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LUKIJALLE

Tami opas on tehty MS-tautia sairastavien lasten ja nuorten kanssa
toimiville henkilGille. Oppaan tavoitteena on jakaa tietoa opettajille,
kouluterveydenhuoltoon sekd muille lapsen koulunkiyntia tukeville
tahoille.

Toivottavasti saat oppaasta tarvitsemaasi tietoa seka vinkkeji siihen,

misti tietoa voi hankkia lisaa.

MS-TAUTI LAPSILLA JA NUORILLA

MS-tauti on etenevd neurologinen sairaus, jota sairastaa noin 12 000
suomalaista. MS-taudissa immuunijdrjestelmd toimii virheellisesti ja
hyokkda omaa keskushermostoa vastaan. Ensimmdiset oireet tulevat
tavallisesti selkdytimestd, nikohermosta tai aivorungosta.

Oireet voivat ilmetd esimerkiksi niin, ettd jalat eivit toimi kunnolla,
toisessa silmissd voi olla usvainen kuva tai sanoja voi olla yhtikkii vaikea
muodostaa.

MS-tauti on Suomessa nuorten aikuisten yleisin vakava neurolo-
ginen sairaus. Diagnoosi tehdéin tavallisesti noin 20-50-vuotiaana,
ja sairastuminen alle 16 tai yli 60 vuoden idssd on harvinaista. Noin
kolme neljdsosaa sairastuneista on naisia.

Lasten MS-taudista on alettu puhua enemmain vasta 2000-luvun
alusta. Koska MS-tauti on lapsilla ja nuorilla harvinainen, ei erikoisia
oireita aina osata tunnistaa MS-taudista johtuviksi. Sairaus saattaa siis
olla alidiagnosoitu, tai oikean diagnoosin 16ytiminen voi kestdd tavan-
omaista pidempddn. Sairautta tutkitaan maailmalla, mutta Suomessa
aiheesta on puhuttu vield suhteellisen vihan.

Lastenneurologi Mia Westerholm-Ormion mukaan lapsilla tauti-
aktiivisuus on alkuvuosina jopa suurempi kuin aikuisilla. MS-taudille
tyypilliset pahenemisvaiheet voivat olla voimakkaita, ja niitd voi olla
useammin kuin aikuisilla sairastavilla. Siksi sairauden hoito olisi hyva

aloittaa mahdollisimman varhain.
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Suurin osa lapsista sairastaa MS-taudin aaltomaista muotoa, jossa
pahenemisvaiheita tulee ja menee, ja vililld voi olla pitkid oireettomia
kausia. Pahenemisvaiheella tarkoitetaan jaksoa, jolloin esiintyy uusia tai
vanhoja oireita, ja oireet voivat kestdd muutaman pdivin tai useampia
viikkoja.

Suomessa arvioidaan olevan noin 40 MS-tautia sairastavaa alle
18-vuotiasta. Uudessa lastensairaalassa tydskentelevin Westerholm-
Ormion mukaan Suomessa diagnosoidaan 2-7 uutta lasten ja nuorten
MS-tapausta vuodessa. Nidistd noin puolet on 16-18-vuotiaita, ja heidat

hoidetaan aikuisten neurologian puolella.

- Varsinaisia lasten, eli alle 16-vuotiaiden, tautitapauksia diagnosoi-
daan Suomessa noin 1-4 vuodessa.
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NAKOHERMON TULEHDUS ON
TYYPILLINEN ENSIOIRE

MS-taudin oireet ovat hyvin yksil6llisid riippuen siitd, missd keskus-
hermoston osissa muutoksia ilmenee. Yleinen alkuoire voi olla ndko-
hermon tulehdus, joka aiheuttaa toisen tai molempien silmien ndén
ldhes tdydellistd hamartymistd. Useimmilla ndko kuitenkin normali-
soituu viikkojen kuluessa.

