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Tutkimuksen tarkoitus oli selvittia epilepsiaa sairastavan lapsen koulunkiyntii yleisope-
tuksessa ala - asteella ja, miten se eroaa samanikaisen terveen lapsen koulunkdynnista.
Koulunkayntia tarkasteltiin vanhempien seka lapsen itsensé ja hidnen opettajansa nakokul-
masta. Vanhempien nidkokulma perustui Epilepsialiiton tutkija Ullamaija Seppalan
tekemain kyselytutkimukseen. Kyselytutkimukseen osallistui 113 yleisopetuksessa kdayvan
epilepsiaa sairastavan ja 221 samanikiisen terveen lapsen perhettd. Kyselyhetkells lapset
olivat ensimmaiselld luokalla. Lapsen ja hinen opettajansa nakokulmaa perustui neljan
lapsen ja heidén opettajiensa haastatteluihin. Haastateltavien lasten perheet olivat osallistu-
neet edellamainittuun kyselyyn. Haastatteluhetkella lapset olivat kolmannella luokalla.

Kyselytutkimuksessa tarkasteltiin lapsen koulussa saamia tukitoimia, lapsen selviytymis-
td koulussa, viihtymisti ja sopeutumista kouluun. Tutkimuksessa selvitettiin my6s onko
lapsen sukupuolella, vanhempien koulutuksella, epilepsian alkamisajankohdalla, kohtaus-
tiheydella ja epilepsialaakkeiden sivuvaikutuksilla yhteytta lapsen koulussa selviytymi-
seen. Koulussa vithtymiseen ja kouluun sopeutumiseen yhteydessd olevina tekijoind
tarkasteltiin koulussa sattuneita kohtauksia ja epilepsiasta kertomista.

Kyselyaineiston analyysimenetelmind kaytettiin prosentti- ja frekvenssijakaumia, yx2 -
testid, itsendisten otosten t - testid ja Pearsonin korrelaatiokerrointa. Haastatteluaineisto
analysoitiin induktiivisen analyysin periaatteiden mukaisesti.

Kyselytutkimuksen tuloksista nousi esiin, etti epilepsiaa sairastavien lasten keskittymi-
nen, matematiikasta ja kotitehtivistd suoriutuminenseka tavaroista huolehtiminen olivat
huomattavasti heikompaa kuin samanikéisten terveiden lasten. Tdhén liittyen epilepsiaa
sairastavilla lapsilla erityis - tai tukiopetus oli huomattavasti yleisempéé kuin oppilailla
yleensd. Ainoastaan levottomuus ja keskittymisvaikeudet laakkeiden sivavaikutuksena oli -
tarkasteltavista taustamuuttujista merkittadvasti yhteydessid keskittymiseen. Epilepsiaa
sairastavat lapset viihtyivit keskimaérin hyvin koulussa, mutta hieman huonommin kuin
samanikaiset terveet lapset. Epilepsiaa sairastavien lasten kaverisuhteista selvidminen oli

heikompaa kuin terveilla lapsilla, mutta epilepsiaa sairastavia lapsia ei silti kiusattu
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merkittidvisti enempas. Opettajan suhtautuminen epilepsiaa sairastavaan lapseen oli
myonteistd. Silld, oliko lapsella koulussa kohtauksia, oli yhteyttd opettajan suhtautumiseen
epilepsiaa sairastavaan lapseen.

Haastateltavista oppilaista kaikki saivat tai olivat saaneet erityisopetusta ja kolme heisté
sai tukiopetusta. Lasten kokemukset erityisopetuksesta olivat myonteisid. Lapset vithtyi-
vit koulussa ja pitivit opettajistaan. Lapset eivit kokeneet heitd kiusattavan koulussa
epilepsian vuoksi. Opettajien ndkokulmasta nousi esiin, ettd 1) yhteistyd vanhempien
kanssa on tirkeidd, 2) kdytannossé epilepsiaa sairastavan lapsen tukitoimet koulussa ovat
erityis - ja tukiopetus, 3) luokan oppilasméralla on merkitystd oppilaan luokassa huomioi-
misessa, 4) opettaja saa tietoa epilepsiasta ensisijaisesti oppilaan didiltd, 5) kohtauksen

tunnistaminen on vaikeaa ja 6) epilepsia on koulussa taka - alalla.

Avainsanat:

epilepsia tukitoimet
lapset suoriutuminen
koulu viihtyminen

opettaja sopeutuminen
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1 JOHDANTO

Epilepsia on taipumus saada toistuvasti epileptisisi kohtauksia. Epileptinen kohtaus on
aivotoiminnan kohtauksittainen hairié. Suurin osa epilepsioista alkaa lapsuus - tai
nuoruusidssd. Suomessa on tilld hetkelld noin 5.000 alle 16 - vuotiasta lasta, jotka
tarvitsevat ladkehoitoa epilepsian vuoksi. (Epilepsialehti 1997, 12; Sillanpaa 1996.)
Epilepsiakohtaukset ovat yleensd hyvin hallinnassa sopivalla ldikkeelld. Joka toinen
epilepsiaan sairastanut lapsi vapautuukin varttuessaan kokonaan seki kohtauksista etti
laakehoidosta. Lisiksi joka neljds pystyy olemaan kohtaukseton ladkehoidolla (Sillanpai
1996, 3). Silti lahes joka tuhannes suomalainen sairastaa epilepsiaa ja vuosittain lihes
tuhannella lapsella puhkeaa epilepsia. On tirkeés, ettd kouluissa ollaan valmiita ottamaan
epilepsiaa sairastava lapsi vastaan.

Epilepsia saattaa asettaa lapsen koulunkdynnin erityisen huomion kohteeksi. Yleensa
epilepsia yksin ei vaikuta koulunkayntiin tai koulumenestykseen. Silti epilepsiaa sairasta-
va lapsi saattaa olla koulussa erityisen tuen tarpeessa. Jos lapsella on odotettavissa
kohtauksia, koulukyydin ja iltapaiviahoidon jarjestiminen saattaa olla tarpeen. Jos lapsi ei
suoriudu koulussa edellytystensd mukaisesti tai hianelld on vaikeuksia oppimisessa, hinen
oppimistaan tulee tukea eri toiminpitein.

Epilepsiaa sairastavien koulusuoriutuminen on useiden tutkimusten mukaan heikompaa
kuin samanikiisten terveiden lasten. (esim. Guzman, Lee, Chavez & Mitchell 1991;
Huberty ym. 1992 ; Seidenberg 1989.) Oppimisen ja epilepsian yhteyteen liittyy paljon
tekijoitd. Jos lapsella on usein kohtauksia, se saattaa vaikuttaa hiinen oppimiseen heikenta-
visti, samoin ladkityksen sivuvaikutukset. On silti vaikea erottaa, mika liittyy epilepsi-
aan, mikd oppimiseen liittyviin muihin tekijéihin, kuten lapsen yleiseen idlykkyyteen
(Sillanpaa 1996, 32). Myos psykososiaalisilla tekijoilld, kuten vanhempien ja opettajien
asenteilla ja odotuksilla on merkitystéi lapsen koulussa suoriutumisen kannalta. (ks. esim.
Aldenkamp 1987, 32, Seidenberg 1989, 108.) Myds epilepsiaa sairastavien lasten koulussa
vithtymiseen ja kouluun sopeutumiseen tulee kiinnittad huomiota. Lapsi viettaa koulussa
monta tuntia paivastiadn. On tirkedd ettd hdn viihtyy siellda. Opettajan asenteilla ja

suhtautumisella on merkitysti vithtymiseen ja kouluun sopeutumiseen. Myos kavereilla
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on suuri merkitys lapsen koulussa viihtymisen kannalta. (esim. Kankaanranta & Linnakyla
1993, 31 - 36.)

Tutkimuksen tarkoitus on selvittidd epilepsiaa sairastavan lapsen koulunkéyntia yleisope-
tuksessa ala - asteella. Lapsen koulunkiyntia tarkastellaan sekd vanhempien etté lapsen ja
hinen opettajansa nikokulmasta. Vanhempien nikokulma perustuu kyselytutkimukseen
ja lapsen ja hinen opettajansa nikokulma haastatteluihin. Kyselytutkimuksen tarkoitus on
selvittaa miti tukitoimia lapsi saa koulussa, lapsen selviytymisti sekd hinen viihtymis-
tadn etti yleistd sopeutumista kouluun. Néaita ongelmia tarkastelen suhteessa verrokkiryh-
madn. Tutkimuksen tarkoitus on myds selvittdd, onko lapsen sukupuolella, vanhempien
koulutuksella ja epilepsiaan liittyvilla biologisilla tekij6illa, kuten kohtaustiheydelld ja
sairastumisiilld ja ladkkeiden sivuvaikutuksella yhteyttd koulussa selviytymiseen ja onko
sukupuolella, kohtauksilla koulussa ja epilepsiasta luokkakavereille kertomisella yhteyttia
koulussa viihtymiseen ja kouluun sopeutumiseen. Haastattelututkimuksen tarkoitus on
taydentid ja rikastuttaa kyselytutkimusta ja tuoda esiin myods opettajien nakokulmaa
epilepsiaa sairastavan lapsen opettamiseen.

Niama4 antavat tiarkedi tietoa siitid, miten epilepsiaa sairastava lapsi tulisi ottaa huomi-
oon koulussa ja miten tukea hént, jotta peruskoulu tehtaviensa ja tavoitteidensa mukai-
sesti edistiisi oppilaansa persoonallisuuden kaikinpuolista kehittymista, tukisi jatko -
opintojen ja ammattivalinnan kannalta tarpeellisten valmiuksien saavuttamista ja loisi
edellytykset sosiaaliselle kasvulle ja yhteistyossa toimimiselle ottaen huomioon lapsen
yksilolliset erot. Tarkedd on myos se, ettd lapsi vithtyy koulussa ja saa myonteisid

kokemuksia myonteisen minidkuvan rakentumiseksi.



2 EPILEPSIAA SAIRASTAVAN LAPSEN KOULUNKA YNTI

2.1 MITA EPILEPSIA ON

Epilepsia on taipumus saada toistuvasti epileptisid kohtauksia. Epileptinen kohtaus on
aivotoiminnan kohtauksittainen hirio.

Aivojen arsykkeet levidviat normaalisti solusta toiseen hermoratojen vilitykselld
Aivosolujen muodostamissa hermoradoissa on solujen vélisid pysahdyskohtia, erainlaisia
releasemia eli synapseja, joiden lapi drsykkeiden olisi pdistiava, jotta purkaus paasisi
leviaméain. Néin tapahtuu normaalisti. Mutta jos arsykkeet levidvit ja purkautuvat dkkia
suuresti, syntyy sahkohdirid, epileptinen kohtaus (Sillanpai 1994, 6).

Tavallisimpia kohtausoireita ovat tajunnan hairiét, kouristelu, aistihairiot tai kayttayty-
misen hiiriot. Kuka tahansa voi saada yhden epileptisen tajuttomuuskourituskohtauksen
esimerkiksi runsaan valvomisen tai stressin takia, mutta epilepsiasta puhutaan vasta kun
henkil6ll4 on taipumus saada ilman erityisid altistavia tekijoitd kohtauksia toistuvasti.
(Kalvidinen 1995, 6.)

Epilepsian luokitus. Epileptinen kohtaus syntyy, kun aivojen séhkdinen tasa-paino
horjuu. Aivojen sihkoinen hiiri6 voidaan osoittaa aivosahkokayrilla eli EEG: 11a. Epilepsi-
an toteaminen perustuu paiasiallisesti kohtauskuvaukseen; se mitid tapahtuu ennen
kohtausta, kohtauksen aikana ja kohtauksen jalkeen antaa mahdollisuuden arvioida onko
kyseessi epilepsiakohtaus. (Sillanpaa 1994, 7.) Kohtausluokitus perustuu kohtauksesta
saatuun kuvaukseen ja EEG - 16ydokseen (Kélvidinen 1995, 14).

Epileptiset kohtaukset kansainvilisen luokituksen mukaan jaetaan kliinisten ja EEG-
l6ydosten perusteella kahteen padryhméin: partiaalisiin ja yleistyneisiin. Kolmannen
ryhmin muodostavat luokittelemattomat kohtaukset. (Larsen 1994, 22; Kalvidinen 1995,
14 - 15.) Jos oireiden ja/tai aivosdhkotoiminnanmuutosten perusteella kyseessa on
paikallinen hirié aivoissa, kutsutaan kohtauksia partiaalisiksi eli osittaisiksi tai pesikeal-
kuisiksi (tai paikallisalkuisiksi) kohtauksiksi. Nama kohtaukset voivat yleistya toissijaises-
ti hiirion levitessd kaikkialle aivoihin. Jos aivosdhkoétoiminta hairiintyy akillisesti ja
yhtaaikaisesti molemmissa aivopuoliskoissa, kohtauksia kutsutaan suoraan yleistyviksi.
(Kélvidginen 1995, 14.)



TAULUKKO 1. Epilepsiakohtausten kansainviilinen luokittelu
(ks.esim Kiilvidiinen 1995, 14 - 15.)

A. OSITTAISET ELI PESAKEALKUISET (PARTIAALISET) KOHTAUKSET
1.Yksinkertainen osittainen kohtaus
(tajunta séilyy kohtauksen ajan)
2.Monimuotoinen osittainen kehtaus
(tajunta hiiriintyy , mutta ei hivid kokonaan kohtauksen aikana)
3.Toissijaisesti yleistyvii kohtaus

(tajunta héviai ensin osittain, sitten kokonaan)

B. YLEISTYVAT KOHTAUKSET
1. Poissaolo
2. Myoklooniset kohtaukset
(lihasnykéyksia, tajunta sailyy normaalina)
3. Klooniset kohtaukset
(lihasnykinaa, lyhyt jalkisekavuus)
4.Tooniset kohtaukset
(pitkittyva lihasjannitys ja -jaykistyminen)
5. Tajuttomuuskouristuskohtaus
(ns. “iso kohtaus”; grand mal, tajunta haviaa, seka jaykistymis - ettd kouristusvaihe)
6. Lyyhistymiskohtaus

(akillinen lihasjannityksen menetys)

C. LUOKITTELEMATON KOHTAUS

Lapsella voi esiinty4 samanlaisia kohtauksia kuin aikuisella. Sillanpai (1996, 10) kéyttaa
lapsen epilepsiasta puhuessaan myos epilepsioiden kaytannollista jakoa: idsta riippumatta
alkavat; paikallisalkuiset (osittaiset) ja suoraan yleistyvat ja idstd riippuvasti alkavat.
Lapsuusiille tyypilliset kohtausoireet riippuvat lapsen aivojen kehitysvaiheesta ja siten
lapsen iastid. Kohtaustyypit saattavat muuttua aivojen kypsymisen mukana.

Epilepsian esiintyminen. Epilepsian esiintyvyytta voidaan kuvata usealla eri suureella.

Tavallisimmin esiintymisen kuvaamiseen kaytetddn vallitsevuutta tutkitussa véestossa
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tiettyné ajankohtana (prevalenssia) tai uusien tapauksien ilmaantuvuutta tiettyni ajankoh-
tana (insidenssid) (Sillanpai 1994, 42).

Epilepsian vallitsevuus ja uusien tapauksien ilmaantuvuus Suomessa saadaan selville
Kelan (Kansanelikelaitoksen) laitoksen rekistereisti. Vuonna 1996 Suomessa oli noin
45.000 henkiloa, jotka ovat epilepsian vuoksi oikeutettuja erityiskorvattaviin laakkeisiin.
Alle kuusitoistavuotiaita heistd oli noin 5.000. Saman vuoden aikana erityiskorvaus
epilepsian vuoksi alkoi 3.132 suomalaisella. Alle 16 - vuotiaita heisté oli 837. ( Epilep-
sialehti 1997, 12; Kelan rekisterin mukaan.)

Epilepsia on yleisempad miehilla kuin naisilla. Sillanpéan (1994, 43) mukaan useimmis-
sa tutkimuksissa ero selvin ensimmaéiselld ikdvuodella ja lapsuusidssia. Eri kohtaustyyppi-
en ilmaantuvuutta tarkastellessa partiaalisia kohtauksia on enemmén kuin yleistyvia.
Suurin ilmaantuvuus on suoraan yleistyneissa toonis - kloonisissa kohtauksissa ja komp-

leksisissa eli monimuotoisissa partiaalisissa kohtauksissa. (ks. Sillanpad 1994, 43.)

Epilepsian syyt . Useissa tapauksissa epilepsian aiheuttajaa ei varmuudella voida
osoittaa. Tunnettuja epilepsian aiheuttajia voivat olla erilaiset aivovammat, aivoverenkier-
tohdiri6t, aivokasvaimet, varhaiset kehityshairiot, keskushermostoinfektiot, aineenvaih-
duntahdiriét ja monet harvinaisemmat aivojen toiminnan ja usein myds rakenteen
muutoksia aiheuttamat syyt (livanainen 1994, 37).

Sillanpai (1996, 15) jakaa epilepsian syyt lapsuusialld kolmeen paaryhmaén:

1) Periytyvit ( idiomaattiset)

2) Salasyntyiset (kryptogeeniset)
3) Oireiset (symptomaattiset)

Periytyvina epilepsioina pidetiddn niitd epilepsioita, joiden syyksi on voitu osoittaa
perintétekiji. Joka neljannella potilaalla on epilepsia, jonka periytyvyys on voitu osoittaa.
Salasyntyisid epilepsioissa voidaan osoittaa aivojen rakennetta tai toimintaa selvittivassa
tutkimuksessa sellaisia muutoksia, ettd niiden aiheuttajiksi on syytd epailla hankittua
syytd. Noin neljannekselld epilepsia on joka salasyntyinen tai tarkemmin tunnistamaton.
Oireisissa epilepsioissa on osoitettavissa sekd aivojen rakenteellinen hairié ettd sen

aiheuttaja. Noin puolella epilepsia potilaista epilepsia on oireinen, eli sille on osoitettavis-



11

sa selvi syy. Lapsen epilepsian syitd pohdittaessa on tirkea huomata, ettd hyvin harvoin
vanhemmat ovat omalla menettelylldin aiheuttavat lapsen epilepsian (Sillanpdd 1996, 15).

Epilepsian hoito. Lagkehoito on yleisin epilepsian hoitomuoto. Useimmiten epileptiset
kohtaukset ovat hallittavissa nykyaikaisella ladkitykselld. Ennen ladkehoidon aloittamista
on varmistuttava siité, ettd kysymyksessé on todella ollut epileptinen kohtaus. Laédkehoi-
dossa esisijaisena tavoitteena on vaikuttaa aivosoluihin siten, ettd aineenvaihdunnassa ja
sihkoisessd toiminnassa esiintyvit poikkeavuudet poistuisivat ja aivosolut toimisivat
normaalisti (Sillanpda 1996, 26).

Epilepsian ja kohtausten tyypit on selvitettivd, koska niiden perusteella maariytyy
sopivin lddke parhaan hoitotuloksen saavuttamiseksi. Erityistd huomiota on kiinnitettava
myds mahdollisiin altistaviin tekijoihin. (Waltimo & Iivanainen 1994, 198.) Kullekin
lapselle on riaatiléitiva hanelle sopiva ladkehoito. Lagkehoidossa pyritaan yhden ladkkeen
hoitoon, monoterapiaan. (Sillanpaa 1996, 29.)

Kaikki tehokkaat epilepsialiddkkeet voivat aiheuttaa sivuvaikutuksia, mutta kaikille ei
epilepsialadkkeistd niitd tule. Hoidon alussa tavallisimmin esiintyvit haittavaikutukset
kaikilla epilepsialaakkeilld on vasymys, huomauksen tunne, pahoinvointi ja painsérky.
(Sillanpaa 1996, 31.) Usean ladkkeen yhtaaikainen hoito aiheuttaa yleensi enemmén
sivuvaikutuksia kuin yksi ladke korkeillakin pitoisuuksilla. Sivuvaikutuksia ovat mm.
kognitiiviset sivuvaikutukset, jotka heikentdvat lapsen oppimiskykyéd ja testituloksia
psykologin tutkimuksissa, ylivilkkaus, drtyisyys ja levottomuus, yliherkkyysihottuma ja
painonnousu lisdantyneen ruokahalun myoéta. Eri ladkkeilld on erilaisia sivuvaikutuksia,
ne riippuvat pitoisuuksista ja sivuvaikutukset ovat yksiléllisia. (Gaily 1994, 218.)

Leikkaushoito eli epilepsiakirurginen hoito on epilepsian hoitomuoto joissain tapauksis-
sa. Leikkaus edellyttad aina perusteellisia tutkimuksia Tutkimuksissa pyritdan saamaan
selville se kohta aivoissa, misti kohtaus alkaa. Toimenpiteelld pyritddn epilepsiaa
aiheuttava alue poistamaan tai eristimain siten, ettei kohtauksia enda padsisi syntymaéan.
Leikkauksesta arvioitavissa olevan hyodyn pitié olla selvisti parempi kuin sithen liittyvit
haittapuolet ja vaaratekijat. (Sillanpaa 1996, 32; Waltimo & livanainen 1994, 1989 - 203.)
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2.2 KOULU OPPIMISYMPARISTONA

Kun lapsi sairastaa tai sairastuu epilepsiaan se vaikuttaa koko hidnen eldmaiinsi. Lapsen
sairastaminen saattaa asettaa lapsen ympériston erilaiseen merkitykseen. Eri ympéristo-
jen, kuten kodin ja koulun yhteistyén merkitys saattaa korostua lapsen sairastaessa
epilepsiaa. Epilepsia saattaa tuoda lapsen elamain myos uuden ympériston, esimerkiksi
hanti hoitavan sairaalan henkilokuntineen.

Oppilaan koulunkéyntiin vaikuttavat myds hanen koko kehitykseensa vaikuttavat tekijat.
Lapsen kehitykseen vaikuttavat biologinen perim4 ja erilaiset ympdérist6t, joilla on sekd
suora ettd vilillinen vaikutus. Ympéristdja, joissa koululainen viettds aikaansa ovat koti,
koulu ja esimerkiksi paivakoti. Nilld on suora vaikutus lapseen. Lapseen vaikuttavat
myos vilillisesti vanhempien ty6 ja heidin sosiaalinen verkostonsa, kuten harrastukset ja
ystavépiiri sekd koko perheeseen vaikuttavat tekijat, kuten perheen jisenen sairastuminen
tai vanhempien avioero. Myos ympéroivilla yhteiskunnalla on tiarked merkitys lapsen
kannalta, sen rakenteella, vallitsevalla ideologialla ja poliittisella vallanjaolla. (ks.
Bronfenbrenner 1986, 723 - 742.)

Koulu oppimisympéristond Brunellin ja Kuparin (1993) mukaan siséltda laajasti
ymmarrettyni kaikki ne tekijét, jotka vaikuttavat oppijan toimintaan - hanen oppimiseen-
sa, osaamiseensa ja asennoitumiseensa. Toimintatavat ja niiden luonne ja saitely ovat
tirked osa oppimisympéristod, samoin koulu organisaationa ja fyysisend ympéristona.
Yksilon toimintatapojen voidaan katsoa riippuvan vuorovaikutuksesta henkilon persoonal-
lisuuden eli geneettisen perinnén ja minuuden seké ympériston vililla. Néin ollen oppilaan
toiminta on seurausta oppilaan vilittomasti ja vilillisestd vuorovaikutuksisesta kodin,
toveripiirin, paivikodin ja ennen kaikkea koulun kanssa (Brunell & Kupari 1993, 1).

Eri kasvu - , kasvatus - ja oppimisympdristoilla saattaa olla omat tavoitteensa ja asen-
teensa. (Brunell & Kupari 1993, 2.) Eri ympiristot saattavat olla ristiriidassa omine
nikemyksineen esimerkiksi lapsen tarpeista. Yhteiskunnan merkitys saattaa korostua, jos
lapsi on koulussa erityisen tuen tarpeessa. Ongelmaksi saattavat nousta tarpeet , joista
kodin ja yhteiskunnan nékemykset ovat ristiriitaiset. Tahéan liittyy my6s yhteiskunnan
nikemys lapsen paikasta koulutusjarjestelmésta: kuuluuko tuen tarpeessa oleva lapsi

yleis- vai erityisopetukseen.
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2.2 TUKITOIMET

Koulun tulee tukea tarvittaessa oppilaitaan. “Oppilaille annettava tuki sisiltia opetuk-
sen tukitoimien kuten erityisopetuksen, tukiopetuksen ja oppilaanohjauksen lisdksi
oppilashuollollisia palveluita. Naitd ovat fyysisen, psyykkisen ja sosiaalisen kehityksen
tukeminen” (Merildinen 1996, 459).

2.2.1 Erityisopetus

Kaiken erityisopetuksen ldhtékohtana on yksilolliset tarpeet. [Erityiskasvatuksen
toimenpitein on tarkoitus turvata kaikille oppilaille yhtilainen mahdollisuus kehittaa
persoonallisuuttaan edellytystensd mukaisesti. Erityisopetus on luonteeltaan oppimisen
esteiti ja kouluvaikeuksien syntymisti ennaltachkiisevaa, korjaavaa ja oppilaan kehitysti
ja kasvua ja oppimista tukevaa ty6ta.(Viikeri 1994, 14-15.)

Erityisopetus jaetaan kahteen suurempaan osa - alueeseen: luokkamuotoiseen ja
luokattomaan eli osa - aikaiseen erityisopetukseen. Yleisopetusta kidyva oppilas voi saada
tarvittaessa osa - aikaista erityisopetusta. Peruskouluasetuksen 40 §:ssa on sdidetty ettd
oppilaan, jolla on lievid oppimis- ja sopeutumisvaikeuksia, opetus voidaan jarjestii siten,
ettd ainoastaan osa opetuksesta annetaan erityisopetuksena. (ks. esim. Koulusaadokset
1994, 29.)

Virtanen ja Ratilainen (1996) ovat koonneet tilaston erityisopetusta saavista oppilaista
lukuvuonna 1994 - 1995. Tilaston mukaan lukuvuonna 1994 - 1995 erityisopetusta
saaneita oppilaita oli peruskoulussa 16%. Osa - aikaista erityisopetusta saaneita oppilaita
oli samana lukuvuonna 11,2 %. Thatsun, Ruohon ja Happosen (1996, 208 - 229) tutkimuk-
seen osallistuneiden peruskoulujen oppilaista sai lukuvuonna 1994 - 1995 14,0 % osa -
aikaista erityisopetusta. Ala -asteen osuus osa -aikaisesta erityisopetuksesta samana
lukuvuonna ol 78,80 %.

