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Téassd tutkimuksessa tarkasteltiin syopddan sairastuneiden lasten osallisuuden
kokemuksia etdopetuksen avulla tapahtuvassa opetuksessa. Tutkimuksessa
etdopetus ndhtiin yhtend teknologiaa hyodyntavan verkko-opetuksen muotona,
jolla tavoitetaan opettajasta fyysisesti etddlld oleva oppilas. Tutkimusaineisto
koostui neljin perusopetusikdisen ja etdopetusta saaneen oppilaan
teemahaastatteluista.

Aineistosta 16ydettiin vuorovaikutuksen kautta tarkasteltuna kolmen eri
tason osallisuutta; Oppilaan aktiivista osallisuutta, oppilaan passiivista
osallisuutta sekd oppilaan osallistamista tai osallisuuden epaamistd. Aktiivisessa
ja passiivisessa osallisuudessa oppilaan osallisuuteen vaikuttajana tekijana
ndyttaytyi pddasiassa oppilas itse. Oppilaan osallistamiseen tai osallisuuden
epddmisen tasolla oppilaan osallisuuteen vaikuttavana tekijand nédyttaytyi
pddasiassa opettaja tai jokin koulun arjessa vaikuttava kaytanto.
Vuorovaikutuksen havaittiin nayttaytyvit joko kaksisuuntaisena oppilaan ja
opettajan tai oppilaan ja vertaisten vélilld, yksisuuntaisena opettajalta oppilaalle
tai vuorovaikutuksen puuttumisena. Lisdksi méadrallisesti osallisuutta havaittiin
olevan niukasti ja se toteutui padsaantoisesti vain oppituntitilanteissa.

Tamédn tutkimuksen tuloksia voidaan hyodyntdd kehitettdessa
lapsisyopdpotilaiden tai muiden pitkdaikaissairaiden lasten opetusta ja
etdopetusta. Tutkimuksen perusteella voidaan myds péditelld, ettd etdopetus on
Suomessa varsin heikosti tunnettu tapa jarjestdd perusopetusta erityistilanteissa.
Etdopetusta tuleekin jatkossa tutkia ja kehittdd systemaattisesti yhteistydssa

opetushenkilston kanssa.

Asiasanat: Lapsisyopdpotilas, etdopetus, osallisuus, vuorovaikutus



ABSTRACT

Mintymaa, Janina. 2018. "When the Teacher Calls Me” - Childhood Cancer
Patients” Experiences of Participation in Distance Education. Master Thesis in
Special Education. University of Jyvdskyld. 87 pages.

This research focuses on childhood cancer patients’ experiences of
participation in distance education. In this study, distance education is
understood as a form of online education, by which a student situated apart from
the normal, physical school environment is reached. The study was based on the
thematic interviews of four basic education students who have participated in
distance education.

Three different levels of participation were identified from the research
data; active participation by the student, passive participation by the student,
and forced or denied participation of the student. On the levels of active and
passive participation, the main factor affecting participation appeared to be the
student himself or herself. On the levels of forced and denied participation, the
main factor affecting participation appeared to be the teacher or the daily
practices at the school. Interaction appeared either as a two-way process between
the student and the teacher or between the student and his/her peers, as a one-
way process from the teacher to the student, or as a lack of interaction altogether.
Overall, the results illustrate that the amount of participation was scarce and took
primarily place during lesson-situations.

The results of this study can be utilized in developing distance education
practices for childhood cancer patients and children with other long-term
illnesses. One of the conclusions of the study is that distance education does not
seem to be a well-known way of organizing basic education in such special
situations in Finland. Therefore, distance education should be studied and
developed systematically in the future in cooperation with educational

personnel.

Keywords: Childhood cancer patient, distance education, participation,

interaction



ESIPUHE

Olen lapsisyopdpotilaan 4&iti. Syksylld 2009 puolivuotiaalla pojallani
diagnosoitiin neuroblastooma, jonka hoidot leikkauksineen kestivdt vuoden
ajan. Poikani selvisi, mutta sairaus hoitoineen jitti hdneen pysyviit jaljet. Myos
oma eldmé&ni muuttui sairaalassa vietettyjen pdivien myota.

Lapsen sairauden keskelld perheeni sai merkittivdda tukea
lapsisyopédpotilaiden vanhempainyhdistykseltd, Kympin lapsilta. Vertaistuki ja
yhdessd jaetut kokemukset avasivat ndkoaloja pitkdaikaissairaiden lasten ja
heiddn perheidensd eldmddn. Kiinnostuin syvemmin jdrjestotoiminnasta ja
ldhdin mukaan Kympin lasten hallitukseen vuonna 2011. Taman liséksi olen
kevaasta 2018 alkaen  kuulunut my6s toisen  valtakunnallisen
lapsisyopdyhdistyksen, Sylva ry:n, hallitukseen. Olen usein ndissd rooleissa
vieraillut lasten syopdosastolla antamassa vertaistukea syopddn sairastuneiden
lasten vanhemmille. Tapaamisissa pohditaan toisinaan lapsen kehitystd ja sitd,
millaisia vaikutuksia pitkilld eristysjaksoilla on lapsen tai nuoren kehitykseen,
vertaissuhteisiin ja osallisuuteen kouluyhteisossd. Vaikka koulunkdynti saattaa
tuntua merkityksettomaltd asialta lapsen vakavan sairastumisen &éarelld, silld on
lapselle itselleen ja hdnen perheelleen kokemukseni mukaan suuri arvo.

Tama tutkimus on saanut alkusysdyksensa niistd lukuisista keskusteluista,
joita olen vanhempien kanssa vertaistuen ddrelld kdaynyt. Talld kertaa ddaneen
ovat kuitenkin péddsseet lapset ja nuoret. Tutkimukseni avulla olen halunnut
selvittdd, millaisia osallisuuden ja vuorovaikutuksen ulottuvuuksia lapset ja
nuoret itse kokevat etdopetuksen keinoin toteutetussa opetuksessa.
Tutkimuksen myotd olen saanut myos itselleni tietoja ja taitoja kohdata
vanhempia ja keskustella heiddn kanssaan kouluikdisen lapsen syévan hoidosta
ja heiddn koulunkdyntinsé jarjestamisestd hoitojen aikana. Tamé&n tyon omistan
niille sy6pddn sairastuneille lapsille ja nuorille sekéd heiddn perheilleen, joiden

ndkoaloihin olen saanut viimeisen vuosikymmenen aikana tutustua.

Riithimielld tammikuussa 2019

Janina Méntymaa
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1 JOHDANTO

Lapsisyopédpotilaasta puhuttaessa mieleen voi nousta medioissa usein ndhty
kuva sairaalasdngyssd makaavasta kalpeasta ja hiuksettomasta lapsesta. Rankat
syopdhoidot ndkyvét potilaan kehossa ja tummat silménaluset piirtavét selkedsti
nékyviin taudin vakavuuden. Tamé& mielikuva lapsen sydpdsairaudesta on toki
totta, mutta sydpdhoitojen lomaan mahtuu myos verrattain normaalia elamas,
johon kuuluu yhteydenpitoa ystdvien kanssa, leikkid sekd koulunkayntia.

Syopdhoitojen aikainen koulunkdynti vaatii useita erilaisia jdrjestelyjd,
joissa kaikissa on tavoitteena tukea oppilaan normaalia ja ikdkauteen kuuluvaa
kehitystd. Nykyisin koulunkdynti sairauden aikana ndhddan pikemmin lapsen ja
nuoren oikeutena kuin velvollisuutena. Koulunkdynti sairauden aikana tukee
nuoren kasvua ja kehitystd sekd mahdollistaa parhaimmassa tapauksessa paluun
omaan luokkaan syopéhoitojen paatyttya.

Télld hetkelld syopddn sairastuneiden lasten opetus toteutuu yhteistyossa
oppilaan ja hdanen perheensd, sairaalan toimijoiden sekd oppilaan oman koulun
vdlilld. Usein sairaalan kuntoutusohjaajalla on tdssd tdrked rooli yhteyden
luojana ja tiedon vilittdjand. (Ahlgren ym. 2001, 31.) Vaikka lddketieteellisten
hoitojen eteneminen suunnitellussa aikataulussa ndhd&an kaikkein tarkeimpana
lapsisyopdpotilaan arkea rytmittdvand tekijand, on Ahlgrenin ym. (2001, 18)
mukaan koulunkdynnin onnistuminen hoitojen aikana tdrked osa oppilaan
kokonaishoidollista kuntoutusta. Koulunkdynnin onnistumiseen vaikuttavat
pitkélti syovan tyyppi ja hoidoista aiheutuvat oireet, mutta myods opetuksen
jdrjestdjien resurssit oppilaan koulunkdynnin mahdollistamiseksi sairaudesta
huolimatta.

Perusopetuslaki pyrkii turvaamaan kouluikdisen lapsen koulunkdynnin
myos sairauden aikana. Laki madrittelee opetuksen jdrjestettaviaksi yhteistydssa
sairaalakoulun ja oppilaan oman koulun vililld sekd tekemé&dn yhteistyota
huoltajien kanssa. (Perusopetuslaki 30.12.2013 /1267, 4a §, 24.6.2010/642, 16a §,
24.6.2010/642, 17 §8.) Opetuksen laajuus ja oppituntien méadrd kuitenkin
vaihtelevat suuresti eri paikkakuntien vililld johtuen ainakin osittain kuntien

taloudellisesta tilanteesta (Hurme & Laamanen 2014, 34; Mantymaa 2017, 28).



Padsdaantoisesti tdlld hetkelld opetusta antavat oppilaan kotona kédyvit opettajat
ja sairaalajaksojen aikana sairaalakoulun opettajat. Oppilaan tilanteesta riippuen
koulunkdynti voidaan jarjestdd myos hyodyntdmailld etdopetuksen keinoja ja
vdlineitd. Talloin ensisijaisena tavoitteena ei valttamattda ole kaikkien
opetussuunnitelmassa maddriteltyjen oppisisdltdjen omaksuminen, vaan
oppilaan sairautta edeltdvan sosiaalisen verkoston ylldpitaminen. Etdopetus on
hiljalleen viimeisten vuosien aikana saanut jalansijaa myos pitkdaikaissairaiden
lasten koulunkdynnin turvaajana. Kehitystd on tapahtunut muutamien
aktiivisten opettajien sekd erilaisten valtakunnallisten hankkeiden, kuten nyt
kdynnissd olevan etdopetusta kehittdvan Tuuve-hankkeen, myota.

Etdopetuksen voidaan ndhda vahvistavan oppilaan oppimista ja osaamista
opetussuunnitelmassa madritellyissd oppisisdlloissd, silld oppilas pystyy
olemaan mukana oppitunnilla oman tietokoneensa vilitykselld ja saamaan
opettajan antamaa opetusta. Lisdksi etdopetuksen avulla opetuksessa mukana
oleva oppilas on edelleen nékyvi ja kuuluva osa luokkayhteisdd, vaikka onkin
tyysisesti pois luokkahuoneesta. Tdlloin perusopetuksen opetussuunnitelman
perusteissa (OPS) mainittu koulun tehtdva vahvistaa jokaisen lapsen ja nuoren
osallisuuden kokemusta toteutuu (Opetushallitus 2014, 24). Koulu ja
koululaisuus ovat olennainen osa lapsisyopdpotilaan eldmdd. Usein
koulunkéynti ja oppilasidentiteetti ovat ainoita pysyvid asioita syopadiagnoosin
saaneen lapsen tai nuoren muutoin myllerryksessd olevassa eldmassa.
Etdopetuksen avulla voi ainakin osittain toteutua Kiilakosken (2007, 10-15)
maddritelmd osallisuudesta, jolla tarkoitetaan oppilaan oikeutta omaan
identiteettiin ja arvokkuuteen osana yhteisod sekd halua osallistua
pddtoksentekoon omassa yhteisossddn.

Etdopetuksen suurimpina haasteina on opettajien mielestd pidetty
tarvittavan laitteiston puuttumista ja opettajien tieto- ja viestintdtaidoissa (TVT)
olevia puutteita (Hurme & Laamanen 2014, 32). Verkkoyhteyksien nopeuksien
kehittyminen ja ohjelmiin liittyvan toimintavarmuuden paraneminen viimeisten
vuosien aikana on kuitenkin ollut merkittdvas, jolloin voidaan olettaa, ettei
etdopetuksen jdrjestiminen ole endd verkkoyhteyksistd, tietokoneista tai

ohjelmista kiinni. Jo 1700-luvulla Yhdysvalloissa alkanut etdopetuksen



kehittyminen (Holmbergin 2001, 8 mukaan Battenberg 1971) onkin tdnd pédivana
sekd teknologisen murroksen ettd asenteissa ja kdytdnnoissd tapahtuvan
muutoksen pyorteissa.

Lapsisyopédpotilaiden  koulunkdyntid ei ole juurikaan tutkittu
kasvatustieteen kentdllda Suomessa viimeisen vuosikymmenen aikana. Syopaddan
sairastuneiden lasten tai nuorten koulupolun haasteita on sivuttu tutkimuksissa,
joissa on tutkittu lapsuudessa tai nuoruudessa sairastetun syovan ja siihen
saatujen syopdhoitojen myohdisvaikutuksia (ks. Lahteenmaki, Huostila, Hinkka
& Salmi 2002, Harila 2011, Madanat-Harjuoja 2011). Etdopetusta on tutkittu
tarkasteltaessa erilaisia oppimisympdristjd ja tdssd yhteydessd osa
tutkimukseen osallistuneista on ollut sydpddn sairastuneita lapsia, heiddn
vanhempiaan tai opettajiaan (ks. Hurme & Laamanen 2014, Nummenmaa 2011,
Nummenmaa 2012). Osallisuuden ndkokulmasta lapsisyopdpotilaiden
koulunkdyntid tai etdopetuksen jdrjestimistd ei kuitenkaan aiemmin ole
Suomessa tutkittu. Tama tutkimus pyrkiikin selvittdimdan, millaisia osallisuuden
ja vuorovaikutuksen ulottuvuuksia lapset ja nuoret itse kokevat etdopetuksen
keinoin toteutetussa opetuksessa. Tutkimus tdydentdd osallisuuden ja
etdopetuksen tutkimuksen kenttdd tuomalla sithen syopddn sairastuneiden

lasten ja nuorten ndkokulman.



10

2 LAPSUUSIAN SYOPADIAGNOOSI JA SEN
VAIKUTUS POTILAAN ELINPIIRIIN

Suomessa sairastuu vuosittain keskimddrin noin 150 lasta tai nuorta syopddn,
joita hoidetaan lasten syopa- ja veritautien osastoilla viidessd yliopistollisessa
sairaalassa Helsingissd, Turussa, Tampereella, Kuopiossa ja Oulussa. Vuonna
2017 syopddn sairastuneita ja yliopistollisissa sairaaloissa hoidettuja potilaita oli
135 (ks. kuvio 1) (Sylva 2018a). Neljd viidestd lapsisyopdpotilaasta pystytdan
kaytossa olevilla hoidoilla parantamaan. (Madanat-Harjuoja, Pokhrel, Kivivuori,
Saarinen-Pihkala 2014, 2129.) Suomessa yleisimpié lasten syopid ovat leukemiat,
aivokasvaimet ja erilaiset muut kehon alueen kasvaimet. Lasten sytpien syyt
ovat usein tuntemattomia, eikd niiden alkuperdd pystytd jdljittamaan (Bleyer
2002, 4.) Syopd itsessddn ei ole periytyvdd, vaikka tutkimuksissa on todettu
tietynlaisten kromosomipoikkeavuuksien altistavan esimerkiksi leukemialle
(Pihkala 2013, 801; Jahnukainen, Kanerva, Taskinen & Vettenranta 2015, 590).
Elintavoilla ja ymparistotekijoilld ei ole samanlaista vaikutusta lasten syovan

syntyyn kuin aikuisilla (Syopdjarjestot 2018).
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KUVIO 1: Lasten syopa- ja veritautienosastoilla vuonna 2017 sydpéddiagnoosin saaneiden
lasten lukumééré ja ikd Suomessa (Sylva 2018a).



Lapsen syopdsairauden hoito on usean erikoisalan yhteisty6td, jossa
pyritéan kokonaisvaltaisesti huomioimaan potilaan fyysinen ja psyykkinen
hyvinvointi. Lasten syopdd hoidetaan vahvoilla solunsalpaaja-lddkkeilld eli
sytostaateilla, leikkauksilla ja sddehoidolla (Syopdjarjestot 2018). Vuosittain
Suomessa noin kolmeakymmentd potilaista hoidetaan lisdksi kantasolusiirrolla
(HUS 2018), joka on lasten syovan hoidossa vaativin ja voimaikkain annettava
hoito. Lapsisydpdpotilaan hoidon kulkuun vaikuttaa sydvén tyyppi, sen sijainti,
levinneisyys sekd hoidon aikaiset tulokset, miten syopad reagoi annettuihin
hoitoihin. Osa kiinteistd kasvaimista pystytddn parantamaan leikkauksella ja
lyhyilld sytostaattijaksoilla, kun taas lasten yleisimmdn sydvan eli akuutin
lymfaattisen leukemian hoito kestdd vahintdan kaksi ja puoli vuotta. (Dixon-
Woods, Young & Heney 2005, 47; Syopdjdrjestot 2018.) Jokaisella
lapsisyopédpotilaalla on kédytossd hoitokaavio, johon lddkarit suunnittelevat ja
toteutuvat hoitojaksot ladkityksineen. Hoitokaaviot vaihtelevat diagnosoidun
syovdn ja sen vaikeusasteen mukaan. (Mottonen 2001, 9). Syopdhoitojen
sivuvaikutukset vaikuttavat lapsen hyvinvointiin monella tapaa. Tutkimuksissa
on pitkélti jaoteltu sivuvaikutukset fyysisiin haittoihin tai oireisiin ja toisaalta
psykosomaattisiin haittoihin tai oireisiin (Harila 2011, 19-20; Madanat-Harjuoja
2011, 10.

2.1 Syopdhoitojen fysiologiset myohdisvaikutukset

Syopdsairauden keskeisimmédn hoidon eli sytostaattihoidon valittomia
vaikutuksia ovat syopdsolujen vaurioittaminen ja tuhoaminen. Sytostaattihoito
vaikuttaa syopédsolujen lisiksi myos lapsen terveisiin soluihin, joka ndkyy
esimerkiksi hiusten ldhtond, erilaisina iho- ja limakalvovaurioina sekd luuytimen
toiminnan heikkenemisend, joka vaikuttaa muun muassa veren valkosolujen
madradan. (Mottonen 2001, 9; Harila 2011, 18.) Valkosolujen lasku altistaa potilaat
herkasti erilaisille infektioille ja tulehduksille. Lisdksi sytostaattihoidon
valittomid vaikutuksia ovat pahoinvointi, oksentelu, visymys ja voimattomuus
(Dixon-Woods ym. 2005, 47). Sadehoidon vaikutus kohdistuu joko pienelle
alueelle kehoa esimerkiksi hoidettaessa aivokasvainta tai koko kehon alueelle

leukemiahoidoissa. Sddehoito vaikuttaa lapsen yleiseen vointiin ja jaksamiseen



sddehoitojakson aikana, mutta sddehoidon vakavat haittavaikutukset tulevat
usein ndkyviin vasta pitkdn ajan jalkeen. (Hawkins ym. 1996, 270.)

Lyhytaikaisten vaikutusten lisdksi sytostaatit aiheuttavat osalle lapsista
erilaisia ~ pitkdaikaisia  tai  pysyvid  vaurioita eli = syopdhoitojen
myohdisvaikutuksia. Yhdelld kolmasosalla parantuneista potilaista on vakavia ja
yhdelld kolmasosalla lievida myohdisvaikutuksia (Oeffinger ym. 2006), jotka
voivat olla eri asteisia vaurioita sisdelimissa ja kudoksissa, kuulon heikentymista
ja negatiivista vaikutusta hedelmallisyyteen (Dixon-Woods ym. 2005, 48-49;
Stark ym. 2016, 1251). Edgarin, Borthwickin, Duffin, Marciniak-Stepakin ja
Wallecen (2012, 1066) tutkimuksessa 45 % lapsena sydvéan sairastaneista raportoi
yhdestd myohdisvaikutuksesta ja 19 % kahdesta tai useammasta
myohdisvaikutuksesta. 36 % raportoiduista myohdisvaikutuksista oli heikkoja
tai kohtalaisia ja 8 % henked uhkaavia.

Leikkaushoidossa olleet lapset tai nuoret ovat saattaneet menettdd silman
tai raajan, joka rajoittaa heiddn toimintakykyddn syopdhoitojen jdlkeen.
Syopdhoidot vaikuttavat myos terveisiin soluihin, joista saattaa mydhemmin
kehittyad sekundaarisyopd. Sekundaarisyopa on aikaisemman syovan hoidoista
aiheutuva erillinen sydpd. Lapsena syovdn sairastaneilla on suurempi
todenndkoisyys sairastua myohemmin uudelleen sydpddan verrattuna syovan

sairastamattomiin. (Madanat-Harjuoja 2011, 11.)

2.2 Syopdhoitojen neuropsykologiset ja kognitiiviset
myohdisvaikutukset
Syovan ja syopdhoitojen seuraukset ulottuvat fyysistd terveyttd laajemmalle.
Vaikka suurin osa lapsena sydvan sairastaneista pérjad yhtd hyvin kuin terveet
vertaisensa, on tietyissd alaryhmissad havaittu kohonnutta riskid psyykkisten ja
sosiaalisten ongelmien puhkeamiseen (Schultz ym. 2007, 3649).
Hoitotoimenpiteet, tutkimukset sekd pitkdt eristysjaksot sairaalassa ja
kotona vaikuttavat lapsen ja nuoren psyykeeseen monella tapaa. Somaattisten
sairauksien lisdksi potilailla on todettu uupumusta, mielialan vaihteluja, heikkoa
itsetuntoa, masennusta, pelkoa sosiaalisia tilanteita kohtaan, ongelmia muistin

kanssa ja oppimisvaikeuksia (Ldhteenmdki 2002, 1127; Harila 2011, 18). Eniten



myohdisvaikutuksia on todettu lapsilla ja nuorilla, joilla on ollut aivokasvain
(Bhat ym. 2005, 5492) sekd niilld potilailla, joita on hoidettu sidehoidolla (Harila,
Wingvist, Lanning, Bloigu, Harila-Saari 2009, 156). Pitkdaikaiset ja monipuoliset
hoidot lisddvat riskid neurologisten ongelmien ilmaantumiseen, jotka taas
vaikuttavat laajasti oppimiseen ja akateemiseen menestymiseen. Suurimmat
ongelmat ilmenevdt muistitoiminnoissa ja aivojen kapasiteetissa kasitelld
monimutkaisia ongelmanratkaisua vaativia tehtdvid. Lisdksi hoidoilla on
negatiivinen vaikutus keskittymiseen ja oman toiminnan ohjaamiseen.
(Robinson ym. 2010, 585.)

