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Tassd tutkimuksessa on kartoitettu synnynnédisen raajapoikkeaman eli dysmelian kanssa eldvien
koulukokemuksia peruskoulun alaluokilta 1-6. Tutkimuksen tavoitteena on tuoda dysmelian
kanssa eldvien koulukokemuksia esiin ja tarkastella niité peilaten valittuihin késitteisiin. Lisdksi
tutkimus pyrkii olemaan tietopaketti kasvatusalalle ja tekee nidkyvéksi dysmelian kanssa elé-

vien oppilaiden ajatuksia ja toiveita.

Tutkimus on toteutettu kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena. Aineisto on kerétty tee-
mahaastattelemalla yhteensd neljdd dysmelian kanssa eldvai lasta ja nuorta. Aineiston analy-
soimiseen on hyddynnetty aineistoldhtdisti sisdllonanalyysid. Tutkimuksen 1dhestymistapa on
fenomenologis-hermeneuttinen, joka keskittyy erityisesti ihmisten kokemuksiin ja niiden tul-

kitsemiseen.

Aineistoanalyysin pohjalta tulokset luokiteltiin koulukokemuksia tukeviin ja heikentiviin teki-
joihin, jotka puolestaan jaoteltiin edelleen neljdéin teemaan: osallisuuteen, koulun aikuisiin,
sekd tukevissa ettd heikentdvissd tekijoissd. Nama tekijit olivat yhteydessa toisiinsa ja ne ilme-

nivét osallistujien vastauksissa pddasiassa samankaltaisina kokemuksina.

Tutkimuksessa nousi esiin, kuinka suuri merkitys oppilaan omalla kokemuksella osallisuudes-
taan on. Lisédksi vastauksissa korostui hyviksytyksi tulemisen merkityksellisyys monesta eri
nikokulmasta. Koulukokemuksia haastavina tekijoind ndyttiytyivit erityisesti koulun aikuiset
sekd koulujen toimintatavat. Tulosten pohjalta voidaan todeta, ettd kouluilla ei ole riittdvisti
tietoa dysmeliasta ja sen kanssa eldmisestd. Tdmé& oli ndhtdvissd erityisesti koulun aikuisten
toiminnassa sekd heiddn tavoissaan tukea ja kohdata dysmelian kanssa eldvdi oppilasta. Tulok-
sissa havaittiin myds, kuinka vaihtelevia kdytanteitd kouluilla on oppilaiden tukemiseen ja ope-
tuksen eriyttimiseen. Osallistujat korostivat, kuinka dysmelian kanssa eldvien toiveita tulisi
kuulla enemmén ja heidén tulisi saada kokeilla ja tehdd koulussa samoja asioita kuin muidenkin

oppilaiden.
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1 Johdanto

Vammaisuuteen ja vammoihin liittyvét ennakkoluulot voivat aiheuttaa vamman kanssa eldvéin
lapsen vanhemmille huolen siité, ettei ympéristd hyviksy heidédn lastansa. Jokaisella vanhem-
malla on toive, ettd ihmiset nékisivét heiddn lapsensa yksiloné ja omana lahjakkaana itsendén,
eikd vain diagnoosina. Ndin lapsi voitaisiin hyvéksya tasa-arvoiseksi jdseneksi ryhmaéssé ja yh-
teiskunnassa (Saloviita, 2009, 20.) Samanlaisia ajatuksia voi olla myds vamman kanssa elavalla
lapsella itselldén. Aikaisempien tutkimusten mukaan vamman kanssa eldvéa henkil6a kohdel-
laan herkisti ennakkokésitysten pohjalta, jolloin hénestd tulee ulkopuolinen ja toisista poik-

keava. (mm. Kankkunen, Harinen, Nivala & Tapio., 2010; Juva, 2019.)

Jokaisella lapsella on ikidistensd tavoin saatava mahdollisuus tiyspainoiseen lapsuuteen. Lap-
sella tulee olla mahdollisuus kaverisuhteisiin, leikkiin, harrastuksiin sekd koulunkiyntiin
(UNESCO, 1994; Yleissopimus lapsen oikeuksista, 60/1991). Koulun velvollisuus on tukea
jokaisen lapsen oikeuksia ja turvata yhdenvertaisuuden toteutumista koulussa (Yhdenvertai-
suuslaki, 1325/2014, 6§; Perusopetuslaki, 628/1998, 2§). Koulun alkaessa lapset joutuvat 16y-
tdméddn oman paikkansa ja sopeutumaan uuteen lapsiryhméin. Hyviksynnin saaminen muilta
lapsilta edellyttdd toimintatapojen selvittimisté ja eri roolien omaksumista. Jokaista lapsiryh-
min jasentd kohtaan syntyy odotuksia sekd mahdollisia leimoja hyvin nopeasti. Kuulumatto-
muuden tunteen tai huonon leiman saadessaan lapseen voi tarttua tunne omasta huonoudestaan.

