kan jamforas med att lyssna pa ett frammande sprak dar bara en del av
orden ar bekanta och dar bara nagra enstaka delar av talet ar begripliga. En elev som har svarig-
heter med det sprakliga minnet forséker oftast sitt basta for att forstd vad som sags men kan inte
lagga saker pd minnet sa latt som andra.

Det I6nar sig att dela in information och begrepp i mindre delar for att gora det lattare att
forsta saken som ska laras samt att anvanda illustrativa framstallningar och minnesregler for att
forklara begrepp och idéer. Eleven maste ocksa fa tillrackligt med tid for att svara.

BETEENDESTORNINGAR

Om symtomen av muskelsjukdomen framskrider kan det paverka barnets sociala beteende inom
livets alla omraden. Det kan handa att barnet blir frustrerat nar hen lagger marke till att andra
barn gor saker som hen pa grund av sin muskelsjukdom inte klarar av. Att tappa gangférmagan
kan vara en svar upplevelse for personer av alla aldrar. Darutover kan ett daligt sjalvfortroende
eller trotthet paverka beteendet. Svarigheter paverkar olika ménniskor pa olika satt och ibland
kan stressen leda till beteendestdrningar i skolan. Det basta sattet att hjalpa till ar att férsoka
skapa en forstaelsefull och stédjande omgivning for barnet.

Beteendestérningarna kan forekomma till exempel som svarigheter med sociala och kom-
munikativa fardigheter, som svarigheter med att koncentrera sig, som affektiva stérningar, som
trotsigt beteende eller som aggressivitet.

Det ar viktigt att prata om barnets beteende och tillsammans férséka hitta metoder att be-
handla problemen pa ett positivt satt.

Barn med funktionsnedsattning blir utsatta for mobbning oftare an andra barn. Man bér ingri-
pa i mobbningen strax efter att man har lagt marke till den.

ELEVENS STYRKOR

Varje elev har sina unika styrkor och alla &r bra pa nagonting. Att stodja elevens styrkor och
hjalpa eleven med att hitta sina egna talanger gors i samarbete mellan lararen, elevens foraldrar
eller vardnadshavaren samt eleven sjalv. Barn med muskelsjukdomar har manga olika styrkor

22



och det I6nar sig att dra nytta av styrkorna
nar man letar efter metoder for att
underlatta inldrningen.

HUR BERATTAR MAN FOR
BARN OM MUSKELSJUKDOMAR?

Nar man pratar om muskelsjukdomar

ar det viktigt att halla i minnet att amnet kan
vara sensitivt och att barnet kanske inte féred-
rar att andra barn far veta om alla drag av
sjukdomen. Det ar méjligt att inte heller bar-
net sjalv vet allt om sin sjukdom. Det basta
sattet att ndrma sig amnet ar att prata med
barnet och féraldrarna om hur de vill att am-
net tas upp med klassen.

Suvi Kallioranta

TIPS FOR ATT BERATTA OM MUS-
KELSJUKDOMAR

Uppgift: Hur dr det att leva med en muskelsjukdom?

Fraga barn hur de upplever det att ga i en simbassang eller i en sjé. Formodligen svarar de att
det kénns hardare eller svarare att ga i vatten an vanligt men de sannolikt vet inte varfér. Du kan
forklara dem att motstandet som fotterna méter i vattnet ar storre an pa marken. Fundera med
klassen pa hur det skulle vara att vara tvungen att hela tiden ga i vatten. Forklara for dem att det
att ga i vatten kanns likadant som att ga pa marken kanns for ett barn med muskelsjukdom, och
att det ar darfor deras klasskompis gar langsamt eller anvander rullstol.

Uppgift: Vad skulle hdnda om du inte kunde uttrycka kinslor genom att anvinda
ansiktsuttryck?