Hoitojen fyysiset vaikutukset saattavat osalla potilaista heijastua
negatiivisesti psyykkiseen hyvinvointiin, johtaa koulupudokkuuteen ja
tyytymattomyyteen elaménlaadussa. Akateemisesta lahjakkuudesta huolimatta
sosiaalisten =~ vuorovaikutustilanteiden = pelko  saattaa  jopa  estdd
lapsisyopédpotilaan kouluun paluun (Varni, Katz, Colegrove, Dolgin 1993, 765).
Toisaalta Harila (2011, 61) toteaa, ettd lapsena leukemian sairastaneet raportoivat
20 vuotta diagnoosin jdlkeen vihemmdan masennuksen oireita ja yhtd paljon
henkistd hyvinvointia verrattuna terveisiin vertaisiin. Vakavan sairauden
voidaan ndhdéd vaikuttavan laajasti yksilon elaméankulkuun ja mahdollistavan
sekd positiivisia ettd negatiivisia tuloksia. Harilan (2011) tutkimuksen mukaan
ilmiota selittdd pitkalti repressiivinen adaptaatio eli kielteisten tunteiden torjunta
ja tukahduttaminen.

Kehittyneiden hoitotulosten my®6tad lapsena syovin sairastaneiden nuorten
ja aikuisten mdara Suomessakin lisddntyy jatkuvasti. Télld hetkelld maassamme
on yli 7000 sydvéan alle 25-vuotiaana sairastanutta henkilod (Sylva 2018b).
Myohdisvaikutusten tutkimista ja hoitamista on kehitetty voimakkaasti 2000-
luvulla ja sekd fyysiseen ettd psykososiaalisen hyvinvointiin on kiinnitetty
runsaasti huomiota. Suomi on mukana kansainvilisen sydpédpassin
kehittamisessd ja kayttoonotossa, joka tulevaisuudessa tulee helpottamaan
lapsena syovan sairastaneiden hoitoon padsyd myohdisvaikutusten ilmaantuessa
(Lahteenmédki 2018, henkilokohtainen tiedonanto). Passiin kerdtddan tietoa
hoidetun sy6véan sijainnista ja laadusta, annetuista hoidoista sekd suunnitelluista

kontrolleista (Siope 2018).



2.3 Lapsisyopdpotilaan koulunkdynti

Syopdd sairastavan kouluikdisen lapsen ja hdnen perheensd arki muuttuu
radikaalisti sydpddiagnoosin jdlkeen. Hoitojaksot vievat pitkiksi ajoiksi
sairaalaan, jossa lapsen paraneminen on ensisijainen tavoite. Tavoitteena on
myos 16ytdd keinoja, joilla lapsen ja nuoren tavanomaiseen elinpiiriin kuuluvat
asiat voidaan pitdd ldsnd sairaudesta huolimatta. (Ldhteenoja ym. 2008, 7)
Tavoite ndkyy myos koulunkdynnin jédrjestiminen syopdhoitojen aikana
sairaalassa ja toipumisjaksojen aikana kotona.

Jokaisella oppivelvollisuusikédiselld lapsella on oikeus koulunkadyntiin
myos sairauden aikana voimiensa mukaan. Voimassa olevan perusopetuslain
mukaan erityissairaanhoidossa olevan lapsen opetus tulee olla oppimista ja
koulunkédyntid yllapitavad sekd oppilaan hoitotavoitteita tukevaa. Opetus tulee
ensisijaisesti jdrjestdd oppilaan omassa koulussa ja sairaalajaksojen aikana
sairaalassa. Laki velvoittaa my6s opetuksen jdrjestdjdd olemaan yhteydessd
hoidosta vastaavaan tahoon, jotta moniammatillisessa yhteistytssd voidaan
sopia ja jdrjestdd opetuksen jdrjestimisen kannalta valttaméaton tuki oppilaan
siirtyessd oman kotikoulunsa opetuksen ja sairaalakoulun jdrjestimén opetuksen
vdlilla. (Perusopetuslaki 1267/2013, 4a§.) Lisdksi laissa todetaan, ettd
kouluikdisen lapsen tai nuoren opiskelu voidaan jérjestdd osittain toisin kuin se
perusopetuslaissa sdddetddn, mikali perusopetuksen oppiméddran suorittaminen
olisi oppilaalle olosuhteet ja aikaisemmat opinnot huomioon ottaen joltakin osin
kohtuutonta tai se on perusteltua oppilaan terveydentilaan liittyvistd syistd
(Perusopetuslaki 628 /1998, 188).

Kouluikdisen lapsen tai nuoren syopd tuo mukanaan erilaisia
koulunkédyntiin liittyvid haasteita. Pitkdt poissaolot ja rankat hoidot ndkyvat
eniten vieraan kielen ja matematiikan oppimisen tasossa, joka heijastuu myos
arvosanoihin. Kognitiivisten taitojen heikkenemistd selittavit myos sairauden
aiheuttama stressi ja mahdollisesti pdan alueelle annettu sddehoito sekd
keskushermostoon kohdistunut hoito. (Ldhteenm&ki ym. 2002, 1228;
Lahteenmédki, Holopainen, Krause, Helenius, Salmi & Heikki 2001, 442.)
Erityistarpeiden ja -haasteiden vuoksi kouluikdisen sydpdpotilaan tuen tarve

vaihtelee tehostetun ja erityisen tuen valilla.



Opiskelumahdollisuuden turvaaminen syopdhoitojen aikana voidaan
ndhdéd lapsen ja nuoren eldménlaadun hoitamisena. Eriksonin eldmankaari-
ajattelun mukaan kouluidssé lapselle alkaa muodostua hallinnan kokemuksia
omaan eldmddnsd ja tyontekoon liittyen. Koulussa hankituilla tiedoillaan ja
taidoillaan hdn kykenee ratkaisemaan eteensa tulevia tehtévid ja tilanteita. Mikali
tallaiset normaalin eldmé&n tuomat kokemukset jadvit vahdisiksi tai niitd ei ole
ollenkaan, lapsen mindkuvan kehitys voi hdiriintyd. Kehityksen onnistuessa
lapsi kokee itsensd taitavaksi, mutta epdonnistuessaan se saattaa johtaa lapsen
tai nuoren tuntemaan huonommuutta ja riittdimattomyyttd suhteessa
ikdtovereihin. (Vilkko-Riiheld 2003, 194.) Koulunkdynnin jdrjestamisestd
huolehtiminen sairauden aikana tulee ndhdéa tdrkednd, jotta lapsi ja nuori voi

palata omaan luokkayhteistonsé sairauden jdlkeen.
2.3.1 Sairaalaopetus

Koulunkdynti edustaa lapselle ja nuorelle normaaliutta sairauden aiheuttaman
kaaoksen ja muuttuneen eldméntilanteen keskelld (Donovan 2017, 2). Lapsen tai
nuoren ollessa hoidettavana yliopistollisessa sairaalassa, opetuksen
jarjestdmisestd on vastuussa sairaalan sijaintikunta (Perusopetuslaki,
30.12.2013/1267, 4a §). Suomessa opetus jdrjestetdidn potilashuoneissa tai
sairaalakoulun tiloissa riippuen potilaan voinnista. Sairaalassa opetusta antaa
sairaalakoulun opettaja, mutta opetuksessa seurataan oman koulun laatimaa
oppimissuunnitelmaan tai henkilokohtaista opetuksen jdrjestimistd koskevaa
suunnitelmaa eli HOJKS-asiakirjaa. Sairaalakoulun opettajat tyoskentelevit
osana moniammatillista tiimid, jonka tavoitteena on loytdd potilaan
kuntoutumisen kannalta mahdollisimman hyvd suunnitelman ja tyotapa
koulunkdynnin jarjestamiseksi. (Tilus 2008, 54; Tilus ym. 2011, 10.)

Tiluksen (2008, 54) mukaan sairaalaopetuksen aikana erikoissairaanhoidon
resurssit ja kdytdnteet méadrittelevat millainen rooli opetuksella on sairaan lapsen
hoidossa. Opetuksen tavoitteet ja sisdllot mddrdytyvat valtakunnallisista ja
paikallisista opetussuunnitelman perusteista laaditun yleisen tai oppilaan oman
opetussuunnitelman mukaan (Tilus ym. 2011, 11). Yleisend tavoitteena on

ylldpitdd aiemmin hankittua osaamista ja taitoja sekd opettaa oppilaan kdyman



vuosiluokan oppisisdltja mutta myds kuntouttaa yhdessa potilaan huoltajien ja
hoitavan tahon kanssa mddriteltyjen tavoitteiden suuntaisesti (Ldhteenoja ym.
2008, 66). Sairauden heikentdmistd voimavaroista ja oppimisen esteistd
huolimatta oppilaalle tulee mahdollistaa oppiminen ja myonteinen kasvu
koululaisena. Koulussa selviytyminen sairaudesta huolimatta ndhdddn lapsen
mindkuvan ja mindpystyvyyden kehittymisen kannalta merkittdvdnd asiana.
Oikea-aikaisella opetuksella ja oppilaan vointiin sovitetuilla tavoitteilla
pystytddn motivoimaan ja kannustamaan oppilasta koulunkdyntiin sairaudesta

huolimatta. (Tilus 2008, 54-55.)
2.3.2 Koulun kotona jirjestima opetus

Hoitojaksojen vilissd opetus jatkuu oppilaan oman koulun kotona jérjestaméana
opetuksena. Koulun kotona jdrjestdima opetus tulee erottaa kotiopetuksesta, jossa
vastuu oppilaan opettamisesta on oppilaan huoltajilla ja jossa oppilaan
asuinkunnalla on ainoastaan valvontavelvollisuus oppivelvollisen edistymisesta
(Opetushallitus 2018b). Koulun kotona jdrjestimd opetus on perusopetuslain
mahdollistamia opetuksen erityisjdrjestelyja. Kuitenkaan  ndiden
erityisjarjestelyiden toteuttamiseen laissa tai opetushallituksen ohjeistuksissa ei
ole annettu tarkempia maarayksid tai ohjeita.

Lapsisyopédpotilas ei voi hoitojaksojen vilissd tai heti hoitojen loputtua
osallistua ~oman luokkansa ~mukana kouluopetukseen alentuneen
vastustuskyvyn ja sen myotd syntyneen infektioriskin vuoksi (Ahlgren ym. 2001,
10). Infektioriskin ja siitd johtuvan eristyksen aikana opetus jérjestetddn oman
opettajan antamana opetuksena oppilaan kotona (Ldhteenoja ym. 2008, 66).
Lasten sydpdosastoilla tyoskentelevien kuntoutusohjaajien ohjeistus syopddn
sairastuneiden lasten koulupalavereissa on, ettd opetusta tulisi olla antamassa
kaksi eri opettajaa. Jdrjestelyd ehdotetaan, jotta opetus saataisiin turvattua, mikali
opettajat  itse  sairastuvat virusperdisiin  tartuntoihin, jotka  ovat
lapsisyopdpotilaalle  vaaraksi  (Ylonen, 2017).  Perusopetuslaki tai
opetushallituksen ohjeistukset eivat tdlld hetkelld maédritd viikoittaista
minimituntimé&arad, joka opetuksen jdrjestdjan tulisi osoittaa pitkdaikaissairaan

lapsen kotona jdrjestettivddn opetukseen, vaan kunnat saavat itse pddttad



annettavat opetustuntimddrdat. Kuntien tarjoama opetustuntimddrd on
keskimddrin 2-6 tuntia viikossa (Ylonen, 2017). Koulun kotona jdrjestaimad
opetusta on opettajien kiinnostuksen ja tietoteknisten valineiden kehittymisen
myotd pystytty tdlld vuosikymmenelld tdydentdméadn etdopetuksen avulla, jota

on tarkemmin kuvattu seuraavassa luvussa.



3 ETAOPETUS

3.1 Etdopetus kisitteend

Verkko-opetuksen, etdopetuksen, peruskoulun ja digitekniikan maailmassa on
suuri mddrd erilaisia késitteitd, joihin kehittyvd yhteiskunta uusine
innovaatioineen tuottaa jatkuvasti uutta terminologiaa. Etdopetus on yksi timan
tutkimuksen keskeisimmistd termeistd, ja silld tarkoitetaan tieto- ja
viestintdtekniikan avulla tapahtuvaa opetusta, jossa opettaja ja oppilas eivét ole
fyysisesti samaan aikaan samassa tilassa. Etdopetuksen englanninkielisid
kdytossd olevia termejd ovat eLearning, e-learning, digital learning, distance
learning ja distance education. Aivan kuten suomenkielessékin virallista ja
vakiintunutta termid ei englanniksi ole. Vuonna 1982 Unescon alajdrjestona
toimiva The International Council for Correspondence Education (ICCE) vaihtoi
nimekseen The International Council for Distance Education (ICDE) ja nimen
maddrittelyd voidaan pitdd myos erddnlaisena maédrittelynd etdopetuksen
englannin kieliselle termille. Nykyddn jdrjestd tunnetaan nimelld The
International Council for Open and Distance Education. Jarjeston jasenend on 164
instituutiota 60 eri maasta - Suomesta ei yhtddan. (ICDE 2018.) Toisaalta
Jyvéskyldn yliopisto on ainoana suomalaisena yliopistona hyvéksytty Euroopan
johtavan etdopetuksen jdrjeston European Association of Distance Teaching
Universities (EADTU) -verkoston tdysjdseneksi lokakuussa 2016. Verkoston
jasenind on Euroopan suurimpia avoimen opetuksen ja etdopetuksen yliopistoja,
kuten Iso-Britanniassa toimiva The Open University ja Turkin Anadolu
University. (Jyvaskyldn avoin yliopisto 2016.)

Etdopetuksen synonyymeja tai muuten ldheisid termejd on kaytossa
runsaasti. Verkko-opetus on yksi yleisesti kdytossd olevista termeistd, joka
toisinaan on alisteinen késitteelle etdopetus ja toisinaan taas toimii ylakasitteena.
My6s verkko-opetus termind on vakiintumaton ja se pitdd sisdllddan laajan kirjon
erilaisia alakdsitteitd. Muun muassa Makitalo ja Wallinheimo (2012) kayttavat
verkko-opetuksen rinnalla virtuaaliopetuksen termid, kun taas Meisalo, Sutinen
ja Tarhio (2003) puhuvat verkko-opetuksen sijaan virtuaali-, mobiili- ja

monimuoto-opetuksesta. Kaikkiin ndihin termeihin liittyy hieman erilaisia



painotuksia. Yhteistd kaikille termeille on teknologian vilitykselld tapahtuva
oppiminen, jossa opettaja ja oppilas tai opiskelija eivat kokoaikaisesti kohtaa
samassa paikassa tai ajassa (Meisalo, Sutinen, Tarhio 2003, 33). Toisaalta
Holmbergin (1992, 8) mukaan etdopetus toimii yldkasitteend ja tarkoittaa kaikkia
niitd opiskelumuotoja, joissa opiskelua ei valvota jatkuvasti tai suoraan samassa
ajassa ja samassa tilassa. Opetuksen ldhtokohtana kaikissa tilanteissa on
kuitenkin suunnitelmallinen opetus, ohjaus tai neuvonta. Lisdksi 1990-luvun
alkupuolella etdopetuksen sijaan kaytettiin termid etdopiskelu, joka korostaa
opiskelun oppijakeskeisyyttd ja opiskelijan omaa vastuuta opiskelu- ja
oppimisprosessista (Keegan 1996, 37; Tella 1998, 9).

Termien lisdksi my6s etdopetukseksi maddritettdviat opetusmuodot
vaihtelevat eri tutkimusten valilld. Esimerkiksi Kiviniemi (1993) maédrittelee
monimuoto-opetuksen muodostuvan erilaisista oppimisen elementeistd, jolloin
opiskelun pohjana on kontaktiopetus, jota tiydennetddn etdtehtdvien, itsendisen
opiskelun tai etdopetuksen avulla. Vuosikymmen myshemmin Kalliala (2002, 20)
taas jaottelee verkko-opetuksen kolmeen eri tyyppiin: 1.) verkon tukema
ldhiopetus, 2.) monimuoto-opetus verkossa ja 3.) itseopiskelu verkossa.
Tyyppien rajat eivdt kuitenkaan ole selkedsti maéadriteltyjd ja eri ihmisilld on
termeille erilainen merkitys. Verkon tukema ldhiopetus voidaan kuitenkin
ymmadrtdd tarkoittavan oppitunti- tai opiskelutilanteita, joissa kadytetddn
tehtdvien tekemisessd tai tiedonhaussa hyodyksi verkkoyhteyttda. Opettaja voi
jakaa oppitunnin muistiinpanot, tehtédvit ja tiedotteet verkossa tai oppitunneilla
annettuja kotitehtdvid tyostetddn verkossa. Monimuoto-opetuksessa opetus on
osittain tai kokonaan siirretty verkkoon ja se voi pitdd sisdllidn opettajan ja
opiskelijan tai opiskelijoiden vélisen samanaikaisen neuvotteluyhteyden joko
videoyhteyden avulla tai chat-yhteydelld. Opettaja voi myos jattdd verkkoon
oppitunteja tai luentoja katsottavaksi opiskelijoille sopivaan aikaan. Verkon
avulla voidaan rakentaa myo6s oppikokonaisuuksia opiskelijoiden itseopiskelua
varten, jolloin opettajan ldsndolo kurssilla ei vaadita. Oppimistehtdvat ja
materiaalit on jdtetty verkkoon, josta opiskelija pystyy ne itsendisesti
omaksumaan ja suorittamaan vaaditut tehtivdat. Monimuoto-opetus ja

itseopiskelu verkossa soveltuvat opiskelijoille, jotka asuvat eri paikkakunnilla tai



eivit muutoin pysty osallistumaan ldhiopetuksena toteutettuun opetukseen.
Kalliala (2002) ndkee, ettd etdopetus on yksi verkko-opetuksen avulla
toteutettavan monimuoto-opetuksen toimintamuoto. Scardamalia ja Bereiter
(2009) taas kasittavat etdopetuksen tarkoittavan yhtdaikaista eli synkronista
opetusta, jolloin opettaja on fyysisesti eri paikassa oppijan kanssa tai
asynkronista eli opettajan ja oppilaan eriaikaista opetusta ja oppimista.

Téassa tutkimuksessa etdopetuksella tarkoitetaan tieto- ja viestintdtekniikan
avulla annettua opetusta, jossa oppija ja opettaja ovat fyysisesti eri paikassa.
Opetus voi tapahtua samanaikaisesti eli synkronisesti (esimerkiksi
videoyhteyden avulla) tai eriaikaisesti eli asynkronisesti (esimerkiksi
sahkopostiin ldhetettyjen tehtdvien avulla). Opetus tapahtuu kokonaan
etdopetuksena, mutta sitd voidaan tdydentdd ldhiopetuksella oppijan kotona tai

muussa fyysisessd ymparistossa.

3.2 Etdopetuksen historia

Etdopetuksen synnyssd ja kehityksessd voidaan ndhda kolme eri kehitysvaihetta
aikakausien, teknologisen kehityksen sekd etdopetuksen luonteen mukaan.
Ensimmadinen vaihe ajoittuu 1700-luvun alkupuolelta 1800-luvulle. Toinen vaihe
alkaa sdhkon ja radion tavoitettua suurimman osan vdestostd jatkuen aina
viimeisiin ~ vuosikymmeniin, jolloin  etdopetuksen luonne muuttui
yksisuuntaisesta opetuksesta kaksisuuntaiseen. Kolmas kehitysvaihe pitdd
sisdllddan kaksisuuntaisen vuorovaikutuksen ja internetin kehittymisen
opetuksen alustaksi. (Garrison 1993, 17.)

Etdopetuksen historiaa voidaan seurata ajassa taakse pdin aina 1700-luvulle
saakka, jolloin ensimmadiset etdopetusmahdollisuudet avautuivat kirjekurssien
muodossa. Vuodelta 1728 16ytyy ensimmdiset maininnat Boston Gazette -
lehdestd, jossa mainostettiin postin vélitykselld tapahtuvia taiteen oppitunteja
(Holmbergin 2001, 8 mukaan Battenberg 1971). 1800-luvulla Euroopassa ja
Yhdysvalloissa wuseat yliopistot ja yksityiset kirjeoppilaitokset aloittivat
toimintansa jdrjestden yliopistojen p&ddsykoevalmennusta tai kielikirjekouluja

etdopetuksen avulla. Vaikka systemaattisen etdopetustoiminnan voidaan katsoa



alkaneen Euroopasta, Yhdysvalloissa varhainen kehitys 1800-luvulla oli
kuitenkin monipuolisinta ja voimakkainta. (Saarinen 2001, 6-7.)

Teknisten vilineiden kehityttyd ja yleistyttyd 1900-luvun aikana useat
etdopetusorganisaatiot kehittivdat ja laajensivat toimintaansa. Esimerkiksi
Australiassa radioldhetysten varaan rakennettiin kokonaisia koulutuksia
(Saarinen 2001, 7). Samaan aikaan syntyi Yhdysvalloissa myos késite “itsendinen
opiskelu”, joka liitti yhteen kirjeopiskelun, kotiopiskelun, avoimen opiskelun,
etdopiskelun sekd radio- ja TV-opetuksen (Saarinen 2001, 7). Vield 1980-luvulle
saakka etdopetus tarkoittikin yhdensuuntaista viestintdd opettajalta opiskelijalle
kirjeiden, radio, television tai ddninauhojen vélitykselld (Husu ym. 1994, 8-9),
jolloin opiskelu oli pitkalti itsendistd opiskelua vuorovaikutuksen ollessa
ainoastaan opettajalta oppilaan suuntaan.

1900-luvun loppupuolella tietokoneiden ja internetin kehittymisen myota
etdopetuksessa alkoi uusi kehitysvaihe. Yhd useammat oppilaitokset ovat
ryhtyneet tarjoamaan etdopetuksen vilitykselld opintokokonaisuuksia ja
kokonaisia tutkintoja. Holmbergin (2001, 17-19) mukaan vuosituhannen
vaihteessa etdopetukseen keskittyneitd korkeakouluja oli vain hiukan yli 40.
Taman hetkistd lukua ei ole saatavilla, mutta jonkinlaisen arvion saa ICDE:n
jdsenmaédréastd, joka oli vuoden 2017 lopussa 164. Lisdksi on lukematon joukko

korkeakouluja ja oppilaitoksia, jotka tarjoavat etdopetusta ldhiopetuksen lisdksi.