Peruskoulun yleisopetuksen osa - aikainen erityisopetus painottuu ala - asteelle ja
yleisimmét erityisopetuksen antamisen perusteet sielld ovat puheen (pu), lukemisen (lu)
ja kirjoittamisen (ki) vaikeudet. Lukiopetus on ala - asteella 1dhinni pienryhméopetusta.
Puheopetusta taas annetaan yleensé yksilollisesti. Erityisopetustunnit tai - kerrat osuvat
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yleensd oppilaan kohdalle kerran viikossa. Erityisopettaja voi toimia myos luokanopetta-
jan tyoparina luokassa samanaikaisopetuksessa.

Thatsun ym. (1996) tutkimuksen mukaan ala - asteella ylivoimaisesti suurin peruste ovat
lukemisen ja kirjoittamisen vaikeudet. Toiseksi eniten annetaan puheopetusta. Ylaasteella
taas matematiikka ja kayttiytyminen ovat yleisimmét perusteet. Virtasen ja Ratilaisen
(1996) mukaan osa - aikaista erityisopetusta ala -asteella puhe-, luku- ja kirjoittamishéiri-

6ihin sai 82 % koko peruskoulun osa -aikaisen erityisopetuksen oppilasméaéristi .

2.2.2 Tukiopetus

Opetuksen ja oppimisen tukena kaytetddn tukiopetusta, jonka tarkoituksena on
oppilaiden tilapéisten tai lievien oppimisen esteiden poistaminen (Viikeri 1994, 43.)
Peruskouluasetuksen 21 §:ssé on saddetty annettavan oppiaineiden opetuksen ja oppilaan
ohjauksen méaird. Taman lisaksi oppilaalle voidaan antaa tukiopetusta. (ks. esim. Kou-
lusaadokset 1994, 26.) Tukiopetukseen kaytettivien tuntien madrad ei ole saidetty.

Tukiopetusta annetaan huoltajan suostumuksella. Sitd annetaan tyojarjestyksen
mukaisilla tunneilla tai niiden ulkopuolella. Tukiopetukseen osallistuu yleensa yksi
oppilas tai muutaman oppilaan ryhma. Téll6in opetus ja oppimisen ohjaus muodostuvat
yksilollisemmiksi kuin luokkatilanteessa on mahdollista. Tukiopetuksessa tulee kiinnittaa
huomiota oppimisvaikeuksien korjaavan opetuksen lisaksi opiskelutaitoihin seké oppilaan
opiskelumotivaation ja itsetunnon kehittdmiseen. (Kari 1990, 77 - 82; Lahdes 1986, 346 -
351.)

2.2.3 Henkilokohtainen opetussuunnitelma

Opetuksen tukitoimiin voidaan lukea myos opetuksen yksilollistaminen ja henkilokoh-
taisen opetussuunnitelman kaytto. Opetusta ei  kyetd aina jarjestdimiin oppilaiden
yksil6llisia eroja huomioon ottaen ilman eriyttimistoimenpiteitd. Opetusta voidaan
eriyttdd monin eri tavoin. Eriyttaa voidaan muun muassa antamalla oppilaille erilaisia
opetus - ja tehtiviikokonaisuuksia ja vaihtamalla esimerkiksi suoritusaikaa tai menetel-

mai.
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Kun opetus suunnitellaan oppilaskohtaisesti, voidaan puhua opetuksen henkilékohtais-
tamisesta. Se tapahtuu laatimalla henkilokohtainen opetussuunnitelma (HOPS). Henkilo-
kohtainen opetussuunnitelma on kirjallinen dokumentti, jonka tulee sisdltid muun muassa
tiedot oppilaan taidoista, kyvyistd, kiinnostuksen kohteista, tarpeista, edellytyksisti ja
tavoitteista ja menetelmisté, milla nithin pyritaan. (Viikeri 1994, 43-45).

Henkilokohtainen opetussuunnitelma laaditaan yhteistyossa oppilaan kasvatukseen,
opetukseen ja kuntoutukseen osallistuvien kanssa, unohtamatta vanhempia ja oppilasta
itsedan. Henkilokohtainen opetussuunnitelma voidaan laatia jokaiselle oppilaalle.
Henkilokohtainen opetussuunnitelma ei ole lakisadteinen ja kdytannét vaihtelevat koulu
ja opettajakohtaisesti. (Oksanen 1996, 493.) Mitdén yleistd mallia ei sen laatimiselle ole,

mutta kirjallisuudesta (esim. Ikonen 1991) l6ytyy erilaisia vaihtoehtoja sen laatimiseen.

2.2 .4 Koulunkayntiavustaja

Avun ja avustamisen tarpeessa olevien oppilaiden mééra on lisdantynyt opetusalalla.
Tdmaén tarpeen my6td on syntynyt uusi ammatti, koulunkayntiavustaja. (Koulunkédyn-
tiavustajan ammattitutkinto 1995, 7.) Koulunkayntiavustajan tehtivand on avustaa
oppilasta koulunkéyntiin valittomasti liittyvissé tilanteissa, koulukuljetukset mukaan
lukien ja osallistua opettajan ohella ja opettajan ohjaamana oppilaiden ohjaukseen ja
kasvatukseen. (ks. Silvonlahti 1991, 8.)

Koulunkiyntiavustajan tyon ldhtokohtana ovat asiakkaiden erityispiirteet ja - tarpeet.

Toiminnassa painottuu yksilén ja pienryhmén itsendistymisen ja omatoimisuuden
tukeminen, kasvuympériston toimivuudesta huolehtiminen ja pedagogiset tavoitteet.
( Koulunkiyntiavustajan ammattitutkinto 1995, 8.) Koulunkéyntiavustajien ammattitutkin-
non perusteiden (1995) mukaan koulunkiyntiavustaja avustaa yksilod, ryhmaai tai organi-
saatiota. Koulussa hin on kaytinnéssa joko luokkakohtainen tai yhdelle oppilaalle
osoitettu, henkilékohtainen avustaja.

Peruskoululain 51§:n pykdlan mukaan (kumottu asetuksella 25.1.1991/176) koulussa
voi vaikeasti vammaisia oppilaita varten olla koulunkéyntiavustajia. (ks. esim. Toivonen
1991, 85.) Vaikka asetus on kumottu, silti kaytinnossa kunnat palkkaavat koulunkéayn-
tiavustajia tarpeen ja resurssien mukaan. Kunta voi palkata peruskouluun koulunkiyn-

tiavustajia omilla varoillansa ilman valtion tukea (Silvonlahti 1991, 4).
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2.2.5 Oppilashuolto

Opetuksen tukitoimien lisidksi oppilaalle kuuluu oppilashuollollisia palveluita. Oppi-
lashuollolla tarkoitetaan koulun kasvatuksen ja opetukseen liittyvaa ja sen edellytyksia
parantavaa toimintaa. Oppilashuolto tdhtad oppilaan fyysisen ja psyykkisen hyvinvoinnin
tukemiseen. Oppilashuollolliset palvelut voidaan jakaa fyysiseen ja psyykkiseen osa -
alueeseen. Fyysisiin palveluihin kuuluu muun muassa terveydenhuolto, koulukuljetukset
ja paivahoito, psyykkisiin koulupsykologin ja kuraattorin palvelut. (Runsas 1991, 607 -
627)

Oppilashuoltotyotd koulussa tekevit koulukuraattorin ja koulupsykologin lisdksi
rehtori, koulun johtaja, opettajat, erityisopettaja, oppilaanohjaaja seké ladkar ja ter-
veydenhoitaja. Yhteisty6ta koordinoidaan usein oppilashuoltoryhmassa, johon kuuluvat
edelld mainitut henkil6t. Oppilashuoltoryhma kisittelee sekd kouluyhteisoa ettd yksittai-
sid oppilaita koskevia asioita. Téll6in oppilaan vanhempien sekd oppilaan itsensd
osallistuminen on tiarkeas. Oppilashuoltoryhmin toiminta ei ole lakisaéteista.(Merildinen
1996, 466 - 467.)

Kouluterveydenhuolto. Kouluterveydenhuolto on oppilaan fyysisen, psyykkisen ja
sosiaalisen kehityksen ja tilan seurantaa seka riskien arviointia maéraaikaistarkastusten ja
tarvittavien erityistoimien avulla. Vammaiset ja pitkdaikaissairaat tarvitsevat erityisti
tukea terveydenhuollolta (Merildinen 1996, 462.) Koulun terveydenhoitajan tulisi tietda
lapsen epilepsiasta. On huomattava, etti terveydenhoitaja saa kertoa opettajalle tai koulun
muulle henkilokunnalle lapsen epilepsiasta vain vanhempien luvalla.

Koulukuljetukset. Koulukuljetus saattaa olla tarpeellinen, jos on odotettavissa, etti lapsi
saa kohtauksia ja kohtaukset eivit ilmoita riittéivan ajoissa tulostaan. (Sillanpai 1996, 40.)
Kunta on peruskoululain 47 §:n (1. mom.) mukaan velvollinen jarjestimain tarvittaessa
kuljetuksen: “Milloin peruskoulun oppilaan koulumatka on viitta kilometria pitempi tai
milloin oppilaan iki tai muut olosuhteet huomioon ottaen muodostuu oppilaalle liian
vaikeaksi, rasittavaksi tai vaaralliseksi, kunnan on jarjestettivi oppilaalle maksuton
kuljetus tai avustettava riittdvissd médrin kuljettamisessa tai saattamisessa.”(ks. esim.
Koulusaadokset 1994, 15.)
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Paivihoito. Lapsen ollessa ala - asteella koulupaiva paittyy usein aikaisemmin kuin
vanhempien tyopdiva. Jos toinen vanhemmista ei ole kotona iltapéivilla tai hoitoa ei ole
jarjestetty muuten, lapsi saattaa tarvita iltapdivilla hoitoa. Iltapaivihoito on tirkedd
varsinkin silloin, jos lapsella on odotettavissa kohtauksia. Lasten péaivihoitolain 2 §
mukaan lasten piivihoitoa voivat saada lapset, jotka vield eivit ole oppivelvollisuusikai-
sid sekd milloin erityiset olosuhteet sitd vaativat eiké hoitoa ole muulla tavoin jarjestetty,
my0s sitd vanhemmat lapset (Sosiaali - ja terveydenhuoltolainsaadanto 1993, 97 - 98).
Koululaisten péivahoidolla tarkoitetaan oppivelvollisuusikéisten lasten ohjattua vapaa -
ajantoimintaa kouluajan ulkopuolella. Koululaisten paivihoito on osa oppilashuoltoa.
Poikkeuksena muista oppilashuollon osa - alueista, koululaisten paivahoito on sosiaalitoi-

men alaista toimintaa. (ks. esim. Runsas 1991, 623; Koulusaadokset 1994, 166.)

2.3 OPPIMINEN JA KOULUMENESTYS

Oppiminen edellyttdid monien aivotoimintojen yhteistoimintaa. Aivoja voidaan
hahmottaa tietojen kisittelemisen ja yhdistimisen sekd toiminnan valmistelemisen
elimeni (Korkman 1995, 63). Thmisen ns. kognitiiviset toiminnot, kuten havaitseminen,
muistaminen ja ajatteleminen nivoutuvat toisiinsa. Tiedon kisittely, sen vastaanotto,
muokkaus ja tulkinta, on jatkuva, kokonaisvaltainen prosessi. Se atheuttaa muutoksia
tiedoissamme, kisityksissimme, taidoissamme, tunteissamme ym. Kun muutos kestdi
kauemmin kuin hetken, kutsumme sitd oppimiseksi. (Rauste-vonWright & vonWright
1994, 19.)

Kouluun liittyy olennaisesti oppiminen. Peruskoulun tehtdva on antaa yleissivistavai
koulutusta. Sivistyksen omaksuminen edellyttda tiedon omaksumista. Toisena peruskou-
lun tirkeédni tehtivini nihdian opiskeluvalmiuksien kehittiminen. Naitd valmiuksia ovat
ennen kaikkea tiedon hankinta ja omaksuminen. (Peruskoulun opetussuunnitelman

perusteet 1994, 12.)
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2.3.1 Oppiminen

Oppimiseen vaikuttavat monet tekijit: tarkkaavaisuus, motivaatio, ympdriston suhtau-
tuminen ym. Biologiset tekijat, kuten kohtaustiheys ja sairastumisikd ovat saaneet
lahiaikoina eniten huomiota tutkittaessa epilepsiaa sairastavien lapsien oppimista. (ks.
esim. Renier 1987, 4; Seidenberg 1989, 105.) Se tosiasia, ettd kayttaytymisen kaikki
muodot mukaan lukien oppiminen, kehittyvit ja muotoutuvat keskushermoston kautta
merkitsee, ettd milli tahansa haitallisella vaikutuksella aivoissa on kielteisia vaikutuksia
aivojen toimintaan ja oppimismahdollisuuksiin (Renier 1987, 3).

Ymmartidksemme paremmin epilepsiaa sairastavan lapsen oppimista Seidenbergin
(1989, 71) mukaan meidin tulisi saada tietoa myds lapsen kognitiivisen toiminnan
luonteesta, madrastd ja tekijoistd. Tama tieto on tarkeaa, silla kognitiiviset toiminnot
liittyvat juuri niiden taitojen saavuttamiseen, jotka ovat tarpeellisia tulevan koulussa
suoriutumisen ja sosiaalisen sopeutumisen kannalta.

Aldenkampin (1987) tutkimuksen epilepsian ja oppimisen yhteydestd mukaan, vaikka
oletettua yhteytti ei 16ytynyt oppimisvaikeuksien ja epilepsia vililla, epilepsiaa sairastavil-
la lapsilla on paljon heikkouksia kognitiivisissa toiminnoissa. Tulosten mukaan yhteytti
16ytyi kognitiivisten hiirididen ja epilepsiaan liittyvien taustatekijoiden valilla: esimerkik-
si tarkkaavaisuuden hairio ja sensomotorinen toiminta olivat yhteydessa epilepsialaakityk-
seen, verbaalisen muistin heikkous temporaalilohkoiseen epilepsiaan ja valikoivan
tarkkaavaisuuden hiiri6 mm. aikaiseen sairastumisikdéin. Yhteyttd 16ytyi myds kognitii-
visten toimintojen ja lapsen ympéristdn asenteisiin liittyvien tekijoiden valilla. Tama
heijastaa Aldenkampin (1987) mukaan epilepsian kompleksisuutta sairautena, jossa seka
neurologiset ja psykososiaaliset tekijat ovat aktiivisia. (Aldenkamp 1987, 25 - 37.)

Myoskiin epilepsian vaikutusta muistin huonomiseen ei voi sulkea pois (Sillanpaa 1996,
32). Jambaque, Dellatolas, Dulac, Ponsot ja Signoret (1993) tutkivat verbaalia eli sanallis-
ta ja visuaalista muistia epilepsiaa sairastavilla lapsilla. Tulosten mukaan epilepsia saattaa
aiheuttaa muistin toiminnan héiri6itd. Vaikka lapsilla ei todettu olevan muistin toiminnan
ongelmia péivittiisissi toiminnoissa, heilld oli usein ongelmia koulusuoriutumisessa, joka
tutkijoitten mukaan todennikoisesti heijastaa heidan muistin toiminnan héirioti. (Jamba-
que ym. 1993, 1321 - 1337)

Epilepsiaan ei silti valttamatta liity oppimisvaikeuksia. Vaikka sairastumisiké, kohtausti-
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heys, kohtaustyyppi ja ladkehoidon sopivuus ovat tirkeitd tekijoiti ennustettaessa
koulusuoriutumista, kaikki nimi biologiset tekijat eivit valttdmattd aiheuta ongelmia
oppimisessa ja kayttaytymisessd (Renier 1987, 3).Tutkittaessa epilepsiaa sairastavan
lapsen oppimista ja koulussa suoriutumista huomioon tulisi ottaa myos viliin tulevat
tekijat, kuten esimerkiksi vanhempien ja opettajien odotukset ja asenteet. (Seidenberg
1989, 116.)

Kaikkien edelld mainittujen tekijéiden lisdksi oppimiseen vaikuttaa ennen kaikkea
“lasten yksil6lliset erot. Epilepsia on mys sairautena monimuotoinen. Kritiikkié epilepsi-
aa sairastavan lapsen oppimisen tutkimista kohtaan onkin esitetty eniten oletukseen, ettd
seké epilepsia ettd oppimisvaikeudet ovat homogeenisia ja kliinisia ilmioitd. (ks. esim.
Moerland 1987, 39.)

2.3.2 Koulusuoriutuminen

Lukemis - ja kirjoittamisvaikeuksilla tarkoitetaan tavallisesti sellaisia vaikeuksia
lukemaan ja kirjoittamaan oppimisessa, joita lapsella esiintyy tavalliseen kouluopetukseen
osallistumisesta ja suhteellisen hyvastd alyllisestd kehityksestd huolimatta. Oppimis-
vaikeuden kisite sisaltdd lukemisen ja kirjoittamisen vaikeuksien lisaksi matematiikan
vaikeudet seki yleensd kielen kayttimiseen liittyvat ongelmat. (Korhonen 1995, 151 -
152)

Oppimisvaikeuksien perinteisid osa -alueita ovat lukeminen, kirjoittaminen, laskemi-
nen ja tarkkaavaisuus (Ahonen & Lyytinen, 1995, 78). Lapsen koulusuoriutumista
arvioidaan usein suoriutumisena niilla alueilla. Ne ovat tirkeitd myds lapsen tulevaisuutta
ajatellen. “Akateemisten perustaitojen, kuten lukemisen, kirjoittamisen ja laskemisen
kehittyminen ovat huomattavan tarkeité ajatellen lapsen tulevaa koulutuksellista, sosiaalis-
ta ja ammatillista sopeutumista ja toimintaa” (Seidenberg 1989, 105).

Epilepsiaa sairastavan lapsen koulusuoriutumista on tutkittu paljon. (Guzman, Lee,
Chavez & Mitchell 1991; Huberty ym. 1992; Mathews ym. 1983 ; Seidenberg 1989.)
Tutkimusten mukaan epilepsiaa sairastavilla lapsilla ilmenee akateemista alisuoriutumista,
mutta nikemykset alisuoriutumisen syistd ovat ristiriitaisia. Seidenberg (1989) toteaakin:
“Vaikka epilepsiaa sairastavilla lapsilla on usein tutkimusten mukaan akateemisen

alisuoriutumista, tekij6itd tdmén akateemisen haavoittuvaisuuden takana ei ole vield
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selvasti tunnistettu” (Seidenberg 1989, 15).

Huberty ym. (1992) tutkivat epilepsiaa sairastavan lapsen suoriutumista koulussa.
Tutkimuksessa verrattiin mm. sairastumisién, kohtaustyypin ja kohtaustiheyden suhdetta
akateemiseen suoriutumiseen. Kohtausten alkamisiélld ei tdssd tutkimuksessa todettu
olevan yhteytti akateemiseen suoriutumiseen, mutta kohtaustiheys oli yhteydessa akatee-
misiin vaikeuksiin: mitd enemmaén lapsella tulee kohtauksia, sitd todennikdisemmin
hénelld on akateemisia vaikeuksia.

Guzman ym. (1991) tutkivat kuinka kohtaukset, kohtausten hoito ja sosiokulttuuriset
tekijit vaikuttavat akateemiseen suoriutumiseen. Tutkimuksen tulosten mukaan alisuoriu-
tuminen oli yleistd, mutta kohtausten yleisyydella tai kidytetyn lddkityksen maaralla ei
todettu olevan yhteytti suoriutumiseen. Suurimmat selittidjat alisuoriutumiselle littyivit
lapsen ikadn (mitd vanhempi lapsi sitd suurempi todennikdisyys alisuoriutumiseen) ja
vanhempien koulutustasoon. (Guzman ym. 1991, 65 - 73.)

Kohtaustyypin vaikutus ilmeni myés Storesin (1978) tutkimuksessa 70 - luvulla.
Tulosten mukaan lapsilla, joilla oli paikallisia kohtauksia, havaittiin olevan huomattavasti
heikommat pisteet lukemisessa kuin heidan vertailupareillaan, joilla ei ole epilepsiaa
Toisaalta lapsilla, joilla on yleistyvd epilepsia, ei lukemisen yleinen taso ollut sen

heikompi kuin samanikaiselld vertailuryhmalla. (Stores 1978, 502 - 508.)

2.4 VIIHTYMINEN JA KOULUUN SOPEUTUMINEN

Koulussa viihtyminen ja sopeutumiseen vaikuttaa oppilaan koko oppimisymparisto:
millainen ilmapiiri koulussa on, millaiseksi hianen suhteensa opettajiin ja koulukavereihin
muodostuvat, millaisia kisityksid hinelld on oppimisesta ja omasta itsestdin. Myos eri
kasvu-, kasvatus-. ja oppimisympéristoilla omine tavoitteineen, asenteineen ym. voi olla
vaikutusta oppilaan toimintaan ja kouluun oppimisympéristoni. Esimerkiksi jos kodin ja
koulun pidimadrit ovat vastakkaiset, ne saattavat vaikeuttaa oppilaan sopeutumista
kouluun (Brunell & Kupari 1993, 2.)

Koulussa viihtymiseen ja sopeutumiseen vaikuttavat ennen kaikkea lapsen henkilokoh-

taiset kokemukset koulusta. Oppilaiden mielestd koulut ovat erilaisia. Jotkut ovat ikavia
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ja masentavia, toiset turvallisia ja iloisia. Lapset viettavét tuhansia tunteja kouluympéris-
tossd. Noiden tuntien aikana oppilaat hankkivat monia uusia tietoja ja taitoja, mutta ennen
kaikkea he kasvavat ja rakentavat kisitysta itsestdén yksilond ja yhteison jasenena. (ks.
Linnakyla 1993, 39.)

Minikisitys koostuu asenteista ja arvostuksista itseddn kohtaan seka havainnoista,
joita saadaan ympiristn vihjeisti itsedan kohtaan. Itsetunto on minékésityksen osa - alue.
Se ilmenee erityisesti sosiaalisena kiyttaytymiseni. (Korpinen 1990.) Lapsen kognitiivisen
kehityksen kannalta on tirke4i saavuttaa pysyva kasitys itsestidn yksilona. Kouluikaan
tullessaan suurimmalla osalla lapsista on jonkinlainen kisitys itsestdén ja ominaisuuksis-
taan. (Hoare & Mann 1994, 859.) Koulussa oppilaan kasitykset itsestaan kehittyvit ja
muuttuvat kokemusten ja kasvamisen kautta. Koulun tulee ottaa kasvatustehtdvissain

huomioon myos lapsen terveen itsetunnon tukeminen.

2.4.1 Viihtyminen

Viihtyminen on hyvin omakohtainen kokemus. Viihtymiseen koulussa vaikuttavat sekd
oppilaasta itsestdaén riippuvat tekijat, kuten esimerkiksi motivaatio ja ympéristosta
riippuvat tekijét, kuten esimerkiksi asenteet ja odotukset. Viihtyminen ei ole muuttumaton
tila; sithen vaikuttavat tekijat ovat myos muuttuvia. Koulussa vithtyminen tai koulunkayn-
nisti pitiminen ei varmaan ole yksiselitteinen asia; koulussa lienee kaikille oppilaille seka
mieluisia etti vastenmielisia asioita ja kokemuksia (Liinamo & Kannas 1995, 111). Myos
koulun ilmapiirilla on merkitysti koulussa viithtymisen kannalta. Ilmapiiri vaikuttaa muun
muassa sithen, millaisia emotionaalisia kokemuksia lapset kouluaikanaan saavat, millai-
siksi heidin kasityksensd ihmisistd muodostuvat seki millaisia arvoja ja asenteista nuoret
kouluaikana omaksuvat. (Liinamo & Kannas 1995, 109.) Ristiriita oppilaan en ympéristo-
jen vililli saattaa vaikuttaa Brunellin ja Kuparin (1993, 2) mukaan oppilaan kautta
opettajaan ja heidin molempien vaikutuksesta luokan ja koko koulun ilmapiiriin eli
kouluun oppimisymparistoni.

Kankaanrannan ja Linnakylan (1993) tutkimuksessa, jossa tarkasteltiin kolmas
luokkalaisten kokemaa koulupdivid, oppilaat viihtyivat hyvin koulussa. Monen oppilaan
mielestd koulussa parasta olivat kaverit: yhdessa leikkiminen ja ystivyyssuhteiden

solmiminen on lasten kannalta koulun olennainen osa. My®ds opettajan merkitys kolmas
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luokkalaisten kokemuksissa on suuri. Oppilaan suhteesta opettajaan riippuu se, millaiseksi
oppilas kokee koulunkdynnin, miten hén viihtyy koulussa (Kankaanranta & Linnakyld
1993, 33).

Myos kahdeksas luokkalaisia koskevassa tutkimuksessa (ks. Linnakyld, Brunell &
Kankaanranta 1996) tuli esille, etti suurin osa kahdeksas luokkalaisista nuorista pitas
koulunkéynnisti, mutta heidin mielestiin koulussa on paljon koulukielteisyytta aiheutta-
via asioita. Nuorten kokemukset kouluviithtymisestd Linnakyld ym. (1996, 262) mukaan
olivat himméstyttivin samanlaisia kuin kolmas luokkalaisilla kevailla 1991 (Kankaanran-
ta & Linnakyla 1993).

Koulukiusaamisella on varmasti suuri merkitys koulussa viihtymisen kannalta. Kiusaa-
minen on vakava asia seki oppilaiden; kiusatun ja kiusaajan ettd koko koulun ja yhteis-
kunnan kannalta. Kiusaamisen kohdalla esiin nousee myds ympériston sallivuus; toisaalta
millaista kayttdytymisti ympéristd hyvéiksyy ja toisaalta miten ympéristd hyvaksyy
erilaisuutta. Epilepsiaa sairastavalla lapsella kiusaamisen syyksi saattaa nousta epilepsia.
Syyni saattavat olla turhat ennakkoluulot ja muiden lasten tietdméttomyys ja pelot. Aina,
kun lapsi kokee tulleensa kiusatuksi tulisi vélittomasti aloittaa asian selvittimisen.