Planera en 6vning dar hela klassen far fundera pa olika satt att uttrycka kanslor. Du kan till
exempel fraga elever hur de skulle kunna visa glédje eller sorg utan att anvénda ansiktsuttryck.
Forklara for eleverna att det i samband med nagra muskelsjukdomar férekommer svagheter i
ansiktsmuskler och att ansiktet pd grund av detta ser uttryckslost ut eller att det kan vara svart
att le. Detta betyder &nda inte att en klasskompis som har muskelsjukdom inte upplever kanslor
eller att hen inte vill uttrycka dem.

| hdgstadiet kan man ta det som en del av klassens laroplan att berdtta om muskelsjukdomar
och da kan nagra lektioner i halsokunskap, samhallskunskap och biologi dgnas at det. | halso-
kunskap kan man till exempel beskriva muskulaturen och nervsystemet, i biologi kan man be-
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handla muskelfunktion och i samhallskunskap kan man prata om manskliga rattigheter och
installningar till handikappade méanniskor.

FEM TIPS TILL LARAREN

1. Var en bra forebild

Det ar viktigt att din attityd ar positiv och att du erbjuder &andamalsenligt stod till ett barn
med muskelsjukdom. Eleverna lar sig fran dig hur man kan hjalpa varandra och ge stéd
till barn med muskelsjukdom genom att bete sig empatiskt, inte genom att tycka synd
om hen.

2. Glom inte tillgangligheten

Det ar viktigt att barnet inte kanner sig utanfér utan som en del av sin grupp. Ta barnets
behov i beaktande och skét om tillgangligheten.

3. Sakerstall delaktigheten

Forsok hitta satt att fa barnet att delta i allt utan att det kraver for mycket av barnets
fysiska kapacitet. Uppmuntra barnet till att vara med i undervisningen sa att hen inte
kanner sig utanfor. GIom inte att beléna barnet for goda resultat pa lektionen.

4. Forstark multiprofessionalitet

Med anledning av muskelsjukdomen kan det finnas manga slags personer som a tjans-
tens vagnar deltar i barnets liv: ergoterapeut, fysioterapeut, studiehandledare och ledare
for skolgang till exempel. Det ar valdigt viktigt att alla aktérer som ar med i barnets var-
dag ar i kontakt med varandra. Med hjalp av informationen som de kan ge kan barnet
klara sig battre i skolan.

5. Planera och var forberedd

Barnet far nya styrkor och kunskaper nar hen vaxer men samtidigt ar det sannolikt att
hen forlorar nagra fardigheter medan sjukdomen framskrider. Det ar viktigt att pa for-
hand forbereda sig pa de eventuella férandringarna.
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ONSKNINGAR OCH TIPS FRAN FORALDRAR

»
»

»
»

»

»
»

»

Hall oss uppdaterade.

Om du har problem med vart barn och behdéver hjalp, kontakta oss. Vi hjalper garna sa
mycket vi kan.

Kommunicera regelbundet med oss och uppmuntra oss till att samtala.

Vi vill diskutera arenden strax efter att de har dykt upp, inte i slutet av terminen efter
att betygen har delats ut. Pa sa satt kan vi hjalpa till med att hitta [6sningar till fragorna
innan de hinner bli problem.

Du far beratta for andra barn om vart barns sjukdom om bara vi har pratat om saken
och kommit éverens om vad vi vill att man berattar. Saken kan vara valdigt kanslig och
konfidentiell.

Var férstaende.

Det ar mojligt att vart barn jamfoért med andra barn behéver mer tid for att gora laxor
och andra uppgifter men genom att utnyttja olika slags hjalpmedel och satsa pa plane-
ringen kan vi hjalpa barnet.

Det ar mojligt att barnet tréttnar latt och da och da kan hen vara lite langsam eller klum-
pig. Det beror pa sjukdomen, inte pa beteendestérningar.

EXEMPELFRAGOR FOR ATT UNDERLATTA INLEDANDE DISKUSSION KRING
SAMARBETET MELLAN HEMMET OCH SKOLAN

» Vilka ar barnets styrkor och svagheter?
Med denna fréga far du sdkert veta vad barnet dr bra pd och kan sdledes hitta nya sdtt att hjélpa
barnet att ldra sig. Dérutéver far du veta inom vilka omrdaden barnet behéver extra stod.

» Vilka mediciner anvander barnet?
Anteckna medicinerna och de eventuella biverkningarna sa att du vet hur de kan paverka eleven
under skoldagen. Vid nédsituation kan du ocksa formedla informationen till en skolskéterska eller
annan personal.

» Hurdan rehabilitering far barnet?
Det kan hdnda att barnet mdste delta i rehabiliteringen under skoldagen ocksa.