3.3 Etdopetuksen teoreettinen perusta

Etdopetuksen tutkimuksen haasteina on Mooren (1993, 8) mukaan keskeisten
termien kuten vuorovaikutus, ldsndolo, osallisuus, yhteisollisyys ja itsendisyys
monitulkintaisuus sekd termien vaihteleva kdytto ja yleistaminen. Esimerkiksi
lasndololla tai etdisyydelld voidaan tarkoittaa fyysistd vélimatkaa kilometreina
tai sen voidaan ndhda tarkoittavan psykologista ilmiotd. Henkinen vilimatka
saattaa olla yksiloitd erottava, vaikka he olisivatkin samassa tilassa samaan
aikaan. Yhteisollisyyttd taas voi osallistujien kesken ilmetd, vaikka he eivat
tyysisesti koskaan kohtaisi. (Moore 1993, 8-10.) Ni & Austin (2008, 496) mukaan
keskeisid etdopetuksen elementtejd ovatkin osallistujien kokema yhteisollisyys ja

vuorovaikutus. Yhteisollisyys ndhdddan opiskelijoiden vélisend positiivisena



ilmapiirind, joka ideaalitilanteessa edesauttaa oppimista. Mooren (1993, 19-20)
teorian kolme merkittdvintd etdopetuksen elementtida ovat opetuksen ja
oppimisen erillisyys, teknisten laitteiden kdytto sekd opettajan ja oppilaan
vidlisen kaksisuuntaisen vuorovaikutuksen mahdollisuus. Etdopetuksessa
vuorovaikutusta tapahtuu Mooren mukaan p&ddsdantdisesti kolmen eri osan
vdlilla: oppija-sisdltd, oppija-opettaja ja oppija-vertaisoppija (kuvio 2).
Merkityksellinen edelld mainituista osista on Mooren mukaan oppija-sisdlto -
vuorovaikutus, silld se saa aikaan muutoksia “ymmirryksessi, ajattelussa tai
oppijan mielen kognitiivisissa rakenteissa” (Moore 1993, 20). Tarkedd on myos
oppijan ja opettajan vélinen suhde, silld se purkaa mahdollisia esteitd oppijan ja
sisdllon vaéliltd (Moore 1993, 20). Vwuorovaikutuksellinen suhde ja
yhteenkuuluvuuden tunne oppijoiden vélilld on my6s Holmbergin (1997, 33-34)
mukaan olennainen osa etdopiskelua ja se edesauttaa oppijoita ylldpitimaan
opiskelumotivaatiota. Myshemmin Moore ja Kearsley (1996, 200) tarkentavat
oppilaan oppimista edesauttavan vuorovaikutuksen olevan dialogia, jossa
keskitytddan sanojen, toimintojen ja ideoiden vaihtamiseen rakentavassa ja eri

osapuolten arvostamassa ilmapiirissa.

Vertaisoppija

Oppija

Opettaja

KUVIO 2: Mooren teoria etdopetuksessa tapahtuvasta vuorovaikutuksesta.



Yhtend etdopetuksen perustana on kadytetty Keeganin (1990) luomaa
madritelmdd, jossa etdopetusta kuvataan viiden eri kriteerin pohjalta.
Etdopetuksessa oppija ja opettaja ovat kokonaan tai ainakin suurimmaksi osaksi
tyysisesti etddlld toisistaan oppimisprosessin ajan. Toiseksi opetusorganisaatio
on taustalla vaikuttamassa opetuksen suunnitteluun, kehittdmiseen,
oppimateriaalien valmisteluun ja oppijan tukemiseen. T4lld erotetaan itsendinen
tai omatoiminen opiskelu ohjatusta etdopetuksesta. Kolmanneksi etdopetukseen
liittyy teknisten apuvdlineiden kayttd opettajan ja oppijan viélisessd
vuorovaikutuksessa ja kurssin sisdltojen lapikdynnissd. Teknisilld apuvélineilld
tarkoitetaan esimerkiksi radiota, televisiota ja tietokonetta. Neljanneksi
vuorovaikutuksen tulee toteutua kaksisuuntaisena, jolloin oppija voi tarvittaessa
myos itse aloittaa vuoropuhelun opettajan kanssa. Viimeisend mééaritelmana on
oppijan vertaisryhmédn poissaolo tai ldhes pysyvd poissaolo koko
oppimisprosessin ajan, siten ettd oppija tai oppijat kohdataan yksiloind eika
ryhmdnd satunnaisia kokouksia tai sosiaalistamiseen tdhtddvid tapaamisia
lukuun ottamatta. (Keegan 1990, 44; Keegan 1998, 43.)

Etdopetuksen toteutus ja sitd myoten tutkimus on pitkalti keskittynyt
ammatti- ja korkeakouluopintoihin seké aikuis- ja tdydennyskoulutukseen. 1980-
luvulla Holmbergin (1981, 38) mukaan tyossdkdyvat aikuisopiskelijat
muodostivat suuren enemmiston etdopiskelijoista. Alkujaan etdopiskelu myos
kohdennettiin henkiloille, jotka eivit voineet osallistua tavalliseen opetukseen
korkeakouluissa taloudellisten, sosiaalisten, maantieteellisten tai
ladketieteellisten syiden vuoksi. Nykydan myos elinikdisen oppimisen eetos ja
sosiaalisen pddoman kartuttaminen ndhdddn etdopetuksen perusteina.
(Holmberg 1997, 32; Bates 2005, 10-12.) Etdopetus oli ja on edelleen
aikuiskoulusta, jonka perustana on usko koulutukseen itseisarvona, sekd arvosta
ammatillisen etenemisen ja sosiaalisen aseman parantamisen suhteen (Holmberg
2001, 11). Etdopetus 2000-luvulla tulee ndhdd my6s osana perusopetusta ja toisen
asteen opintoja sekd ensimmadistd korkeakoulututkintoaan suorittavan
opiskelijan mahdollisuutena opiskella joustavasti ldhi- ja etdopetuksessa
(Holmberg 2001, 12). Holmberg (2001, 20) ei kuitenkaan née etdopetuksen olevan

ensisijainen tapa jdrjestdd opetusta lapsille ja nuorille, mutta kuitenkin



hyvaksyttiava jarjestely, mikali lapsen tai nuoren eldméntilanne sellaista vaatii.
Etdopetuksessa ollessaan lapset ja nuoret jddviat herkdsti ulkopuolelle
vertaisryhmistd ja eivit koe sosiaalistumista samalla tavalla kuin ollessaan ldsna

perusopetuksessa.

3.4 Etdopetus oppimisympadristonad ja sen haasteet

Peruskoulun opetussuunnitelmassa (2014) oppimisympadristoilld tarkoitetaan
tyysisid tiloja ja paikkoja sekd yhteisojd ja erilaisia toimintakdytdntojd, joissa
opiskelu ja oppiminen tapahtuvat. Oppimisympadristoon luetaan mukaan
vidlineet, palvelut ja materiaalit, joita oppilaat opiskelussa kayttavat. Lisaksi
oppimisymparistoon kuuluvat ja vaikuttavat kaikki yhteison jasenet eli oppilaat,
opettajat ja koulun muu henkilokunta. Opetussuunnitelman mukaan
oppimisympadristdjen tulee edistdd yksilon ja yhteison kasvua, oppimista,
vuorovaikutusta, osallistumista ja yhteisollistd tiedon rakentumista. My®os tieto-
ja viestintdteknologia (TVT) ndhdddn yhtend olennaisena osana monipuolisia
oppimisympadristoja. Tieto- ja viestintiteknologian avulla vahvistetaan
oppilaiden osallisuutta ja tuetaan oppilaiden oppimispolkuja avaamalla uusia
ndkoaloja teknologian kdyttoon osana oppimista. (Opetushallitus 2014, 29.)
Etdopetuksessa, kuten aiemmin on kuvattu, oppijan fyysisend
oppimisympdristond toimii jokin muu tila kuin oppilaitoksen luokkahuone.
Oppija voi opiskella esimerkiksi kotoa tai kirjastosta kdsin kdyttden hyodyksi
erilaisia tieto- ja viestintitekniikan vélineitd. Nummenmaan (2012)
tutkimuksessa yleisimmét etdopetusta antaneiden opettajien kayttamat
sovellukset olivat erilaiset oppimisalustat (esimerkiksi Fronter, Moodle tai Opit),
videoneuvottelulaitteistot (esimerkiksi Skype), sdahkoposti sekd koulun ja kodin
viliseen yhteydenpitoon tarkoitetut ohjelmat (esimerkiksi Wilma). Vahintdan
joskus kdytossd olevia sovelluksia olivat mediapalvelut (esimerkiksi Youtube tai
Flickr). Tutkimuksen mukaan sosiaalisen median tyokaluja (esimerkiksi blogit
tai yhteisopalvelut) tai virtuaalimaailmoja kdytetddn vahan etdopetuksessa.
Nykypdivan lapsille ja nuorille, teknologia ja digitaalisuus on ollut ldsna
yhtd kauan kuin he pystyvit muistamaan. Kuten (Steinkuehler 2008, 611) toteaa

"Timdn pdivin nuorille internet on aina ollut olemassa”. Lapsille ja nuorille



teknologiaa hyodyntdvd opetus ja oppiminen voidaankin ndhdd luontaisena
asiana, eivdtkd he vanhempien sukupolvien tavoin koe sitd haastavana.
Opettajien kokemukset teknologian avulla tapahtuvaan opetukseen on
tutkimusten mukaan usealla tavalla haasteellista. Tama tulee esille muun muassa
Ertmerin, Ottenbreit-Leftwichin, Sadikin, Sendururin ja Sendururin (2011),
Nummenmaan (2011) sekd Hew:n ja Brushin (2007) tutkimuksissa. Ensiksi
opettajat kokevat puutteita koulujen kadytossd olevien laitteissa, niiden
ylldpidossa ja huollossa. Tamd tulee esille esimerkiksi internetyhteyden
katkeilemisena, joka vaikuttaa verkkoyhteydessd kuvan ja &dnen laatuun.
Ajanpuutteen vuoksi uusien opetusvilineiden kdyttoonotto jaa myos viahalle.
Lisdksi opettajat kokevat, etteivdt ole saaneet tarpeeksi koulutusta ja tukea
yllapitdd opittuja ja kehittyvid taitoja. Sekd Hew:mn ja Brushin (2007) ettd
Hamaldisen, De Weverin, Nissisen ja Cincinnaton (2018) tutkimuksissa nousee
esille, ettd merkittdva este teknologian avulla tapahtuvalle opettamiselle ovat
myos korkeasti koulutettujen aikuisten, kuten opettajien, heikot tiedot ja taidot
teknisistd vélineistd osana opetusta. Lisdksi esteind teknologiaa hyodyntaville
opetukselle on  opettajien  mielestd  koulujen kaytdnteet, kuten
lukujdrjestystekniset seikat tai koulun johdon ymmartaméattomyys teknologiaa
hyodyntavda opetusta kohtaan, opettajien heikko itseluottamus toteuttaa
opetusta TVT:d hyodyntden, kielteiset asenteet teknologiavilitteistd opetusta
kohtaan sekd ajatus opetuksen ja oppimisympadriston perinteisestd luonteesta.
(Ertmer ym. 2011, 423; Nummenmaa 2011, 6-7; Hew & Brush 2007, 226-231.)
Lisdksi Nummenmaan (2012, 14) tutkimuksessa tuli esille etdopetusta
rajoittavana tekijand oppilaiden heikot taidot opiskella itsendisesti, oppilaiden
heikko motivaatio sekd tietotekniset taidot.

Nummenmaan (2012, 4) etdopetukseen kohdentuneessa tutkimuksessa
valtaosa suomalaisista opettajista koki omat tekniset ja pedagogiset taitonsa
tyydyttaviksi. Kuitenkin etdopetusta kayttdneet opettajat kokivat tieto- ja
viestintdtekniikan tekniset sekd pedagogiset taitonsa paremmiksi kuin opettajat,
jotka eivit olleet kadyttdneet etdopetusta. Tutkimuksen mukaan suomalaiset
opettajat suhtautuvat pddpiirteittdin myonteisesti erilaista tieto- ja

viestintdtekniikkaa hyodyntdvan opetuksen ja etdopetuksen jdrjestimiseen.



Nuorempien opettajien havaittiin suhtautuvan myonteisemmin etdopetukseen ja
sen hyotyihin verrattuna idkkdampiin opettajiin. Vaikka etdopetuksessa on ollut,
ja on edelleen lukuisia haasteita, voidaan sen ndhdd monipuolistavan
opetustarjontaa ja mahdollistavan oppimisen sellaisessakin paikassa, jossa sitd ei

muuten pystyttdisi jarjestimddan (Nummenmaa 2012, 7).

3.5 Suomalaisia perusopetuksen etiopetuskokeiluja, -hankkeita
ja -kokemuksia

Vuosina 1994-1997 toteutettu Kilpisjdrvi-projekti on ollut yksi Suomen
ensimmadisistd ja merkittdvimmistd tieto- ja viestintdtekniikan koulukdyton
kehittamishankkeista. Projekti oli luokkamuotoisen etdopetuksen tutkimus-,
kokeilu- ja kehittamishanke, jossa Helsingin II normaalikoulun opettajat
opettivat neljad Kilpisjdrven yldasteen oppilasta videoneuvotteluun kiytettavien
laitteiden avulla kahdeksassa eri oppiaineessa. Etdopetuksen avulla
Kilpisjarvelld asuneet oppilaat pystyivdt suorittamaan yldasteen opinnot
kotikyldssddn, eikd heiddn tarvinnut matkustaa 180 kilometrin pé&dssa
sijaitsevaan Enontekion kirkonkylddn, jossa he muutoin olisivat opiskelleet ja
asuneet viikot asuntolassa. (Salminen 1997; Kynéslahti 1996; Ronkéd & Salminen
1996.) Kilpisjarvi-projektin loputtua laaditussa loppuraportissa (Salminen 1997)
kootaan yhteen projektista ja siihen liittyneistd tutkimuksista (mm. Husu ym.
1994) saatuja tuloksia. Raportissa todetaan luokkamuotoisen etdopetuksen
toimivan, mikali ryhmékoot sekd lahiopetuksen ettd etdopetuksen ryhmissa ovat
tarpeeksi pienet. Pieni ryhmédkoko vaikuttaa tekniikan toimivuuteen ja
oppilaiden ryhmédytymiseen, vaikkakin Kilpisjarviprojektissa ryhmaytyminen
eri paikkakunnilla asuvien oppilaiden vdlilldi jdi projektin aikana
kokonaisuudessaan heikoksi. Tarkeimmdt toimintaedellytykset etdopetuksen
toimivuuden kannalta olivat d4dnen kuuluvuuden laatu, videokuvan laatu seka
yhteisen vuorovaikutteisen piirtotaulun toimivuus. Keskeistd oli my6s opettajan
roolin oppimisen ohjaajana ja opastaja. Etdopetuksessa mukana olleet
kilpisjarveldisnuoret eivit kokeneet etdopetusta tdysin ongelmattomaksi, mutta
olivat padsdantoisesti tyytyvdisid opiskeluunsa ja arvioivat realistisesti omaa

etenemistddn ja osaamistaan eri oppiaineissa. (Salminen 1997, 8-15.)



Kansanvalistusseuran ylldpitimd Kulkuri-etdkoulu on toiminut vuodesta
1975 ldhtien antaen vuosittain opetusta noin 300 ulkosuomalaiselle lapselle tai
nuorelle. Useilla Kulkurin oppilaista vain toinen vanhemmista on suomalainen
ja opetuksessa onkin pyritty hyddyntimddan oppilaiden perheistd ja
asuinympadristostd nousevia erilaisia kulttuuritaustoja. (Tuomi 2017, 3-5.)
Kulkurin avulla toteutetun etdopetuksen tavoite on ollut taata ulkomailla
asuville suomalaisille lapsille ja nuorille suomen kielen opetusta sekd
suomalaisen perusopetuksen opetussisdltojd. Verkkokurssit ovat esimerkiksi
mahdollistaneet vdiliaikaisesti ulkomailla asuvien oppilaiden sujuvamman
palaamisen osaksi suomalaista koulujdrjestelmdd (Tuomi 2017, 12). Kulkuri
etdkoulu saa toimintaansa harkinnanvaraista valtionavustusta, joka kattaa noin
50% toiminnan kuluista (Tuomi 2017, 7). Oppilaille opiskelu on maksullista, silld
he eivit ole suomalaisen perusopetuksen piirissa.

Opetushallitus (OPH) sekd Suomen opetus- ja kulttuuriministerié (OKM)
ovat olleet viimeisten vuosien aikana rahoittamassa useita etdopetuksen ja
verkko-opetuksen kehittamishankkeita, joista tdssd mainitaan merkittdvimmait.
Vuosina 2008-2012 Turussa ja Tampereella toteutettujen VIRTA- eli Virtuaaliset
alueresurssit ~ -hankkeiden  tavoitteina  oli  kehittdd = uudenlaisia
oppimisympadristoja sekd etdopetusta erityisesti maahanmuuttajaoppilaiden
pienille uskontoryhmille ja heiddn omaan &didinkieleensd. Opetusta rahoitti
molempien kaupunkien lisiksi Opetushallitus. (Opetushallitus 2018a.)
Hankkeen aikana Turussa kehitettiin myts kolmen eri A2-kielen eli
vapaavalintaisen pitkdn vieraan kielen etdopetusta ja kielten opiskeluun
tarkoitetun kiinan etdkerhon toimintaa (Huttunen 2012) sekd Tampereella A2-
saksan opetusta (Tampereen kaupunki 2012). Lisdksi Turussa VIRTA-hanke teki
yhteisty6tda Turun sairaalakoulun kanssa tukien pitkdaikaissairaiden lasten ja
nuorten opetusta. Opetuksellisten ja oppimista edesauttavien tavoitteiden lisdksi
etdopetuksella pyrittiin estim&ddn sairauden aiheuttamaa syrjaytymista.
(Huttunen 2012.)

Turun kaupunki on ollut aktiivisesti kehittimdssa etdopetusta ja on
osallistunut useisiin seuraavaksi mainittaviin hankkeisiin. Vuosina 2010-2011

toteutettu Pekko-hanke yhdessda Opetushallituksen kanssa pyrki kehittdimaan



perusasteen kielten etdopetusta. Hankkeen aikana kierrettiin eri puolilla Suomea
ja tiedotettiin etdopetuksen mahdollisuuksista valtakunnallisesti. (Turun
kaupungin sivistystoimiala 2018.) Etdopetuksen koordinointihanke EKO
vuosina 2011-2014 toteutti yhdessd Turun yliopiston kanssa etdopetukseen
liittyvdd tutkimusta (mm. Nummenmaa 2011, Nummenmaa 2012, Hurme &
Laamanen 2014) sekd tuki pitkdaikaissairaiden lasten etdopetustoimintaa. Lisdksi
hankkeen toimesta kierrettiin kouluttamassa etdopetuksesta kiinnostuneita
opettajia. Hankkeen aikana luotiin www.etaopetus.fi ja
sairaanakinselviaakoulusta.fi -sivustot. EKO:n toimintaa jatkoi vuosina 2015-
2017 Kolibri-hanke, jonka rahoituksesta suurin osa varattiin sairastuneiden
lasten etdopetuksen kehittdmiseen kouluttamalla ja tukemalla oppilaita ja
opettajia valtakunnallisesti. (etaopetus.fi 2018.)

Opetushallituksen, Otavan opiston sekd Oppimis- ja ohjauskeskus
Mikaelin kanssa yhteistyossd toteutettu Monni-hanke vuosina 2014-2016 pyrki
taas tavoittamaan perusopetuksen padttovaiheessa olevat tehostetun ja erityisen
tuen oppilaat, jotka eivit pystyneet osallistumaan oman koulunsa opetukseen
erindisistd psyykkisistd tai fyysisistd syistd. Monni-hankkeeseen osallistuneille
oppilaille luotiin joustavia verkkovilitteisid ja tuettuja oppimispolkuja, joissa
opetus tapahtui ryhméakurssien, non-stop -kurssien sekd erityisopettajan
henkilokohtaisen etdohjauksen avulla. (Juvonen 2015.)

Opetushallituksen rahoittama ja Valteri-koulujen, Otavan Opiston sekéd
Maskun kunnan kanssa yhdessé toteutuva Tuuve-hanke sulautti yhteen Kolibri-
ja Monni-hankkeet vuonna 2017. Hankkeelle on myotnnetty kolmivuotinen
rahoitus ja sen tavoitteena on “kuntapilottien avulla tapahtuvan paikallisen verkko-
opetuksen kehittiminen sekd etdopetuksen ohjaustyon kiinnittidminen osaksi Valterin
ohjaustoimintaa valtakunnallisella tasolla” (Sergejeff 2018, 1). Kdynnissd olevan
hankkeen tavoitteena on my6s luoda sulautuvan oppimisen pedagoginen malli,
jossa yhdistetddn joustavasti verkko- ja ldhiopetuksen oppimisymparistsja
(Sergejetf 2017, 69). Ensimmdisen toimintavuoden aikana Tuuve-hankkeen
kautta ohjattiin etdopetusratkaisuissa yhteensd kolmeakymmentd oppilasta,
joista 2 oli esiopetuksen, 21 oli alakoulun, 6 yldkoulun oppilasta. Lisdksi mukana

oli 1 lukion opiskelija. Tuuve-hankkeen tavoittamien oppilaiden etdopetuksen



tarve johtui padsadntoisesti erilaisista somaattisista ja psyykkisistd sairauksista
sekd sisdilmaongelmista oppilaan omassa koulussa. (Sergejeff 2018, 3.)

Edelld kuvailtujen etdopetuskokeilujen ja -hankkeiden lisdksi Suomessa on
toteutettu paikallisia etdopetuskokeiluja, joilla on pyritty purkamaan esteitd
oppia ja opiskella esimerkiksi harvinaisia kielid tai omaa uskontoa (YLE 2016).
Taman lisdksi etdopetuksen avulla on sdilytetty pienid kyldkouluja
lakkautusuhan alta. Esimerkiksi Kannukselan Eskolassa sijaitseva kyldkoulu on
pystytty sdilyttdmaan opetuksen siirryttyd 500 kilometrin padhan Lapinjarvelle.
Jarjestely on osa nykyisen hallituksen mahdollistamaa Kokeileva Suomi -

hanketta. (YLE 2017.)

