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Suomessa toteutettiin sikainfluenssapandemian ehkaisemiseksi rokotuskampanja
vuosien 2009 ja 2010 aikana, ja sen seurauksena suuri joukko lapsia ja nuoria sai-
rastui narkolepsiaan. Tutkimuksemme edustaa otosta vuoden 2009 jalkeen narko-
lepsiaan sairastuneiden lasten ja nuorten ryhméasta. Tarkastelimme, miten sikain-
fluenssarokotuksen aiheuttama narkolepsia on vaikuttanut kuuden alakouluikaisen
koulunkayntiin. Halusimme saada yleiskatsauksen siihen sairastuneiden lasten
koulutydskentelysta, sen sujuvuudesta ja tarjotuista tukitoimista. Tarkastelimme,
millaisen oppimisympériston koulu tarjoaa narkolepsiaa sairastavalle lapselle ha-
nen oppimisensa turvaamiseksi. Selvitimme myds, miten voimassa olevaa opetus-
suunnitelmaa toteutetaan kolmiportaisen tuen ja oppimisen eriyttamisen osalta.
Narkolepsia ja hyva oppimisymparistd toimivat tutkimuksemme teoreettisina viite-
kehyksina.

Tutkimamme ilmio on seka yhteiskunnallisesti etté tutkimuksellisesti uusi; sité ei ole
aikaisemmin tutkittu pedagogisessa kontekstissa. Toteutimme tutkimuksen mixed
methods-menetelmallad ja kdytimme siten seka kvantitatiivisia etta kvalitatiivisia mit-
tareita. Aineisto keréttiin haastattelulomakkeilla, jotka l&hetettiin sairastuneiden
lasten vanhemmille, heidan opettajilleen seka tutkimukseen osallistuneille 11-12 -

vuotiaille lapsille. Narkolepsia on neurologinen sairaus, ja sen vuoksi osa tutki-



musmittareista oli neuropsykologisiin mittauksiin kehiteltyja. Tutkimukseen osallis-
tunut neuropsykologian erikoispsykologi Mika Paananen (PsL) normeerasi kyseiset
mittarit. Tutkimuksen kvalitatiivisen aineiston analysoimme sisalldnanalyysin mene-
telmalla. Lopuksi muodostimme kvalitatiivisesta ja kvantitatiivisesta analyysista

synteesin.

Saamiemme tutkimustulosten mukaan sikainfluenssarokotteen seurauksena narko-
lepsiaan sairastuneiden lasten oirekirjo on ollut yhtendinen, ja varsinkin sairauden
alkuvaiheessa oireet ovat esiintyneet rajuina. Se on tuonut haasteita ja vaikeuksia
lapsen kaikkiin toimintaymparistihin. Varsinkin sairastumisen alkuvaiheessa tutki-
musjoukkoon kuuluvat lapset nayttaisivat pudonneen olemassa olevan tukiverkon
l&pi koulumaailmalle ennestddn tuntemattomien oireiden ja tukitarpeiden vuoksi.
Kaikilla tutkittavilla on ollut koulunkayntiin liittyvia vaikeuksia jossain sairauden vai-
heessa. Toisilla haasteet olivat tutkimushetkella jo takana kun taas toisilla ne nayt-
tivat syvenevan entisestdan. Sairaus on heikentanyt lasten oppimisedellytyksia

vahintaankin hetkellisesti. Monen kohdalla tdmé on ollut laajamittaista ja pysyvaa.
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JOHDANTO

Suomessa sairastui vuoden 2009 jalkeen ennen ndkemattdman suuri joukko lapsia
narkolepsiaan. Lasten oireiden laajuus ja niiden vakavuusasteet vaihtelivat voi-
makkaasti. Sairastumisien syyksi paljastui sikainfluenssaepidemian torjumiseen
kaytetty Pandemrix-rokote. Sairastuneet lapset, nuoret ja heidan perheensa tarvit-
sevat yhteiskunnan ja koulujarjestelman luomia tukimuotoja. Perheet yrittavat par-
haansa mukaan selviytya sairauden aiheuttamista arjen haasteista. Tieto toimivista
tukikeinoista valittyy ja levida hitaasti. Niiden kohdentaminen ja toimintamallit ha-

kevat viela uomiaan.

Tutkimuksen tarpeellisuutta voidaan perustella edell& mainituilla arjen haasteilla ja
silla, ettéd narkolepsian vaikutuksista lasten toimintakykyyn on tutkittu hyvin vahan.
Tutkimustietoa on vahaisesti lasten ja nuorten narkolepsiaan liittyvista emotionaali-
sista, sosiaalisista, kognitiivisista ja koulutukseen liittyvista haittavaikutuksista. Sai-
raaloissa ja Klinikoilla on sairaskertomustiedot, mutta koottu ja jasennetty tieto

puuttuu.

Talla tutkimuksella pyrimme saamaan yleiskuvan narkolepsian aiheuttamista vaiku-
tuksista sairastuneiden lasten kouluarkeen sekd heidan mahdollisista tuentarpeis-
taan ja niihin vastaamaan luoduista toimintamalleista. Kiinnostuksemme kohdistuu
erityisesti kouluun liittyviin haasteisiin. Selvitimme, miten voimassa olevaa valta-
kunnallista perusopetuksen opetussuunnitelmaa toteutetaan kolmiportaisen tuen
osalta ja miten hyva oppimisymparisto toteutuu. Olemme seuranneet narkolepsi-

aan sairastuneen lapsen arkea ja sen vuoksi aihe on meille merkityksellinen.

Tutkimuksessa on mukana kuusi Pandemrix-rokotuksen seurauksena narkolepsi-
aan sairastunutta alakouluikaista lasta ja heidan vanhempansa. Tietoa keréttiin
kyselylomakkein. Tietoja keréttiin myos lasten opettajilta, jotta koulun nakékulma

saatiin esiin.



Haimme pro gradu -tutkimukseen osallistujia Rokotusvaurio.fi -sivuston kautta.
Keskustelupalstalla kysyimme, mitd vanhemmat haluaisivat aiheesta tutkittavan.
Heilta tuli paljon hyvia ideoita, joiden pohjalta rakensimme teoreettisen viitekehyk-
sen tutkimuskysymyksineen. Nain varmistimme tutkimuksemme tarpeellisuuden ja

sen, etta tutkittavien aani kulkee tutkimuksen alusta asti mukana.

Tutkimuksen ensimmaisessa osassa tarkastelemme narkolepsiaa sairautena usei-
ta kansainvalisia lahteitéd kayttden. Toisessa osassa perehdymme hyvan oppi-

misympariston osa-alueisiin.

Saamastamme tutkimusaineistosta haimme vastauksia asettamiinne tutkimusky-
symyksiin. Ensisijaisesti haimme vastausta, millainen narkolepsiaan sairastuneen
oppilaan koulunkaynti on vanhempien ja opettajien kertomana. Paékysymykseen
haimme vastauksia asettamiemme alakysymysten avulla. Kerasimme aineiston

Mixed methods —menetelmalla ja analysoimme sen siséllonanalyysia kayttaen.

Tutkimuksemme mukaan narkolepsia on vaikuttanut sairastuneiden lasten koulun-
kayntiin ja tuen tarpeisiin. Vakiintuneita tukimuotoja ei vield tutkimuksemme mu-
kaan ole. Kouluissa on tahtoa ottaa narkolepsia huomioon oppimisympaéristja ra-
kennettaessa, mutta aina niista ei saada toimivia. Niiden rinnalle tarvittaisiin muita-
kin tukimuotoja. Sairaus on aiheuttanut ongelmia myds lapsen muille eldmén osa-
alueille. Viidelld kuudesta tutkittavasta oli havaittavissa kayttaytymiseen ja tunne-

elamaan liittyvid ongelmia. My6s sosiaalisia ongelmia oli yleisesti.

Opettajien ja vanhempien vastauksissa oli joiltain osin eroavaisuuksia. Vaikka ko-
din ja koulun valinen yhteistyd sujuukin hyvin, joillakin vanhemmilla on hyvin erilai-
nen kuva lapsensa kokonaisvaltaisesta hyvinvoinnista opettajien vastauksiin ver-
rattuna. Tama voi olla selittdva tekija opettajien ja vanhempien osittain ristiriitaisiin

vastauksiin.



2 NARKOLEPSIA

2.1. Narkolepsian kliininen kuva

Narkolepsia on krooninen keskushermostollinen sairaus, joka liittyy l&heisesti neu-
ropeptiidin hypogretiinijarjestelman poikkeavuuteen ja on yleisin neurologinen syy
lialliselle paivavasymykselle (Stores, Montgomery & Wiggs 2006, e1117; Dauvil-
liers & Plazzi 2010, 83).

Narkolepsian alkamissyy on vield tuntematon, mutta sen epéillaan puhkeavan au-
toimmuunisairauksien tavoin. Jotta narkolepsia puhkeaisi, on henkil6lla ilmeisesti
oltava tietynlainen geeniperim&; Human leukocyte antigen (HLA) genotype DQBI*
0602. Kenelle tatd sangen tavanomaista geenid kantavalle narkolepsia puhkeaa,
on tdméan hetkisen tiedon mukaan taysin satunnaista, vaikkakin narkolepsiaa sai-
rastavan jalkeléisella on kohonnut riski sairastua. (Peterson & Husain 2008, 610.)
Suomessa vuoden 2009 jalkeen narkolepsiaan sairastuneilla lapsilla ja nuorilla on
kaikilla ollut narkolepsian riskiperimd. Taméan perusteella narkolepsiaa pidetaan
immuunivalitteisend sairautena. Suomalaisista 28 prosenttia kantaa tatd geenipe-
rimaa, joten suomalaisten keskuudessa alleeli HLA DQBI* 0602 on yleinen. Narko-
lepsiaan sairastuneista valkoihoisista ja aasialaisista yli 95 prosentilla esiintyy tama
sama perintétekija. (THL 2011a, 14, 2011b, 23; ks. myds Kotagal & Paruthi 2010,
58.)

Narkolepsiassa tuhoutuu aivojen hypotalamuksen hypokretiinia/oreksiinia tuottavia
hermosoluja. Narkolepsian moninaiset oireet johtuvat hypokretiinin/oreksiinin alhai-
sesta tasosta. Koska narkolepsia nayttaisi kiinteasti liittyvan HLA DQBI* 0602- al-
leeliin, ajatellaan hermosolujen tuhoutumisen johtuvan kehon omien valkosolujen
toiminnan hairiintymisestd ja olevan nain syntymekanismiltaan immunologinen.
(THL 20114, 14.)



Geneettisten tekijoiden lisdksi on ymparistotekijoilla todettu olevan vaikutusta nar-
kolepsian puhkeamiseen (Peacock & Benca 2010, 338). Kaksostutkimuksen mu-
kaan ymparistotekijat ovat vahva selittava tekija sairauden puhkeamisessa. Tutki-
muksessa mukana olleista identtisistd kaksosista yleisesti vain toisella kaksosista
on raportoitu olevan narkolepsia. Maailmassa tunnetaan vain kaksi identtista kak-
sosparia, jossa molemmat kaksoset olivat sairastuneet narkolepsiaan. (THL 2011a,
4)

Narkolepsia vaikuttaa hairitsevasti yksilon paivaaikaiseen toimintaan ja silla voi olla
vakavia seurauksia. Nukahtamisesta tai katapleksiakohtauksista voi seurata vahin-
koa niin itse sairastuneelle kuin muillekin ihmisille. Nukahtaminen auton rattiin voi
olla hengenvaarallista, mutta my6s nukahtamisen ja katapleksian vuoksi kaatumi-
nen esimerkiksi kotona ovat yleisia. Narkolepsia on heikentdnyt monien potilaiden
elaméanlaatua voimakkaan paivaaikaisen uneliaisuuden vuoksi. (Green & Stillman
1998, 472.) Narkolepsiaan liittyvat unikohtaukset ovat usein vastustamattomia huo-
limatta yksilon pyrkimyksista taistella niitd vastaan. Tyypillisesti normaali vireystila
palautuu tunneiksi lyhytaikaisten paivaunien jalkeen. (Dauvilliers & Plazzi 2010,
78.)

Narkolepsia vaikuttaa yksilon uni-valverytmiin. Youni koostuu REM- eli vilkeunesta
(Rapid Eye Movement) ja perusunesta eli NREM-unesta (non Rapid Eye Move-
ment) seka syvan unen vaiheista. Vilkeunelle ominaista on silmien nopea varahte-
ly. Vilkeunen aikana aivojen séhkdéinen toiminta on valvetilan tapaan vilkasta. Nu-
kahtamisen jalkeen seuraa usein perusunijakso (NREM) ja sen jalkeen lyhyt vil-
keunen (REM) jakso. YoOn aikana jaksot voivat vaihdella jopa noin 90 minuutin va-
lein. Vilkeunijaksot yleistyvét ja pidentyvat aamuyo6lla. Valtaosa unista ndhdaan
vilkeunen aikana. (Green & Stillman 1998, 473;Terveyskirjasto) Terveilla ihmisilla
nukahtaminen ja nukkuminen tapahtuvat erillisina sykleina. Nukahtamisvaiheessa
henkilo kay lapi seka NREM, REM- etta syvan unen vaiheet. Narkolepsiaa sairas-
tavan henkilén nukahtaminen alkaa usein vilkeunivaiheella ja nukahtaminen tapah-

tuu tavallisesti hyvin nopeasti. Katapleksia, hallusinaatiot, raajojen liikehdinta ja
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nykiminen sek& unihalvaus ovat narkolepsian REM-unitilan ilmentymia, jolloin ke-
hon lihastonus on heikoimmillaan. (Green & Stillman 1998, 473; Hale 2010, 47.)

Sairaus on harvinainen, sen esiintyvyys lansimaissa on 0,02-0.05 prosenttia vaes-
tosta. Narkolepsian alkamisikd vaihtelee varhaislapsuudesta keski-ikdan. Yleisin
alkamisian huippu keskittyy 14 ikavuoteen, mutta yleensé sairaus kuitenkin puhke-
aa ennen 25 ikavuotta. (Stores ym. 2006, e1117; Peacock & Benca 2010, 338.)
Toinen sairastumishuippu ajoittuu 35 ikavuoteen (Peterson & Husain 2008, 610).
Suomessa narkolepsian esiintyvyys koko vaeston keskuudessa on normaalisti
0,026 prosenttia, eli yksi henkil6 neljastatuhannesta Suomessa asuvasta sairastuu
narkolepsiaan elaménsa aikana. Normaalisti Suomessa sairastuu alle yksi henkild

sadastatuhannesta lapsesta ja nuoresta. (THL 2011a, 4, 2011b, 5.)

Vahintaan kolmasosa sairastuneista on alkanut oireilla ennen 15 ikavuotta, 16 pro-
senttia sairastuneista ennen 10 ikavuotta ja 4,5 prosenttia ennen 5 ikavuotta (mm.
Stores ym. 2006, e1117). Suomessa oireiden alkamisikd myoétéilee kansainvalisia
tutkimustuloksia oireiden ilmenemisian suhteen. Oireiden alkamishuippu ajoittuu 15
ikdvuoteen ja toinen huippu 36 ikavuoteen. Suomessa alle 10-vuotiailla narkolepsia

on ollut erittdin harvinainen vuoteen 2009 asti. (THL 2011a, 4.)

Narkolepsia on moni-ilmeinen sairaus, jonka vaikutukset ulottuvat laajalle yksilon
elamaan. Varsinkin lapsilla sairaus saattaa aiheuttaa suuria ongelmia elaman eri

sektoreilla heidan luonnollisen kasvun ja kehityksensa vuoksi. (Stores 2010, 186.)

2.2 Narkolepsian tyypillinen oirekuva

Narkolepsia kuvataan vakavaksi ja krooniseksi neurologiseksi oireyhtymaksi, johon
littyy vastustamattoman voimakasta paivaaikaista uneliaisuutta ja hypnagogisia
nukahtamisvaiheeseen liittyvid hallusinaatioita seka unihalvausoireita. Myos kata-

pleksia-oireet, automaatiotoiminnot ja painonnousu kuuluvat olennaisesti taudinku-



vaan. Sairauden yleisin ja selkein oire on voimakas uneliaisuus, ja se esiintyy jo-
kaisella narkolepsiaa sairastavalla henkil6lla. Oireet ilmenevat etenkin nuoruudes-
sa, kun vastuu koulunkaynnista tai tyosta lisaantyvat. (Green & Stillman 1998, 472
— 473; mm. Peterson & Husain 2008, 611; Stores ym. 2006, e1117.)

Narkolepsia jaetaan kolmeen maarittelytasoon riippuen oireista ja 10ydoksista ohei-

sen Brighton-kollaboraation kriteeriston mukaisesti.

= Taso 1

* Kriteeri 1: Pakonomainen pdaivasaikainen uneliaisuus ja/tai varma
katapleksia

* Kriteeri 2: Aivoselkaydinnesteen hypokretiini-1 /oreksiinipitoisuuden
puutos

el Taso 2

* Kriteeri 1: Pakonomainen paivaaikainen uneliaisuus ja/tai varma
katapleksia

* Kriteeri 2: Varma katapleksia
» Kriteeri 3: Ensimmaisen tai toisen tason MSLT muutokset

= Taso 3

* Kriteeri 1: Pakonomainen paivaaikainen uneliaisuus ja/tai varma
katapleksia

 Kriteeri 2: Ensimmaisen tason MSLT muutokset

* Kriteeri 3: Muut narkolepsiaa muistuttavien tautien mahdollisuus on
poissuljettu.

Kuvio 1. Brighton-kollaboraation kriteeristd (Brighton collaboration ja European

narcolepsy network- verkoston mukaan maariteltyna THL 2011a, 22).

Selkein narkolepsiaan kuuluva ominaisuus on vastustamaton paivaaikainen une-

liaisuus, joka voi yllattaa ennalta arvaamattomissa tilanteissa kuten esimerkiksi
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syddessa, kavellessa, autolla tai pyoralla ajettaessa seka yksitoikkoisilta tuntuvissa
tilanteissa. Liiallinen paivaaikainen uneliaisuus liittyy kiintedsti narkolepsiaan ik&d&n
katsomatta. Lasten, varsinkin alle kouluikéaisten paivaaikainen liiallinen uneliaisuus
sekoitetaan usein lapsuudenajan normaaliin paivarytmiin paivaunineen. Unikohta-
usten kesto vaihtelee kymmenesta minuutista aina pidempéén, eika vireystilan laa-
tu ole ennalta méaéariteltdvissa. Monet narkolepsiaa sairastavat kokevat lyhyiden
paivaunien helpottavan vasymysta. (Peterson & Husain 2008, 611; Stores ym.
2006, e1117; Green & Stillman 1998, 472; Kotagal & Paruthi 2010, 56.) Uneliai-
suutta voidaan hoitaa piristeilla, mutta myds uudemmilla laékeaineilla, joilla on va-
hemman haittavaikutuksia seka vaarinkayton mahdollisuuksia. Tavoitteena on pi-

dentaa ja helpottaa paivan valveillaoloaikaa. (Green & Stillman 1998, 472.)

Liiallinen paivaaikainen vasymys on usein narkolepsian ensimmainen oire ja sen
voimakkuus liittyy kiinteasti younen maaraan ja laatuun. (Dauvilliers & Plazzi 2010,
83). Narkolepsiaan kuuluu myés yéunen levottomuus ja katkonaisuus. TAma sekoi-
tetaan usein unettomuuteen, mutta liittyy kuitenkin narkolepsiaan. Hairiintynyt y6-
unirytmi on voi osaltaan aiheuttaa pdaivaaikaista uneliaisuutta. (Stores ym. 2006,
el117; Peterson & Husain 2008, 612; Green & Stillman 1998, 475.)

Katapleksiassa lihastonus heikkenee &killisesti ja saattaa aiheuttaa lyhytaikaisen,
taydellisen lihasvelttouden tilan (mm. Green & Stillman 1998, 474). Katapleksia
kestdaa normaalisti muutamista sekunneista muutamaan minuuttiin. (mm. Peacock
& Benca 2010, 341.) Kohtauksen laukaisee useimmiten emootiot kuten nauru,
hammastys, jannitys, viha tai pelko (Kotagal & Paruthi 2010, 57). Katapleksia voi
ilmetd hiuksenhienona tai selvasti ilmenevana oireena paan, kasvojen, raajojen ja
kaulan alueilla polvien notkahduksena, vaikeutena pitdd paata koholla, kasivarsien
heikkoutena, silméluomien tahattomana sulkeutumisena, puhumisen vaikeutena tai
yleisluontoisena heikkouden tunteena. Vakavat kohtaukset voivat aiheuttaa fyysi-
sen romahduksen, jolloin keho saattaa muuttua hallitsemattomaksi. Kohtausten
kesto vaihtelee kahdesta kolmeen minuuttiin. (Stores ym. 2006, e1117; Peterson &
Husain 2008, 612; Green & Stillman 1998, 474; Kotagal & Paruthi 2010, 57.)
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Useimmissa tapauksissa katapleksiaoireisto ilmenee liiallisen uneliaisuuden jo il-
maannuttua, joskus jopa vuosien paasta uutena oireena (Stores ym. 2006, e1117).
Katapleksia kehittyy noin 60-90 prosentilla narkolepsiaan sairastuneista. Kataplek-
siaoire voi ilmetd useita kymmenid kertoja paivassa tai joillakin sairastuneilla ani
harvoin, vain joitain kertoja koko elamé&n aikana. (Peterson & Husain 2008, 612.)
Yksilon tietoisuus tapahtumista sailyy katapleksian aikana. Huonolaatuinen tai liian
vahainen uni seka vasymys pahentavat usein katapleksiaoireita. (Dauvilliers &
Plazzi 2010, 78.)

Unihalvauksia esiintyy nukahtamisen ja herddmisen yhteydessad. Unihalvauksen
aikana potilas on kykenematon liikuttamaan tahdonalaisesti lihaksiaan, erityisesti
paan ja raajojen lihaksisto ei tottele kéaskyja. Joskus unihalvaukseen liittyy paineen
tunnetta rinnassa seka hengitysvaikeuksia. (Stores ym. 2006, e1117 ; Peterson &
Husain 2008, 612.; Green & Stillman 1998, 475; D"Agostino & Limosani 2010, 90.)

Nukahtamisvaiheen hallusinaatiot ovat tavallisia nukahtamisen tai herdamisen yh-
teydessa. Hallusinaatiot ovat useimmiten visuaalisia, mutta joskus niihin siséltyy
my6s kuulo- ja tuntoaistimuksia. Taman vuoksi ne koetaan usein pelottaviksi. Nu-
kahtamisvaiheen (hypnagogisten), samoin kuin herd&misvaiheen (hypnopompic)
painajaismaisten hallusinaatiokokemusten yhdistyminen unihalvaukseen voi olla
erityisen pelottavaa ja ahdistavaa, koska niiden aikana sailyy tietoisuus tilanteesta.
(Stores 1999, 519; Stores ym. 2006, €1117; Peterson & Husain 2008, 612; Green
& Stillman 1998, 474; D"Agostino & Limosano 2010, 88.) Hallusinaatioita ilmenee
noin 60 prosentilla narkolepsiaan sairastuneista (Petreson & Husain 2008, 612).
Jotkut narkolepsiaa sairastavat ovat kokeneet ruumiista irtaantumiskokemuksia
(Peacock & Benca 2010, 341). Myo6s yolliset kauhukohtaukset kuuluvat narkolepsi-
an oirekuvaan. Nukahtamis- ja herddmisvaiheen pelottavat kokemukset saattavat
aiheuttaa nukahtamisen pelkoa. (Stores 1999, 520.)

Narkolepsiapotilailla esiintyy automaatiotoimintoja, joita ilmenee varsinkin vasy-

neend. Automaatioepisodi voi kestdd muutamista minuuteista puoleen tuntiin, eika
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henkildlle valttamatta jad muistijalked episodin aikaisista tapahtumista. Automaati-
oiden aikana keskittyminen on erittdin vaikeaa, oman toiminnan ohjaaminen on
heikkoa seka kognitiiviset taidot ovat heikentyneet hetkellisesti tietoisuuden hamar-
tymisesta johtuen. Automaatiotoiminnan aikana saattaa esiintyd nakohairioita.
(Stores ym. 2006, e1117; Stores 1999, 519-520 ; Peterson & Husain 2008, 612.)
Lasten automaatiotoiminta saattaa nayttaytyd koulussa huterana kasialana tai ko-
tona erilaisten tehtévien suorittamisena ilman muistikuvaa. Automaatiotoiminnot
johtuvat ilmeisesti mikrounesta, joka tunkeutuu hereillda oloon. (Peterson & Husain
2008, 612.) Automaatiotoiminnan aikana henkilo saattaa sanoa jotain taysin tilan-
teeseen sopimatonta, jatkaa kulkemista tai kirjoittamista taysin suunnittelematto-

masti, kirjoittaa merkityksettomid sanoja tai muutoin kayttaytya oudosti.

Painonnousu liittyy kiinteasti lapsuusajan narkolepsiaan (Stores 1999, 523; Peter-
son & Husain 2008, 612). Ruokahalun ja aineenvaihdunnan muutokset kuuluvat
klassisen narkolepsian taudinkuvaan (THL 2011a, 10). Painonnousu voi aiheuttaa
narkolepsiaa sairastavan henkilon sairastumisen myds uniapneaan (Petrerson &
Husain 2008, 612).

Edella mainittuja oireita esiintyy niiden erilaisina yhdistelmina ja alle puolella narko-
lepsiaa sairastavista esiintyy kaikki mainitut oireet (Stores 1999, 519). THL:n
(2011b) tyoryhmén loppuraportin mukaan lapsuudessa tai nuorena alle 17-
vuotiaana narkolepsiaan sairastuneet oirehtivat voimakkaammin kuin sellaiset

henkil6t, joilla narkolepsia on puhjennut vasta aikuisuudessa.

Coullin (1998) mukaan narkolepsiaan liittyvan jatkuvan vasymyksen ja uneliaisuu-
den vuoksi oppilaan kognitiivisen prosessoinnin resurssit pienenevét, joten koulun-
kaynti ja oppiminen vaikeutuvat (Naumann, Bellebaum & Daum 2006, 329; ks.
my6s Naumann & Daum 2003, 89 — 98.) Mm. Ganado (1958), Broughton ym.
(1981) ja Smith ym. (1992) ovat saaneet tutkimuksissaan nayttéa kognitiivisten
taitojen, etenkin muistin, keskittymisen, tarkkaavaisuuden ja oppimisen heikenty-
misestad (Naumann ym. 2006, 329 - 330).
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Genetiikalla on tarked osuus narkolepsian puhkeamiseen, mutta ymparistd vaikut-
taa osaltaan oireiden laatuun. Stressi ja muut sairaudet ovat merkittavia ympéaristo-
tekijoita, joiden on todettu pahentavan oireita. Narkolepsia on elinikdinen sairaus,
johon ei ole kyetty kehittamaan parannuskeinoa. Laakitykselld voidaan useassa
tapauksessa parantaa henkilon elamanlaatua siitéa huolimatta, ettd joidenkin ladk-
keiden sivuvaikutukset voivat aiheuttaa henkildlle lisdongelmia. (Stores 1999, 519;
Stores ym. 2006, e1117.)

Narkolepsiaa ei voi parantaa, mutta sen oireita voidaan helpottaa laaketieteellisin
ja hoidollisin keinoin. Sairastuneen omilla elamé&ntavoilla on suuri merkitys, samoin
oikeanlaisen laakityksen I6ytymisella. Liiallisen paivaaikaisen vasymyksen hallinta
on interventioista tarkein, silla oire on hallitseva kaikilla narkolepsiaan sairastuneil-
la. Erilaiset piristeet ovat hoitokeinoina yleisimmat. Katapleksiaa voidaan hillita 1aa-
kityksella, mutta kaikki sairastuneet eivat tarvitse katapleksialaakitysta lievien oirei-
den vuoksi. Joskus katapleksiaoireet vahenevat psyykkisiin ongelmiin maaratylla
laékkeella. (Peterson & Husain 2008, 616, 619; Peacock & Benca 2010, 347.) Ma-
sennuslaakityksen on havaittu tuovan lievitystd myos unenaikaisiin hallusinaatioi-

hin ja unihalvauksiin (Peterson & Husain 2008, 620).

Uusia, oireita helpottavia l&adkkeita on kehitteilla ja narkolepsiaan liittyvd muu tutki-
mus etenee pala palalta (Peterson & Husain 2008, 620). Vaikka tehokkaita ladke-
tieteellisid hoitomuotoja on kehitelty, eivat hoidolliset toimintatavat ole viela taysin
selkiytyneet. Lisdantyvan ymmarryksen narkolepsian epidemiologiasta tulisi johtaa
tutkijoiden keskittymisen sairastuneiden sosiaalisiin, kaytoksellisiin ja ymparistolli-
siin tekijoihin ja nain yksilon kokonaisvaltaiseen hyvinvointiin (Hale 2010, 51- 52).
Narkolepsiaa sairastava henkilo tarvitsee koko ik&nsa erilaisia tukitoimia arjen su-

jumiseen seka elaméan eri vaiheisiin (Stores 1999, 519).
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2.3 Narkolepsian psykososiaaliset vaikutukset

Narkolepsia on elinikdinen neurologinen sairaus (Kotagal & Paruthi 2010, 55). Sai-
raudella voi olla merkittdvan negatiivisia suoria vaikutuksia yksilon kaikille elaman-
alueille kuten koulutukseen, tydelamaan, kykyyn kuljettaa ajoneuvoja, ihmissuhtei-
siin, mielialoihin, tulevaisuuteen tai kaikkinaiseen hyvinvointiin (Peacock & Benca
2010, 341; Dorris ym. 2008, 193; Stores 2010, 182). Psykososiaalinen toiminta on
heikentynyt narkolepsiaa sairastavilla henkilGilla uneliaisuuden sek& katapleksian
vuoksi. Narkolepsian oireita ei usein suvaita eikd ymmarretd, kroonisesti vasynyt
ihminen mielletaédn usein vaarin perustein laiskaksi ja apaattiseksi. Narkolepsia
vaikuttaa nain negatiivisesti my6s henkilon ihmissuhteisiin, koulunkayntiin seka
tydvelamaan. (Green & Stillman 1998, 473.)