»

» Hur mycket vet barnet om sin sjukdom?
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Ofta dr det svart for fordldrarna att bestémma sig fér hur mycket barnet far veta om sin sjukdom
och om prognosen for sjukdom. Darfér dr det speciellt viktigt att prata med férdldrarna om hur
mycket barnet vet om sjukdomen och respektera deras 6nskningar géllande saken.

» Finns det nagra speciella symtom som borde iakttagas?

Vid senare moten:

» Har barnet fatt nagra nya symtom efter den senaste diskussionen? |
» Har barnet utvecklats pa nagra omraden?

» Har barnet problem i skolan som féraldrarna har lagt marke till?

Barnet maste ocksa fa sin rost hord i diskussionerna. En mojlighet &r att be barnet rita eller skriva
om drémmarnas skoldag. Detta hjalper till med att 6ppna en diskussion om eventuella utmanin-
gar eller missforhallanden som barnet méter i skolan.

Information minskar missforstand och mojliggor lika omstéandigheter for alla elever tillsam-
mans med sina jamnariga med hjalp av ett lyckat samspel mellan skolan och hemmet. Muskel-
handikappférbundet ger handledning och radgivning for skolgdng och det ar en organisations-
baserad, kostnadsfri tjanst fér personer med muskelsjukdom samt fér deras narstadende. Aven
experter och laroanstalter far utnyttja handledningen och radgivningen.

Om man har fragor som handlar om skolgangen hjalper Muskelhandikappférbundet bland
annat med att fundera pa val av skola, skolassistans, skolskjutsar samt andra stédformer. Over-
gang fran grundskola till fortsatta studier ger manga nya saker att fundera pa: fragorna handlar
inte bara om yrkesval utan ocksa boende, olika former av stéd och en 6kande sjalvstandighet.
Muskelhandikappférbundet hjalper ungdomen och familjen dven med dessa funderingar.

YTTERLIGARE INFORMATION OM TEMAN SOM BEHANDLAS
| HANDBOKEN:

finlex.fi
(Diskrimineringslag, 1325/2014)

malike.fi
(hjalper till med att anvanda, skaffa och hyra olika slags hjalpmedel och utrustning)

vammaisurheilu.fi
(ger utbildning)

vélineet.fi
(aktérer som hyr ut hjadlpmedel for tillampad motion)
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“Information minskar
missforstand och
mojliggor lika
omstdndigheter for
alla elever.”




Ett par ord till en lararkollega

"Hej larare, varfor har du en san dar stol?”

"Det ar en elrullstol, den hjalper med att flytta mig fran en plats till en annan. Jag
kan alltsa inte alls ga.”

"Ai jaha. Oj dar finns ocksa ett sate som stiger upp, vilka fina hydrauliska bommar
du har!”

et dar var ett dkta exempel pa en diskussion som jag hamnade i under rasten. Jag vikarie-

rade pa en lagstadieskola och det var min tur att skéta rastovervakningen. Plotsligt dok det

upp en nyfiken andraklassare som stallde mig en spontan fraga. Hen blev nastan omedel-
bart nojd efter att ha fatt ett svar, och hen avslutade dven med att undervisa mig ocksa: de hyd-
rauliska bommarna var nagot helt nytt for mig.

Nar jag gar till en ny skola for att vikariera ar det viktigt for mig att veta om klassrummet ar till-
gangligt och hur jag far nycklarna till hissen. Istallet fragar jag inte pa forhand om eleverna klarar
sig med faktumet att vikarien anvander rullstol eller om de kommer att bli traumatiserade. Det ar
séllan sa att barnen har fordomar, och &nnu mer séllan ar de illvilliga. Nyfikna &r de, ja, och oftast
ar de valdigt rakt pa sak. Tack vare sin medfodda nyfikenhet har de utmaérkta utgangspunkter for
att undra 6ver sin omgivning och saledes varje dag lara sig nagot nytt och latt tillagna sig den nya
informationen.