3.6 Tutkimustietoa sydpdd sairastavien lasten ja nuorten
etdopetuksesta

Taman tutkimuksen keskeisin teema on lapsisydopdpotilaan internetverkon
avulla tapahtuva etdopetus, jossa opettaja ja oppilas ovat fyysisesti eri paikoissa,
mutta kohtaavat samassa ajassa teknologian avulla. Syopad sairastavien lasten ja
nuorten etdopetusta on tutkittu varsin vdhdn, mikd saattaa johtua
syOpdsairauksien harvinaisuudesta tai etdopetuskokeilujen ja -jdrjestelyjen
vahdisyydestd. Kuitenkin Nummenmaan (2012, 8) mukaan suomalaiset opettajat
ovat halukkaimpia antamaan etdopetusta juuri niissd tilanteissa, joissa oman
luokan oppilas sairastuu ja joutuu olemaan koulusta pois pidemman aikaa.
Tutkimuksen mukaan 90% opettajista voisi vdhintddn harkita opettamista
tallaisessa tilanteessa. Myoskddn kansainvilisid tutkimuksia vain syopdd
sairastavien lasten ja nuorten etdopetuksesta ei ole juurikaan tehty. Kayn
seuraavassa ldapi kolme tutkimusta, joita voidaan pitdd sisdlloltddan tdssa
tutkimuksessa kdytetyn etdopetuksen teeman mukaisina.

Nissellen, Hannsin, Greenin & Jonesin (2012) tutkimuksessa on selvitetty,
miten kroonisesta sairaudesta karsivit nuoret kayttavat kannettavia tietokoneita
opiskelussa, yhteydenpidossa vertaisiin ja pelaamisessa sekd, miten kdytetyt
tekniikat edistdviat oppimiskulttuuria sairaalassa olon aikana. Australian
Melbournessa toteutettuun tutkimukseen osallistui 71 yli viisivuotiasta

kouluikdistd potilasta. Vaikka tutkimus ei ollut kohdennettu vain syopéapotilaille,



syOpdd sairastavat lapset ja nuoret olivat osa aineistoa. Tutkimukseen
osallistuneet oppilaat kertoivat viettdvan keskimddrin 2,6 tuntia pdivdssd
kannettavan tietokoneen &éressa ja 40,6 % osallistujista ilmoitti, ettd kannettavat
tietokoneet ovat erittdin hyodyllisid pdivitettdessda kouluopetuksessa. Nuorten
tietokoneen kayttod vérittivit myos sosiaalisen median kdytté ja muut
viestintdsovellukset, joilla pidettiin yhteyttd vertaisiin. Nama tietokoneiden ja
internetverkon kayttotavat viittaavat koulun ja sosiaalisen vuorovaikutuksen
vahvaan merkitykseen syopdsairaiden lasten ja nuorten eldméssa (Nisselle ym.
2012, 18).

Australian Sydneyssé Ellisin ym. (2013) toteuttamassa pilottitutkimuksessa
arvioitiin avoimen videoneuvottelutekniikan kuten Skype ja Adobe Connect
toimivuutta viiden syodpdsairaan 5-12-vuotiaan lapsen opetuksessa. Kuten
Nissellen ym. (2012) tutkimuksessa, Ellisin ym. (2013) tutkimuksessa
havainnoitiin myos sosiaalisen vuorovaikutuksen lisdksi etdopetuksessa
saavutettuja akateemisia tuloksia. Ellisin ym. (2013, 333) mukaan etdopetukseen
liittyva viestintd ja yhteyksien lujittaminen oppilaiden ja vertaisryhmien valilld
on etdopetuksesta saatava suurin etu. Osa tutkimukseen osallistuneista
opettajista ja vanhemmista kuvasivat etdopetuksella olevan vé&hdinen
koulutuksellinen vaikutus. Kuitenkin etdopetuksen kautta oppilaiden
motivaation koulutehtdvien suorittamiseen nousi, jonka né&htiin toisaalta
lisddvan akateemista suoriutumista. Donovanin (2017, 34) mukaan akateemiseen
suoriutumiseen etdopetuksessa voivat vaikuttaa kaytetyt pedagogiset ratkaisut,
jotka eivét ole riippuvia itse etdopetuksesta. Ellisin ym. (2013, 336) tutkimukseen
osallistuneet  totesivat, ettd tekniset ongelmat, hoidoista johtuvat
aikataulutusrajoitukset ja heikko internet-yhteys olivat merkittavimmait esteet
sujuvan etdopetuksen toteutumiselle.

Donovan (2017) on pyrkinyt omassa tutkimuksessaan kuvaamaan viiden
yhdysvaltalaisen syopddn sairastuneen nuoren kdyttamid tieto- ja
viestintdteknologisia  toimintoja osana koulunkdyntid ja sosiaalista
vuorovaikutusta vertaisiin. Tapaustutkimuksen avulla on laajennettu tietdimysta
ja pyritty ymmaértamdaan, miten voidaan parhaiten tukea syopédan sairastuneiden

lasten ja nuorten positiivista psykososiaalista kehitystd. Etdopetuksen avulla



tapahtunut osallistuminen koulunkdyntiin on Donovanin (2017, 149) mukaan
merkki normaaliudesta ja mahdollisuudesta hallita yhtad osa-aluetta radikaalisti
muuttuneessa eldmaéntilanteessa. Tieto- ja viestintdtekniikka mahdollistivat
nuorten osallistumisen ja tunteen ldsndolosta koulussa ilman fyysistd ldsndoloa
samassa paikassa. Toisaalta koulujen kdytdnteet ja menettelytavat eivat tukeneet
nuorten akateemista suoriutumista etdopetuksessa, silld opettajilla oli hyvin
perinteiset kasitykset lasndolosta ja mukana luokassa olemisesta. (Donovan 2017,

149.)



4 OSALLISUUS

4.1 Osallisuus kisitteeni

Téassd osallisuutta kisittelevédssd teoriakappaleessa hyddynnetddn pdivékoti-
ikdisten sekd lasten ja nuorten parissa aiemmin tehtyjd tutkimuksia sekd
alaikdisiin  liittyvida sdddoksid. Osallisuuden madritelmdd on ldhdetty
hahmottamaan sen eri teorioista ja ndkokulmista késin, jotka tdssa tutkimuksessa
on ndhty mielekkdind tutkimuksen teon kannalta.

Myllyniemi (2014, 5) toteaa osallisuuden olevan ”yksiselitteisid mdiritelmii
pakeneva liukas ilmio”. Késitteend osallisuus voidaankin maddritelld usein eri
tavoin riippuen mistd, missd ja mihin halutaan olla osallisena. Osallisuus
késiteend tulee aina suhteuttaa siihen kontekstiin, jossa sitd kulloinkin kéytetdan.
(Nivala & Ryyndnen 2013, 25.) Myos Virolaisen (2015, 101) mukaan
osallistuminen (participation) ja osallisuus (inclusion tai social engagement) ovat
haasteellisia méaritella tarkoin késitteiden monista merkityksisté johtuen. Nivala
ja Ryynédnen (2013, 10-15) taas toteavat késitteen participation tarkoittavan seka
osallistumista ja osallisuutta, vaikka osallistuminen ndhdddn usein osana
osallisuutta. Toisaalta Orasen (2008, 9) mukaan osallisuus tulee selkedsti erottaa
osallistumisesta, joka tarkoittaa vain osallisuuden konkreettista toimintaa.

Isola ym. (2017, 5) maéaérittelee osallisuuden olevan yhteyttd hyvinvointia
tuottaviin aineellisiin ja aineettomiin asioihin. Aineellisia asioita ovat esimerkiksi
tarvittavat resurssit eldd ja harrastaa, aineettomia asioita taas ovat esimerkiksi
vuorovaikutussuhteissa saatavat yhteiset kokemukset ja yksilon kokema
luottamus ja luovuus. Osallisuus ilmenee kolmessa eri ulottuvuudessa; 1.)
pddtosvaltana omassa eldmaéssd ja tekemisissd, 2.) mahdollisuutena vaikuttaa
itsen ulkopuolella esimerkiksi vertaisryhmdssd, asuinympdéristossd tai
yhteiskunnassa sekd 3.) mahdollisuutena paikallisesta vaikuttaa yhteiseen
hyv&an ja osallistua merkityksellisyyden luomiseen vastavuoroisissa suhteissa.
(Isola ym. 2017, 5.)

Yhdistyneiden Kansakuntien (YK) Yleissopimus lapsen oikeuksista
vuodelta 1989 mddrittelee 12. artiklassa lapsen oikeuksista osallisuuteen ja

toimijuuteen seuraavasti:



1. Sopimusvaltiot takaavat lapselle, joka kykenee muodostamaan omat nikemyksenss,
oikeuden vapaasti ilmaista nimé nidkemyksensa kaikissa lasta koskevissa asioissa. Lapsen
nikemykset on otettava huomioon lapsen idn ja kehitystason mukaisesti.

2. Taman toteuttamiseksi lapselle on annettava erityisesti mahdollisuus tulla kuulluksi
hénté koskevissa oikeudellisissa ja hallinnollisissa toimissa joko suoraan tai edustajan tai
asianomaisen toimielimen vilitykselld kansallisen lainsddddnnon menettelytapojen
mukaisesti. (Unicef 2018.)

Edelld esitetty artikla on usein pohjana lasten osallisuutta ja kuulemista
koskevassa keskustelussa. Lasten oikeuksien sopimus on kansainvilisestikin
laajalti hyvaksytty ja tunnustettu teksti, joka on toiminut Euroopan unionissa
lasten oikeudellista asemaa koskevan lainsddddannon ja ohjeistuksen pohjana.
(Peltola & Moisio 2017, 7.) Yleissopimus hyvidksyttiin YK:n yleiskokouksessa
1989 ja Suomi ratifioi sopimuksen lapsen oikeuksista vuonna 1991 seké siihen
myochemmin liitetyt lisdpoytdkirjat (Unicef 2018). Myo6s kansainvélinen
Pelastakaa Lapset ry (2018) pitdd lapsen osallisuutta tdrkednd lapsen
perusoikeutena. Yhdistyksen mukaan lasten tulee voida olla aktiivisesti mukana
yhteiskuntaa ja omaa eldmdnpiiridnsd koskevien asioiden valmistelussa ja
toteuttamisessa. Pelastakaa Lapset rymn (2018) mukaan lasten osallisuuden
laadukkuutta ohjaavat yhdeksan periaatetta, jotka se on laatinut yhdessad Lapsen
oikeuksien komitean kanssa. Periaatteiden mukaan kaikkien toimintojen, joihin
lapsi osallistuu, on oltava 1.) avoimia ja informatiivisia, 2.) vapaaehtoisia, 3.)
kunnioittavia, 4.) merkityksellisid, 5.) lapsille sopivia, 6.) kaikille avoimia, 7.)
koulutukseen perustuvia, 8.) turvallisia ja riskit huomioivia sekd 9.) vastuullisia.

Osallisuudesta maédritellddn my6s perusopetuslain pykédldassda 47 a

(30.12.2013/1267) seuraavasti:

Opetuksen jarjestdjan tulee edistdd kaikkien oppilaiden osallisuutta ja huolehtia siitd, ettd
kaikilla oppilailla on mahdollisuus osallistua koulun toimintaan ja kehittimiseen sekd
ilmaista mielipiteensd oppilaiden asemaan liittyvistd asioista. Oppilaille tulee jarjestdd
mahdollisuus osallistua opetussuunnitelman ja siihen liittyvien suunnitelmien sekd
koulun jérjestyssddnnon valmisteluun.

Perusopetuslain lisdksi lasten ja nuorten oikeus osallisuuteen tuodaan myos
esille oppilas- ja opiskelijahuoltolaissa (1287/2013), lastensuojelulaissa
(417/2007), kuntalaissa (410/2015) ja nuorisolaissa (1285/2016). Edella
mainittujen sopimustekstien ja laadukkuutta maédrittelevien periaatteiden
voidaan ndhdé heijastuvan my6s voimassa olevasta opetussuunnitelmasta, jossa

osallisuus on yksi laaja-alaisen osaamisen tavoitteista.



4.2 Qsallisuuden arviointi

Osallisuuden arviointiin on kehitetty kansainvélisesti joitain mittareita, joita on
Suomessakin sovellettu osallisuutta koskevissa tutkimuksissa. Turjan (2010, 29)
mukaan osallisuushankkeet keskittyivat pitkddn kouluikdisten kuulemiseen
yhteiskunnallisia palveluita kehitettdessé ja vasta viimeisten kymmenen vuoden
aikana on ldhdetty luotaamaan osallisuuden toteutumista mikrotasolla eli lasten
omassa eldmaéssd ja lahiymparistossd. Koulu saattaa olla monella ensimmadisia
paikkoja, joissa saa kokemuksen osallisuudesta, vaikuttamisesta ja
valtautumisesta. Valtautumisella tarkoitetaan tdssa prosessia, jossa yksilo kokee
saavansa tarvittavia materiaalisia ja sosiaalisia voimavaroja vaikuttaa omassa
yhteisossaan.

Yksi tunnetuimpia osallisuutta kuvaavia malleja on Hartin vuonna 1992
luoma tikapuu-malli (kuvio 3), jossa askelmat kuvaavat osallisuuden eri asteita.
Hartin tikapuiden pohjalla on Arnsteinin (1969) luoma tikapuu-malli, jonka hin
alun perin kehitti kansalaisten yhteiskunnallisen osallistumisen tukemiseen.
(Thomas 2002, 174.) Hartin mallissa osallisuus kasvaa, mitd korkeammalle
tikapuiden kahdeksalla askelmalla noustaan. Kolmella alimmalla tasolla
osallisuus on hyvin védhdistd tai sitd ei esiinny lainkaan. Aikuisten
suunnittelemassa ja toteuttamassa toiminnassa lapset ovat mukana
manipuloituina tai ndenndisesti kuultuina. Téstd syystd alimmat askelmat eivat
Hartin (1999, 43) mukaan kuvaa aitoa osallisuutta. Portaiden keskivaiheilla
lapset ovat tietoisia toiminnan tarkoituksesta ja he pddsevit kertomaan omia
ndkemyksiddn toiminnasta aikuisten heille asettamissa rajoissa. Ylimmalld
askelmalla lapset itse ovat aloitteellisia pddtoksenteossa ja toiminnan
suunnittelussa yhdessa aikuisten kanssa. (Hart 1999, 43-45.)

Osallisuus siis muovautuu sen mukaan, kuinka paljon lapselle annetaan
tietoa toiminnasta ja mahdollisuuksia osallistua pddtoksentekoon sekd
toiminnan suunnitteluun ja toteuttamiseen. Lapset valtaistuvat ja kokevat yha
enemmdn osallisuutta, mitd enemman he tietdvdt toiminnan taustoista ja
toimintaan liittyvistd asioista ylipddtdan. (Turja 2010, 34.) Hartin mallia on
kritisoitu siitd, ettd se olettaa eri yksiloiden osallistumisen olevan yksiselitteisesti

enemmdn tai vihemmadn merkittdvad tai syvempdd kuin muiden. Talloin



huomioidaan heikosti lasten yksilollisida kokemuksia ja oletetaan osallisuuden
méadran kasvavan verrannollisesti vaikutusmahdollisuuksien kanssa (Thomas
2002, 174). Hartin tikapuut eivdt myoskddn sovellu tutkittaessa aivan pienten

lasten tai erityistd tukea tarvitsevien lasten osallisuuden kokemuksia (Eskel &

Marttila 2013, 79).

8. Lasten ja aikuisten yhteistoiminnallisuus
7. Lasten omat projektit, aikuiset tukena
e o . . L Osallisuutta

6. Lapset pditoksentekoon aikuisten projekteissa havaittavissa.

5. Lapset konsultteina aikuisten projekteissa

4. Aikuisten ehdolla kuulluksi tuleminen _

3. Muodollinen lasten kuuleminen

2. Tunnelman luonti lasten osallistumisella ~  Eiosallisuutta tai
osallisuus on
vihdista.

1. Manipuloidaan lasten ajattelua ja sanomisia

_J

KUVIO 3: Hartin luoma tikapuu-malli osallisuudesta Shierin (2001) mukaan.

Toinen tunnettu osallisuutta kuvaava malli on Shierin (2001) tasomalli (kuvio 4),
jossa han tarkastelee osallisuuden ulottuvuuksia viiden eri taso avulla. Shierin
mallissa osallisuutta tarkastellaan aikuisen eli kasvattajan tai opettajan
ndkokulmasta tulkiten lapsen ja aikuisen vilistd vuorovaikutusta. Tasomallissa
on viisi eri porrasta tai tasoa, joissa jokaisessa kolme eri ulottuvuutta, joiden
avulla kasvattaja luo edellytykset ja mahdollisuudet lapsen osallisuuden

toteutumiselle (Shier 2001, 110).
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KUVIO 4: Shierin (2001) osallisuuden tasomalli.

Shier (2001, 110) jakaa osallisuudet tasot 1. lasten kuulemiseen, 2. lasten
mielipiteiden ilmaisemisen tukemiseen, 3. lasten mielipiteiden huomioimiseen,
4. lasten osallistumiseen pddtoksentekoon ja 5. vallan ja vastuun jakamiseen

lasten kanssa. Lisdksi jokaisella tasolla on samat kolme eri ulottuvuutta:



avautuminen, mahdollisuuksien luominen ja velvoite, joilla kuvataan aikuisen
sitoutumista lasten osallisuuden toteutumiseen. (Shier 2001, 110.) Avautumisella
tarkoitetaan aikuisen ajatuksen tasolla tapahtuvaa sitoutumista uuteen
toimintatapaan tai aikomusta toimia tietylld tavalla. Mahdollisuuksien
luomisella tarkoitetaan vaihetta, jossa avautumisen vaiheessa herdnneita tarpeita
ldhdetdan konkreettisesti toteuttamaan ja lasten osallisuudelle luodaan aitoja
mahdollisuuksia resursoimalla siihen tarvittava mddrd henkilokuntaa ja aikaa.
Viimeinen velvoitteen taso toteutuu, kun tyoyhteison kaikki jdsenet ovat
sitoutuneet uuteen toimintamalliin ja noudattavat sitd. (Shier 2001, 110.)
Osallisuuden rakentuminen ldhtee kuvion vasemmasta alareunasta ja etenee
riveittdin alhaalta ylospdin apukysymyksid hyddyntden. Shierin (2001, 111)
mukaan YK:n lasten oikeuksien madrittelemat kriteerit osallisuudelle toteutuvat
kolmannen tason eli lasten mielipiteiden huomioimisen jalkeen.

Edelld kuvatut Hartin ja Shierin teoreettiset viitekehykset ovat luoneet
pohjaa Thomasin (2002) luomalle osallisuuden mallille lasten ja nuorten
paatoksentekoprosessissa (kuvio 5). Thomasin lasten osallisuutta sosiaalitydssa
madrittelevd malli kuvaa osallisuutta kuuden eri ulottuvuuden avulla, joita
ndkemykseni mukaan voidaan soveltaa myos tutkittaessa lapsisyopépotilaiden
osallisuutta etdopetuksen avulla tapahtuvassa opetuksessa. Thomas hylkaa
Arnsteinin ja Hartin mallin mukaiset tikapuut, joilla osallisuuden taso kasvaa
askelmien myotd. Thomas (2002, 175-176) kuvaa osallisuutta ennemminkin
moniulotteiseksi kiipeilyseindksi, jossa eri tiilet luovat monimutkaisen rakenteen
osallisuudesta. Padstikseen kiinni osallisuuteen voi kdyttdd useita eri reittejd,
jotka eivat valttamattd kuljeta vertikaalisesti vaan mahdollisuuksien mukaan
my6s horisontaalisesti. Oranen (2008, 11) on suomentanut Thomasin
osallisuuden ulottuvuudet seuraavasti: 1.) Mahdollisuus valita, 2.) Mahdollisuus
saada tietoa, 3.) Mahdollisuus vaikuttaa prosessiin, 4.) Mahdollisuus ilmaista
itseddn, 5.) Mahdollisuus saada apua ja tukea itsensd ilmaisemiseen ja 6.)
Mahdollisuus itsendisiin paatoksiin.

Ensimmadinen ulottuvuus tarjoaa lapselle mahdollisuuden valita osallistuako toimintaan vai
jattaytyd sen ulkopuolelle. Mikéli lapsi padttdd olla osallistumatta toimintaan, tulee

kieltaytyminen ndhda yhtend osallisuuden muotona. (Thomas 2002, 175.) Toinen ulottuvuus

tarkoittaa lapsen mahdollisuutta saada tietoa hdnta itseddn koskevista asioista ja tilanteesta.
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Tama pitdd sisdllddn tiedot siitd, miten lapsi itse pystyy vaikuttamaan tyoskentelyn

KUVIO 5: Thomasin (2002) osallisuuden malli Orasen (2008, 11) mukaan.

etenemiseen. Kolmas ulottuvuus tarjoaa konkreettisia mahdollisuuksia
vaikuttaa toiminnan etenemiseen ja itse toimintaan. Lapselle tulee tilloin
selvittdd mitd asioita kulloinkin késitelldédn, keitd tilanteeseen on osallistumassa
ja millaisia asioita lapselta odotetaan. (Thomas 2002, 175.) Neljds ulottuvuus
tarkoittaa lapsen mahdollisuutta ilmaista itseddn, omia ajatuksiaan ja
mielipiteitddn. Tamé& toteutuu, jos lapselle annetaan aikaa ja tilaa esittdd
ndkemyksiddn. Viides osallisuuden toteutumisen ulottuvuus tarkoittaa, ettd
lapsella on mahdollisuus saada apua ja tukea itsensd ilmaisemiseen. Apua voivat
tarjota lapselle ldheiset henkil6t esimerkiksi vanhemmat. Kuudes ja viimeinen
ulottuvuus tarkoittaa, ettd lapsella on mahdollisuus itsendisiin p&datoksiin hanta
koskevissa asioissa. (Thomas 2002, 176.) Thomasin (2002, 176-177) mukaan
olennaista kohtaamisissa on huomioida lapsen etu, jolloin hdnen toiveitaan seka
ajatuksiaan tulee herkasti kuunnella ja ottaa huomioon. Osallisuuden

toteutumisesta voidaan puhua vain silloin, kun lapsi on saanut kokemuksen,



jossa hdan on itse pddssyt vaikuttamaan hintd itseddn koskevien asioiden
kasittelyyn. Aikuisilta tdmé& vaatii lapset huomioivia vuorovaikutustaitoja ja

lapsildhtoistd tyoskentelytapaa (Thomas 2002, 177).