(Cacciatore & Korteniemi-Poikela, 2019, 179.)

Tutkimukseni aihe syntyi havainnoistani koulun arjessa, joiden taustatekijoitd halusin l&hted
selvittdméédn tarkemmin. Olen muun muassa ndhnyt koulun arjessa tilanteita, joissa oppilaan
puolesta on tehty asioita hdanen fyysisiin toimintakyvyn rajoitteisiinsa vedoten. Tukea tarvitse-
valta oppilaalta ei aina kysytd hidnen toiveitaan ja ndin oppilaalle herkésti syntyy mielipahaa ja

kokemuksia hdnen omasta kykenemittomyydestddn.

Jotta voisimme ymmaértdd synnynndisen raajapoikkeaman eli dysmelian kanssa eldvien koke-
muksia, tulee meidén kuunnella heitd ja huomioida heiddan nikemyksensd. Parhaimmillaan ta-
mén tutkimuksen tulokset lisddvit ymmarrystd heiddn kokemuksistaan ja tuovat nikyvéksi it-
sestidn selvind pidettyjd asioita koulujirjestelméssa ja mahdollisia kehityskohteita, jotta jokai-

nen koululainen voisi kdyda koulua ilman eriarvoista kohtelua.



Olen rakentanut tutkimukseni teorian ja kokemuksien vuoropuhelun pohjalta. Teoria on osana
niin tutkimusprosessia kuin tuloksien raportointia. Dysmeliasta erityisesti kouluymparistossa
on Idydettivissé tutkimuspohjaista tietoa heikosti. Téstd syystd olen koonnut teorian tarkoin ja
hyddyntényt harkitusti aikaisempia tutkimuksia soveltuvin osin. (Helenius, Salonen-Hakomaéki,

Vilkka, Saaranen-Kauppinen & Eskola, 2015, 193, 197-198.)

Tutkimukseni teoreettisen pohjan rakentavat dysmelian ja valitsemieni késitteiden maaritelmait,
koulunaloitukseen liittyvén siirtyméprosessin kuvailu sekd pohdinta kaikille avoimesta kou-
lusta. Lisdksi teoriaosuudessa pohdin ihmisoikeuskysymyksid peilaten niitd koulukontekstiin.
Kaisitteiden médrittelyn ja késittelyn kautta ymmarrys dysmeliasta ja yhdenvertaisuudesta avau-
tuu tutkimukseen valitusta ndkokulmasta. Dysmelia ilmenee jokaisella ihmiselld yksilollisesti,
minkd vuoksi késittelen vain sen yleisimpid ilmenemismuotoja, jotta kasvatusalalle saataisiin
liséd tietoa. Dysmelian kuntoutustoimet nékyvit koulun arjessa muun muassa oppilaan toimin-
tatavoissa ja moniammatillisen yhteistyon kautta, mink& vuoksi myds opettajilta vaaditaan am-

mattitaitoa kohdata ndiden lasten erityistarpeet (Autti-Ramo, 2015, 489).

Tutkimuskysymykseni avulla pyrin kuvailemaan, millaisia koulukokemuksia dysmelian kanssa
elavilld on peruskoulun alaluokilta 1-6. Tdssé tutkimuksessa keskityn tukevien ja heikentdvien
tekijoiden kasittelyyn aiheen laajuuden vuoksi. Tulosten késittelyn yhteydessé peilaan osallis-
tujien kokemuksia ldhdekirjallisuuteen seké pohdin tilanteita ihmisoikeuksien seké valitsemieni
késitteiden pohjalta. Keskidssd kuitenkin ovat haastateltavien kokemukset ja niiden esiin tuo-
minen, mikd avulla toivottavasti tietoisuus dysmeliasta ja sen kanssa eldvien toiveista lisdédn-

tyisi.



2 Miki dysmelia?

Jotta voimme ymmaértdd paremmin dysmelian kanssa eldvien kokemuksia, tulee meidin ensin
perehtyd sithen, mitd dysmelia tarkoittaa ja miten se ilmenee arjessa. Dysmelialla tarkoitetaan
raajan osan tai koko raajan synnynniistd poissaoloa tai epdmuodostumaa. Yleensi puutos kos-
kee vain jompaakumpaa raajoista, mutta harvinaisia tapauksia l10ytyy, joissa yksilolla on
puutoksia symmetrisesti tai epdsymmetrisesti kehon molemmilta puolilta. Puutokset esiintyvit
usein yksittdisind epdmuodostumina tai jonkin oireyhtymén osana. (Visnovsky, Biringer & Do-
kus, 2011, 375-376; Nietosvaara & Vilkki, 2016, 133; Holmes, 2012, 7.) Téssa tutkimuksessa
epamuodostumalla tarkoitan kehon raajojen rakenteellista poikkeavuutta, joka on synnynnii-

nen.