Kiusaamisen erottaminen kavereitten vilisesta kiusoittelusta saattaa tuntua ulkopuoli-
sesta hankalalta. Erottaminen on silti tirkedd pystydksemme takaamaan oppilaille
turvallisen kouluympiriston. Kiusoittelu on maéritelmén mukaan positiivista: sitd on
lasten ja nuorten vilinen kisailu ja kanssakdyminen, joka on kummankin osapuolen
mielestd hauskaa ja johon osallistutaan tasapuolisesti. (Penttila 1994, 74.) Koulukiusaa-
mismaéritelmistd nousevat Penttilin (1994, 76) mukaan seuraavat kiusaamisen ominai-
suudet: se on henkisti tai fyysistd; suoraa tai episuoraa; tahallista ja tietoista ja silld
alistetaan ja loukataan. Kiusaamisen kisitteeseen liittyy myds jéarjestelmallisyys.

Tikkasen johdolla on Helsingissi 1993 tehty koulukiusaamistutkimus. (ks. Penttila
1994, 78 - 79). Tutkimukseen osallistui 48 koulu, seka yla - etti ala - asteita. Oppilas-
kyselyn mukaan ala - asteella 32 % oppilaista oli kiusattu joskus, 27 % useammin kuin
kerran ja 7 % jatkuvasti. Kiusaamisen laatu oli jakautunut suurinpiirtein puoliksi henki-

seen ja fyysiseen kiusaamiseen.
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2.4.2 Sosiaalinen sopeutuminen

Sosiaalinen sopeutumattomuus saattaa heijastua kdytosongelmina koulussa. Hoaren ja
Mannin (1994, 368) tutkimuksen mukaan epilepsiaa sairastavilla lapsilla on riski kayttay-
tymisongelmiin. My6s Carlton-Fordin, Millerin, Brownin, Nealeightin ja Jenningsin
(1995) tutkimuksen tulosten mukaan epilepsiaa sairastavilla lapsilla on suurempi
todennikdisyys kiyttdytymisongelmiin sekd impulsiivisuuteen ja masentuneisuuteen kuin
lapsilla, joilla ei ole epilepsiaa. Mutta toisaalta erottamalla kiytosongelmat kotona ja
koulussa, epilepsiaa sairastavilla lapsilla ei ollut Carlton-Fordin ym. (1995, 297) mukaan
merkittavisti suurempaa todennikoisyytta kayttaytymisongelmiin koulussa kuin verrokki-
ryhmalla.

Biologiset tekijat, kuten kohtaustiheys ovat saaneet myds paljon huomiota sosiaali-
seen sopeutumiseen yhteydessd olevina tekijoina epilepsiaa sairastavilla lapsilla. (ks.
esim.Hoare & Mann 1994; Huberty; Austin, Risinger & McNelis1992; Herman 1989.)
Herman ym. (1989) tutkimuksen kayttaytymiseen ja sosiaaliseen sopeutumiseen yhteydes-
sé olevista tekijoisti epilepsiaa sairastavilla lapsilla tulosten mukaan kohtauskontrolli oli
kaikkein suurin selittdja. Huberty ym. (1992, 331 - 342) padtyivat tutkimuksessaan
tulokseen, jonka mukaan kohtausten yleisyys on kielteisesti yhteydessa sopeutumistaitoi-
hin eli mit4 enemmin kohtauksia sitd todenndkdisemmin on vaikeuksia. Hoaren & Mann
(1994) tutkimuksen mukaan sairauden pitkddn kestiminen oli yhteydessi sosiaaliseen
sopeutumiseen seki epilepsiaa etta diabetesta sairastavilla lapsilla

Toisaalta biologisten tekijoiden vaikutuksesta on ristiriitaisia tuloksia. Hubertyn ym.
(1992) tutkimuksen mukaan sairastumisiélla ei ollut yhteytti sosiaaliseen sopeutumiseen
koulussa. Carlton-Fordin ym. (1995) tulosten mukaan kayttaytymisongelmien todennikoi-
syys koulussa ei lisddnny erottamalla lapset, joilla on aktiivinen epilepsia lapsista, joilla
ei ole aktiivista epilepsiaa.

Vaikka biologisten tekijéiden yhteydestd sopeutumiseen on ristiriitaisia tuloksia,
yhteyttd ndyttas loytyvdn. Sosiaaliseen sopeutumiseen vaikuttaa toki moni muukin tekija,
vaikka juuri biologiset tekijat ovat saaneet paljon huomiota. Hoaren & Mannin (1994)
tutkimuksen mukaan myos alhainen itsetunto on yhteydessd kayttaytymishéirioihin.
Siihen, mistd alhainen itsetunto taas johtuu ei 16ydy yksiselitteistd syytd, niin kuin ei

kouluun sopeutumiseen. Valiintulevia tekijoitdi on paljon. Esimerkiksi Hermannin,
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Whitmanin & Dellin (1989) tutkimuksen mukaan on erityisen tirkead saavuttaa hyvi
kohtauskontrolli, mutta vain yhden lddkkeen (monoterapian) avulla. Toisaalta heidin
mukaansa nayttdd siltd, ettd tima ei riitd ehkiisemidn sosiaalisia ja kayttaytymisen
ongelmia. (Herman ym. 1989, 155.)

Epilepsiaa sairastavan lapsen kayttaytymistéa ja sosiaalista sopeutumista tutkittaessa on
ehdotettu kiytettivin myos mallia, joka ottaa huomioon biologisten tekijoiden lisiksi
mm. ympériston asenteet, perheympiristoon liittyvit tekijat ja lapsen idn ja sukupuolen.
(Herman 1989, 146.) Ympiriston asenteiden huomioon ottaminen on tirkeii silla se, ettd
lapsi luokitellaan sairaaksi, saattaa vaikuttaa ympériston asenteisiin ja siten lapsen
psyykkiseen ja sosiaaliscen kehitykseen. Sairaus kisitteend saattaa herittdd vairia
kasityksia. Thmisilld saattaa olla stereotyyppisid kasityksid epilepsiasta ja epilepsiaa
sairastavasta thmisestd. Pitk#aikaissairaus saattaa muodostua myés rooliksi, johon liittyy
vapautuksia. Koulussa saatetaan esimerkiksi rajoittaa lasta turhaan kieltimalla hanelti
esimerkiksi uiminen ja pyoriily, joka saattaa myohemmin vaikuttaa hinen sosiaaliseen
roolinsa. Sosiaalinen rooli saattaa olla vaaristynyt siten, ettd lapset ndhdain ensisijaisesti
sairaina. (Taylor 1989, 119 - 142.)

Vaikka epilepsiaa sairastavan sosiaalinen sopeutuminen saattaa olla ongelmallista,
suurin osa lapsista sopeutuu kouluun hyvin. Herman ym. (1989, 156) tahdentivat ettia
heiddn kokemuksiensa mukaan vaikka monilla epilepsiaa sairastavilla lapsilla on
merkittivid emotionaalisia ja kayttdytymisen ongelmia, monet heista nayttavat sopeutu-

neen erittdin hyvin.

2.5 OPETTAJAN ROOLI

Lapsen koulunkéyntid voidaan tarkastella myds opettajan kannalta. Opettajalla on tiarkea
merkitys oppimisympariston yhtena tekijani. Koulu oppimisympéristona sisaltas laajasti
ymmirrettyni kaikki ne tekijat, jotka vaikuttavat oppijan toimintaan - hinen oppimiseen-
sa, osaamiseensa ja asennoitumiseensa. Yksilon toimintatapojen voidaan katsoa riippuvan
vuorovaikutuksesta henkilén persoonallisuuden eli geneettisen perinndn ja minuuden sekéd

ympérist6n vililla. (Brunell & Kupari 1993, 1.) Koulun vuorovaikutuksen piiriin kuuluvat



25

myds henkil6suhteet, joista yksi on opettajan ja oppilaan viliset suhteet.

Opettajilla on merkitystd myds oppilaiden viihtymiseen koulussa. Kun kolmas luokka-
laisia kansainvilisen lukutaitotutkimuksen ohessa (v. 1991) pyydettiin kuvaamaan
koulupiivas, saivat suhteet muunmuassa opettajiin ennalta oletettua vahvemman aseman
oppilaiden kokemusten tarkastelussa. (ks. Linnankyla 1993, 31.) Myos kahdeksas luokka-
laisille suunnatun kansainvilisen lukutaitotutkimuksen yhteydessa suoritetun koulueliméin
laadun arvioinnin tulosten mukaan suomalaisen kouluviihtymisen selittdjani suhde

opettajiin osoittautui hyvin merkitykselliseksi. (ks. Linnankyla 1993, 54.)
2.5.1 Opettajan asenteet ja epilepsiatieto

Sosiaalisella ympéristolld - sen tietotasolla ja asennoitumisella - on tarked merkitys
epilepsiaa sairastavan lapsen koulunkéynnille. (Sillanpaa & Uutela 1982, 9.) On tiarkeas,
ettd opettaja tietdd epilepsiasta tarpeeksi osatakseen toimia esimerkiksi kohtauksen
sattuessa oikein. Eiserin ja Townin (1987, 61) tutkimuksen mukaan epilepsiaa sairastavi-
en lapsien opettajilla suurin pelko oli nimenomaan mahdollisia kohtauksia kohtaan.

Jos vanhemmilta on saatu lupa, voi opettaja kéyttaa kohtausta opetustilanteena selvit-
tadkseen oppilaille, ettd samanlainen kohtaus voi tulla kenelle tahansa ja ettd jokaisen on
opeteltava auttamistoimenpiteet. Opettajan olisi pystyttivd luomaan myonteinen autta-
misasenne toisiin oppilaisiin ja vihentdimé#n kaikenlaista salaperdisyyden tunnetta.
(Sillanpia 1996, 41.) Opettaja toimii myds esimerkkiné muille oppilaille asennoitumisel-
laan. Oppilaiden sosiaalisen sopeutumisen kannalta on tirkea#, miten opettajat puhuvat
epilepsiasta oppilaiden kanssa. (Eiser & Town 1987, 62.) Asiallinen tietous on tirkeas,
jotta valtetidan vadrien kisitysten syntymisen. Oikea epilepsiatieto voi merkittavalla
tavalla edisti4 positiivista vuorovaikutusta ja myonteisia suhteita terveiden ja vammaisten
nuorten vililla (Sillanpdd & Uutela 1982, 74).

Herolan ja Huutoniemen (1990, 102 - 103) tutkimuksen mukaan opettajat suhtautuivat
keskimédrin myonteisesti epilepsiaan ja epilepsiaa sairastavaan lapseen. Tutkimuksen
mukaan opettajat myos tietivit epilepsiasta kohtalaisesti. Toisaalta Eiserin ja Townin
(1987, 62) tutkimuksen tulokset osoittivat, ettd opettajilla on riittdmattomasti tietoa
pitkaaikaissairauksista. Tiedon riittimattomyyden opettajat kokivat myos kaikkein

- tarkeimmaksi tekijaksi ajatellen luokassa tapahtuvasta hatéitilanteesta (esim. epilepsiakoh-
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taus) selviytymista.

Opettajan on huomioitava myds se, ettd epilepsiaa sairastavalla lapsella saattaa olla
useita syitd poikkeavaan kayttaytymiseen kouluympéristossa. Néité syitd ovat Sillanpaan
ja Uutelan (1982) mukaan muun muassa kohtauspelon aiheuttama jannitys, kohtausriskin
aiheuttamat rajoitukset koulutyossi, ladkityksen mahdollisesti aiheuttamat sivuvaikutukset
ja toisten oppilaiden ja opettajien varauksellinen suhtautuminen.

On otettava huomioon myds se, ettei opettaja anna lapselle turhaan erityista huomiota
tai vapautuksia oppiaineista. Tutkimuksessa koulueldmén laadusta kahdeksas luokkalai-
set arvostivat eniten opettajia, jotka ovat tasapuolisessa suhteessa kaikkiin oppilaisiin.
Eniten nuoria rsytti opettaja .- oppilassuhteessa oppilaiden erilainen ja epétasa - arvoinen
kohtelu. (Linnakyla, Brunell & Kankaanranta 1996, 256 .- 257.)

2.5.2 Opettajan ja vanhempien yhteistyo

Kodin ja koulun yhteistyd on tirkeda kaikkien oppilaiden kohdalla. Erityisen tarkedksi
yhteistyé muodostuu, jos oppilas on pitkdaikaissairas tai jos oppilaalla on sopeutumis - tai
oppimisongelmia. Hyvin yhteistydsuhteen muodostuminen on tirkedd myos oppilaan
tarpeiden huomioimista ajatellen. ( Frieman & Settel 1994, 196; Kananoja 1993, 15.)

(13

Myos peruskoululain 3 § mukaan on peruskoulun . tehtavainsi hoitaessaan
peruskoulun on pyrittiva ldheiseen yhteisymmarrykseen ja yhteisty6hon kodin kanssa
tukemalla kotia sen kasvatustehtivissa.” (ks. esim. Koulusdiadokset 1994; Peruskoulun
opetussuunnitelman perusteet 1994; Viikeri 1994.) Toisaalta laissa ei ole annettu tarkkoja
ohjeita yhteistyon toteuttamisesta. Yhteistyon kdytinnén toteutumismuotoja ovat mm.
koulukohtainen, kuten juhlat; luokkakohtainen, kuten vanhempainillat ja henkil6kohtainen
yhteisty6 opettajan ja vanhempien valilla, kuten puhelinkeskustelut ja kirjalliset viestit.

( Kananoja 1993, 47.)

Yhteisty6 painottuu yleensé ala - asteella ensimmaisille luokille. Henkilokohtainen
yhteisty6 on todettu tirkeimméksi seké opettajien ja vanhempien kannalta. Suhtautuminen
yhteistyéhon on ollut positiivista ja se on koettu hyodylliseksi. (Husso, Korpinen &
Korpinen 1980; Kananoja 1993; Soininen 1986.) Kodin ja koulun yhteistyd opettajien
nikokulmasta erityistukea tarvitsevien lasten osalta osoittautui Kananojan (1993, 63)

tutkimuksen mukaan “kiintedksi ja tulokselliseksi”.
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3 VANHEMPIEN NAKOKULMA

Vanhempien nakokulma perustuu kokonaan Epilepsialiiton tutkija Seppéldn kyselyai-

neistoon. Kyselyyn vastasivat lasten vanhemmat.

3.1 TUTKIMUSONGELMAT

Tutkimuksen tarkoitus on selvittaa epilepsiaa sairastavan lapsen koulunkiyntia perus-
koulun ala-asteella vanhempien niikokulmasta.

Tarkoitus on selvittaa lapsen koulunkdyntiin liittyen, miti tukitoimia lapsella on
koulussa, lapsen selviytymistd koulussa sekd hénen viihtymistién ettd yleisti sopeutu-
mistaan kouluun. Niitd ongelmia tarkastelen suhteessa verrokkiryhmésn. Tutkimuksen
tarkoitus on myos selvittdd, onko lapsen sukupuolella, vanhempien koulutuksella ja
epilepsiaan liittyvilld biologisilla tekijoilld, kuten kohtaustiheydelld ja sairastumisidlla
yhteytta koulussa selviytymiseen ja onko sukupuolella, kohtauksilla koulussa ja epilepsias-
ta luokkakavereille kertomisella yhteyttd koulussa viihtymiseen ja kouluun sopeutumi-
seen.

Tutkimusongelmat jakautuvat kolmeen ryhmain: Ensimmaéisessd tarkastellaan lapsen
koulussa saamia tukitoimia; toisessa lapsen selviytymistd ja sithen yhteydessi olevia
tekij6itd ja kolmannessa lapsen viihtymistd ja sopeutumista kouluun ja nithin yhteydessi

olevia tekijoita.

Tutkimusongelmat tassi tutkimuksessa ovat:

1 Miti tukitoimia epilepsiaa sairastavalla lapsella koulussa on?

2 Epilepsiaa sairastavan lapsen selviytyminen koulussa

2.1 Lapsen koulussa selviytymiseen yhteydessi olevat tekijat

3 Epilepsiaa sairastavan lapsen koulussa vithtyminen ja sopeutuminen kouluun

3.1 Lapsen koulussa viihtymiseen ja sopeutumiseen yhteydessa olevat tekijat
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3.2 TUTKIMUSMENETELMA

3.2.1 Tutkimuksen kohdejoukko ja aineiston keruu

Tutkimusmenetelména on kéytetty survey - eli kartoitustutkimus menetelmii. Se on
menetelma, jolla pyritadn selvittimain todellisuudessa vallitsevia olosuhteita kuvaamalla
tiettya populaatiota tiettyjen muuttujien jakaumien ja keskindisten riippuvuuksien avulla.
Menetelmi sopii hyvin esimerkiksi uskomusten ja mielipiteiden tutkimiseen ja menetel-
mén etuna on mahdollisuus hankkia tietoa suurilta ryhmiltd. (Alkula, Pontinen & Ylostalo
1994, 120; Heinonen 1989, 325- 326; Karin & Huttusen 1981, 47).

Aineisto perustuu Epilepsialiiton tutkimus- ja kehittimisprojektin “Epilepsia koko
elamin kuvassa” lapsen elaméa koskevan osuuden kyselytutkimukseen, jonka tutkijana
toimii Ullamaija Seppald. Kyselytutkimus on tehty kaikille vuonna 1987 syntyneille
epilepsian tai sithen verrattavien kouristustilojen vuoksi erityiskorvattaviin ladkkeisiin
oikeuden saaneiden lasten vanhemmille. Naitd lapsia on yhteensd 281. Jokaiselle
poimittiin samaa sukupuolta oleva, samassa kunnassa asuva, mahdollisimman samanikéi-
nen verrokki. Tutkimuksesta ulkopuolelle jatettiin ne lapset, jotka ovat laitoshoidossa.
Tutkimus on ns. kokonaistutkimus, silla tutkimuksen on osallistunut koko perusjoukko,
yksi ikédkohortti.

Epilepsialasten vanhemmista vastasi 75 % ja verrokkien vanhemmista 80 %. Tutkija
Seppila on tehnyt koko tutkimusaineistoa koskevan katoanalyysin. Katoa hén analysoi
taustamuuttujien, kuten sukupuolen, hoitotuen, erityiskorvauksen kayton ja alueellisen
jakauman prosentuaalisten osuuksien suhteen. Vertailuryhmaéssé katoanalyysissa tarkas-
teltiin vain sukupuolijakaumia. Analyysin mukaan vastanneet ja vastaamatta jattineet
eivat eronneet toisistaan tilastollisesti merkittavasti. Esimerkiksi sukupuolijakauma vastaa
vastanneilla ja vastaamatta jattineilld tdysin vuonna 1987 syntyneiden epilepsian vuoksi
laikkeiden erityiskorvaukseen oikeutettujen lasten jakaumaa.

Koska minun tutkimukseni koskee vain yleisopetusta kiyvid epilepsiaa sairastavia
lapsia, esimerkiksi kadon jakautumiselle hoitotuen suhteen ei ole merkitystd. Vastaamatta
jattaneet olivat useimmin analyysin mukaan sellaisia, joiden lapset ei olleet kayttineet

korvausoikeuttaan ladkkeisiin. Epilepsia ei tdlla ryhmélla ole Seppéalan mukaan luonnolli-
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sesti endd niin ajankohtainen asia. Alueellisesti vastanneet ovat painottuneet niin, etti
Turun - ja Porin seké Keski - Suomen ladnissd asuvat olivat vastanneet hieman muita
useammin, kun taas lapin - ja Kuopion lééneissi vastaaminen oli ollut selvisti laimeam-
paa. (ks. Seppila 1997, 32.)

Minun tutkimukseni koskee vain yleisopetusta kayvia epilepsiaa sairastavia lapsia.
Rajaamalla koko tutkimusryhmaistid luokkamuotoisessa erityisopetuksessa olevat lapset
ja lapset, joilla on lykitty koulunaloittamista, jaljelle jai 113 epilepsiaa sairastavaa lasta
(54 % koko tutkimusryhmaéstd) ja 221 samanikéista verrokkia. Kysely suoritettiin vuoden

1995 kevaalla, jolloin lapset olivat vield ensimmaisella luokalla

Epilepsialapset Verrokkiryhmé

1.3%
12,4%

33,5%

98.3%

Yieisopetus B Erityisiuokka

KUVIO 1. Lasten eri koulumuotojen jakauma tutkimus - ja verrokkiryhmassa (n = 434)
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3.2.2 Muuttujat ja niiden mittaaminen

Tutkimuksessa kdytetyistd muuttujista on liitteend (liite 1) muuttujaluettelo. Tutkimuk-
sen riippumattomia, taustamuuttujia ovat sukupuoli, vanhempien koulutus ja lapsen
epilepsiaa liittyvit muuttujat. Riippuvia muuttujia ovat lapsen koulunkayntiin liittyvat
muuttujat, jotka on jaettu tutkimusongelman kannalta tarkoituksenmukaisiin osa -
alueisiin.

Taustamuuttujat ovat muuttujaluettelossa nro 1 - 11 .Taustamuuttujista sukupuoli on
tyypillinen kaksiluokkainen eli dikotominen muuttuja. Vanhempien koulutusta mitataan
Jjarjestysasteikollisilla muuttujilla, jotka on pisteytetty analyysid varten seuraavasti:

1 = peruskoulu tai keskikoulu, 2 = keskiasteen tutkinto, 3 = ylioppilastutkinto, 4 =
opistoasteen tutkinto, 5 = korkeakoulututkinto. Lapsen epilepsiaa hittyvistd muuttujista
kohtaustiheys on jarjestysasteikollinen, toteamisvuosi suhdeasteikollinen ja ladkkeiden
sivuvaikutusta mittaavat muuttujat dikotomisia luokitteluasteikollisia muuttujia. Epilepsi-
aan koulussa liittyviat muuttujat, jotka ovat muuttujaluettelossa muuttujat nro 9 - 11 ovat
dikotomisia luokitteluasteikollisia muuttujia.

Tukitoimiin liittyvat muuttujat ovat muuttujaluettelossa muuttajat nro 12 - 16. Tukitoi-
mia mittaavat muuttujat ovat myoés dikotomisia luokitteluasteikollisia muuttujia.
Koulussa selviytymiseen liittyvat muuttujat ovat muuttujaluettelossa nro 17 - 21. Muuttu-
jat ovat jarjestysasteikollisia. Muuttujia on mitattu Likert - tyyppisella asteikolla.
Muuttujat on pisteytetty analyysia varten seuraavasti: 1 = erittain hyvin, 2 = melko hyvin,
3 = keskinkertaisesti, 4 = jonkin verran vaikeuksia ja 5 = paljon vaikeuksia. Viihtymisti
ja kouluun sopeutumista liittyvat muuttujat ovat muuttujaluettelossa nro 22 - 26. Koulussa
viihtymistd, kaverisuhteista selviamists ja kouluun sopeutumista mittaavia muuttujia on
mitattu myés Likert - tyyppiselld asteikolla, opettajan suhtautumista ja kiusaamista
mitataan vain luokittelemalla muuttujat tarkoituksen mukaisiin luokkiin.

Olen muuttanut osaa muuttujista myos tutkimuksen kannalta tarkoituksenmukaisempiin
muotoihin. Esimerkiksi muuttujat iltapaivihoito ja koulukuljetus olen muuttanut kaksi-
luokkaisiksi (kylld = 1, ei = 0) sen mukaan, onko heille jarjestetty niitd oletettavasti

oppilashuollollisin perustein.
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3.2.3 Aineiston analyysi

Aineiston tilastollinen tietojen kisittely tehtiin SPSS for Windows-ohjelman 6.1 version
avulla.

Taustamuuttujien kuvailussa kéytetddn frekvenssi - ja prosenttijakaumia ja epilepsialas-
ten ja verrokkiryhmaén eroja taustamuuttujien suhteen testataan yx2- testilla.

Tukitoimia epilepsiaa sairastavilla lapsilla ja vertailuryhmaéssé tarkastellaan frekvenssi -
Ja prosenttijakaumilla. Tukitoimien eron tilastollista merkitsevyyttid epilepsialapsilla ja
verrokkiryhmaissa testattiin x2- testilld. Eroja koulussa selviytymista mittaavien muuttuji-
en keskiarvoissa epilepsialapsilla ja verrokkiryhmassé selvitettiin kahden korreloimatto-
man otoksen t - testilld. Taustamuuttujien lineaarista yhteyden voimakkuutta koulussa
selviytymisti mittaaviin muuttujiin molemmissa ryhmissé testattiin Pearsonin korrelaa-
tiokertoimelia.

Eroja viihtymisessd ja kouluun sopeutumisessa epilepsialapsilla ja verrokkiryhméssi
tarkasteltiin ristiintaulukoimalla muuttujia kontigenssitauluihin ja erojen tilastollista
merkitsevyyttd testattiin  x2- testilld. Koulussa vithtymiseen ja kouluun sopeutumiseen
yhteydessi olevien tekijoitd tarkastellaan vain epilepsialapsilla. Yhteyden tilastollista
merkittavyyttd testattiin myos yx2- testilla.

Tilastollisten testien kdytossé on pyritty ottamaan huomioon testien kiytolle asetettuja
ehtoja. Esimerkiksi x2- testin kaytto edellyttia kaikkien teoreettisten frekvenssien olevan
yli viisi. Teoreettisten frekvenssien jaadessd alle viiden, voidaan testi suorittaa, jos
tallaisia frekvenssejd on enintdan 20 % kaikista teoreettisista frekvensseistd. (ks. esim.
Nummenmaa, Konttinen & Kuusinen , 116 - 120.) t - testin kéytt6 edellyttad, ettd muuttu-
jat on mitattu vilimatka - tai suhdeasteikolla, muuttuja on jakautunut normaalisti ja
varianssit ovat yhta suuret eri perusjoukoissa. Testeille asetetut ehdot eivit aina toteutu-
neet kokonaan, mutta esimerkiksi Nummenmaan ym. (1996, 75 - 77) mukaan kdytinnossi
ndistd vaatimuksista voidaan kohtuullisesti poiketa ilman vakavia seurauksia johtopaétos-

ten kannalta.
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3.2.4 Tutkimuksen luotettavuus

Tutkimuksen luotettavuutta arvioitaessa kdytetddn yleensd kasitteitd tutkimuksen
validiteetti ja reliabiliteetti. (esim. Alkula, Pontinen, Ylostalo 1994, 89 - 100.) Tutkimuk-
sen luotettavuutta voidaan tarkastella myos nakokulmista tutkimuksen sisdinen ja ulkoinen
luotettavuus. (Valkonen 1981, 77.) Sisdiselld luotettavuudella tarkoitetaan miten luotetta-
vasti ja oikein saadaan tietoja tutkimuksen kohdejoukosta. Ulkoinen luotettavuus liittyy
sithen, kuinka hyvin aineisto edustaa jotain suurempaa perusjoukkoa.