Kaikki narkolepsiaan sairastuneet eivéat aina itsekdén yhdistd paivaaikaista vasy-
mystédan sairauteen liittyvaksi, vaan voivat tulkita omat vasymysoireensa vaarin.
Varsinkin lapsipotilailla vasymys ilmenee usein muullakin tavalla kuin nukahtami-
sena. (Peterson & Husain 2008, 611-612.) Alkavan narkolepsian oireet saatetaan
tulkita epilepsian tai erilaisten psyykkisten hairiiden oireiksi tai vaikkapa kémpe-
lyydeksi. Lapsen liialliselle paivavasymykselle saatetaan etsia virheellisia selittavia
syita. (Stores ym. 2006, e1117; Peterson & Husain 2008, 613.) Usein lahipiiri kuten
vanhemmat ja opettajat reagoivat aluksi vaaralla tavalla lapsen oireisiin, koska nii-
den alkuperaa ei ymmarretd. Vanhemmat saattavat huolestua lapsen oireilusta
vasta sitten, kun oireet alkavat vaikuttaa lapsen mielialoihin, kaytékseen tai koulu-
menestykseen (Kotagal & Paruthi 2010, 56). Laakareiden lisaksi myds opetushen-
kilokunta tulkitsee usein lapsen oirehdintaa vaarin. Koulussa lapsi saatetaan leima-
ta laiskaksi, motivaatio-ongelmaiseksi tai kaytoshairidiseksi. Lasta saatetaan myos
epéailla huumaavien aineiden kayttajaksi. Narkolepsiaan sairastunut lapsi saatetaan
siirtaa yleisopetuksesta erityisopetukseen virheellisin perustein, koska narkolepsi-
an oireisto saattaa johtaa opettajan harhaan oppilaan todellisista oppimisvalmiuk-
sista ja alyllisista lahjoista. Jopa diagnosoinninkin jalkeen vaaranlaiset toimenpiteet
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saattavat jatkua tiedonpuutteen vuoksi. Sairauden harvinaisuudesta johtuva virhe-
diagnosointi on yksi lapsen ongelmia pahentava tekija. (Stores 1999, 520-521;
Kotagal & Paruthi 2010, 56.)

Varsinkin pienten lasten diagnosointi viivastyy usein oirekuvan epéselvyyden
vuoksi. Lasten narkolepsian kliininen kuva on usein erilainen kuin aikuisten taysin
kehittynyt narkolepsia ja sen tunnistaminen ja hallinta aiheuttaa erityisesti nuorella
ialla ongelmia. (Stores 1999, 519;Stores ym. 2006, e1117.) Vasymys saattaa ilme-
ta lilallisena levottomuutena, toiminnan lisdantymisend, aggressiivisuutena, arty-
neisyytena seka tarkkaavaisuus ja ylivilkkaushairidina. (Stores 2006, e1117; Peter-
son & Husain 2008, 612.) Tamankaltaiset oireet saattavat johtaa virheelliseen
diagnosointiin. Muunlaisia lapsuudenajan narkolepsian liiallisesta uneliaisuudesta
johtuvia vaarintulkintoja voi olla leimaaminen lapsi laiskaksi tai kayttaytymiseltaan
uhmakkaaksi. Epilepsia, muut neurologiset tai laéketieteelliset hairiot tai lapsen
alyllisten kykyjen aliarviointi ovat myds tyypillisia vaarintulkintoja. Diagnosoinnin

viivastyminen aiheuttaa sairastuneille lisd4 stressia. (Stores, 2006, e1117.)

Narkolepsia voi tuoda psykososiaalisia ongelmia lasten koulunkéyntiin (mm. Kota-
gal & Paruthi 2010, 57). Douglasin (1998) tutkimusten mukaan yli puolet narkolep-
siaa sairastavista koki huonon menestymisensa koulussa sairaudestaan aiheutu-
vaksi ja kolmannes koki opettajan kanssa kaytyjen konfliktien johtuvan narkolepsi-
an oireista. Opettajan ja oppilaan valiset konfliktit aiheuttivat oppilaissa usein ha-
pean tunteita. Nailla yksiloilla on suuri riski huonoon itsetuntoon ja psyykkisiin oi-
reisiin. (Stores 2010, 182.) Uneliaisuus ja muistikatkokset vaikeuttavat keskittymis-
t& heikentden oppimisedellytyksia. Jatkuvasti hairiintyva youni altistaa psyykkisille
ongelmille. Tunteiden epévakaisuus, masennus, aggressiivinen tai muutoin haas-
tava kayttaytyminen, sosiaalinen vetaytyminen ja eristyneisyys sekd motivaatio-
ongelmat ovat ongelmista yleisimpid. (Stores 1999, 521, 2010,183; Dorris ym.
2008, 193; Kotagal & Paruthi 2010, 57.) Liikuntaan ja muihin aktiviteetteihin osallis-
tuminen voi narkolepsiaa sairastavalle tuottaa ongelmia heikentyneiden liikkkumisen

taitojen, painonnousun ja kdmpelon olon vuoksi. Opetushenkilostd saattaa asettaa
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narkolepsiaa sairastavalle lapselle vaatimuksia, rajoituksia tai rangaistuksia sai-

rauden etymologiaa tuntematta. (Stores 2010, 183.)

Sairauden psykososiaalisia vaikutuksia ei varsinkaan lapsipotilailla ole kattavasti
tutkittu. Englannissa, Oxfordin yliopistossa psykiatrian laitoksella tehdyn poikkitie-
teellisen kyselytutkimuksen mukaan verrattaessa narkolepsiaa diagnosoidusti sai-
rastavia lapsia ja lapsia, jotka karsivat liiallisesta paivaaikaisesta unettomuudesta
ilman selkeita narkolepsiaan kuuluvia lisdominaisuuksia oireettomien lasten ver-
rokkirynmaan havaittiin, ettd molemmissa ensin mainituissa ryhmissa esiintyi mer-
kittavasti kohonneita kayttaytymisen ongelmiin sekd masennukseen viittaavia luku-
ja. Molempien ryhmien elaménlaatu oli merkittavasti heikentynyt ja molemmissa
ryhmissa esiintyi myods koulutuksellisia ongelmia. Narkolepsiaa sairastavat lapset
ja liiallisesta paivavasymyksesta karsiva verrokkiryhma olivat naiden kaikkien edel-
|& mainittujen asioiden suhteen tuloksiltaan erottamattomat. Narkolepsiaa sairasta-
villa lapsilla voidaan tunnistaa erilaisia psykososiaalisia ongelmia. Ongelmien alku-
peré on epéselva, mutta samankaltaiset ongelmaprofiilit narkolepsiaa sairastavien
lasten ja liiallisesta paivavasymyksesta karsivien lasten valilla viittaavat kohtuutto-
man suuren uneliaisuuden olevan ongelmien paaasiallinen syy. Ongelmat heijas-

tuvat myos lasten perheisiin. (Stores ym. 2006, e1121.)

Narkolepsiaa sairastavan lapsen sosiaalinen kanssakdyminen toisten lasten kans-
sa Kkarsii liiallisesta uneliaisuudesta. Vasynyt tai unelias lapsi ei itse ole vuorovaiku-
tustilanteissa herkka, eivatkd muutkaan lapset herkisty tuolloin hdnen kanssaan
vuorovaikutukseen. Lapsi saattaa kokea olevansa erilainen kuin muut, lisdksi kata-
pleksiaoireisto voi pahentaa tAmén tunteen syvyytta. Sairaus saattaa herattaa lap-
sessa voimakkaita h&peén tuntemuksia. Koska unikohtauksia ja katapleksiaa on
vaikeaa salailla, voi narkolepsiaa sairastava joutua helposti kiusaamisen uhriksi.
Hallusinaatiot ja unihalvaukset saattavat kaikessa pelottavuudessaan johtaa voi-
makkaisiin psyykkisiin ongelmiin ja v&aristda kuvaa omasta mielenterveydesta.
Edella mainitut seikat vaikuttavat heikentavasti lapsen itsetunnon kehittymiseen.
(Stores 2010, 183, 185; Kotagal & Paruthi 2010, 57.)
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Lasten narkolepsian hoidossa on erityisen tarkeaa Dahlin, Kotagalin, Brownin, Bil-
liardin, Guilleminaultin ja Pelayon mukaan kiinnittaa erityista huomiota lapsen psy-
kososiaalisiin kysymyksiin koskien lasta itseaan, hanen perhettdan ja koulua (Sto-
res 1999, 522). Lasta koskevan arvioinnin tulee olla laaja-alaista ja sen tulee kattaa
kaikki hdnen elaménsa eri osa-alueet (Stores 2010, 186). Narkolepsiaa sairastava
lapsi tarvitsee usein lyhyita paivaunia, jotka voivat sijoittua myds kouluajalle. On
tarke&a suunnitella tukitoimet niin, ettd lapsen psykososiaalinen aspekti ei kouluai-

kaan karsisi eika lapsi leimautuisi poikkeavaksi. (Stores 1999, 522.)

Narkolepsia on sairaus, joka normaalisti alkaa paljon aikaisemmin kuin se kliinises-
ti tunnistetaan (Peterson & Husain 2008, 610). Sairastuneiden lasten hoidosta vas-
taavien laakareiden ja muiden henkildiden tulee olla tietoisia varhaisen havaitsemi-
sen ja ongelmiin puuttumisen tarkeydesta. Riittdvan varhaisilla toimenpiteilla on-

gelmia voidaan jopa ehkaista. (Stores ym. 2006, e1116.)

2.4 Lasten ja nuorten narkolepsian yhteys sikainflu enssarokotteeseen

Influenssapandemian torjuntaan oli maailmassa kehitelty rokotteita, joista kolmeen
oli syksylla 2009 Euroopan ldadkeviraston myontama myyntilupa. Kaksi myyntiluvan
saaneista rokotteista oli adjuvantillisia ja yksi adjuvantiton kokovirusrokote. Adju-
vantti on tehosteaine, jota lisataén rokotteisiin parantamaan niiden immuunivastet-
ta. Suomen rokotekampanjaan valittiin rokotteeksi GlaxoSmithKline- laékeyrityksen
(GSK) kehittelema adjuvantillinen rokote kaupalliselta nimeltddn Pandemrix. Pan-

demrix-rokotteen adjuvanttina kaytettiin skvaleenia. (THL 2011a, 5 - 6.)

Suomessa toteutettavan rokotekampanjan A(H1N1) - pandemian torjumiseksi paa-
tettiin kattaa rokotusohjelma koskemaan porrastetusti koko vaestéd. Lopullinen
rokotuskattavuus oli suurin kunnallisen potilastietojarjestelman mukaan lasten ja

nuorten ikaryhmissa. 0-4-vuotiaista rokotettiin 74,2 prosenttia, 5-9-vuotiaista
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80,6 prosenttia, 10—14-vuotiaista 81,9 prosenttia ja 15-19-vuotiaista 56,6 prosent-
tia. (THL 2011b, 10.)

Rokotekampanjan rokotuskattavuus
Suomessa (%)
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vuotiaat vuotiaat

Kuvio 2. Vuoden 2009 - 2010 rokotekampanjan prosentuaalinen rokotuskattavuus.

Ensimmainen narkolepsiatapaus jonka epailtiin liittyvan Pandemrix-rokotteeseen,
ilmoitettin THL:n yll&pitamaéan rokotusten haittavaikutusrekisteriin toukokuussa
2010. Sen jalkeen narkolepsiatapauksia rekisterditiin yha enemman. Saman vuo-
den elokuussa (15.8.) Ruotsin La&kelaitos julkisti epailyt Pandemrix-rokotteen ja
ilmenneen narkolepsiaryppdan yhteydestd. Samaan aikaan (24.8.2010) Kansalli-
nen rokotusasiantuntijatyérynméa (KRAR) seka THL (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos) ottivat kantaa Suomessa narkolepsiaa hoitavien ladkéreiden havaitsemaan
narkolepsian lisdantymiseen lasten ja nuorten keskuudessa. THL suositteli

KRAR:a kuultuaan, ettei Pandemrix-rokotetta kaytettéisi lasten ja nuorten rokotta-
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miseen ilman hoitavan laakarin erikseen tekemaa riskiarviota, kunnes lisdtietoa

narkolepsian ja Pandemrix-rokotteen vélisesta yhteydesta olisi kaytettavissa.

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen (THL) p&aéjohtaja asetti loppuvuodesta (13.10.)
2010 tyéryhman selvittamaan, onko Suomessa vuoden 2010 aikana lisddntyneiden
lasten narkolepsiatapausten lisaantymisella syy-yhteyttd vuonna 2009 aloitettuun
Pandemrix-rokotteella toteutettuun pandemiarokotuskampanjaan. Tyéryhman ja-
senistd nimettiin Suomen unitutkimusseuran ja Suomen lastenneurologiyhdistyk-
sen ehdotusten pohjalta. Tyoéryhman tuli jattd& valiraportti tydonsa etenemisesta ja
paatelmistd THL:n paajohtajalle 31.1.2011 mennessa seké loppuraportti tydn val-
mistuttua, viimeistaan 31.8.2011. (THL 2011a, 3.) Tyéryhma koostui Suomen joh-
tavista narkolepsiatutkijoista, THL:n asiantuntijoista seka sosiaali- ja terveysminis-
terion (STM) edustajista, jotka ovat rokotusten, lastenneurologian, neurologian,
virologian, immunologian, epidemiologian ja biostatistiikan asiantuntijoita. Ryhman
oli maard pitaa yhteyttd myods muihin alan kansainvalisiin tutkijoihin ja seurata

muualla tehtyad narkolepsiatutkimusta. (STM 2012, 1.)

Euroopan ladkeviraston (EMA) ihmisladkekomitea (CHMP) suositteli heindkuussa
2011, ettei Pandemrix-kausi-influenssarokotetta kaytettaisi alle 20-vuotiaiden rokot-
tamiseen, jos muita kausirokotteita on saatavilla. Ainoastaan tilanteissa joissa mi-
tddn muuta sopivaa kausi-influenssarokotetta ei ole saatavilla, ja joissa immuni-
teettisuojan saamiseksi H1IN1-virusta vastaan on tarpeellista, voidaan Pandemrix-
rokotetta kayttaa alle 20-vuotiailla. CHMP julkaisi Pandemrix-rokotteen kayttorajoi-
tussuosituksen sen jalkeen, kun Suomessa ja Ruotsissa oli raportoitu huomatta-
vasti kohonneista narkolepsian esiintymisista lasten ja nuorten keskuudessa vuo-
sien 2009 lopun ja 2010 alun sikainfluenssarokotuskampanjan jalkeen. (WHO Drug
Information 2011, 250.)

Vuoden 2011 tammikuun 24. paivdan mennessa THL:n yll&pitamaan rokotehaitta-
rekisteriin oli ilmoitettu 57 narkolepsiatapausta epéiltyna rokotushaittana. Naista

narkolepsiatapauksista 54 oli 4-19-vuotiaita lapsia ja nuoria. Ennen sikainfluens-
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sapandemiaan liittyvdd mittavaa rokotekampanjaa Suomessa oli lasten ja nuorten
(4-19-vuotiaiden) ryhméssa esiintynyt narkolepsiaa keskimaarin 6-14 tapausta
(vuosina 2007—-2009) vuodessa. (THL 2011b, 6.)

Vuonna 2010 rekister6itiin 69 uutta narkolepsiatapausta lasten ja nuorten (4-19-
vuotiaat) ikaryhmassé ja vuonna 2011 samassa ikaryhmassa rekisteréitiin 65 nar-
kolepsiatapausta lisda. (THL 2013.)

0—4-vuotiaiden keskuudessa narkolepsiatapauksia ei rekisteroity yhtaéan (0) tapa-
usta vuosina 2006—2010. Vuonna 2011 rekisteroitiin yksi (1) tapaus 0—4-vuotiaiden
ikaryhmassa. (THL 2013.)

Ennen rokotuskampanjaa 5-9-vuotiaiden ryhmassa ei ollut neljana edellisend vuo-
tena (2006—2009) diagnosoitu yhtaan (0) narkolepsiatapausta. Vuonna 2010 téassa
ikaryhmassa ilmeni 20 uutta narkolepsiatapausta ja vuonna 2011 5-9-vuotiaiden
ikaryhmassa tapauksia rekistergitiin 10 lisda. (THL 2013)

10-14-vuotiaiden ikaryhmassa rekisteroitiin ennen rokotuskampanjaa neljana edel-
lisend vuotena (2006—2009) yhteensa 11 narkolepsiatapausta. Vuonna 2010 10—
14-vuotiaiden ikaryhmassa rekisteroitiin 33 uutta narkolepsiatapausta ja vuonna
2011 tapauksia rekisterditiin 27 liséda. (THL 2013.)

15-19-vuotiaiden ikaryhméssa diagnosoitiin vuonna 2010 16 uutta narkolepsiata-
pausta. Neljana edellisend vuotena (2006—2009) narkolepsiadiagnooseja oli tehty
yhteensd 21. Vuonna 2011 15-19-vuotiaiden ikaryhmassa rekistergitiin 27 uutta

narkolepsiatapausta. (THL 2013.)
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Ikaryhma = |[2006[2007][2008][2009 ] 2010][2011
0-4 o foffo]J ool 1
5-9 oo o] ol 2] 10
10 - 14 2 [ 1] 4] 4 |33] 27
15 - 19 3[4 9] 5 | 16] 27

Taulukko 1. Narkolepsiaan sairastuneet lapset ja nuoret iké- ja kalenterivuosittain.

*Ik& narkolepsiadiagnoosipaivan mukaan. (THL 2013).

Valtakunnalliseen rokotusten haittarekisteriin oli 16.10.2012 mennessa ilmoitettu
yhteenséd 144 Pandemrix-rokotusten jalkeen ilmennyttd narkolepsiatapausta suo-

malaisten lasten ja nuorten keskuudessa (THL 2013).

Pandemiarokotuskampanjan jalkeen narkolepsiaan sairastuneiden lasten ja nuor-
ten sairaus kehittyi nopeasti. Katapleksiaoireet ilmaantuivat usein samanaikaisesti
poikkeavan pdaivaaikaisen vasymyksen kanssa. Painajaiset ja huonolaatuinen yo6-
uni olivat tavallisia oireita. Artyneisyytta ja haastavaa kayttaytymista esiintyi yli puo-
lella sairastuneista. Joidenkin oireet ilmenivét niin vahvoina ja vakavina, etta niiden

hoitaminen vaati psykiatrista sairaalahoitoa. (THL 2011b, 8.)

THL:n loppuraportin (2011b) mukaan Pandemrix-rokotus myoétavaikutti Suomessa
4-19-vuotiaiden narkolepsiatapausten maaran kasvuun. 4-19-vuotiailla oli
12,7 prosenttia suurempi riski sairastua narkolepsiaan rokottamattomiin verrattuna.
Rokottamiseen liittynyt sairastumisen riski oli kuusi narkolepsiatapausta sataa tu-
hatta rokotettua kohden 4-19-vuotiaiden ryhméssa rokotusta seuraavan 8 kuukau-
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den aikana, kun normaali sairastuvuus on ollut alle yksi sairastunut vuodessa téassa
ikaryhmassa. (THL 2011b, 5, 23.)
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3 HYVA OPPIMISYMPARISTO

Lapsi elda siind sosiokulttuurisessa kontekstissa, johon hén on syntynyt tai johon
hanet on sijoitettu. Lapsen kehityksen kannalta on ekokulttuurisen teorian mukaan
olennaista paivittédinen toiminta, joihin lapsi toimintaymparistdissdédn on osallisena.
(Jylh& 2007, 201.)

"Oppimisymparistolla tarkoitetaan oppimiseen liittyvaa fyysisen ympariston,
psyykkisten tekijoiden ja sosiaalisten suhteiden kokonaisuutta, jossa opiske-

lu ja oppiminen tapahtuvat” (Opetussuunnitelman perusteet 2004, 7).

Ihmisen psyko-fyysis-sosiaalisen kokonaisuuden vuoksi koemme tarkeaksi huomi-
oida kaikkia tekijoita hyvan oppimisympariston rakentajina. Piispasen (2008, 15)
mukaan oppimisymparistd voidaan maaritella tilaksi, paikaksi, yhteistksi tai toimin-
takaytannoksi, jossa yksilot voivat ratkaista ongelmia ja oppia erilaisia toiminta-
mahdollisuuksia kayttden. Kun hyvad oppimisymparistéa lahdetaan tarkastele-
maan, on tarkedd huomata, etta oppimisympéristd koostuu paljon muustakin kuin
fyysisesta koulurakennuksesta, jossa opetus- ja kasvatustyota tapahtuu (Piispanen
2008, 3).

Tutkimuksessamme nostamme pedagogisen oppimisympériston keskeisimmaksi
elementiksi, silla se sisaltdd kaikki tyotavat ja keinot, joita opettaja voi kayttaa jo-
kaisen oppilaan ja ryhman yksilolliseen ohjaamiseen ja hyvan oppimisympariston
yllapitdmiseen. (Vrt. Piispanen 2008, 20.; Manninen, Burman, Koivunen, Kuittinen,
Luukannel, Passi & Sarkka, 2007, 35 - 37; Brotherus, Hytonen & Krokfors 1999, 86
— 89; Nuikkinen 2005,14; Opetussuunnitelman perusteet 2004, 7.)

Oppimisymparistot eivat ole yleistettavissa eika niista ei voi tehda tarkkaa etuka-

teismallia. Oppimisymparistdt rakentuvat aina niissa vaikuttavien yksildiden tarpei-
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den mukaisiksi. (Piispanen 2008, 126.) Mannisen ym. (2007, 35 — 37) ja Piispasen
(2008, 23, 111) mukaan on tarkedd huomata oppimisympadriston kokonaisvaltai-
suus. Oppimisymparistén osa-alueet ovat tiiviisti vuorovaikutuksessa toisiinsa, ja

usein niin sidoksissa, etta tarkkaa rajavetoa on kaytannossé vaikeaa tehda.

Yhteiskunnan on lainsdadannollisin toimin turvattava lapsen kokonaisvaltainen hy-
vinvointi, vaikka lapsen vanhemmilla ja muilla huoltajilla on tasta ensisijainen vas-
tuu. Koulu yhtena yhteiskunnallisena instituutiona toteuttaa lain kirjainta opetus- ja
kasvatushenkildston toimesta. Koulun tulee toimia huoltajien kanssa tiiviissa yh-
teistydssa ja kunnioittaa kotien asiantuntijuutta kasvatustydssaan. Koulun on oltava
kaikille yhteinen oppimispaikka, jossa tuen antaminen ja saaminen ovat seka vel-
vollisuus ettd mahdollisuus. Hyvan oppimisymparisté mahdollistaa vahvan itsetun-
non sek& terveen mindkuvan rakentumisen. Tuloksena yksilostd kasvaa tasapai-
noinen, omat vahvuutensa ja kehittymisen alueensa tunnistava yhteisén jasen.
(Krogerus 2007, 153; ks. myds Opetussuunnitelman perusteet 2004.)

Omat tekomme ja valintamme ratkaisevat, millaiseksi elamamme muovaantuu.
Saamamme kasvatus ja tuki m&araavat, miten kykenemme saamiimme mahdolli-
suuksiin tarttumaan. Koululla on opetuksen lisdksi myds kasvatusvastuu. Kasvatus
on kauaskantoista ja opettajalla on kodin ohella suuri rooli seka vastuu yksiloén

myo6hempiin selviytymismahdollisuuksiin. (M&étta & Uusitalo 2008, 7-8.)

Lainsdadannosta ja normeista puuttuu fyysisen opiskeluympériston psyykkista ja
sosiaalista hyvinvointia tukevien ominaisuuksien tarkempi kuvaus. Hyvinvoinnilla ja
oppimisella on voimakas keskindinen yhteys, samoin koulun tydolot ja oppilaan
edistyminen koulutydssa ovat erittdin voimakkaasti yhteydessa oppilaiden hyvin-
vointiin. (Nuikkinen 2005, 15.)

Oppimisymparistot liittyvat kiinteasti oppimisprosesseihin. Oppimisympariston ke-

hittdminen on haasteellista ja vaatii asiantuntijuutta onnistuakseen. Oppimisympa-
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ristd pitaa sisallaan kaiken oppijan toimintoihin, oppimiseen, asennoitumiseen seka
koulunkayntiin liittyvan. Koulun toimintatavat, organisaatiorakenne seka koulun
fyysinen ymparistd ovat tarkeitd oppimisympariston tekijoitd. Oppimisympéaristossa
tapahtuva vuorovaikutus on oppimisen ja kokonaisvaltaisen hyvinvoinnin kannalta
erityisen tarkedd. Oppimisymparistoa voidaan muuttaa, mukauttaa tai yksilollistaa
tarvittaessa. Jos kouluymparistdssa ei tehtaisi muutoksia, eivat kaikki oppilaat voisi
osallistua kouluty6hon tehokkaasti. (lkonen & Virtanen 2007, 241, 244.)

3.1 Pedagoginen ympaéristo

Jokaisella on oma tapansa omaksua ja oppia uutta, olla jasenena ryhméassa ja vai-
kuttaa luokan toimintaymparist6on. Jokainen on seka fyysisilta, psyykkisilta etta
sosiaalisilta ominaisuuksiltaan yksilollinen. Pedagoginen ymparisté koostuu néista
osatekijoista, mutta ympariston keskeisené ajatuksena ovat ennen kaikkea opetuk-
selliset toimet (Piispanen 2008, 157). Ihmis- ja oppimiskasityksen konkretisoitumi-
nen tapahtuu pedagogisessa ymparistossa (Nuikkinen 2005, 14). Opettajan on
oltava aidosti kiinnostunut oppilaistaan, jotta han kykenisi toimimaan riittdvan sen-
sitiivisesti ja jotta l&aheinen ja luottamuksellinen vuorovaikutus oppilaan kanssa
mahdollistuisi. Manninen ym. (2007, 41) korostavat opettajan aktiivista ja tavoiteo-
rientoitunutta toimintaa oppimisympariston kehittdjana. Pedagogiseen ymparistoon
liittyvat aina tavoitteet ja mahdollisimman hyvéat oppimismahdollisuudet, toiminnalli-

suus ja vuorovaikutuksellinen oppiminen (Piispanen 2008, 157, 164).

Pedagogisessa ymparistdssa toiminta on tavoitteellista ja tarkoituksena on oppia
jotain uutta. Nain oppimisymparistd sisaltda seka pedagogisen etta didaktisen li-
saksi myds kognitiivisen aspektin. (Piispanen 2008, 15; Manninen ym. 2007, 41,
108.) Kognitiiviseen oppimisymparistoon liittyy oppilaiden tiedollisten kehityspro-
sessien tukeminen ja ohjaus seka eriyttaminen (lkonen & Virtanen 2007, 241).

Brotheruksen ym. (1999, 87) mukaan pedagogiseen ymparistodn kuuluvat oppimi-
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sen kannalta keskeisimmat ratkaisut. Tassa tutkimuksessa litamme myds opetta-
jan kayttamat tyotavat, tukitoimet ja pedagogiset menetelmat pedagogiseen ympéa-
ristoon (Vrt. Nuikkinen 2005, 14).

Kognitiiviset taidot ovat kaiken oppimisen ja tiedollisen kehityksen lahtékohtana
(Ahvenainen, Ikonen & Koro 2002, 195). Kognitiiviset taidot voidaan ndhd&a ymmar-
tdmisen ja kasittamisen prosessina, johon kuuluvat tarkkaavaisuus, oman toimin-
nan ohjaaminen seka ajattelu ja muisti. Kognitiivisten taitojen avulla oppilas voi
kasitella ymparilla olevaa informaatiota, jolloin oppilas kykenee seuraamaan ope-
tusta sekd samalla vastaanottamaan, rakentamaan, prosessoimaan ja tuottamaan
uutta tietoa oppimisymparistostaan. (Kyro-Ammala 2008, 26 — 28; Linnila 2006,
46.) Oppilaan kykyyn oppia vaikuttavat monet yksildlliset piirteet. Oppimisproses-
siin vaikuttavat kognitiivisten kykyjen ja perustaitojen lisaksi myds oman toiminnan
ohjaus ja suunnittelu seké sosiaaliset taidot. Myds motivaatioon, itsesdatelyyn ja
metakognitioon liittyvat tekijat vaikuttavat oppimisprosessin etenemiseen. (Wang,
Haertel & Walberg 1994, 75; Linnila 2006, 46 — 49.)

Kognitiiviseen toimintaan yhdistyvat vahvasti mielikuvitus ja emootiot. Oppilas in-
nostuu opetettavasta asiasta, jos han kokee asian mielekkdaksi ja merkitykselli-
seksi. Opettajan oma aineenhallinta on oltava vahvaa, jotta han kykenisi sitomaan
opetettavan aineksen oppilaiden arkielamaan ja sen erilaisiin ilmidihin. Toiminnalli-
suus ja omakohtaisuus ovat avain oppimiseen. Konkreettiset teot luovat oivalluk-
sia, ongelmaratkaisutilanteet opettavat paatoksentekoa, ja ennen kaikkea omiin
paatoksiin perustuvat valinnat opettavat ottamaan vastuuta omista teoista. Oppi-
laan kognitiivisia taitoja kehittdmalla voidaan vaikuttaa my6s oppilaan kasitykseen
itsestaan (Kyro-Ammala 2008, 29). Akateemiset taidot eivat saa jattaa emotionaa-
lisia taitoja varjoonsa, varsinkaan koulussa. Usein nain kuitenkin tapahtuu. Oppilai-
ta on opetettava tunteidensa tunnistamiseen ja huomioon ottamiseen jo varhain.
Konun (2002) mukaan oppilaan yleisen hyvinvoinnin on oltava kunnossa, jotta aka-

teemiset tavoitteet voisivat toteutua (Uusitalo 2008, 118).
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Pedagoginen oppimisymparistd ei rajoitu vain luokkahuoneeseen ja oppitunneille,
vaan sen kautta muodostuu kokonaisuus, joka ottaa huomioon oppilaan psyko-
fyysis-sosiaalisena toimijana. (Ks. Piispanen 2008, 164.) Jos opettaja huomaa op-
pilaan jddvan ryhman ulkopuolelle tai tulevan kiusatuksi, on h&nen pedagogisin
toimin puututtava asiaan. Syrjaytyminen on yhteisdllisyyden vastakohta ja sen eh-
kaisyyn tulee kouluissa panostaa. Syrjaytymisriski kasvaa, jos oppilaan henkilokoh-
taiset oppimistavoitteet jostain syysta poikkeavat merkittévasti luokan keskimaarai-
sisté oppimistavoitteista tai oppilaalla on muutoin vaikeuksia kouluarjessaan ja op-
pimisessa. (Jylha 2007, 211.)