4.3 Osallisuus ja sen osatekijdt osana sosiaalistumista ja
oppimista

Osallisuuden kokemus rakentuu vuorovaikutuksesta ja toimimisesta muiden
ihmisten kanssa. Vaikka yksilon kokema osallisuus on ihmisen yksilollistd
sisdistd tunnetta hdnen omista vaikutusmahdollisuuksistaan hdnen omassa
eldmdssddn, se on myos tapaa toimia ja toteuttaa todellisia tekoja. (Karlsson 2005,
8; Sarkeld-Kukko 2014, 35.) Osallisuudella voidaan my6s tarkoittaa kuulluksi ja
nédhdyksi tulemista sekd mahdollisuutta ilmaista itseddn (Venninen, Leinonen &
Ojala 2010, 5). Karlsson (2005, 8) tuo esille my06s sosiaalisen osallisuuden
kéasitteen, jolla hdn tarkoittaa yhdessd toimimista toisten ihmisten kanssa
vastavuoroisessa vuorovaikutussuhteessa. Talloin kokemus yhteisollisyydesta
luo myds kokemuksen osallisuudesta. Tunne osallisuudesta voi siis olla yksilon
tai kokonaisen ryhman kokema tunne. (Karlsson 2005, 8.) Strandellin (1995, 75)
mukaan sosiaalinen osallisuus on perustavoite lasten toiminnassa ja jo pédivékoti-
ikdiset lapset oppivat tédstd osallisuuden perustavoitteesta kdsin huomioimaan
oman toimintansa suhteessa muiden toimintaan.

Lasten osallisuuden kokemuksen on todettu vaikuttavan positiivisesti
oppimiseen. Kronqvist ja Kumpulainen (2011, 42) ovat todenneet
sosiokulttuuriseen oppimiskédsitykseen painottuvassa tutkimuksessaan, ettd
lapsen rooli on merkittdvd hdnen oppimiskokemuksensa ja sen merkitysten
luojana ja muovaajana. Jotta osallisuuden kokemuksia voidaan pedagogisesti
tukea, tulisi ilmitn taustalla olevia osatekijoitd tunnistaa. Vennisen ja Leinosen
(2013, 17-19) mukaan osallisuuden ensimmdisid elementtejd ovat
mahdollisuudet tehd&d valintoja ja aloitteita, toisena neuvotella ja harjoitella
vastuun kantamista sekd kolmantena iloita osallistumisesta ja kokea, ettd muut
yhteison jasenet nauttivat lapsen kuulumisesta ryhmdan. Brownlee (2009) ja
Fleer (2010) ovat omissa tutkimuksissaan nostaneet osallisuuden rinnalle myos

osallisen oppimisen (participatory learning) késitteen. Télld tarkoitetaan



oppimisprosessiin  liittyvid kokemuksia eri osallisuuden osatekijoistd,
esimerkiksi toimijuudesta, joissa lapsi tai nuori valtautuu eli kokee saavansa
valtaa ja mahdollisuuksia toimiessaan yhteiskunnassa tai omassa
luokkayhteisossddn. Han on myos tdlloin aktiivinen toimija omassa
oppimisessaan ja sen jakamisessa (Kangas & Brotherus 2017, 222). Berthelsenin
(2009, 9-10) mukaan osallisessa oppimiskokemuksessa oppiminen ei talloin jaa
vain oppitunnin mittaiseksi vaan jatkuu prosessimaisesti oppimistilanteen
padtyttys.

Yksi osallisuuden ldhikédsitteistdi on toimijuus. Lasten ja nuorten
ndkokulmasta osallisuuden tarkastelu onkin mielekdstd suorittaa myos
toimijuuden kautta. Karkeasti ja yksinkertaistaen toimijuudella tarkoitetaan
peruskouluikdisten lasten ja nuorten kohdalla aktiivista, sosiaalista, luovaan ja
tuottavaa oppilasta,  joka on  vuorovaikutussuhteessa omassa
luokkayhteisossdan. Lapsilla ja nuorilla toimijuus tulee ilmi aloitteellisuutena,
kykynd ilmaista omia mielipiteitddn sekd pyytdd apua. (Lehtinen 2009, 92;
Kronqvist & Kumpulainen 2011, 43.) Toimijuudella painotetaan t&ll6in oppilaan
osallisuutta toiminnan tuottajana pelkdn toiminnan kohteena olemisen sijaan.
Toimijuuden ndkokulmasta katsottuna osallisuus merkitsee ensinndkin lapsen
mahdollisuutta vaikuttaa toiminnallaan ja puheellaan héntd itseddn koskeviin
asioihin (Stephenson, Gourley & Miles 2004, 5), seka toiseksi osallisuus edellyttaa
lapselta erilaisten valintojen ja pddtosten tekemistd osana osallistumista
(Venninen, Leinonen & Ojala 2010, 17). Arjessa saatetaan puhua vastuun
ottamisesta esimerkiksi omista ldksyistd. Pienten lasten ja alakouluikdisten
oppilaiden kohdalla toimijuuden ja osallisuuden toteutuminen riippuu
kuitenkin aina pitkalti aikuisten toiminnasta (Turja 2010, 1; Venninen ym. 2010,

18).

4.4 Osallisuus opetussuunnitelmassa

Opetushallitus antoi valtakunnalliset opetussuunnitelman perusteet vuonna
2014, joiden pohjalta opetuksen jdrjestdjdat eli kunnat ja kaupungit laativat
paikallisen opetussuunnitelman. Uusi perusopetuksen opetussuunnitelma

otettiin  kaikissa alakouluissa kayttoon 1.8.2016. Yldkouluissa uusi
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opetussuunnitelma otetaan kéyttoon porrastetusti vuosien 2017-2019 aikana.
Opetussuunnitelman yhtendisten perusteiden tarkoituksena on antaa yhteinen
pohja paikallisille opetussuunnitelmille pyrkien nédin luomaan koulutuksellista
tasa-arvoa (Opetushallitus 2014, 7).

Uudessa opetussuunnitelmassa korostuu oppiaineiden rajoja rikkova laaja-
alainen osaaminen (kuvio 6), joka sitoo yhteen kaiken opiskelun, tyteldman ja
yhteiskunnassa eldmiseen vaadittavia taitoja. Yhtend laaja-alaisen osaamisen
seitsemdstd tavoitteesta on oppilaiden osallistuminen, vaikuttaminen ja kestavan

tulevaisuuden rakentaminen. (Opetushallitus 2018c.)

5. Tieto- ja 1. Ajattelu ja
viestintateknologi oppimaan
-nen osaaminen oppiminen

2. Kulttuurinen
4. osaaminen,
Monilukutaito vuorovaikutus
ja ilmaisu

3. Itsesta
huolehtiminen
ja arjen taidot

KUVIO 6: Opetussuunnitelman (2014) laaja-alaisen osaamisen tavoitteet.

Lisaksi Opetushallituksen (2014) julkaisemassa perusopetuksen
opetussuunnitelmassa osallisuus mainitaan useita kertoja. Opetussuunnitelman

mukaan:

Perusopetus perustuu kasitykseen lapsuuden itseisarvoisesta merkityksestd. Jokainen
oppilas on ainutlaatuinen ja arvokas juuri sellaisena kuin hén on. Jokaisella on oikeus
kasvaa tdyteen mittaansa ihmisend ja yhteiskunnan jdsenend. Tédssd oppilas tarvitsee
kannustusta ja yksilollistd tukea sekd kokemusta siitd, ettd kouluyhteisossd hantd
kuunnellaan ja arvostetaan ja ettd hdnen oppimisestaan ja hyvinvoinnistaan vélitetdan.



Yhtd tirked on kokemus osallisuudesta ja siitd, ettd voi yhdessd toisten kanssa rakentaa
yhteisonsé toimintaa ja hyvinvointia. (Opetushallitus 2014, 15.)

Koulun tehtdvind on vahvistaa jokaisen oppilaan osallisuutta (Opetushallitus 2014, 24).

(Koulun ja opetuksen) tavoitteena on luoda toimintakulttuuria, joka edistdd oppimista,
osallisuutta, hyvinvointia ja kestdvad elamantapaa (Opetushallitus 2014, 26).

Koulu toimii oppivana yhteisénéd ja kannustaa kaikkia jdseniddn oppimiseen. Oppiva
yhteisd kehittyy dialogin avulla. Yhdessd tekeminen ja osallisuuden kokemukset
vahvistavat yhteisod. (Opetushallitus 2014, 27.)

Tieto- ja viestintdteknologia on olennainen osa monipuolisia oppimisymparistdjd. Sen
avulla vahvistetaan oppilaiden osallisuutta ja yhteisollisen tyoskentelyn taitoja sekd
tuetaan oppilaiden henkilokohtaisia oppimispolkuja. (Opetushallitus 2014, 29.)

Koulutyt jdrjestetddn siten, ettd sen perustana on oppilaiden osallisuus ja kuulluksi
tuleminen (Opetushallitus 2014, 35).

Koulumaailmassa osallisuus ndyttdytyy usein oppilaskuntatoimintana, jota on
tarkemmin tutkittu muun muassa opetusministerion hankkeessa Osallistuva
oppilas - yhteisollinen koulu vuosina 2005-2007. Hankkeen tavoitteena oli
kehittdd oppilaskuntatoimintaa sekd tukea ja kehittdd oppilaiden
vaikuttamisjdrjestelmid. Talld tavoin kouluille pyrittiin luomaan yhteiséllinen
toimintakulttuuri. (Manninen 2008, 90.) Osallisuutta ei kuitenkaan nykyisessa
opetussuunnitelmassa ndhdd pelkdstddan oppilaskuntatoimintana, vaan
laajemmin kaikkia koulun toimintoja lapdisevana ilmicna.

Suomalaisten lasten ja nuorten osallisuuden toteutumista on kritisoitu
useissa tutkimuksissa (mm. Turja 2010, Kiili 2006 ja Rutanen 2012), joissa on
todettu osallisuuteen tdhtddvan toiminnan olevan pitkalti aikuisldhtoista. Myos
Feldmann-Wojtachnia ym. (2010, 29-31) sekd Euroopan neuvoston (Council of
Europe 2011, 7-9) raportti lasten ja nuorten osallisuudesta toteaa osallisuuteen
tahtddvan toiminnan olevan Suomessa pitkalti ylhdaltad alaspdin toimivaa, jolloin
lasten ja nuorten oma aktiivisuus ei pddse kunnolla toteutumaan. Lasten ja
nuorten mukaan ottaminen erilaisten projektien ja toimintojen suunnitteluun ja
toteuttamiseen on niukkaa. Lisdksi Euroopan neuvoston raportti nostaa esille
heikommassa asemassa olevien lasten ja nuorten, kuten erityistd tukea
tarvitsevien tai maahanmuuttajataustaisten lasten ja nuorten, osallisuuden
toteutuvan huonosti (Council of Europe 2011, 117). Toisaalta raportti nostaa
esille, ettd vaikka lasten ja nuorten osallisuuden lakipuitteet ovat Suomessa
olemassa, osallisuuden toteutumisen arviointia ei toteuteta riittdvésti. Raportissa

kehotetaankin eri toimijoita jakamaan parhaita kaytdntojd, jdrjestaméadan



koulutusta lasten ja nuorten parissa tydskenteleville sekd ottamaan oppilaat

mukaan kehittaméaan osallisuutta ja toimijuutta lisddvid toimintatapoja. (Council

of Europe 2011, 8-9.)



5 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Tamad tutkimus on laadullinen tutkimus, jossa tarkastellaan oppilaiden
kokemuksia etdopetuksesta ja osallisuudesta. Laadulliselle tutkimukselle on
tavanomaista, ettd tutkija itse kerdd tutkimuksessa kadytetyn aineiston, jolloin
tutkimuksen tulokset ovat aineiston pohjalta tutkijan itsensa tekemid tulkintoja.
Talloin my6s tutkimustuloksiin vaikuttaa tutkijan tapa havainnoida tutkittavaa
ilmiotd ja ymparoivdd maailmaa. (Kiviniemi 2015, 74.) Tdssd tutkimuksessa
tarkastelen tutkittavaa ilmiotd syopdd sairastavien lasten ja nuorten kertomien
konkreettisten arkikokemusten kautta, jotka ovat sidoksissa myos vallitsevaan

kulttuuriin ja aikaan sekd heiddn omaan henkil6historiaansa.

5.1 Tutkimuksen tehtivi ja tutkimuskysymys

Lapsen tai nuoren sairastuessa vakavaan tautiin, kuten syopddn hédnen
elinpiirinsd kapenee ja koulupolkunsa mutkistuu. Kouluyhteison ja
koululaisuuden tulisi kuitenkin olla kaikissa tilanteissa lapsen ja nuoren
saavutettavissa, vaikka sairaus olisikin fyysisesti eristainyt oppilaan sairaalaan tai
kotiin. Kokemus kouluyhteis6on kuulumisesta ja sen tasavertaisena jasenend
pysyminen kaikissa eldmaéntilanteissa on yksi suomalaisen koulujdrjestelman
tavoitteista (Kuorelahti, Lappalainen & Viitala 2012, 277). Savolaisen (2009, 128)
mukaan koulun tulee huomioida oppilaiden erityistarpeet ja samalla poistaa
oppimisen esteitd, jotka vaikeuttavat oppilaiden tasavertaista osallistumista
opetukseen. Purkamalla oppimisen esteitd ja luomalla positiivisen
vuorovaikutuksen ilmapiirin koulu edistdd lapsen ja nuoren osallisuuden
kokemusta (Morningstar, Shogren, Lee & Born 2015, 205-206).

Téassd tutkimuksessa aineistona on pieni joukko suomalaisia lapsia ja
nuoria, jotka jddvat kouluyhteison ulkopuolelle sairautensa vuoksi.
Nykyteknologian avulla heille kuitenkin voidaan tarjota mahdollisuutta kokea
osallisuutta omassa kouluyhteisossdan. Tutkimuksen tavoitteena on kuvata,
miten lapsisyopédpotilaat kokevat etdopetuksen avulla tapahtuvan opetuksen ja
miten osallisuus toteutuu fyysisestd valimatkasta huolimatta. Tutkimus vastaa

seuraavaan kysymykseen:



1. Millaista on lapsisyopdpotilaan etdopetuksessa kokema osallisuus?

5.2 Tutkimukseen osallistujat

Taman tutkimuksen kohdejoukkona olivat lapsisyopdpotilaat, jotka ovat
lukuvuoden  2017-2018 aikana saaneet etdopetusta. Tutkimuksessa
haastatelluista oppilaista kaksi opiskeli alakoulussa ja kaksi yldkoulussa. Kolme
tutkimukseen osallistuneista sairasti tai oli sairastanut leukemiaa ja yksi
veritautia, jossa hoito ja siihen liittyvit infektiorajoitukset ovat samanlaiset kuin
syopdd hoidettaessa. Osa haastatelluista oli saanut etdopetusta myos edellisen
lukuvuoden aikana ja yksi haastatelluista oppilaista oli palannut fyysisesti
omaan kouluunsa lukuvuoden aikana. Vaikka tutkimukseen osallistuneiden
henkiliden anonyymiutta ei voida tdssd tutkimuksessa tdysin taata
suomalaisten lapsisyopdpotilaiden pienen lukuméddrdan vuoksi, olen
pseudonyyminen lisdksi pyrkinyt yleiskielellistimé&an haastatteluaineistoa, jotta
aineistosta esille nostettuja lainauksia ei voitaisi yksiloidd tutkimukseen
osallistuneisiin.

Tutkimusta aloittaessani ldhdin tavoittamaan oppilaiden vanhempia
eksklusiivisista sosiaalisen median ryhmistd, jotka liittyivit lasten syopiin ja
joissa lasten ja nuorten vanhemmat ovat usein jdsenind. Facebookin kautta
minuun otti yhteyttd nelja vanhempaa, joiden lapset tai nuoret olivat
osallistuneet etdopetuksen kautta tapahtuvaan opetukseen ja jotka suostuivat

haastateltaviksi.

5.3 Aineiston keruu

Aineiston keruu toteutettiin teemahaastatteluiden avulla touko- ja kesdkuussa
2018. Ndistd haastatteluista yksi suoritettiin Skypen vélitykselld ja kolme
kasvotusten joko oppilaan kotona tai sairaalakdynnin yhteydessda Helsingissa.
Ennen haastattelun alkamista selvitin oppilaille ja heiddn huoltajilleen
tutkimukseni tarkoituksen ja allekirjoitimme tutkimuksen lupalomakkeen (Liite
1). Haastattelut olivat kestoltaan hiukan vajaan tunnin mittaisia ja tallennettiin
vain tdmédn tutkimuksen tekemistd varten. Teemahaastattelu soveltui tdssa

tutkimuksessa kaytettdvaksi, silld lasten ja nuorten kanssa oli helpompi



keskustella niistd asioista, joista he itse kokivat mielekkdiksi kertoa.
Puolistrukturoidussa teemahaastattelussa haastattelun teemat ovat ennalta
madrdttyjd ja niissd ndkyy tutkimuksen teoreettinen viitekehys (Tuomi &
Sarajdarvi 2018, 87-88), mutta kysymyksid ei valttamatta tarvitse kdyda kaikkien
haastateltavien kanssa ldpi samassa jdrjestyksessa (Hirsjdrvi, Remes, Sajavaara
2010, 208). Tassd haastattelussa kysymysten jdrjestys vaihteli ja tutkittavat saivat
itse vapaasti kertoa myos kysymysten ulkopuolisista asioista.

Ennen aineiston keruuta tutustuin lapsisyopdpotilaiden koulunkdynnin
nykyisiin jdrjestelyihin haastattelemalla lasten veri- ja syopdtautien osastoilla
tyoskentelevid ~ kuntoutusohjaajia sekd lukemalla aiheeseen liittyvaa
kirjallisuutta. Lisdksi tutustuin etdopetuksen historiaan ja eri kokeiluihin
Suomessa ja kansainvilisesti. Ennen haastatteluja luin my6s osallisuuteen
liittyvddn tutkimuskirjallisuutta pyrkien hahmottamaan timédn tutkimuksen
kannalta olennaisimmat osallisuuden teoriat. Ennakkohaastattelujen ja
kirjallisuuteen tutustumisen pohjalta loin haastattelukysymykset (Liite 2), jotka
jaottelin kahteen eri teemaan. Namad teemat olivat etdopetus ja osallisuus.
Huolellisella haastattelukysymysten suunnittelulla tdssd tutkimuksessa
varmistettiin, ettd haastateltavilta saatiin tutkimuksen kannalta relevantteja
vastauksia. My6s Pattonin (2002, 346) mukaan valmiiksi pohditut kysymykset
tukevat haastattelijaa varsinkin niissd tilanteissa, joissa haastattelija on

kokematon.

5.4 Aineiston analyysi

Haastattelujen jdlkeen litteroin ddnitiedostot luettavaan muotoon. Litteroitua
haastattelumateriaalia kertyi yhteensd 28 sivua (fontti Calibri, fonttikoko 12,
rivivdli 1). Litteroinnin jdlkeen luin aineiston ldpi useita kertoja, jotta
hahmottaisin kokonaisuuden. Loytddkseni vastauksen tutkimuskysymykseen,
kdytin teemoittelua, jonka tarkoituksena on aineiston pilkkominen erilaisiin
aihepiireihin. Tuomen ja Sarajarven (2018, 105-106) mukaan aineistoa
analysoitaessa teemoittelu on luokituksen kaltaista, mutta siind painottuu, mita

haastateltava on kustakin teemasta sanonut.



Tassda  tutkimuksessa analyysi on toteutettu aineistoldhtoisena
sisdllonanalyysina, jossa analyysiyksikk¢ on valittu tutkimuksen tavoitteiden
mukaisesti ja ilman kytkoksid aikaisempiin teorioihin, havaintoihin tai tietoihin.
Tutkimuskysymystani eli Millaista on lapsisydpipotilaan etiopetuksessa kokema
osallisuus? varten etsin haastatteluista oppilaiden kuvailemaa tai esille nostamaa
toimintaa tai vuorovaikutusta etdopetuksessa. Naméd toimintaa kuvaavat ja
osittain pitkadtkin ajatuskokonaisuudet olivat tutkimuksen analyysiyksikkojd.
Tuomen ja Sarajarven (2018, 122-123) mukaan ajatuskokonaisuudet
analyysiyksikkond voivat pitdd sisdllidn useamman lauseen. Aineistosta
16ydetyistd toimintaa kuvaavista kohdista erottelin ne kohdat, joissa oppilaiden
kertomuksista voitiin havaita osallisuutta tai osallisuuden epddmista.
Redusoimalla sain rajattua tutkimuskysymyksen kannalta olennaisen tiedon
kayttoon ja karsittua turhan pois. Taman jédlkeen ldhdin etsimddn osallisuutta
kuvaavista ajatuskokonaisuuksista samankaltaisuuksia ja eroavaisuuksia.

Klusteroinnin tarkoituksena oli luokitella aineistosta poimitut esimerkit
alaluokiksi, jotka nimesin niitd kuvaavien kéasitteiden mukaisesti. Jo analyysin
varhaisessa vaiheessa oli mielekéstd tarkastella osallisuuden rakennetta myos
koetun vuorovaikutuksen kautta. Vuorovaikutus etdopetukseen liittyvissa
tilanteissa jakautui oppilaan ja opettajan véliseksi sekd oppilaan ja hédnen
luokkakavereiden viliseksi vuorovaikutukseksi. Vuorovaikutuksessa oli
ndhtédvissd joko sen yksi- tai kaksisuuntaisuus sekd yhtdilla vuorovaikutuksen
epddminen. Yhdistelemdlld aineistoloydoksien osallisuuden kokemuksia ja
koettua vuorovaikutusta 16ytyi osallisuuteen kolme eri tasoa, joissa osallisuus ja
vuorovaikutus nadyttaytyivét eri asteisina. Nama kolme osallisuuden tasoa ovat
tutkimukseen tuodut yldluokat. Aineiston alkuperdisid ilmauksia on analyysin
edetessd pelkistetty ja késitteellistetty, mutta kasitteiden takaa on kauttaaltaan
l16ydettdvissa alkuperdisen ilmauksen merkitys. Késitteellistamistd on jatkettu
niin kauan, kun se tutkimuksessa kdytetyn aineiston kannalta oli mielekasta.
(Tuomi & Sarajarvi 2018, 125-126.) Taulukossa 1 on kuvattu analyysin

eteneminen ja eri luokkien muodostuminen.



TAULUKKO 1: Kuvaus analyysin etenemisesta.
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Alaluokka

Yliluokka

Padluokka

Opiskeluun liittyvéa toiminta
vertaissuhteissa

Mielipiteen ilmaiseminen ja
kuulluksi tuleminen
pddtosasioissa

Avun pyytdminen
koulutehtdvissa ja tehtdviin
vastaaminen

Vapaamuotoinen
kommunikointi vertaisten
kanssa

Oppilaan aktiivinen osallisuus.
Vuorovaikutus kaksisuuntaista.