Reliabiliteetti. Mittauksen satunnaisvirheet, joita voi olla mm. mittaajan huolimattomuu-
desta johtuvat virheet tai virhelyonnit tallennettaessa tai analysoitaessa aineistoa alentavat
tuloksen reliabiliteettia. Satunnaisvirheisiin, tutkimuksen reliabiliteetin mittaamisen
keinoja ovat mm. uudelleenmittaus ja rinnakkaismittaus. (ks. esim. Alkula ym. 1994, 95 -
96; Valkonen 1981, 56 - 59.) Uudelleenmittauksen ajatuksena on se, ettd virheettomén
mittauksen tulisi toistettaessa tuottaa samalla havaintoyksikolle sama arvo. Heikkoina
puolina siind on mm. ajanvaikutus, jolloin esimerkiksi mielipide kysytystd asiasta on
vaihtunut. Rinnakkaismittauksessa mitataan samaa asiaa eri kerroilla eri mittareilla.
Kumpaakaan niistd mittauksista ei tissi tutkimuksessa suoritettu.

Validiteetti. Tutkimuksen validiteetti maéritelldén yleensa mittarin kyvyksi mitata sité,
miti se on tarkoitettu mittamaan. Validiteetti liittyy suoraan mm. késitteiden operationa-
lisointiin. Silla tarkoitetaan tutkittavien muuttujien kasitteellistamista ja késitettd kuvaa-
van mittarin laatimista (ks. Alkula ym. 1994, 89.) Heinosen (1989, 337) mukaan kasitteel-
liseen yleistimiseen liittyvd ongelma on kysymyksessa, kun pohditaan missad méérin
tutkimustuloksista voidaan tehdi yleistyksia kayttaytymiseen ja tilanteisiin laajemmin ja
edustavatko ne kayttdytymistd yleensd. Kasitteiden validiteetti on tulosta tutkijan
ajatteluprosessista, jossa tutkija kiyttdd omaa aiheen tuntemustaan, aikaisempia tutkimuk-
sia ja yleista logiikkaa. (Alkula ym. 1994, 89.) Kasitteiden operationalisoinnin on tassi
tutkimuksessa toteuttanut tutkija Seppild. Validiteetti ei ole silti pelkastiain kasitteellista-
misen ongelma, vaan koko mittarin suunnitteluvaiheen ja itse mittaamisen ajan on
mielessé pidettiva tavoite. Yllattavan selkeissdkin asioissa on syyta olettaa, etta tuloksiin
sisiltyy systemaattista virhetta. (Alkula ym, 1994, 90.)

Valmiin aineiston kiytossd rajoitukseksi saattaa muodostua se, ettd muuttujat on

muodostettu erilaisiin tarpeisiin ja tutkimusndkékulma on erilainen. (Alkula ym. 1994,
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77.) Esimerkiksi lapsen koulunkdynnin tarkastelua ajatellen tiarkeaa olisi ollut erottaa
kysymyksessa saako lapsi tuki - tai erityisopetusta ndmé kaksi kisitettd toisistaan.
Toisaalta minulla on ollut mahdollisuus muodostaa uusia, timén tutkimuksen nikékul-
man kannalta tarkoituksenmukaisia kisitteitd, kuten esimerkiksi tukitoimet koulussa,
johon olen yhdistényt eri muuttujia.

Mittarien validiteettia ja tulosten vertaamisen soveltuvuutta muihin tutkimuksiin
voidaan lisita kiyttamalla samoja muuttujia ja mittareita kuin muissa tutkimuksissa. Tama
kaytanndssa ei ole aina mahdollista eiké tarkoituksenmukaista. (ks. Alkula ym.1994, )
Koulusuoriutumista tutkittaessa kéytetdén usein koulutodistusarvosanoja, joilla voidaan
olettaa olevan hyva yleistettivyys esimerkiksi Suomen kouluja ajatellen. Téssa tutkimuk-
sessa lapset olivat kyselyn suorittamisajankohtana ensimmaiselld luokalla, jolloin
numeerinen arvostelu ei ole vield kiytossa ja sanallisten arviontien kayténteet vaihtelevat
kouluittain ja kunnittain. Toisaalta tutkimuksessa tarkastellaan juuri vanhempien niakokul-
maa, jolloin todistuksilla ja kouluarvosanoilla ei ole valttimattd samanlaista merkitysta
kuin esimerkiksi opettajien nikokulmaa tarkasteltaessa.

Alkula ym. (1994, 939) toteavatkin, ettd tavallisempaa on etti jokainen tutkija luo omat
muuttujansa, ja ne ovat usein kertakayttotavaraa. Tama ei silti valttimétta huononna
tutkimuksen arvoa. Usein esimerkiksi kasvatus - ja sosiaalitieteellisissé tutkittavat ilmiét
ovat kulttuuri -, aika - ja tilannesidonnaisia. Mielestini tutkimuksen lukijan kykyyn ottaa
ilmi6n tutkimustapa ym. huomioon tulee myds luottaa. Vaikka tutkimuksen tarkoitus on
tuottaa luotettavaa tietoa, tieto tuskin koskaan kasvatustieteellisissia tutkimuksissa on
objektiivista ja “tdysin” luotettavaa .

Kato. Tutkimuksen luotettavuutta voidaan arvioida myos arvioimalla vastaamatta
jattamistd. Tata kutsutaan katoanalyysiksi. Vastaamatta jattiminen on harvoin sattuman
varaista ja siksi sen erittely nahdaan tarkeaksi. Kaytinnossa katoanalyysi tarkoittaa kadon
synnyn erittelyd, jossa arvioidaan tutkimuksen eri vaiheissa syntyvan kadon suuruus. (ks.
esim. Alkula ym. 1994, 140.) Tutkimukseen osallistujien esittelyn yhteydessé esiteltiin
tdhan tutkimukseen liittyva katoanalyysi. (ks. s. 25 - 26.)
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3.3 LASTEN KUVAILU TAUSTAMUUTTUIJISSA

Taustamuuttujia tarkastellaan taulukoissa 3. - 7. Lapsen sukupuolta ja lasten vanhempi-
en koulutusastetta tarkastellaan seké epilepsialapsilla ettd verrokkiryhméssi. Lapsen
epilepsiaa liittyvia taustamuuttujia tarkastellaan vain epilepsialapsilla.

Lapsen sukupuoli. Epilepsialapsilla poikien osuus oli hieman suurempi kuin tutkimus-
ryhmassé, mutta eron tilastollista merkittavyytta testattaessa verrokkiryhmain ero ei ollut
tilastollisesti merkittava ( x2=0,62946, df =1, p =0,42756 > 0.1).

TAULUKKO 3. Sukupuolijakauma epilepsialapsilla ja verrokkiryh-
missi (N = 334)

Epilepsialapset  Verrokkiryhmé

Taustamuuttuja  Luokitus f % f %

Sukupuoli Poika 66 58 119 54
Tytto 47 42 102 46

Yhteensa 113 100 221 100

Vanhempien koulutus. Lasten vanhempien koulutusta tarkasteltiin erikseen vastaajan ja
vastaajan puolison koulutusasteena. Epilepsialasten vastanneen vanhemman yleisin
koulutusaste oli keskiaste (32,7 %) ja toiseksi yleisin opistotutkinto (29,2 %). Verrokki-
ryhmén vastanneen vanhemman yleisimmat koulutusasteet olivat opistotutkinto (30,3 %)
Ja keskiaste (29,9 %), jotka erosivat toisistaan vain yhdelld vanhemmalla. Kyselyyn
vastanneiden vanhempien koulutusasteen ero epilepsialasten ja verrokkiryhman valilla
ei ollut tilastollisesti merkittava ()2 = 3,69233, df = 4, p = 0,44924 > 0,10).

Kyselyyn vastanneen vanhemman puolison yleisin koulutusaste oli molemmissa
ryhmissi keskiaste: epilepsialapsilla 31,9 % ja verrokkiryhmassa 30,3 %. Toiseksi yleisin
oli epilepsialapsilla opistotutkinto (21,2 %), kun taas verrokkiryhmassa peruglkoulu (19
%). Myoskain kyselyyn vastanneiden vanhempien puolison koulytusasteen ero epilep-
sialasten ja verrokkiryhman vililla ei ollut tilastollisesti merkittava ()2 =6,67989, df =4,

p=0,15380 > 0,10), joskin suurempi kuin vastanneiden vanhempiep koulutusasteen eroa
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tarkastellessa.

Puuttuvien tapausten mairéd oli huomattavasti suurempi kysyttaessd puolison koulutusta.
Epilepsialapsilla puuttuvien tapausten % - osuus oli 16,8 % (vastaajan koulutus 3,5 %) ja
verrokkiryhmissa 12,2 % ( vastaajan koulutus 0,9 %), joka saattaa olla yhteydessi
yksinhuoltajien osuuteen ryhmissa.

TAULUKKO 4. Vastaajan koulutusasteen jakauma epilepsialapsilla ja ver-
rokkiryhmillii (N =328)

Epilepsialapset Verrokkiryhmé
Taustamuuttuja Luokitus f % f %
Vastaajan koulutus  Peruskoulu 21 18,6 36 16,3
Keskiaste 37 32,7 66 29.9
Yo - tutkinto 9 8,0 16 7.2
Opistotutkinto 33 292 67 30,3
Korkeakoulututkinto 9 8.0 34 154
Yhteensi 109 96,5 219 97.1

TAULUKKQO §. Vastaajan puolison koulutusasteen jakauma epilepsialapsilla

ja verrokkiryhmiissi (n = 288)

Epilepsialapset Verrokkiryhma
Taustamuuttuja Luokitus f % f %
Puolison koulutus  Peruskoulu 21 18,6 42 19,0
Keskiaste 36 319 67 30,3
Yo - tutkinto 6 53 14 6,3
Opistotutkinto 24 21,2 36 16,3
Korkeakoulututkinto 7 6,2 35 15,8
Yhteensa 94 83,8 194 87,8
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Epilepsia lapsella. Epilepsia oli todettu lapsilla keskimiérin noin nelja vuotiaana.
Useimmiten epilepsia oli todettu lapsen ollessa kuuden vanha ( 22,1 %). Lapset saavat
kohtauksia suhteellisen harvoin. Péivittdin tai l1dhes paivittdin kohtauksia sai kyselyhetkel-
14 vain 7 lapsista, joka on noin 6 %. Vahintidn kuukausittain kohtauksia sai lapsista 8 %
ja ainakin kerran vuodessa noin 26 %. Noin 37 % lapsista oli viimeisestd kohtauksesta
vahintién kaksi vuotta.

Lapsista 78 % kaytti kyselyhetkelld laakettd epilepsian vuoksi. Sivuvaikutuksena
ladkkeista oli vasymysta jopa 59 % lapsista, levottomuutta tai keskittymisvaikeuksia 23 %.
Silla, ettid 20 % vanhemmista ilmoitti kohtausten esiintymistiheyden olevan jokin “muu”

saattaa olla yhteytti sithen, ettd 22 % lapsista ei kéyta ladketta epilepsian vuoksi.

TAULUKKO 6. Epilepsiaan liittyvien taustamuuttujien ja-
kaumat epilepsialapsilla (N =113)

Taustamuuttuja Luokitus (arvo) f %
Toteamisvuosi 0-2 27 238
x=4,142 3-5 45 399
s=2,183 6-7 41 36,3
M=6
Kohtaustiheys Paivittain (1 - 2) 7 6,2
x = 8,082 Viahintaan kuukausittain (3 -4) 9 8
s=2974 Ainakin vuosittain (5 - 7) 29 26,6
M = 10,00 Viim. vih. Kaksi v. (10,00) 42 372
Muu 23 204
Laakkeen kaytta Kylla 88 779
minen
Viasymystéd sivuvai ~ Kylld 67 5973
kutuksena
Levott., keskittymis Kylla 26 23

vaikeuksia sivuvaik.
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Epilepsia koulussa. Lapsista vain 13,3 % oli ollut koulussa kohtauksia. Lapsen epilep-
siasta koulussa opettajille oli kertonut jopa 92% perheistd. Luokkakavereille oli kerrottu

harvemmin; 45,1 % perheista.

TAULUKKO 7. Lapsella koulussa olleiden epilepsiakohtausten
ja epilepsiasta kertomisen % - ja frekvenssiosuudet (N=113)

Muuttuja f %
Kohtauksia koulussa 15 133
Opettajalle kerrottu 104 92,0

Luokkakavereille kerrottu 62 45,1

3.4 TULOKSET

3.4.1 Tukitoimet

Tarkasteltavia tukitoimia olivat erityis- tai tukiopetus, koulunkiyntiavustaja, henkilo-
kohtainen opetussuunnitelma, koulukuljetus ja iltapaivdhoito. Tukitoimia oli kdytossa
vahin sekd epilepsialapsilla ettd verrokkiryhmalla lukuun ottamatta erityis - tai tukiopetus-
ta.

Opetuksen tukitoimet. Erityis - tai tukiopetusta sai molemmissa ryhmissa suhteellisen
moni oppilas. Epilepsialapsista sai erityis -tai tukiopetusta jopa noin 34%, verrokkiryh-
mastd 9 %. Ero erityis - tai tukiopetuksen saamisen epilepsialasten ja verrokkiryhméan
valilla oli tilastollisesti erittdin merkittava (y2 = 30,969, df = 1, p = 0.000 < 0,001).
Henkilokohtainen opetussuunnitelma oli laadittu molemmissa ryhmissé vain muutamalle
oppilaalle. Eron tilastollista merkittavyytta testattacssa HOPS:n kiytto ei eronnut ryhmissa
toisistaan (x2 = 0,086, df =1, p=10,768 > 0,10).

Koulunkayntiavustajan kaytto luokassa oli hieman yleisempad kuin HOPS:n kaytto.
Koulunkiyntiavustaja luokassa oli kymmenella epilepsialapsista, joka on noin 9 %,
Verrokkiryhméstd vain noin 2 % :lla. Ero koulunkayntiavustajan kéytossd ryhmien

voidaan sanoa olevan tilastollisesti melkein merkittavad (y2 = 7,563, df = 1, p = 0,005>
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0,005).

Oppilashuollolliset tukitoimet. Epilepsialapsista koulukuljetus oli noin 17 % :lla ja
verrokkiryhmaén lapsista noin 16 % :1la. Ero koulukuljetuksen saannissa ryhmien valilla
ei ollut tilastollisesti merkittava (2 = 0,060, df = 1, p = 0,805 > 0,10). Iltapaivihoidossa
oli epilepsialapsista 18,6 % ja verrokkiryhmasta 16,3 %. Iltapaivahoidossa oleminen ei
myoskaan eronnut ryhmien valilld tilastollisesti merkittavasti (x2 = 0,359, df =1, p =
0,548 > 0,10).

TAULUKKQO 8. Eri tukitoimien % - ja frekvenssi osuudet
epilepsialapsilla ja verrokkiryhmiissa (N = 334)

Epilepsialapset Verrokkiryhmé

Tukitoimi f % N f % N

Erityis - tai tukiopetus 38 336 109 20 9 210

HOPS 2 1,8 113 3 1,4 221

Koulunkiyntiavustaja 10 88 113 5 23 221

Koulukuljetus 19 168 112 35 158 220

Iitapaivéhoito 21 186 111 36 163 221
3.4.2 Koulussa selviytyminen

Koulussa selviytymistd tarkasteltiin selviytymisend matematiikasta, lukemisesta,
keskittymisestd sekd kotitehtavistd ja tavaroista huolehtimisesta. Erojen tilastollista
merkittavyytta testattiin itsendisten otosten t - testilla.

Matematiikasta, keskittymisesti ja kotitehtévistd huolehtimisesta selviytymisen keskiar-
vojen erot epilepsialapsilla ja verrokkiryhmaéssa olivat tilastolliset erittiin merkittavia
(matematiikka t = 4,70, df = 331, p = 0,000 < 0,001; keskittyminen t = -5,51, df =329, p
= (0,000 < 0,001; kotitehtivistid huolehtiminen t = -5,35, df =328, p= 0,000 <0,001) eli
verrokkiryhmin lasten keskiarvot ovat matematiikasta, keskittymisesti ja kotitehtavista

huolehtimisesta selviytymisessd huomattavasti korkeammat kuin epilepsialapsilla.
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Keskiarvojen ero tavaroista huolehtimisesta selviytymisessa oli tilastollisesti merkittiava
(t=-3,17, df = 331, p= 0,002 < 0,01), kun taas ero lukemisessa ei ollut tilastollisesti
merkittiva (t=-4,68, df = 331,p=0,131>0,10).

TAULUKKO 9. Epilepsialasten ja verrokkiryhméin koulussa selviytymisti

mittaavien muuttujien keskiarvot, keskihajonta ja keskiarvojen erot (N = 334)

Epilepsialapset  Verrokkiryhma

Muuttuja ka S ka S t df p

Matematiikka 3946 1,161 4516 0,766 -4,70 331 0,000
Lukeminen 3,813 1256 4353 0,832 4,68 331 0,131
Keskittyminen 3,486 1205 4,18 0,820 -551 329 0,000

Kotitehtavistd huol. 3,679 1,195 4349 0,802 -535 328 0,000
Tavaroista huol. 3,554 0957 3,878 0,841 -3,17 331 0,002

3.4.2.1 Koulussa selviytymiseen yhteydessa olevat tekijat

Sukupuoli. Sukupuolen yhteyden tilastollista merkittavyyttd koulussa selviytymista
mittaaviin muuttujiin testattiin Pearsonin korrelaatiokertoimella.

Lapsen sukupuolella ei ollut epilepsialapsilla tilastollisesti merkittdvad lineaarista
yhteyttd koulussa selviytymistd mittaaviin muuttujiin korrelaatiokertoimen vaihdellessa
.01 ja .13 vililla. Epilepsialasten ryhmaissé tytot eivit selviytyneet tilastollisesti merkitta-
vésti poikia paremmin keskittymisestd, lukemisesta, matematiikasta, kotitehtivista tai
tavaroista huolehtimisesta.

Verrokkiryhmissé sukupuolella oli tilastollisesti merkitseva yhteys keskittymiseen (r =
.22, p=0,001< 0,001) ja tavaroista huolehtimiseen (r = .22, p=0,001< 0,001). Verrokki-
ryhmaissi tyt6t selviytyvit jonkin verran paremmin keskittymisestd ja tavaroista huolehti-
misesta kuin pojat.
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TAULUKKO 10 . Sukupuolen yhteys koulussa selviytymisen muuttujiin epilepsialapsilla
(N = 113) ja verrokkiryhmissa (N = 221)

Muuttuja 1. 2. 3. 4. 5. 6.

1. Sukupuoli 1.00 22%%% 10 01 A2 22w
2. Keskittyminen A3 1.00 37 32 S50 51

3. Lukeminen 09 52 1.00 75 32 24

4. Matematiikka 02 .56 5 100 23 .15

5. Kotitehtavistd huol. .13 .65 54 sS4 100 52

6. Tavaroista huol. 01 S5 40 37 66 1.00

Vanhempien koulutus. Vanhempien koulutusasteen yhteyttd koulussa selviytymiseen
tarkasteltiin Pearsonin korrelaatiokertoimien avulla.

Epilepsialapsilla vastanneen vanhemman koulututuksella oli vahaisté lineaarista yhteytti
koulussa selviytymisen muuttujiin. Mitd korkeampi on vanhempien koulutus, sitd
paremmin lapsi selviytyi matematiikasta, keskittymisesté, kotitehtivisti ja tavaroista
huolehtimisesta. Korrelaatio vastanneen vanhemman ja matematiikasta selviytymisen
vililla oli tilastollisesti merkittava (r = .26, p=0,006 < 0,01 ), ja yhteys keskittymisest,
kotitehtivisti ja tavaroista huolehtimiseen melkein merkitseva (keskittyminen r= .24, p
= 0,01 > 0,01; kotitehtavista huolehtiminen r = .23, 0,01 < p = 0,01 < 0,05; tavaroista
huolehtiminen r = .23, 0,01 < p=0,01 <0,05).

Verrokkiryhméssa vastanneen vanhemman koulutuksella ei ollut ollenkaan tai oli vain
vahiisti lineaarista yhteyttid koulussa selviytymiseen korrelaatiokertoimen vaihdellessa
- .04 ja .12 vililla kertoimien jaddess tilastollisesti merkitsemattomiksi.

Epilepsialapsilla ei vastanneen vanhemman puolison koulutuksella ollut tilastollisesti
merkitsevdd lineaarista yhteytti koulussa selviytymiseen. Verrokkiryhmissd vain
matematiikasta selviytymisen ja vastanneen vanhemman puolison koulutuksella yhteys oli
tilastollisesti merkittava (r = .20, p = 0,005 < 0,01).
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TAULUKKOI11 . Vastanneen vanhemman koulutuksen yhteys koulussa selviytymiseen
epilepsialapsilla (N = 113) ja verrokkiryhmassa (N = 221)

Muuttuja 1. 2. 3. 4. 5. 6.

1. Koulutusaste 1.00 12 .06 .01 .00 -.04
2. Keskittyminen 24*  1.00 52 .56 .65 .55
3. Lukeminen 16 52 1.00 75 54 40
4. Matematiikka 26%% 56 J5 1.00 54 37
5. Kotitehtavistd huol.  .23* .65 54 54 1.00 .66
6. Tavaroista huol. 23* S5 40 37 66  1.00

*=p<0,01

** =0,001> p< 0,01

TAULUKKO 12 . Vastanneen vanhemman puolison koulutuksen yhteys koulussa
selviytymiseen epilepsialapsilla (N = 113) ja verrokkiryhmassa (N = 221)

Muuttuja 1. 2. 3. 4. 5. 6.

1. Koulutusaste 1.00 14 .02 20% .08 -.04
2. Keskittyminen 17 1.00 52 .56 .65 55
3. Lukeminen A2 52 1.00 75 .54 40
4. Matematiikka A5 .56 5 1.00 54 37
5. Kotitehtavistd huol. .11 .65 54 54 1.00 .66
6. Tavaroista huol. .08 S5 40 37 .66 1.00

*=0,01 <p<0,05

Kohtaustiheys. Kohtaustiheyden lineaarista yhteytta epilepsialasten koulussa selviytymi-
seen tarkasteltiin myos Pearsonin korrelaatiokertoimien avulla. Kohtaustiheydella oli
tilastollisesti merkittivéa lineaarista yhteyttd kotitehtivistd huolehtimisesta selviytymiseen
(r=.27, 0,001 < p=0,003 <0,01) ja matematiikasta ja lukemisesta selviytymiseen
korrelaatiokerroin oli melkein merkitsevéd (lukeminen r = .22, 0,001 <p = 0.01 < 0,01,

matematiikka r= .24, 0,001 <p=0.01 < 0,01). Eli mita harvemmin lapsi saa kohtauksia,
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sitd paremmin hén selviytyi kotitehtavista, matematiikasta ja lukemisesta.

TAULUKKO 13 . Kohtaustiheyden yhteys koulussa selviytymistd mittaaviin muuttujiin
epilepsialapsilla (N=113)

Muuttuja 1. 2. 3. 4. 5. 6.
1. Kohtaustiheys 1.00

2. Keskittyminen 0,19 1,00

3. Lukeminen 0,22* 0,52 1,00

4. Matematiikka 024* 056 0,75 1,00

5. Kotitehtavista huol. 0,27** 0,65 0,54 0,54 1,00

6. Tavaroista huol. 0,07 0,55 040 037 066 1,00
*=p<0,01

*¥*=0,001< p<0,01

Toteamisikd. Myos epilepsian toteamisidlld oli vain vihdistd lineaarista yhteyttd
koulussa selviytymisti mittaaviin muuttujiin. Vain tavaroista huolehtimiseen oli toteamis-
vuodella yhteys melkein merkitseva (r = .19, 0,01 <p = 0,04 < 0,05) eli mitd myéhemmin

lapsen epilepsia on todettu, sitd paremmin hén selviytyi tavaroista huolehtimisesta.

TAULUKKO 14. Epilepsian toteamiéin yhteys koulussa selviytymisti mittaviin muuttujiin
epilepsialapsilla (N = 113)

Muuttuja 1. 2. 3. 4. 5. 6.

1. Toteamisvuosi 1.00

2. Keskittyminen A1 1.00

3. Lukeminen -.02 52 1.00

4. Matematiikka .04 56 75 1.00

5. Kotitehtavistd huol. .07 65 54 54 1.00

6. Tavaroista huol. A9 55 40 37 66 1.00

*=0,01<p<0,05
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Ladkkeiden sivuvaikutus. Ladkkeistd sivuvaikutuksena tutkittiin visymystd seka
levottomuutta ja keskittymisvaikeuksia. Niiden yhteytta koulussa selviytymistd mittaaviin
muuttyjiin tutkittiin myds Pearsonin korrelaatiokertoimen avulla.

Visymykselld sivavaikutuksena ei ollut ollenkaan tai oli vain vihaiisté lineaarista yhteytta
koulussa selviytymistd mittaaviin muuttujiin korrelaatiokertoimen vaihdellessa - .00 ja -

.14 valilla. Korrelaatiokertoimet eivit olleet tilastollisesti merkittiavia.

TAULUKKO 15. Vasymyksen laikkeiden sivuvaikutuksena yhteys koulussa selviytymista
mittaaviin muuttyjiin (N = 112)

Muuttuja 1. 2. 3. 4. 5. 6.
1. Vasymys sivuvaikut. 1.00

2. Keskittyminen -.14  1.00

3. Lukeminen -.09 52 100

4. Matematiikka -00 56 75 100

5. Kotitehtavista huol. -05 65 54 54 100

6. Tavaroista huol. -07 55 40 37 66 1.00

Levottomuudella ja keskittymisvaikeuksilla sivuvaikutuksena oli véhaista lineaarista
yhteyttd koulussa selviytymistd mittaaviin muuttujiin. Levottomuus ja keskittymis-
vaikeudet sivuvaikutuksena olivat tilastollisesti merkittivasti yhteydessa kotitehtivistd
huolehtimisesta selviytymiseen (r =-. 24, 0,001 <p=0.01 < 0,01) ja tilastollisesti melkein
merkitsevisti yhteydessd lukemisesta selviytymiseen (r = -.20, p = 0,03 < 0,05) ja tavarois-
ta huolehtimisesta selviytymiseen (r = - .20, p = 0,02 < 0,05). Eli kun lapsella on levotto-
muutta ja keskittymisvaikeuksia sivuvaikutuksena epilepsialadkkeistd, hianen selviytymi-
sensi kotitehtiavistd, lukemisesta ja tavaroista huolehtimisesta huononee.