Raajat kehittyvit sikiolle raskauden alkuvaiheessa noin raskausviikoilla 3—8. Epdmuodostu-
mista suurin osa on seurausta sikion kehityksen hdiriintymisesti raskauden varhaisessa vai-
heessa eri syistd johtuen. Epdmuodostuma voi syntya sikiolle jo vaiheessa, jolloin raskaudesta
ei vield tiedetd. (Nietosvaara & Vilkki, 2016, 135; Moore, Persaud & Torchia, 2020; Heikkinen,
Kettunen, Mikkild, Nopanen & Salmelin, 2006, 2; Syvinen, 2020, 11.)

Bedardin ja kumppaneiden (2015) mukaan epdmuodostumien aiheuttaja tai syy jaa usein epa-
selviksi. Useissa tapauksissa raajapoikkeama selvidd vanhemmille vasta syntymin jilkeen.
Joissain tapauksissa poikkeamasta voidaan ndhda viitteitd raskauden aikana tehdyissd ultrada-
nitutkimuksissa. (Syvanen, 2020, 67; Holmes, 2012, 3.) Valtaosassa tapauksissa lasten synnyn-
néiset epdmuodostumat johtuvat useiden eri tekijoiden yhteisvaikutuksesta (Ryoppy, 1997, 12).
Ulkoiset tekijét, kuten esimerkiksi virukset, myrkylliset aineet, lddkkeet tai ionisoiva séteily
voivat olla epdmuodostuman syind (Nietosvaara & Vilkki, 2016, 135; Davies ym, 2012; Kos-
kimies, Syvénen, Nietosvaara, Mékitie & Pakkasjirvi, 2013). Reecen (2012) sekd Klungseyrin
ja kumppaneiden (2019) mukaan raajan epamuodostuman riskid voi lisdtd my0s didin raskautta
edeltdvé tai raskauden aikainen diabetes, didin joko nuori tai korkea iké seké ensiraskaus. Lap-
sen pienelld syntymépainolla on todettu myds yhteyttd raajojen poikkeamiin. Lisdksi ennenai-
kainen syntymi on yleisempdd lapsien kohdalla, joilla on raajapoikkeama (Klungseyr ym.,

2019; Aro, Heinonen & Saxén, 1983; Koskimies ym., 2015.)

Synnynniinen raajan tai kehonosan poikkeama voi olla yksildlle haitallinen kokemus, joka vai-

kuttaa psykologisesti ja fyysisesti hdneen itseensd sekd myos hdnen perheeseensa. Tésti syysta



perehtyneiden kirurgien varhainen arvio voi vihentdd vanhempien huolta ja epitietoisuutta lap-
sensa tilanteesta. (Nietosvaara & Vilkki, 2016, 133.) Puutoksella ja sen haitoilla voi olla vaiku-
tusta yksilon péivittidiseen arkeen ja elaménlaatuun, eikd apua ole aina saatavilla. Kosmeettiset
toimenpiteet ja proteesit voivat tuoda arkeen helpotusta, mutta edellyttidvit seurantaa pitkélla
aikavililld ja ammattitaitoa terveyden ja hyvinvoinnin ammattilaisilta. (Malik & Afzal, 2013,

820-821.)

Tassa tutkimuksessa kisittelen dysmeliaa osittain vammaisuuden yleiskisitteen alla, joka kattaa
Invalidiliiton méaéaritelmén (2007) mukaan my0s dysmelian. Useat dysmelian kanssa eldvista
saavat lisdksi Kelan vammaistukea, mikd myos tukee dysmelian kisittelyn osana vammai-
suutta. (Heikkinen ym., 2007, 1, 27-28; Kansaneldkelaitos, 2020.) Vammaisuus voidaan Veh-
masen (2014) mukaan maéritelld pysyvéna fysiologisena tai anatomisena poikkeamana, johon
liittyy sosiaalisia tai toiminnallisia esteitd. Vammaisuutta voidaan tarkastella kolmesta eri ulot-
tuvuudesta kdsin: ympdristotekijoiden, kehon/ruumiin toimintojen ja rakenteiden sekd yksilon
osallisuuden ja suoritusten ndkokulmista. Nailld tekijoilld voi olla yksilon toimintakykyyn

mydnteinen tai kielteinen vaikutus. (ICF, 2004.)

2.1 Dysmelian ilmenemismuodot

Raajan kehityksessid tapahtuneet hiiriot nikyvit lapsessa erilaisina vaurioina. Raajassa voi olla
esimerkiksi havaittavissa yli- tai alikasvua, raaja tai sen osa voi puuttua tai lapsella voi olla
yliméérdisid raajanosia. (Nietosvaara & Vilkki, 2016, 135-152.) Yhteisnimityksend niille raa-
jojen kehityshdirioille kiytetddn dysmeliaa (Heikkinen ym., 2006, 2). Holmesin (2012) mukaan
raajapoikkeamien eri asteet vaihtelevat kaikkien raajojen puutoksesta yksittdisiin pieniin epa-

muodostumiin.