3.1.1 Tarjottavat tukitoimet

Opetussuunnitelman perusteiden pohjana on oppimiskasitys, jonka mukaan oppi-
minen on yksildllinen sek& yhteisollinen tietojen ja taitojen rakennusprosessi. Op-
piminen ymmarretaan tavoitteellisena toimintana, joka toteutuu erilaisissa oppimis-
tilanteissa itsendisesti, opettajan ohjauksessa sekad vuorovaikutuksessa muiden
oppijoiden ja opettajan kanssa. Tietorakenteen liséaksi oppijan on opittava oppimis-
ja tyoskentelytavat, jotka johtavat parhaiten kulloinkin asetettuihin tavoitteisiin.
Opettajan tehtdvana on ohjata oppilasta toimivien oppimis- ja opiskelustrategioiden
pariin. (Virtanen & Miettinen 2007, 87-88.)

Piispasen (2008, 159) mukaan opettajat kokevat usein haasteelliseksi erilaisten
oppilaiden huomioimisen pedagogisessa ymparistossa silloin, kun oppilaiden kiin-
nostuksen kohteet ja osaaminen vaihtelevat yksildllisesti. Perusopetuksen opetus-
suunnitelman perusteet velvoittavat, etta opetuksessa on otettava huomioon oppi-
joiden ik&, opiskeluvalmiudet sekd oppimistaustan erilaisuus; siksi opettajan on
eriytettava opetustaan oppilaiden ika- ja kehitysvaiheiden mukaisesti (Perusope-

tuslaki 38 ). Valtakunnallisen opetussuunnitelman ja oppilaiden yksilollisten ope-
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tussuunnitelmien tarkoituksena on mahdollistaa jokaisen oppilaan kasvu ja oppimi-

nen hanen yksilollisista edellytyksistaan lahtien (Ikonen & Virtanen 2007, 68).

Perusopetuksen lakimuutoksen (642/2010) seka opetussuunnitelmamuutoksen
myo6ta kunnissa otettiin kayttoon opetuksen eriyttaminen ja eriyttdmisen keinoina
kolmiportainen tuki, lahikouluperiaate ja varhainen puuttuminen (Peda.net). Suurin
muutoskohta, joka edelliseen opetussuunnitelman perusteisiin tehtiin, oli oppimisen
ja koulunkéaynnin tukea seka erityista tukea tarvitsevan oppilaan arviointia kasitte-
levat luvut. Myos opetusmenetelmista ja tyOtavoista sdadetdén erikseen. Opetuk-
sen eriyttamisen kannalta kolmiportainen tuki on tarkein muutos, silla sita voidaan
pitdd yhtenad keskeisimpana eriyttdmisen mallina. Perusajatuksena on, etta tuki-

muotojen maara ja laatu kasvaa joka askelmalla suhteessa oppilaiden tarpeisiin.

Annettava oppimisen tuki voi olla tilapaista tai jatkuvaa, vahaisté tai vahvempaa ja
se voi vaihdella yhden tukimuodon tarpeesta useamman tukimuodon tarpeeseen.
Tukimuodot pyritddn kohdentamaan mahdollisen varhaiseen vaiheeseen, jolloin
oppimisen esteiden poistaminen ja oppimisvaikeuksiin vastaaminen mahdollistuu.
Tuen oikea-aikaisuus seka tuen oikea taso ja muoto ovat ratkaisevia oppimisen ja
kehityksen turvaamiseksi. Kun tuen tarve ilmenee, on opettajan konkreettisesti
maariteltava tuen toteuttamiseen liittyvat vastuut ja tyonjako. Tukea annetaan niin
kauan ja sen tasoisena kuin se on tarpeellista. Erityisesti on huolehdittava tuen
jatkumisesta lapsen siirtyessé koulusta toiseen. Siirtopalaverit ovatkin taman vuok-

si trkeitd muun muassa ylakouluun siirryttaessa.

3.1.2 Scaffolding ja eriyttdminen

Oppilaan oikea-aikainen tukeminen, scaffolding, tuo parhaan tuloksen. Scaffolding
tukee oppilasta siihen asti, kunnes h&nen omat kykynsa ovat riittavat itsenaiseen
tyoskentelyyn. (Rantala 2006, 77, 94; Kyr6-Ammala 2007, 66-68). Oppilaalle syn-



31

tyy positiivisia tunnekokemuksia oppimisprosessin aikana, kun kyvyt ja haasteet
kohtaavat. Ahvenaisen ym. (2002, 195) mukaan oppilasta tulisi kohdella oman
opiskelunsa subjektina; aktiivisena oppijana ja tiedon prosessoijana. Opetuksen
yksilollistaminen nivoo oppilaat luokan sosiaaliseen verkostoon ja voimaannuttaa.
Taméa on huomioitava yhteiséllisyyteen pyrittdessa. Jokaisen tulee saada tuntea
olevansa osa yhteis6a. Jokaisen oppimistavoitteita tulee yhteiséssa kunnioittaa.
Luokassa vallitseva heterogeenisuus olisi ndhtava voimavarana ja rikkautena. (Jyl-
ha 2007, 214.)

Perusopetuksessa oppilasaines on hyvin moninaista. Oppilaat ovat hyvin erilaisia
taustoiltaan, kulttuureiltaan ja kiinnostuksenkohteiltaan. Myos oppilaiden tuentar-
peet ovat moninaisia ja ne lisdantyvat koko ajan. Koulun tulisi vastata naihin tar-
peisiin eriyttamalla opetusta jokaisen oppilaan tarpeiden mukaan. (Tomlinson, Bri-
mijoin & Narvaez 2008,1; Tomlinson 2010, 14.) Opetuksen tuen jarjestdmisen ja
eriyttdmisen lahtokohtana ovat sek& opetusryhman ettéd kunkin oppilaan vahvuudet
ja oppimis- ja kehitystarpeet sekd voimassa oleva lainsdadantd. Perusopetusta
jarjestettaesséa on oppilaalla oikeus saada oppimiseensa tukea heti, kun tuen tarve

ilmenee.

Opetuksen eriyttdminen voidaan maaritelld prosessiksi, jossa opettaja pyrkii ope-
tuksellaan 16ytdmaan ja kehittdmaan erilaisten oppilaiden oppimismahdollisuuksia
ilman pakonomaista sovittamista opetussuunnitelmaan. (Hall 2002.) Tomlinsonin
(2010, 13) mukaan eriyttaminen voidaan mieltdd opetusfilosofiaksi, jossa voidaan
arkisten keinojen avulla oppia oppilaiden omien oppimisedellytyksien seka opetus-

suunnitelman mukaan joustavassa luokkatydskentelyssa.

Eriyttaminen muodostuu kaytdnndssa niista toimista, joita opettaja tekee vastatak-
seen kunkin oppilaan yksiléllisiin tarpeisiin (Tomlinson ym. 2008, 5). Eriyttdminen
on opetuksen yksil6llistamista, ja opetusta yksildidaan niin paljon kuin seka opetta-

jan ettéa koulun resurssit antavat myoten. Mikali eriyttdminen vietéisiin omaan "aari-
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paahansa”, jokaisella oppilaalla olisi oma henkilokohtainen opettaja sekd oma yksi-
I6llinen oppimisaikataulu. Jos jokainen oppilas saisi talla tavoin yksildllistettyd ope-
tusta, ryhmén ja yhteison merkitys vahenee. Yksilollisyyden huomioonottamisen ja
yhteis66n kuulumisen tulee olla jarjestelyssa kesken&an tasapainossa. Huolta ai-
heuttaa koulujen ja opettajien liian rajalliset resurssit huomioida kaikkia oppijoita

joka hetki riittavan yksil6llisesti.

Jokainen kehittyy omaa tahtiaan, myds kognitiivisten taitojen osalta. Ammattitaitoi-
nen opettaja kykenee toimillaan tukemaan oppilaan oppimisprosesseja ja nain ko-
hentamaan hanen oppimista ja tyoskentelytaitojaan. (Kyr6-Ammala 2008, 26-27.)
Opettajan on opettaessaan hahmotettava kayttdmansa tydmenetelmien tarkoitus-
perat ja tavoitteet. Opettajajohtoinen, vuorovaikutteinen sek& oppilaskeskeinen
tydote ovat kaikessa opetuksessa lasna. Naita kaikkia tydotteita tarvitaan. Aiheko-

konaisuus ratkaisee opettajan ammattitaidon kanssa kaytettdvan menetelman.

3.1.3 Kolmiportainen tuki

Koulun velvollisuus on tarjota eriytettya opetusta kolmiportaisen tukimallin pohjalta.
Kolmiportainen oppimisen ja koulunkaynnin tuki on jaettu yleiseen, tehostettuun ja
erityiseen tukeen. Kasvatuskumppanuus seka moniammattillinen yhteistyd koros-

tuvat aina tukiportaalta toiselle siirryttdessa.
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havaitaan

PERUSOPETUS, YLEINEN TUKI

Kuvio 3. Kolmiportaisen tuen rakenne (Peda.net).

Kolmiportainen oppimisen ja koulunkaynnin tuki kasittaa alimmalla portaalla ja en-
sisijaisena tukimuotona yleisen tuen, joka kuuluu jokaiselle oppilaalle. Yleisen tuen
piiriin kuuluu monipuolinen opetus erilaisten opetusmenetelmien, -valineiden ja -
ymparistbjen muodossa. (Laatikainen 2011, 23 - 29.) Yleista tukea tarvitsee moni
oppilas aina silloin talldin. Sitd voidaan antaa tukiopetuksen muodossa, osa-
aikaisen erityisopetuksen keinoin, koulunkaynnin ohjaajan tukemana tai vaikkapa
eriyttamalla. Oppilaalle voidaan laatia oppimissuunnitelma, joka pohjautuu oppilaan
vahvuuksiin ja siihen kirjataan tuen tarpeet, tavoitteet sisaltdalueineen seka suun-
nitellut tukimuodot. Oppilas on itse mukana laatimassa oppimissuunnitelmaa, jol-

loin omaan opiskeluun sitoutuminenkin on vahvempaa.
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Jos yleinen tuki ei riitd, on oppilaalle tarjottava tehostettua tukea. Tehostettu tuki on
muun muassa Laatikaisen (2011, 23 - 29) mukaan yleista tukea intensiivisempaa
ja yksilollisempaa. Tuki on suunniteltu pidemmalle ajanjaksolle, se on s&anndllista
ja saattaa sisaltdd useampia tukimuotoja. Oppilaalle laaditaan aina oppimissuunni-
telma, jota paivitetddn sédénnollisesti. Jos oppilaalle on yleistd tukea annettaessa
laadittu oppimissuunnitelma, hyddynnetaén sitd. Oppimissuunnitelmaa edeltda pe-
dagoginen arvio, jonka opettaja laatii yhdessa oppilasta opettavien opettajien
kanssa. Yhteistyd oppilaan ja huoltajan kanssa on tarkeaa pedagogista arviota teh-
thessa tarpeiden selvittdmisen seka tuen suunnittelun ja onnistuneen toteutuksen
kannalta. Pedagogiseen arvioon kirjataan kuvaus oppilaan saamasta yleisestéa tu-
esta ja arvio sen vaikutuksista, kuvaillaan oppilaan senhetkinen oppimisen ja kou-
lunkaynnin tilanne sek& oppimishistoria, oppilaan oppimisvalmiudet seka oppimi-
seen ja koulunkayntiin liittyvat erityistarpeet sekéa arvio siité, millaisilla pedagogisil-
la, oppimisymparistoon liittyvilla, oppilashuollollisilla tai muilla tukijarjestelyilla oppi-
lasta tulisi tukea. Jos kyse on oppilaan hyvinvointiin ja kokonaiskehitykseen liitty-
vista ongelmista, arvion laatimisessa kaytetddn my6s muita asiantuntijoita. Ennal-
taehkaiseva tyo on tassakin kaiken hyvinvoinnin selkaranka. Tehostettu tuki sisal-
ta& kaikki yleisenkin tuen tukimuodot. Oppilaan oppimisvaikeudet otetaan huomi-

oon oppilaan arvioinnissa. (Opetussuunnitelman perusteet 2010, 13-14, 54.)

Erityisen tuen tarjoaminen vaatii toteutuakseen pedagogisen selvityksen, erityisen
tuen paatoksen sekd henkilokohtaisen opetuksen jarjestamista koskevan suunni-
telman, HOJKSin. Pedagogiseen selvitykseen kuvataan pedagogisen arvioon Kir-
jattujen asioiden liséksi oppilaan mahdollinen tarve yksilollistettyyn oppim&éaraan
yhdessa tai useammassa oppiaineessa. Erityinen tuki jarjestetdan joko yleisen tai
pidennetyn oppivelvollisuuden piirissd. Ennen erityisopetuspaétosta kuullaan lap-
sen huoltajia. Erityisté tukea annetaan niille oppilaille, joiden kasvun tai oppimisen
tavoitteet eivat toteudu muilla tarjottavilla tukitoimilla. N&in erityisen tuen piirissé on
kaytossa kaikki perusopetuksen tukimuodot. Erityisen tuen piirissd myds moniam-

matillinen yhteistyo lisdéntyy. (Laatikainen 2011, 23 — 29; Opetussuunnitelman pe-
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rusteet 2010, 15-16.) Erityiseen tukeen kuuluu kaikki tukimuodot, myds pienluok-
kaopetus. Erityisopetus kuuluu muihin tukimuotoihin ainoastaan osa-aikaisena.
Kaytadnnossa opetus muuttuu koko ajan yksilollisemmaksi oppilaan oppimistarpei-
den mukaisesti, ja nain jokaisen tukiportaan aikana opetuksen eriyttdmisen merki-

tys kasvaa.

3.1.4 Inkluusioajattelu

Ikluusioajattelu on kaynnistanyt keskustelut jokaisen oppilaan yksilollisyydesta ja
oikeuksista. Inkluusion paaajatuksena Vayrysen (2001, 19) mukaan ovat kasitykset
jokaisen oppilaan erilaisuudesta ja oppimismahdollisuuksista. Vaitdskirjassaan Su-
vi Lakkala (2008, 15) maarittelee inkluusion opetuksen yksildllistamiseksi. Yksilol-
listamisella tarkoitetaan toimenpiteitd, jotka koskevat pedagogisia oppimisjarjeste-
lyjd, oppimisymparistdja ja oppimaarad. Naiden toimenpiteiden avulla suunnitellaan
ja toteutetaan oppilaan yksilollinen oppimisprosessi. (lkonen, Ojala & Virtanen
2003.) Opetuksen eriyttaminen on yksi inkluusion toteuttamismuoto. Inkluusion
laajemman merkityksen takana on periaate, jonka mukaan koulumaailmassa tulisi

vallita taysi tasa-arvo ja osallisuus (Saloviita 2011).

Lahikoululla tarkoitetaan lapsen ja nuoren asuinalueella sijaitsevaa oppilaitosta jota
voivat kayda kaikki kyseisen alueen oppivelvollisuusikéiset lapset, eikd se valtta-
matta ole kotia lahinn& sijaitseva koulu. (Krogerus 2007, 141; Jylha 2007, 197).
Lahikouluperiaate tukee inkluusioajattelua. Periaatteen mukaan oppilaalla on oike-
us kayda koulua omassa lahikoulussaan. Opetushenkildstd suhtautuu yleensa
myonteisesti l&ahikouluperiaatteen toteuttamiseen. Vaikka halua inklusiiviseen kou-
luun olisi, tuntevat opettajat usein samanaikaisesti epavarmuutta inkluusion edellyt-

tamien haasteiden edessa.
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Moninaisuuden kohtaaminen voi olla monelle vaikea asia. Koulut ovat opettajakun-
tansa nakaoisia, opettajien arvomaailma heijastuu suoraan koulun profiiliin. Valitet-
tavasti erilaisuuteen kielteisesti suhtautuvia opettajia on viela paljon. Erilaisuus on
yksilon ominaisuus kaikkien muiden persoonallisuuspiirteiden joukossa. (lkonen &
Virtanen 2007, 15-16.) Olemme kaikki erilaisia toisimme n&hden ja maailmamme

on luonnostaan moninainen.

Jotta oppilas voisi olla osallisena oppimistapahtumassa, on lapsen nakékulma nos-
tettava kasvatus- ja opetustyon lahtokohdaksi. Lasten ndkokulmaa arvostava opet-
taja luo sellaisia pedagogisia arjen kaytant6ja, jotka mahdollistavat lasten osalli-
suuden ja auttavat jokaista yksiléa ilmaisemaan omaa kokemusmaailmaansa va-
paasti monin eri tavoin. (Turja 2007, 168.) Lasten nakokulman ja heidan kyvykkyy-
tensa nakyvaksi tekeminen saattaa joskus johtaa kognitiivisiin konflikteihin, jotka
opettajan on osattava ottaa vastaan. Joskus asioita on l&hdettdva tekemaan aivan
uudella tavalla, mik&a edellyttdd opettajalta pedagogista uskallusta. Koulun ei pitéisi
liiaksi rajoittaa lasten toimintaa heidén fyysisessa ja sosiaalisessa ymparistossaan.
Lasten liiallinen suojelu saattaa olla jopa haitallista heidan kehitykselleen. Liiallinen
etukateissuunnittelu ja tiukat toimintaraamit voivat johtaa kapea-alaiseen pedago-
giikkaan. (Turja 2007, 191.)

3.2 Psyykkinen ymparisto

Happosen (2001) mukaan psyykkinen oppimisymparistd on tunteisiin liittyva ja ko-
kemuksellinen. Psyykkinen oppimisymparistd sisaltdd pedagogisesta, fyysisesta
seka erityisesti sosiaalisesta oppimisymparistoista valittyvaa tietoa. Psyykkinen
oppimisymparisto luo oppilaille joko hyvinvointia tai pahoinvointia. Se edesauttaa
joko voimaantumista tai syrjaytymista. (Ahvenainen ym. 2001, 195; Jylha 2007,
213; lkonen & Virtanen 2007, 242; Piispanen 2008, 141.)
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Ihmisen ei tule valtella kaikkia kielteisia kokemuksia. Sen sijaan tulisi keskittya sii-
hen, miten sekd myonteiset ettd kielteiset ovat suhteessa toisiinsa. (Aspinwall &
Staudinger 2006, 29.) Kenelldkaan ei voi olla elamassaan aina vain pelkastaan
myoOnteisia kokemuksia. Ihmisen elaméasséa nayttaytyvat dialektiset parit, kuten onni
ja suru, voitto ja tappio tai vaikkapa myodnteisyys ja kielteisyys. Vastakohdat tay-
dentavét toisiaan ja kasvattavat meita ihmisina. Syklisyys elaméssa kertoo ylama-
en seuraavan alamaked tai painvastoin. Usein kuulee sanottavan, etta pimeim-
mankin pilven takaa pilkottaa valo. Dialektisia pareja tarvitaan, jotta voisimme ko-
kea elaman eri muutokset ja niiden synnyttamat tunteet edes jollain tasolla. On silti
tarkedd muistaa, etta kaikki myonteiset kokemukset eivat vaadi toteutuakseen poh-

jalle kielteisia tapahtumia. (Aspinwall & Staudinger 2006, 30-31.)

3.2.1 Hyvinvointi ja kouluviihtyvyys

Ahvenainen ym. (2001, 195) maarittelee psyykkisen ymparistén siséltavan oppilai-
den subjektiiviset sosiaaliset kokemukset, jolloin keskeiseksi tekijaksi muodostuu
kouluviihtyvyys. Perusopetuksen tehtavana on edistda oppilaiden kokonaisvaltaista
hyvinvointia ja tarjota evaitd hyvaan elamaan. Hyva elama voidaan ymmartaa voi-
maantumisena. Voimaantuminen on sosiaalisessa ymparistéssa tapahtuva pro-
sessi, jossa minékasitys on merkittavassa asemassa. Voimaantunut yksilo on 10y-
tdnyt omat voimavaransa. Voimaatumisprosessiin vaikuttavat voimakkaasti toimin-
taympariston olosuhteet. (Jylha 2007, 208.)

Opettaja on avainhenkild, jonka herkkyys ja vastaanottokyky mahdollistavat lapsen
kokonaisvaltaisen kasvun ja kehityksen toteutumisen parhaalla mahdollisella taval-
la. Koulu voi toimia jollekin lapselle turvapaikkana, erdanlaisena saarekkeena, jon-
ka kautta on mahdollisuus loytaa tie parempaan huomiseen. Koulun tulisi olla kai-

kille lapsille tasapuolisesti voimauttava ja kasvua seké kehitysta parhaalla mahdol-
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lisella tavalla tukeva paikka, jonka yhteistoiminnallisuus luo oikeanlaiset evaat ela-

maan — myos niille, joilla kaikki jo nayttaisi olevan hyvin.

Opettaja voi toimia voimauttajana oppilailleen, koska opettaja on vanhempien li-
saksi usein lasna lapsen arjessa. Merkitykselliset ihmissuhteet saavat aikaan luot-
tamusta lapsessa. Suotuisa opettaja-oppilassuhde vie kohti henkista hyvinvointia.
Merkitykselliset aikuiset toimivat lapselle peileind heidan muodostaessa kuvaa
omasta itsestddn. Hyvalla oppilas-opettajasuhteella voidaan vahentdd oppilaan
ongelmakayttaytymista, tukea hanen sosiaalisia taitojaan seka koulutybhon sitou-
tumista ja nain edistdd hanen koulumenestystddn. Reddyn, Rhodesin ja Mulhallin
(2003) mukaan hyvalla vuorovaikutteisella opettaja-oppilassuhteella voidaan suoja-

ta oppilaita masennukselta seka itsetunnon ongelmilta. (Uusitalo 2008, 115-116.)

Ihminen kykenee yleensa kontrollimaan, korostamaan tai hillitsemaan emootioitaan
sosiaalisen vuorovaikutuksen mukaisiksi. Emootiot ovat kulttuurisidonnaisia ja nii-
den nayttdmiseen on jokaisessa kulttuurissa omat ilmaisusaanténsa. lhmisilla on
my0s tiettyihin tilanteisiin liittyvia tunnesaantojd, joiden noudattamiseksi ihmiset
joutuvat tekemdaan tietoista tunnetyota. (Helkama, Myllyniemi & Liebkind 1998,
170-171.)

3.2.2 Myobnteiset tunteet

Tunnehallintataidot nakyvat ulospéin. Pdamaaraorientoitunut oppilas pyrkii hallit-
semaan tunteitaan ja tahtaa tiukasti asettamaansa paamaaraan. Joku toinen pyrkii
puolestaan hallitsemaan tunteidensa avulla ongelmaa, eikd paamaéaran saavutta-
minen ole hanelle toimintana tarkedd. Tallainen ymmarrysorientoitunut oppilas
kayttdd ongelman hallitsemiseen mielelladn muita lahella olevia ihmisia. Toiminta
naissa eri toimintaorientaatioissa voi ilmeta ei-sosiaalisena tai sosiaalisena. (Pelto-

korpi 2008, 16—-17.) Tunnehallinta ilmenee dialogina, erilaisina sosiaalisina suhtei-



39

na, joihin osallistujat sitoutuvat. Ilman keskindista kunnioitusta dialogi ei onnistu.

Tarvitaan myds itsearvostusta, jotta voisi arvostaa muita. (Peltokorpi 2008, 18-19.)

Ihmiset omaksuvat tavoitteita, jotka ovat heille tarkeitd. Kun ihminen kykenee kont-
rolloimaan impulssejaan ja suoriutumaan tehtévistd suunnitelmallisesti, kehittyy
hanen kykynsa hallita stressia. Samalla hanen pitkdjannitteisyytensa kehittyy. Ta-
mankaltainen harjoittelu auttaa myds silloin, kun eteen tulee jokin ennakoimaton
voimakas arsyke. (Mischel & Mendoza-Denton 2006, 256-258.) Yksilon oppiessa
hallitsemaan kayttaytymistdén ja erottaessaan tilanteen erilliseksi toiminnastaan,
on tasapainon sailyttdminen helpompaa. Mielentilan heilahtelujakin on tuolloin hel-
pompaa hallita. Tamankaltaisen strategisen viilean tiedon hallinta toimii ihmisen
voimavarana. (Mischel & Mendoza-Denton 2006, 259-261.)

Myonteisella tunteella on selkeasti vaikutuksia kognitioon ja kayttaytymiseen. Tun-
ne on osa ajatteluprosesseja seka motivaatiota. MyOnteinen tunne on ihmiselle
vahvuuden lahde. Aikaisemmin tunnetta ja kognitioita pidettiin erillisind toimintoina.
Nykykasityksen mukaan tunnetta ei voi erottaa kognitiosta. Myonteisilla tunteilla,
kuten ilolla, on myonteisia vaikutuksia ajatteluun ja erilaisiin toimintoihin. Se voi
edistda kognitiivista joustavuutta ja kykya tarkastella asioita eri nakokulmista.
MyOnteiset tunteet auttavat ihmista ndkemaan asian sellaisena kuin se todellisuu-
dessa on ja hyvadksymaan sellaisen, jota ei voi muuttaa. MyoOnteiset tunteet
edesauttavat muistin jarjestaytymista, ndin ongelmanratkaisu ja oppiminenkin hel-
pottuvat. (Isen 2006, 186—190.) Mydnteinen tunne oppimisprosessin aikana auttaa
painamaan opeteltavaa asiaa muistiin. MyOnteinen tunne toimii myds toisin pain;
muistista on helpompaa |0ytda assosiaation tarvitsemaa tietorakennetta. Opetus-
henkilostolla onkin suuri vastuu 16ytdd kouluarkeen ratkaisuja, joilla oppijoiden iloa
ja muita myonteisia tunteita voidaan pitaa ylla. (Isen 2006, 198-199, 201.)

Lapset viettdvat koulupolulla suuren osan elaméstdan. Luonnollisesti tunteiden

kirjokin on tuolloin suuri, tapahtuuhan koulupaivan aikana kaikenlaista. Turvallinen
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kouluymparistd antaa tilaa kaikille tunteille. Kaikenlaiset tunteet ovat merkitykselli-
Sid opetusta ja oppimista ajatellen. Puolimatkan (2004) mukaan teoreettinen ajatte-
lu ei kehity ilman tunteita. (Rantala 2006, 9-10.) Koulun, aivan kuin kodinkin, tulisi
olla paikka, jossa tunteita voi turvallisesti harjoitella. Kulttuurimme kuuluu negatii-
visten tunteiden katkeminen ja tasta tulisi lapsen kokonaisvaltaisen kehityksen ta-
kaamiseksi paasta eroon. Tunteille on varattu tietyt raamit ja kontekstit, joiden puit-
teissa niita sallitaan. Normituksella rajoitetaan lapsen luontaista tarvetta harjoitella
tunnehallintaansa ja tunneélyd. Opettajan tulisi lapsen muiden kasvattajatahojen
ohella auttaa lasta 16ytam&an oikeanlaisia keinoja ilmaista negatiivisiakin tunteita
sen sijaan, etta ne tukahdutettaisiin. Lapsi arvottaa ilmi6ita ja tarkkaavuutensa koh-

teita sen mukaan, millaisia tunteita ne hanessa herattavat. (Rantala 2006, 14, 29.)

Oppimisen ilolla tarkoitetaan kaikenlaisia tunteita, joita liittyy oppilaan koulukon-
tekstiin (Rantala 2006, 10). Oma oppimisorientaatio kognitiivisten taitojen rinnalla
maaraa, millaisia tuloksia opiskelu tuottaa. Teot tuottavat tunteita ja tunteet tekoja.
llo nayttaytyy lilan usein kouluissa sen puuttumisena, vaikka ilo sitookin oppijan
oppimisprosessiin ja antaa voimaa ponnistella eteenpain. Oppimisen iloa kokies-

saan oppilaat pystyvéat toimimaan tehokkaammin. (Rantala 2006, 35-36.)

Kun oppilas kokee ajatuksiaan ja kokemuksiaan arvostettavan seka kun han kokee
kykenevansa itse vaikuttamaan ymparistoonsa, hdnen myonteinen kasityksensa
itsesta vahvistuu. Omien mielipiteiden, kokemusten, mieltymysten, toiveiden ja
muun itsed koskevan muille kertominen harjaannuttaa tarkeitd metakognitiivisia
ajattelutaitoja. Oman ajattelun tiedostaminen seka pohtiminen on yksi tie vahvistaa
omia metakognitioita. (Turja 2007, 170-171.)
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3.3 Fyysinen ymparisto

Fyysinen ymparisto luo puitteet toiminnalle (Jylha 2007, 213; Piispanen 2008, 112;
Manninen ym. 2007, 38). Fyysisella oppimisymparist6lla raamitetaan tekeminen ja
toiminta. Fyysinen oppimisymparistd rakennetaan niin, ettéa se on turvallinen ja toi-
minnallinen kaikkia oppijoita ajatellen. (lkonen & Virtanen 2007, 243.) Piispasen
(2008, 115) mukaan oppiminen karsii, jos kouluviihtyvyydessa tai oppimisen ja

opettamisen perustekijoissa on puutteita.

Fyysinen oppimisymparistd rakentuu koulurakennuksen ja tilojen lisdksi opetuk-
sessa kaytettavien vélineiden ja oppimateriaalien kautta. Siihen kuuluvat lis&ksi
muu rakennettu ymparisto ja ympéaroiva luonto koulun piha-alueineen. Jotta moni-
puolisten opiskelumenetelmien ja ty6tapojen kayttd olisi mahdollista, ympariston
tulisi olla niille suotuisa. Perinteisesti on ajateltu fyysisen oppimisympériston rajoit-
tuvan liitutauluun, erilaisiin havainnollistamisvélineisiin, ainekohtaisiin materiaalei-
hin seké luokassa oleviin tyopisteisiin. Vallalla oleva oppimiskasitys on muovannut
fyysisen ympariston muitakin oppimisymparistdja palvelevaksi. (Brotherus ym., 87;
Piispanen 2008, 118, 124.) Nykyaan fyysiseen ymparistoon kuuluvat oleellisesti
my06s viihtyvyys, virikkeellisyys ja esteettisyys. (Opetussuunnitelman perusteet
2004, 7.) Ahvenainen ym. (2002, 194) tarkentavat fyysisten tilojen nakodkulmaa
pohtimalla koulun fyysista sijaintia, likenneyhteyksia, koulurakennuksen ja luokka-
tilojen kokoa, kuormitusta, ikda, kuntoa, esteettémyyttad seké toiminnallisuutta. Fyy-
sinen ymparisto voi sijoittua myods minne tahansa opetuksen ja oppiaineen kannal-

ta sopiviin tiloihin, esimerkiksi museoon tai kirjastoon (Piispanen 2008, 112).