Levottomuudella ja keskittymisvaikeuksilla sivuvaikutuksena oli kohtalaista lineaarista
yhteyttd keskittymisesté selviytymiseen ja korrelaatio oli tilastollisest: erittain merkittava
(r=-.41,p=0,000 <0,001). Levottomuus ja keskittymisvaikeudet sivuvaikutuksena
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voidaan sanoa selittavan 16 % keskittymisesti selviytymisen vaihtelusta. Kun lapsilla on
levottomuutta tai keskittymisvaikeuksia sivuvaikutuksena epilepsialdakkeistd, keskittymi-

sestd selviytyminen koulussa heikkenee.

TAULUKKO 16 . Levottomuuden ja keskittymisvaikeuksien ladkkeiden sivuvaikutukse
na yhteys koulussa selviytymistd mittaaviin muuttujiin (N = 113)

Muuttuja 1. 2. 3. 4. 5. 6.
1. Levott. ja keskittymisvaik.  1.00

sivuvaikutuksena

2. Keskittyminen - 41 1.00

3. Lukeminen - .20* 52 1.00

4. Matematiikka -.17 56 75 1.00

5. Kotitehtavistd huol. - 24%* 65 54 54 100

6. Tavaroista huol. - .20* S5 40 37 66 1.00

*=p<0,01 *=0,00l< p<0,01l ¥**=p<0,001

3.4.3 Viihtyminen ja kouluun sopeutuminen

Koulussa vithtymistd ja kouluun sopeutumista tarkasteltiin vithtymiseni koulussa,
kaverisuhteista selviytymisens, kiusaamistilanteena, opettajan suhtautumisena seka
sopeutumisena kouluun.

Koulussa viihtyminen. 60,4 % epilepsialapsista ja 72,5 % verrokkiryhmaésta viihtyi
koulussa erittdin hyvin. Kukaan ei vanhempien arvion mukaan vithtynyt huonosti kum-
massakaan ryhméssé ja epilepsialapsista vain 6,3 % ja verrokkiryhmastd 1,8 % viihtyi
tyydyttivisti. Viihtymisen jakauman ero epilepsialapsilla ja verrokkiryhmaéssa on tilastolli-
sesti melkein merkitseva (y2 = 7,48, df = 2, p = 0,023 < 0,05): verrokkiryhmin lapset

viihtyvat keskimairin hieman paremmin koulussa kuin epilepsialapset.



45

TAULUKKO 17. Koulussa viihtymisen prosentti - ja frekvenssijakaumat
epilepsialapsilla ja verrokkiryhmiissa (N = 329)

Tyydyttavasti Melko hyvin Erittdin hyvin Yht.
Epilepsialapset 6,3 % (7) 33,3%((37) 60,4 % (67) 100 (111)
Verrokkiryhma 1,8 % (4) 25,7%(56) 72,5 % (158) 100 (218)

Kaverisuhteista selvidminen. Suurin osa seké epilepsialapsista ettd verrokkiryhmasta
selviytyi kaverisuhteista melko hyvin tai erittdin hyvin. Verrokkiryhmain lapset selviytyvit
kaverisuhteista keskimaarin paremmin kuin epilepsialapset. Kaverisuhteista selvidminen
erosi epilepsialapsilla ja verrokkiryhmalla toisistaan tilastollisesti erittdin merkittavasti ()2

=23,12, df =2, p= 0,000 <0,001).

TAULUKKO 18. Kaverisuhteista selviimisen prosentti - ja frekvenssijakaumat
epilepsialapsilla ja verrokkiryhmissi (N = 332)

Keskinkertaisesti Melko hyvin  Erittdin hyvin ~ Yht.
Epilepsialapset 16,2 % (18) 423 % (47) 41,4 % (46) 100 (111)
Verrokkiryhma 2,7 % (6) 385% (85) 58,8%(130) 100 (221)

Kiusaaminen. Epilepsialapsista (N = 101) oli kiusattu 22,8 prosenttia ( = 22 lasta),
verrokkiryhmastd (N = 205) 17,6 % prosenttia ( = 36 lasta). Ero epilepsialapsilla ja
verrokkiryhmalla kiusatuksi joutumisesta ei ollut tilastollisesti merkittiava (y2 = 1,18, df
=2, p = 0,277 > 0,10). Tarkasteltaessa lapsen itsensd osallistumista kiusaamiseen
epilepsialapsista oli 6,4 % kiusannut muita, kun taas verrokkiryhmaésti vain 0,9 %.

Opettajan suhtautuminen. Suurin osa opettajista suhtautui seka epilepsialapsiin (79,5 %)
ettd verrokkiryhmén lapsiin (91,3 %) kuten muihinkin lapsiin. Silti epilepsialasten ja
verrokkiryhman opettajien suhtautuminen erosi ryhmien valilla tilastollisesti merkitsevas-
ti (2 = 14,19, df = 3, p = 0,002 < 0,01). Eroa syntyi siind, ettd 10,7 % epilepsialasten

opettajista huolehti enemmin kuin muista, kun taas verrokkiryhmén opettajista vain 1,8
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%. Vaikka suhtautuminen erosi tilastollisesti merkittivasti mielenkiintoista on se, etta
vanhempien arviot siitd, ettei opettaja ymmairrd lapsensa erityispiirrettd ei poikennut
ryhmissi toisistaan (epilepsialapsilla 4,5 %, verrokkiryhmassa 3,7 %)

Kouluun sopeutuminen. Epilepsialapsista 64,3 % ja verrokkiryhmasti jopa 78,3 %
sopeutui kouluun erittidin hyvin. Vaikeuksia kouluun sopeutumisessa oli epilepsialapsista
4.5 prosentilla ja verrokkiryhmasta 1,4 prosentilla. Verrokkiryhmin lapset sopeutuivat
kouluun epilepsialapsia hieman paremmin. Ero kouluun sopeutumisessa ryhmien valilla

on tilastollisesti melkein merkitseva (y2 = 9,39, df = 3, p = 0,024 < 0,05).

TAULUKKO 19. Kouluun sopeutumisen prosentti - ja frekvenssijakauma epilep-
sialapsilla ja verrokkiryhmiissa (N = 333)

Vaikeuksia Kesk kertat. Melko hyvin Erittdin hyvin ~ Yht.

Epilepsialapset  4,5% (5) 7,1%(8)  24,1%(27) 643%(72) 100(112)

Verrokkiyhmi  14% (3)  32%(7)  172%(38) 783 %(173) 100 (221)

3.4.3.1 Viihtymiseen ja sopeutumiseen yhteydessa olevat tekijat

Koulussa viihtymiseen ja kouluun sopeutumiseen yhteydessé olevina tekijoiné tarkastel-
tiin sukupuolta molemmissa ryhmissé ja epilepsialapsilla epilepsiaan koulussa liittyvid
muuttujia, kuten sitd onko lapsella koulussa kohtauksia ja onko epilepsiasta kerrottu
luokkakavereille. Erojen tilastollista merkitsevyytta testattiin 2 - testilla.

Sukupuoli. Mikéin koulussa viihtymista ja kouluun sopeutumista mittaava muuttuja ei
eronnut tilastollisesti merkittdvisti sukupuolen mukaan kummassakaan ryhmissa:
viihtyminen epilepsialapsilla x2 = 5,32, df =2, p=0,06 > 0,05, verrokkiryhméssa x2 =
5,74, df = 2, p= 0,056 > 0,05; kaverisuhteista selviiminen epilepsialapsilla y2 = 1,66, df
=2, p=10,43 > 0,10, verrokkiryhmissi x2 = 5,04, df = 2, p = 0,08 > 0,05; kiusaaminen
epilepsialapsilla x2 = 0,93, df = 1, p= 0,33 > 0,10; verrokkiryhmassi 2 = 0,65, df =1, p
= 0,41 > 0,10; opettajan suhtautuminen epilepsialapsilla x2 = 0,54, df = 3, p = 0,90 >0,10,

verrokkiryhmissi 2 = 2,38, df = 3, p = 0,49 > 0,10 ja kouluun sopeutuminen epilep-
sialapsilla 2=3,25, df =4, p=0,51 > 0,10, verrokkiryhmassa y2 = 15,50, df =3,p=0,13
>0,10.
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Kohtauksia koulussa. Koulussa viihtymiseen ja kouluun sopeutumiseen liittyvien
muuttujien erojen tilastollista merkitsevyyttd sen mukaan, onko lapsella kohtauksia
koulussa vai ei testattiin myos 2 - testilla. Nelja viidestd muuttujasta ei eronnut tilastolli-
sesti merkittivisti sen mukaan, onko lapsella koulussa kohtauksia: koulussa vithtyminen
x2=0,34, df =2, p=0,83 > 0,10; kaverisuhteista selvidminen y2 = 1,56, df =2, p=0,45
> 0,10; kiusaaminen 2 = 1,54, df =1, p = 0,21 > 0,10; kouluun sopeutuminen 2 =
2,56, df = 3, p = 0,46. Ainoastaan opettajan suhtautuminen erosi tilastollisesti melkein
merkittavasti ( 2 =79, df =3, p=0,04 <0,05).

TAULUKKO 20. Opettajan suhtautumisen % - ja frekvenssijakaumat, kun
lapsella on ja ei ole kohtauksia koulussa (N =113)

Tavallista Huolehtii Kuten mui- Ei ymmarri lasta
Kohtauksia koulussa myonteisemmin enemmén  hinkin ja hanen erit.piir.
Ei 41% (4) 93%() 835%(@1) 3,1% (3)
Kylla 13,3 % (2) 20% (3) 533%(8) 133%(2)

Epilepsiasta kertominen. Lapsen koulussa viihtymista ja kouluun sopeutumista mittaa-
vista muuttujista ei myoskdaan mikain eronnut tilastollisesti merkittavasti sen mukaan,
oliko epilepsiasta kerrottu luokkakavereille: koulussa vithtyminen x2 = 0,75, df =2, p =
0,68 > 0,10; kaverisuhteista selviytyminen x2 =0,53, df =2, p = 0,73 > 0,10; kiusaaminen
x2=0,11, df =1, p= 0,73 > 0,10; opettajan suhtautuminen y2 = 2,22, df =3, p=10,52>
0,10 ja kouluun sopeutuminen x2=5,57, df =3, p=0,13 > 0,10.
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4 LAPSEN JA HANEN OPETTAJANSA NAKOKULMA

Laadullisen osan tarkoitus tissa tutkimuksessa on rikastuttaa ja taydentad maarallista
tutkimusta tuomalla esiin my6s lapsen itsensd ja hanen opettajansa nikokulman. Sen
tarkoitus on auttaa ymmartamain tutkimuskohdetta; epilepsiaa sairastavaa lasta ja hinen
koulunkdyntidan hanen omien kokemusten ja késitysten kautta. Lisdksi tarkoituksena on

selvittdd opettajien ndkokulmaa opetukseen.

4.1 TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Bogdan ja Biklen (1992) kuvaavat laadullista tutkimusta viidelld ominaisuudella:
Laadulliselle tutkimukselle on ominaista, etti aineisto keritiidn sen luonnollisessa
ympdéristossd ja padinstrumentti on tutkija itse, se on kuvailevaa, siind keskitytiin
prosessiin, aineistoa pyritdin analysoimaan induktiivisesti ja merkitykseen kiinnitetdén
erityistd huomiota. (Bogdan & Biklen 1992, 39 - 48). Laadullisen tutkimuksen tarkoitus
on tuottaa 16ydoksid. Tarkeimmit toiminnat laadullisessa tutkimuksessa ovat analyysi,
tulkinta ja l6ydosten esittiminen (Patton 1990, 371).

Esittelen erikseen lasten ja opettajien haastatteluista saadut 16ydokset. Lasten haastatte-
luista saadut l16ydoksen jaan seké kuvailevaan ettd analyyttiseen osaan. Lapset kuvailen
seki heidian omien etti heidin opettajiensa kuvailujen perusteella. Lasten haastattelujen
analyyttinen osa muodostuu teeman omaisista kokonaisuuksista; luokista, joihin olen
jakanut lasten kokemukset koulunkaynnistd. Nama luokat perustuvat suurimmaksi osaksi
haastattelurunkoon. Opettajien haastattelut kisittelin induktiivisen analyysin periaattei-
den mukaisesti. Loydokset perustuvat haastatteluista induktiivisesti johdettuihin luokkiin.

4.1.1 Tutkimukseen osallistujat ja aineiston keruu

Haastateltavien lasten perheet ovat osallistuneet tassi tutkimuksessa kaytettyyn kysely-
tutkimukseen. Lasten koteihin yhteytti otti ensiksi Epilepsialiiton tutkija Ullamaija
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Seppild. Kirje ldhetettiin yleisopetuksessa olevien lasten perheiden vanhemmille kahden
kaupungin alueelta ja lahistoltd. Nami perheet olivat jo aikaisemmin ilmoittaneet
halukkuutensa jatkohaastatteluihin. Kirjeessaéin kysyttiin, saako heidan yhteystietojaan
antaa minulle pro gradu - tutkimustani varten, jonka tarkoitus selitettiin kirjeessé.

Viidestid perheesti kaikki ilmoittivat halukkuutensa ja otin niihin yhteyttd puhelimitse.
Yhdella lapsista, ainoalla pojalla, ei ollut kohtauksia kouluidissd ollenkaan ja hinen
ladkityksensi oli purettu. Hanet jatin tutkimuksen ulkopuolelle. Neljan jaljelle jadneen
lapsen didin kanssa sovin haastatteluajankohdan. Kysyin samalla myos lupaa ottaa yhteytta
lasten opettajiin haastatellakseni myos heita. Kaikki didit antoivat suostumuksensa.
Kaikki haastateltavat lapset ovat tytt6ja. He ovat vuonna 1987 syntyneiti ja haastattelu-
hetkelld he olivat yhdeksin vuotiaita. Kolme tytdistd oli kolmannella luokalla, yksi
toisella luokalla kdyty4an ennen ensimmadistd luokkaa “nollaluokan”. Kaytin tyt6ista
peitenimii “Tiina”, “Tytti”, “Jenni” ja “Marja”.

Lasten opettajat olivat eri ikéisid. Kaksi heistd oli naista ja kaksi miestd. Kaikilla
opettajista oli luokanopettajan koulutus. Tiinan opettaja oli mies. Han oli valmistunut
vuonna 1985. Hin toimii tilld hetkelld alaluokkien opettajana eli opettaa luokkaa vain
ensimmaisen ja toisen luokan ja sitten aloittaa uuden ryhmian kanssa alusta. Tiinan
opettaja oli ainoa, jolla on aikaisempi kokemus epilepsiaa sairastavan lapsen opettamises-
ta. Tytin opettaja oli nainen. Tytin opettajana hén oli ollut toisesta luokasta saakka. Hian
oli valmistunut luokanopettajaksi vuonna 1971 ja kertoi olleensa toissa opettajana 26
vuotta. Jennin opettaja oli mies. Han aloitti Jennin koulussa opettajana samaan aikaan kun
Jenni eli kolmannen luokan syksysti. Han kertoi valmistuneensa virallisesti vasta edellise-
ni keviind, mutta olleensa opettajana ennen sitd pari kokonaista vuotta ja tchneensé
paljon sijaisuuksia. Marjan opettaja oli nainen. Han oli koulutukseltaan my6s lastentar-
hanopettaja. Han valmistui lastentarhanopettajaksi vuonna 1987 ja opettajaksi vuonna
1994. Marjan koulussa hén oli ollut opettajana kolme vuotta ja Marjan opettajana toiselta
luokalta saakka.

Aineiston keruumenetelmédni kiytin teemahaastattelua. Pattonin (1990) mukaan
haastattelun tarkoitus on saada selville mitd ithmisen mielessd liikkuu. Haastattelun
tarkoitus on ymmirtai haastateltavan nikemyksia. (Patton 1990, 277.) Teemahaastattelu
on puoli strukturoitu menetelma: haastattelun aihepiirit ovat tiedossa, mutta niista puuttuu

strukturoidulle haastattelulle tyypillinen tarkka kysymysten asettelu (Hirsjérvi & Hurme
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1985, 36.) Patton (1990, 280) kuvailee teemoja listaksi aiheita, joita tulisi kisitelld
haastattelun aikana. Teemat takaavat sen, ettd jokaisen haastateltavan kanssa on puhuttu
edes jossain misrin samoista asioista. Ne muodostavat myos konkreetin kehikon, jonka
avulla litteroitua haastatteluaineistoa voidaan lihestys joissain maérin jésentyneesti.

Haastattclua vartcn olin laatinut ctukéitcen rungon, joka rakentui minun mielestiani
tutkimusongelman kannalta oleellista teemoista. Teemoja lihdin rakentamaan ajatuskar-
a. Lapsille ja opettajille oli hieman erilainen haastattelurunko; pyrin ottamaan
huomioon nikoékulman vaihtumisen (liitteet 2 ja 3).

Haastattelut toteutin tarkoituksella ennen kyselyaineiston kasittelya, ettei se olisi
ohjannut haastattelurungon laatimista eikd itse haastattelua. Haastattelut tapahtuivat eri
paikoissa puhelimessa etukiteen sovituilla paikoilla. Kolmea lapsista haastattelin heidin
kotonaan, yhta koulussa. Opettajista kahta haastattelin heidin tyopaikallaan koulussa ja
kahta kahvilassa. Lapsia haastattelin ennen opettajia, jolla pyrin vélttimaan sitd, etteivét
opettajien nikemykset olisi ohjanneet minua lapsia haastatellessa.

Lapscn haastattclcminen ¢i ollut helppoa. Oli vaikea olla ohjailematta ja hyvaksya se,
ettei lapsi ajattele asioita niin moniselitteisesti kuin aikuiset. Miksi- kysymykset saivat
usein en tiedi-vastauksen. Oli vaikea saada lapset kuvailemaan rikkaasti, mahdollisimman
monisanaisesti koulunkiyntidan. Haastattelut sujuivat silti mielestini hyvin. Oli mukava
huomata, ettd lapset tuntuivat olevan mielelladn haastateltavina. Opettajien haastattelu
tuntui kaytannossi helpommalta kuin lasten. He kertoivat monisanaisesti ndkemyksistaén
ja suurimmaksi osaksi he kisittclivat teoma-alucitten alle médrittelemidni atheita minun
tarvitsematta johdatella heitd. Opettajan kokemukset ovat silti vain suuntaa antavia, silla
niin pieni aineisto ei riitd yleistettaviin 16ydoksiin. Jos opettajia olisi haastateltu toiseen
kertaan , aineisto olisi todennikéisesti muodostunut rikkaammaksi ja ympériston ja
tilanteen vaikutusta haastatteluun olisi pystytty ottamaan enemmaén huomioon.

Haastattelut litteroitiin eli purettiin nauhalta sana sanalta kirjoitukseksi. Haastatteluista
kertyi tekstid yhtcensd S0 sivua; lasten haastatteluista 24 sivua, opettajien haastatteluista

26.
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4.1.2 Aineiston analyysi

Analysoin haastattelut induktiivisesti. Tarkoituksena oli 16yt4a yhtildisyyksii haasta-
teltavien kokemuksista ja nikemyksistd. Pattonin (1990) mukaan analyyttinen induktio on
aineiston yksityiskohtiin ja ominaisuuksiin syventymisti, jotta l6ydettéisiin tirkeét luokat,
ulottuvuudet ja yhteydet. Aineistosta etsitdin luonnollista vaihtelua.

Aineiston keruu ja analyysi ovat toisistaan vaikeasti erotettavia vaiheita; keruu ja
analyysi kulkevat kési kidessd. On tyypillistd, ettei ole selvaa kohtaa missa aineiston
keraaminen loppuu ja analyysi alkaa. Jo keritessa aineistoa ajatukset analyysii ajatellen
heradvit. (Marshall & Rossman 1995, 112; Patton 1990, 377.)

Aineiston analyysi oli kdytanndssd koodauksella ja luokittelulla teemojen rakentamista.
Saatuani nauhat litteroitu, aloitin koodauksen. Koodauksen rakentuminen sisidltda monta
eri vaihetta. Aineisto luetaan lipi etsien sadnnonmukaisuuksia ja aiheita, joita aineistosta
nousee esiin. Tamén jilkeen sanat ja lauseet kirjoitetaan koodausluokiksi. Ne ovat keino
lajitella kuvailevaa aineistoa. (Bogdan & Biklen 1992, 166.) Muodostettuani koodausluo-
kat yhdistelin niitd suuremmiksi kokonaisuuksiksi, teemoiksi, joista syntyi tutkimuksen
l16ydokset.

Analyysiin vaikutti haastattelussa kdytetty teemahaastattelurunko ja aineiston ’rik-
kaus’. Vaikka osa 16ydoksistd myds opettajien haastatteluista perustuu haastattelurun-
koon, pyrin opettajien haastatteluissa, joissa aineisto oli ’rikkaampaa’ kiinnittdméan
huomiota taustalla oleviin teemoihin ja merkityksiin. Patton (1990, 390) toteaakin:
“Induktiivinen analyysi tarkoittaa, ettd analyysin kaavat, teemat ja luokat tulevat aineistos-
ta; ne nousevat ylos aineistosta mieluummin kuin ne olisi miéritty ennen aineiston

keruuta ja analyysia.
4.1.3 Tutkimuksen luotettavuus

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioidaan eri kriteerein kuin maarallista
tutkimusta. Tutkimuksen luotettavuuden arviointi voidaan Pattonin (1990, 460) mukaan
jakaa kolmeen eri alueeseen: Ensimméinen koskee tutkimuksen aineiston analysointia,
toinen tutkijan luotettavuutta ja kolmas liittyy tutkimuksen paradigman mukaiseen

kasitykseen tiedon luonteesta.
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Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta arvioitacssa kdytetaan myos erilaisia kisitteitd
kuin maarillisessa tutkimuksessa. Laadullisessa tutkimuksessa esimerkiksi kisite siirretti-
vyys korvaa mairallisen tutkimuksen termin yleistettiavyys. (Patton 1990, 486; Tynjila
1991, 390.) Tymjalan (1991, 390) mukaan tulosten siirrettivyys toiseen tilanteeseen
ippuy suid, miten samankaliaisia tutkittu ympéristo ja sovellusympéristo ovat. Siirretti-
vyyden arviointia varten tutkijan on kuvattava aineistoaan ja sen keruuta tarkasti.

Tutkimustilannetta arvioitaessa tutkimuksen luotettavuuden kannalta tutkijan on otettava
huomioon esimerkiksi erilaiset ulkoiset vaihtelua aiheutuvan tekijit, kuten haastattelu-
paikka, sekd ilmiOstéd itsestddn johtuvat tekijat. (Tynjala 1991, 391.) Tutkijan suhde
tutkittavaan ilmi6on ei ole laadullisessa tutkimuksessa téysin objektiivinen. Subjektiivi-
suus voidaan nahda vaistimattémana. Objektiivisuus - subjektiivisuus kisitteita tarkastel-
taessa kysymykseen tulee tutkijan luotettavuus, uskottavuus ja rehellisyys. (Patton 1990,
479; Tynjala 1991, 392.) Toisaalta laadullisessa tutkimuksessa tarkoitus ei ole 16ytai
totuutta , vaan tuoda erilaisia nakékulmia esille.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuuteen liittyy myos késite triangulaatio. Triangulaatio
on nimitys tutkimusotteelle, jossa voidaan kayttaa esimerkiksi eri menetelmid, aineistoja
tai teorioita. (ks. esim. Patton 1990, 464; Tymjala 1991, 392.) Tassé tutkimuksessa on
kaytetty kahden eri menetelmin triangulaatiota: erilaisella menetelmilld keratyilld
aineistoilla on tarkoitus tiydentdd toisiaan huomioon ottaen toisaalta eri menetelmien
vahvuudet ja toisaalta heikkoudet. Eri ndkokulmien mukaan tuomisella on pyritty myos
lisadmaan luotettavuutta. Koska mairallisessd tutkimuksessa vanhemmat arvioivat
lastensa koulunkdyntid, mielestini tarkedd oli tuoda ennenkaikkea lasten itsensd seka
opettajien nikokulmaa esille.

Luotettavuuden arviointiin liittyy myds ty6tapojen, aineiston keruun ja analyysin
luotettavuus. Tyodtapojen tarkka raportointi lisdd luotettavuuden arviointia. Analyysin
cheytti voidaan Pattonin (1990) mukaan lisita esimerkiksi etsiméllé aineistosta kilpailevia
selityksid tai/ja ’negatiivisia’ tapauksia. Negatiiviset tapaukset voivat olla poikkeavia
tapauksia, jotka tavallaan vahvistavan saannénmukaisuuden tai laajentavat ja muuttavat
sitd. Tassd tutkimuksessa aineisto on sen verran pieni, jolloin sddnnénmukaisuuksien

16ytaminen oli helppoa, samoin myds poikkeavien tapausten.
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4.2 LOYDOKSET

4.2.1 Lapset oppilaina

4.2.1.1 Tiina

Tiina kertoi olevansa koulussa “hyvd ... en kiusaa ketddn ...”. Tiina on toisella luokalla.
Hanen luokallaan on télld hetkella 24 oppilasta. Koko koulussa on 417 oppilasta. Tiinalla
on ollut sama opettaja ensimmadiselts luokalta saakka.

Tiina kivi ennen ensimmaisti luokkaa “nollaluokan™:

“No siellii kun md olin ... kuus vuotias en voinnu vield oikeen mennd kouluun, tdyty vield harjoitella. Sielli

tehtiin askarteluja harjoiteltiin kaikkee ... Sielld oli ihan kivaa sielld oli hirveen vihdn oppilaita ... sielli

oli vain kolme tyttod.” (S.7)

Tiinan mielesta sielld “oppi kaikkee” ja se oli “muutenkin hyvd”. Tuolloin Tiinalla
todettiin kielellisen kehityksen viivistyma ja tasapainohiirié. Han osallistui myos Niilo
Miki-instituutin kielellisen kehityksen tutkimukseen.