Oppitunnin kuunteleminen

Muistiinpanojen tekeminen
oppitunnilla

Oppilaan passiivinen osallisuus nk.
”ajopuumainen osallistuminen".
Vuorovaikutus yksisuuntaista.

Oppilaan asemoittaminen
vastaanottajaksi

Ulkopuolelle jattaminen
vélitunneilla tai koulun
oppituntien ulkopuolisessa
toiminnassa

Koulun arjen rutiineihin
osallistuminen

Etdopetuksessa opetettavat
oppiaineet

Oppilaan osallistaminen,
painostaminen tai osallistumisen
epddminen.
Vuorovaikutus yksisuuntaista tai
sitd ei ole ollenkaan.

Lapsisyopéapotilaan kokema
osallisuus etdopetuksessa

5.5 Tutkimuksen eettisyyden tarkastelua

Tassd tutkimuksessa on noudatettu Tutkimuseettisen neuvottelukunnan hyvan

tieteellisen tutkimuksen kdytanttjd noudattamalla huolellisuutta ja tarkkuutta

lapi tutkimusprosessin ja raportoinnin (TENK 2012). Tutkimusta tehdessd olen

varmistanut, ettd haastatteluun osallistuneet oppilaat ja heiddn vanhempansa




ovat saaneet kaiken tarvittavan tiedon tutkimuksen tavoitteista ja sen
etenemisestd. [Iman riittdvad informaatiota tutkimukseen osallistujat ei voi tietdd
mihin lupautuvat, eikd suostumus tdlloin ole pitdvd (Hirsjdrvi, Remes &
Sajavaara 2009, 24-25). Tutkimukseen osallistuneiden ja vanhempiensa
kdydyissd keskusteluissa on kunnioitettu perheen vyksityisyyttd ja otettu
huomioon  sairaudesta  johtuvat rajoitukset. = Haastattelukysymyksid
valmisteltaessa on huolehdittu, etteivit kysymykset aiheuta lapsille tai nuorille
liiallista psyykkistd kuormitusta heiddn sen hetkisessd eldméantilanteessaan.
Tutkimuksessa kerittyd aineistoa ei ole luovutettu missddn tutkimuksen
vaiheessa ulkopuolisille. Tutkimuksen rekisteriseloste (Liite 3) on toimitettu
kaikille tutkimukseen osallistuneille. Litteraatit ja ddnitiedostot havitetdadn kaksi
vuotta tutkimuksen valmistumisen jdlkeen. Aineistolainauksista on poistettu
tunnistettavuuteen liittyvid henkilviden tai paikkakuntien nimid. Edelld mainitut
tai muusta syystd poistetut kohdat on merkitty aineistondytteeseen [...] -
merkinnélld. Lisdksi kohdissa, joissa aineistondytteen viittaus on epdselvd, se on
selvennetty lisddmaillda ndytteeseen hakasulkeiden sisdlle asia, johon
haastateltava viittaa (esimerkiksi “Et [opettajan nimi] sano, et ole sind vaikka nyt

Tiian kanssa, et menkdd te sinne [erilliseen opiskelutilaan] tekemidin”.



6 TULOKSET

Tassda luvussa esitellddn tdmdn tutkimuksen keskeiset tulokset tehtyjen
teemahaastattelujen pohjalta. Yleisesti ottaen oppilaat kokivat etdopetuksen
tarjoavan vaihtelua yksinddn tyostettdvien koulutehtdvien tekemiselle ja
mahdollistavan vertailupinnan sille, mitd luokassa oppilaan luokkakavereiden

opiskelussa tapahtui. Tédtd erds haastatelluista kuvasi kertomalla:

Et parasta oli se, ettd pddsi opiskelemaan ja niin kuin sanoin, et [n&ki], mitd se muukin
luokka kévi, niin ei ollut sellainen olo et olisi ihan koko ajan jiljessd tai ei tietdis mitd
tehdaan. Ja oli siis kun kuuli niiden luokkakavereiden &énié. (Tiia)

Kuitenkin osallisuuden kokemukset jdivit aineistossa vidhdisiksi ja ne olivat
pitkdlti rajoittuneet kapeisiin oppituntitilanteisiin. Oppilaiden saaman
etdopetuksen tuntimédrd vaihteli yhden ja kahdeksan oppitunnin vililld
viikossa, mutta etdopetusta tdaydensi opettajien vierailut oppilaan kotona.

Tutkimuksessa osallisuus voitiin jakaa kolmeen eri tasoon. Tasojen valilla
osallisuus vaihteli riippuen siitd, millaisia osallisuuden asteita etdopetuksessa
olevat oppilaat tilanteissa saavuttivat tai millaisia vuorovaikutuksen
mahdollisuuksia heilld olisi tilanteissa ollut kdytettdvissd. Oppilaan aktiivinen
osallisuus, passiivinen osallisuus sekd oppilaan osallistaminen tai osallisuuden
kieltiminen on kuvattu tarkemmin mychemmin tédssd kappaleessa.
Vuorovaikutuksen méaran voitiin kuitenkin ndhda olevan enimmillddn oppilaan
aktiivisen osallisuuden vaiheessa ja pienintd osallistamisen vaiheessa.
Osallisuuden epddminen tarkoitti toiminnasta ulkopuolelle jattdmistd, jolloin
vuorovaikutusta ei ollut ollenkaan. Etdopetuksessa olevan oppilaan
osallisuuteen vaikuttivat aktiivisessa ja passiivisessa osallisuudessa kaikkein
eniten oppilaan itsensd toimet. Tdmd tapahtui s&ddtelemidllds omaa
vuorovaikutusta tai ldsndolon tasoa. Oppilaan osallistamisessa tai osallisuuden
epddmisessd oppilaan osallisuuteen vaikutti ensisijaisesti opettaja tai muu taho,
kuten koulu tai koulussa vallitsevat kaytannot.

Osallisuuteen liittyvd vuorovaikutus vaihteli eri osallisuuden tasoissa.
Aktiivisen osallisuuden tasolla vuorovaikutus oli kaksisuuntaista oppilaan ja
opettajan tai oppilaan ja vertaisten vilillda. Talloin myos osallisuuden

kokemukset olivat padsaantoisesti myonteisid. Toisessa tyypissd vuorovaikutus



oli yksisuuntaista, jolloin oppilas oli pddsddntdisesti passiivinen vastaanottaja,
vaikka hénelld olisi ollut mahdollisuus kaksisuuntaiseen vuorovaikutukseen.
Kolmas vuorovaikutuksen tyyppi oli myos yksisuuntainen vuorovaikutus,
mutta tama erosi edellisesta oppilaan osallisuuden ja
vuorovaikutusmahdollisuuksien ollessa olemattomat opettajan, koulun tai
muiden ulkoisten tekijoiden vuoksi. Osallisuuden tasot, osallisuuteen

vaikuttavat tekijat ja vuorovaikutuksen suunnat on kuvattu kuviossa 7.

OPPILAAN Osallisuuden mahdollistava
OSALLISUUTEEN Oppilaan vuorovaikutus oppilaan ja
VAIKUTTAVANA osallistaminen opettajan valilla
TEKIJANA — tai yksi.suuntaista.opettajasta
b osallisuuden orplaenal
MUU TAHO. €paaminen ollenkaan.
Osallisuuden mahdollistava
. vuorovaikutus oppilaan ja
PaSSH_Vlnen opettajan valilld yksisuuntaista

OPPILAAN osallisuus opettajasta oppilaaseen tai
OSALLISUUTEEN kaksisuuntaista.
VAIKUTTAVANA
TEKIJANA
PAAASIASSA
OPPILAS ITSE.

. Osallisuuden mahdollistava

Aktiivinen vuorovaikutus oppilaan ja
osallisuus opettajan tai oppilaan ja
vertaisten valilla
kaksisuuntaista.

S—

Vuorovaikutuksen maara

KUVIO 7: Osallisuuden tasot, vuorovaikutuksen méaard ja rakenne sekd osallisuuteen
vaikuttavat tekijat.

6.1 Oppilaan aktiivinen osallisuus

Aktiivinen osallisuuden tasossa oppilas ottaa itse vastuuta oman osallisuutensa
toteutumisesta. Han on aktiivinen toimija ja vaikuttaa omalla toiminnallaan
oppituntitilanteen etenemiseen ja omaan oppimiseensa. Aktiivisuus tuli esille

opiskelutilanteisiin liittyvissa vuorovaikutustilanteissa, mielipiteen



ilmaisemisessa pddtdsasioissa ja vapaamuotoisissa kommunikointitilanteissa

vertaisten kanssa.
6.1.1 Opiskeluun liittyvia osallisuus ja toiminta vertaissuhteissa

Tulosten mukaan lapsisyopédpotilaan siirtyessd etdopetukseen oppilas kokee
usein ulkopuolisuuden tunnetta ja etsii omaa paikkaansa wuudelleen
luokkayhteisossd, josta hdan on ollut usein fyysisesti poissa joitakin kuukausia
syopdhoitojen alkamisen vuoksi. Kaikkein mielekkdimpénd luokkayhteisoon
etdayhteyden avulla palaamisen tapana oppilaat kokivat erilaisten pari- ja
ryhmatoiden tekemisen. Parin kanssa keskustelu toteutui usein kielten

oppitunneilla suullisia tehtédvid tehtdessa:

Tiia: Ne oli ihan mitd kirjasta nyt 1oyty, et pitdd parin kanssa joku vuoropuhelu puhuu
englanniksi niin semmosia.

Haastattelija: Miten se pari sitten yleensé valikoitui?

Tiia: No se oli yleensd joku niistd tytoistd siitd meiddn ryhmaésté. Et [opettajan nimi] sano,
et ole sind vaikka nyt Tiian kanssa, et menkaé4 te sinne [erilliseen opiskelutilaan] tekemééan.

Paritoiden jarjestamiseksi tehdyt kdytannon ratkaisut vaihtelivat hiukan. Osa
haastatelluista oppilaista kertoi, ettd paritoitd tehtdessda koulussa olevat oppilaat
menivét erilliseen tilaan etdyhteyden muodostavan laitteen, kuten tabletin tai
kannettavan tietokoneen kanssa. Osalla oppitunneista koulussa olevat oppilaat
taas tulivat opettajan poydadlld olevaan laitteen luokse tekemddn paritehtdvia.
Osallisuuden kokemus tehtdvan suorittamisesta tuli molemmin tavoin
toteutuneessa kaytdnnon ratkaisussa esille, vaikkakin koko luokan kuullen
tehtdvéd vieraan kielen suullinen pariharjoitus saattoi tuntua epamiellyttavalta.
Osa haastatelluista oppilaista oli ollut my6s osana erilaisissa ryhmatoissd,

joissa omaa rooliaan Joni kuvaili seuraavasti:

Haastattelija: Millainen se sun rooli on niissd ryhmétoissa?

Joni: No, se vihin vaihtelee, mutta jos on joku tiedonhakujuttu, niin md yleensi [...] etsin
tietoa.

Haastattelija: Mitd muuta s& sitten teet?
Joni: No niinku kirjotan niitd asioita [...] driveen.
Ryhmétoitd tehtdessd on etdopetuksessa olevan oppilaan kanssa siirrytty

kayttamdan erilaisia sdhkoisid alustoja, joihin oppilaat ovat koonneet

ryhmatyonsd tuloksia. Téllaisia osallisuuden mahdollistavia sovelluksia ovat



esimerkiksi Joninkin mainitsema Google Drive, erilaiset pilvipalvelut tai
blogialustat. Tekstin tuottamisessa ja muokkaamisessa etdnd opiskelevat
oppilaat ovat yhdenvertaisessa asemassa verrattuna niihin oppilaisiin, jotka ovat
lasnd koulussa. Perinteistd paperille tai kartongille tehtivdd ryhmaétyota
tehtdessd kotona oleva oppilas ei vilttamattd nde syntyvad tyotd, eikd tdlloin
pédése tdysin osalliseksi tyon edistymisen toteuttamiseen ja seuraamiseen.

Koko luokkaa koskeviin projekteihin etdopetuksessa olevien oppilaiden
osallistuminen oli vdhdistd. Jonin kokemus ndytelmédssd mukana olosta tarjoaa
kuitenkin mahdollisuuden ndhdd, miten etdopetuksessa oleva oppilas voi

osallistua toimintaan:

Joni: Esimerkiksi kun oli ndytelm4, niin makin pystyin osallistumaan siihen sill4 lailla, et
md olin kertojana siind. [...] Se oli joku uskonnon tunnilla tehty ndytelm4, jossa méa olin
kertojana. Se mun ddni sinne luokkaan tuli kaiuttimista ja mé ndin mit4 sielld luokassa
sitten tapahtui.

Jonin mukana olo oli huomioitu teknisin ratkaisuin ja hénelle oli mietitty
yhteisessd projektissa rooli, joka mahdollisti osallistumisen ja sen avulla my6s
osallisuuden kokemuksen. My6hemmin Joni kuvaili ndytelmdssd mukana olon
antaneen tunteen “porukkaan kuulumisesta”.

Kuvayhteyden puuttumisesta johtuen oppilaan ilmeiden tai eleiden
tulkitseminen oli opettajalle tai oppilaan luokkatovereille mahdotonta. T&lloin
oppilaan auttamiseksi oppitunnilla oli jdrjestetty myos erilaisia ratkaisuja.
Oppilaat ottivat itse aktiivisesti yhteyttd opettajaan pyytamalld sanallisesti apua.

Téllaista tilannetta Joni kuvasi matematiikan oppitunnin esimerkin avulla:

Joni: [...] md kysyn opettajalta. No mé& niinku [...] Md kutsun opettajaa vaikka
matematiikassa, ettd kuinka tuo kakkoslasku tehdddn ja opettaja sitten neuvoo.

Etdopetuksessa olevan oppilaan huomioiminen niissd tilanteissa, joissa hédn ei
osannut itsendisesti edetd tehtdvien tekemisessd tai ei ndhnyt taululle auttoi
oppilasta pysymddn mukana oppitunnilla késiteltdvdssd aiheessa. Oppilaille
muodostui my0s késitys, siitd ettd he olivat osa luokkayhteisod, vaikkakin olivat
tyysisesti eri paikassa. Kuvayhteyden ollessa kytkettynd pdille oppilas saattoi
myos viitata tarvitessaan apua oppituntitilanteessa.

Oppilaita rohkaistiin osallistumaan luokassa késiteltdavdan aiheeseen ja
vastaamaan tehtdviin kysymadlld heiltd erikseen vastauksia. Téllaista tilannetta

Aaro kuvaa seuraavasti:



Haastattelija: Kysyiko ope sulta, jos oli joku tehtédvé, et Aaro haluatko s& vastata tdhan?
Aaro: Joo. Se kysy aina et haluatko si vastata.
Haastattelija: Miltd se tuntu kun sut huomioitiin tai sulta kysyttiin vastaus?

Aaro: No tuli siind yleensd kylmit vireet. Et jannitti, jos ei sanokaan oikein tai oikeita
vastauksia. Et se oli vdhin erilaista se jannitys kuin et olisi ollut koulussa.

Vaikka Aaro kertoo vastaamisen jannittineen, oppitunneilla huomioiminen
tehtdvien teon yhteydessd oli kuitenkin p&ddasiassa positiivinen asia.
Kysymyksiin vastaaminen koettiin vapaaehtoiseksi ja oppilailla oli mahdollisuus
ddneen sanoa, ettd eivdt halua vastata tai etteivit tiedd vastausta kysyttyyn
asiaan. Vastausmahdollisuus tehtdvid tarkistettaessa loi oppilaille yhtaldiset
mahdollisuudet osoittaa omaa osaamistaan sekd osoittaa muulle

luokkayhteisolle, ettd he ovat osallisia luokassa tapahtuvaan oppimisprosessiin.
6.1.2 Mielipiteen ilmaiseminen ja kuulluksi tuleminen paitosasioissa

Syopdhoidoista johtuen lasten ja nuorten ulkondko voi muuttua hyvin paljon, ja
tama koettu muutos vaikuttikin ldhes jokaiseen haastattelemaani oppilaaseen
tuoden epdvarmuutta. Oppilaiden mielipiteen kuuleminen ja huomioiminen
erityisesti  tdllaisessa  henkilokohtaisessa  asiassa  koettiin  tdrkedksi.
Etdopetukseen osallistumisen ehtona varsinkin vanhemmilla oppilailla oli, ettd

heidédn kuvansa ei saa ndkya luokkaan etdopetusoppituntien aikana.

Aaro: [...] en md aluksi halunnut nédyttdd mun omaa kuvaa.
Haastattelija: Mink4 takia?

Aaro: Kun ei mulla ollut silloin hiuksiakaan pééssa. [...]

Toisaalta joillakin oppilailla oma kuva oli ndkynyt koko etdopetusjakson aikana
ilman, ettd oppilas olisi kokenut sitd negatiivisena asiana. Osalla taas tilanne
vaihteli etdopetuksen aikana, niin ettd aluksi kuvayhteys oli poissa, mutta

tilanteen tultua tutuksi kuvayhteys muodostettiin oppilaan ja opettajan vilille.
6.1.3 Vapaamuotoinen kommunikointi luokkakavereiden kanssa

Lapsisyopédpotilaan ja hdnen koulussa olevien luokkakavereiden vililld oli
haastateltujen mukaan toisinaan myds epamuodollista kommunikointia
oppituntien aikana. Paddsddntodisesti viestittely kuitenkin tapahtui oppilaan

ladhimpien ystdvien vililla Whatsapp tai Snapchat -tyyppisten sovellusten



vilitykselld. Etdopetusyhteys kuitenkin tarjosi kurkistusikkunan luokan

normaaliin opetussisdllostd erilliseen toimintaan, jota Tiia kuvailee:
"Meiddn luokan pojat tuli aina vililld sithen kameran eteen pelleilemé&dn.
[...] mut kiva ja silleen piristdvad, et ndki luokkakavereita ja [ne] pelleilivét siind ja pdivaa
piristi.”
Vaikka vapaamuotoisen kommunikoinnin koettiin lisddvdan oppilaan
hyvéanolontunnetta ja sitd myotd osallisuuden kokemusta, sille ei ollut juurikaan
luotu mahdollisuuksia oppituntien aikana tai niiden vilissd. Oppilaat kokivat,
ettd ystavyyssuhteiden ylldpitdiminen ja osallisuus vertaisryhmassa oli pitkalti
heiddn oman toimintansa varassa, eikd opettajan tai koulun toimet oppituntien
sitd tukeneet. Erityisesti yldkoulussa opiskelevat oppilaat myos kokivat, ettd

osallisuus ystdvyyssuhteissa heikkeni syopdhoitojen aikana ja kouluun

palaaminen tuntui jannittavalta.

6.2 Oppilaan passiivinen osallisuus

Passiivinen osallisuus tarkoittaa osallisuuden tasoa, jossa oppilas on tilanteessa
lasnd ja osallistuu ohjattuun toimintaan. Han ei aktiivisesti ole itse ottamassa
vastuuta toiminnan tai oman oppimisensa etenemisestd vaan noudattaa vain
annettuja ohjeita. Tdtd voidaan kuvata ”"ajopuumaiseksi” osallisuudeksi -
osallistumiseksi, jossa oppilaan toiminta noudattaa kyseenalaistamatta ja
kysymattd annettuja ohjeita. Talloin han mukautuu vallitsevaan tilanteeseen ja
suostuu osallistumaan toimintaan panostaen siithen niukasti. Oppilaan
passiiviseen osallisuuteen voitiin tdssd tutkimuksessa ndhdd vaikuttavan
suuresti syopdhoitojen aiheuttama muutos vireystilassa. Téalloin oppilaan
jaksaminen ei etdopetuskerroilla tukenut oppimista ja osallisuutta. Myos
oppituntia ja késiteltdvdd aihetta kohtaan koettu kiinnostus vaikutti oppilaan

passiivisen osallisuuden ilmenemiseen.
6.2.1 Kuunteleminen

Oppituntien rakenteesta ja siséllostd tai oppilaan voinnista johtuen etdyhteytta
kaytettiin joillakin kerroilla vain tiedon vilittdimiseen luokkahuoneesta

oppilaalle hdnen kotiinsa. Oppilas koki t&lloin olevansa osallisena luokan



toiminnassa ilman, ettd hidnen itse tarvitsi ottaa osaa keskusteluun tai tehtdvien

tekemiseen.

Tiia: “Kylldhan [opettaja] siind alussa sanoi, et voisin vaikka huikata, ettd jos mé haluan
vastata, mut en mi sit huikkaillut. [...] Et mi sit vaan kuuntelin.”

Osallisuus rajoittui usein kuuntelemiseen myos sellaisissa tapauksissa, joissa
luokassa tapahtui jotain oppitunnin sisdltoon kuulumatonta, kuten koulussa
olevien oppilaiden kadytoshdirioitd tai ylldttavid tilanteita, jotka eivat kuitenkaan

valittyneet kameran kautta etdopetuksessa olevalle.

Joni: Sit mé yleensd vaan kuuntelen ja ajattelen, et se ei kosketa mua.
Haastattelija: Kysytko si sitd joskus sitten myhemmin joltain?

Joni: Joo. M4 kysyin sitd joskus opelta, ettd mitd oli tapahtunut.

Kotona etdyhteyden avulla tilannetta seuranneet oppilaat saattoivat palata
mieleen jddneisiin kysymyksiin tai luokan ylldttdviin tapahtumiin kysymalld
siitd ensisijaisesti opettajalta mychemmilld kerroilla tai saman opettajan

kdydessa kotona antamassa opetusta.
6.2.2 Muistiinpanojen ja mekaanisten tehtivien tekeminen

Oppilaiden passiiviseksi osallisuudeksi voidaan lukea myos erilaisten
muistiinpanojen tai tehtdvien tekeminen, joiden aikana oppilas ei ole
kaksisuuntaisessa vuorovaikutussuhteessa opettajaan. Tdlloin etdyhteys koulun
ja kodin vélilld on auki oppilaan noudattaessa opettajan antamia ohjeita. T&alloin
opettajalla ei myoskddan ole mahdollisuutta seurata oppilaan etenemistd
tehtdvien parissa ja tai muuten varmistaa oppilaan oppimista. Aaro kuvailee
tallaista oppituntitilannetta, jossa hdn on passiivisesti kuunnellut ja osallistunut

oppitunnin kulkuun.