Epdmuodostumat voidaan jakaa muodostumis- ja erilaistumishdiridihin, kahdentumiin, liika-
kasvuun, alikasvuun ja synnynndisiin sikikalvokuroumiin. Muodostumishéiridissd lapselta
puuttuu jokin raajan osa, mutta muutoin kehitys on tdysin normaali. Erilaistumishéiridissa
puutoksia esiintyy lihasten puutoksena sekd nivelten heikkona tai puutteellisena toimintana.
Erilaistumishdirioon liittyy my0s sormien tai varpaiden yhteen kasvaminen seké vinoumat, jol-
loin sikidaikana normaali eriytyminen ei ole padssyt tapahtumaan. Myd6s luut voivat sulautua
téssd luokassa raskauden aikana yhteen. (Nietosvaara & Vilkki, 2016. 135-147; Holmes, 2012,
16-17, 146.)



Raajojen ddreisosien synnynndinen puuttuminen voi johtua raajan kehityksen pysidhtymisesté
tai kohdussa ennen syntymaii tapahtuneen “amputaation” seurauksena, jonka taustalla on usein
amnionkurouma. Téll6in raskauden aikana raajan ympérille on kehittynyt sitd kiertdvié sikio-
kalvokuroumia, jotka voivat aiheuttaa matalien poimujen syntymisen raajaan tai kokonaan sen
amputoitumisen. Raajan tynkd on tédlloin amputaatiotynkdd muistuttava. Lapselta voi myds
puuttua synnynniisesti sormia tai varpaita ja muita luisia osia, vaikka pehmytkudoksiset osat
olisivat kehittyneet. (Ryoppy, 1997, 64, 139-140; Nietosvaara & Vilkki, 2016, 152; Holmes,
2012, 17, 164, 190.)

Yhdyssormisuudessa tai -varpaisuudessa sormet tai varpaat ovat toisissaan kiinni pehmyt-
kudoksella ja niilld voi mahdollisesti olla yhteiset luut. Usein yhdyssormisuus- ja varpaisuus
on yhteydessa johonkin muuhun oireyhtyméan, miké on hyva ottaa huomioon lasta tutkittaessa.
Néma epamuodostumat ovat melko yleisid synnynndisten poikkeamien keskuudessa. (Ryoppy,

1997, 67, 140—141; Nietosvaara & Vilkki, 2016, 142—143; Holmes, 2012, 150, 154.)

Todella harvinaisina pidetyissid kahdentumissa lapselle on voinut kehittyd yliméérdisid sormia
tai varpaita ja luustossa, nivelissd seki lihaksistossa on poikkeavuuksia esimerkiksi kdsivar-
ressa. Nivelet ovat tdlloin normaalia paksumpia ja raajan kaytto voi olla rajoittunutta. Liika- tai
alikasvut ovat erittdin harvinaisia epdmuodostumia, jotka usein keskittyvit raajan déreisosiin,
kuten sormiin ja varpaisiin. Talloin rakenteet ovat joko poikkeuksellisen suuria tai alikehitty-

neitd. (Nietosvaara & Vilkki, 2016, 147-151.)

Yleisin dysmelia on yldraajoissa yksipuoleinen puutos, jota ilmenee noin 0,05-0,2 % todenni-
koisyydelld. Tapaukset, joissa esiintyy useita puutoksia yhtd aikaa ovat harvinaisia. Tiettyjen
ja vaikeimpien epamuodostumatyyppien esiintyvyys on todella harvinaista ja ndiden yhteytta
geeniperimddn tutkitaan. (Visnovsky, Biringer & Dokus, 2011, 376; Nietosvaara & Vilkki,
2016, 133; Klungseyr ym., 2019.) Epdmuodostumat kirjataan epimuodostumarekisteriin, jonka
avulla pyritddn seuraamaan niiden esiintyvyyttd ja 16ytdméain ennaltachkéisevia tekijoitd (Sy-
vénen, 2020, 12). Dysmeliaa esiintyy harvakseltaan, eiké se periydy nykytietimyksen mukaan.
Vuosittain Suomessa syntyy 100—150 lasta merkittdvin synnynniisen yldraajaepdmuodostu-
man kanssa. (Nietosvaara & Vilkki, 2016, 134-135.) Raajapoikkeamilla, kuten toispuoleisella
yldraajapoikkeamalla ei ole todettu yhteyttd aivojen kehittymiseen tai toimintahdiridihin (Hol-

mes & Nasri, 2021).