My0s raajojen tuntoaistin tailihasvoimien hdiriintyminen on yleinen
oire sairauden alussa, ja se ilmenee etenkin puutumisena ja nipistelyni
tai lihasheikkoutena.

MS-tautiin liittyy usein erilaisia motorisia vaikeuksia, mutta suu-
rimmalla osalla lapsista ja nuorista ne vield korjaantuvat. Westerholm-
Ormio toteaa, ettd moni nuori liikkuu ongelmitta ja harva tarvitsee vield
nuoruusidssd apuvilineita.

- Sen sijaan kognitiiviset vaikeudet ovat lapsilla ja nuorilla tavalli-
sia, ja ne liittyvit tyypillisesti prosessointinopeuteen, nidnvaraiseen
hahmottamiseen ja tyomuistiin. Juuri kognitiivisiin oireisiin olisi hyva
kiinnittdd huomiota, koska lapsella ja nuorella on menossa herkki kehit-
tymisen iki ja tarkeit elinvuodet koulussa. Siksi tirked osa MS-tautia

sairastavan lapsen hoitopolkua on yhteistyd myos koulun kanssa.

MS-taudin tyypillisia oireita lapsilla ja nuorilla:

e Kognitiiviset oireet
e Uupumus

e Kivut ,
e Nako- ja silmaoireet

e Tuntohairiot

e Liikkumisen haasteet !
e Mielialaongelmat ’
|
!

e Rakon ja suolentoiminnan ongelmat
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NUORILLA ON ETENKIN KOGNITIIVISIA
OIREITA

MS-tautiin liittyy fyysisten oireiden lisdksi kognitiivisia oireita — niin
sanottuja nikymattomid oireita. Kognitiiviset oireet ovat lapsilla ja nuo-
rilla tavallisia. Oireet voivat ilmetd muistin ja tarkkaavaisuuden hiirioi-
den lisdksi muun muassa siten, etti tietyistd toimista suoriutuminen vie
enemmadn aikaa tai asioiden yhtdaikainen tekeminen tuntuu hankalalta.
Koululuokassa kognitiiviset haasteet voivat ilmeta etenkin niin, ettd
oppilaan keskittyminen voi herpaantua ja opetusta voi olla vaikea seurata.
Pahenemisvaiheet, stressi ja MS-taudille tyypillinen uupuminen voivat
pahentaa oireita. Uupumus vaikeuttaa keskittymisté ja uuden oppimista.
Nuorilla MS-tautia sairastavilla saattaa olla etenkin oppimisen vaike-
uksia ja kielellisen kehityksen haasteita. Tama saattaa nikya esimerkiksi
lukemisen, sanojen loytdmisen ja padtoksenteon vaikeutena.
Kognitiiviset haasteet vaikuttavat my6s nuoren mielialaan ja itsetun-
toon. Ne voivat aiheuttaa ahdistuneisuutta ja muita psyykkisid ongelmia.
Muutos voi myos pelottaa ja aiheuttaa huolta omasta parjaamisestd, kun
tietyistd toimista suoriutuminen vaatiikin enemman ponnisteluja.
Kognitiiviset oireet vaikuttavat lapsilla koulunkdynnin lisdksi myos
muihin péivittdisiin asioihin kuten esimerkiksi harrastuksiin, sosiaalisiin

suhteisiin seki tietysti perhe-eldiméin.

Ve
MS-tautiin liittyvid kognitiivisia oireita: ‘
e Muistamisen ja oppimisen vaikeudet r

e Tiedonkasittelyn vaikeus tai hitaus

e Sanahaun tyo6lays

e Tarkkaavaisuuden ja keskittymisen vaikeus ’
e Toiminnan joustavuuden vaikeudet \:
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KOULUTE.BVEYDENHOIDOSSA TUNTOSARVET
HERKKINA

Lapselle ja nuorelle voi olla vaikeaa tunnustaa, jos omassa terveydessa
on tapahtunut muutoksia. Kaikki MS-taudin oireet eivit nady ulospdin,
joten lasta tukevien henkil6iden voi olla haasteellista paasta tilanteeseen
kasiksi.