Opiskeluympériston on mahdollistettava ongelmakeskeinen ja tutkiva oppiminen.
Oppilaan omat skeemat ovat oppimisen pohjalla. Opetus tukeutuu tutkivaan, on-
gelmakeskeiseen lahestymistapaan, jossa lahtokohtana ovat oppilaan ymparistéén
ja oppilaaseen itseensa liittyvat asiat, ilmi6t ja tapahtumat sek& oppilaan aikai-

semmat tiedot, taidot ja kokemukset. Opettajan on muistettava, ettad arkiuskomus-
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ten syrjayttaminen on joskus vaikeaa, varsinkin jos aihealue jaa lapselle vieraaksi

eika tieto kiinnity oppilaan omaan kokemusmaailmaan.

3.4 Sosiaalinen ymparisto

Sosiaaliseen oppimisymparistoon kuuluvat luokkatoverit, opettajat, koulun henkilo-
kunta, vanhemmat sek& kouluviranomaiset, yleinen paatoksenteko seka toimijoi-
den keskindinen kanssakadyminen, heidan ystavyyssuhteensa, arvostuksensa ja
norminsa (Ahvenainen ym. 2001, 194; Jylha 2007, 213). Sosiaaliseen ymparistoon
kuuluvat myds sosiaaliset ja emotionaaliset taidot (Linnila 2006, 37). Sosiaalinen
ymparistd ei rajoitu vain kouluun, vaan myo6s koulumaailman ulkopuolelle, kuten
esimerkiksi perhe-elamaan ja harrastuksiin. Ahvenaisen ym. (2001, 194) mukaan
keskeista sosiaalisessa ymparistdssa on oppilaiden valisen vuorovaikutuksen laa-
tu. Nain oppilaiden vélinen vuorovaikutuksen laatu toimii sosiaalisen oppimisympa-
riston kriteerind. Opettajan tehtdavdnd on valita pedagogiset toimintatavat, joiden
avulla sosiaalinen vuorovaikutus ja virikkeellinen opiskeluymparisté mahdollistuvat
parhaiten. (Ikonen & Virtanen 2007, 242; Brotherus ym. 1999, 89.)

3.4.1 Vuorovaikutustaidot

Sosiaalisen ympaériston tulee olla sellainen, jossa oppilaan on turvallista kehittéa
omia sosiaalisia taitojaan vuorovaikutustilanteissa ja kokea oppimisen iloa seka
yksilo - ettd ryhmatehtavissa (Piispanen 2008, 141). Sosiaalisesti kannustava ja
turvallinen ymparisto tukee oppilaiden kehitysta ja vuorovaikutustaitoja. Hyva sosi-
aalinen ymparist6 tarjoaa mahdollisuuden myds yksilotyoskentelyyn sita haluaville.
(Ahvenainen ym. 2001, 199.)
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Vuorovaikutteisuus itsessaan opettaa. Opetussuunnitelman perusteiden (2004, 7)
mukaan oppimisympariston pitaisi tukea keskinaista vuorovaikutusta niin oppilai-
den kuin opettajan ja oppilaiden valilla. Ryhmassa oppiminen on projekti, johon
jokainen ryhman jasen tuo asiantuntijuutensa. Myds oppilaiden hiljainen, eli arkitie-
to otetaan kayttoon. Menetelma motivoi, kehittd& oppilaan mindkuvaa ja kasitysta
itsestdan. Normaaleja ryhmatydtaitoja opettaessaan opettaja voi opettaa luokkansa
kayttamaan yhteistoiminnallisen oppimisen (YTO) menetelm&a. Tyoskentelyssa
korostetaan yhdessa tekemisen, myonteisen palautteen antamisen seka osallisuu-
den tarkeyttd yhteiseen paamaaradn pyrittdessa (Jylha 2007, 205). Yhteistoimin-
nallisessa oppimisessa kehittyy oppilaiden tapa suhtautua tietoon, oppimiseen,
toisiin ihmisiin ja ymparistoon. Menetelmé& luo oppilaille positiivisen ja itseohjautu-
van riippuvuuden oppimiseen; yksi kaikkien, ja kaikki yhden puolesta -aatteen,
opettaa avointa ja monipuolista vuorovaikutusta, opettaa vastuuta omasta ja mui-
den oppimisesta seka yhteistyotaitoja sekd oman ja ryhman toiminnan arviointia.
(mm. Kagan & Kagan 2002, 40 — 44, 46; L6fman 2001, 279, 282 — 284.)

Jotta sosiaalinen vuorovaikutus olisi kaikkia osapuolia tyydyttavaa, on henkildiden
moraalisen kehityksen oltava riittdvan kehittyneella tasolla. llman moraalia ei ole
oikeudenmukaisuuden tajua. Tahan puolestaan tarvitaan empatiakykya. lhminen
arvioi sosiaalisessa vuorovaikutuksessa aina seka omaa etta toisen kayttaytymista,
my6s moraalista kayttaytymista. Arviointia tehdaan suhteessa sosiaalisiin normei-
hin, joista seuraa roolinottoemootioita tai minatietoisuusemootioita. (Helkama ym.
1998, 173.) Elaman moraalinen ristiriitaisuus luo erilaisia ratkaisumalleja yksildiden

vdlille riippuen heiddn omaamistaan moraalikasityksista.

Kasvun ja kehityksen peruspilareina toimivat yksilon minakuva ja itsetunto. Muun
muassa Korpisen (2000, 27) mukaan positiivinen minakuva ja itsetunto ovat yksi
kasvatuksen ja opetuksen tavoitteista (Linnila 2006, 39). Yksilon itsetunto kertoo
tiedostaako han itsensa, tunteeko han itsensa ja arvostaako hén itsedéan. Itsetun-

non tarkein prosessi on itsensd arvostaminen eli se, minkélaiseksi yksilo kokee
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arvonsa ja merkityksensa. Taman lisaksi itsetunnossa korostuu myds itsensa tun-
temus. Ihmisell& on hyva itsetunto, kun han havaitsee olemassaolonsa, mutta en-
nen kaikkea tuntee seka vahvuutensa ettd heikkoutensa, jotka han myds hyvéaksyy.
Silti yksilon kasityksensé itsestddn on voittopuolisesti positiivinen, hén arvostaa
itseadn ja on itseenséa tyytyvainen. (Aho & Laine 1997, 20.) Koulun tulee olla lap-
selle turvallinen ja virikkeellinen kasvupaikka, joka osaltaan tukee lapsen oman
elaman hallintaa. Koulun on tuettava lapsen kaikkien eri osa-alueiden kehittymista.
Lapsen vahvuudet ja kehittymisen alueet on huomioitava laadittaessa koko opetus-
ryhman seka oppilaan yksilollisia tavoitteita. Kaikissa koulun toimissa johtolankana

tulee olla lapsen edun toteutuminen.

3.4.2 Ihmissuhteet

Ihmissuhteet rakentavat minuuttamme, arvojamme ja asenteitamme. Ihminen on
luonnostaan sosiaalinen olento. Muutamme kayttaytymistdmme aina sen mukaan,
missé seurassa tai kontekstissa toimimme. Sosiaalisessa kanssakaymisessa muo-
dostuvat ja kehittyvat vahvuutemmekin. (Berscheid 2006, 48—49.) Sosiokulttuuri-
nen konteksti rakentaa yksilon vahvuuksia. Yhteiskunnallisin ratkaisuin voidaan
pyrkia kohti kaikille yhteistéd sosiokulttuurista toimijuutta, joka voidaan myds nahda
kollektiivisena pystyvyyden tunteena. Oma henkilokohtainen pystyvyystunne vai-

kuttaa yhteis66n osallistumisessa. (Caprara & Cervone 2006, 77-78.)

Monet ihmisen vahvuudet ilmenevéat sosiaalisessa vuorovaikutuksessa tai materi-
aalisten kontekstien yhteydessa. Jotkin kontekstuaaliset seikat saattavat myos hei-
kentdd ihmisen vahvuuksien kehittymistd. Sosiaalinen vuorovaikutus ja toisten
kanssa solmitut vahvat tunnesiteet nayttaisivat tuottavan kaikkein vahvimmat kei-
not vahvuuksien kehittymiseen. (Aspinwall & Staudinger 2006, 27—-29.) Yksilo voi

sosiaalisessa vuorovaikutuksessa toimiessaan kehittda konstruktiivisen kognition
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kykyjaan. Konstruktiivinen kognitio voi kaynnistdd motivaation toimintaan ja
edesauttaa kapasiteetin kaytt6a tavoitteiden suuntaisesti. (Canton 2006, 67; ks.

myo6s Brotherus ym. 1999, 91.)

Ihmissuhteet ovat ihmisen onnellisuuden lahde. Ne yksil6t, jotka kykenevat muo-
dostamaan ja yllapitamaan tyydyttavia ihmissuhteita, ovat onnellisempia kuin erak-
komaista elam&a elavat. Yksindisyys luo onnettomuutta ja saattaa johtaa fyysisiin,
psykosomaattisiin oireisiin. Toisista valittAminen ja empaattisuus ovat edellytyksia
onnistuneelle ja aidolle ihmissuhteelle. (Berscheid 2006, 53, 55.) Ihmisten kokemat
myonteiset tunteet lisddvat avuliaisuutta, anteliaisuutta sekd sosiaalista vastuun-
tuntoa (Isen 2006, 191). Hyva peilautuu takaisin ja vuorovaikutussuhde rikastuu.

Oppimisympadristdn tulisi mahdollistaa myonteisten tunteiden kokemisen.

Ihmist& ei voi irrottaa sosiaalisesta kontekstistaan ymmartaadkseen yksilon persoo-
nallisuutta paremmin. Ihmisté tulisikin luonnehtia hdnen vuorovaikutustaitojensa
kautta. Kelly (1955) on kuvannut, miten konstruktiivinen alternavitismi mahdollistaa
yksilon konstruroida tapahtumat, toiset ihmiset ja jopa itsenséd uudessa valossa
vaikka muut kokisivat ja nakisivat asiat toisin. Vaihtoehtoisten mahdollisuuksien
itselle ja muille suominen voi ajattelun avulla vaikuttaa yksilon kayttaytymiseen ra-
kentavasti. Taipumus valita ja muokata ymparistdja omiin tarpeisiin sopiviksi on
yksi ihmisen vahvuus. (Cantor 2006, 59-60.)

Jotta koulussa kaikki voisivat hyvin, olisi kaikkien tydskenneltava yhteisten tavoit-
teiden suuntaisesti kanssaihmista kunnioittaen. Hyvassa kouluilmapiirissa oppimi-
nen onnistuu paremmin, motivaatio on korkeampaa ja tulokset puhuvat puolestaan.
(Uusitalo 2008, 125). Autoritaarinen, opettajajohtoinen opetustyyli ei tue oppimisen
iloa, silla se kahlitsee vapauden. llo ja vapaus kayvéat kasi kddessa. Opettajan teh-
tdvana on rakentaa oppimisymparisto sellaiseksi, ettd se tukee kaikenlaisia oppijoi-
ta tybrauhan siitd hairiintymatta. Sosiokonstruktivistinen oppimiskasitys tukee yh-

teistoiminnallista oppimista, jossa dialogisuus korostuu. (Rantala 2006, 124-127.)
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Brotheruksen ym. (1999, 89 - 90) mukaan aikuisen rooli luokassa on olla ennen

kaikkea opettaja ja toiminnan ohjaaja, mutta myos tarkkailijana.

Koululaitos yhteiskunnallisena instituutiona vaikuttaa vahvasti lapsen ja nuoren
sosialisaatioprosessiin ja samalla myoés hanen persoonallisuutensa kehittymiseen.
Toisaalta kaikki muutkin sosiaaliset organisaatiot muovaavat tuota kehitysta. Kaik-
kien sosialisaatioinstituutioiden vaikutukset valittyvat yksildiden ollessa vuorovaiku-
tuksessa sosiaalisen ja ekologisen ymparistonsa kanssa. (Helkama ym. 1998, 84—
87.) Kasvuymparistot voidaan ndhda erdanlaisina varastoina, joista kehittyva yksilo
saa valineitd yhteistoiminnassa muiden kanssa. Sosiogenesiksen idean mukaan
kaikki psyykkiset ilmi6t syntyvat ensin yksildiden valisissd suhteissa ennen kuin
niista tulee yksilon sisaisid ominaisuuksia. (Helkama ym. 1998, 109.) Jonkin yhtei-
sbn omaama ideologia siirtyy usein yksilon omaksi ideologiaksi (Helkama ym.
1998, 178).

3.4.3 Arvot ja asenteet

Kasvatus- ja opetusty6 on aina arvosidonnaista. Arvot tulevat nakyviksi erityisesti
koulun toimintakulttuurissa, vuorovaikutussuhteissa sek& opetuksen sisallGissa.
Englantilaisen kasvatusfilosofi R. S. Petersin mukaan kasvatuksen on taytettava
tietyt tunnusmerkit ollakseen oikeutettua. Taman maaritelman mukaan kasvatuk-
sen kohteelle valitetddn jotain arvokkaana yleisesti pidettavaa, hanelle valitetdéan
tietoa ja ymmarrysta, kasvatuksessa kaytetdan vain kasvatettavan omaehtoisen ja
tiedollisen toiminnan mahdollistavia menetelmia sek&a opetuksen on oltava arvolah-
tokohdiltaan avointa ja kaytettyjen menetelmien eettisesti hyvaksyttyja. Lansimai-
sessa koulukasvatuksessa viitataan usein R. S. Petersin kasvatusfilosofiaan, kun

oppimisymparistdja suunnitellaan. (Launonen 2007, 133, 139.)
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Sosialisaatioprosessin aikana ihminen oppii tiedot, s&aannot, kasitykset ja asenteet,
joita h&n tarvitsee yhteiskuntansa jasenena toimiakseen. N&in sukupolvi siirtda
kulttuurin seuraavalle. Lapsi tai nuori on itse aktiivinen toimija sosialisaatioproses-
sissaan, eikd suinkaan passiivinen vastaanottaja, niin kuin aikaisemmin oletettiin.
Uusi sukupolvi uusintaa kulttuuria tuoden siihen omia vivahteitaan ja tulkintojaan.
Sosialisaatioprosessi on koko elaman jatkuva prosessi, varsinkin nopeaan tahtiin

kehittyvasséa, globalisoituvassa maailmassamme. (Helkama ym. 1998, 81-83.)

Ihminen oppii monia asioita seka taitoja havainnoimalla ja jaljittelemalla. Sosiali-
saatioprosessin aikana tapahtuu paljon sosiaalista oppimista. Ihmisen iasta riippuu
hanen suhtautumisensa maailmaan ja muihin ihmisiin. Yksi sosiaalisen vuorovaiku-
tuksen keskeisin taito on toisen asemaan asettuminen tai roolinottaminen. Toisen
asemaan asettuminen vaatii kehittynytta tunnealyd. (Helkama ym.1998, 92, 96—
97.) Ihmisten kokema l&heisyys, valittdmisen perusta, saa alkunsa tunteiden virit-
tdmisestd samalle tasolle eli empatiakyvylle. Empatiakyky puolestaan perustuu
itsetuntemukseen. llIman empatiakykya ei ole tunnealya. Kaikkeen tdhan tarvitaan
vankka itsetuntemus. (Golema 1997, 127.) Eldmé&ssa ihmissuhteiden hoitaminen
vaatii aina kahta tunnekykyé&; omien tunteiden hallintaa ja empatiakykya. Naista
kahdesta kyvysta kasvavat ihmissuhdekyvyt ja sosiaaliset taidot. ( Goleman 1997,
146.) Opettajan riittdva ammattitaito takaa, etta oppilaat voivat harjoitella ihmissuh-
detaitojaan koulupdaivansa aikana. Opettajan tehtdv&nd on ohjata oppilaita toisia
ihmisia ja ymparistdd kunnioittavaan sekd koko kouluyhteisGad terveesti rakenta-

vaan toimintaan.

3.5 Yhteenveto hyvéasta oppimisymparistosta

Koulun velvollisuutena on taata jokaiselle oppilaalle hyva ja turvallinen ymparistd

kasvaa ja oppia niin fyysisesti, psyykkisesti kuin sosiaalisestikin. Pedagoginen ym-
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paristd tukee naiden tekijoiden toimintaa huomioimalla oppilaat myds yksildllisesti.
(Piispanen 2008, 131.)

Kokosimme kuvioon 4. hyvan oppimisymparistén ulottuvuuksia. Kuviosta ilmenee,
kuinka hyvan oppimisympariston osa-alueet vaikuttavat toinen toisiinsa vuorovai-
kutteisesti. Keskeisimmassa asemassa tutkimuksemme hyvassa oppimisymparis-
tossa on pedagoginen ymparistd, joka pitdd sisalladn muun muassa ne tyotavat,
joilla opettaja voi yllapitdaa hyvaa oppimisymparistéa seka ohjata ja opettaa yksilo-
lahtoisesti. (mm. Piispanen 2008, 20.; Manninen ym., 2007, 35 — 37.) Tarkkoja ra-
javetoja eri ymparistojen valilla on kuitenkin vaikeaa tehda. Ymparistot rakentuvat
aina niissa vaikuttavien yksildiden tarpeiden mukaan ja muodostavat yhdessa hy-

van oppimisympariston. (Piispanen 2008, 126.)
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Fyysinen
ymparisto :

Koulun sijainti,
turvallissuus,
rakennettu
ymparisto,
luonnon
ymparistd, ilmasto,
valvonta,
koulukuljetus

Psyykkinen
ymparisto:

Voimaantuminen,
syrjaytymisen

ehkaisy, tunteet,
oppimisen ilo,
motivaatio,
hyvinvointi,
kouluviihtyvyys,
myoOnteiset tunteet

Pedagsogiirar
ymparisto:
Kognitiiviset

taidot,
inkluusio,
eriyttaminen,
tyOtavat,

olmiportainep/d
ik

Sosiaalinen
ymparisto:

Sosiaaliset ja
emotionaaliset
taidot,
vuorovaiktutus,
ihmissuhteet,
yhteistoiminnallisuu
S, arvot, asenteet,
osallisuus,
harrastukset

Kuvio 4. Hyvan oppimisympariston ulottuvuudet. Mukailtu: Piispanen (2008), Man-
ninen ym. (2007), Brotherus ym. (1999), Nuikkinen (2005, 14), Opetussuunnitel-

man perusteet (2004).
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4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSONGELMIEN ESITTE LY

Tutkimuksen kannalta on suositeltavaa, ettd tutkimusongelma muotoillaan valmiiksi
ennen kuin tutkija alkaa kerata aineistoa ja kirjoittaa teoriaa. Usein kuitenkin eten-
kin kvalitatiivisessa tutkimuksessa tutkimuksen paaongelma saattaa muuttaa muo-
toaan aineiston tai l6ydetyn teorian perusteella. (Hirsjarvi, Remes & Sajavaara
2009, 125 — 126.) Omassa pro gradu —tydssa huomasimme tutkimusongelman

muotoutuvan seké aineiston etté teorian perusteella.

Tutkimuksellamme haluamme saada yleiskatsauksen narkolepsiaan sairastuneen
lapsen koulutydskentelysta, sen sujuvuudesta ja tarjotuista tukitoimista. Haluamme
tarkastella, millaisen oppimisympéariston koulu tarjoaa narkolepsiaa sairastavalle
lapselle hanen oppimisensa turvaamiseksi. Talloin selvitimme myds sitd, miten
voimassa olevaa opetussuunnitelmaa toteutetaan kolmiportaisen tuen ja oppimisen
eriyttdmisen osalta osana pedagogista oppimisymparistda. Meille on syntynyt hen-

kilokohtainen tarve tutkia ilmi6ta laajemmin, silla molempia se koskettaa laheisesti.

Tutkimuksemme paakysymys on: Millainen narkolepsiaan sairastuneen oppi-

laan koulunkaynti on vanhempien ja opettajien kerto mana?

Olemme asettaneet tahan padkysymykseen vastaamiseksi seuraavat alakysymyk-
set:

1. Miten narkolepsiaan sairastuminen on muuttanut laps en koulunkayn-

tia?

2. Millainen on narkolepsiaan sairastuneen oppilaan op pimisymparistg?
a. Millainen on pedagoginen ymparist6?
b. Millainen on psyykkinen ymparisto?

c. Millainen on fyysinen ymparistd?
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d. Millainen on sosiaalinen ympéristo?

3. Millaisena narkolepsiaan sairastuneen oppilaan koul unkaynnin tule-

vaisuus nayttaytyy?
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5 TUTKIMUKSEN EMPIIRINEN TOTEUTUS

5.1 Tutkimuksen alkutaival ja metodologiset valinna 't

Ajatus yhteisen tutkimuksen toteuttamisesta syntyi joulukuussa 2011 ja tammi-
kuussa 2012 aloitimme suunnittelutydn. Hirsjarven ym. (2009, 63) mukaan tutki-
muksen tekoon kuuluu monia vaiheita. Jo alkuvaiheessa oli selvaa, etta halusimme
tietdd, millaisena narkolepsiaa sairastavan lapsen koulupolku nayttaytyy. Koska
olemme molemmat seuranneet narkolepsiaan sairastuneen lapsen arkea hyvin
l&helta, koimme jo tuolloin tutkimusaiheemme hyvin l&heiseksi ja tarkeaksi. Aiheen
rajaamisen prosessiluontoisuus (mm.Hirsjarvi ym. 2009, 66, 81) ilmeni meille jo
tutkimuksen alkumetreilld. Niin moni asia kiinnosti. Onnistuimme kuitenkin rajaa-

maan aiheemme niin, ettd se miellytti meitd ja saimme aloittaa aineiston keruun.

Aineiston keruun yhteydessa ja sen jalkeen teimme hakuja eri tietokannoista ja
tutustuimme tutkimusaihettamme koskevaan lahdekirjallisuuteen. Hirsjarven ym.
(2009, 109 - 110) mukaan tutkimuksen teorian taustalla oleva kirjallisuus kulkee
mukana aivan tutkimuksen alusta pohdintaan saakka. Kirjallisuuden avulla tutus-
tuimme tutkittavaan ilmioon seka siihen liittyviin kasitteisiin. Kirjallisuus avasi myos

omaa nadkokulmaamme tassa tutkimuksessa.

Tutkittava ilmi6é on uusi. T&méan vuoksi tutkimussuunnitelma taytyi tehda huolella.
Tammikuun loppupuolella saimme tutkimuksemme edistymisen kannalta erittain
hyvid neuvoja neuropsykologian erikoispsykologi Mika Paanaselta. H4n on oman
pro gradu -ohjaajamme ohella tukenut tydtdmme. Paanaselta saimme kayttbomme
sopivia tutkimusmittareita, joista osan muokkasimme omaa tutkimustamme varten

sopiviksi.

Tutkimuksen teon aikana tutkija joutuu tekemaan suuriakin paatoksia liittyen ty6-

honsa. Yksi naistd paatoksista liittyy tutkimusmetodin valintaan. Hirsjarven ym.
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(2009, 124) mukaan kannattaa pohtia, milla menetelmalla saisi parhaiten vastauk-
sia tutkimusongelmiin. Tutkijan on my6s osattava perustella valintansa. Oman tut-
kimuksemme toteutuksessa pohdimme pitkd&n, millainen metodi palvelisi parhai-
ten tutkimustarpeitamme ja antaisi meille mahdollisimman selkeén kuvan tutkitta-
vasta ilmiosta. Paaddyimme toteuttamaan tutkimuksemme kayttamalla mixed met-
hods —menetelm&a. Aineiston kerasimme haastattelulomakkeilla, jotka sisalsivat
seké kvalitatiivisia etta kvantitatiivisia osioita. Pohdimme myds lomakevastauksien
lisdksi haastattelua, jolloin perheillda olisi mahdollisuus tdydentaa vastauksiaan.
Analyysivaiheessa kuitenkin ilmeni, ettd haastattelulomakkeiden aineisto oli kyllin

riittdva vastaamaan taman tutkimuksen ongelmiin.

Mixed methods-menetelmaé kayttdamalla saadaan esille sellaista, joka saattaa jaa-
da pelkastaan kvalitatiivisin tai kvantitatiivisin tutkimusmenetelmin tutkittaessa pii-
loon. Menetelma sijoittuu tutkimuskentalla laadullisen ja mé&arallisen tutkimuksen
valimaastoon kolmanneksi tutkimustavaksi. Se edustaa sek& kvalitatiivista etta
kvantitatiivista tutkimusta yhdistden niiden molempien hyodyt ja vahvuudet seka
minimoi niiden siséltamat mahdolliset haitat. (Johnson & Onwuegbuzie 2004, 14—
15; ks. myds Hirsjarvi ym. 2009, 135 - 136.)

Tutkimusmenetelman tarkoituksena on 16ytaa tutkimuksen kannalta hyodyllisin tie-
to, eikd paradigma saisi rajoittaa tutkijan mahdollisuutta siihen. Tutkijan olisi pun-
nittava tarkkaan sekéa laadullisen ettd maarallisen tutkimuksenasettelun hyvia ja
huonoja puolia mutta myo6s niiden heikkouksia. Jos tutkija ei luota kummankaan
menetelméan antamiin mahdollisuuksiin, on menetelmien sekoittaminen ja yhtaai-
kainen kaytto perusteltua. Mixed methods- tutkimuksessa tutkija sekoittaa ja yhdis-
taa tietoisesti laadullisia ja maarallisia tutkimusmenetelmia, lahestymistapoja, kasit-
teita ja kieltd yhdeksi tutkimustavaksi. Menetelm& palvelee tutkijaa paadsemééan
mahdollisimman syvalle ja lahelle tutkimuskohdettaan sek& asettamansa tutkimus-
ongelman ja -kysymysten ratkaisua, koska menetelmalla on kaytéssaan useita eri

l&hestymistapoja. (Johnson & Onwuegbuzie 2004, 17-18.)
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Mixed- methods sisaltdd sekin sekd vahvuuksia ettéd heikkouksia. Tutkijan tulee
perehtya menetelmé&én ennen sen kayttdonottoa. On opittava ymmartamaan, miten
kayttaa monia tutkimusmenetelmia yhdessa tarkoituksenmukaisella tavalla. Mixed
methods voi vieda tutkijalta enemmaén aikaa kuin yhden yksittdisen menetelméan
kayttod. Lisaksi se on usein myds kallimpaa. Metodin heikkouksista huolimatta sill&a
on monia sen kayttdd puoltavia vahvuuksia. Se vastaa tutkimuskysymyksiin laa-
jemmin ja taydellisemmin, koska tutkija pidattaytyy pysyttelemasta pelkastaan yh-
dessa lahestymistavassa. Menetelman vahvuuksia voidaan kayttda voittamaan
toisen menetelman heikkouksia, se voi lisata tutkimuksen sisalt6d ja ymmarrysta,
jotka voisivat muuten jaada puutteellisiksi yhta menetelmaa kayttamalla. Metodilla
voidaan lisata tutkimustulosten yleistettavyytta. Mixed methods tuottaa taydelli-
sempéaa teorialle ja kaytannolle tarpeellista tietoa kuin yksittdinen tutkimusmetodi.
(Johnson & Onwuegbuzie 2004, 21.)

Mixed methods -menetelman valinneen tutkijan on tutkimusta suunnitellessaan
paatettava kaytettavaksi tulevien menetelmien painottamisesta. Hanen on suunni-
teltava, miten ja minkalaisilla tutkimusvalineilla aineisto keréatddn seka miten ja
missé vaiheessa maaréallisilla ja laadullisilla menetelmilla kerétty aineisto yhdiste-
tddn ja analysoidaan, jotta ne parhaiten vastaisivat tutkimuskysymyksiin. Usein
laadullinen aineisto kerataan toisena, koska se auttaa selittamaan ja tarkentamaan
tutkimuksen ensimmaisessa vaiheessa saatuja maarallisia tuloksia. Nama kaksi
tutkimuksen vaihetta kytkeytyvét toisiinsa kiinteasti. Kvalitatiivisin ja kvantitatiivisin
menetelmin keratyn aineiston antamia tuloksia voidaan kayttda myos sellaisinaan

ja erillisiné tutkimuksen tulososiossa (lvankova, Creswell & Stick 2006,16 - 17).

5.2 Tutkimusjoukon esittely

Tutkittava joukko tassa tutkimuksessa muodostuu kuudesta perheesté eri puolilta

Suomea, heidan narkolepsiaa sairastavista alakouluikaisista lapsistaan seka lapsia
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opettavista opettajista. Tutkimusjoukon kerdsimme narkolepsiaa sairastaville lapsil-
le ja perheille tarkoitetun rokotusvaurio.fi —sivuston kautta. L&hetimme sivuston
keskustelupalstalle tiedotteen tulevasta tutkimuksesta. Kysyimme perheiltd, minka-
laisia kysymyksia ja/tai teemoja he toivoisivat tutkimuksessamme kasiteltavan.
Naiden kysymysten pohjalta rakensimme tutkimusongelmamme alaongelmineen.
Talla tavoin saimme perheiden aanen kuuluville omassa tutkimuksessamme. Li-

saksi kysyimme perheiden kiinnostusta osallistua tutkimukseemme.

Rokotusvaurio-sivustolta saimme mydnteisen vastaanoton, seka seitseméan perhet-
ta, jotka olivat halukkaita osallistumaan tutkimukseemme. Lahetimme perheille
suostumuslomakkeet ja tietoa tulevasta tutkimuksesta huhtikuussa 2012. Taman
jalkeen saimme kuudelta perheelté viralliset tutkimusluvat. Naille perheille ja opet-
tajille l&hetettiin haastattelulomakkeet ja saatekirjeet toukokuun alussa. Saatekir-
jeessa kerroimme tarkemmin tutkimuksen tarkoituksesta ja vaiheista seka peruste-

limme sen tarpeellisuutta.

Tutkittavien anonymiteetin suojaamiseksi numeroimme perheet ja opettajat.
Olemme koonneet seuraavaan kuvioon tutkittavien perheiden ja opettajien tausta-

tiedot (meille/tutkimusta varten) annettujen tietojen mukaan.



Perhe 1

Perhe 3

Perhe 4

Perhe 5

Perhe 6

Kuvio 5. Tutkimusjoukon esittely.
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ePerheen 11-vuotias tytar kavi tutkimushetkella
neljatta luokkaa.

*Narkolepsia on diagnosoitu Tampereen
yliopistollisessa sairaalassa toukokuussa 2011.

*Opettaja 1 on opettanut narkolepsiaa
sairastavaa lasta yhden lukuvuoden.

ePerheen 13-vuotias tytar kavi tutkimushetkella
kuudetta luokkaa.

*Narkolepsia on diagnosoitu Helsingissa
lokakuussa 2010.