Aaro: Nyt [tdlld luokalla] on oikeastaan ope vaan laittanut sen niitten kameran siihen
poydille, et ne tekee siind jotain tehtdvii ja md teen ne vihkoon.
[Aiemmin], jos oli samaan aikaan tunti menossa, niin mé vaan seurasin sitd tuntia kun
opettaja kddnsi sen kameran sinne taululle. [...] [M4] jotain kattelin sinne. [...] Ja valillg,
kun opettaja kirjoittaa taululle jotain, niin mé& kirjotin vihkoon saman asian. Siis ne
muistiinpanot.

Oppilaan passiivisen osallisuuden tyyppid voidaan kuvailla myos oppilaan
suostumuksena tai piittaamattomuutena. Tamd osallisuuden tyyppi jattaa
etdyhteyden pddssd olevalle oppilaalle mahdollisuuden olla osallistumatta

toivottuun toimintaan. Oppilaalla on tdlloin péddtosvalta omasta osallistumisesta



ja han pystyy itsendisesti osoittamaan oman osallisuuden tasonsa ilman suoraa
vuorovaikutusta opettajaan. Téllainen osallisuuden ja vuorovaikutuksen tapa
tulee esille Eetun kertomuksesta, jossa hdan kuvailee tilannetta matematiikan

oppitunnilla.

Haastattelija: Mitéd siind matikan tunnin aikana sitten tapahtuu?
Eetu: [... opettaja] sanoo, mik sivu ja sitten md rupeen tekee niitd [tehtdvid]. [...]

Haastattelija: Mitd jos sulle tulee joku ongelma siind matikan tehtdvien aikana, niin mitd
sitten tapahtuu?

Eetu: Sitten [...] mé vaan lopetan.
6.3 Oppilaan osallistaminen tai osallisuuden epiaminen

Oppilaan osallistamista tai painostamista osallistumaan tapahtuu koulun arjessa
pdivittdin. Téllaisena toimintana voidaan ndhdd esimerkiksi jdrjestyksessa
vastaaminen annettuihin tehtdviin ja toiden esittely luokassa. Etdopetuksessa
osallistaminen nousee esille hiukan erilaisella tavalla opetusjdrjestelyiden
erityisyyden ja etdopetuksessa tehtyjen ratkaisuiden vuoksi. Haastateltujen
oppilaiden kokema osallistaminen, painostaminen mukanaoloon tai esilld oloon
ndyttdytyi aineistossa negatiivisena asiana. Kokemukset olivat jddneet
oppilaiden mieleen epamukavina tai ei kovin mieluisina. Haastatellut oppilaat
kokivat myos osallisuuden epddmisen ikdvand asiana, vaikka ymmarsivéatkin sen
pitkélti johtuvan teknologisista rajoitteista tai koulun vallitsevista kdytdnteista.
Toisaalta he eividt myoskddn kyseenalaistaneet osallistumisen epdamistd ndissa

tilanteissa.

6.3.1 Oppilaan asemointi vastaanottajaksi ja koulun kidytinndistd johtuva

heikko osallisuus

Etdopetuksessa oleva oppilas kokee oman roolinsa etdopetustilanteissa
poikkeuksetta vastaanottajana. Yhteydenotto koulun ja oppilaan vililld tapahtuu
aina opettajan toimesta. Toki tdmé& voidaan ndhdd kdytannon ratkaisuna, jossa
opettaja pddstyddn luokkahuoneeseen avaa etdyhteyden kotona odottavalle

oppilaalle. Joni esimerkiksi kuvaa oppitunnin alkamista seuraavasti:

Haastattelija: Miten se etdopetustilanne yleensd menee? Miti siind tapahtuu?



Joni: Joo, tai no [...] Kun tunti alkaa tuolloin, niin se yhteys on viis minuuttia siitd, kun
kaikki pédsee luokkaan. Ope soittaa mulle [...] Se sanoo moi ja sitten yhteinen aloitus, ettd
ota kirjat esille.

Etdopetuksessa olevalla oppilaalla voitiin ndhd& olevan luokassa ldsnd olevia
oppilaita vdhemmin mahdollisuuksia osallistua kédytdnnon ratkaisuista
kaytavaan keskusteluun. Tama tuli esille parin méadrdaytymisessd paritehtéviin,

josta Aaro kertoo:

Aaro: Kun oli englannin skypetunti, niin kun sieltd tuli paritehtivd, niin joku sieltd
luokasta tuli mun kanssa tekemdén tehtdvad sithen. Et vaikka [...] pitdd lukee toiselle [...]
joku teksti ite ja vastata siihen. [...] Oli se ihan kiva, jos siihen tuli joku tunnettu kaveri
tekee siihen. Jos joku tuntematon niin sitten se oli viahén sellaista ei niin kivaa.

Tdllaisen Aaron kuvaileman paritehtdvan tekeminen tuntui osasta oppilaista
epamiellyttavalts, silld etdopetuksessa olevan oppilaan ddni kuului koko luokalle
luokassa olevista kaiuttimista, eikd paritehtdvaa koululla tekeville kuulokkeista
tai laitteen omasta kaiuttimesta. Vaikka etdopetuksessa oppilas oli fyysisesti
kaukana, saattoi hdn ddnen perusteella olla enemmain ldsnd luokkahuoneessa
kuin muut oppilaat. Lisdksi Aaro kertoi, ettd hdnen kuvansa oli heijastettu

luokan seindlle ilman hdnen lupaansa.

Aaro: Kielten opettaja laitto sen kerran valkokankaalle - mun kuvan, kysymattd multa
mitdén. [...] M4 vaan annoin olla. [...] Ei se silloin kivalta tuntunut.

Téllaisessa tilanteessa oppilaan pddtosvalta omasta osallisuudesta on rajattu
pieneksi tai sitd ei ole ollenkaan. Vaikka oppilas kuuluisi ja nékyisi luokassa
isosti, hdn ei pysty itse vaikuttamaan tai sddtelemddn omaa osallisuuden tasoaan.

Oppilaiden valinnanmahdollisuudet siihen, mitd oppiaineita etdopetuksen
avulla heille opetettiin, olivat vahdiset. Etdopetukseen valikoituneet oppiaineet
oli pdétetty ilman oppilaan kuulemista tai oppiaineiden valikoitumisprosessi oli
oppilaille epédselvda. Vaikka oppilaat olivat olleet osallisia pddtettdessd
etdopetusprosessiin  mukaan ldhtemisestd, he kokivat, ettd mahdollisuus
vaikuttaa opetettaviin oppiaineisiin oli vdhdistd. Esimerkiksi Aaron tapauksessa
matematiikanopettajan omaa terveydenhoitoa koskevat valinnat vaikuttivat
siihen, ettei han voinut vierailla infektioriskissa olevan oppilaan kotona, joka taas

vaikutti matematiikan valikoitumiseksi etdopettavaksi aineeksi:

Aaro: Matikanopettaja ei suostunut ottamaan influenssa-rokotetta, niin se ei voinut tulla
meille kotiin.

Etdopetukseen valikoitui kaikilla tutkimukseen osallistuneilla matematiikka tai

jokin vieras kieli tai molemmat. Lisdksi osalla oppilaista oli yksittdisid muita



lukuaineita, kuten didinkieltd, ympéristdoppia, uskontoa ja yhteiskuntaoppia.
Vain yksi oppilaista kertoi, ettd oli osallistunut etdopetuksen avulla myos taito-

ja taideaineen oppitunnille.
6.3.2 Ulkopuolelle jittiminen vilitunneilla tai koulun juhlissa

Oppituntien ulkopuolista osallisuutta etiopetuksen keinoin ei tuettu yhdenkaan
haastatellun mukaan. Etdopetuksessa olevat oppilaat osallistuivat kertomansa
mukaan vain oppitunneille, jotka olivat kestoltaan 30-45 minuuttia kerrallaan.
Téllaisia oppitunteja oli haastatelluilla yhdestd kahteen pdivittdin silloin kun
terveydentila tai syOpdhoitoihin liittyvadt sairaalakdynnit sen sallivat.
Etdopetuksessa olevat oppilaat viettivadt vilitunnit ilman yhteyttd kouluun tai

luokkakavereihin. Ulkopuolelle jattamisestd Joni kuvaa ajatuksiaan seuraavasti:

Haastattelija: Osallistutko luokan muuhun toimintaan, niinku viélitunteihin tai koulun
juhliin?
Joni: En mé niinku. [Silloin] mé kotona niinku lepddn vahan.

Haastattelija: Miltéd se tuntuu, kun et ole kavereiden kanssa yhteydessa vilitunneilla etkd
osallistu koulun juhliin?

Joni: No, on se tietysti vdhédn erilaista, mutta ei harmita. Kylld m& haluaisin valitunneilla
jutella kavereiden kanssa joskus.

Joni kuvaa tilannetta, jossa tasapainoillaan oman jaksamisen ja halun olla
yhteydessa luokkakavereihin vilillda. Myds muut haastatellut toivat esille oman
jaksamisen vaikuttavan toisinaan haluun olla yhteydessd luokkakavereihin.
Ulkopuolelle jattamistd vélitunneilla tai koulun muusta toiminnasta ei kukaan
haastatelluista kyseenalaistanut, ja etdyhteyden katkaiseminen oppitunnin

lopuksi olikin vakiintunut kadytanto jokaisen oppilaan koulussa.



7 POHDINTA

Taman tutkimuksen tarkoituksena on tuottaa tietoa ja sitd myotten kdytannon
ratkaisuja lapsisyopdpotilaiden opetuksen jdrjestimiseen ja osallisuuden
kokemusten  tuottamiseen. Tassa  tutkimuksessa ~ on  selvitetty
lapsisyopdpotilaiden kokemuksia osallisuudesta ja vuorovaikutuksesta
etdopetuksessa. Pohdintaluvussa tarkastelen tutkimuksen keskeisimpien
tutkimustulosten lisdksi tutkimuskysymyksen ulkopuolisia huomiota sekd
tuloksista nousevia eettisid kysymyksid. Nédiden lisdksi pohdin tutkimuksen
luotettavuutta sekd teen ehdotuksia mahdollisista jatkotutkimuksista saman

aihepiirin sisdlla.
7.1 Tulosten tarkastelu ja johtopaitokset

Taman  tutkimuksen tutkimuskysymys  késitteli lapsisyopédpotilaiden
osallisuuden kokemuksia etdopetuksessa. Tulokset osoittivat, ettd
etdopetuksessa olevien lasten opetuksessa kokema osallisuus on maarallisesti
vahdistd. Vaikka tutkimuksessa ei tarkasteltu osallisuuden méadradan vaikuttavia
syitd, voidaan heikon osallisuuden katsoa ainakin osittain johtuvan
etdopetukseen kdytettyjen oppituntien vidhdisyydestd, johon vaikuttavat
ensindkin oppilaan sairauden hoitoon vaikuttavat kdytdnnot ja ajalliset
vaatimukset sekd toisaalta koulun tai opettajien ratkaisut etdopetuksena
jarjestetyn opetuksen laajuudesta. Toisaalta saattaa my0s olla, etteivat opettajien
kayttamédt opetusmetodit tai ratkaisut oppitunneilla tue oppilaan osallisuutta
etdopetuksessa. Téllaisia viitteitd voitiin p&dtelld oppilaiden kertomuksista,
joissa he kuvasivat oppituntitilanteita ja omaa osallisuuttaan niissd. Jo aiemmissa
tutkimuksissa (vrt. Kongvist & Kumpulainen, 2011; Venninen & Leinonen 2013)
on todettu, ettd opettajan tulisi tunnistaa osallisuuden rakentumiseen
vaikuttavia osatekijoitd, jotta oppilaan kokemus osallisuudesta toteutuisi
mahdollisimman hyvin.

Oppilaiden kokeman osallisuuden tarkastelu vuorovaikutuksen kautta
paljasti kolmen eri tasoista osallisuutta; oppilaan aktiivista osallisuutta,

passiivista osallisuutta sekd osallistaminen tai osallisuuden epddmistd. Oppilaan



aktiivisessa osallisuudessa vuorovaikutus on kaksisuuntaista oppilaan ja
opettajan vilistd tai oppilaan ja hdnen luokkakavereiden valistda. Talloin
vuorovaikutuksen ja osallisuuteen vaikuttavana tekijand on péddasiassa oppilas
itse. Toisessa osallisuuden tasossa eli oppilaan passiivisessa osallisuudessa
vuorovaikutus on yksisuuntaista, mutta mahdollisuus kaksisuuntaiseen
vuorovaikutukseen on kuitenkin olemassa. Passiivisesta osallisuudesta voidaan
kayttdad myos mddritelmad ajopuumainen osallisuus, joka kuvaa hyvin oppilaan
tilannetta, jossa hdn seuraa opettajan antamia ohjeita ja noudattaa tehtdvia
pyrkimdtta itse vuorovaikutuksellisten keinojen avulla vaikuttamaan
oppitunnin kulkuun. Myds Thomasin (2002, 176) mukaan oppilaan
kieltdytyminen osallistumasta tulee ndhda yhtend osallisuuden ulottuvuutena,
vaikka osallistumista toimintaan ei tdlloin tapahdukaan. Kolmantena
osallisuuden tasona esille tulee oppilaan osallistaminen tai osallisuuden
epddminen, jossa vuorovaikutus on yksisuuntaista opettajalta oppilaalle tai
vuorovaikutusta ei ole ollenkaan. Talld tasolla pddsddntdisend osallisuuden
toteutumiseen vaikuttavana tekijind on opettaja tai muu taho, kuten koulun
kaytanteet.

Lapsisyopédpotilaiden osallisuuden syvyyttd ja laajuutta tarkasteltaessa on
mielekédstd pohtia, millaisia mahdollisuuksia oppilaille on osallisuuteen tarjottu
etdopetuksen keinoin tapahtuvassa opetuksessa ylipddtddan. Etdopetuksen
yhtend keskeisimmistd lahtokohdista tulisi pitdd lapsen tai nuoren identiteetin
tukemista, silld koulussa hdn on oman luokkayhteisonséd jasen sairaudestaan
huolimatta. Oppilaan omat vaikuttamismahdollisuudet osallisuuden sditelyyn
ovat kuitenkin tulosten valossa jokseenkin niukat tai niitd ei ole ollenkaan.
Vuorovaikutuksen mahdollistaminen ja sosiaalisten suhteiden ylldpito on

lapsille ja nuorille sairastumisesta huolimatta kuitenkin ensiarvoisen tarkeda.

7.2 Tutkimuskysymyksen ulkopuoliset huomiot

Vaikka tdssd tutkimuksessa tutkittiin lapsisyopdpotilaiden osallisuuden
kokemuksia, tutkimusten tuloksia analysoitaessa nousi esille seikka, jota tdssa
yhteydessd ei voi jdttdd tarkemmin raportoimatta ja pohtimatta. Merkittavana

sivuloydoksend voidaan pitdd lapsisyopdpotilaiden opetuksen laajuutta ja



madrdd koskevaa 16ydostd. Tutkimuksessa selvisi, ettd oppilaan koulunkayntid,
osallisuutta ja oppimisesta sddtelevat lait ja asetukset eivit tutkimukseen
osallistuneiden lasten ja nuorten osalta toteutuneet Suomessa.

YK:n Yleissopimus lastenoikeuksista artiklassa 28 mdédrittelee, ettd
jokaisella oppilaalla on oikeus saada opetusta. My6s perusopetuslain 30 §
tasmentdd, ettd “Opetukseen osallistuvalla on  tyopdivind oikeus saada
opetussuunnitelman mukaista opetusta, oppilaanohjausta sekdi riittdvid oppimisen ja
koulunkiynnin tukea heti tuen tarpeen ilmetessi.” Peruskoululaisen viikoittainen
minimioppituntimé&rad on 1.ja 2. luokalla 19 tuntia viikossa, 3. luokalla 22 tuntia
viikossa, 4. luokalla 24 tuntia viikossa, 5. ja 6. luokalla 25 tuntia viikossa, 7. ja 8.
luokalla 29 tuntia viikossa ja 9. luokalla 30 tuntia viikossa (Opetushallitus 2018d).
Tutkimukseen osallistuneiden oppilaiden saama opetus joko etdopetuksena tai
kasvokkain tapahtuvana opetuksena oppilaan kotona vaihteli yhdestd kuuteen
oppituntiin viikossa. Aiheellista onkin tulevaisuudessa pohtia, onko opetus,
oppilaanohjaus ja koulunkdynnin tuki ollut tilloin riittdavdad. Toki on
huomioitava, ettd oppilaan vointi syopdhoitojen aikana ei mahdollista aina
taysipainoista opiskelua ja opetusta on eriytettivd monipuolisesti.
Pitkdaikaissairaiden lasten ja nuorten koulupolun turvaamiseksi tulisi
valtakunnallisesti kuitenkin pohtia linjauksia siitd, mikd on riittdvdd koulun

kotona jdrjestamaéad tai etdopetuksen avulla toteutettua opetusta.

7.3 Tutkimustulosten eettinen tarkastelu

Tassd tutkimuksessa on luodattu lapsisyopédpotilaiden koulunkdyntiin liittyvia
osallisuuden kokemuksia ja sivuttu myo6s heiddn opetuksensa kaytantoja.
Eettisessd ldpivalaisussa voidaan huomata tutkimukseen osallistuneiden
oppilaiden koulunkédyntiin liittyvad problematiikkaa eri tasoilla.

Vuonna 1948 laaditussa YK:n ihmisoikeusjulistuksessa on koulutus
madritelty kaikkien ihmisten perustavanlaatuiseksi oikeudeksi (United Nations
2018). Suomen valtio on kunnioittanut tdtd oikeutta vahvasti ja pyrkinyt
turvaamaan sen kaikille yksiloille myds poikkeusolosuhteissa. Esimerkiksi
rikosseuraamuslaitos pyrkii turvaamaan rangaistusvankien mahdollisimmat

laajat oikeudet koulutukseen, silld koulutuksen rehabilitoiva ja syrjaytymista



torjuva vaikute on todennettu aiemmissa tutkimuksissa (mm. Granfelt 2010;
Asreld 2012). YK:n ihmisoikeusjulistukseen siséltyvit lastenoikeudet myos
nostavat esiin kaikkien lasten luovuttamattomat oikeudet koulunkdyntiin. YK:n
entinen péasihteeri ].P. Grant on ilmaissut lastenoikeuksien julistuksen ldhtevan
premissistd, ettd ”lastenoikeudet ovat aikuisten velvollisuuksia” (Unicef 2018). Tassa
tutkimuksessa sekd aiemmissa tutkimuksissa (ks. Nummenmaa 2011) on
noussut myos esille, miten sydpddn sairastuneet lapset ja heiddn perheensd
kokevat koulunkdynnin merkittdvdaksi. Téallda hetkelld lapsisyopédpotilaiden
koulunkéynti toteutuu kuitenkin vain osin ja ongelmat nousevat esiin erityisesti
sairaalanjaksojen vilisind aikoina, jolloin oppilaat joutuvat infektioriskin takia
viettimddn paljon aikaa kotonaan. Vaarana on oppilaiden jddminen
ikdluokastaan merkittavasti jalkeen sekd kognitiivisella ettd sosiaalisella tasolla.
Syopddn sairastuneen oppilaan sosiaalinen integroituminen ik&dluokkaan
vaikeutuu merkittdvasti pitkien eristyksessd vietettyjen jaksojen aikana.
Opetuksen jdrjestdjillda on velvollisuus huolehtia siitd, ettd lasten ja nuorten
oikeus opetukseen toteutuu lain vaatimalla tavalla ja ettd oppilaat kokevat
itsensd osallisiksi sithen yhteiso6n, johon he ennen sairastumistaan luonnollisesti
kuuluivat.

Yllamainitut tekijdt johtavat tilanteeseen, jossa syopddn sairastuneen lapsen
tai nuoren syrjdytymisen riski kasvaa. Jo ldhtokohtaisesti ndmé oppilaat voivat
kokea haasteita ryhmédén integroitumisessa, silld sairaus ja sen hoidot jattavat
usein nédkyvidkin vammoja, joihin toiset lapset saattavat reagoida torjuvasti (ks.
Lahteenméaki, Huostila, Hinkka, Salmi 2002). Myo6s kognitiivisten taitojen
ikdtasoinen karttumatta jadminen voivat johtaa tilanteeseen, jossa lapsi tai nuori
ei koe itseddn osaksi ryhmad, lannistuu ja jda tai jattaytyy ulkopuolelle erilaisista
koulu- tai harrasteryhmistd. Osallisuuden epdaaminen eli sosiaalinen eristys, jota
tutkimuksessa havaittiin johtaa my6s samaan - lapsen vilittomiin yksindisyyden
kokemuksiin, sekd my6s laajempina, koko eldmdnkaareen liittyvind
sosiaalistumisen haasteina. Ndin itse sairaus tai sairastaminen vaikuttaa
kielteisesti vdhintdan kolmella tasolla - fyysisind rajoitteina, mutta myos
kognitiivisina ja sosiaalisina rajoitteina. T&lloin lapsisyopédpotilaat saattavat

kokea osattomuuden tunnetta, jota voidaan myos pitdd yhtend syrjaytymisen



rinnakkaiské&sitteend. Tunne osattomuudesta tai kykenemittomyydestd
vaikuttaa omaan eldméddnsd ja ymparistoonsd on keskeinen syrjdytymisriskid
kohottava tekija (Ojanen 2001, 157-161).

Syopddn tai muihin pitkdaikaissairauksiin sairastuneiden lasten opetuksen
jarjestdminen ja kehittdminen tulee ndhdd yhtailtd velvollisuutena noudattaa
annettuja lakipykalid ja toisaalta mahdollisuutena ehkdistd fyysistd ja sosiaalista
syrjaytymistd. Tutkimustuloksissa esiin noussut passiivinen tai ajopuumainen
osallisuus voi vaikuttaa siten, etteivit lapset tai nuoret koe itseddan aktiivisiksi
toimijoiksi oman eldmaénsa ratkaisuissa myshemmissakadn eldman vaiheissa.

Tutkimuksen valossa nousee kysymys, mitd timan hetken toimenpiteiden
liséksi voidaan tehdd, jotta myos syopddn sairastuneiden lasten ja nuorten
kohdalla toteutuvat koulunkdyntiin liittyvat ihmisoikeudet mahdollisimman
laajalti. Aiemmissa tutkimuksissa (mm. Nummenmaa 2011 ja Nummenmaa
2012) kuten tdssdkin nousee esiin koulujen, sekd yksittdisten opettajien resurssien
riittdmattomyys. Pyrkimyksistd huolimatta syopddn sairastuneen oppilaan laissa
maddritelty tdysimittainen koulunkdynti koetaan arjessa mahdottomaksi
tavoitteeksi sekd oppilaiden, huoltajien ettd opettajien mielestd. Osaltaan voi
myos olla, ettd opettajat eivit koe vakavasti sairaan oppilaan opettamisen edes
kuuluvan heille. Perinteinen késitys opettamisesta kun rajoittuu
koulurakennuksen ja luokkahuoneen sisdlld tapahtuvaksi. Vastuu sysitdan
sairaalakouluille tai jopa oppilaan huoltajille pysdhtymittd edes ajattelemaan

omaa vastuuta oppilaan opetuksesta ja osallisuuden vahventamisesta.