Kouluterveydenhoidossa voi tarkkailla onko lapsella ja nuorella esi-
merkiksi erilaisia kipuja, tai hermosirkyd. Onko oppilas huomannut
naossd tai nadkemisessd muutoksia, tai onko hinen ollut kenties vaikea
pidaitelld pissaa? Onko hin selvisti aiempaa visyneempi?

Lastenneurologi Mia Westerholm-Ormio kertoo, ettd MS-tautia sai-
rastavilla lapsilla on erityispiirteend niin kutsuttu ADEM-jakso eli akuutti
disseminoitunut enkefalomyeliitti, joka voi olla lapsen ensimmdiinen
demyelinisaatiojakso. Demyelinaatio tarkoittaa aivojen, selkdytimen ja nako-

hermon paikallisia tulehdusmuutoksia, joista MS-taudin oireet johtuvat.
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ADEM saattaa aiheuttaa esimerkiksi kuumeilua, paansirkyd, niska-
jaykkyyttd, tuntohdiriditd, puheen hitautta ja puutumisoireita.

- Oireet ja 10ydokset voivat tiyttda MS-taudin kriteerit vasta myo-
hemmin, jopa vuosien jilkeen. Suurin osa ADEM-jaksoa sairastavista
lapsista ei kuitenkaan saa MS-taudin diagnoosia, vaan heidin ADEM-
jaksonsa on osa tavallisempaa demyelinisaatiotautia, joka yli puolella
lapsista ei koskaan uusiudu, Westerholm-Ormio selittia.

Westerholm-Ormion mukaan vajaat viisi prosenttia MS-potilaista
on saanut diagnoosin alle 18-vuotiaana tai heilld on ollut jonkinlainen
demyelinisaatiojakso, vaikka he eivit olisi diagnoosia juuri tuolloin saa-
neetkaan.

- Nuorilla on saattanut olla jo aikaisemmin esimerkiksi puutumis-
oireita, mutta he eivit ole kertoneet niistd edes vanhemmilleen, Wester-

holm-Ormio lisaa.

NEUROPSYKOLOGINEN ARVIO TUKEE
OPPIMISESSA

Nuorille MS-diagnoosin saaneille tehddin usein neuropsykologinen ar-
vio, jolla kartoitetaan kognitiivista suorituskykyd, sen muutoksia sekd
haasteita ja vahvuuksia.

Neuropsykologi Saija Valle Helsingin yliopistollisesta sairaalasta ker-
too, ettd arvio on hyvin laaja ja silld mitataan muun muassa kielellistd
oppimista, péittelytaitoja, prosessointinopeutta, tydmuistia ja tarkkaa-
vaisuutta. Arviosta saatavan palautteen perusteella nuorta voidaan tukea
muun muassa oppimisessa ja koulunkdynnissa.

Valle pitdd ensiarvoisen tdrkedni sitd, ettd koulut saavat riittavasti
tietoa siitd, millainen sairaus MS-tauti on ja miten se voi nikyd nuoren
kognitiivisissa kyvyissa.

- Koulu saa arvion perheen luvalla. Arvion jilkeen pidetdin yleensd
kouluneuvottelu, jossa mietitddn, miten nuorta voidaan koulussa auttaa.
Neuvottelussa ovat nuoren ja hianen opettajansa lisdksi vanhemmat ja tut-
kimuksen tehnyt neuropsykologi. Mukana voivat olla myds kuraattori ja

koulupsykologi, Valle lisda.
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Neuropsykologisen arvion perusteella MS-tautia sairastavalle lap-
selle ja nuorelle voidaan suositella my6s kuntoutusta. Neuropsykologi-
nen kuntoutus raatdloiddin aina yksilollisesti, ja sen tarkoitus on edistdd
esimerkiksi opiskelukykyi seki tukea opintojen edistymista.