» Opettaja 2 on opettanut narkolepsiaa
sairastavaa lasta kaksi lukuvuotta.

*Perheen 10-vuotias poika kavi tutkimushetkella
neljatta luokkaa.

*Narkolepsia on diagnosoitu Tampereen
yliopistollisessa sairaalassa elokuussa 2010.

» Opettaja 3 on opettanut narkolepsiaa
sairastavaa lasta yhden lukuvuoden

*Perheen 11-vuotias poika kavi tutkimushetkella
viidetta luokkaa.

*Narkolepsia on diagnosoitu Helsingissa
huhtikuussa 2011.

» Opettaja 4 on opettanut narkolepsiaa
sairastavaa lasta kolme ja puoli lukuvuotta.

*Perheen 11-vuotias tytar kavi tutkimushetkella
viidetta luokkaa.

 Narkolepsia on diagnosoitu Helsingissa
joulukuussa 2012.

*Opettaja 5 on opettanut narkolepsiaa
sairastavaa lasta kaksi lukuvuotta.

» Perheen 10-vuotias tytar kavi tutkimushetkella
neljatta luokkaa.

» Narkolepsia on diagnosoitu Helsingin
lastensairaalassa syyskuussa 2010.

» Opettaja 6 on opettanut narkolepsiaa
sairastavaa lasta yhden lukuvuoden.
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5.3 Aineiston keruu

Suoritimme tutkimusjoukon haastattelun postitettavien kyselylomakkeiden avulla.
Kysely on tavallisesti kvantitatiivinen aineistonkeruumenetelma (Hirsjarvi ym. 2009,
193 — 194, 196.) Lomakkeet olivat seka kvantitatiivisia ettd kvalitatiivisia ja sisalsi-
vat sekd avoimia kysymyksia ettd monivalintakysymyksia. Koimme, ettd saamme
monipuolisemman kokonaiskuvan tutkittavasta ilmidsta, kun yhdistamme nama
kaksi tutkimussuuntausta. Nain saimme seka kvalitatiivista ettéd kvantitatiivista ai-

neistoa.

Lomakkeiden kysymyksenasettelun muotoilimme mahdollisimman selkeé&ksi ja vas-
taajaystavalliseksi varsinkin avoimien kysymysten kohdalla (Ks. Hirsjarvi ym. 2009,
198, 202 - 203). Haastattelulomakkeiden joukossa oli omat kyselylomakkeet opet-
tajille palautuskuorineen, jotka perheet toimittivat asianomaiselle. Myos 11-12-
vuotiaille lapsille oli omat kyselyt, joihin vastaaminen oli vapaaehtoista. Jokaiselle
ryhmalle l&hetettiin lisdksi saatekirje, jossa oli yleista tietoa lomakkeista seké ohjei-

ta vastaamiseen.

Lomakekyselyilla pyritddn kuvaamaan erilaisia toiminnallisia, lapsen kayttaytymi-
sen ja emotionaalisen reagoinnin piirteitd suhteessa normiryhméaan. Taman tutki-
muksen (ja narkolepsian) yhteydessd lomakkeilla saatavaa tietoa kaytetddn on-
gelmien kuvailussa ja ongelma-alueiden kartoittamisessa. Kyselyjen vastauksia ei
voida kayttdd diagnoosin tekemiseen. Jos lapsen toimintakyky, emotionaalinen
reagointi ja kayttaytyminen ovat muuttuneet narkolepsiaan sairastumisen seurauk-
sena, konkretisoimme kyselyjen vastausten avulla diagnoosiin johtaneen sairauden
tilan tuottamia ongelmia. Jos lapsella on todettu toiminnallisia, kayttaytymisen ja
emotionaalisia ongelmia ennen sairastumista, emme pysty arvioimaan erikseen

aiemmin todettujen ongelmien ja narkolepsian vaikutusta nykyiseen tilanteeseen.

Kaytossdmme oli valmiita kyselylomakkeita (Viivi, SDQ ja KESKY) seka itse muo-

toilemiamme avoimia kysymyksia sisaltavia lomakkeita.
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Viivi (5-15)

Kvantitatiivinen Viivi-kysely on suunnattu vanhemmille ja sen tarkoituksena on
saada tietoa 5 — 15-vuotiaan lapsen kehityksesta ja kayttaytymisesta muun muas-
sa motoriikan, tarkkaavuuden ja toiminnanohjauksen, havaintotoimintojen, muistin
ja kielen, sosiaalisten taitojen, oppimisen seka tunne-eldamén osa-alueilla. Kysely
kartoittaa myos lasten ja nuorten neurokognitiivista kehitystd. Lomake on suunnitel-
tu ja toteutettu yhteistydssa Pohjosmaisten Kliinikkojen ja tutkijoiden toimesta.
(ADHD-liitto; Terveyskirjasto.) Kyselyn kayttdoikeus on ainoastaan ammattihenki-

|6stoll&, joten sita ei I16ydy tydmme liite-osiosta.
SDQ (the Strengths and Difficulties Questionnaire)

Teetimme kvantitatiivisen SDQ-kyselyn sekd vanhemmilla ettd 11 — 12-vuotiailla
lapsilla. SDQ on kehitelty mittaamaan lapsen psykososiaalista hyvinvointia. Sen
kehitteli lontoolainen lastenpsykiatri Robert Goodman vuonna 1997 vastaamaan
alan tutkijoiden, klinikoiden ja kasvattajien tarpeisiin. Kysely kartoittaa lapsen vah-
vuuksia ja heikkouksia ja se on jaettu viiteen osa-alueeseen. Osa-alueet kartoitta-
vat lapsen tunne-elamaa, kaytosoireita, yliaktiivisuuden ja tarkkaavaisuuden oirei-
ta, kaverisuhteiden ongelmia sekd mydnteista sosiaalista kayttaytymista. Kyselys-
sa on 25 vaitetta, viisi kustakin tutkittavasta osa-alueesta, ja ne kaikki sisaltavat
kolme vastausvaihtoehtoa: ei pade, patee jonkin verran tai patee varmasti. Vaitta-
mat on pisteytetty nollasta kahteen pisteeseen ja niiden normeeraukseen on kehi-
tetty mittaristo. Lapselle (4-16 -vuotiaille), lapsen vanhemmille ja opettajalle on
omat lomakkeet, jotka kaikki noudattavat samaa kaavaa. SDQ mittaa psyykkisen
hairion todennékdisyyttéd sekd koettujen vaikeuksien vaikutusta ja haittaa lapsen
elamaan. (Goodman 1997, 581-582.)

SDQ on kansainvalisesti laajalti kAytdssa oleva seula tai mittari, jolla voidaan luo-
tettavasti arvioida psykososiaalisesti oirehtivien lasten tilannetta. SDQ on helppo ja
nopea tapa kartoittaa lasten ja nuorten psyykkisten ongelmien riskié. (Koskelainen,

Sourander & Kaljonen 2000, 283.) Tassa tutkimuksessa olemme verranneet tulok-
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sia suhteessa amerikkalaiseen normiryhmaan. SDQ-lomake on tydmme liitte-

osiossa (Liite 1).

Psyykkisen héirion todennakodisyytta ja vaikeuksien vaikutusta ja haittaa kuvaavat piste-
maarat Vahvuudet ja vaikeudet -kyselyn mukaan:

VAHVUUDET JA VAIKEUDET oirekyselyn kokonaispistemaarat:

Hairitn todennakaisyys

Epatodenndkdinen Mahdollinen Todennéakdinen
Vanhemman kysely 0-13 14-16 17-40
Opettajan kysely B-11 12-15 16—40
Nuoren kysely 0-15 16-19 20-40

VAIKEUKSIEN VAIKUTUSTEN kyselyn kokonaispistemaarat:

Vaikeuksien vaikutus ja haitta

Vihiinen (normaali) Hiukan noussut Korkea (poikkeava)

Vanhemman, opettajan

tai nuoren kyselyt g 1 2 pistettd ja yli

Kuva 1. SDQ: Psyykkisen hairion todenndkdisyyttd ja vaikeuksien vaikutusta ja

haittaa kuvaavat pistemaarat. (THL 2012)

KESKY

KESKY on kvantitatiivisesti toteutettava lomakekysely, joka on suunnattu opettajil-
le. Sen avulla on mahdollista saada tietoa oppilaan tarkkaavuuteen ja toiminnanoh-
jaukseen liittyvan kayttaytymisen piirteistd, jolloin vastaukset luovat pohjan oppi-
laan tukitoimien ja kuntoutuksen suunnittelulle. KESKY koostuu 55 kohdasta, jotka
mittaavat muun muassa oppilaan tarkkaavuutta, toiminnanohjausta, hairiherkkyyt-
t4, motorista levottomuutta seka impulsiivisuutta. Se sisaltad myos kysymyksia op-

pilaan vahvuuksista seké positiivisista ominaisuuksista. (Terveyskirjasto; Psykolo-
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gien kustannus Oy.) Maksullisen kyselyn ja siihen liittyvan k&sikirjan voi tilata esi-
merkiksi Psykologien kustannus Oy:n Internet-sivuilta. Kysely on kopiosuojattu,

joten sita ei l6ydy tydbmme liite-osiosta.

Avoimet kysymykset opettajille ja vanhemmille

Kvantitatiivisten lomakkeiden liséksi laadimme vanhemmille erilliset avoimet kysy-
mykset sekd muokkasimme opettajille suunnatun Niilo Maki Instituutin avoimia ky-
symyksia sisaltavan kvalitatiivisen lomakkeen tutkimukseemme sopivaksi. Naiden
kysymysten avulla pyrimme selvittdmaan lapsen arjen vaikeuksia sek& koulussa
ettd kotona. Kyselylomakkeet ovat nahtavissa tutkimuksemme liite-osiossa (Liit-
teet 2 ja 3).

5.4 Aineiston analyysi

Kyselylomakkeet palautettiin meille jokseenkin pian. Tarkistimme, etta kaikki lo-
makkeet oli taytetty oikein. Sen jalkeen jarjestimme aineiston laatimamme teemoit-
telun mukaisesti. Liséksi litteroimme k&sinkirjoitetun aineiston sahkodiseen muo-
toon. Analyysivaihetta pidetdan tutkimuksen tarkeimpéana osuutena, silla silloin tut-

kimusongelmat saavat vastaukset (Hirsjarvi ym. 2009, 221 - 222).

Analyysivaihe aloitetaan kvantitatiivisessa tutkimuksessa tutkimusaineiston tarkis-
tuksen ja jarjestdmisen jalkeen. Kvalitatiiviselle tutkimukselle taas on tyypillista,
ettd analyysia voidaan suorittaa osittain samanaikaisesti, kun aineistoa kerataan.
(Hirsjarvi ym. 2009, 223.) Aloitimme analyysivaiheen syksylld 2012. Tutkimuk-
semme on joiltain osin neuropsykologinen. Taman vuoksi neuropsykologian eri-

koispsykologi Mika Paananen normeerasi haastatteluaineiston kvantitatiiviset ja
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neuropsykologiset osuudet. Tutkimuksemme kvalitatiivinen aineiston analysoimme

siséllénanalyysin menetelmalla.

Aloitimme aineiston analyysin lukemalla aineiston lapi useita kertoja. Nain saimme
ilmiosta hyvan yleiskuvan. Taméan jalkeen pilkoimme aineiston kuuteen eri ryh-
maan: 1. sairastumisen aiheuttama muutos kouluty6ssa, 2. pedagoginen oppi-
misymparistod, 3. psyykkinen oppimisymparisto, 4. fyysinen oppimisympaéristo, 5.
sosiaalinen oppimisymparisto ja 6. koulunkaynnin tulevaisuus. Naiden ryhmien alle

kerasimme valikoiden vastauksia ja tuloksia tutkimusaineistostamme.

Sisalldnanalyysille on ominaista aineiston tarkastelu tiivistaen, eritellen ja etsien
eroja ja yhtalaisyyksia tekstista. Sisallén analyysilla pyritddn samaan tutkittavasta
ilmidstd kuvaus tiivistetyssa ja yleisessd muodossa. (Saaranen-Kauppinen &
Puusniekka 2006; Tuomi & Sarajarvi 2002, 105.)

Sisallonanalyysia voidaan kayttaa seka kvalitatiivisten ettd kvantitatiivisten tulosten
erittelyyn. Kvantitatiivista analyysia tarvitaan, kun halutaan kuvata maarallisesti
tutkimusaineiston sisdltoa. Kvalitatiivisessa sisallonanalyysissa aineistoon tutustu-
taan perusteellisemmin; ensin pienin&d osina, jotka kasitteellistetdén ja lopuksi jar-
jestetdan uudeksi kokonaisuudeksi. (Saaranen-Kauppinen & Puusniekka 2006;
Tuomi & Sarajarvi 2002, 109 - 116.)

Ryhmittelyn ja litteroinnin jalkeen meilla oli useita sivuja tutkimusaineistoa. Sita
ryhdyimme analysoimaan syvemmin. Jako pienempiin ryhmiin helpotti analyysia.
Avasimme vanhempien ja opettajien vastauksia kirjoittamalla niitd kerronnalliseen
muotoon samalla analysoiden ja pohtien. Jatimme tuloksiin paljon lainauksia seka
vanhempien etta opettajien vastauksista, silld koimme, ettd niista valittyi tutkimuk-
semme kannalta erittin arvokasta tietoa. Tulkitsimme tuloksia teorian ja aineiston
vuoropuheluna. Lopulta kykenimme muodostamaan seka yksilokohtaiset ettd koko
tutkimusjoukkoa koskevat johtopaatdkset. Pystyimme vastaamaan, millaisina nar-
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kolepsiaan sairastuneen lapsen koulunkéaynti ja siihen heijastuvat muut luonnolliset

toimintaymparistot nayttaytyvat kayttamiemme tutkimusmittareiden perusteella.

Tutkijan on johtopaatoksia kirjoittaessaan kiinnitettdva huomiota tekemaansa ana-
lyysiin, jotta han ei toistaisi sita sellaisenaan valmiina tuloksina. (Ks. Tuomi & Sara-
jarvi 2002, 105.) Taméan vuoksi analyysivaiheeseen on varattava riittavasti aikaa,

jotta tuloksia voisi tarkastella useasta eri nakdkulmasta.

5.5 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Kaikissa tutkimuksissa pyritdan arvioimaan tutkimuksen luotettavuutta, silla tehty
tutkimus saattaa tarkkuudesta huolimatta sisaltda virheitd. Tutkimuksen luotetta-
vuutta voidaan tarkastella sen validiuden eli patevyyden kannalta. Validiudella tar-
koitetaan mittareiden tai tutkimusmenetelman kykya mitata juuri sitd, mita on tar-
koitus mitata. Tallin voidaan kyseenalaistaa selityksen luotettavuus. (Hirsjarvi ym.
2009, 231.) Tutkimuksemme validiutta tarkentaa valitsemamme mixed methods-
tutkimusmenetelmd seka usean tutkijan kayttdminen tutkimuksen eri vaiheissa.
Mixed methods- metodin kaltaisesta tutkimusmenetelmien yhteiskaytosta kayte-
tdan termi& metodologinen triangulaatio. Koska tutkimuksen tekoon osallistuu kol-
me tutkijaa, on kyseessa myds tutkijatriangulaatio. (Hirsjarvi ym. 2009, 233.) Osa
kayttamistamme tutkimusmittareista pohjautuu neuropsykologiseen mittaukseen ja

niiden kayttooikeus on Suomessa vain psykologeilla (Kyro-Ammala 2007, 316).

Tutkimuksen reliaabeliudella tarkoitetaan mittaustulosten toistettavuutta ja mittauk-
sen tai tutkimuksen kykya antaa ei-sattumanvaraisia tuloksia. (Hirsjarvi ym. 2009,
231.) Tutkimuksessa kayttamiemme kvantitatiivisten kyselylomakkeiden odotusar-
vot ja toistettavuus ovat SDQ-kyselyn osalta inter-rater reliability (vanhempien ja
opettajien valinen vastaavuus) on 0.44 (Koskelainen, 2008). SDQ test retest re-

liability (toistoreliabiliteetti) on 0.62 (Goodman 2001). VIIVI-kyselyn osalta inter-
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rater (vanhempien vélinen vastaavuus) eri skaalojen valilla on 0.67 - 0.85. Test-
retest eri skaalojen valilla on 0.74 - 0.91. KESKY-kyselyn internal (arvioinnin siséi-

nen yhtenaisyys kokonaispistemaaristd) on 0.93 - 0.98.

Tassa tutkimuksessa pyrimme kirjoittamaan auki mahdollisimman monipuolisesti
tutkimuksen kulun seka perustelut niille paatoksille, joita tdmén tutkimuksen aikana
teimme. Tutkimuksen kvantitatiivisessa osiossa kaytimme mittareita, joita kayte-
tddn maassamme asiantuntijatahojen piirissa yleisesti ja niita pidetaan luotettavina.
Osa mittareista on myds kansainvalisesti kaytossa (SDQ). Tutkimusjoukkomme
edustaa otosta isommasta narkolepsiaa sairastavien lasten joukosta jota mitattiin
yhdella tietylla hetkella tutkittavien ollessa tietyssa elamanvaiheessa. Tutkimuksen
luonteen vuoksi taysin samanlaisten tulosten saaminen (eri tutkittavilta) tutkimusta
toistettaessa ei liene mahdollista. Tutkimuksemme reliaabeliuteen vaikuttavat mo-
net inhimilliset muuttujat. Tutkimuksemme on suuntaa antava ja selkeyttaa ilmioon
littyvaa jatkotutkimustarvetta. Kirjoitimme tutkimuksen eri vaiheet mahdollisimman
selkeasti auki. Tutkimuksen kulun kaikkien vaiheiden mahdollisimman tarkka kuva-
us lisda tutkimuksen luotettavuutta (Hirsjarvi ym. 2009, 232; Tuomi & Sarajarvi
2002, 138).

Totuuden etsimisté ja tiedon luotettavuutta kuvastavat normit ohjaavat tutkijaa tut-
kimuksen tekovaiheessa etsimaan luotettavaa tietoa ja noudattamaan tieteellisen
tutkimuksen menetelmia. Tulosten esittelyssé on oltava rehellinen ja aineisto on
oltava tiedeyhteisdn tarkistettavissa. Tarkeaa on siis tulosten luotettavuus ja tarkis-
tettavuus. (Kuula 2006, 24.) Tassa tutkimuksessa etsimme ja kaytimme monipuoli-
sesti seka koti- ettd ulkomaisia lahteita tutkimuksemme teoriapohjaa varten. Ana-
lyysivaiheessa pohdimme ja analysoimme tuloksia tutkimusongelman nakoékulmas-
ta, emmeka antaneet omien mielipiteiden vaikuttaa analyysiin. Luokittelimme ai-
neiston tutkimuksessa kayttdmamme viitekehyksen mukaisesti, jolloin saimme
parhaiten vastauksia asettamaamme tutkimusongelmaan. Luokitteluperusteet kir-
joitimme auki tutkimuksen analyysi-osioon. Luokittelujen tekeminen on keskeista

laadullista aineistoa analysoitaessa (Hirsjarvi ym. 2009, 232). Yhtena tutkimuk-
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semme tavoitteena oli saada tutkittavien aani kuuluville. Tutkimuksen tulkintaa,
luettavuutta ja luotettavuutta edistimme rikastamalla tutkimusselosteita suorilla

haastatteluotteilla.

Tutkimukseen sisaltyy useita tutkimuksen edetessa huomioon otettavia arvolahto-
kohtia, silla arvot vaikuttavat siihen, miten ja milla tavoilla tutkittavaa ilmiota pyri-
taan ymmartamaan (Hirsjarvi ym. 2004, 152). Yhtena moraalisena nakokulmana
etiikka on osa arkea. Etiikan kautta ihminen voi pohtia suhtautumistaan omiin tai
toisten tekemisiin seka sita, mika voi sallittua ja mik& ei ja miksi. N&in eettinen ajat-
telu on kykya pohtia arvojen kautta sitd, mika on oikein ja mika vaarin. Tutkimus-
etiikka voidaan mieltda tutkijoiden ammattietiikaksi, johon sisaltyvat eettiset peri-
aatteet, normit, arvot ja hyveet. Olennaisinta on, ettad tutkija toimii tutkimustaan
tehdessa eettisesti hyvaksyttavasti. (Kuula 2006, 21, 23 — 24.) Tutkijan eettiset
kannat vaikuttavat hanen tydssédén tekemiinsé ratkaisuihin (Tuomi & Sarajarvi
2002, 123).

Pohdimme tutkijoina omaa subjektiivista adekvaattiuttamme seké tutkijapositio-
tamme. Laheinen suhteemme tutkittavaan ilmi6é6n on tarkoin tiedostettava ja p&aa-
maaréatietoisesti pidettavd omat kokemuksemme erillisina tutkittavasta ilmiosta.

Toisaalta arjen kokemukset auttavat ymmartamaan tutkittavien perheiden arkea.

Tutkittavien ihmisarvoa ilmentévid normeja pyrimme tutkimuksemme kaikissa vai-
heissa kunnioittamaan ja ottamaan huomioon. Haastatteluaineistosta ei kay ilmi
vastaajien henkilollisyys tai asuinpaikka. Tutkittavien itsemaaraamisoikeus tulee
esille tutkimuksen alkuvaiheessa heidan paattaessaan halukkuudestaan osallistua
tutkimukseen. Tutkittavien vahingoittumattomuutta on suojeltava pitamalla luotta-
mukselliset tiedot tarkoin suojattuina. Muutoinkin tutkittavien yksityisyytta on kunni-
oitettava koko tutkimusprosessin ajan. Nain ollen tutkittavilla on omassa vallassaan
se, kuinka paljon omaa yksityista tietoa he tutkimusta vasten ovat valmiita luovut-
tamaan. Tutkija ei saa kirjoittaa tutkimustekstejaéan niin, etté tutkittavien henkildlli-

syys selvidisi. Tarkasti rajatut normit ovat aina tarkeitd, kun tutkimuskohteena on
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ihminen tai ihmisen toiminta. (Kuula 2006, 24, 60—65; Tuomi & Sarajarvi 2002,
128-129.)

Tutkimuksemme aineiston hankimme haastattelemalla avoimilla kyselylomakkeilla
kuuden eri perheen narkolepsiaan sairastuneen lapsen vanhempaa, samojen per-
heiden narkolepsiaan sairastuneita lapsia jos he olivat ialtdan tutkimusmittarei-
tamme ajatellen soveliaita sek& sairastuneiden lasten opettajia. Kaytimme myos
maarallisia tuloksia antavia mittareita. Maarallinen aineisto normeerattiin tutkimuk-
seen osallistuneen neuropsykologian erikoispsykologin toimesta. Jotta tutkittavien
anonymiteetti ja tietosuoja sailyisivat, koodasimme perheet numeroin 1, 2, 3, 4,5 ja
6. Analyysin selkeyden ja paremman luettavuuden vuoksi koodasimme vanhem-
mat, lapset ja opettajat erikseen. Ennen varsinaista tutkimusta hankimme tutkimus-
luvat kaikilta tutkittavilta perheilta. Huolehdimme siita, ettd kaikki tutkimukseen
osallistuneet (vanhemmat, lapset sek& opettajat) tiesivat, mista tutkimuksessa on

kyse.
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6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Sairastumisen aiheuttama muutos koulutydssa

Kaikilla tutkittavilla esiintyy narkolepsiasta johtuvaa pdaivaaikaista uneliaisuutta ja
vasymyskohtauksia. He kaikki nukkuvat padivittdin vahintaankin yhdet paivaunet.
Sairastuneilla lapsilla on yleisesti narkolepsian puhkeamisesta seuranneita tark-

kaavaisuuden ja keskittymisen ongelmia.

"Sairastuttuaan koulunkaynti oli haastavaa ja tuskallista. Hereilla
pysyminen tuntisin oli vaikeaa. Hitaus ja asioiden ymmartaminen
tuotti ongelmia. Kokeet tehtiin aamuisin, koska vireys oli silloin
parhain. -- Ensimmaiset 1,5 vuotta oppimiseen kaytettiin kotona
paljon aikaa, hyddynnettiin vireystilojen patkat oppimiseen, joka
oli todella ty6lasta. Itse opettelin ranskaa lapsen rinnalla, jotta
pystyin kotona opettamaan uudelleen koulussa opitut asiat. Kaik-
ki kouluaineet opiskeltiin kotona uudelleen. Harkittiin kirkosta

eroamista, jotta valtyttaisiin uskonnontunneilta.” (Vanhempi 6)

"Nyt paivan aikana vireystila vaikuttaa kyseessa oleviin (tarkkaa-
vaisuus ja keskittyminen) asioihin; iltapaivalla mikaan ei suju, illal-
la sama asia kay ohimennen. -- Joskus vasyneena puhe puurou-

tuu, myos lievan katapleksian aikana.” (Vanhempi 2)

"Lapsen nukahtelu aaltoilee vahvasti. Karkeasti arvioiden 6-8
viikkoa ilman nukahtelua, 1-2 viikkoa nukahtelua 2-27 kertaa vuo-
rokaudessa. 'Nukahtelujakso’ poikkeaa rajusti normiolotilasta.”
(Vanhempi 5)

"Keskittyminen tuottaa vaikeuksia, aika usein lapsi koittaa paéasta

sieltd missa aita on matalin. Lapsi on luonteeltaan ylitunnollinen,
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joten tdma luo sisaisia ristiriitoja. -- Tavarat ovat aina hukassa.
Oikeastaan mitddn ei tule tehtyda ellei ole kyselemas-

sa/kehottamassa/varmistelemassa.” (Vanhempi 5)
Jatkuva vireystilan seuranta on yksi vanhempien kokemista arjen pulmista.

"Vasymyskohtaukset huomioitava — varotaan arsyttamasta.
Paivarytmista pidettava huolta; laksyt tehtava silloin, kun vi-

reystila on hyva. Yritetddn ottaa paivaunet.” (Vanhempi 3)

"Lapsen toimintakyky on rajoittunut — aggression ja pettymys-
ten savyttama monta kertaa péaivassa. Aina vasyttaa + kata-
pleksia vaivaa. Varjo entisesta lapsestamme. -- Koulunkaynti
vaikeutunut — ei jaksa menna joka paiva kouluun, ei jaksa olla
hereilla tunnilla, ei jaksa tehda laksyja. Torkkujen ottaminen
arsyttad, koska 'elama menee hukkaan’. Ei pysy arkirytmissa
— sy0, nukkuu ym. Eri rytmissé kuin muu perhe: esim. paivan
virkein hetki puolenydn aikaan ja sitten ei jaksa |ahted aamul-

la kouluun.” (Vanhempi 4)

Sairaus on vaikuttanut huomattavan paljon tutkittavien lasten yleiseen toimintaky-
kyyn ja oppimisprosesseihin niita heikentaen. Joillakin lapsilla aikaisemmin hankitut
taidot katosivat sairauden alkuvaiheessa. Esimerkiksi karkeamotoriikkaa vaativat
taidot kuten polkupyoralla ajo, luisteleminen tai uiminen eivat (Lapsi 6) ensimmai-
sen sairastumisvuoden aikana enda onnistuneet. Nyt taidot ovat palautuneet. On-
gelmat nayttaytyvat seka koulussa etta lasten muissa luonnollisissa toimintaympa-
ristoissa.

"TAYDELLINEN MUUTOS: Kiitettavan 'hymypoika’ vetaa 4-6

numeroita nyt. Murrosika tuli lisaksi taudin myota liian aikaisin

lisiriesaksi — se arsyttéaa ja nolottaa. Tunnollinen oppilas sa-

noo nyt, ettei millaan ole mitaan valia.” (Vanhempi 4)
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"Lapsen persoonallisuus on sairastumisen jalkeen muuttunut.
Narkolepsia-diagnoosin jalkeen lapsen oppimistulokset ovat
heikentyneet 2-3 numeroa ja keskittyminen on vaikeutunut.”
(Opettaja 4)

"Arkea hankaloittaa kaytannon jarjestelyt, kuten taksikuljetus-
ten sopiminen. Toisaalta pyrkimys on, etta lapsi mahdolli-
simman paljon saisi liikkua itse. Valtava ruokahalu ja taksikul-
jetukset yhdessa syovat kuntoa ja saavat lihomaan. Liikuntaa
on vaikeaa harrastaa. -- Kuluneen vuoden aikana on tullut
vaikeuksia luetunymmartdmisessa. Tama stressaa mate-
maattisesti lahjakasta tytt6a —yhtakkia ei vaan tajua sanallisia
tehtavid. (Vanhempi 5)

"Lapsi on ollut erittdin lahjakas rakentamaan esim. legoilla ja
piirtAmaan, seka musiikki ollut mieluista. Vuoden aikana kiin-

nostus kadonnut.” (Vanhempi 4)

"Julkisten lilkkennevalineiden kayttd on haastavaa, yksin lapsi
ei nukahtamisen takia saa matkustaa. Jos yhdessad matkus-
taessamme nukahtaa, herddminen ei ole taydellista. Lapsi on
muuttunut aggressiiviseksi horroksessa olevaksi. Se tekee
kaikista kodin ulkopuolella tapahtuvista asioista vaikeaa.
(Kauppareissut, kampaajat, elokuvat, nayttelyt, syomiset, har-
rastukset) — (Vanhempi 6)
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4 1 m Vaikeuksien vaikutus ja haitta
3
2 .
1 -

Perhe 1 Perhe 2 Perhe 3 Perhe 4 Perhe 5 Perhe 6

Kuvio 6. Vaikeuksien vaikutus ja haitta lasten elamaan SDQ-mittarilla
mitattuna.  SDQ-vertailu: vahainen (0), hiukan noussut (1), korkea
(>2).

SDQ-mittarilla mitattaessa havaittujen vaikeuksien vaikutus lapsen elamaan on
erittdin korkea sekd vanhempien ettd SDQ-kyselyyn vastanneiden lasten mukaan
(Perhe 1, 2, 4 ja 5). Poikkeuksena Perheen 1 lapsen oman SDQ:lla saadun arvion
mukaan vaikeuksien vaikutus hanen elamaansa on vain hiukan noussut. Lapsi ei
tdman perusteella itse koe vaikeuksiensa vaikutusta niin suurina kuin h&nen van-
hempansa. Perheen 4 lapsi ei halunnut vastata hanelle osoitettuun SDQ-kyselyyn.

Vanhemman mukaan lapsi kieltdd kokonaan sairautensa.