Tiinan epilepsia on yksinkertainen paikallisalkuinen. Kohtauksia Tiina ei muista
saaneensa pitkaan aikaan. Aidin ja opettajan mukaan ei koulussa ole ollut kohtausta
kertaakaan ensimmaiselld eiké toisella luokalla. Tiinan mukaan koulussa “joskus vdhdn
tuntuu ... md otan jostain kiinni”. Tiinan epilepsiasta tietivat vain opettajat, erityisopettaja
ja terveydenhoitaja.

Tiina syo epilepsialadkkeitd “illalla ja aamulla”. Laskkeiden muistamisesta huolehtii “
diti ja joskus mind ... joskus diti unohtaa ...” Tiinan ladkitysta yritettiin purkaa hénen
ollessa nollaluokalla, mutta se ei onnistunut.

Tiina kiy erityisopetuksessa. Perusteena erityisopetukseen on opettajan mukaan ollut
lahinna didinkieli ja matematiikka. Tiina saa myos tukiopetusta ja opettaja on tehnyt
hinelle didin pyynnostd lisamateriaalia. Luokassa on myos koulunkédyntiavustaja, jota

Tiina kutsuu “ varaopeksi”:

“No se auttaa jos on jotain vaikeuksia tai jos jotain kiusataan sitten se tota sovittaa. ” (S.2)
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Opettajan mukaan Tiina on

“ ... hyvin reipas ja myonteisesti tihdn koulunkdyntiin suhtautuva oppilas ... et erittdin hyvin sopeutuu
niinku opettajan kanssa toimimiseen ja ihan alun perin oli iloinen, hieman arka, viihin varauksellinen ei
siis kovin avoin mutta sitten kuitenkin ottaa kontaktia kahden kesken rauhallisesti. Lt erittdin hyvin sopeutuu

niin kuin opettajan kanssa toimimiseen.” (s. 38 - 39)

Koulu Tiinalla menee opettajan mielestd hyvin:

“Sitte noista koulunkdyntiasioista muuten niin oikeastaan Tiinalla menee koulu ihan mukavasti ...
ennakoitiin ettd tuen tarve olisi suurempi sekd sieltd Niilo Maki instituutin puolesta ja ettd erityisopettajan

puolelta, mutia tissd on varmaan vaikutianu se hénen todella positiivinen asenne ja sitten se tuki mitd Tiina

kotoo saa...” (s. 39)
Tiinan vahvuuksia ja ongelmakohtia arvioidessa opettaja kertoi

“ ... Kimmonen erittdin motivoitunut suhtautuminen koulunkdyntiin, positiivinen suhtautuminen, innokas ja
Jjaksaa tyoskennelld erittiin keskittyneesti tehtivissddn ... matematiikassa ois jotain... oisko se... sen vois
sanoo ndin etti se liittyy tillaisen uuden asian omaksumiseen. Jos tulee joku uus tilanne niin siind
vaaditaan semmosta vihin pidempdd aikaa ettd se lihtee meneen ... ja ... sitten oppilaskontakteissa niin on
silld tavalla ettd jotkut vieroksuu Tiinaa selvdsti ... ruokailussa hén jda helposti syomddn yksi ... jotain
semmosta kuitenkin ettei tytot mielelliicin oo ... mutta kylli sitten Tiina otetaan mukaan ja hanellé on myos

muutama ystivd joitten kanssa hin on vdlitunnilla...” (s. 39)

Aidin kanssa keskustellessani esiin tuli nimeimisen ongelma, josta kysyin opettajalta.

“ En oo silld tavalla huomannu ... oli puhetta moneen kertaan ekaluokan aikana kun se Niilo Miki-
instituutin ihminen teki niiti testejd niin niissé oli yks timd nimedmisen ongelma, mutta ehki Tiina pystyy

kiertidin sen jollain tavalla. Kylld hén viittaakin ihan keskivertoahkerasti ja musta se nimedmisen ongelma

niin ei tunnu kovin vakavalta...” (s. 39)

Téhin vaikuttaa opettajan mielestd Tiinan nopea edistyminen:

“ .. tutkija piirsi kdyrdd... niin se oli se edistyminen tavattoman nopeaa koulun alusta sinne tammikuulle
niin se hyvin jyrkdsti nous, ne parani ne tulokset siind. Ehkd se tyton motivaatio oli niin voimakas sitten

ehkd niinku edistyminen oli hirveen hyvdd. ” (s. 39)
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4212 Tyt

Tytti kertoi olevansa “joskus villi ja joskus kiltti” ja “tavallinen”. Tytti on kolmannella
luokalla. Hanen luokallaan on 26 oppilasta. Koko koulussa oppilaita on noin 360.

Tytilld on paikallisalkuinen epilepsia. Kohtauksia Tytti ei ole saanut pitkédén aikaan, hén
muisteli edellisen kohtauksen olleen kesilld. Koulussa hin ei ole saanut kohtauksia.
Opettajakaan ei ole huomannut Tytilld olleen koulussa kohtauksia, mutta kertoessaan tita
Tytin didille han kertoi, etta:

... diti rupes nauramaan ja sitten sano, ettd sid et 0o huomannu, et ne voi olla niin lievidkin et niiti ei

huomaa.’'(s. 27)

Kohtauksiaan Tytti kuvaili niin:

“No esimerkiksi mulla tulee kuolaa suusta silloin kun mulla on se epilepsia ... tai semmosta jianndid
valkoista ... Niin ja sitten tota mdd sillee nukahdan ja sitten niinku sillee ... Yhen kerran mdd oon
joutunu sairaalaan ... (olo) on semmonen vihin janndn tuntunen ... Sillee ettii mdd ihmettelen miti  nyt

tapahtu ja sillai.” (s. 9)

Tytti sy ladkkeitd, “ mutta en mda tiid niitten nimid. Md otan yhen aaamulla ja kaksi
illalla.” Laikkeiden oton muistaa diti, mutta ” ... joskus kun diti ei muista niin mind
sanon ditille ... se ei yleensd kato ollenkaan kelloo™. Aiti kertoi minulle, ettd ladkkeistd on
sivavaikutuksena ollut vasymys. Tytti ei ole yhdistinyt vasymystd ladkkeisiin, mutta
aamuisin sanoi olevansa vasynnyt “fosi usein”. Ensimmaisella luokalla Tytti oli vaihtanut
my6hemmin kouluun tulevaan ryhméén aamuvasymyksen vuoksi.

Koulussa opettajalla on ensiapulddkkeet kohtausten varalle.

.. mulla on laukussa licdkkeet siihen sitten ... mdd oon lukennu ne ohjeet miten ne pitdd sitten kello

kourassa antaa ja missd jarjestyksessd ja ne on tuolla retkilld mukana tietysti aina ja tuota ... onneksi ei 0o

tarvitt.” (s. 27)

Tytin epilepsiasta tietda « ... melkein kaikki tai sitten kaikki. No opettaja ainakin -- ja --
Jja vaikka ketd”. Kun kysyin, kuka kertoi, Tytti vastasi: “No yleensd mind! Ja muistaak-

seni opettaja on kertonu.” Kavereilleen hén kertoo epilepsiasta
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“sitten kun kysytddn ... jos mdd en sitd tunne niin en mdd sitten sano mitddn. Multa ei oo yleensd kysytty.

Misti ne vois tietdd, ettd mulla on epilepsia!” (s. 10)

Opettajan mielesta Tytille epilepsia on luonnollinen asia.

... hdn on niinku muutkin ... didin asenne on se, et kaikkee tekee niinku muutkin lapset ... Tytistd néikee,
ettd hin on iloiseti ja ei mitenkidn masentunut tai surullinen tavallaon niinku eiki pelkdd sitd asiaa, etti

se on luonnollinen asia ... vapautunut ja silli tavalla. ” (Tytm opettaja, s. 27)

Tytti kdvi erityisopetuksessa viime vuonna opettajan mukaan “kirjoitusvaikeuksien
takia”. Tand vuonna hin ei ole ollut kertaakaan, “silld kun lukeminen sujuu hyvin”.
Tukiopetusta hin on saanut “matikasta ... on saanu tdmdn koko syksyn ... on saanu paljon.
Tunti viikossa suunnilleen”.

Tytti on opettajan mukaan

“rauhallinen ... persoonaltaan hyvin kypsynyt tillaisissa sosiaalisissa suhteissa niinku ottaa huomioon
toiset ihmiset ... Hin on mydtituntoinen sillain ja ... seurailija sopii hineen hyvin. Eldmdn seurailija;
hymysuussa seurailee mitd tapahtuu eikd pisti missddn asioissa niinku vastaan ... Hyvin ystavillinen Ja

tosiaan hyvin myétituntoinen ja tuola ... tekee niitd koulutehtdvidkin ja seuraa niitd sddnioja silla tavalla

el niinku pistd vastaan mutta ei niin hanakkakaan ...” (s. 25 - 26)

Opettaja kuvaili my6s Tytin opiskelu- ja ajattelutaitoja mm. nain:

" ... sanavarasto aika huono, tollanen kiisitevarasto ... probleemat vaikeita ... tarttee niinku pajon vihjeitd

» o«

ajatteluunsa. Miettii kauan esimerkiksi vastausta kysymykseen. ... Ja tota ei oo mitenkddn aktiivinen

oppilas eikd hanki aktiivisesti tietoa ... taidoiltaan, tietdmyksiltidn ehkd keskitasoinen”.

Tytin vahvuuksia arvioidessa opettaja kertoi

“... tota otkeinkirjoituksen puoli varmaan aika hyvin hallinnassa ja ndd kirjainmuodot hin on oppinu ...
kylla tyyppikirjaimet ... ihan kohtalaisen hyvin ja sitten musiikissa laulaa mielellddn ... on pyytiny joskus
tollasten tyttojen kanssa, tykkid niinku laulaa. Soittaa nokkahuilua tuossa ... jotkut soittaa hyvinkin ...

Lukee sujuvasti.” (s. 26)
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Tytin ongelmakohtia opettaja arvioi olevan

" Matematiikka, kato siind on tota probleemaa ... Kertotaulu on ollu vaikeeta niinku oppia ulkoa niitd ...
Yleensd yksin apiskeleminen, yksin tekeminen, vastuunotiaminen omista tehtivisticn. On varmasti aika
kovaakin. Itsendinen opiskelu ja asioitten hoitaminen ... kirjoituksen puoli ... tuottava kirjoittaminen, jossa
Joutuu myds ajattelemaan; suunnittelemaan siti kirjoitustaan ja asioitten esille tuominen. Se on vaikeetaa...

Suullinen ilmaisu riippuu tietysti asiasta ... semmonen loogine n kerronta kaipais kans semmosta parante

Iua’. (s. 26)

Kiusaamista opettaja ei “ oo ikind huomannu! Enkd oo kuullu tai ite nihny”. Muitten

oppilaitten suhtautuminen on opettajan mielestad “ihan hyvi”:

“Me ollaan avoimesti puhuttu, ettii Tytilld on tommonen epilepsia, silloin kun hén tuli uutena viime vuonna
... tillee ldmpimdsti, ndtisti puhuttu ettd saattaa joku kohtaus tulla ... Mdd hwulen, ettd ihmiset, nuo lapset
ei sitd muistakkaan sitd. Tai nitku tind aamuna aika lystisti se siind wli, ettd sen takia sd tidllid oot, ettii

muut tietdd miks sdd oot tddlld ne hyviksy sen heti siind ettei ... “ (s. 27)

4.2.1.3 Jenni

Jenni kertoi olevansa

“vilkas ... No aina autan toisia vdlilld, ettd jos niilti on esimerkiksi hukkunu jotain niin mdd autan niiti

ettimdidn ... Tosi nopee. Muut ei oo edes alottanu urakkaa niin mdd oon tehny kaikki.” (s. 18)

Jennin luokka on yhdjstefty kolmannen ja neljannen luokan oppilaista, joita on yhteensi
viisi. Jenni on koulun ainoa kolmas luokkalainen. Koko koulu on oppilasméériltaan
pieni; sielld on vain 12 oppilasta. Jenni aloitti tissd koulussa kolmannen luokan syksysti,
kaksi ensimmaisti luokkaa han oli eri kunnan koulussa. Koulussa oli oppilaita yhteensa
noin 20, Jennin luokalla noin 10. Nykyisessd koulussa on Jenni mukaan “rauhallisem-
paa”, joka on hyva “ettd pystyy keskittymddn™.

Jenmlla on psykomotorinen epilepsia. Kohtaukstiin liittyy d4idin mukaan aggressiivisuut-
ta. Kohtauksia ei ole tullut pitkd4n aikaan; edellinen oli kesélld. Kun kysyin millaisia
kohtauksia hénella on, Jenni kertoi: “Muistan ainakin yhen ku md menin piiloon.” Jenni

ei muista kohtauksesta muuta, mutta kertoi ettd “joka kerta, kun mulle tuli kohtaus
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ainakin multa otettiin se EEG”. Edellisessa koulussa hénelle oli tullut kohtaus kouluaika-
na. Siitd han ei muistanut muuta kuin ettid hineltd oli mennyt tajunta ja hianet oli viety
ladkariin. Sen jilkeen hén oli ollut sairaalassa “tosi kauan”. Mydhemmin Jenni muisti
oksentaneensa ja ettd “opettaja soitti meijan ditille”.

Jenni syo epilepsialadikkeits.

“Mun tiytyy ottaa liikkeitd ja jos méd en ota lidkkeitd niin mulle voi tulla kohtaus ... Yksi aina illalla ja

Yksi aamulla.” (s. 14)

Kysymykseen kuka muistaa ladkkeet, Jenni vastasi “Mindg!”. Jennilla on myos koulussa
kohtausten varalta ensiapulddkkeet.

Epilepsiasta koulussa tietdd Jennin mukaan “kaikki”. Kun kysyin kuka on kertonut siita,
Jenni vastasi:Aiti kertoi vanhempainillassa. Kaikkien diti ainakin ne, jotka oli sielld.”
Luokalle kertoi « no varmaan silloin, kun diti kertoi niille niin ne on varmaan kertonu”,
Jenni sanoi, etti “ mdd oon itdkin kertonu”.

Opettajan mielesta Jenni on sinut epilepsiansa kanssa.

“se niinku ite sanoo, etid hinelli on epilepsia ja sitten tota noin niin, jos joku kysyy ai mikd epilepsia niin
“se on semmonen sairaus” se niinku kuittaa ... sinut sen kanssa ettd se on niiku itsestidn selvdi asia ... ©

(Jennin opettaja, s. 33)
Myéos Jenni saa erityisopetusta. Koulussa opettajan mukaan on sellainen kaytanto, etta

“ kun meille tulee erityisope niin meilld on sielld tota noin viisi oppilasta ja kolme opee, niin se on niinku
ettdi kiertiien kdyvit sielli kaikki periaatteessa ... se on eka tunnilla noitten pienten kanssa ja sitten toisella
tunnilla pienet lihtee kotiinsa ... silloin mind ja sitten toinen ope ja siften tulee se erityisope ... yleensd se

ottaa yhen. Jenni on ollu ehkii eniten kuitenkin koska se on pienin niistd samalla. On sitten katottu niiti

luetunymmdrtimisjuttuja ... * (s. 34)

Tukiopetukseen jad myos “joka viikko joku”. Tukiopetuksessa opettaja painottaa didinkie-
len lisaksi matematiikkaa. Erityisopetuksen opettaja nakee olevan “ ... enemmdn sitd
tukiopetusta sitte ettd ei sitd erityisopetusta ...” Tarkeda opettajan mielestd on se, ettd

erityisopettaj an tuleminen takaa sen, ettd Jenni saa tehda rauhassa tehtéivia:
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“ ... tekee hyvdd etid se saa rauhassa olla joskus, ettd ... koska se on kumminkin se yks niisti ongelmista se

ettd se nopeesti yrittid tehd kaikki ja sitten ei niinku keskity.” (s. 34)

Opettaja kuvaili Jennié néin:

“ ... erittdin ... se on sillee fiksu, fiksu likka ja tota noin niin ja hirveesti tiytyis olla koko ajan tekemisti ...
niinku sillee tosi aktiivinen ja ehkd véihén kirsimdton silld lailla niinku hirveesti haluais alottaa koko ajan
uutta ... Niinku ite haluu hirveesti pddttid ... Niinku kaikissa noissa néyttelyjutuissa ja semmosissa saaterin
hyva ettd tekee ... tykkid tosi paljon niistd ja jos matikkaa ja muuta ajattelee niin osaa ihan ... Ei oo
semmosta niinku mun mielestd heikkoa alueetta , mutta sitten semmosta ettd se tekee hirmusen nopeeta
kaikki. Esimerkiks kun luetaan jotain se lukee hyvin nopeeta. Jotain pikkujuttuja, saattaa niinku joku sana
jadhad vilistd tai matikka niin saattaa tulla etti se laskee vahingossa plus-laskuna vaikka onkin miinus-lasku
... se ei niinki kato tarkkaan, mutta se osaa ne hyvin ku vieressa kattoo ... liikunnassa niinku noi pallopelit

Jja muwta ettd niinku tosi rohkee niissd . Sama niinku kisitoissd se tekee hirveen mielellddn ja rohkeesti

lihtee tekemdidin ettd ei ollenkaan arkaile missddin jutuisssa. ” (s. 32)

Kirjoittamisesta Jenni “tykkdd” opettajan mukaan myos ja on “laulaan kanssa saaterin
hyva”. Kaverina muille Jenni on opettajan mielestid “periaatteessa hyvd kaveri”. Joskus
opettajan mukaan kavereitten kanssa “pikkasen hinkkaa”, koska Jenni sanoo opettajan

mukaan helposti “es” myos kavereille. Myohemmin opettaja lisési:

“ Ei sillee ... tulee samanlailla muittenkin kanssa toimeen sielld, ettii on leikeissd mukana ja... joskus

saattaa tulla ettdi se on vihdn ... menee sillee toksdyttden mukaan niihin juttuihin joskus.” (s. 33)

Opettaja kertoi myos, etta

“joskus on joutunu sillee, ettd mennddn tekeen kahestaan johonki ... Sitd aina joskus sattuu mutta ei se oo
semmosta et sitd pdivittdin ... mutta se on niinku joskus sattuu tuleen semmonen pdivd niinku niitten diti

sano siiti sitten, etti semmosta saattaa tulla ja mutta on pérjitty tihdn asti kuitenkin.” (s. 32)

Koulussa opettajan mielesta Jenni on viihtynyt hyvin:

“ ... kaikki leikkii toistensa kanssa... tulee toimeen ja ei mun mielestd mitddn semmosta ettd sitd ei 00 mun

mielesti kiusattu misséidn nimessd eikd se oo silld lailla ketddn kiusannu...” (s. 33)
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42.1.4 Marja

Marja kuvaili itsedédn néin:

“ No ... ainakin nopee juoksemaan. Ja tota ditin mielestdi kisitéissd hyvd ja piirtiin hyvd ... 66 ... mdd oon
usein piirtiny kaikkee ... No siind kdsityossd oon ihan hyvéi vaikka itte sanonkin ja sitten piirrustus ...

Lukutaitoo pitid opetella. Mad oon lukiapetuksessa ... ”. (s. 20)

Myés Marja on kolmannella luokalla. Hanen luokallaan oppilaita oli haastatteluhetkelld
13.

“Mulla on pieni luokka. Sen takii md meninkin sinne et mdd saan rauhaa keskittyd tén ... takia.” (s. 19)

Koulu on opettajan mukaan “suuri perinteinen laitoskoulu”. Oppilaita koulussa on noin
400 ja opettajia “parisenkymmentd’.

Marjalla on paikallisalkuinen epilepsia. Han saa poissaolokohtauksia. Kohtauksia
hénella ei ole ollut moneen vuoteen. Kun kysyin, millainen epilepsia hanelld on, Marja

kertoi:

“ No ei mulla oikeestaan muuta kun lidkkeitd pitid ottaa aamuisin ja illoin. Viimeks neli-viis-vuotiaana tuli
kohtaus, poissaolokohiaus. Than normaalisti on menny paitsi etti vililld menee ndki jotenkin oudosti ja

sitten puhe jotenkin kun mdd luen dikkdd.” (s. 21)

Epilepsiasta koulussa tietid Marjan mukaan “kaikki; tdstd ketjusta”. Marja pitdd
ranteessaan ketjua, jossa on Epilepsialiiton nimi ja tunnus. Kun kysyin, kuka kertoi

koulussa epilepsiasta, hin sanoi:

“Mun diti tuli mun kaa koululle ja sano, ettd ... niin ja kertoi sitten kun md olin ekalla. Kun md menin

tokalle mdd olin sitten sielld ... mdd kerroin ite sen.” (s. 21)

Epilepsiaansa Marja ei pidd opettajan mielestd mitenkédn pahana asiana.

“ En usko, etti siindi on kauheesti ongelmia, koska hdn on ilmeisesti siiti kertonu kavereille, koska sen koko

luokka tietidi ... Ettd en mdd osaa ajatella, etti Marjalle olis siitd mitddn semmosta etid se pitdis sitd

pahana, kauheen pahana asiana ... ” (Marjan opettaja, s. 46)



61

Marja kay erityisopetuksessa; “lukiopetuksessa” niin kuin héan kertoi. Han opettelee
sielld “lukutaitoo”, ... se on semmonen lukuopettaja, se opettaa hitaita.” Tukiopetusta
ei opettajan mukaan “mahdollista antaa”, silla “meijin luokka on niin pieni, ettd on
katsottu ettd ei oo varaa antaa tukiopetusta”.

Opettaja kuvaili Marjaa néin:

“ ... on perusluonteltaan kauhean pirtei ja semmoinen vilkas tyttd ... voi sanoo opettajan tytoksi. Hakee
opettajan huomiota, on aina tiiviisti Iéhelld ... yrittia kdynaytyd todella kauniisti ja jos sitten joskus sattuis

niin ettd luokka tekee jotain ... polisee ja hdlisee ja opettaja sitten siind esittid kawheen kiukkusta ... on

pyytimdssi anteeksi. Oikeen niinku empaattinen luonne.” (s. 44)

Pyytdessini opettajaa kuvailemaan Marjan oppimista hin kertoi

“ Tunnilla ei kovin hirveesti osallistu. Ettii hiin melkolailla on omissa oloissaan ja yrittid kylli ... Saatiaa
olla pitkidnkin tunnilla ettei tee mitiin, mutta ei kysy apuakaan jos ei huomaa menna auttamaan ja tilli
lailla, mutia yrittid tehdd tunnollisesti tehtavinsd . Kotitehtivistd oli pitkddn sellaista, ettd soitteli mulle
illaalla ... todella niinku huolissaan, etti miten hidn nyt pdrjad. Sanotaan, etti keskiluokan oppilas etti

yrittid kovasti.” (s. 44 -45)
Marjan vahvuuksia opettajan mukaan on

“ didinkielen puolella tiimmaonen esittdminen ... pienid ndytelmid me ollaan tehty niin niissd hin
oikeen eldytyy ja pédsee ihan niinku oikeaan elementtiinsd ... etti ihan ehdottomasti parhaita meijdn

luokalla tilli alueella ... Kova piirtimddn kaikkee ... ” (s. 45)

Heikkouksia arvioidessa opettajalle

“ ensimmdisend tuli mieleen se didinkieli ... Lukeminen on ollu pitkiiiin ... se sujuvuus ei ota tarttuakseen.”

(s. 45)

Lukunopeus vaikuttaa opettajan mielestd myos matematiikkaan ja esimerkiksi ympéristo-

tietoon:
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“ ... ympdristotieto ... missd on koekin ... tuottaa paljon sitten tyétd, kun hédn haluaa kovasti sitien pdrjtd
... ja lukunopeus sitten hidastaa sitd. Matematiikka ... no siind mekaaniset tehtivit menee ihan ok ... ja

sitten sanalliset tehtivit ... taas tulee se lukeminen siind mukaan.” (s. 45)

Suhteista kavereihin opettaja kertoi, ettd

“ ... se tota ... alkuun siind luokassa tietysti, kun hdnelld ei ollu kuin yks tuttu ... oli kovasti hissukseen ja
rauhallinen, mutia nyt tilld hetkelld kun tulee uusia oppilaita niinhdn ystiavystyy heidéin kanssaan hyvin
helposti ja tuntuu olevan sitten vapaa-ajallaan niitten koulukavereitten kanssa ... Muutenkin tytét pitic

hyvinkin paljon yhti”. (s. 45)

Opettajan miclesta Marja viihtyy

“ hirveen hyvin ainakin mun luokassa ... enkd se on se, ettd meilld on ollut niin hyvi suhde ... Kylld méd
uskon, ettii hin periaatteessa viihtyy hirveen hyvin koulussa ... siellii on hyvit kaverit ja enkd mdd usko, etti

kukaan kiusaa eikd mitddn ... hyvin vihdén sielld on ollu mitidn sellaisia tilanteita. ” (s. 45)

Pyytiessini opettajaa arvioimaan Marjan suhtautumista epilepsiaan, hédn sanoi.

‘“ En mdd usko, etti siind on mitddn. En usko, ettd siind on kauheesti ongelmia koska hén on ilmeisesti siiti

kertonut kavereille, koska sen luokka tietdd ja siitd on ollu puhetia siiloin tokalla luokalla ... En mddi osaa
ajatella ettd siiti olis Marjalle mitidn semmosta, ettd se pitdis sitd pahana ... kauheen pahana asiana.”

(s. 46)

Luokkakavereiden suhtautumista hidn arvioi sanomalla, etti

“kaikki ottaa sen ihan ok ... en méd usko ettii kavereitienkaan puolesta tulee mitédn vastakaikua, tietysti kun
ei oo mitddn ollu koulussa niin miksi tapahtuis mitddn ... Ettd ei niinku pidetd minddn ihmeellisend

asiana. ”(s. 46)
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4.2.2 Lasten kokemuksia koulunkiiynnisti

4.2.2.1 Koulussa on kivaa

Koulussa oli tyttéjen mielestd yleensé kivaa. Koulussa on heidan mielestién kivaa, koska
on tekemistd ja kavereita. Pyysin haastattelun alussa tytt6ja kertomaan edellisestd
koulupgivastaian. Heidén kuvailustaan nousi esille lahinna se, mitd oppitunneilla oli tehty.
Myés luokan rauhattomuus nousi esiin kaikkien tyttdjen arvioinneissa siitd, millaista
koulussa on. Kaikkien luokassa on vililld rauhatonta. “Hilind” ja “polind” tuntuu

hairitsevan tyttoja.