Lasten ja nuorten kanssa toimivien on tirkedd ymmairtdi, etteivit
oireet, kuten keskittymisen tai muistamisen vaikeudet, merkitse lais-
kuutta, vaan ne ovat osa sairautta. Lasta ja nuorta kannattaa kannustaa
puhumaan asioista avoimesti esimerkiksi opettajan, opinto-ohjaajan tai
koulupsykologin kanssa. Oireista puhuminen helpottaa myds ymparistoa

ymmartimaan tilannetta paremmin.

MS-HOITAJA ON TARKEA OSA HOITOPOLKUA

MS-tautiin ei ole parantavaa hoitoa, mutta taudin kulkua voidaan hidas-
taa ladkkeilld. My0s sairauden oireisiin on olemassa lddkehoitoja. MS-
taudin hoito aloitetaan ja sitd seurataan neurologian yksikossa keskus-
sairaalassa tai alle 16-vuotiaiden osalta yliopistollisen tai keskussairaalan
lastenneurologian yksikossa.

MS-hoitaja on tirked osa nuoren hoitopolkua: hin ohjaa hoidossa ja
tapaa nuorta ja perhettd sddnnollisesti.

MS-tautia sairastavan lapsen ja nuoren hoitopolkuun ja kuntoutus-
suunnitelmaan voi kuulua lidkehoidon lisdksi esimerkiksi neuropsyko-
loginen kuntoutus, fysioterapia, puhe- ja toimintaterapia sekd psyyk-
kinen tuki.

Esimerkiksi Neuroliitto jirjestdd eri puolilla Suomea kursseja, joista
osa on tarkoitettu seki sairastaville ettd heiddn ldheisilleen. Perhekurs-
silla autetaan perhettd sopeutumaan muutoksiin, joita perheenjisenen

sairaus tuo mukanaan.
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TUKIMUODOT RAATALOIDAAN
AINA YKSILOLLISESTI

MS-tauti voi aiheuttaa lapselle ja nuorelle haasteita esimerkiksi toiminta-
kykyyn, jaksamiseen ja keskittymiseen. Nima haasteet voidaan huomioida
koulussa monella eri tavalla.

Opetus- ja tukiratkaisut arvioidaan aina yksildllisesti oppilaan tilan-
teen mukaan, ja tukea on annettava heti, kun siihen ilmenee tarvetta.
Tukea annetaan portaittain, ja koulu arvioi yhdessd oppilaan ja huolta-
jien kanssa, millainen tuki on riittavaa.

Ensimmadinen keino on yleinen tuki, mika tarkoittaa sellaisia kou-
lunkdynnin ratkaisuja, joilla tilanteeseen vaikutetaan mahdollisimman
varhaisessa vaiheessa. Yleinen tuki voi olla esimerkiksi opetuksen eriyt-
tamistd, tukiopetusta tai osa-aikaista erityisopetusta.

Jos kouluarjessa huomataan, ettd yleinen tuki on riittimatonta, siir-
rytddn tuen portaissa seuraavalle tasolle eli tehostettuun tukeen. Till6in
oppilaalle kirjataan tuen tarpeet oppimissuunnitelmaan, joka perustuu
opettajan pedagogiseen arvioon. Tdhidn ei yleensd tarvita lddketieteellisid
tai neuropsykologisia tutkimuksia.

Jos tehostettu tukikaan ei riitd, tehddédn oppilaalle pedagogiseen sel-
vitykseen perustuva erityistd tukea koskeva hallintopditos. Oppilaalle
laaditaan HOJKS eli henkilokohtainen opetuksen jarjestimistd koskeva
suunnitelma.

Neuroliiton kuntoutussuunnittelija ja my0s erityisopetuksessa tyos-
kennellyt Annika Ingves korostaa etenkin henkilokohtaisen oppimis-
suunnitelman tirkeytta.