Ennen laakityksen aloittamista monilla tutkittavilla oli isoja pulmia laksyjen tekemi-
sessd. Tama ilmeni tehtaviin jumiutumisena, paattamattomyytena ja kiukutteluna.
Joillakin tutkittavilla koulutehtavien tekemiseen kului kotona kohtuuttoman paljon

aikaa.
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"Han kertoi, ettei endé tiennyt, mik& oli hyvaa, omat hyvan
maun Kkriteerit havisivat ja se tuotti suurta ahdistusta. lltaisin
vaatteita valittiin yhdesséa jopa kolme tuntia pddsematta mi-
hinkdan lopputuloksiin. Joku ajatusketju oli katkennut, koska
sama ilmid koski my6s sanallista tuottamista. Tunnin ainekir-
joituksen aikana lapsi sai aikaan ainoastaan yhden lauseen.
Joskus koulussa puolittain tehty aine kummattiin kotona lahes
kokonaan pois. Kolmen tunnin jalkeen oltiin samassa jamas-
sa. Otettiin yksi askel eteen ja monta taaksepain”. (Vanhempi
6)

Narkolepsia aiheutti tutkimushetkella yhdelle tutkittavista prososiaalisen kayttayty-
misen vahvistumista ja puolella on sosiaalisia vaikeuksia. Vaikeudet ilmenivat
muun muassa opettajalle uhitteluna, varasteluna, kieltaytymisend osallistumasta
likuntatunneille, huonona ja valinpitamattomana kaytoksena, kavereista irtautumi-

sena sekd& muiden ihmisten kanssa huonosti toimeen tulemisena.

"Sairastumisen jalkeen lapsi on kaveripiirissa noussut johtaja-
asemaan kokonsa ja puheidensa ansiosta. Diagnoosin jal-
keen lapsen kaytds on muuttunut huonommaksi ja valinpita-
mattomaksi; oppilas on vélinpitamaton seka negatiivinen
kaikkea koulua, auktoriteettia ynna muuta sellaista kohtaan.
H&an on ylimielinen ja joskus uhmakas seka turhautuu helpos-
ti. Ennen sairastumista oppilas oli rauhallinen, saysea ja iloi-
nen. Han on saanut ensimmaiselld luokalla hymypoikapat-
saan.” (Opettaja 4)

"Sairaimmillaan ehdoton l&hestymiskielto”. (Vanhempi 6)

Vanhempien kertomana kayttaytymisen muutoksia seka psyykkisia ongelmia oli
varsinkin sairastumisen alkuvaiheessa jokaisella tutkittavalla lapsella. Tutkittavien

keskuudessa on esiintynyt myos itsemurhapuheita. Tutkittavien yleinen toiminta-
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kyky on suurimmalla osalla tutkittavista kohentunut huomattavasti sairastumisen

alkuaikoihin verrattuna.

"Lapsi ei ole terve, mutta kaikkein helvetillisin vaihe on ohitet-
tu. Jos eldaméanlaatu oli vuonna 2011 luokkaa 2, on se nyt 8.--
Rajoituksia on paljon, mutta koulu sujuu hyvin ja kavereitakin
on. -- Paivaunien tarve vaikuttaa arkeen, kavereilta vaaditaan
joustoa, harrastuksia ei ole lainkaan. Lapsi ei suostu nukku-
maan paivalla yksin kotona, mik& on aivan ymmarrettavaa, jo-
ten aidin elamaa se rajoittaa myos: olen ollut melkein 2 vuotta

kotona.” (Vanhempi 6)

Opettajat eivat raportoineet yhta opettajaa lukuun ottamatta suuria muutoksia ta-
pahtuneen lapsen koulutydssé narkolepsiaan sairastumisen jalkeen. Vanhempien
vastauksista valittyy lapsen sairauden koko perheeseen kohdistuva kuormittavuus
ja oireiden moninaisuus. Sairaus on tuonut muutoksia lapsen kaikille elaméanalueil-
le.

6.2 Pedagoginen oppimisympéristd

Vastausten perusteella lahes kaikkien lasten koulukaynnin nykytilanne on yleisesti
melko hyva seka vanhempien ettd opettajien vastaamana. Yhteista kaikille per-
heelle oli koulunkayntiin liittyvien seikkojen selkea romahdusmainen heikkenemi-
nen sairauden alkuvaiheessa. Yksi vanhemmista kertoi lapsensa kayttaneen psy-
kologin palveluja, jotta koulunkaynti ja sairauden kanssa elaminen helpottuisivat.

Ainoastaan yhden lapsen koulunkaynnin nykytilannetta kuvattiin erittain huonoksi.

Oppilaiden kiinnostus ja motivaatio koulutydhon vaihtelee paivittain riippuen psyyk-
kisesta ja fyysisesta vireystilasta.
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"Kunkin péaivan mieliala ja vireystila vaikuttaa voimakkaasti

toimintaan ja keskittymiseen.” (Opettaja 1)

"Nyt paivan aikana vireystila vaikuttaa kyseessé oleviin asioi-
hin; iltapaivalla mikaan ei suju, illalla sama asia kdy ohimen-
nen.-- Tavallaan omaehtoinen toimissaan: sopiva aika ja
paikka asioiden tekemiselle, esim. laksyt. Uudet asiat esim.
kielissa ja matematiikassa vaatii pysahtymista ja hidasta sy-

ventymista, jopa daneen puhumista.” (Vanhempi 2)

"Kuluneen vuoden aikana on tullut vaikeuksia luetunymmar-
tdmisessa. Tama stressaa matemaattisesti lahjakasta tytt6a —
yhtakkid ei vaan tajua sanallisia tehtavia. Keskittyminenkin
tuottaa vaikeuksia, aika usein lapsi koittaa paasta sielta mis-
sa aita on matalin. Lapsi on luonteeltaan ylitunnollinen, joten

tdma luo sisaisia ristiriitoja.” (Vanhempi 5)

"Sairastuttuaan koulunkaynti oli haastavaa ja tuskallista. He-
reilla pysyminen tuntisin oli vaikeaa. Hitaus ja asioiden ym-
martaminen tuotti ongelmia. Kokeet tehtiin aamuisin, koska
vireys oli silloin parhain -- Viel& vuosi takaperin ongelmia tuot-
ti tekstin ymmartdminen ja sen tuottaminen, mutta talla het-

kella sellaisia ongelmia ei enda ole.” (Vanhempi 6)

Normeerattujen KESKY- ja VIIVI-kyselyjen mukaan neljalla kuudesta tutkittavista
lapsista on ongelmia tarkkaavuuden ja keskittymisen osa-alueilla. KESKY-kyselyn
perusteella nama lapset kuuluvat joukkoon, joka edustaa kahta prosenttia suoma-

laisesta normiryhmasta. (Mittarin kokonaispistemaara on 67 - 70 (rp), persentiili <2.

)

Tarkkaavuuden ja keskittymisen ongelmat ilmenevéat selkeimmin vasymyskohtaus-

ten aikana. Osa opettajista raportoi myds oman toiminnan ohjauksessa ja tyosken-
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telytaidoissa esiintyvistd ongelmista. Narkolepsia on vastausten perusteella vaikut-
tanut heikentavasti myds oppilaiden kouluarvosanoihin ja opiskelumotivaatioon.
Yksi vanhemmista (Vanhempi 2) kuvaa lapsen ongelmana olevan kiireesté ja vaa-

timuksista ahdistumisen.

"Erittain heikko vireystila, ongelmia tarkkaavuuden suuntaa-
misessa ja oman toiminnan ohjaamisessa. -- Hyvin epaselva,
puuroutunut puhe — hidas ja matala, takelteleva. Uneliaan
hetken jalkeen epaselvdd puhetta, vaillinaisia sanoja seka
lauseita. Lukeminen myd6s todella hidasta, takeltelevaa, epéa-

selvda.” (Opettaja 4)

"Osa tuntitehtévista jad kesken ja oppilas pyytaa saada tehda
ne kotona. Kotitehtdvat huolehtii ja suorittaa ne hy-
vin/kiitettavasti. Oppilas on rauhallinen, mutta turhautuu valil-

1&, kun tehtavien tekemiseen ei aika riitd.” (Opettaja 2)

Keskittymisen ja tyoskentelyn ongelmat ilmenevét suuressa ryhmasséa. Opettajien
vastausten perusteella narkolepsiaa sairastavat oppilaat hyotyvat pienryhmétyos-

kentelysté sek& henkilokohtaisesta opetuksesta ja ohjauksesta.

"Isossa ryhmaéssa tarkkaavaisuus valilla herpaantuu ja keskit-
tyminen karsii. Jakotunneilla tatd ongelmaa ei ole.” (Opettaja
2)

Vastausten perusteella viisi kuudesta lapsesta kuuluu yleisen tuen piiriin, joka si-
saltaa joitain tukitoimia. Tarjottu tuki on raataloity yksilollisten tarpeiden mukaisesti,
ja se on riittéanyt toistaiseksi. Suurin osa opettajista raportoi, ettei oppilailla ole op-
pimisvaikeuksia. Yhdelle perheelle tehostettu tuki oli suunnitteilla oppilaan siirtyes-

sa ylékouluun (Perhe 5).

“Asia on viela kesken, HOPS pitdisi tulla nain& paivina ilmei-

sesti.” (Vanhempi 5)
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"llmeisesti erityiselle tuelle ei ole ollut tarvetta, koska sita ei
ole tarjottu. Toisaalta tukikaan ei paljon auta, jos lapsi ei pysy
hereilla tai valveillaoloaika ei ole laadukasta.” (Vanhempi 6)

Perheen 1 ja opettajan vastaukset eroavat kysyttaessa lapsen saamista tukitoimis-
ta; vanhemman mielesta lapsi saa tehostettua tukea, mutta oppimissuunnitelmaa
ei ole koulun puolelta tehty. Opettajan vastauksen perusteella oppilaalla ei ole op-
pimisvaikeuksia. Opettajan mukaan oppilas ei saa tukiopetusta eikd muitakaan

tukitoimia henkilokohtaista ohjausta lukuun ottamatta.

Yhdelle oppilaalle (Perhe 4) on jo tehty oppimissuunnitelma ja h&nen oppimistaan
tuetaan tehostetusti. Oppilas ei opettajan mukaan itse koe omaavansa oppimisvai-

keutta, mika tekee tukitoimien jarjestamisen haasteelliseksi.

"Tarjottu tukiopetusta, lisdaikaa kokeisiin, mahdollisuutta
opiskella pienryhméassa. Mikaan ei kelpaa, koska han on tay-
sin yhteisty6haluton -- Vasymys romauttaa motoriikan paihty-

neen tyyliseksi.” (Vanhempi 4)

"-- yhteistyO6haluton, kun h&ntad neuvotaan ja ohjataan. Tuki-
muotoina on tarjottu pienryhmaa, avustajaa, energiajuomien
nauttimista, kokeen suorittamista erillaan/suullisesti. Mihin-
k&an oppilas ei ole ollut suostuvainen. -- Koulun puolesta on
tarjottu monenlaisia tukimenetelmid, mutta oppilas ei ole ollut

suostuvainen niihin -- .” (Opettaja 4)

Yhteistyd vanhempien ja opettajien valilla kuvataan yhta poikkeusta lukuun otta-
matta positiivisesti. Yhteydenpito on vastausten perusteella tavallisesti avointa,
sujuvaa ja ymmartavdd. Vanhemmat kokevat yleisesti, etta opettajat tekevat par-

haansa, vaikka sairaudesta ei olekaan viela riittavasti tietoa.

"Vastaanottavainen opettaja. Ei ole kyseenalaistanut tarpei-

tamme kertaakaan.” (Vanhempi 2)
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"Esitetyt toiveet otettu huomioon esim. kokeet pidetaan heti

aamulla, kun vireystila on hyva.” (Vanhempi 3)
"Normi yhteydenotot tarvittaessa”. (Opettaja 3)

"Parhaansa on ope koettanut tehd&, mutta poika olisi alun pe-
rin tarvinnut (ja koko perhe) APUA ymmartamaan ja tulemaan
taudin kanssa sinuiksi. --Tietenkdan hanella ei ole ollut tau-
dista tietoa —eihan kenellak&an ole ollut --. Vakisin ei voi tu-
kea ja auttaa koulunkayntid, silla 11-v on jo pahimmassa

murkkuian kriisissd samanaikaisesti.” (Vanhempi 4)

Vanhempi 6 raportoi huonoja kokemuksia opettajan ammattitaidon riittavyydesta ja

laadusta seké koulun toiminnasta koskien narkolepsiaa.

"Opettaja on sairastumisen jalkeen vaihtunut kolme kertaa.
Ensimmaisista oireista opettaja ei kertonut kotiin (kataplek-
sia). Kun bussiretkilla nukahteli, otettiin yhteytta, josko kotona
on kaikki hyvin. Kun huomasin, ettei lukemisen ymmartami-
nen onnistunut totuttuun tapaan, otin yhteyttd koulun erityis-
opettajaan. Kun testit, joita tehdddn vuosittain, eivat olleet
keskiarvojen alapuolella, vaikka lapsen omien taitojen mu-
kaan olisi tulosten pitanyt olla paljon paremmat, asiaan ei tar-
tuttu, vaikka viimeinen sivu oli jaanyt kokonaan tayttamatta.
Seuraava opettaja ei ilmoittanut koulussa ilmenneesta kie-
lioireesta (kieli jannittynyt leukaan kiinni), vaikka pyysin ilmoit-
tamaan, jos jotain poikkeuksellisia oireita ilmenee. — Olisin
halunnut tarkempaa raportointia lapsen sairastumisen en-
simmaisina vuosina, kun lapsi sairastuu silla tavalla, ettei tuo-
ta nakyvaa hairiéta luokassa, opettajien on helppo sivuuttaa

sairastunut. Mydskaan ei olla ymmarretty, ettei vanhemmat-
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kaan tieda sairaudesta mitdén, joten raportointi kotiin olisi ol-

lut toivottavaa.”

6.3 Psyykkinen oppimisymparisto

Narkolepsiaan sairastumisen jalkeen lapsilla on esiintynyt psyykkisia ongelmia ku-
ten esimerkiksi masentuneisuutta ja stressia. Kiire ja oppilaaseen kohdistuvat vaa-
timukset aiheuttavat ahdistusta. Myos pakkoajatuksia raportoitiin. Joidenkin lasten
elamasta on kadonnut ilo ja lapsen huolettomuus. Lasten huono vointi on ilmennyt
muun muassa artyneisyytena, itsensa vahingoittamisena ja itsemurhapuheina. Va-
syneend lapset ovat huomattavasti alttimpia hermostumaan ja suuttumaan kuin

virke&né ollessaan. Yhdella lapsella raportoitiin myods syémiseen liittyvid ongelmia.

"Vasymyksen aiheuttama aggressio ja synkka mieli. Sairau-
den hyvaksyminen ja siitd puhuminen ei onnistu —lapsi on yh-
teistydhaluton niidenkin asioiden suhteen, jotka auttaisivat
elamaa eteenpain. 'Liian aikaisin’ tullut murrosiké kaikkineen
varmaan hammentaa ja kaantyy aggressioksi kotivaked koh-
taa — sanat puuttuvat. -- Pikkuasiat hermostuttavat - sotkee
kodin, rikkoo tavaroita, nyrkit heiluvat, kiroamista ja muuten
rumaa kieltd. -- Lapsi kieltdd kaikki tunteensa —pattitilanne!”
(Vanhempi 4)

"Lapsella on erittdin lyhyt pinna ja asioista taytyy keskustella
uudestaan ja uudestaan, ettd perusasiat (syominen ja sita
ennen heraaminen, peseytyminen, hiusten harjaus, nukku-
maan meno) sujuisivat”. --"Syo kotona herkut luvatta. -- Nos-
taa metelin, jos asiat eivat mene niin kuin lapsi haluaa”.

(Vanhempi 1)
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"Valilla kaytds on haastavaa ja uhmakasta. Kun han puhuu,
ettd olemme ilkeitd, tiedetdan, etta hanellda on 'kohtaus’ paal-
l&. Usein liittyy pdivaunesta herdé&miseen. Puolen tunnin

paasta han on taas oma itsensa.” (Vanhempi 6)
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m Psyykkisen hairion
todennakaoisyys lapsen
vastaamana
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m Psyykkisen hairion
todennakdgisyys vanhemman
vastaamana
SDQ-vertailu:
Epéatddennakoinen (0-13)
Mahdollinen (14-16)
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Kuvio 7. Psyykkisen hairion todennékdisyys SDQ-mittarilla mitattuna.

SDQ-mittarilla mitattaessa oirekyselyn kokonaispistemaara sekda vanhemman etta
lapsen vastaamana (ilman myodnteista kayttaytymistd, overall stress) suhteessa
normiryhmaan on erittdin korkea (Vanhempi: 22, Lapsi: 23). Vahvuudet ja vaikeu-
det — oirekyselyn kokonaispistemaaran mukaan hairié on todennakéinen (Perhe 1).
Muilla vastaajilla (Perheet 2, 4 ja 6) oirekyselyn kokonaispistemaara (ilman myén-
teista kayttaytymista, overall stress) suhteessa normiryhm&an on lievasti korkea

(14-16). Vahvuudet ja vaikeudet — oirekyselyn kokonaispistemaaran mukaan hai-
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rid on mahdollinen. Perheen 5 oirekyselyn kokonaispistemaara (ilman myonteista
kayttaytymista, overall stress) suhteessa normiryhma&an on lievasti korkea (16).
Lapsen vastausten kokonaispisteméaara suhteessa normiryhmaan on lahella keski-
tasoa (13). Vahvuudet ja vaikeudet — oirekyselyn vanhempien kokonaispistemaa-
ran mukaan hairi6 on mahdollinen, mutta lapsen kyselyn kokonaispistemaéaran
mukaan hairion mahdollisuus on epatodennakdinen. Yksi 11 — 12-vuotias lapsi ei
halunnut vastata omaan SDQ-kyselyynsé (Perhe 4). Ainoastaan Perheen 3 tulok-
sissa SDQ-mittarilla mitattaessa ei havaittu poikkeavaa, joten hairiota ei ole havait-

tavissa.

Lukuun ottamatta Perheen 3 SDQ-mittareiden tuloksia, jokaisen perheen vastauk-
sista ilmeni lasten psyykkisten ja emotionaalisten osa-alueiden olevan huolestutta-
via; emotionaaliset vaikeudet ovat korkeita ja myodnteinen kayttaytyminen matala.
Talloin lapsilla saattaa ilmeta kaytosvaikeuksia sekd ongelmia toimia toisten lasten
kanssa. Perheen 3 SDQ-oirekyselyn perusteella lapsella ei esiinny psyykkisia tai

emotionaalisia ongelmia.

Viivi-kysely tukee SDQ-oirekyselystéa saatuja tuloksia. Kyselyn mukaan miltei jokai-
sella lapsella (1, 2, 4, 5 ja 6) ilmenee enemman ongelmia sosiaalisissa taidoissa
seka tunne-elamén ja kayttaytymisen osa-alueilla kuin ikéavertailuryhméassa (per-
sentiili >90). Ainoastaan Perheen 3 VIIVI-kyselyn mukaan tunne-eldmén, hahmot-

tamisen ja kayttaytymisen ongelmia ei esiinny enemman kuin ikavertailuryhmassa.

Kaikille lapsille on nimetty vahvuuksia ja hyvia puolia. Nimetyt vahvuudet liittyvat
lapsen tietoihin ja taitoihin. Myos lapsen tunnedlyyn, persoonaan ja temperament-

tiin liittyvia ominaisuuksiin nimettiin.

"Oppilas on rauhallinen, mutta turhautuu valilla, kun tehtavien
tekemiseen ei aika riitd. -- Oppilas on hyvakaytoksinen, kuun-
televa, avoin ja rauhallinen, joka suoriutuu annetuista tehta-

vista keskitasoa paremmin. -- K&sitdissa ja kuvaamataidossa
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lahjakas tyttd, joka suunnittelee ja tekee tyot erinomaisesti.
(Opettaja 2)

"Tietynlainen sinnikkyys narkolepsiasta huolimatta. Kitaratun-
neilla kdy, vaikkei jaksa harjoitella kotona. Kavereiden merki-
tys on suuri, ja onneksi entiset kaverit ovat pysyneet. Lapsi
on paljon facebookissa, mutta se on mygds hyva asia, silla se
pitda ylla kontakteja. Han haluaa huolehtia itsestdan — puhta-

us, suihkussa kaynti ja siistit vaatteet ovat tarkeat.” (Vanhem-
pi 4)

"Empaattinen, ehka yliempaattinenkin, tarmokas, rohkea, us-
kaltaa menna tilanteisiin, joihin isosisko ei rohkenisi menna,

alykas.” (Vanhempi 6)

"Tunnollinen, hyvin kayttaytyva, itsendinen/oma-aloitteinen
oppilas, kouluaineet sujuvat kiitettavasti. -- Oppilas on usein
melko vakava, mutta purskahtaa silloin tallgin iloiseen nau-

ruun.” (Opettaja 6)

Oppilaiden kiinnostus ja motivaatio koulutydhon vaihtelee. Joillakin se vaihtelee
paivittain riippuen psyykkisesta ja fyysisesta olotilasta, toisilla taas koulutyéhon
kohdistuva kiinnostus ja motivaatio ovat pysyvaluonteisesti joko positiivista tai ne-

gatiivista.
"Uudet asiat ovat huonoja, kunnes toisin todistetaan”. (Opettaja 1)

"Oppilas on kiinnostunut ja motivoitunut kouluty6ésta. Oppi-
laan yleinen mieliala on hyva, vaikka olikin syksylla valilla

alakuloinen ja vasynyt. Kevaalla tilanne parani.” (Opettaja 2)
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6.4 Fyysinen oppimisymparist6

Vastausten perusteella koulu tukee suurinta osaa narkolepsiaa sairastavista oppi-
laista. Koululla on muun muassa jarjestetty tila, jossa oppilas voi tarpeen vaatiessa
levatéa koulupaivan aikana. Yhdelle oppilaalle on jarjestetty koulukuljetus. Joidenkin
oppilaiden kohdalla lukujarjestys on laadittu niin, etta reaaliaineet ovat aamupaival-
|4 ja taito- ja taideaineet iltapaivalla.

"Koulussa on tarjottu paikka paivaunille, mutta ei lapsi ole sita
kayttanyt.” (Vanhempi 6)

"Oppilas haluaa tehda kokeet rauhallisessa ymparistdssa; ta-

han olen suostunut — pienryhmatila.” (Opettaja 2)

Opettaja 2 mukaan tyoskentely on jakotunneilla helpompaa. Luokkahuoneessa on

kiinnitetty huomiota oppilaan fyysiseen istumapaikkaan:

"Oppilas istuu luokan etuosassa, seinarivissa, jolloin hairidita
ymparilla on vahan. Oppilas pitaa ratkaisua hyvana.” (Opetta-
ja2)

Noin puolet vanhemmista ja opettajista eivat kommentoineet fyysiseen oppimisym-

paristoon liittyviin seikkoihin.

6.5 Sosiaalinen oppimisymparisto

Vanhempien vastausten mukaan puolet lapsista ei jaksa yllapitdd kaverisuhteita,
vaan he irtautuvat kavereistaan. Vanhempi 1 nakee kaverisuhteet ongelmallisina,
koska lapsi ei jaksa panostaa kavereihin. Vastausten perusteella oppilaat ovat so-
siaalisempia koulussa, mutta vapaa-ajallaan eristaytyvat.
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"Sosiaaliset suhteet puuttuu koulun ulkopuolella lahes koko-

naan. Se pelottaa..” (Vanhempi 2)

"Isossa ryhméssa tarkkaavaisuus valilla herpaantuu ja keskit-
tyminen kéarsii. Jakotunneilla tatd ongelmaa ei ole. -- Valitun-
nilla rauhallinen; ei osallistu riehakkaimpiin juoksuleikkeihin.
Ruokailussa seurallinen, syd yhdessa luokan muiden tyttjen

kanssa. Ystavyyssuhteet kunnossa.” (Opettaja 2)

"Oppilaalla on tarkea rooli luokan tyttoporukassa, oppilas
osaa huomioida muita, oppilas osallistuu yhteisiin leikkeihin ja

esityksiin.” (Opettaja 6)

Noin puolella vanhemmista on huoli lastensa kaverisuhteista. Narkolepsian moni-

naiset oireet voivat vaikeuttaa sosiaalisia tilanteita ja kaverisuhteiden yllapitamista.

"Vasymyskohtaukset huomioitava — varotaan &arsyttdmasta.”
(Vanhempi 3)

"Sairaimmillaan ehdoton l&ahestymiskielto” (Vanhempi 6)

Sosiaalisen aktiivisuuden nousua havaittiin yhdell& tutkittavalla. Opettaja 4 mukaan
oppilas on sairastumisen jalkeen noussut kaveripiirissa johtaja-asemaan. Kolmas-
osa vastanneista vanhemmista ja opettajista eivat kirjanneet sosiaaliseen ymparis-

toon liittyvia ongelmia.

6.6 Koulunkaynnin tulevaisuus

Puolet vanhemmista kokee lapsen huolehtivan tutkimushetkella hyvin koulunkayn-
nistaan ja koulun suhteen asioiden olevan kunnossa. Nailla oppilailla kaytoshairioi-
takaan ei tutkimushetkella enda ole.
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"Koulunkaynti sujuu, arki rullaa”. (Vanhempi 5)

"Viela vuosi takaperin ongelmia tuotti tekstin ymmartaminen
ja sen tuottaminen, mutta talla hetkella sellaisia ongelmia ei
enda ole.--Uusimman opettajan mukaan lapsi on nyt niin oi-
reeton, ettei erotu luokasta. Ainoastaan bussimatkojen nu-
kahtamiset kertovat sairaudesta. Luulen, etta ollaan siirrytty
lahjakkaan lapsen kategoriasta siihen Kkiintibon, jossa on
ADHD-lapset. -- Oireita tulee ja menee. Viela ei tiedetd, mita
on vield tulossa. Mutta jo olevista kiusallisista oireista ollaan
paasty eroon. ElAma on tasapainoilua, mutta luotetaan elimis-
tbn omaan elpymiseen ja terveempaan tulevaisuuteen.”

(Vanhempi 6)

Vanhemmat murehtivat muun muassa koulunkaynnin tulevaisuutta seka oppilaan
kaverisuhteita. Monet vanhemmat pelkaavét asioiden vaikeutuvat, jos esimerkiksi
keskittymis- ja luetunymmartamisen ongelmiin ei 16ydy apua. Joillekin tutkittaville
tarkkaavuuden suuntaaminen ja sen yllapitdminen opetustilanteissa on haasteellis-
ta. Myos koulumatkojen sujuminen mietityttdd seka lapsia ettd vanhempia. Van-

hemmat kokevat, ettd opettajalla ei voi olla ajantasaista tietoa sairaudesta.

" -- el halua missdéan tapauksessa pidemman matkan vuoksi
muuttaa koulua. Aiemmin haaveili ylaasteelle siirryttdessa
muuttaa koulua hyvamaineeseen luonnontiedepainotteiseen
kouluun. -- Ylakouluun siirtyminen jannittaa. Lapsen ammatti
ja esim. lukioon meno mietityttdd. Myos sosiaaliset suhteet

koulun ulkopuolella huolettavat.” (Vanhempi 2)

"Pidentyvat koulupaivat ja lisdantyvat laksyt ja kokeet tuovat
todennékoisesti haasteita aivan riittavasti. Toivotaan parasta

ja pelataan pahinta.” (Vanhempi 3)
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"Paiva kerrallaan.” (Vanhempi 4)

"Menn&aan viikko kerrallaan. Vaikea ajatella kovin pitkalle.”
(Vanhempi 5)

"Oppiminen alkaa karsia narkolepsiasta(?) aiheutuvista on-

gelmista johtuen.” (Opettaja 4)
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7 TULOSTEN TULKINTAA JA JOHTOPAATOKSIA

7.1 Narkolepsia osaksi lapsen elaméaa

Tuloksiemme perusteella osalla narkolepsiaan sairastuneista lapsista sairaus hait-
taa jokapdaivaista elam&a vahan, kun taas toisilla siitd aiheutuu huomattavia on-
gelmia seka haittaa. Ongelmia ilmenee useilla eri elaméanalueilla, eivatkd ne koske-
ta pelkdstaan sairastunutta lasta itsedéan, vaan heijastuvat koko perheen yleiseen

hyvinvointiin sita heikentéen.

Sairaus on muuttanut lasten persoonallisuutta: varsinkin alkuaikana on esiintynyt
aggressiivisuutta seka kaytoshairioitd. Joillakin lapsilla niitd on edelleen. Taméan
lisdksi vireystilan muutokset ja sairauden muut oireet heijastuvat suoraan lasten
seka heidan perheidensa arkeen. Lapset viettdvat suuren osan elamastaan kou-

lussa ja luonnollisesti ongelmat nakyvat myos siella.

Hublinin, Kirjavaisen, Partisen, Ojalan ja Saarenpaa-Heikkilan (2011) tekemén tut-
kimuksen mukaan runsaalla kolmanneksella narkolepsiaan sairastuneista lapsista
ja nuorista esiintyy kaytésongelmia ja luonteen muutoksia. Sairastuneiden perheet
ja lapset itsekin pitavat naitd hankalimpina oireina. Monet sairastuneet ovat muut-
tuneet akkipikaisiksi ja ailahtelevaisiksi. Masennusoireita ja jopa itsetuhopuheita on
sairastuneilla esiintynyt. Psyykkiset oireet aiheuttavat ongelmia kaikilla sairastu-

neen eldménalueilla. My6s perheet karsivat lapsen oirehtiessa.

Kerddmamme aineiston mukaan edell& mainittuja narkolepsian aiheuttamia havait-
tuja vaikeuksia ilmenee viela useammalla kuin runsaalla kolmanneksella. Tutkitta-
vista neljalla kuudesta havaittujen vaikeuksien vaikutus lapsen elamaan on erittain
suuri. Heilla vaikeuksien aiheuttama hairid on mahdollinen. Yhdella kuudesta tutkit-
tavista vaikeuksien aiheuttama hdirid on todennékdinen. Yhdell& tutkittavista ha-
vaittujen vaikeuksien vaikutus ei ollut mitattavissa, mutta vaikeuksien aiheuttama
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hairié on kuitenkin mahdollinen. Yksi tutkittava lapsi voi tutkimushetkell& hyvin eik&
sairaus valttamatta aiheuta suurta rasitusta lapsen tai perheen arkeen. Vastauksis-
ta kuitenkin ilmenee, ettd varsinkin sairastumisen alkuaika on kaikille vastanneille
ollut haasteellista tai erittdin haasteellista. Kyselyyn vastanneet molemmat lapset
kokivat oman tilanteensa kayttamiemme mittareiden mukaan keskim&érin parem-

maksi kuin heidan vanhempansa sen arvioivat olevan (vrt. kuvio 6. ja 7.).