2.2 Dysmelian hoito ja kuntoutus

Kasvava osa lasten kuntoutusta ja terapiamuotoja on hyvinvoinnin edistdminen seka syrjdyty-
misen ehkédiseminen. Terapiaa voidaan toteuttaa kotona tai muualla lapsen ldhiymparistossa,
kuten koulussa. (Baumann, 2015, 404, 411.) Jotta lapsen kuntoutus toimisi mahdollisimman
hyvin, edellytetdin eri toimijoiden valilld yhteisty6td, kuten kouluilla moniammatillista yhteis-
tyotd, johon esimerkiksi opettaja, terapeutit ja kouluterveydenhuolto osallistuvat. Kasvatuksen,
kuntoutuksen ja opetuksen tulisi toimia joustavasti ja toimivasti yhdessé tukien lapsen koko-
naisvaltaista kehitystd. Huoltajien, varhaiskasvatuksen, perusopetuksen sekd muiden toimijoi-
den kanssa voidaan maarittda lapselle péivittdiseen toimintaan ja osallistumiseen liittyvit haas-
teet, jotka toimivat senhetkisind esteind lapsen kehitykselle. Koulussa on huomioitava lapsen
yksilolliset piirteet ja toimintaympériston esteet seké resurssit. Tunnistamalla lapsen arjessa
olevat vahvuudet ja haasteet, edetdédn hénelle tdrkeiden eliménlaatua, toimintaa seké psyykkista

hyvinvointia edistdvien tavoitteiden saavuttamista kohti. (Autti-Ramo, 2015, 489.)

Dysmelian monimuotoisuuden vuoksi sen hoito- ja kuntoutustoimenpiteet vaihtelevat yksildit-
tdin vaikuttaen toimenpiteiden luonteeseen ja tarpeeseen. Useiden raajapoikkeamatapausten
kohdalla ei tarvita erityisid kuntoutus- tai hoitotoimenpiteitd, kuten esimerkiksi liikasormisuu-
dessa. Mikali yksilolld on poikkeamia, jotka vaikuttavat hdnen péivittdiseen arkeensa ja liikku-
miseensa, pyritddn niitd hoitamaan ensisijaisesti kuntoutuksen tai mahdollisten kirurgisten toi-
menpiteiden avulla. Kuntoutuksen tarkoituksena on minimoida tai poistaa toimintavajautta,
jotta yksilo voisi eldd mahdollisimman tdyspainotteista elamdd. (Rantala, Berglund-Hintze &
Keponen, 2016, 661; Nietosvaara & Vilkki, 2016, 133.) Raajapuutoksen kanssa eldvilla lapsilla
on usein osittain tistd syystd muihin lapsiin verrattuna kasvanut mééra sairaalakdyntejd (Kos-

kimies, 2015, 38).

Apuvilineet seké fysio- ja toimintaterapia toimivat yleisimpind kuntoutus- ja tukitoimina. Hoi-
totoimenpiteissé tulee huomioida muiden vammojen ennaltachkiiseminen, ulkondolliset tekijat
sekd mahdollisten kipujen lievitys. On myos tirkedd huolehtia lapsen ja hdnen perheensé hen-
kisestd tuesta. Lapsen kohdalla erityisen tirkedd on kokonaisarvion tekeminen hoitovaihtoeh-
tojen selvittdmistd varten. (Rantala ym., 2016; Heikkinen ym., 2006, 10, Nietosvaara & Vilkki,
2016, 133.)

Kuntoutuksen tarvetta arvioitaessa ja sen sisdltod suunniteltaessa tulee huomioida kuntoutujan

vammojen ja sairauksien lisdksi lapsen normaaliin kehitykseen liittyvét tekijit sekd sen eri va-



riaatiot. Kuntoutuksen suunnittelu perustuu kuntoutuvan lapsen sekd hinen perheensd voima-
varojen ja tarpeiden tunnistamiseen sekd toimenpiteistd, joiden kautta yhteiset tavoitteet voi-
daan saavuttaa. Jokaisella lapsella ja hinen perheellddn on omat tarpeensa ja tavoitteensa kun-
toutukselle. On tirkedd huomioida, ettd perheet ja lapset eroavat toisistaan ainutlaatuisina myos
ilmenevien haasteiden ja ongelmien suhteen. (Autti-Ramo, 2015, 488.) Lapsella on usein lisdksi
ainutlaatuiset kyvyt kompensoida synnynnéisesté raajapuutoksesta aiheutuvia haittoja. Esimer-
kiksi yldraajapuutoksen kanssa syntyneet lapset voivat oppia hyddyntdmaén jalkojaan késien

asemassa paivittdisissd askareissaan. (Ryoppy, 1997, 133.)