“Sielld tehddidin kaikkee ... kirjoitetaan ja tehdidn kaikkee ... kaunoo ja sitten luetaan ja ruokaillaan ja
katotaan ehkd joskus videoo, mennddin tietsikkaluokkaan ... Vahan hdlindd ...
Kaunoo ... mulle tuli siitd ldksyja ... Askartelua ... siitd tulee semmonen kukko joka pistetidn ... sitten me

katsottiin videoo, peppi - videoo...” (Tiina, s. 1)

“No ihan kiva koulupdiva. Me tehtiin ... oltiin enkussa ja sitten matikkaa oli ja niin edespdiin ...
tidlla on hyvidi kavereita ja kylld tid muutenkin ois mukava jos ei vaan pojat polisisi ... véihdsen haittaa ...

kun siirtelee pulpetteja ja ne juoksee...” (Tytti, s. 8)

“ ekalla tunnilla matskaa, ku meilli on semmonen urakkapdivi keskiviikkona ja torstaina ... ja ekalla
tunnilla on matskaa ja yhdeksdltd tuli kirjastoauto ja sitten seuraava tunti oli kans siti urakkaa ja tid koko
piivé oli siti urakkaa paitsi toisiksi viimeinen tunti kahestatoista yhteen kun meilli oli - kanssa. Meilli oli
enkun kokeet silloin ... , ... vililld kaikki huutaa ja vdlilld on rauhallista” (Jenni, s. 13)

“ ... than kivaa ... sit ollaan vihdn ulkona. Me ollaan yleensd pistettd ... on sielld vaikka kuinka paljon
kavereita ... opettajat on useimmat kivoja ja sitten koulussa on hauskaa sen takia, kun ne tehtivit on
koulussa mukavia ja jotkut ei ja valkilld me menndidn pistettd ... sitd edellisend pdivind oli pikkujoulut ja
sitten me askarreltiin semmonen kun me luettiin eka dikkdd tai no ekalla tunnilla oli matematiikkaa sitten
oli sitten me tehtiin kaks sivua matskusta ja sitten siit tuli liksyd ja sitten dikésti me luettiin se kappale ja

tehtiin vihdin tehiivid ja sitten me haettiin alustat ja askarreltiin semmonen puumaja... ” (Maga, s. 19)
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4.2.2.2 “kissd on aika kivaa, kun siini saa ommella”

Siithen, miki oli tyttojen mielestd koulussa kivaa, helppoa tai vaikeeta vaikuttivat heiddn
omat lahiaikana saadut kokemuksensa seké henkilokohtaiset mieltymyksensi ja taipumuk-
sensa. Vaihtelevuus tuntui miellyttavin tyttojd, kun saa tehdi jotain uutta ja erilaista,
omilla kisillasin, pakonomaisuus taas tuntui tekevdn aineesta epamiellyttdvin. Aineet,
jotka lapset kokivat vaikeammiksi, olivat usein niitd joista he pitivat vihemman.
Matematiikka ja aidinkieli tulivat esiin kaikkien arvioissa, mutta mielipiteet olivat
vaihtelevia. Toisaalta matematiikkaa ja didinkieltd on vield toisella ja kolmannella

luokalla suhteellisen paljon kokonaistuntiméarasti.

“No kdssd on aika kivaa ... Siind saa ommella ja siind oppii kaikenlaista. Kauno ... aika kivaa ...siind
kirjoitetaan kaikkia hienoja sanoja ja sitten siind on kaikkee eri kirjaimia ... maisa ... on aika helppoa,
lukukin on helppoo, ei melkein mikdidn oo vaikeampaa ehkid matsa vihdsen ... kun tota vihennetddn.
(Liikunnassa) ... menee ihan hyvin, mutta mdd en halua juosta niin kovaa kuin ne kaikki juoksee ihan dlytsin

kovaa.” (Tiing, s. 2)

“No esimerkiksi joutuu lukemaan ympiristéoppia ja se ku on tylsid ja sitten esimerkiksi didinkieli kun siind
joutuu kirjoittamaan kaunoa. Matikassa joutuu laskemaan kertotaulua ja oppimaan wlkoa ja sillee ... jotkut
laskut ovat niin vaikeita ... hmm ... sitten jotkut tehtivit on niin vaikeita ... tarttee ditin apua ja opettajan
... Helppoo ... hmm ... niin sitten niistd miti mdd en tykkid niistd aineista niin on vield toi piirrustus

elikii kuvaamaraito ... aina joutuu koko paperin tiyteen se ei oo mukavaa kun sitd joutuu hankaamaan ja

niin sitten toi teknisen kdsityo ... tyhmdd, koska sielli joutuu viikkokausia jotain tyotd...” (Tytti, s. 8)

“no englanti ja litkunta (kivoja ainetta) ... liikunnassa ainakin kun ei tarvi kynin kanssa sauhuta ja

englannissa ku saa kuurmella kasetilta niiti” (Jenni, s. 14)

“... ehkd matikka ja aikki ja sitten kisityo tai no ehki englanti tai, tai ... en mdd tiedd ... ainakin kisityo,
kun me askarrellaan sielld kaikkee kankaasta .... matikassa, kun siind on ne kertotaulut hauskoja ja kivoja
sen takia, kun ne on niin helppoja, ne laskut on niin helppoja ... dikdssa taas, ku siind askarrellaan monia
asioila ja siind kaikki diffonkit (diftongit?!) miti ne nyt onkaan ndd a, e, i, u, o mitd ne nyt onkaan ... ne on

»

niin helppoja ... kun nytkin on dikistd kokeer ... mun koenumerot kaikki mitd tdhdn asti on tullu on ...

(Marja, s. 19)
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4.2.2.4 Erityisopetuksessa on than mukavaa

Tyttojen kokemukset erityisopetuksesta olivat myonteisid. Sielld on kivaa ja harjoitukset
koetaan helpoiksi. Erityisopetuksessa harjoitellaan heidin mukaansa asioita, jotka ovat

vaikeita.

“... harjoitellaan niinku ... autetaan ja sitien opetellaan kaikkee, missd on vaikeuksia ... than mukavaa”.

(Tiina, s. 6)

“ No se antaa meille niitd juttuja ... No semmosii ettd esimerkiksi meijan pitdd lukee sellanen pikku péithkad
Ja sitten tota sielli on esimerkiksi yks tehtivd, kaks tehtivd, kolme tehtivi vaikka seitsemdidn asti. Sitten
sielld on a,b,c ja mikd niisti on oikein ... joutunu lukee ja mdd oon pitinny kertoo siiti ... ihan kivoja ja

heippoja”. (Jenny, s. 17)

“ me mennddn sinne yleensd niinku ei ihan joka pdivd ... joka toinen pdivd ja sitten me luetaan siind ja
tehhddn kaikkia lukuopetuksia ... ei mitidn ettd nyt soo, soo, vaan se (erityisopettaja) on tosi kiva ... Sielld
on ihan kivaa. Ei meijin tartte oikeestaan sinne kirjoitella mitddn ... toi lukujuttu niin me luetaan ja
toisella kerralla ... me pelataan ja sitten taas luku, peli, luku, peli. Me luetaan jotain kirjaa vuorotellen kun
tulee piste ... Sen takia mdd oon oppinu kauheesti lukemaan. Ellen mdd kivis niin mdd lukisin edelleen

ekasta luokasta asti tavuttain ... oon mdd jo tokalla oppinu ... ** (Marja, s. 24)

4.2.2.5 Epilepsian takia ei koulussa kiusata

Kaikkien muiden, paitsi Tiinan luokassa kaverit tietdvat ettd heilla on epilepsia.
Luokkakaverit suhtautuvat heihin heidin mielestdsn hyvin. Tyttid ja Jennid ei oltu
koulussa kiusattu. Tiinalla ja Marjalla oli kokemuksia kiusaamisesta, mutta syyksi he

arvioivat jonkun muun kuin epilepsian.

“ muutama poika ... ne kamppaa koulumatkalla ... Kylli ope aina sanoo sitten ettei saa endd kamppailla ...
ne voi tykdtd siitd jota ne kiusaa ... etté kun mdd en osaa oikein juosta.. Tanddnkin me litkunta tunnilla

Jjuostiin ... ne menee aina kaikki mun eteen. Mdd vaan menin sitten.” ( Tiina, s. 4)

“ ... No sellaisia esimerkiksi ettc miti sulle tapahtuu silloin kun sulla on se epilepsia ja sillee ... no mdd oon

kertonu niinku asiat on! ... (Kiusataanko?) Mua?Ei! Mdcd oon yleensd sellainen ihan tavallinen niin kuin

muutkin, mulla vaan on se epilepsia.” (Tytti, s. 10)
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” Mitds voisi olla ... mistd en kauheesti tykkdi ... no mdd en tykkdd kauheesti siiti kun mua kiusataan ... Sen
takia varmaan ... en mdid tid ... jonkun takia tai no ei ne nyt kiusaa, hakkaa ja potki vaan ne haukkuu ... No
ehkd sen takia kun ne haukkuu tin permanentin takia ... Md en kerro pojille mitdidn ikind. Muuten ne alkais
haukkumaan, ettd t0i on vammanen kun tolla on epilepsia... Ei ne mitenkidn kauheesti suhtaudu, kun ei
mulla oo mitidn semmosta pahaa, ihan timmonen typerd vaan....md haluun olla ihan normaali et voidaan

tehdd ihan normaalisti eikd taritte aina huolehtia.” (Matja, s. 20;22)

4.2.2.6 Opettaja on mukava

Tytot pitivit opettajistaan. Opettajien luonteeseen ja tapaan toimia luokassa lapset olivat
kiinnittineet myos huomiota. Opettajat suhtautuvat oppilaiden mielesti heihin hyvin.

“ ... aika jamakkd tai sillee suuttuu pojille jos ... ettd siind on niinku kuria” (Thina, s. 2).

“mukava ... ope on mies” (Jenni, s. 14)

“joskus vihdn drsed, esimerkiks jos pojat ovat sellaisia ... vihdn sellaisia ... ” (Tytti, s. 11)
“ ... tosi kiva eikd se huuda paljoo olenkaan. Se on toisi semmonen, ettd se nauraa yleensd ja sillai ettei se

kikata vaan se hymyilee yleensi ... kylld se ihan normaalisti (suhtautuu). Me kaikki ollaan melki ... tai ei me
olla yhtidn samanlaisia luonteeltaan me kylli kukaan, vaan ihan erilaisia ... “ (Mara, s. 23)

4.2.3 Opettajien kokemuksia

4.2.3.1 Yhteistyo kodin kanssa tirkeai

Kaikki opettajat korostivat yhteistyon kodin kanssa tarkeyttd. Yhteistyossa kodin kanssa

tarkeas on opettajien mielesti se, ettd kommunikointi sujuu.

“on tirkeetd ettd, se on kaikkien oppilaitten kanssa, etti vanhempien kanssa yhteistyo, ettd asioista

puhutaan, miki mun mielesti on ollu tosi hyvd Jennin vanhempien kanssa” (Jenmin opettaja, s. 38)
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” yksi tirkeimmistd on vanhemmat ... ettd heiddn vilillidn se tiedottaminen ... ettd se sujuu hyvin tai

ainakin meilld ... © (Tinan opettaja, s. 42)

Yhteisty6tahoiksi opettajat nimesivit 1dhinnd kodin ja erityisopettajan. Terveydenhoita-
jan kanssa yhteistyo oli ollut vaihtelevampaa. Tiinan opettaja oli ainoa, joka korosti
yhteisty6ta terveydenhoitajan kanssa, muut eivat kokeneet sité tirkedksi ldhinné oppilaan
epilepsian oireettomuuden vuoksi. Kaksi opettajista oli ollut yhteydessa myds oppilasta

hoitavaan ladkériin, mutta vain kirjallisesti lausuntojen valityksella.

“No koti on se tirkein ja sitten tota mdd oon kerran vuodessa kirjoittanu lidkarille tin lausuntoni kun diti
on pyytany. Liikiiri on sitten Idhettdny mulle tota oman kappaleen - tilanteesta ja tutkimustuloksista. Ja
sitten erityisopettaja jos jotain ilmenee , mutta ei oo mitddn sen kummempaa. Ja terveydenhoitaja tdssd

talossa. Hinen kanssa on juteltu aina silloin tilloin, jos on ollu tarvis, mutta ei oo ollu nyt taas tarvetia

kaan.” (Tytin opettaja, s. 29)

“Kaytinnossa se on ollu oikeestaan just se erityisopettaja ja koti. Mdé oon muistaakseni yhden kerran
saanu kirjallista tietoa hoitavaita lidkdrilti ... Terveydenhoitajan kanssa ei voi sanoo, ettdi olisin Marjan

kohdalla tehny yhteistyotd ... taas palaan siihen oireettomuuteen”. (Marjan opettaja, s. 48)

“ terveydenhoitajalla on niin hyvdt tiedot niisti niinku neuvola-ajalta saakka, ainakin meijin niisti lapsista
semmoinen kokonaiskdisitys. Hinen kanssaan oon ndistd sitte puhunu, jos on ollu tai tullu jotain mieleen ...

“ (Tinan opettaja, s. 42)

4.2.3.2 Tukitoimina erityis - ja tukiopetus

Kaytannossi opettajien mukaan epilepsiaa sairastavan oppilaan tukitoimet koulussa ovat
erityis - ja tukiopetus. Tiina ja Jenni saivat seki erityis - ettd tukiopetusta, Tytti sai
kyseisend vuonna vain tukiopetusta ja Marja vain erityisopetusta. Tiinalla erityis- ja
tukiopetuksen lisiksi opettaja mainitsi tukitoimiksi laatimansa lisimateriaalin, koulun-
kayntiavustajan ja Niilo Méaki - instituutin toiminnan. Marjan opettaja nimesi yhdeksi
tukitoimeksi erityisopetuksen lisaksi sen, ettd Marja on sijoitettu luokassa 1dhelle opetta-

jaa.
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“joka viikko jad (tukiopetukseen) joku plus sitten on se erityisopetus eli se rapsahtaa noin kerran kuussa
suurinpiirtein ... vihintddn yheks tunniks tai sitten ... tota niin se erityisope; tunti kaks kuussa ... “ (Jennin

opettaja, s. 34)

“viime vuonna sddnnéllisesti niinku erityisopetuksessa oli ... sitten tukiopetusta hieman ja sitten ollu
tdmmonen ettd Tiina tai oikeestaan diti on pyytiny lisimateriaalia ... sekd viime ettd ténd vuonna ollu
luokassa avustaja ... ja sitten tid Niilo Mdki - instituuiti, joka kavi kerran kuussa, kerran kahdessa kuussa
... (Tiinan opettaja, s. 41)

“... kaytanniossa Marjalla on lukiopetus ja luokassa se, eitii hin on lihelli opettajaa, ettd voi hdnet

paremmin huomata “ (Marjan opettaja, s. 47)

4.2.3.3 Luokan oppilasmairalla merkitysta oppilaan huomioimiseen luokassa

Opettajat ovat huomioineet oppilaan epilepsian opetuksessa eri tavoin. Luokan oppilas-
madrin merkitys korostui oppilaan huomioimisen kohdalla. Miti pienempi luokka, sen
paremmin opettajat kokivat voivansa ottaa huomion epilepsiaa sairastavan oppilaansa.
Tytin opettaja puhui moneen otteeseen luokan suuresta oppilasmaaristi ja siitd, kuinka
vaikea opettajan on silloin huomioida yksittiistd oppilasta. Jennin ja Marjan opettajat
kokivat juuri pienen oppilasmairan luokassaan eduksi oppilaan huomioimista ajatella.
Tiinan opettajalla oli luokassaan apuna koulunkiyntiavustaja, jonka avun hiin koki erittiin

tarkeaksi.

“ no kun mdd en osaa kylli huomioida siti ... nyt ainakaan nditten tietojen varassa osaa ottaa ...meilli on
niin iso koulu ja isot luokat, et ei taho jaksaa ... tidi on joukko - opetusta ... miten mdid voisin sitten siind
ottaa huomioon, ehki kun mdéd luen muutaman kirjan niin sitten innostun eritavalla ottamaan huomioon

. ei niitd kerkee tarkastamaan eikd kerkee niinku ... pitdis olla toinen ja kolmas joka hoitaa niitd, tddlla
on niin monenlaista oppilasta ... kauheen monta monenlaista lasta, joka tarttee opettajaa koko ajan, muutki

kuin ... ja yksi ope ja léhes kolkyt oppilasta « (Tytin opettaja, s. 29)

“ ... meitd on viis tuolla tilld hetkelld, niin mdd pystyn tarkkailemaan ...kerkee tietysti olemaan enemmdn
niitten kanssa ... toi tukiopetus on ku se on niin periaatteessa sitd voi tehdi siellii aika paljon paremminkin
tunnin aikanakin ... jos pystyt laskeen niin ... onhan se selvi ... jos siind on 30 oppilasta niin mda kerkeen
oleen minuutin jos hyvin kiy ... se on nyt kumminkin viisi minuuttia vihintiin kerkee olla ... periaaticessa

tommonen viiden hengen ryhmd niin se voi jossain olla tukiopetusryhma niin tuola se menee kokoajan ...

(Jennin opettaja, s. 36; 38)



69

“ se, ettd se on pieni luokka tekee siitd niin ihanteellisen semmosen opetus- ja kasvuilmapiirin ... opettajan
kanssa on ihan eri vilit oppilailla ... toiminta on ihan eri sorttista ... ettd kaikilla on niinku enemmdn aikaa

toisilleen. ” (Marjan opettaja, s. 44)

4.2.3.4 Epilepsiatietoa oppilaan aidilta

Tietoa epilepsiasta opettajat olivat kaikki saaneet oppilaan aidiltd. Sen liséksi opettajat
olivat saaneet tietoa eri tahoilta: kaksi oli saanut koulutuksen yhteydessi, yksi oli saanut

tietoa tyttoystavaltian ja yksi koulunsa erityisopettajalta.

“ diti on aika hyvin mulle siitd mua siiti informoinnu ... Lukennu niitd lehtisid ithan muutamia, mitd diti on
antanu ja sitten koulutusaikana mitd lie ollu sielld meijin tenttikirjoista epilepsiasta.” (Tytin opettaja, 5. 28
-29)

«“... likkakaverin kautta ... se on niinku fysioterapeutti ... toiminu lasten kanssa ja kuntouttaa... silli on aika

hyvdt tiedot ... ja sitten mitd mitd niitten diti puhu ...” (Jennin opettaja, s. 35)

“ ainoastaan niistid papereista, miti nédd vanhemmat on silloin antanu ... ei mulla muuta tietoutta
oikeestaan oo ... Sitten meijin koulun erityisopettajan, joka oli perehtyny tihin asiaan, niin mdd

héinen kanssaan juttelin sitien tarkemmin niistd ilmenemismuodoista silloin ...  (Tiinan opettaja, s. 40)

“ alunperin méd sain Marjan didilti tietoa .. jotain ... hineltd pari lehted, joita lueskelin ... Se (epilepsiatie
to) on perdisin sekd lastentarhaopetiajaopiston ajoilta ettd miti OKL:ssd (opettajankoulutuslaitoksessa) ol
ndista lasten sairauksista puhetia. Sielld oli kylld hyvin vihén. End kylli se on lahinnd lastentarhaopettaja

opiston ajoilta” (Marjan opettaja, s. 45; 47)
4.2.3.5 Kohtauksen tunnistaminen vaikeaa

Opettajat kokivat kohtauksen tunnistamisen vaikeaksi. Kukaan lapsista ei ollut saanut
koulussa kohtausta, miké osaltaan vaikuttaa my0s siihen, ettd kohtausten tunnistaminen

mietitytti.
“saattaa olla Iyhyt, kato niinku pikkusen aikaa filmi poikki ... mdd en oo koskaan huomannu ... mdad oon

aina luullu, ettd se on semmonen nikyvi ... saattaa olla niinku poissaoleva ja silli tavalla tota semmosta,

ettei ndin maalikko huomaakaan.” (Tytin opettaja, s. 27)
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“ Jennilld on mun mielesti semmosia ettd ... etti ne on semmosia aika vaikeita huomata ... Mistd mdd nddn,

ettd on tulossa se kohtaus ja mitd mun pitdd silloin tehdd ... (Jennin opettaja, s. 33; 35)

“... ettd hin on melkolailla omissa oloissansa ja yrittid kyllia, mutta vililli sitien en tiedd, kun en oo niin
hirveesti perehtyny epilepsiaan, etti onko se nditd hiljaisia kohtauksia, etti hin on niinku kohtauksessa vai

onko hdin sitten omissa maailmoissansa.” (Marjan opettaja, s. 44)

4.2.3.6 Epilepsia koulussa taka - alalla

Oppilaiden epilepsia on opettajien mielessi taka - alalla. Sithen vaikuttaa myos se, ettei

oppilaan epilepsiaa koeta ongelmalliseksi.

“sille lapselle se saisi olla niiku kuitenkin semmonen taka - alalla oleva olemassa oleva asia, mutta jos se

ei vaivaa niin ei niinku liikaa sitd varota ja suojella ... sithen ei 00 syytd ... Kun sd soitit ... mulla meni hetki

ettd ... ai niin toisiaan ... ettd oli niinku unohtanu tim asian jo, koska ei oo olly mitddin siihen liittyvid ...~

(Tiinan opettaja, 5.40; 42)

“ettd ei oo silld lailla epilepsia kyllid vaikuttanu mitenkddn ... Ei saa vaikuttaa niinku ettei sillee mitdén

erityisjuttuja ... “ (Jennin opettaja, s. 33)

“ .. Maad en osaa todellakaan pitdd hdntd minddn erityisend. En edes vélttimdttd viikottain ajattele, etiii on

epilepsia. ” (Marjan opettaja s. 49)

5 TULOSTEN TARKASTELU

Vaikka epilepsiaa sairastavilla lapsilla koulussa selviytyminen oli huomattavasti
heikompaa kuin samanikaisilla terveilla lapsilla, tukitoimia epilepsiaa sairastavilla lapsilla
kaytettiin kyselyaineiston mukaan suhteellisen vihidn lukuun ottamatta erityis - tai
tukiopetusta. Erityis - tai tukiopetusta olivat epilepsialapset saaneet huomattavasti
useammin kuin verrokkiryhmé. Myos haastateltavien lasten kohdalla opettajien mukaan
tukitoimia kaytdnnossa olivat 1ahinna erityis - ja tukiopetus. Lasten iltapdivahoidon ja

koulukuljetuksen tarve ei eronnut merkitsevisti epilepsialapsilla ja verrokkiryhmassa.
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Téahén vaikuttaa varmaan se, ettd oppilaat olivat vasta ensimmaiselld luokalla, jolloin
lapset ovat vield aika pienid viettimiaan yksin aikaa kotona vanhempien ollessa vield
toissd. Koulukuljetus myos maksetaan useissa kunnissa ensimmaéiselld luokalla oleville
oppilaille koulumatkan ylittdessa kaksi kilometria. Haastateltavista lapsista ei kukaan
ainakaan endd kolmannella luokalla tarvinneet iltapaivahoitoa eikd koulukuljetusta.
Koulunkiyntiavustaja luokassa oli epilepsialapsista vain kymmenelld ( noin 9 %), mikéi
oli silti yleisempad kuin verrokkiryhmissi. Henkilokohtaisen opetussuunnitelman
vahdinen kaytto yllatti, silla epilepsialapsilla oli kumminkin oppimisessa enemmin
vaikeuksia kuin verrokkiryhmailld. Toisaalta henkilokohtainen opetussuunnitelma tai
koulutussuunnitelma ovat toistaiseksi yleisempia erityisopetuksen puolella kuin yleisope-
tuksessa. Haastateltavista lapsista yhdelld oli luokassaan koulunkiyntiavustaja, mutta
kenellakain ei opettajien mukaan henkilkohtaista opetussuunnitelmaa.

Erityisopetuksen tarve epilepsialapsilla on yhteydess4 koulussa selviytymiseen: epilep-
sialapsilla keskittyminen oli vaikeaa ja he selviytyivdat matematiikasta ja kotitehtdvisti
huolehtimisesta huonommin kuin verrokkiryhmé. Keskittyminen on erittdin tirkeé asia
oppimisen kannalta. Kotitehtivistd ja tavaroista huolehtiminen ovat myos taitoja, joita
lapsi tarvii koulussa jo ensimmaisesté luokasta saakka. Merkittavia oli kuitenkin se, ettei
lukemisesta selviytyminen eronnut merkitsevasti epilepsialapsilla ja verrokkiryhméssi,
silla lukivaikeudet ovat tutkimusten mukaan kuitenkin yleisin erityisopetuksen antamisen
peruste. Haastateltavat lapset kumminkin saivat tai olivat saaneet erityisopetusta lihinna
lukivaikeuksien takia. Vain Tytin opettaja sanoi matematiikan olevan tilla hetkelld
tukiopetuksen peruste. Haastateltavilla lapsilla oli opettajien mukaan eri asioissa vaikeuk-
sia. Tytill4 olivat didinkielessa kielellinen ilmaisu ja ajattelun taidot seki matematiikka
heikompia alueita, Jennilla taas 14hinné keskittyminen ja Tiinalla matematiikka. Marjalla
aidinkielessa nimenomaan lukeminen oli opettajan mukaan tuottanut vaikeuksia. Kotiteh-
tavistd tai tavaroista huolehtiminen eivit nousseet esiin haastateltavien kohdalla miten-
kéaan, mika varmaan johtuu myos siiti, ettd tyt6illa oli jo ko. taidot kolmannella luokalla
hallinnassa.

Koulussa selviytymiseen yhteydessé olevista asioista ei ollut kuin yksi taustamuuttuja
selvasti yhteydessd koulussa selviytymistd mittaaviin muuttujiin: epilepsialapsilla
levottomuus ja keskittymisvaikeudet laakkeiden sivuvaikutuksena keskittymisesti
selviytymiseen. Jos lapsella on levottomuutta ja keskittymisvaikeuksia ladkkeiden
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sivuvaikutuksena, hinen oli vaikeampi keskittya koulussa.