Sairauden aiheuttamat vaikeudet ja haitat

m Korkea ®mEiongelmaa = Eimitattavissa

Kuvio 8. Sairauden aiheuttamat vaikeudet ja haitat
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Hairion todennakoisyys

®m Todenndkéinen m Mahdollinen Ei ongelmia

Kuvio 9. Hairion todennakdisyys

Joillakin lapsipotilailla laadkehoidolla saadaan vaatimaton vaste vasymysoireisiin.
Mydskaan psyykkisiin ongelmiin ei kaikille lapsipotilaille ole |0ytynyt apua. (Hublin
ym. 2011.) Laékehoito ei kykene taysin poistamaan narkolepsian kaikkia oireita.
Vastauksista heijastuu sairauden yllattédva ja odottamaton luonne. Sairastuneille ei
valttamatta ole ollut tarjota tasmallista ja riittavan tehokasta apua tai tukea narko-
lepsian aiheuttamiin oireisiin tai nilden seurannaisvaikutuksiin. Sairaus on neurolo-
ginen, mutta siihen liittyy vahvasti myds psyykkisia oireita. Vastauksista nakyy so-
sioemotionaalisten seka psykososiaalisten oireiden runsas esiintyminen, vaikka

ladkehoito olisikin aloitettu.

lltapdivan vasymys vaikeuttaa laksyjen tekoa, harrastuksiin osallistumista ja sosi-
aalisia suhteita. Vasymys johtaa usein sosiaaliseen eristaytyneisyyteen. Kataplek-
siaoire aiheuttaa hapeda ja monet lapset ja nuoret vélttelevat tilanteita, joissa oire
ilmaantuu. Katapleksiaoire saattaa aiheuttaa suurta sosiaalista haittaa. (Hublin ym.
2011.) Vastausten perusteella useiden sairastuneiden lasten sosiaalinen elama ja
ihmissuhteet ovat karsineet sairauden vuoksi.
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Krooninen sairaus alkaa usein yllattaen, eikda siihen valttdmatta osata varautua.
Tieto parantumattomasta sairaudesta merkitsee yksildlle ja hanen l&heisilleen
usein kriisiin joutumista. Vie oman aikansa, ennen kuin asia jasentyy ja selkiytyy
sairastuneen itsensa sekd hanen laheistensd mielessa. Sairauteen liittyy monen-
laisia tunteita. Asioiden hyvaksyminen ei ole ollut helppoa kaikille sairastuneille tai

heidan laheisilleen.

Kaikki kohtaavat vastoinkdymisia elamansa aikana. Jokainen kokee seka kielteisia
ettd myonteisia tunteita. Pelkdstaan myonteisten tunteiden lisddminen ei valttamat-
t& auta kriiseista selviytymiseen. Joskus on vain hyvaksyttava kielteisetkin tunteet
ja opeteltava hallitsemaan itselle kielteinen tapahtuma uudelleenarvioinnin avulla.
Vaikeuksien kdantaminen voitoksi vaatii kuitenkin suunnittelua ja ongelmanratkai-
sutaitoja. (Larsen, Hemenover, Norris & Cacioppo 2006, 227.) Seka kielteisten etta
myonteisten tunteiden samanaikainen aktivoituminen voi olla tie parempaan ela-
manhallintaan; traumaattiset muistot voidaan nain saada paremmin jarjestykseen.
Samanaikaisella aktivoitumisella on havaittu olevan myoénteisia terveysvaikutuksia-
kin. (Larsen ym. 2006, 218-220, 224.) Kyselyyn vastanneet lapset kokivat tutki-
mushetkella mitatun tilanteensa paremmaksi kuin heidan vanhempansa. Taman
tutkimuksen pohjalta emme voi sanoa, mistd kokemuserot johtuvat. Luonnollisesti

sairastuneet lapset kokevat tilanteensa vanhempiaan subjektiivisemmin.

Vastausten perusteella sairastuneet ja heidan perheensa tarvitsevat monenlaista
tukea kriisista ja arjesta selviytymiseen. Lastensuojelulaki (9 8) velvoittaa kuntia
jarjestamaan koulupsykologin ja — kuraattorin palveluja. Naiden palvelujen tulee
turvata oppilaille riittava tuki ja ohjaus koulunkayntiin ja niiden tulee toimia oppilai-
den kehitykseen liittyvien sosiaalisten ja psyykkisten vaikeuksien ehkaisemiseksi ja
poistamiseksi. Kaikilla oppilailla on naihin palveluihin yhtélainen subjektiivinen oi-
keus. Koulupsykologin ja -kuraattorin tulee osallistua alansa asiantuntijana koulu-

yhteison toiminnan sek&d opetus- ja kasvatustyon suunnitteluun ja kehittamiseen.
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Opettajan roolina on ohjata oppilas ja perhe naiden palvelujen piiriin. Yksi kuudesta

vastaajasta ilmoitti, ettd koulupsykologi ei ollut n&hnyt tarpeelliseksi tavata lasta.

7.2 Narkolepsia sairastuneen lapsen kouluymparistés  sé&

Vastauksista ilmenee, etta kaikilla narkolepsiaan sairastuneilla on ollut koulunkayn-
tiin liittyvia vaikeuksia jossain sairauden vaiheessa. Toisilla haasteet olivat tutki-
mushetkella takanapdin, kun taas toisilla ne tuntuvat syvenevan entisestaan. Sai-
raus on heikentanyt lasten oppimisedellytyksia vahintadankin hetkellisesti. Usealla

oppimisedellytysten heikentyminen on ollut laajamittaista ja pysyvaa.

Vastauksissa mainittiin monenlaisia koulunkayntiin ja oppimiseen liittyvia ongelmia.
Oman toiminnan ohjaamisen ongelmat seka tarkkaavuuteen ja keskittymiseen liit-
tyvat ongelmat olivat yleisia. Lisdksi mainittiin motivaatio-ongelmat, hitaus, ongel-
mat kielellisissa toiminnoissa kuten puheen ja tekstin tuottamisessa, paattamatto-
myys, oppimisen ongelmat, muistiongelmat, hahmottamiseen ja motoriikkaan liitty-
vat ongelmat seka ohjeiden ymmartamiseen liittyvat ongelmat. Jotkut ongelmista

littyvat alhaiseen vireystilaan.

Nukahtelu oppitunneilla vaikuttaa selkeasti oppimiseen. Ennen diagnoosin saamis-
ta narkolepsiaa sairastavilla lapsilla on ollut suuriakin ongelmia opettajien ja koulu-
tyon kanssa. Keskittymis- ja muistivaikeudet aiheuttavat narkolepsiapotilailla koulu-
tydssa eniten hankaluuksia. On tarkead, ettéd opettajat perehtyvat narkolepsiaan ja
sen oireisiin ja rakentavat oppimisympariston narkolepsiaa sairastavan tarpeita
ajatellen. (Hublin ym. 2011; vrt. Naumann ym. 2006, 329 — 330.) Tutkimuksestam-
me ilmenee, ettd kouluissa on tahtoa rakentaa hyva oppimisymparistd joka ottaa
huomioon narkolepsiaan sairastuneen lapsen. Useimmiten oppimisymparistd on
saatu toimivaksi vastaamaan sairauden aiheuttamiin haasteisiin. Vireystilan vaihte-
luista johtuviin tilapdisiin kognitiivisten toimintojen alenemisiin ei oppimisympéristol-

l1a kuitenkaan voida vaikuttaa.
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Rakennettu oppimisympaéristo ei aina ole toimiva. Eniten tdhan nayttaisivat vaikut-
tavan narkolepsian aiheuttamat laaja-alaiset lapsen elam&an heijastavat vaikeudet.
Koska jokaisella oppilaalla on oikeus kayda koulua omassa lahikoulussaan, tulisi
siella raataldityihin tukitoimiin [6ytya jokin uusi, toimiva nakdkulma. Taysin uuden-
laisten tukitoimien kehittely saattaa osoittautua haasteelliseksi ja vaatii toteutuak-

seen usein tiivista, moniammatillista ja verkostoitunutta yhteistyota.

Opettajan rooli oppimisympéariston yllapitajana, jasentgjana ja aktiivisena toimijana
on haastava seka vaatii paljon tyodta ja suunnitelmallisuutta. Oppimisymparisto pi-
taisi rakentaa siten, ettd oppilas tietaisi toiminnan tavoitteen ja saisi ohjausta omal-
le toiminnalleen. (Brotherus ym. 1999, 90.) Narkolepsiaa sairastavan lapsen koulu-
arki saattaa olla hyvin ennakoimaton sairauden luonteen vuoksi. Vasymysoire il-
menee usein monotonisissa ja liikkumattomissa oppimistilanteissa. Opettajan on
otettava tdma& huomioon opetus- ja ohjaustilanteita suunnitellessaan. Toiminnalli-
suuteen kannustavat opetusmetodit tuovat vireyttd seké oppimiseen etta fyysiseen

vointiin.

Monet narkolepsiaa sairastavat lapset tarvitsisivat paivaunet tai kahdetkin paivas-
sa, mutta sosiaalisen leimautumisen pelossa lapset eivat halua nukkua koulupéi-
van aikana vaikka koulu olisikin jarjestéanyt lepoon soveltuvan tilan. Toisaalta lepo
ei aina pirista lasta, vaan nukahtamisen jalkeinen olo saattaa usein olla artyisa ja
huono. (Hublin ym. 2011.) Tutkimuksestamme ilmenee, etta narkolepsian aiheut-
tama vasymys on yleisesti otettu hyvin kouluissa huomioon. Oppilaille on tarjottu
tilaisuutta paivauniin koulupdivan aikana. Kaikki eivat kuitenkaan tahdo tata tilai-
suutta kayttaa. Tilanne on ongelmallinen sairastuneen lapsen ja opettajankin n&ko-
kulmasta. Vasymys aiheuttaa artyneisyytta sekd oppimis- ja tydskentelyprosessien

toimivuuden heikentymista.

Vastauksista ilmenee joitain muitakin fyysisen oppimisympariston rakentamiseen
littyvid seikkoja. Narkolepsia on huomioitu lukujarjestysteknisin keinoin; reaaliai-

neet on sijoitettu aamupaivaan ja taito- ja taideaineet iltapaivaan. Vasymyskohta-
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ukset eivat kuitenkaan aina mukaile lukujarjestystd. Myds koulukuljetus mainittiin,

samoin oppilaan fyysinen istumapaikka luokkatilassa.

Narkolepsiaa sairastavien lasten kognitiivisissa taidoissa ei Iso-Britanniassa, Glas-
gowissa vuonna 2008 tehdyssa tutkimuksessa havaittu olevan eroavaisuuksia ter-
veisiin lapsiin verrattuna (Dorris, Zuberi, Scott, Moffat & McArthur 2008, 191). Vas-
tausten perusteella kenellak&an tutkittavista lapsista ei ollut tuen tarvetta ennen
sairastumistaan. Kaikki tutkittavat opiskelivat ennen sairastumistaan yleisopetuk-
sen opetussuunnitelman mukaisesti ja osa lapsista menestyi opinnoissaan erittain
hyvin. Tutkimuksemme mukaan tutkittujen kognitiivisessa kapasiteetissa oli tilan-
nekohtaista vaihtelua, mik& johtui ilmeisimmin vireystason vaihtelusta. Narkolepsi-
an vaikutuksesta kognitiiviseen kapasiteettiin vaatii lisdtutkimusta. Sairastuminen

on vaikuttanut joidenkin tutkittavien koulumenestykseen sita selkeéasti heikentéen.

Oman toiminnan suunnittelun ytimessa on aina tietoisuus. Humphreyn (1984) mu-
kaan tietoisuus mahdollistaa oman ja toisten kayttaytymisen arvioinnin seka enna-
koinnin. Tietoinen ongelmien pohdinta mahdollistaa haasteiden ennakoimisen ja
omien voimavarojen maksimoinnin. Tietoisuuden laatu, eli miten suhtaudumme
tulevaan haasteeseen, maaraa pitkalle lopputuloksen. Pystyvyyden tunteet autta-
vat selviytymaan haasteista parhaalla mahdollisella tavalla. Pystyvyyskokemuksilla
on myds psykososiaalisia vaikutuksia. (Caprara & Cervone 2006, 76—77.) Narko-
lepsiaan sairastuneen lapsen vireystilan vaihtelut ja muut sairaudesta johtuvat oi-
reet voivat vaikuttaa lapsen tietoisuuteen. Koulutehtavat saattavat osoittautua
haasteellisiksi tarkkaavaisuuden, muistitoimintojen ja keskittymiskyvyn alentumisen

seurauksena. Oppilaan orientaatiosta riippuu, miten h&n naisté haasteista selviaa.

Opettajan tulee pedagogisin toimin ohjata oppilaita kasvatustavoitteiden seka ope-
tussuunnitelman velvoitteiden mukaisesti tavoitteelliseen oppimiseen. Oppimisen
seurauksena yksilon mukautumiskyky vaihtoehtoisissa tilanteissa lisaantyy, koke-
muksen perusteella syntyneet kayttdytymisen muutokset, ympériston muutosten

ennakointi seka ilmididen ymmartdminen mahdollistuvat. (Virtanen & Miettinen
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2007, 90.) Oppilaan haasteellinen kaytos ja sairaudesta johtuva oppimisedellytys-

ten alentuminen voivat vaikeuttaa opettajan velvoitteiden toteutumisprosessia.

Opettajalla on oltava vankka oppilaantuntemus, jotta han kykenisi ohjaamaan oppi-
lastaan riittavan yksildllisesti taméan lahikehityksen vydhykkeella. Tutkimukseen
osallistuneiden lasten opettajat olivat opettaneet oppilasta keskimé&érin vuoden tai
kaksi. Opettajilta kysyttaessa lapsen koulutydssa tapahtuneista muutoksista narko-
lepsiaan sairastumisen jalkeen kolmasosa ei kommentoinut eikd yksi kuudesta
osannut arvioida asiaa. Kolmasosa vastasi, ettd koulunkayntiin ei ole tullut suuria
muutoksia. Kuudesosa vastasi koulunkayntiin liittyvan muutoksen olleen huomatta-

va.

Koulunkaynnin muutokset opettajien

kuvaamina
® Ei kommentoinut ® Ei osannut arvioida muutosta
Ei raportoinut muutoksia ® Raportoi huomattavia muutoksia

Kuvio 10. Koulunkaynnin muutokset opettajien kuvaamana.
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Joidenkin opettajien vastaukset ovat ristiriitaisia vanhempien vastauksiin verrattui-
na. Osa opettajista oli jattanyt vastaamatta joihinkin kysymyksiin. Toisaalta opetta-
javaihdoksista johtuen sairaus on saattanut muuttaa muotoaan sen alkamisajan-
kohdasta siihen hetkeen, kun nykyinen opettaja on aloittanut tydnsa oppilaan opet-
tajana. Na&in ollen opettajalla ei valttamatta ole riittavan hyvaa kuvaa sairauden
oirekuvasta ja sen kerrannaisvaikutuksista. Naissa tapauksissa hanella ei myos-

k&an voi olla kasitysta siitd, millainen oppilas oli ennen sairastumistaan.

Huolen heratessa tai selkean tuen tarpeen havaitessaan opettaja vie oppilasta
koskevat asiat moniammatillisen oppilashuoltotydoryhman késiteltavaksi. Vaikka
koulun johdolla onkin varsinainen vastuu tuen jarjestdmiseen ja toteuttamiseen
littyvista ratkaisuista, on oppilaan oma opettaja avainhenkilo tukiprosessin eteen-
pain viemisessa. Oppilaantuntemus edesauttaa ja mahdollistaa tukiprosessin pi-
kaista kaynnistdmista. Huoltajalle ja oppilaalle on annettava tietoa eri tukitoimista
sekd mahdollisuus esittdd nakemyksensa tuen antamisesta. Vastauksista nakyy
informaatiokatkoksia tai linjaeroja kodin ja koulun valilla. Jotkut vanhemmat ovat
tietamattomia oman lapsensa tuen vahvuusasteesta. Vanhemman ja opettajan
vastauksissa oli havaittavissa myos ristiriitaisuuksia. Tama ilmeni esimerkiksi te-
hostettuun tukeen liittyvassa oppimissuunnitelmatydssa. Paasaantoisesti yhteistyod

kodin ja koulun valill& sujui vastausten perusteella kuitenkin hyvin.

7.3 Kaikille yhteinen koulu

Kun koulumaailmassa kohdataan erilaisuutta ja erilaisia tarpeita, voidaan pohtia
koulumaailman inklusiivista ideologiaa. Inkluusio vaatii toteutuakseen laajaa asen-
nemuutosta erilaisuutta kohtaan. Opetuksessa ei pitaisi tarkastella oppilaiden puut-
teita tai kehittdmiskohteita, vaan opetuksen keskitssa tulisi olla lasten omat yksil6l-
liset luonteenpiirteet, kiinnostuksen kohteet, kyvyt ja oppimistarpeet. (Lakkala

2008, 15, 27.) Tavoitteena on, etté kaikki lapset p&&sisivat kaikille yhteiseen kou-
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luun ilman fyysisia tai henkisia rajoitteita. Yksikaan oppilas ei joudu jadmaan ulko-
puolelle, eik& ketaan suljeta pois tai torjuta. Ongelmatilanteita aletaan purkaa op-
pimisymparistosta kasin, joten jokaisen oppilaan yksilolliset tarpeet ovat tarkeita.
Inklusiivisessa koulujarjestelmassa kaikki oppilaiden tarvitsema tuki tuodaan luok-
kaan ja aikuiset tyoskentelevat yhteistoiminnallisesti, lapsen parasta ajatellen.
(Lakkala 2008, 23.)

Narkolepsiaan sairastuneet lapset loivat koululaitokseemme uuden erityisryhman,
jolla on spesifeja tuen tarpeita. Koska sairaus oli ennestdén kouluikaisten joukossa
melkeinpd tuntematon, ei raataloityja tukitoimiakaan ollut valmiiksi kehiteltyina.
Diagnoosien saannin jalkeen koululaitoksella on yh& ollut vaikeuksia vastata taman
uuden erityisryhman tarpeisiin. Ongelma ei kulminoidu yksin opettajiin, sill& heidan

koulutuksensa ei riitd vastaamaan narkolepsian oireiden laajamittaiseen kirjoon.

Inkluusion myo6ta opetus muuttuu yksiléllisemmaksi, silla oppiminen tapahtuu jokai-
sen oppilaan omista l&ahtokohdista. Opetus jarjestetaan niin, etta opetuksen jatkuva
eriyttdminen, edistyminen ja arviointi ovat mahdollisia toteuttaa (Bruun & Rimpiléi-
nen 2007, 15). Opetuksen painopisteena ei ole jonkin oppilaan tai oppilasryhman
vaikeudet, vaan opetuksessa on havaittava ja poistettava oppimisen esteet. (Lak-
kala 2008, 23.) Oppimisen ja kasvun tuen tulee olla l&sné& kaikissa koulun toimissa.
Vastauksista ilmeni, ettd oikein kohdennettua tukea ei heti sairauden alkuvaihees-

sa ollut saatavilla tai sita ei edes yritetty tarjota.

Nonverbaalinen viestintd on tarkeaa tulkittaessa toista ihmista (Helkama ym. 1998,
212). limeiden, eleiden ja &&nensavyjen avulla pyrimme ymmartdmaan toisen toi-
minnan tarkoituksen. Puhuttu kieli mahdollistaa yhteisen toiminnan suunnittelun ja
yllapitdmisen. Kieli ja kulttuuri ohjailevat yksilon minatietoisuuden ja vuorovaikutuk-
sessa ilmenevan roolinoton kehittymista. Kielen avulla tehddan sosiaalisista maa-
ilmoista yhteisid. (Helkama ym. 1998, 55-59). Viestinnassa prosodiikka seka Kki-
nestiikka ovat sanallista viestintdd tehokkaampia keskindisen viestinndn keinoja

(Helkama ym. 1998, 222-224). Narkolepsiaa sairastavan vasymyskohtaus on
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usein vastustamattoman voimakas, eikd han tuolloin kykene normaaliin vuorovai-
kutukseen. Myo6s katapleksiaoireisto ja psyykkiset oireet saattavat rajoittaa sairas-
tuneen kykya luontevaan viestintaan. Alhaisen vireystilan vallitessa tai kataplek-

siakohtauksen aikana sairastuneen lapsen kehonkieli voi tulla tulkituksi vaarin.

Ihmisilla on erilaisia sosiaalisia normeja, joiden mukaan heidan toimintansa ohjau-
tuu. Usein yhteiso pitaa huolen siita, ettd sosiaalisia normeja noudatetaan. Monet
sosiaaliset normit muovautuvat ajan kuluessa itsestaénselvyyksiksi, joiden ole-
massaoloa ei millaan lailla kyseenalaisteta, vaan niitd noudatetaan automaattisesti.
Ihmisten sosiaaliseen elamaan kuuluu aina jonkinasteinen valtajarjestys, jota yll&-
pidetddn sosiaalisen paineen avulla. Normien vastaisesti tai muutoin poikkeavasti
kayttaytyvat pyritddn kollektiivisen vallan avulla palauttamaan ruotuun. (Helkama
ym. 1998, 60). Merkityksellisiksi muodostuvat vuorovaikutuksessa syntyvat negatii-
viset tai positiiviset tunnesavyt. Ystavallisyys-vihamielisyys ja dominointi-
alistuminen ovat vuorovaikutteisia duaaleja, joita tunnesavyt aikaansaavat. (Hel-
kama ym. 1998, 211-213.)

Sosiaalisten representaatioiden avulla yksilot voivat noudattaa tiettyd kulttuurista
koodia, joka johtaa juurensa yleisesti hyvaksytysta normistosta (Helkama ym.
1998, 185-186). Henkildt, jotka eivat tunne narkolepsian oirekuvaa, voivat tulkita
katapleksiaoireiston sekéa outoihin paikkoihin nukahtelun vaarin. Sosiaalinen paine
saattaa johtaa narkolepsiaa sairastavan henkilon eristaytymiseen. Vastauksista
ilmeni, etta sairaus on heikentényt lasten sosiaalista elamaa. Vasymysoireet rajoit-
tavat sairastuneiden kykya osallistua kodin ulkopuoliseen harrastustoimintaan tai
yllapitdd kaverisuhteita. Psyykkisiin oireisiin kuuluvat aggressiiviset kohtaukset ei-

vat kuulu kulttuurimme normatiiviseen kayttaytymiseen.

Ihminen on sosiaalinen olento, ja ryhmassa toimiminen on hénelle luontaista.
Ryhma vaikuttaa yksiloon, mutta myds yksild voi tietyin edellytyksin vaikuttaa ryh-
maan riippuen henkildn johtajuuskyvyistd. (Helkama ym. 1998, 276-278). Vasta-
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uksista ilmeni sairastumisen aiheuttaneen joillekin lapsista prososiaalista kayttay-
tymista. Prososiaalisen kayttaytymisen vuoksi yksi kuudesta tutkittavasta lapsesta
oli noussut omassa ryhmassaéan johtajan asemaan. Tamankaltainen kayttaytymi-

nen ei edista lapsen kokonaisvaltaista hyvinvointia.

7.4 Oppilaan vahvuudet

Ihminen kasvaa sosiokulttuurisena olentona kontekstuaalisessa suhteessa ympéa-
ristbonsa, jonka eri osatekijoitd ei voi erottaa toisistaan. Ihmisen vahvuuksia tulisi
ajatella holistisesta, vuorovaikutteisesta kehitysndkokulmasta. Yksildiden kaikki
kehitysprosessit tapahtuvat mentaalisten, biologisten ja sosiaalisten tekijoiden ra-
kenteina kaikilla organisaation tasoilla. (Magnusson & Mahoney 2006, 238-239.)
Ihmisen persoonasta riippuu, milla tasolla han toimii ymparistossaan. Myonteinen
asenne auttaa sopeutumisessa ympariston tarjoamiin mahdollisuuksiin, vaatimuk-
siin ja rajoituksiin niin, ettéd seka yksilon ettd yhteiskunnan tarpeet tulevat tyydyte-
tyksi. (Magnusson & Mahoney 2006, 242.)

Narkolepsia on aiheuttanut tutkittaville muutoksia kayttaytymisessa. Heidan toimin-
tansa ei enda valttamatta ole samanlaista kuin ennen sairastumista. Sairaus on
vaikuttanut tutkittavien asenteisiin, toimintaan ja valintoihin. Osa tutkittavista lapsis-
ta voi huonosti ja tdma heijastunee myos kykyyn suhtautua elaman eri ilmidihin
myonteisesti. Toisaalta myds optimistisuutta oli havaittavissa. Vastauksista ilmen-
neet narkolepsiaan kiinteasti liittyvat psyykkiset oireet saattavat estdd myonteisten
tunteiden ilmenemisen tai olemassaolon. Opetushenkilostolld, vanhemmilla ja kai-
killa muillakin lapsen kuntouttavaan toimintaan osallistuvilla on haastetta 16ytaa
keinoja psyykkisesti oirehtivan lapsen auttamiseksi. Olisi ensisijaisen tarkeaa loy-
tdd kadoksissa oleva motivaatio seka oppimiseen etta lapsen muuhunkin elaméaan.
Ihminen on avoin muutoksille koko elamanséa ajan (Magnusson & Mahoney 2006,
236).
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Opetuksen kulmakivena tulisi olla oppilaan vahvuudet (Opetussuunnitelman perus-
teet 2004). Usein vahvuus nahdaan eréaénlaisena sitkeytend, jonka avulla ihminen
voittaa ylivoimaiselta vaikuttavat vastukset tai vastoinkdymiset ja jaksaa aina vain
yrittda ja ponnistella eteenpdain. Vahvuus voidaan ndhda myos kykyna kestaa vai-
keuksia ja epévarmuutta. Se on kykya jarjestellda omaa elinymparistbddn omien
asetettujen tavoitteiden mukaiseksi. Vahvuus on omien, itselle asettamien arvojen
seuraamista. Se on myds taitoa luopua tarvittaessa. Vahvuus on kasvua. (Carver &
Scheier 2006, 96-97, 99-101.) Opettajan tulee tunnistaa kunkin oppilaan vahvuu-
det sekad oppimisen haasteet, jotta yksil6llinen oppimisen ohjaaminen mahdollistui-
si. On mietittava, tuijotetaanko liiaksi nakyviin akateemisiin suorituksiin vai muuhun
yleisesti hyvaksyttyyn normatiiviseen kayttaytymiseen vahvuuksia nimettaessa.
Yksilolla saattaa olla monia muitakin vahvuuksia, jotka jaavat naiden kriteerien ul-

kopuolelle.

Opettajien kuvatessa oppilaidensa vahvuuksia liittyivat ne enemmankin akateemi-
siin taitoihin ja hyvalle oppilaalle tyypillisiin vahvuuksiin. Téallaisia olivat kuuntele-
vaisuus, avoimuus, rauhallisuus, tunnollisuus, ahkeruus, paattavaisyys, sosiaali-
suus, ystavallisyys, yhteistyohalukkuus, oppimiskykyisyys, itsendisyys ja oma-

aloitteisuus. Myos hyva kaytos, hyvat tiedot ja taidot seka paattavaisyys mainittiin.

Vanhemmat nimesivat lastensa vahvuuksia myds muiden ominaisuuksien mukaan.
Huolellisuus, ajattelevaisuus, voimakastahtoisuus, alykkyys, herkkyys, luotetta-
vuus, rehellisyys, sisukkuus, peraanantamattomuus, spatiaaliset ajattelutaidot, lii-
kunnallisuus, sinnikkyys, fiksuus, kiltteys, hyvat kitaransoiton, piirtdmisen, ompe-
lemisen ja leipomisen taidot, empaattisuus, tarmokkuus seké rohkeus olivat van-

hempien kuvaamia vahvuuksia.

Usein ihmisen vahvuudet ymmarretddn erilaisina luonteenpiirteind; optimistinen
luonne, alykkyys, usko omiin kykyihin ja egon sinnikkyys ovat tallaisia yksildlle as-
sosioituja piirteitd. Optimismi nahdaan piirteend, jonka avulla yksil6 jaksaa mééara-

tietoisesti ja kykyihinsa luottaen pyrkid asettamiinsa tavoitteisiin. Optimismiin liite-
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tdan usein myo6s joustavuus. Tuolloin yksilolla on kyky soveltaa erilaisia resursseja
ja strategioita tavoitteeseen pyrkiessaan. Kaikki ihmisen vahvuudet eivat ole tarkoi-
tuksellisen toiminnan ohjaamaa. Oppimisen seurauksena ihmisen toimista tulee
yha automaattisempia, eik&d omaa toimintaa tarvitse enaa jatkuvasti tietoisesti oh-
jailla. (Aspinwall & Staudinger 2006, 24-27.) Kaikille narkolepsiaa sairastaville ni-
mettiin vahvuuksia vanhemman sek& opettajan tai jommankumman taholta. Jokai-
sella lapsella on vahvuuksia, joiden avulla he voivat kanavoida elamaansa johonkin
tiettyyn suuntaan. Yksilon temperamentti maaraa, miten hanen persoonallisuuten-
sa eri piirteet nayttaytyvat ulospain. Tama seikka saattaa vaikuttaa siihen, miten

lapsen vahvuuksia nimetaan.

7.5 Narkolepsian kanssa tulevaisuuteen

Psykologia on ylikorostanut ihmisen negatiivisia piirteita ja jattanyt voimavarakes-
keisen keskustelun vdhemmalle. Usein tuijotetaan menneeseen eika tulevaisuu-
dessa odotteleviin mahdollisuuksiin. Usein persoonallisuus ndhdaan myds jo val-
miiksi, geneettisesti maaraytyneeksi, jolloin ihmiselld itselld&n ei ole potentiaalia tai
mahdollisuuttakaan kehittaa itsed&n haluamallaan tavalla. Inmisissa oleva potenti-
aali voi toteutua vain heidan toimiessaan jossain tietyssa kontekstissa. Ihmiset ei-
vat kuitenkaan kehity pelk&staan genetiikan mukaisesti. Sosiokulttuurisilla seikoilla
on kehitykseen suuri merkitys. (Caprara & Cervone 2006, 69-70, 74.) Vastauksista
kavi ilmi yleinen toiveikkuus tulevaisuuden suhteen. Vanhemmilla on huoli lapsis-
taan, mutta kenelldkaan ei ollut selkedé negatiivista asennoitumista tulevaisuuteen

liittyvista seikoista.