On térkedé, ettd lapsi saa jo pienend osallistua kuntoutuksensa tavoitteiden suunnitteluun. Kun
lapsi ymmartia uusien péivittdisten toimintamallien ja harjoiteltavien taitojen merkityksellisyy-
den, hin hyviksyy ja sitoutuu helpommin kuntoutuksen osana piivittéistd toimintaa. Lapsen
aidon kuulemisen seké tavoitteiden asettamisen merkitys korostuu lapsen vanhetessa. Tavoit-
teiden on oltava realistisia motivaation siilyttdmiseksi ja kuntoutuksen sulautumiseksi osaksi
arkea. Tavoitteet on hyva jakaa ldhitavoitteisiin, joiden kautta pdéstdin pikkuhiljaa kohti suu-
rempaa kauempana olevaa tavoitetta. Ndiden tavoitteiden saavuttamiseksi myds koululla on
oma roolinsa, jotta lapsi hyodyntdd esimerkiksi toimintaterapiassa opeteltuja toimintatapoja
my0s koulupdivin aikana. Harjoittelun merkitys koulun arjessa korostuu, silld lapset eivét vilt-
taméttd kaytd apuvélineitién, jos ovat tottuneet toimimaan ilman niitd. Tydskentely- ja toimin-
tatapojen harjoittelu tulee mahdollistaa lapsen arjessa ja hinen ympérillddn toimivien aikuisten

on sitouduttava ja ymmarrettiva sen tarkeys. (Autti-Rdmo, 2015, 492-493.)

Lasten kuntoutus muodostuu usein moniammatillisen toiminnan pohjalta, jolloin ammattiryh-
mét yhteensovittavat nikemyksensa kuntoutuksen suunnittelusta ja toteuttamisesta. WHO:n ke-
hittdima toimintakykyluokitus ICF (International Classification of Function, Disability and
Health, 2004) on otettu lasten ja nuorten kuntoutuksen tarkeédksi osaksi. Sen avulla voidaan
tunnistaa haasteita seké sitd voidaan hyddyntdd kuntoutuksen tavoitteita asetettaessa. ICF on
ohjannut kuntoutusta pois yksilod korjaavasta sekd terapiakeskeisestd ajatusmallista. Ajatus-
mallin muutos voidaan nidhdé lapsen aktiivisuuteen, osallisuuteen sekd hyvéiksyntdin keskitty-
vassd kuntoutussuunnassa ja ajattelutavoissa. Yhé tirkedampad on muuttaa lapsen toimintaym-
paristod sellaiseksi, ettd lapselle mahdollistuu erilaiset toiminnot. (Autti-Rdmo, 2015, 489.)
Bazyk ja Cahill (2014) nostavat esiin moniammatillisen yhteistyon mahdollisuuksia ja kuinka
esimerkiksi toimintaterapeutti voi vierailla koululla koulupéivien aikana ja samalla arvioida,

millaisiin tilanteisiin ja toimiin lapsi voisi kaivata tukea esimerkiksi ergonomiaa ajatellen.
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Toimintaterapian avulla suunnitellaan ja toteutetaan arvioinnin pohjalta yksilo6lle tarkoituksen-
mukaista seki toiminta- ja tydskentelymuotoja sisdltdvaa terapiaa. Painopiste voi olla motoris-
ten suoritusten ylldpitdmisessa tai niiden lisdédmisessd. Toiminnassa hyddynnetéén eri aisteja ja
pyritddn opettelemaan korvaavia toimintoja puutteellisten tilalle. Toimintaterapeutilla on rooli
osana kuntoutustyéryhmaai ja hén osallistuu kuntoutuksen suunnitteluun, toteutukseen, sen seu-
rantaan. Terapiajaksot voivat vaihdella yksittéisistd interventioista pidempiin terapiajaksoihin.
Terapian tavoitteena on edistdd yksilon omassa ymparistossa tarvittavia toimintamahdollisuuk-
sia. (Baumann, 2015, 401-403.) Toimintaterapian tarve korostuu lapsen arjessa erityisesti siir-
tymévaiheissa, esimerkiksi koulunaloituksen yhteydesséd. Sdédnndllinen toimintaterapia on téir-
kedd lapsen kasvun ajan, jotta voidaan huomata mahdollisia muutostarpeita. Terapialla on mer-
kitystd my0s lapsen koko perheelle ja huoltajilla on tirked rooli kuntoutuksen ja harjoiteltavien

taitojen siirtimisessd kotiin. (Rantala ym., 2016, 667.)

Erilaisten menetelmien avulla ohjataan kuntoutujaa huomaamaan omia haasteitaan ja oivalta-
maan vaihtoehtoisia tapoja toimia. Vaikka terapian padipaino on fyysisessd toimintakyvyssa,
huomioidaan toimintaterapiassa myos yksilon psykososiaalisia tarpeita. Toimintamahdolli-
suuksia edistimalla pyritdin vahvistamaan ja tukemaan ymparistossa selviytymistd. Liséksi te-
rapiassa edistetddn proteesien, ortoosien sekd muiden apuvélineiden kdyttod. (Baumann, 2015,

403—404; Rantala ym., 2016, 661, 667-668.)