- On huomioitava oppilaan yksilolliset tarpeet ja haasteet. MS-tautia
sairastavan lapsen ja nuoren tuen tarve voi vaihdella pdivittéin tai viikoit-
tain, ja siksi vaihtelevista tuntemuksista ja oireista olisi hyva keskustella

sadnnollisesti yhdessd opettajien, oppilaan ja vanhempien kanssa.
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JARJESTELYJA KOULUSSA LAPSEN TUEKSI

MS-tauti voi vaikuttaa esimerkiksi oppilaan tarkkaavaisuuteen ja jaksa-
miseen oppitunnilla. Muiden kanssa samassa tahdissa pysyminen voi ol-
la vililld vaikeaa. Oireet eivit vilttamattd ndy ulospdin mitenkdan, mutta
voivat hankaloittaa koulunkdynnin sujuvuutta.

Pahenemisvaiheet voivat lisdtd oireiden voimakkuutta ja kestoa,
mutta lapset palautuvat kuitenkin pahenemisvaiheista usein nopeasti.
MS-tauti ei siis vaikuta koulutydskentelyyn joka pdivd samalla tavalla.

- On tdrkedd, ettd oppilaan ja opettajan vilinen keskusteluyhteys toi-
mii hyvin ja oppilas voi avoimesti kertoa, jos tyoskentely ei suju tai hin
kaipaa esimerkiksi taukoa, Annika Ingves sanoo.

Aiemmin omaksuttu opiskelutapa ei ehkd endd toimi tai siithen kaiva-
taan aika ajoin tukea, mutta onneksi tapoja on monenlaisia. Tuen miara

ja taso vaihtelevat oppilaan tilanteen mukaan.

Opettaja voi opetuksessaan:

o painottaa keskeisid aihealueita

e rajata tehtdvid

o selkeyttid materiaaleja

o antaa lisdaikaa tehtdviin ja kokeisiin
e antaa erityisopetusta

e pitdi riittavisti rentoutushetkia ja taukoja.
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Lisdksi oppilaan tulisi saada:

e avustaja tarpeen vaatiessa

o rauhallinen istumapaikka luokassa lihelld opettajaa
o esteettomait luokkatilat

o lupa venytelld ja kdyda vessassa aina tarvittaessa.

Oppilaan koulupdivid voidaan my6s raatiloida esimerkiksi vireys-
tason mukaan. Jos MS-tautia sairastava oppilas on virkeimmilldén ilta-
pdivilld, voidaan haastavimmat oppiaineet ja tehtdvit ajoittaa viimeisille
oppitunneille.

Opetuksessa voidaan kokeilla my0s erilaisia apuvilineitd oppilaan
tarpeiden mukaan. Esimerkiksi ddnikirjoista, vastamelukuulokkeista,
nikosuojista tai sahkopoydistd voi olla hyotyd. Lisaksi opiskeluympi-
ristdd voidaan mukauttaa oppilaalle sopivaksi esimerkiksi tarjoamalla
istumapaikka kauempana hiiriotekijoista tai valitsemalla luokkatila ves-
sojen lahelta.

Annika Ingves haluaa kiinnittdd huomiota etenkin uupumukseen,
joka on lapsilla ja nuorilla yksi tyypillisimmistd MS-taudin oireista.
Opiskelu vaatii aivoponnistelua, ja se taas saattaa lisitd uupumusta ja
vaikeuttaa keskittymistd ja oppimista.

- Kun oppilas on visynyt eiki pysty keskittymain kunnolla, on turha
yrittdd laskea matikkaa tai pantitd sanakokeeseen. Silloin voi olla parempi
keskittya voimien kerddmiseen seuraavaa oppituntia varten esimerkiksi

rentoutusharjoitusten avulla.
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LIIKUNTA PARANTAA KOGNITIIVISTA
SUORIUTUMISTA

MS-tauti ei estd oppilasta osallistumasta koululiikuntaan - pédinvastoin!
Liikunta vaikuttaa positiivisesti muun muassa aivoterveyteen ja kogni-
tiiviseen suoriutumiseen. Liikunta auttaa yllipitamaan tasapainoa sekd
lihaskuntoa, ja se voi auttaa hallitsemaan MS-taudin oireita.