Yhteyttd 16ytyi toki muistakin muuttujista, mutta ei kovinkaan voimakasta korrelaa-
tiokertoimien jaddessé alle .30:n. Sukupuoli oli merkitsevisti yhteydessi vain verrokki-
ryhmissi keskittymiseen ja tavaroista huolehtimiseen, joissa tytot selviytyivit poikia
hieman paremmin. Vastanneen vanhemman koulutus oli yhteydessi taas vain epilep-
sialapsilla keskittymiseen, matematiikasta selviytymiseen, tavaroista ja kotitehtavista
huolehtimiseen. Niissa selviytyminen epilepsialapsilla oli sitd parempaa, mitd korkeampi
vastanneen vanhemman puolison koulutus oli. Epilepsialapsilla oli kohtaustiheydella
yhteytta lukemisesta, matematiikasta ja kotitehtévistd huolehtimiseen: mitd harvemmin
lapsi saa kohtauksia, sitd paremmin héin todenndkoisesti selvidd matematiikasta, lukemi-
sesta ja kotitehtavistd. Epilepsian toteamisvuosi oli yhteydessa vain tavaroista huolehtimi-
seen: miti myohemmin epilepsia on lapsella todettu, sitd paremmin han selviytyy tavarois-
ta huolehtimisesta. Levottomuudella ja keskittymisvaikeuksilla sivuvaikutuksena oli
yhteyttd myos lukemisesta, kotitehtivisti ja tavaroista huolehtimisesta selviytymiseen.

Vasymyksella epilepsialadkkeiden sivuvaikutuksena ei ollut merkitsevaa yhteytta
koulussa selviytymiseen. Toisaalta vasymys tuli esiin kahdella haastateltavista, joilla
aikainen kouluun tulo oli ollut ensimmadisilla luokilla ongelmallista. Vaikka vasymys
sivuvaikutuksena ei ollutkaan lineaarisessa yhteydessé koulussa selviytymiseen, visymys
saattaa silti olla lapsen koulunkéyntii ajatellen seikka, joka tulee ottaa huomioon.

Suurin osa epilepsialapsista viihtyi koulussa. Yli 60 % lapsista viihtyi erittdin hyvin ja
yli 30 % melko hyvin. Ero koulussa viihtymisessd verrokkiryhméén oli vain pieni.
Haastateltavat lapset viihtyivit myos hyvin koulussa seké heidén itsensa etti opettajien
arvioimana. Koulussa viithtymisen syiksi he nimesivit mm. kaverit ja opettajan. Haastatel-
tavien lasten mielesté opettajat suhtautuivat heihin hyvin ja he pitivit opettajistaan, mika
osaltaan vaikuttaa varmasti viihtymiseen.

Vaikka suurin osa epilepsialapsista, noin 84 % selviytyi kaverisuhteista erittiin hyvin tai
melko hyvin, ero kaverisuhteista selviamisessi verrokkiryhméaén oli merkitseva: epilep-
sialapset selviytyivit verrokkiryhmén lapsia huonommin. Silti kiusaaminen ei poikennut
ryhmissi toisistaan, vaikka sen olettaisi olevan yhteydessa kaverisuhteista selvidmiseen.

Kaverisuhteista selviiminen nousi esiin vain yhden haastateltavista kohdalla. Tiinan
opettajan mielestd Tiinan sosiaalista suhteista selvidminen oli opettajan mukaan toinen

hinen heikommista alueistaan. Toisaalta Tiinan epilepsiasta ei tiennyt koulussa luokkaka-
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verit, joten epilepsialla ei oletettavasti ole ainakaan suoraa yhteyttd sithen. Vaikka
kiusaaminen ei eronnut epilepsialapsilla ja verrokkiryhmissa, epilepsialapsista kummin-
kin noin 22 prosenttia oli kiusattu koulussa. Kaksi haastateltavista oli kokenut kiusaamis-
ta, mutta kumpikaan ei kokenut kiusaamisen johtuvan epilepsiasta.

Opettajat suhtautuivat suurimmaksi osaksi epilepsialapsiin kuten muihinkin. Silti
opettajan suhtautuminen erosi epilepsialapsilla ja verrokkiryhméssa. Eroa syntyi 1ahinna
siind, ettd opettajat huolehtivat epilepsialapsista muita enemmaén huomattavasti useammin
kuin verrokiryhmaéssa.

Epilepsialapsista myds suurin osa, yli 60 % sopeutui kouluun erittdin hyvin. Vaikeuksia
kouluun sopeutumisessa oli vain noin neljalla prosentilla. Epilepsialasten kouluun
sopeutuminen erosi verrokkiryhmasta: verrokkiryhmin lapset sopeutuivat jonkin verran
paremmin kouluun kuin epilepsialapset.

Koulussa viihtymiseen ja kouluun sopeutumiseen yhteydessé olevia tekijoita tarkastelta-
essa vain opettajan suhtautuminen erosi merkittavésti sen mukaan, oliko lapsella kohtauk-
sia koulussa. Opettajat huolehtivat enemmdn, suhtautuivat tavallista myonteisemmin
eivitki ymmartineet lasta ja hinen erityispiirrettdan useammin silloin, jos lapsella oli
ollut kohtauksia koulussa. Tahén saattaa vaikuttaa juuri huoli mahdollisesta kohtauksesta
kouluaikaan ja kohtaustilanteen hallitsemisesta. (ks. Eiser & Town 1987, 61) Vaarana
saattaa olla se, ettd opettaja huomioi epilepsiaa sairastavaa lasta turhaan eritavalla kuin
muita oppilailla. Tadmé saattaa vaikuttaa lapsen sosiaaliseen rooliin siten, ettid oppilaan
sairaus korostuu. (ks. Taylor 1989, 121.)

Toisaalta opettajien haastatteluista nousi esiin se, etta epilepsia oli koulussa taka - alalla.
Tamé saattaa olla yhteydessa juuri sithen, ettei oppilailla ollut kohtauksia koulussa.
Tarkeaa opettajien nikokulmassa oli myos se, ettd opettajat kokivat yhteistyon kodin
kanssa tarkedksi. Yhteistyo on tiarkeas kaikkien oppilaiden kohdalla, mutta sen merkitys
korostuu usein sairaan lapsen kohdalla. Luokan oppilasméérin merkitys nousi myés esiin:
mitd pienempi luokka, sitd paremmin opettajalla on aikaa huomioida epilepsiaa sairasta-

van lapsen tarpeet luokassa.
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6 POHDINTA

Tutkimuksen tulokset olivat osaksi odotusten mukaiset. Epilepsiaa sairastavilla lapsilla
koulussa selviytyminen oli merkittavasti heikompaa kuin samanikaisilla terveill lapsilla.
Tasta johtuen epilepsiaa sairastavilla lapsilla oli my6s huomattavasti yleisempas erityis -
tai tukiopetus tukitoimena. My0s haastatteluista nousi esiin se, ettd lapsilla oli opettajien
mukaan vaikeuksia oppimisessa ja kaikki heista sai tai oli saanut erityisopetusta ja yhti
lukuun ottamatta he saivat lisdksi tukiopetusta. Toisaalta erityisopetusta lapset olisivat
opettajien haastattelujen perusteella tarvinneet myds esimerkiksi ajattelun taitoihin ja
keskittymiseen. Erityisopetuksessa resurssien lisdksi tirkedd on, ettd opetus kohdistuu
“oikeaan paikkaan”. Tami on varmasti haaste koululle ja erityisesti erityisopettajille.
Yhteisty6 lasta hoitavan ladkérin kanssa saattaisi auttaa myos lapsen ongelmakohtien
kartoittamisessa.

Merkittavaa tuloksissa oli se, etteivit epilepsiaan liittyvat biologiset tekijiat, kuten
kohtaustiheys, sairastumisajankohta ja vasymys ladkkeiden sivuvaikutuksena olleet
merkittdvésti yhteydessa epilepsiaa sairastavien lasten koulussa selviytymiseen. Vain
laakkeiden sivuvaikutuksista levottomuus ja keskittymisvaikeudet olivat selvisti yhteydes-
s4 oppilaan keskittymiseen. Toisaalta vain noin 14 % :lla lapsista oli kohtauksia edes
kuukausittain ja vain noin 13 % kaikista oli saanut kohtauksia koulussa. Vasymysti
ladkkeiden sivuvaikutuksena oli kuitenkin melkein 60 % :1la lapsista. Lasten haastatteluis-
ta nousi esiin “holini ja p6lind” luokassa, joka tuntui héiritsevan vililla oppilaita. Tama
saattaa olla yhteydessi lapsen keskittymisvaikeuksiin, jolloin melu luokassa saattaa hairita
tavallista enemmaén.

Tutkimuksen tulokset ovat yhdensuuntaiset aikaisempien tutkimusten tulosten kanssa.
(esim. Gutzmanin ym. 1991.) Vaikka epilepsiaa sairastavat lapset selviytyvit koulussa
usein heikommin kuin samanikaiset terveet lapset, epilepsiaan liittyvilla biologisilla
tekij6illd ei ole voimakasta yhteyttd lapsen koulussa selviytymiseen. Toisaalta yhteyksid
biologisista tekijoistd koulussa selviytymiseen silti 16ytyy. (ks. myos Aldenkamp 1987.)

Tarkeda tuloksissa oli myds se, ettd epilepsiaa sairastavat lapset viihtyivit hyvin
koulussa eikd heitd kiusattu merkittivisti enempéd kuin terveitd samanikéisid lapsia.

Toisaalta epilepsiaa sairastavat lapset-selviytyivit kaverisuhteistaan heitd huonommin.
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Opettajat huolehtivat epilepsiaa sairastavista oppilaistaan enemmaén kuin samanikaisista
terveistd lapsista. Esiin nousi my0s se, ettd opettajat suhtautuvat eritavalla oppilaaseen,
kun hinelli on kohtauksia koulussa: he suhtautuvat myonteisemmin, huolehtivat enemmén
eivitkd vanhempien mukaan ymmarré aina lasta ja hanen erityispiirrettadn.

Tulokset osoittavat sita, ettd epilepsiaa sairastavan lapsen koulunkaynti vaatii erityista
huomiota. Se ei tarkoita, ettd lapsen tulisi saada erityisid vapauksia, vaan ettd mahdolliset
oppimisvaikeudet kartoitettaisiin mahdollisimman aikaisin. Tall6in oppilaan koulunkayntia
voidaan tukea silloin, kun silld on todennikéisimmin suurin merkitys. (ks. Seidenberg
1989. 71.) Opettajien tulisi kiinnittdd huomiota myds omaan suhtautumiseensa epilepsiaa
sairastavaan oppilaaseen. Toisaalta luonnollista on se, ettdi jos lapsella on kohtauksia
koulussa, opettaja huolehtii hanesti enemmén. Pita4 vain muistaa, ettei lapsi saa opettajal-
ta turhaa huomiota, silld opettajan suhtautumisella on merkitystd myds lapsen luokkakave-
reiden suhtautumiseen.

Kyselytutkimuksen luotettavuuteen vaikutti se, ettd vanhemmat ovat olleet lastensa
koulunkéynnin arvioitsijoina. Toisaalta vanhemmilla on lapsiensa koulussa selviytymises-
ta ja koulussa viihtymisesti ja kouluun sopeutumisesta realistinen kuva, toisaalta vanhem-
mat saattavat arvioida lastaan joko liian kielteisesti tai liian myonteisesti. Hoaren (1986)
tutkimuksen mukaan epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat arvioivat epilepsiaa
sairastavilla lapsilla olevan todennikdisempad mm. kayttdytymisen ongelmat seki
koulussa vaikeudet lukemisessa ja matematiikassa kuin diabetesta sairastavien ja terveiden
lapsien vanhemmat. Tamé heijastaa Hoaren (1986, 476) mukaan sitd, ettid epilepsiaa
sairastavien lasten vanhemmat suhtautuvat realistisesti epilepsian aiheuttamiin ongelmiin
lapsille ja ettd he ovat tietoisia epilepsiaa sairastavien lasten kouluongelmista. Ferrarin
(1989) tutkimuksen mukaan epilepsiaa sairastavien lasten vanhemmat odottivat vidhem-
min epilepsiaa sairastavilta lapsiltaan kuin heidéan sisaruksiltaan. Suurin ero vanhempien
odotuksissa epilepsiaa sairastavan lapsen ja hédnen sisaruksensa vélilla oli juuri kou-
lusuoriutumisessa.

Yleistettivyyteen vaikuttaa my6s ilmion tutkimiseen kaytetyt miftarit. Kysyttiessd
vanhempien mielipidetta lapsensa koulunkaynnistd, ne kuvaavat heidén nikemyksiaén
silld hetkelld. Toisaalta esimerkiksi lapsen viihtyminen on muuttuva kisite, johon
vaikuttaa lapsen sen hetkiset kokemukset koulusta. (ks. Linnakyla 1993, 39.) Selviytymi-

nen esimerkiksi matematiikasta ja lukemisesta saattavat myos muuttua ajan my6ta lapsen
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kehittyessa ja vaikka esimerkiksi opetusmenetelmén muuttuessa lapsen oppimisstrategioi-
ta vastaavimmiksi. Tutkimuksen tarkoitus onkin kuvata sen hetken todellisuutta.

Kysely - ja haastattelututkimuksen tulokset olivat yhdenmukaisia. Kahden eri menetel-
mén triangulaatio toimi tutkimuksessa hyvin. Eri nidkokulmat tdydensivit toisiaan:
kyselytutkimus toi esiin yleistettdvaa tilastollista tietoa vanhempien nikokulmasta,
haastattelut toivat mukaan lasten itsens4 ja heiddn opettajiensa kokemuksia ja rikastuttivat
taten myos kyselyaineiston lukuja. Lasten kokemusten yhdenmukaisuus kyselyaineiston
kanssa parantaa myos niiden yleistettivyyttd. Miarillisen ja laadullisen menetelmin
yhteiskdyton merkitys korostuu myds tdssd tutkimuksessa kidytiannon todellisuutta
ajatellen. Vaikka kyselyaineiston tulosten mukaan epilepsiaa sairastavien lasten suoriutu-
minen on heikompaa kuin terveiden samanikiisten lasten ja he selviytyvit kaverisuhteis-
taan heikommin, haastateltavien lasten kokemuksista nousi selvisti esiin se, ettd koulun-
kaynti on heille myonteinen asia etteivit he tunne itsedin erilaiseksi kuin muut oppilaat.
Myos opettajien mukaan kaikesta huolimatta epilepsia on koulussa taka - alalla.

Jatkotutkimusta ajatellen koulusuoriutumista selvitettiessd voisi kayttaa esimerkiksi
koulutodistuksen arvosanoja, joiden voidaan katsoa olevan objektiivisempia kuin vanhem-
pien arviot. Koska luokan oppilasmidran merkitys nousi opettajien haastatteluista
oppilaan huomioimisen kannalta merkitykselliseksi, olisi mielenkiintoista tutkia luokan
oppilasmiérin yhteytti lapsen koulusuoriutumiseen ja vithtymiseen koulussa. Opettajien
ndkokulmaa voisi tutkia my6s laajemmin esimerkiksi samankaltaisella kyselyllda kuin
tassa tutkimuksessa on tehty vanhemmille, jolloin voisi verrata vanhempien ja opettajien
nékokulmaa toisiinsa. Unohtaa ei saa epilepsiaa sairastavan itsensi kokemusten tarkeytta.
Heidan kokemuksiaan voisi tutkia haastattelemalla ylaasteella olevia oppilaita selvittaak-

seen millaisen merkityksen he antavat epilepsialle koulunkayntiinsi.
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Liite 1. Muuttujaluettelo
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Epilepsialapset Verrokkiryhmi
Muuttuja pisteytys f % kaMo f %  kaMo
1. Sukupuoli 0 =Poika 66 58,4 041 119 53,8 0,46
(N=334) 1 = Tytto 47 416 102 462
2. Vastanneen vanhemman koulutus 1= Peruskoulu 21 18,6 2 36 16,3 4
(N =328) 2= Keskiaste 37 32,7 66 29,9
3=Ylioppilas 9 8,0 16 72
4=0pistoaste 33 29,2 67 30,3
5=Korkeakoulu 9 8,0 34 154
3. Vast. vanhemman puolison kou- 1= Peruskoulu 21 186 2 42 19 2
lutus 2=Kaeskiaste 36 31,9 67 30,3
(N = 288) 3=Ylioppilas 6 83 14 6,3
4=Qpistoaste 24 21,2 36 16,3
5=Korkeakoulu 7 6,2 35 15,8
4, Kohtaustiheys Pirvittdin (1-2) 7 6,2 10 - - -
(N=110) Vihintiin kk (3-4) 9 8
Ainak vuosit. (5-7) 29 26,6
Viim.vah. 2v. (10) 42 372
Muu 23 20,4
S. Epilepsian toteamisvuosi 0-2v 27 23,8 4,14 - - -
(N=113) 3-5v 45 399
6-7v 41 36,3
6. Ladkkeen kiyttiminen O=el 25 221 077 - - -
N=113) 1=kylia 88 779
7. Visymys ladkkeen sivuvaikutuk- O=el 46 40,7 0,59 - - -
sena (N = 113) 1=kylla 67 59,3
8. Levott. ja keskitt.vaik. sivuvaiku- O=ei 88 7723 023 - - -
tuksena (N = 113) 1=kylla 25
9. Kohtauksia koulussa O=el 98 86,7 013 - - -
N=113) 1=kylla 15 133
10.  Epilepsiasta kerrottu luokkakave- 0O=ei 51 549 045 - - -
reille (N = 113) 1=kylla 62 451
11.  Epilepsiasta kerrottu opettajal- O=el 9 8,0 092 - - -
le(N=113) 1=kylla 104 920
12.  Erityis - tai tukiopetus 0=ei 71 628 034 190 86,0 0,09
(N=319) 1=kylla 38 336 20 90
13.  Henkilokohtainen opetussuunni-
telma (N = 5) 1 =kylla 2 1,8 14 3
14.  Koulunkiyntiavustaja 0=ei 103 91,8 0,08 216 977 0,02
(N =334) 1=kylla 100 82 5 23
15.  Koulukuljetus O0=ei 93 82,3 0,17 185 83,7 0,15
(N =332) 1=kylld 19 168 35 158
16. Piivihoito O=ei 90 79,6 0,18 185 83,7 0,16
(N=332) 1=kylld 21 18,6 36 16,3
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Epilepsialapset Verrokkiryhma
Muuttiya pisteytys f % kaMo f % kaMo
17.  Keskittymisesti selviytyminen 1=paljon vaikeuksia 9 8,0 348 2 0,9 4,18
(N =331 2=jonkinverran vaik. 16 142 6 2,7
3=keskinkertaisesti 21 18,6 27 12,2
4=melko hyvin 42 37,2 99 448
S=erittin hyvin 23 204 8 389
18.  Lukemisesta selviytyminen 1=paljon vaikeuksia 7 6,2 3.81 1 0,5 4,35
(N =333) 2=jonkinverran vaik. 13 115 8 36
3=keskinkertaisesti 19 16,8 21 9,5
4=melko hyvin 28 24,8 73 33,0
S=erittain hyvin 45 398 118 534
19. Matematiikasta selviytyminen 1=paljon vaikeuksia 4 35 394 2 0,9 4,51
(N=333) 2=jonkinverran vaik. 13 11,5 4 1,8
3=keskinkertaisesti 15 13,3 13 59
4=melko hyvin 33 29,2 61 27,6
5=erittiin hyvin 47 41,6 141 6338
20. Kotitehtivistd huoleht. selviyty- 1=paljon vaikeuksia 6 5,3 367 1 0,5 4,34
minen 2=jonkinverran vaik. 15 133 4 1,8
(N =330) 3=keskinkertaisesti 22 19,5 27 12,2
4=melko hyvin 35 31,0 72 32,6
S=erittain hyvin 34 301 114 516
21.  Tavaroista huoleht. selviytymi- 1=paljon vaikeuksia 3 2,7 35 2 0,9 3,87
nen 2=jonkinverran vaik. 11 9,7 10 45
(N =333) 3=keskinkertaisesti 36 31,9 51 23,1
4=melko hyvin 45 39,8 108 489
S=enttiin hyvin 17 15,0 50 22,6
22. Koulussa vithtyminen 1=Huonosti 0 0 354 0 0 3,70
(N=329) 2=tyydyttivisti 7 6,2 4 1,8
3=melko hyvin 37 32,7 56 253
4=erittain hyvin 67 59,3 148 71,5
23.  Kavensuhteista selviytyminen 1=paljon vaikeuksia 0 0 421 O 0 4,56
(N=332) 2=jonkinverran vaik. 4 3,5 0 0
3=keskinkertaisesti 14 12,4 6 27
4=melko hyvin 47 41,6 85 38,5
S=enittdin hyvin 46 40,7 130 58,8
24. Kiusaaminen 1=ei ole kiusattu 78 69,0 1 169 76,5 1
(N=327) 2=on kiusattu 23 20,4 36 16,3
3=kiusannut muita 7 6,2 2 0,9
4=kusattu, kiusannut 2 1,8 10 45
25.  Opettajan suhtautuminen 1=tavall. myénteis. 6 5,3 3 7 32 3
(N=330) 2=huoleht. enemm. 12 104 4 1,8
3=kuten muihinkin 89 78,8 199 90,0
4=ei ymm. lapsen eri- 5 44 8 3,6
tyispiirrettd
26. Kouluun sopeutuminen 1=paljon vaikeuksia 2 1,8 446 O 0 4,72
(N =333) 2=jonkinverran vaik. 3 2,7 3 1.4
3=keskinkertaisesti 8 7,1 7 32
4=melko hyvin 27 239 8 172
S=erittain hyvin 72 637 173 783




Liite 2. Lasten teemahaastattelurunko

KOULU - KOULUNKAYNTI:
- Koulupaiva? Millainen koulupiivi oli tindén?
- Koulunkaynti? Millaista?
- - vithtyminen?
- - luokkahenki?
- Oppiminen/opiskelu? Millaista?
- - arvioi itsedsi oppijana?
- - mika helppoa koulussa?
- - mikd vaikeaa koulussa?

EPILEPSIA - KOULUSSA:
- Kuka tietda epilepsiasta koulussa?

- - kuka kertoi?

- Laakitys? Millainen?
- - ensiapulagkitys?
- - sivuvaikutukset?

- Kohtaukset? Millaisia?
- - kuinka usein?
- - miten toimitaan?
- - miltd tuntuu sen jalkeen?

- Suhtautuminen epilepsiaan? Miten?
- - mité epilepsia merkitsee koulukdynnin kannalta?

KAVERIT - LUOKKA- JA KOULUKAVERIT:
- epilepsiatieto?
- - haastateltavan epilepsia? miti tietavat?
- - yleensé epilepsia? miti tietavat?
- - ennakkoluulot?
- suhtautuminen? millaista?
- - haastateltavaan?
- - epilepsiaan?
- - kiusaaminen? miksi?

OPETTAJA - LUOKANOPETTAJA:
- Epilepsiatietous?
- - haastateltavan epilepsia?
- - epilepsia yleensi?
- Suhtautuminen? Miten?
- - luokassa yleensa?
- - kohtaustilanne?
- Tuki? Miten?

- - jos vaikeata oppia/ymmart4a, miten ottaa huomioon?

TUKITOIMET - KOULUSSA
- Erityisopetus? Millaista? Miksi?
- Tukiopetus? Millaista? Miksi?
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Liite 3. Opettajien teemahaastattelurunko

OPPILAS - KOULUNKAYNTI
- millainen oppilas on?
- oppiminen?
- - vahvuudet?
- - vaikeudet?
- suoriutuminen - alisuoriutuminen?
- vithtyminen?
- kaverit?
- sopeutuminen?

OPPILAS - EPILEPSIA
- epilepsia?
- - millainen?
- kohtaukset?
- - millaisia?
- - miten toimitaan?
- - kohtauksen jilkeen? millaista?
- laakitys?
- - sivuvaikutukset?
- oppilaan suhtautuminen epilepsiaan?
- luokkakavereiden suhtautuminen epilepsiaan?

OPPILAS - TUKITOIMET KOULUSSA
- erityisopetus?

- tukiopetus?

- muuta?

OPETTAJA ITSE - EPILEPSIA
- epilepsiatietous?
- - mistd? - opettajakoulutus?
- - riittaako?
- oppilaan epilepsia -epilepsia yleensa?
- - epilepsian merkitys oppimiseen?

OPETTAJA ITSE - OPETTAMINEN
- epilepsiaa sairastavan lapsen huomioiminen opetuksessa?
- - eriyttaminen

OPETTAJA ITSE - YHTEISTYO
- yhteistyotahot?
- - vanhemmat - koti?
- - terveydenhoitaja? laakari?
- - erityisopettaja?

OPETTAJA ITSE - TUKI
- tahot? millaista?
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Liite 4. Yleistyneen ja monimuotoisen epilepsiakohtauksen ensiapu

Yleistyneen (ns. “grand mal”) kohtauksen sattuessa:

1) Huolehdi vilittomén vaaran poistamisesta. Tarkista myos, ettd lapsi ei vahingoita
paitasn tai ettei tukehtuminen uhkaa.

2) Tarkista, onko kohtauksessa olevalla henkilolld epilepsiaranneke tai - ketju, josta voi |
paitelld kyseessa olevan henkil6n sairastavan epilepsiaa.

3) Al4 yrita estia lapsen kouristusliikkeita.

4) Lapsi on syyti laittaa ns. Nato-asentoon: oikealle kyljelle, oikea jalka koukkuun ja kési
pdén alle. Tama asento on paras, jos lapsi yllattain oksentaa.

5) On hyvi kerrata tapahtumat ja tehdi koko ajan uusia havaintoja kohtauksesta, koska
niitd tullaan kuitenkin kysymaéan.

6) Jos kohtauksen hoitoon on kiytettivissd nestemainen, peraruiskeena tai perdpuikkona
annettava diatsepaami tai muu kohtauslaike, se annetaan viimeistaén tissi vaiheessa.

7) Jos lasta ja hiinen epilepsiaansa ei tunneta, on syyti soittaa ambulanssi tai jarjestdd muu
kuljetus lahimmille poliklinikalle tai laakarille.

8) Kouristavan lapsen suuhun ei saa laittaa mitddn. Kalikan, nenéliinan tai jonkin muun
esineen tyontiminen lapsen suuhun tuottaa 13hinna haittaa.

(ks. esim. Sillanpaa 1996, 25-26.)
Monimuotoisen kohtauksen sattuessa:

1) Pysy rauhallisena ja puhu lapselle rauhallisesti.

2) Ohjaa lapsi rauhallisesti pois vaaratilanteesta.

3) Ala yrita panna hénti vikisin makuulle tai rajoittaa hanen liikkeitaan.

4) Varmista, ett lapsi on kunnolla toipunut, vastaa kunnolla kysymyksiin ja tietda
minne on menossa ennen kuin jatat hanet.

(ks. esim Kélvidginen 1995, 23.)



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