Fysioterapian tavoitteena on yksilon litkunnallisten taitojen hyodyntdminen sekd tukea tukira-
kenteiden normaalia kasvua. Tdma edellyttdd lapselta normaalia liike- ja asentokuormitusta.
(Autti-Ramo, 2015, 495.) Fysioterapeutin kanssa suunnitellaan yhdessd apuvélineiden kiyttod
sekd liikkkumista. Yksilon selviytyminen arjessa ja hinen omat tavoitteensa omalle kuntoutumi-
selleen ja toiminnalleen ovat tirked osa fysioterapiaa. (Kauranen, 2019, 286-288.) Jokaisen
yksilon kuntoutus tulee suunnitella ja toteuttaa huolellisesti sekéd yksilollisesti (Khan, Javed,
Rao, Corner & Rosenfield, 2016). Kuntoutuksen arvioinnissa ja seurannassa hyodynnetién eri-
laisia pédivittdisten toimintojen mittareita. Esimerkiksi yldraaja epdmuodostumien yhteydessa
arvioidaan yksilon kdden otteita, kaksikatistd tyoskentelyd, ndppéryyttd, tyoskentelyasentoa,
suorituskykyé sekd mahdollista kipua. Arviointien avulla pyritdén selvittiméén sopivia kuntou-

tusmenetelmid ja seuraamaan kuntoutuksen vaikuttavuutta. (Baumann, 2015, 402—403.)

Kirurgista hoitoa hyddynnetiin silloin, kun se hyodyttdd ja parantaa raajan toimintaa. Myds
kosmeettisia eli ulkonédllisid tekijoitd voidaan perustellusti hoitaa kirurgisesti, kunhan hoito ei

vaikuta heikentdvésti yksikon toimintakykyyn. Koska epdmuodostumat ilmenevét eri tavoin,
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on hoito suunniteltava aina yksilollisesti ajallisesti seké laadullisesti. (Ryoppy, 1997, 139-141.)
Syvisen (2020) tutkimuksen mukaan alaraajapuutospotilailla kirurgisen hoidon tarve ja mira
on muuhun lapsivdestoon verrattuna merkittavisti korkeampi. Kirurgista hoitoa voidaan joutua
hyodyntdméaédn, mikili se mahdollistaa esimerkiksi proteesin kdyttoon ottamisen ja ndin lisda
yksilon toimintamahdollisuuksia. Yleisimpia kirurgisen hoidon kohteita ovat kédet, sormet, ja-
lat ja varpaat. Sen avulla voidaan pyrkiéd lievittiméidn myds mahdollista kipua. (Kauranen,

2019, 282-284.)

Kirurgisissa toimenpiteissd, kuten amputoinneissa eli kehon jonkin osan poistamisessa tai ty-
pistdmisessd, pyritddn huomioimaan elimiston nivelet ja mahdollisuus raajan protetisointiin.
Operaation seurauksena on tirkedd huolehtia syntyneen tyngén paranemisesta. Amputaation
jélkeen yksilolla voi esiintyd tuntemuksia poistetun kehonosan kohdalla, jotka kuitenkin vihe-
nevit ja lieventyvit ajan kuluessa. (Kauranen, 2019, 282-284, 287-288.) Lasten nédhd&én sel-
vidvén hyvin psyykkistd ja fyysisistd stressitekijoistd, joita amputaatiosta kuntoutumisessa on

lasnd. Tastd johtuen yleensd lapset kuntoutuvat nopeammin kuin aikuiset. (Khan ym., 2016.)

My®0s vertaistukihenkiolld on merkittdva rooli kuntoutujan eldméssa, silld hidn on usein paras
neuvomaan ja antamaan ohjeita arjessa tuleviin haasteisiin ja vastoinkdymisiin. Omat koke-
mukset haasteista ja nithin 10ytyneisti ratkaisuista, voivat auttaa samanlaiseen tilanteeseen péa-
tyneitd. Samalla vertaistukihenkild voi luoda uskoa ja toivoa tulevaisuuteen. (Miéttdnen & Poh-

jalainen, 2015, 332.)

2.3 Apuvilineet osana arkea

Apuvilineelld tarkoitetaan laitetta tai vilinettd. joka lisdd osallistumista ja toimintaa, jota jokin
vamma tai toimintavaje rajoittaa tai estdd. Apuvilineiden avulla pyritddn pienentiméén tai pois-
tamaan toimintaympéristossd ilmenevid esteitd ja haittoja. Vaikka apuvilineiden avulla keski-
tytddn mahdollistamaan yksilon toimintaa, ei niiden tarkoituksena ole korvata yksilossé olevia
poikkeamia. Apuvilineet voidaan ndhdi myos yksilon toimintakykya ylldpitédvind ja edistdvind
tekijoind, jotka siten vaikuttavat my0ds hyvinvointiin ja terveyteen. Niiden avulla voidaan lisdksi

ennaltachkdistd toimintakyvyn suurempia ongelmia. (Salminen, 2010, 17; Kotiranta, 2010, 17.)