Ibland utnyttjar jag min muskelsjukdom for att vdcka elevernas intresse. Om vi inom ett sko-
ldmne pratar om stora uppfinningar kan jag inleda temat med att Iata eleverna gissa vilken som
ar den mest avgorande uppfinningen i mitt liv. Matematiktimmen kan vi bérja med att fundera pa
hur snabbt man kan aka med min elrullstol eller hur ofta som stolen ska laddas. Det har ar fragor
som sysselsatter elevernas tankar i alla fall; varfor skulle jag inte utnyttja dem i undervisningen?

Annars ar jag en alldeles vanlig larare med mina styrkor och svagheter. Som sagt ar jag bra pa
att vacka elevernas nyfikenhet helt enkelt genom att existera, men som tillagg till detta ar jag ock-
sa en talmodig lyssnare, jag hittar pa flera olika satt att undervisa svara saker och brukar fa roliga
idéer om hur olika skolamnen kan kombineras pa &ndamalsenliga satt. Daremot ar jag ganska
hopplés pa handarbeten och hoppas att inte en enda elev blir tvungen att forsoka lara sig att virka
under min handledning.

Jag skulle aldrig ha blivit larare om jag inte hade fatt ga i min néarskola tillsammans med andra
jamnariga barn. Jag ar ganska lyckligt lottad: det har alltid varit latt for mig att komma med i grup-
pen och jag har fatt madnga goda vanner anda fran skolan - manga av dem har jag senare i livet
haft som férebilder nar jag har stravat efter mina drommar. Mycket beror ocksa pa lararna: till
exempel i gymnastik, huslig ekonomi, textilsléjd och musik gav mina larare inte upp med att leta
efter alla slags kreativa l6sningar. Med hjalp av deras idéer kunde jag gora mycket och léra mig sa
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effektivt som mojligt. Aldrig sade lararna att det har kan du inte géra. Manga ganger sade de att
nu ska vi hitta en 16sning till det har.

Till min gladje fick jag hora samma slags repliker ocksa fran mina kollegor i klasslararutbildnin-
gen! P& gymnastikkursen dgnade vi manga veckor at att halla olika slags undervisningspass for

varandra. Detta gjorde vi i gymnastiksalen, pa idrottsplanen och ute i naturen, och medan en del
av oss undervisade var en del av oss "elever”. | var mangsidiga grupp fanns det en som var jattes-
kicklig pa att twerka, en som var en entusiastisk scoutledare och en som var en erfaren danslarare,
och under varje lektion fick vi lara oss fran varandra. Samtidigt larde de andra sig fran mig: efter-
som jag deltog i allt sdsom alltid var vi tvungna att tillampa undervisningspassen sa att dven en
elev med funktionsnedsattning kunde vara med ordentligt. Ibland var mina kollegor tvungna att
anstranga sig pa riktigt for att hitta pa nya satt att planera, men tillsammans uppfann vi l6sningar
for alla slags situationer. Nu nar arbetet har gjorts redan under studietiden riktar sig mina kollegor
mot arbetslivet med 6ppna sinnen och &r fardiga att tillampa mer - sa att var och en av eleverna
upplever att hen ar med i gruppen och aven en viktig del av den. Jag anser att lararen inte behéver
veta och kunna allt eller ha en fardig handlingsplan i varje situation. Lararen maste ha en for-
domsfri installning och vara nyfiken som ett barn: Vad kan jag lara mig fran dig? Hurdana lésnin-
gar kan vi tillsammans hitta pa? Hur kan vi garantera dina chanser att strava efter dina drémmar?

ELINA MAKIKUNNAS
Elina Mékikunnas dr en klassldrare och sprdkldrare som bor i Vanda. Hon har en medfédd muskels-

jukdom, SMA II. Nér Elina inte undervisar, reser eller hdnger med sina vénner lyssnar hon pa Eurovi-
sion-Idtar eller leker med sin kattunge.
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Fran elev till larare

ag har alltid upplevt att jag ar en alldeles vanlig elev bland de andra. Ett for avvikande bemd-
tande fran skolans hall har lett till en kénsla av isolering, och dessutom inverkar det pa hur
andra elever forhaller sig till rullstolen. Nar lararen beméter alla elever pd samma satt faster
inte heller andra klasskompisar speciellt mycket uppmarksamhet pa ens rullstol.

Lararen har ett stort inflytande pa elevers installningar till olikhet.