7.4 Tutkimuksen pohjalta nousseet ideat lapsisyopdpotilaiden
etdopetuksen kehittamiseksi

Sangen pitkadstd historiastaan huolimatta etdopetuksen keinoin ei juurikaan
perusopetusikdisille ole opetusta Suomessa jdrjestetty. Osaltaan tdhadn vaikuttaa
Perusopetuslaki, joka maddrittelee Suomessa opetuksen jdrjestimistavaksi
lahiopetuksen. Tama ei kuitenkaan estd etdopetuksen hyodyntamistd osittain
erityisissd tapauksissa, joiksi voidaan myos lukea lapsen tai nuoren vakava
sairastuminen. Kyseessd ei tdlloin ole koko oppivelvollisuuden suorittaminen

etdopetuksessa, vaan ainoastaan osan siitd. Jatkossa olisi hyodyllistd pohtia



opetushallituksen ja opetuksen jdrjestdjien tasolla, millaisia ratkaisuja lait ja
asetukset mahdollistavat laajemman ja tavoitteellisemman etdopetuksen
jarjestdmiseksi sekd perusopetuksessa ettd myohemmin 2. asteella. Oppilaan
koulupolun turvaaminen ja syrjdytymisen ehkdiseminen tulisi ndhdd myos
syopddn tai muihin vakaviin pitkdaikaissairauksiin sairastuneiden oppilaiden
ndkokulmasta, varsinkin kun aiemmat tutkimukset (ks. Howard ym., 2014;
Lahteenméaki, 2002) osoittavat heiddn kokevan vertailuryhmédd enemmain
kiusaamista ja ryhmén ulkopuolelle jdttamistd. Syrjaytymisen ehk&diseminen
tuleekin wulottaa koskemaan myds pitkdaikaissairaita lapsia ja nuoria.
Opetushallituksen vuonna 2018 kdynnistdméa Vaativan erityisen tuen -verkosto
voisi toimia yhtend foorumina, jossa tétd asiaa kehitettdisiin.

Toisena merkittdvand kehittdmiskohteena tulisi pitdd opettajien
taydennyskoulutuksen jarjestamistd, jotta etdopetusta ei koettaisi haasteellisena.
Myo6s vyliopistoissa opettajakoulutuksessa tulisi huomioida TVT-taitojen
opettaminen laaja-alaisemmin opettajille. Etdopetuksen keinoin tapahtuva
oppiminen ja opettaminen ovat kuitenkin suurelle osalle opettajista uusi asia,
johon ei koulutusta ole ollut tarpeeksi saatavilla (Hurme & Laamanen, 2014, 35).
My6s Hamadldinen, De Wever, Nissinen & Cincinnato (2018, 12) ovat todenneet
tutkimuksessaan, etti vain 15 % korkeakoulutuista aikuisista omasi vahvat
tietotekniset ongelmanratkaisutaidot, 50 % keskivertoiset taidot ja 35 % heikot
taidot. Toisaalta yksinkertaisimpien etdopetukseen tarvittavien ohjelmien, kuten
Skypen tai Google-tiliin yhdistetyn Hangouts-ohjelman k&ytto on varsin yleistd,
eikd vaadi useinkaan uuden opettelua.

Oppilaiden ja opettajien liséksi tukea tietoteknisten vélineiden ja ohjelmien
kayttoon saattavat tarvita myos oppilaiden vanhemmat. Hamaéldisen, De
Weverin, Malinin & Cicinnaton (2015, 38) mukaan kahdella kolmasosalla
ammatillisen koulutuksen saaneella aikuisella on heikot kyvyt ratkaista
teknologiarikkaassa ymparistossd ilmenevid ongelmia. Vaikka heikot taidot tai
puutteet ongelmanratkaisussa eivdt suoranaisesti liittyneet ammatilliseen
koulutukseen itsessddn, vaan pikemminkin vastaajien ikddn, sukupuoleen,
tyonkuvaan sekd koulutuksen pituuteen, tulisi etdopetuksen kehittdmisen

yhteydessda myo6s pohtia, millaisia kykyjd vanhemmilla on tukea lapsensa



etdopetuksen onnistumista. Yksinddn opettajien koulutuksen lisddaminen ei
talloin ole riittdavad, vaan laajemmin tulisi tarkastella tyoikdisen vdeston
tietoteknisten taitojen kehittamistd ja yllapitamista.

Etdopetukseen liittyvdd erityisyyttd tulisi purkaa arkipdivdistamalla
videoyhteyden kayttod koulun opetuksessa. Tdhadn tutkimukseen osallistuneet
oppilaat eivdt olleet aiemmin opiskelleet etdopetuksen avulla tai heiddn
luokallaan ei ollut muiden oppilaiden kohdalla kokeiltu etdopetusta.
Kokemukset, joita he kertoivat omasta opiskelustaan, olivat luonnollisestikin
talloin heille ainutkertaisia ja pohjautuivat tdysin omiin havaintoihin.
Vertailupohjaa siihen, millaista etdopetuksen pitdisi olla tai miten sitd tulisi
toteuttaa, ei heilld ollut. Etdopetus tulisikin tuoda arkipdivdaisemmaéksi osaksi
oppimista ja koulunkdyntid. Téallaisina tilanteina voisi toimia oppilaiden lyhyet
sairastumisjaksot kuten flunssat, jolloin he eivat voi olla ldsnd koulussa mutta
pystyvit terveytensd puolesta osallistumaan opetukseen kotoa késin sairautensa
viimeisten pdivien aikana. Tédllaisissa tilanteissa opettajat oppisivat
etdopetukseen tarvittavien laitteistojen kayttod ja oppilaille muodostuisi kasitys
etdopetuksesta normaalina kdytantond oppilaan toipuessa sairaudestaan.

Opettajien koulutuksen liséksi myos sairaalan ja oppilaan oman koulun
vdlillda konsultaatiota tekevien kuntoutusohjaajien kouluttamiseen tulisi
kiinnittdd huomiota. Sairaalassa tyoskentelevidt kuntoutusohjaajat tekevit
oppilaiden kouluille ohjauskdyntejd, joissa kouluja neuvotaan syopddn
sairastuneen oppilaan opetuksen jdrjestamisestd. Nékokulma on tadllsin
kdytannon asioiden sopimisessa, kuten kuinka monta opettajaa oppilaan kotona
kdy opetusta antamassa tai millaisia rajoituksia oppilaalla on osallistua
oppitunneille. (Madntymaa 2017, 20.) Kuntoutusohjaajien tietoa kédytossa olevista
etdopetuksen laitteista ja osallisuuden kasvattamisesta tulisi lisata.

Etdopetuksen jdrjestdamiseksi tarvittavaa laitteistoa l0ytyy wusein jo
kouluilta. Esimerkiksi tietokoneille ladattu Skype-ohjelma mahdollistaa
yksinkertaisimmillaan yhteyden kodin ja koulun vilille. Syépddan tai muuhun
pitkdaikaissairauteen sairastuneen oppilaan osallisuuden kokemuksen
vahvistamiseksi on kuitenkin katsottava teknologian kentdlle tarkemmin.

Norjassa Oslon yliopiston, Norjan syopdyhdistyksen ja paikallisen startup-



yrityksen yhdessd kehittdmad AV1-niminen robotti on mahdollistanut oppilaan
laajemmat osallistumisen ja osallisuuden kokemukset koulunk&yntiin kotoa tai
sairaalasta kdsin (Breivik 2017, 59-62). AVl-robotti tarjoaa oppilaalle
mahdollisuuden visuaalisesti ndhdé ja kokea oppituntitilanne omalta paikaltaan
kasin. Opettajalle robotti viestittdd valoin, mikali oppilas haluaa vastata johonkin
kysymykseen tai tarvitsee apua tehtdvan tekemisessd. AV1:n avulla oppilas voi
my0s keskustella koko luokan kanssa tai vain ldhinna istuvien oppilaiden kanssa
(No Isolation 2018). Juuri keskustelemiseen ja oman ddnen kuulumiseen liittyvit
asiat nousivat tdssdkin tutkimuksessa merkittdviksi osallisuutta edistdviksi ja
estdviksi seikoiksi. Breivik (2017, 84) toteaa omassa etdopetusta késittelevdssd
tutkimuksessaan robotin edistdvdn laajemmin oppilaiden osallisuutta ja
oppimismahdollisuuksia varsinkin vapaamuotoisissa keskusteluhetkissd, kuten

ruokataukojen aikana.

7.5 Tutkimuksen luotettavuus

Tdhan laadulliseen tutkimukseen osallistui nelja peruskouluikdistd lasta ja
nuorta, joiden kokemuksia etdopetuksesta ja siithen liittyvéastd osallisuudesta
tarkasteltiin teemahaastattelun avulla. Vaikka tutkimustulos ei ole
yleistettdvissd, antaa tdmd tutkimus yhden nédkokulman kouluikdisend
sairastetun sydvdn aikaiseen opetukseen ja kokemuksiin osallisuudesta.
Toisaalta aineiston luotettavuutta lisdd tutkimukseen osallistuneiden
sijoittuminen seka ala- ettd yldkoulun luokille ja eri puolille Suomea.
Luotettavuutta pohdittaessa tulee kiinnittdd huomiota myos tutkijan
rooliin. Tdssd tutkimuksessa luotettavuutta lisddvand asiana voidaan pitda
tutkijan kuulumista lapsisyopdpotilaiden vanhempien yhteis6on. Omien
kokemusten kautta saatu yleistieto lapsena tai nuorena sairastetun sydvan
hoidosta ja mahdollisista rajoituksista koulunkdyntiin ohjasi rajaamaan
tutkittavaa ilmiotd tarkoituksenmukaisesti. Toisaalta tutkimukseen osallistuneet
lapset ja nuoret tai heiddn perheensi eivit olleet tutkijalle entuudestaan tuttuja.
Kuitenkin koin tdrkedksi pohtia jatkuvasti ja kriittisestikin omaa rooliani
tutkijana, potilasyhdistyksen edustajana sekd lapsisyopdpotilasyhteison

jdsenend.



Olen pyrkinyt kuvaamaan luvussa 5 mahdollisimman tarkasti tutkimuksen
etenemisen, jolloin lukijan on mahdollista arvioida tutkimuksen luotettavuutta.
Hyvin tieteellisen kdytdannon mukaisesti olen noudattanut rehellisyyttd, yleista
huolellisuutta ja tarkkuutta. Tutkittaville on kerrottu aineistoin kayttotarkoitus,
kasittely ja sen sdilyttdiminen. Toukokuussa 2018 voimaan astuneen GDPR-
tietosuojauudistuksen myo6td aineiston arkistointiin ja rekisteriselosteeseen on
kiinnitetty erityistd huolellisuutta. Lisdksi vakavaa aihepiirid tutkittaessa
eettiseen ndkokulmaan on kiinnitetty erityistd huomiota. Tutkimusaihetta
pohdittaessa, aineistoa kerdttdessd ja analysoitaessa sekd tuloksia kirjatessa on

pyritty kunnioittamaan ihmisten yksityisyyttd ja anonymiteettia.

7.6 Jatkotutkimushaasteet

Vaikka tukea etdopetuksen jdrjestimiseen erilaisten hankkeiden myotd on ollut
saatavilla jo useiden vuosien ajan, voidaan etdopetuksen havaita olevan varsin
vdhdn hyodynnetty tapa jdrjestdd pitkdaikaissairaiden lasten opetusta.
Myoskddn tuoreita tutkimuksia aiheesta ei juurikaan ole. Jatkotutkimusaiheita
pohdittaessa tulisi yleisesti katsoa tutkittavaa ilmiotd eli lapsisyopépotilaiden
koulunkédyntid. Tamén aihepiirin sis&lld olisi aivan aluksi tarpeen kartoittaa seka
kvantitatiivisin ettd kvalitatiivisen menetelmin, miten lapsisyopédpotilaiden
koulunkdynti on ylipddtddan maassamme jdrjestetty. Lisdksi osallisuuden
toteutumiseen, oppilaan oikeuteen saada opetusta ja koulunkdynnin tukeen
liittyvid palveluita tulisi kartoittaa. Lisdksi opettajien asenteita ja osaamista
verkon avulla tapahtuvaan opetukseen voitaisiin selvittdd tutkimuksen avulla.
Tarkedd olisi kartoittaa kokemuksia niiden opettajien osalta, jotka ovat
etdopetusta antaneet sekd niiden, joilla ei aiheesta ole entuudestaan kokemusta.
Tutkimuksista saatujen tulosten avulla voitaisiin tarkastella opettajille
annettavaa tdydennyskoulutusta. Kaiken kaikkiaan tutkimusten tarkoituksena
tulisi kuitenkin olla tiedon tuottaminen, jotta lainsdadantdd, kuntien resursseja ja
opetuksen jdrjestdjien ratkaisuja pitkdaikaissairaiden koulunk&dyntiin voitaisiin
tarkastella uudelleen. Vain luotettavien tutkimusten avulla voidaan kdynnistaa

kehitystyo ja muutoksen mahdollistava keskustelu, jotta oikeus opetukseen ja



osallisuuteen  toteutuisivat  kaikille  oppilaille riippumatta  heiddn

terveydentilastaan.
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9 LITTEET

Liite 1:. Tutkimuksessa kdytetty tutkimuslupalomake

SUOSTUMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Jyviskylén yliopiston kasvatustieteiden ja psykologian tiedekunnan opiskelija Janina Méntymaa
tekee pro gradu -tutkielmaansa varten haastattelututkimusta, jossa tarkastellaan lapsisyopépotilaan
saamaa etdopetusta. Tutkimuksessa tutkitaan, miten etdopetus edistdd kouluun ja ryhméan kuulumista
oppilaan kokemana sekd millaisia osallisuuden ja toimijuuden elementtejd etiopetus mahdollistaa.
Haastatteluista saatua aineistoa kéytetddn vain Janina Méntymaan erityispedagogiikan pro gradu -
tutkielman aineistona. Kerdttyd aineistoa ei hyddynnetd kaupallisesti ja se tuhotaan kaksi vuotta
opinndytetyon hyvaksymisen jilkeen.

Osallistuminen  tutkimukseen on  tdysin  vapaaechtoista.  Tutkittavilla tai  heidédn
vanhemmillaan/huoltajillaan on tutkimuksen aikana oikeus kieltdytyéd tutkimuksesta ja keskeyttda
tutkimukseen osallistuminen missd vaiheessa tahansa ilman, ettd siitd aiheutuu heille mitdén
seuraamuksia. Tutkimuksen jérjestelyt ja tulosten raportointi ovat luottamuksellisia. Tutkimuksesta
saatavat tutkittavien henkilokohtaiset tiedot tulevat ainoastaan tutkittavan ja tutkijan kéyttoon ja
tulokset julkaistaan tutkimusraportissa siten, ettei yksittéista tutkittavaa voi tunnistaa. Tutkittavilla ja
heiddn vanhemmillaan/huoltajillaan on oikeus saada lisdtietoa tutkimuksesta tutkijalta missd
vaiheessa tahansa.

Yhteystiedot
Janina Méntymaa, o.janina.mantymaa@student.jyu.fi, 050 543 54 54
Opinndytetyon ohjaaja: Raija Hamaéléinen, KT, raija.h.hamalainen@jyu.fi, 040 744 26 11

Olen perehtynyt timiin tutkimuksen tarkoitukseen ja siséiltoon ja kerittivin tutkimusaineiston
kayttoon. Voin halutessani peruuttaa tai keskeyttifi lapseni/huollettavani osallistumisen tai
kieltiiytyd lapseni/huollettavani tutkimukseen osallistumisesta missd vaiheessa tahansa.
Tutkimustuloksiani ja kerittyi aineistoa saa kayttii ja hyodyntii sellaisessa muodossa, jossa
yksittiistii tutkittavaa ei voi tunnistaa.

Péivdys Tutkittavan vanhemman tai huoltajan allekirjoitus

Péivdys Tutkijan allekirjoitus



Liite 2. Tutkimuksessa kdytetyt haastattelukysymykset

Etdopetus
1. Milla luokalla opiskelet?

Mika sinulle on koulunkdynnissa tarkeda?
Miksi sinulle on jarjestetty etdopetusta? Kuinka paljon?

Missa oppiaineessa/oppiaineissa saat etdopetusta?

2

3

4

5. Kuinka usein/paljon?

6. Miten etdopetus-tilanne on jarjestetty? Laitteet? Tila?

7. Millaisia odotuksia etdopetuksen suhteen sinulla oli aluksi ja millaista todellisuus oli?

8. Kerro parhaasta kokemuksesta etdopetuksessa? Mika sai innostumaan, mika tuntui
mukavalta?

9. Kerro kurjimmasta kokemuksesta etdopetuksessa. Mika oli ikdvaa/hankalaa/turhautti?

10. Mika sinulle on etdaopetuksessa tarkeaa?

11. Millaista teknologiaa kaytatte ja miltd se on tuntunut?

Toimijuus & Osallisuus

12. Mita etdopetuksen aikana tapahtuu? Miten yhteys syntyy?

13. Tunnetko olevasi kotona vai koulussa? Millainen olo kun yhteys loppuu/tunti paattyy?

14. Ndetkd muut, ndakevatko ja kuulevatko luokassa olevat oppilaat sinut? Miksi olette
padtyneet ratkaisuun, ettd muut eivat nde/nakevat tai kuulevat/eivat kuule sinut?

15. Miten opettaja suhtautuu sinuun?

16. Vastaatko vuorollasi tai huomioidaanko viittaamistasi? Miltd tuntuu, jos ei huomata?

17. Miten ilmaiset opettajalle, ettd sinulla on kysymys tai vastaus?

18. Miten osallistut etdopetuksen avulla pari- tai ryhmatéihin? Millaisia esimerkkeja?

19. Jos luokassa tapahtuu jotain, mita et nde, niin mita teet? Milta se tuntuu?

20. Miten sinun osaamista ja vahvuuksia otetaan huomioon etdopetuksessa?

21. Saatko jotain tehtdvia tms. helpommin periksi/anteeksi, koska olet etdopetuksessa? Vai
johtuuko terveydentilasta?

22. Miten osallistut luokan muuhun toimintaan (valitunteihin tms.) etdopetuksen vélineiden
avulla?

23. Miten muuten pidat opettajaan yhteytta?

24. Miten etdopetus vaikutti suhteisiin luokkakavereihin? Miten muuten pidat ystaviin
yhteytta?

25. Millaista ajattelet koulunkdynnin olevan ilman etdopetusta?

26. Millainen rooli sinulla on luokassa nyt, jos olet jo palannut fyysisesti omaan luokkaasi?



Liite 3: Tieteellisen tutkimuksen tietosuojaseloste

Henkildtietolain 10 § ja 24 § mukainen
TIETEELLISEN TUTKIMUKSEN TIETOSUOJASELOSTE

Laadittu 24.12.2018

Tutkimus-
rekisteri

Rekisterin nimi

Janina Mantymaan Pro gradu -tutkielman aineistorekisteri, joka
jakaantuu osarekistereihin:

- Tutkimuslupalomakkeet

- Adnitiedostot

- Litteraatit

X] Kertatutkimus [ ] Seurantatutkimus

Tutkimuksen kesto
1.5.2018-7.1.2021

tietosisalto

Yhteyshenkil6 | Nimi
rekisterid Janina Mantymaa
koskevissa Osoite
asioissa Kaarlonkatu 28, 11100 Riihimaki
Puhelinnumero
0505435454
Rekisterin Rekisteri sisdltda Janina Mantymaan Pro gradu -tutkielman
tarkoitus aineiston ja tutkimuslupalomakkeet.
Rekisterin Rekisteroidyistd on aineistorekisteriin tallennettu nimi ja

yhteystiedot aineiston kerddmisen hetkell4. Ainitiedostot sisiltivat
tutkimukseen osallistuneiden danta, joka on yksilitavissa
rekisterdityihin. Adnitiedostot ja litteraatit sisaltdvit nimia,
paikkakuntien ja koulujen tietoja seka terveydentilaan liittyvia
tietoja, joiden perusteella henkildllisyydet ovat yksilditavissa
rekisteroityihin.

Sadnnénmu- | Tietojen saanti perustuu rekisterodityjen suulliseen ja heidan
kaiset tieto- huoltajiensa antamaan kirjalliseen suostumukseen.

ldhteet

Tietojen Tietoja rekisteroidyista luovutetaan ulkopuolisille vain, mikali
saannon- tutkielman tarkastusvaiheessa sita erikseen pyydetaan tulosten
mukaiset asianmukaisuuden varmistamiseksi. Ulkopuolinen taholla
luovutukset tarkoitetaan talloin Jyvaskylan yliopiston Kasvatustieteiden ja

psykologian tiedekunnan opetushenkilostoa.




Tietojen
tarkistaminen

Rekisterin yllapitdja vastaa tietojen oikeellisuudesta. Tutkimukseen
osallistuneilla ja heidan huoltajillaan on oikeus tarkastaa
itsedadn/huollettavaansa koskevat tiedot kohtuullisen ajan sisalla
pyynnon esittamisesta.

Rekisterin
suojauksen
periaatteet
tutkimuksen
toteuttamisen
aikana

<] Tiedot ovat salassapidettivii

X] Manuaalinen aineisto: Aineistoa siilytetdan tutkimuksen teon
ajan rekisterin yllapitajan kotona lukitussa tilassa seka sahkoisesti
salasanalla suojatussa tietokoneessa, johon vain rekisterin
yllapitajalla on paasy.

D Tunnistetiedot poistetaan analysointivaiheessa.

[X] Aineisto analysoidaan tunnistetiedoin, koska tutkimuksen
laadullinen tutkimusote edellyttaa analysoinnissa hyodynnettavan
tunnistetietoja.

Tutkimusai-
neiston
havittdminen
tai arkistointi

[ ] Tutkimusaineisto hivitetidn tutkimuksen valmistuttua.
X] Tutkimusaineisto arkistoidaan

D ilman tunnistetietoja & tunnistetiedoin

Mihin: Sdhkdinen aineisto arkistoidaan salasanalla suojatulla
ulkoisella muistilevylla. Tutkimuslupalomakkeet arkistoidaan
lukitussa tilassa.

Kuinka kauan: Aineisto havitetdan kaksi (2) vuotta tutkielman
valmistumisen jalkeen.