Sairaus ei saisi viedd lasta ja nuorta eristyksiin muista liikuntatunnil-
lakaan, vaan on tirkedi, ettd oppilas saa olla my®os silloin osana porukkaa.

MS-tauti saattaa kuitenkin aiheuttaa haasteita esimerkiksi oppilaan
koordinaatiokykyyn ja jaksamiseen, mikd opettajan olisi hyvd huomi-
oida opetusta suunnitellessaan. Neuroliiton kuntoutussuunnittelija
Annika Ingves kannustaa keskustelemaan oppilaan tuntemuksista
ennen litkuntatuntia.

- Jos voimia on rajallisesti, niitéd ei kannata tuhlata esimerkiksi luistin-
radalle siirtymiseen tai urheiluvilineiden kantamiseen, vaan oppilaalle
tulisi jarjestdd kuljetus liikuntapaikalle. On my6s hyva muistaa, ettd MS-
tautiin liittyvd uupumus voi ilmetd drtymyksend ja keskittymisvaikeutena,
jolloin etenkin uusien ja monimutkaisten asioiden oppiminen vaikeutuu.
Tirkeintd on raatiloida litkuntatunnista mukava ja osallistava kokemus.

Lasta ja nuorta kannattaa kannustaa liikkumaan myos vapaa-ajalla,
koska liikunnalla on paljon positiivisia psyykkisid ja sosiaalisia vaikutuk-
sia. Jokaiselle 10ytyy varmasti itselle sopiva liikuntamuoto - ldhes kaikkia

lajeja voi soveltaa kaikille sopiviksi.

e Kysy tunnin aluksi oppilaan vointia

LIIKUNNANOPETTAJAN MUISTILISTA ‘

e Varmista vessaan paasy tarvittaessa

e Saasta oppilaan voimat liikuntasuoritukseen

e Ala suunnittele lilan pitkia yhtajaksoisia suorituksia ,
e Tarjoa onnistumisen kokemuksia! I
|
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LOPUKSI

Tamidn oppaan tavoite on lisitd tietoa MS-taudista sekd lapsista ja nuo-
rista, jotka tautia sairastavat. Vaikka MS-tauti voi aiheuttaa erilaisia haas-
teita, on lapselle ja nuorelle tirkedd olla niin kuin kaikki muutkin eli
osallisena normaalissa kouluarjessa.

Oppilasta on hyvid kannustaa kertomaan avoimesti tunteistaan ja
tarpeistaan. MS-tauti on jokaisella erilainen, ja my0s sen oireet vaikut-
tavat sairastavan elimdin eri tavoin. Koulu, opiskelu ja koulukaverit
ovat iso osa lapsen ja nuoren eldimai, ja tistd kaikesta voi nauttia sairau-
desta huolimatta.

Toivottavasti tdméd opas heritti ajatuksia ja kiinnostusta pohtia
omassa oppilaitoksessasi sitd, miten voit tukea MS-tautia sairastavaa
oppilasta hanen koulunkiynnissdin.

Jos haluat lisitietoja, voit olla yhteydessi esimerkiksi Neuroliiton

moniin asiantuntijoihin (neuroliitto.fi/neuvonta).

LAHTEET

Tidssd oppaassa on kdytetty haastattelujen lisdksi seuraavia ldhteita:

neuroliitto.fi

oph.fi: Oppimisen ja koulunkdynnin tuki
neuroliitto.fi: Pieni opas opiskelijalle
neuroliitto.fi: Kognitio-opas
neuroliitto.fi:

neuroliitto.fi/lastenms

mselo.fi

terveyskyla.fi/aivotalo

atlasofms.org
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