En gang i min skola hade vi en lararvikarie som alltid hoppade 6ver min tur nar det var dags
att Iasa hogt for andra i klassen. Till slut fick jag veta att hen verkligen hade trott att jag inte kan
lésa eftersom jag anvander rullstol. Darutéver har manga larare brukat tro att jag pa grund av
min muskelsjukdom inte kan skriva sjalvstandigt eller 6ppna min larobok. Detta har sékert inver-
kat pa att dven mina klasskompisar undrade hur jag kan 6ppna datorn eller anvdnda mus. Mina
kontakter med andra i klassen forblev ganska fa och for deras del forsiktiga.

| lagstadiet gick vi en gang pa en konsert med klassen, och nar vi akte tillbaka fanns det inte
nagon ramp till bussen. Saledes kunde jag inte komma ombord. Da sade lararen till busschauffo-
ren: "Ingen av oss tar den har bussen om en av oss inte kommer in. Tack i alla fall.” Jag var en del
av klassen, kunde aka med mina kompisar och blev inte ldmnad ensam. Det gjorde mig glad. Och
inte heller de andra eleverna forvanade sig 6ver lararens beslut.

Nagra ganger har lararen bestamt sig att jag maste aka taxi ensam med min assistent medan
de andra eleverna - det vill sdga mina kompisar - har gatt pa utflykt till fots och gett sig ivag vid
en annan tidpunkt. Detta har gjort mig ledsen och gett mig en kdnsla av att ha blivit lamnad utan-
for. Jag skulle ha kunnat ka bredvid mina vanner eller, om det hade varit for otillgangligt, skulle
det ha varit schyst att fa ta med mig en kompis i alla fall.

Ibland kan det handa att det pa utflykterna finns sadant program att alla deltagare inte har
tagits i beaktande, och ibland &r det helt vettigt. A andra sidan &r det inte roligt att sitta och titta
nar man inte far vara med. Saledes borde lararen tillampa programmet sa att alla kan delta i det.

For mig ar det valdigt viktigt att lararen moter eleven som en individ. Helst gor hen inte nagra
antaganden. En gang i tiden skulle jag ha hoppats att manniskorna fragar mig vad som jag kan
eller vad som jag inte kan géra. A andra sidan har jag aldrig lyssnat p& de andra, utan gjort det
som jag vet att jag kan.

En gang sade en larare till mig s har:
"Vad sdger du om assistenten skriver provet for dig?”
"Nej tack, jag skriver sjalv eller fortsatter med dator om jag blir trétt i handen.”

"HOr du, jag far inte heller nagon Volvo dven om jag vill.”

Jag tycker att det skulle vara viktigt att lita pa elevens vetskap om sin egen formaga. Pa det sattet
hander det inte att nagon blir ledsen eller att krafterna forsvagas i onddan. Visst ar det viktigt att
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“Ldraren har ett stort
inflytande pa elevers
instdllningar till
olikhet.”

Selind Nera

beakta begransningarna, men alltid tillsammans med eleven. Pa sa satt far var och en vara en del
av klassen som sig sjalv.

SELINA NERA

Seliné Nera dr en gymnasist som kommer frén Abo, som dr intresserad av att blogga och som delar
sina tankar i sin blogg "Potkulaudalla Pariisiin”. “Med bloggen vill jag lyfta upp grejer som jag skulle
vilja paverka, men samtidigt vill jag hjdlpa ldsare att férstG ménniskor som lever i en annan situation
samt uppmuntra och sporra ungdomar som lever med en sjukdom eller en annan utmaning.
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Muskelhandikappférbundet rf
Muskelhandikappférbundet
Véstra Ladnggatan 35,

20100 Abo

Tel. 040 7511 081

-

Muskelhandikapp- liisa-maija.verainen@lihastautiliitto.fi
forbundet rf www.lihastautiliitto.fi

Handboken, som uppstod pa basis av skolerfarenhe-
ter som Muskelhandikappforbundet under arens lopp
har samlat pa sig, innehaller information om de van-
ligaste muskelsjukdomarna hos barn, samt om drag
som ar kannetecknande for dessa sjukdomar. | hand-
boken presenteras ndgra allmanna tillvagagangssatt
och praktiska tips om hur man skapar en milj6 dar
elever med muskelsjukdom far atnjuta samma moijlig-
heter som sina klasskompisar.
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