Paasaantoisesti lapsen tuleva koulunkaynti, kaverisuhteet ja jatkokoulutusasiat
mietityttivat vanhempia. "Paiva tai viikko kerrallaan” sek& "Toivotaan parasta ja pe-
latdan pahinta”- sanonnat kuvaavat hyvin vanhempien tuntemuksia tulevaisuuden

suhteen. Narkolepsia vaikuttaa usean tutkittavan koulumenestykseen ja oppi-
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misedellytyksiin. Sairaus rajaa tulevaisuudessa myds ammatinvalinnan mahdolli-

suuksia.

Ihmisen kokemuksia voidaan tarkastella synkronisesta ja diakronisesta nakokul-
masta. Synkroninen nakokulma keskittyy yksilon silla hetkella elamé&én tilantee-
seen, kun diakroninen nadkoékulma nékee hetken osana yksilon koko elamankaarta.
Naita molempia nakdkulmia tarvitaan, jotta yksilon vahvuuksia hdnen elamassaan
ja yhteiskunnassa voitaisiin ymmartaa. (Magnusson & Mahoney 2006, 232-233.)
Henkilon saavuttamat tulokset mittaavat usein yksil6a ja sitd, mitd h&n on tai edus-
taa. Tassa arvioinnissa unohtuu prosessit, joita henkilé on lapikdynyt tulokseen
paastakseen. Meidan olisi enemman huomioitava paivittaisia toimia tai motivaatioi-

den erityisyytta tulosten korostamisen sijaan. (Cantor 2006, 58.)

Tutkimuksessamme mukana olleet lapset ovat lapikdyneet rankan prosessin nar-
kolepsiaan sairastumisensa jalkeen. Samoin on kaynyt heidan perheilleen. Narko-
lepsia on kroonisuutensa vuoksi tulevaisuudessakin lasné lasten elamasséa aiheut-
taen haittaa heidan jokapaivaisissa toimissaan. Kasvatus- ja opetushenkildstén
tulisi ottaa seka synkroninen etta diakroninen nédkdkulma huomioon lapsen kans-

saan toimiessaan.

Valtakunnallisen opetussuunnitelman perusteiden arvopohjana toimivat ihmisoi-
keudet. Jokainen on tasavertainen arvoltaan ja oikeuksiltaan. Tasa-arvo korostuu
sitd enemman, mitd enemman moninaisuutta esiintyy. Tasa-arvon tulee nékya de-
mokratiana, jossa taysosallisuus ja itsea koskeviin asioihin vaikuttaminen mahdol-
listuvat. (Launonen 2007, 137.) Narkolepsia ei erityisyydestdan huolimatta saa lei-
mata oppilasta, vaan hanet tulee nahda yksiléné ja omana persoonanaan kaikkine

eri ominaisuuksineen samoin kuin kaikki muutkin lapset.
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8 YHTEENVETO JA POHDINTA

8.1 Yhteenveto

Tutkimuksemme mukaan viidelld kuudesta narkolepsiaan sairastuneista lapsista
ilmeni elaman eri alueita haittaavia ongelmia, heilla kaikilla oli kayttaytymiseen ja
tunne-elamé&an liittyvid ongelmia. Myo6s kognitiivisiin toimintoihin kuten keskittymi-
seen, tarkkaavaisuuteen ja muistiin liittyvia ongelmia esiintyi yleisesti. Sosiaalisiin
taitoihin liittyvid ongelmia oli puolella kaikista tutkituista. Yhdella tutkittavalla on-

gelmia ei esiintynyt.

Opettajien ja vanhempien ndkemyksissa lapseen liittyvissd asioissa oli havaittavis-
sa eroavaisuuksia: opettajan nakemys varsinkin sosiaalisiin taitoihin liittyen oli joil-
tain osin eri linjassa vanhemman nakemyksen kanssa. Koulupaiva vie narkolepsi-
aan sairastuneen lapsen voimia usein niin, etta han ei enda vapaa-aikanaan valt-
tamattd jaksa panostaa kavereihin tai harrastuksiin. Lisdksi oppilaan koulunkaynnin
tukeen liittyvissa seikoissa oli eroavaisuuksia: vanhemmalla ei aina ole tietoa tuen
vahvuusasteesta ja oman lapsensa asemasta kolmiportaisen tuen rappusilla. Opet-
tajat eivat juurikaan raportoineet narkolepsian tuoneen muutoksia oppilaan koulu-
tyoskentelyyn. Vain yksi opettaja oli huomioinut suuria muutoksia tapahtuneen op-
pilaan koulutydskentelyssa sairastumisen puhkeamisen jalkeen. Vanhemmat sen
sijaan raportoivat sairauden aiheuttamista erittéin suurista muutoksista seké lapsen

koulunkdynnissa ettd muussakin elamassa.

Narkolepsia on kyselyjen perusteella aiheuttanut sairastuneille lapsille laaja-alaisen
oirekirjon. Oireet ovat nayttaytyneet erilaisina elamaa haittaavina ongelmina. Var-
sinkin sairastumisen alkuvaiheessa tutkimusjoukkoon kuuluvat lapset nayttaisivat
pudonneen olemassa olevan tukiverkon lapi koulumaailmalle ennestaan tuntemat-
tomien oireiden ja tukitarpeiden vuoksi. Sairastuneet lapset tarvitsevat yksilollisesti

kohdennettuja, ehka taysin uusiakin tukitoimia kouluarjestaan selviytydkseen. Li-
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saksi moniammatillisen verkoston on toimittava aktiivisesti heiddn kokonaisvaltai-

sen hyvinvointinsa takaamiseksi.

Suurin osa tutkittavista lapsista voi tutkimushetkella paremmin kuin sairastumisen
alkuvaiheessa, heidan kohdallaan myds koulunké&ynnin nykytila on hyva tai kohta-
lainen. Vastauksista on tulkittavissa, ettd nykyiseen koulunkdynnin sujuvuuteen
ovat vaikuttaneet lapsen oman terveydentilan kohentuminen ja sairauteen sopeu-
tuminen. Myos rakennetulla oppimisymparist6lla nayttaisi olevan suotuisa vaikutus.

Yhdell& kuudesta tutkitusta koulunk&aynnin tilanne on heikko.

Sikainfluenssaa vastaan toteutetun rokotekampanjan seurauksena Suomen koulu-
laitokseen syntyi uusi erityisryhma. Vie aikansa, ennen kuin uudet ilmién ymparille
syntyvat kaytanteet yleistyvat ja ulottuvat kaikkien opettajien ja muiden lapsen kas-
vusta ja kehityksesta huolehtivien saataville. Vastausten perusteella tarjottu tuki ei
riitd kattamaan kaikkia sairastuneiden lasten luonnollisia toimintaymparistéja. Vaik-
ka koulupéivan sujumiseen panostettaisiinkin, lapsen kokonaisvaltainen hyvinvointi
ei toteudu pelkastaan nailla toimenpiteilla. Tuki on saatava myoés lapsen koulupéi-
van ulkopuoliseen arkeen oikeanlaiseksi kohdennettuna ja sen vahvuisena, kuin

lapsen ja perheen tilanne sita vaatii.

Vastausten perusteella narkolepsiaan sairastuneen lapsen tulevaisuus mietityttaa
seka lasta itsedén ettd hanen vanhempaansa. Muun muassa koulunkaynnin suju-

vuus ja peruskoulun jalkeinen jatkokoulutus ovat huolen aiheena.

Koemme, ettd Mixed methods —menetelméan ansiosta saimme luotua tutkittavasta
joukosta riittdvan monipuolisen kuvan tutkimustamme ajatellen. Pelkkaa laadullista
tai maarallistd menetelmaa kayttaen, olisivat tutkimustulokset olleet yksipuolisem-
pia. Mixed methods —menetelman avulla saamamme tulokset tukivat ja rikastivat

toisiaan.
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8.2 Pohdintaa

Tutkimuksemme edustaa otosta narkolepsiaan sairastuneista alakouluikaisista lap-
sista. Vaikka tutkimusjoukko on pieni, antaa se silti yleiskuvan tutkimastamme ilmi-
Ostd. Saamiemme tulosten mukaan huoli tutkimukseen osallistuneiden lasten hy-

vinvoinnista on aiheellinen.

Koulun tulee olla lapselle turvallinen ja virikkeellinen kasvupaikka, joka osaltaan
tukee lapsen oman elamén hallintaa. Kaiken tydskentelyn tulee monipuolisesti ke-
hittd& oppijan oppimisen sekd oman tulevaisuuden kannalta tarkeita taitoja. Koulun
on tuettava lapsen kaikkien eri osa-alueiden kehittymistd. Lapsen vahvuudet ja
kehittymisen alueet on otettava huomioon laadittaessa koko opetusryhmén seka
oppilaan yksilollisia tavoitteita. Kaikissa koulun toimissa johtolankana tulee olla
lapsen edun toteutuminen. Narkolepsiaa sairastavan lapsen tarpeet ovat moninai-
set ja kaikkien hadnen osa-alueidensa tukeminen saattaa osoittautua haasteelliseksi

ja vaatia opettajalta totuttujen tydtapojen lisaksi luovuutta.

Oppimisymparistd rakentuu psyykkisista, fyysisista, sosiaalisista seka pedagogisis-
ta tekijoistd, johon vaikuttaa sen toimintakulttuuri. Jokainen oppija tulee ottaa huo-
mioon yksildllisine tarpeineen. Opetus ja oppijan tarvitsema tuki on vietava oppijan
l&helle, resurssit siirtyvat lahikouluperiaatteen mukaisesti sinne, missa niita tarvi-
taan. Oppilaan voimavarojen tulisi olla tuen rakentamisen peruskivena. Narkolep-
sia on alkanut tutkimusryhmamme lapsilla rajuna. Heidan voimavarakeskeinen tu-
kemisensa on ontunut, eika asiaa ole auttanut sairauden aiheuttama vahvuuksien

ja olemassa olevien taitojen hetkittéainen tai pysyvaluontoinen katoaminen.

Yhteiskunnassamme ollaan siirtyméssa lahemmaksi kaikille yhteisen koulun aja-
tusta. Inklusiivinen koulupedagogiikka saa tukea perusopetuslaista, jonka mukaan
koulussa annettavan opetuksen tulisi auttaa ja tukea oppilasta hanen omien edelly-
tystensd mukaisesti (Perusopetuslaki 628/1998). Oppiminen tapahtuu eriytettyna

yhdessa ja tasapuolisesti oman ik&luokan kanssa. Erityisopetus muuttuu opetuk-
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sen yksilollistdmiseksi perusopetuksen luokassa: "Tavoitteena on inkluusio, kaikki-
en lasten yhteinen koulu” (Lakkala 2008, 15).

Opettajien Ammattijarjesto (OAJ) selvitti kevaalla 2013 oppimisen ja koulunkaynnin
tukea koskevan lakimuutoksen vaikutuksia kasvatus- ja opetushenkiloston tyohon
ja oppilaiden saamaan tukeen. Selvityksen mukaan luokanopettajat ovat kokeneet
tyomaaransa lisdantyneen ja tydon muuttuneen vaativammaksi. He kokevat riitta-
mattdmyytta ja ovat turhautuneet tilanteisiin, joihin heilla ei ole tydkaluja. Narkolep-
sia kuuluu ilmiéihin, joihin vastaamiseen ei luokanopettajan koulutuksellinen kom-
petenssi riitd. Kysely osoitti myds moniammatillisen yhteistyon ja oppilashuollon
toimivuudessa vakavia puutteita. Selvityksen mukaan perusopetuslain mukainen

oppilashuolto ei nykyisellaan toteudu peruskouluissa. (OAJ 2013.)

Koulun ja sen opetushenkiléston merkitys lapsen ja nuoren elaméassa on suuri.
Lapsen tulevaisuus rakennetaan silloin, kun han on vield haavoittuvimmillaan. Ai-
kuisilla on kaikessa kasvatus- ja opetustoiminnassa mittaamaton vastuu. Opetta-
juuteen siséltyy vahva lasndolo, laadukas ja paamaaratietoinen tydote seka jatku-
vasti tydssd mukana kulkevat ammatin eettiset linjaukset. Omaa ty6té on jatkuvasti
arvioitava ja kaikessa on tahdattava pedagogisesti kestadvaan toimintaan. Opetta-
jan on tarkasteltava omaa ammatillista kehittymistaan ja tiedostettava siihen vaikut-
tavat seikat, ymmarrettdva ammatin moninaisuus ja sen humaani luonne. On osat-
tava katsoa seka tdhan hetkeen, peilattava tavoitteiden toteutumista menneesta ja
ehka tarkeimpané ulottuvuutena ymmarrettava tulevaisuuden arvo. Kasvatus tah-
tdd parempaan ja vahvempaan tulevaisuuteen, niinpa kasvatukselliset arvot on
otettava huomioon kaikessa toiminnassa. Opettaja voi toimillaan eheyttaa hajallaan

olevaa ja nain merkityksellisesti vaikuttaa yksilon elamanlaatuun.

Opettajuus on rinnalla kulkemista. Nykyiset koulujen resurssit on vedetty aarimmil-
leen nykyisessa taloustilanteessa. Karsijoina ovat marginaaliin jaavat lapset. Yh-
teiskunnan rakenteellinen ongelma nakertaa huomispéivan toimijoiden perusedel-

lytyksid kasvaa yhteison taysivaltaisiksi sosiokulttuurisiksi vaikuttajiksi. Yksittaisen
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opettajan persoonasta ja ammatti-identiteetista riippuu, miten han jaksaa kannatel-

la tukea tarvitsevia oppilaitaan.

Ty6 koulumaailmassa ei ole pelkkdd ohjesdannon tuijottamista. Paivitettyyn valta-
kunnalliseen opetussuunnitelman perusteisiin  (Opetussuunnitelman perusteet
2010) kirjatut muutokset ja taydennykset velvoittavat opetushenkilostéd syventy-
maan myods omaan ammatti-identiteettiin ja sen kehittdmiseen. Opetussuunnitelma
antaa toiminnalle kehykset, mutta ei suoraan tarjoile toimintamalleja. Opetustydssa
tarvitaan herkkyytta ja halua paasta pintaa syvemmalle. Pelkk& oppiaineen asian-
tuntemus ei riitd, on ymmarrettava myos oppijaa ja kyettava aktiivisesti toimimaan
muidenkin lapsen kasvuun ja kehitykseen vaikuttavien toimijoiden kanssa. Opetus-
tyd on moniammatillista lapsikeskeista tiimity6ta. Oppilaantuntemus on yksi opetta-
jan avainkasitteistd, jonka merkitys on ymmarrettava opetustyon kokonaisuutta
ajatellen. Kasvatuskumppanuus kulkee tydssa jatkuvasti mukana, vanhempien

asiantuntijuutta oman lapsensa suhteen on koulun osattava kunnioittaa.

Resurssit ja oppilaan subjektiiviset oikeudet eivat aina kohtaa. Moniammatillinen
asiantuntijuus on rakenteisiin pilkkoutunutta ja sen vuoksi hankalasti kansalaisten
saatavissa. Syrjaytymisvaarassa ovat oppilaat, joilla on vaikeuksia kouluarjessaan
ja oppimisessa. Osa-aikaiseen erityisopetukseen on niin kova tungos, ettéa kaikki
tukea tarvitsevat eivat paase riittavan tuen piiriin. Myds koulunk&aynnin ohjaajia on
niin vahan, ettéd henkilékohtainen ohjaaja on melko vieras kasite, vaikka oppilaalla
olisi tuen tarpeen osoittava ladkarinlausunto. Ryhmékokojen kasvamisen seurauk-
sena eriyttamisesta on tullut taitolaji ryhmien ollessa yh& heterogeenisempia ja on-
gelmien moninaisempia. Monet kunnat ovat leikanneet sivistystoimen maararahoja,
jolloin tuntikehysté on jouduttu supistamaan. Erityisopetukseen ei enaa kohdenne-
ta valtionosuuksia erityisopetuspaatosten lukumaaran perusteella. Tukiopetusta on
vahennetty, vaikka kaikkien eri tukimuotojen tarve on samanaikaisesti kasvanut.

Koulupsykologeja ei palkata riittavasti, eikd koulukuraattori ehdi kaikille kouluille
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kuin harvoin. Oppilasta kohden varattu aika on mitaton, vaikka riittavien ja kattavi-

en oppilashuoltopalvelujen tulee lakisdateisesti olla kaikkien helposti saatavilla.

Uusia narkolepsiadiagnooseja tehdaan yha, ja jokainen sairastunut on oikeutettu
yhtalaisiin tukitoimiin riippumatta asuinkunnasta, koulusta tai opettajasta. Jokainen
narkolepsiaan sairastunut lapsi tarvitsee tukea koulumaailmassa ja kaikilla arjen
kentilla. Tama patee myods heihin, jotka eivat ole sairastuneet rokotuksen seurauk-
sena vaan muista syista. Jos ilmeneviin ongelmiin ei pystyta lainsdadannosta huo-
limatta taysipainoisesti vastaamaan, on yhteiskunnallinen toiminta silloin melko
lyhytnakoistd. Ongelmien kasaannuttua niilla on taipumus samalla myds kasvaa ja
kallistua. Koulutuspoliittisia paatoksia tehtaessa olisi koulutoimessa tydskenteleville
annettava riittavat tydkalut ja resurssit, joilla toimia. N&in eettiset ja legitiimit oppilai-
ta koskevat asiat voitaisiin opetustoimessa hoitaa kunnialla niin, ettd parempi huo-

minen mahdollistuisi kaikille tasapuolisesti.

8.3 Mahdollisia jatkotutkimuksia

Tutkimuksemme aikana mieleemme nousi joitain ilmidon liittyvid jatkotutkimuside-
oita. Narkolepsiaan sairastuneiden lasten sekd heidédn perheidensa subjektiivisia
kokemuksia tulisi tutkia laajemmin, jotta heille tarjottavia tukitoimia voitaisiin suun-
nitella ja kohdentaa tehokkaammin. Haluaisimme tietda, miten narkolepsiaan sai-
rastuneiden lasten perheitd kuunnellaan ja miten erityisesti sairastuneen lapsen
kokemukset otetaan huomioon. Taman lisaksi olisi mielenkiintoista tehda pitkittais-
tutkimus narkolepsiaa sairastavan lapsen arjesta, kasvusta ja kehityksesta. Lasten
kehityksesta ja sairauden tilan muutoksista seka sopeutumisprosesseista johtuen
kyselyjen tulokset voivat olla eri ajankohtina erilaisia. Taman vuoksi seurantatutki-

mus olisi mielestdmme perusteltua.
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LITTEET

Liite 1 SDQ: Vahvuuksien ja vaikeuksien kyselylomake
Liite 2 Avoimet kysymykset opettajalle ja erityisopettajalle

Liite 3 Avoimet kysymykset vanhemmille



Vahvuuksien ja Vaikeuksien Kyselylomake (SDQ-Fin)

v 4-16

Pyytdisimme teité ystavillisesti tdyttdimain timan kyselylomakkeen koskien mainitun lapsenne kdyttdytymistd viimeisen 6 kk:n
(tai kuluvan kouluvuoden) aikana merkitsemilli rasti yhteen kolmesta annetusta vaihtoehdosta: "Ei Péde", "Pitee Jonkinverran”,
"Pitee Varmasti". On hyvin tirkedd, ettd vastaatte jokaiseen kohtaan parhaan kykynne mukaan siitéikin huolimatta, etté aina ette

tunne olevanne asiasta tdysin varma - tai, ettd kysymys kuulostaa dlyttomalti.

Lapsen / Nuoren Nimi

fo il

Synty

Ei
Piide

Piitee
Jonkinverran Varmasti

Tyttd / Poika

Piitee

Ottaa muiden tunteet huomioon

O

Levoton, yliaktiivinen, ei pysty olemaan kauan hiljaa paikoillaan

Valittaa usein péinsirkyé, vatsakipua tai pahoinvointia

Jakaa auliisti tavaroitaan (karkkeja, leluja, véirikynid jne) muiden lasten kanssa

Hinelld on usein kiukunpuuskia, tai hin kiivastuu helposti

Ei néiytd kaipaavan seuraa, leikkii usein itsekseen

On yleensi tottelevainen, tavallisesti tekee niinkuin aikuinen kiiskee

Hinelld on monia huolia, ndyttdd usein huolestuneelta

Tarjoutuu auttamaan, jos joku loukkaa itsensi, on pahoilla mielin tai huonovointinen

Jatkuvasti hypistelemissi jotakin tai kiemurtelee paikoillaan

Hénelld on ainakin yksi hyvi ystavi

Usein tappelee toisten lasten kanssa tai kiusaa muita

Usein onneton, mieli maassa tai itkuinen

Yleensd muiden lasten suosiossa

Helposti héiriintyvé, mielenkiinto harhailee

Uusissa tilanteissa pelokas tai aikuiseen takertuva, vailla itseluottamusta

Kiltti nuorempiaan kohtaan

Valehtelee tai petkuttaa usein

Muiden lasten silmétikku tai kiusaamisen kohde

Tarjoutuu usein muita (vanhempiaan, opettajia, muita lapsia)

Harkitsee tilanteen ennen kuin toimii

Varastaa kotoa, koulusta tai muualta

Tulee paremmin toimeen aikuisten kuin toisten lasten kanssa

Kirsii monista peloista, usein peloissaan

Saattaa tehtédvit loppuun, hyvin pitkdjénteinen

(o o o o o o o o o O

o o oo o o O o

OoOooooooo|oooooooooooOoo|oE | o

Onko teilld hénestd muita kommentteja tai huomautuksia ?

Kiisintopuolella muutama lisikysymys - Olkaa Hyvii !



Yleisesti ottaen, onko lapsellanne/nuorella mielestanne vaikeuksia yhdella tai useammalla seuraavista alueista:
tunnetilat, keskittyminen, kdyttidytyminen tai muiden ihmisten kanssa toimeentuleminen?

Kylld - Kyllé - Kylld -
vihdisid selvid huomattavia
Ei vaikeuksia vaikeuksia vaikeuksia

(] (| O (|

Jos vastasitte “Kylla", olkaa hyvi ja vastatkaa seuraaviin ndité vaikeuksia koskeviin kysymyksiin:

« Vaikeuksien kesto:

Alle 1kk 1-5kk 6-12 kk Yli1v.

(] | (] O

« Huolestuttavatko ndmi vaikeudet lasta/nuorta itseééin ?

Eivit Vain Aika Hyvin
ollenkaan vihin paljon paljon

(] o O

« Hairitsevatko ndmé vaikeudet lapsen/nuoren eldméi seuraavilla alueilla?

Eivit Vain Aika Hyvin

ollenkaan vihin paljon paljon
KOTIELAMA O O O O
TOVERISUHTEET | ] ] O
KOULUOPPIMINEN O [=] Kl O
HARRRASTUKSET n 0 O O

« Rasittavatko nami vaikeudet teité tai kenties koko perhetté ?

Eivt Vain Aika Hyvin
ollenkaan vihin paljon paljon

O O O (|

Lomakkeen tiiytt4jin nimiKifjoitus ...c.cesssecsmscusnsassossensasasessassns Paivamadrd

Aiti / Isd / Joku muu (Olkaa hyvé ja selventikaa:)

Parhaat kiitokset avustanne !

© Robert Goodman, 2005



KYSELYLOMAKE OPETTAJALLE
JA ERITYISOPETTAJALLE

luokka-asteille 1-6

Oppilaan nimi:
Luokka:

Koulun yhteystiedot:

Osoite

Puhelin

Luokanopettaja/luokanvalvoja:

Nimi:

Puhelin:

Sahkdposti:

Kuinka kauan olet opettanut lasta? vuotta

Erityisopettaja:

Nimi:

Puhelin:

Sahkoposti:

Kuinka kauan olet opettanut lasta? vuotta

Paivamaara

© Niilo Méki Instituutti. Kehitetty Niilo Maki Instituutissa. Muokattu Lapin yliopistossa tehtavaan pro

gradu —tutkimusta varten kevaalla 2012/Karjalainen & Karhu



Luokan oppilasméaara: tytot pojat yhteensa
Kylla Ei

Onko oppilaan koulun aloittamista lykatty?

Onko oppilas aloittanut koulun aikaistettuna?

Onko oppilas kerrannut jonkin luokan? Minka?

Onko oppilas luokkamuotoisessa erityisopetuksessa?

Millaisessa luokkamuotoisessa erityisopetuksessa oppilas on ja milloin siirto on tehty?

1. Oppiminen ja tyoskentelytaidot

Keskeisimpia ongelmia, joita olette oppilaalla havainneet.

Miten arvioitte oppilaan itse kokevan oppimisvaikeutensa?

Miten tilanne on muuttunut viimeisen kahden (2) vuoden aikana?




Mista arvioitte oppilaan kouluvaikeuksien johtuvan?

Kuvatkaa oppilaan vahvuudet.

Minkéalainen on oppilaan kiinnostus ja motivaatio koulutyéhén?

Miten oppilas huolehtii ja suoriutuu kotitehtavista?

Kuvatkaa oppilaan tarkkaavaisuutta ja keskittymista luokkatilanteissa.

Kuvatkaa oppilaan tarkkaavaisuutta ja keskittymista itsendisen tydskentelyn tilanteissa.




Kuvatkaa oppilaan toimintaa muissa ryhmaétilanteissa (esim. valitunnit, ruokailu, toverisuhteet).

Minkélainen on oppilaan yleinen mieliala? Onko hdnen mielialassaan tapahtunut muutoksia?

Millaisia? Milloin?




2. Koulutaidot

Kuinka hyvin oppilas suoriutuu seuraavissa aineissa/taidoissa luokkatovereihinsa verrattuna?

Selvasti Selvasti
paremmin Paremmin Yhta hyvin Huonommin huonommin

Aidinkieli

Matematiikka

Vieras kieli (mik&/mitka)

Luonnontieto

Historia

Uskonto/ET

Tekninen tyd

Tekstiilityd

Musiikki

Liikunta

Kuvaamataito

2.1 Aidinkieli

Onko oppilaalla vaikeuksia puheessa ja/tai kielellisissa taidoissa?

(esim. epatarkkuutta dantamyksesséa, sananléytamisen vaikeutta)

Kuvailkaa ongelmia tarkemmin.




2.2 Matematiikka

Onko oppilaalla matematiikan oppimisen ongelmia? On[] Ei [

Jos oppilaalla on matematiikan oppimisen ongelmia, kuvailkaa niité tarkemmin.

2.3 Muu oppiminen ja oppimistaidot

Jos ongelmia, niin missa?

Miten ongelmat ilmenevat?




2.4 Motoriset taidot

Hienomotoriset taidot

Ei vaikeuksia | Lievia vaikeuksia Suuria
vaikeuksia
Kynan kaytto kirjoittamisessa
Karkeamotoriikka
Ei Lievia Suuria
vaikeuksia vaikeuksia vaikeuksia

Uusien liilkunnallisten taitojen oppiminen

Liikkeiden sujuvuus ja joustavuus

Osallistuminen joukkuepeleihin

Jos oppilaalla on kynan kaytossa vaikeuksia, miten ne ilmenevat?

Hidasta

Tyolasta

Kirjainmuodot vakiintumattomia
Painaa kyn&a liian kovaa

Painaa kynaa liian hiljaa

Muita havaintoja oppilaan hienomotorisista taidoista, esim. askartelu, saksilla leikkaaminen.

Jos oppilaalla on vaikeuksia karkeamotorisissa taidoissa, kuvailkaa niitéa tarkemmin.




3. Tukitoimenpiteet

3.1 Saako oppilas tukiopetusta ja missa aineissa/taidoissa?

Oppilaan saaman tuen vahvuusaste (yleinen, tehostettu vai erityinen tuki?)

Onko luokassa kaytettavissa avustajaa?

Saako oppilas mielestanne riittavasti henkilokohtaista avustajan ohjausta tarvittaessa?

Onko oppilaalle tehty HOJKS?

Onko oppilaan opetusta yksil6llistetty jossakin aineessa, missa?

3.2 Oppilaan saama erityisopetus

Saako oppilas erityisopetusta? Kylla [] Ei[] mista alkaen ___ Ik
ryhma hivk yksild hivk
Arvioi lapsen saama erityisopetuksen tuntimaara koko kouluaikana (noin). [] Entieda

Missé aineissa/taidoissa oppilaalle on annettu erityisopetusta ja mista lahtien?

Kertokaa tarkemmin millaisiin ongelmiin erityisopetuksessa on paneuduttu, millaisia menetelmia

ja materiaaleja opetuksessa on paaasiassa kaytetty?




Kertokaa, mitk& menetelméat ja materiaalit ovat auttaneet tai toimineet.

Millaista yhteisty6ta olette tehneet lapsen vanhempien kanssa?




4. Jatkoyhteisty®

Mihin kysymyksiin odotatte talta tutkimukselta vastauksia?

Kiitos!



AVOIMET KYSYMYKSET LASTEN VANHEMMILLE

Vastatkaa vapaamuotoisesti alla oleviin kysymyksiin.

Missa ja milloin lapsenne narkolepsia-diagnoosi on saatu?

Millainen lapsenne yleinen toimintakyky on talla hetkella?

Kuvailkaa keskeiset arjen pulmat.

Millaisia muutoksia sairastuminen on tuonut lapsenne koulupolulle?




Oliko lapsellanne selkea tuen tarve ennen sairastumista? Jos oli, niin millainen?

Minkélaisia oppimisen tukimuotoja lapsellenne on tarjottu?

Mika on tarjotun tuen vahvuusaste?
Yleinen tuki [ ]

Tehostettu tuki | |
Erityinen tuki | |

Onko lapsellenne laadittu oppimissuunnitelma yhteistydssé huoltajien kanssa?

Kylla D
Ei \:’

Onko tarjottu tuki mielestanne raataloity lapsenne yksildllisten tarpeiden mukaisesti?




Onko tarjottu tuki mielestanne ollut riittavaa?

Mika on mielestanne lapsenne koulunkéynnin nykytila?

Miten olette kokeneet lastanne opettavan opettajan ammattitaidon riittavyyden ja laadun koski-

en narkolepsiaa?

Jos lapsellenne on tehty erityisopetuspaatdés, missd opetus fyysisesti tapahtuu?
(Omal/pienluokka)

Milta tulevaisuus nayttaa talla hetkella?

KIITOS arvokkaista vastauksistanne! Kaikki vastaukset kasittelemme anonyymeina ja luottamuksel-

lisesti.