Apuvilineen avulla ihmiselle voidaan mahdollistaa erilaisia toimintamahdollisuuksia, omatoi-

misuutta, itsendisyyttd ja samalla sddstdd hdanen energiaansa. Monimuotoisena ja haastavana
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tutkimuskohteena apuvélineistd ei ole toistaiseksi saatu juurikaan tuloksia sen vaikuttavuu-
desta, mutta yksittdisten tutkimusten pohjalta voidaan todeta, ettd apuvélineistd on kdyttdjdlleen
hyGtya. Saatava hyoty riippuu useista eri tekijoistd, kuten apuvélineen kdyttOymparistosta, apu-

vialineestd itsestdin ja apuvélinepalvelun laadusta. (Salminen, 2010, 17; Kotiranta, 2010, 17.)

Kunnat vastaavat pddasiassa apuvilinepalveluista. Terveydenhuollolle kuuluu lddkinnallisen
kuntoutuksen apuviélineet, opetustoimelle opetuksen apuvilineet sekd sosiaalitoimelle péivit-
tdisiin toimiin tarvittavat vilineet. (Kotiranta, 2010, 18; Kansanterveyslaki, 66/1972, 14§, Laki
vammaisuuden perusteella jarjestettavistd palveluista ja tukitoimista, 380/1987, 9§, 17§, Perus-
opetuslaki, 628/1998, 31§, 39§.) Lahtokohtaisesti kiyttdjén tulisi saada mahdollisimman tehok-
kaasti ja oikeaan aikaan kayttoonsd tarpeenmukainen seké laadukas apuvéline. Saatavuuden
voidaan nidhdi olevan apuvilineiden kayttdjille perusedellytys. Kun kéyttdja kokee apuvili-
neensd tarpeelliseksi ja se tukee kdyttdjan odotuksia ja pddmaérid, on apuvilineen kayttoon hel-
pompi sitoutua ja sitd hyddyntdd. (Salminen, 2010, 17.) Kuntoutujalle on tirked4 korostaa apu-
vilineiden kdyton merkitystd, silld sen on huomattu motivoivan omien toimintatapojen muut-

tamista (Baumann, 2015, 408).

Dysmeliassa apuvilineind hyddynnetddn usein muun muassa ortooseja, proteeseja ja paksun-
noksia. Tiettyihin toimintoihin on olemassa myos omat spesifit apuvilineensd, kuten tietoko-
neelle erikoishiiret ja kirjoittamiseen kynédpidikkeet (Hdmaildinen, Kotiranta, Paloneva & Val-
kama, 2010, 105, 110). Ortooseja kdytetddn yksilollisesti suojaamaan, tukemaan, korjaamaan,
ehkdisemiin tai oikaisemaan raajan osan tai koko raajan virheasentoa. Niitd voidaan kéyttdd
myo6s kehon osan toiminnan parantamiseksi. (Copparad & Lohman, 2015, 2.) Téllaisia ovat
esimerkiksi ranne- tai nilkkatuet. Ortoosit valmistetaan yksildllisesti kuntoutuksen edisté-
miseksi ja niithin tehddén muutoksia kdyttdjan edistymisen mukaan. Ortoosien sopivuus on tér-
kedd tarkistaa sddnnollisin véliajoin. Staattisien ortoosien avulla suojataan ja ylldpidetddn ha-
luttua asentoa, mika ehkiisee virheasentoja tai rauhoittaa tulehdusta ja kipua. Dynaamiset or-
toosit mahdollistavat kontrolloidun litkkeen osana harjoittelun tukemista sekd samalla ehkéisee
ei-toivottuja liikkeitd. Progressiiviset ortoosit puolestaan ovat osana nivelten kuntoutusta. (Bau-
mann, 2015, 406.) Ortoosien avulla edistetdédn lisdksi lapsen luuston kasvua ja sopivaa kuormi-

tusta (Autti-Rimd, 2015, 496.).

Proteesilla tarkoitetaan kappaletta tai teknisté laitetta, jonka avulla korvataan puuttuvan kehon-
osan toimintoja ja ndin edistetddn kayttdjan toimintakykyd. Proteesilla on tdrked merkitys jo

lapsen ensimmdisen ikdvuoden aikana, silld sen avulla voidaan edistdd lapsen kehonkuvan
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muodostumista. Tdméa on tdrkedd huomioida jo ennen kuin lapsi oppii rydmimédan. Riittdvén
varhain saatu proteesi kehittdd lapselle hyvit tarttuma- ja irrotusotteet, joita tarvitaan péivittdi-
sessd arjessa. (Ryoppy, 1997, 134.) Proteesin kdyttoonottoa suunniteltaessa tulee huomioida
raajan tynkd, proteesin tarkoituksenmukaisuus, kédyttdjéan toiminnallisuus sekd sen kayttoympé-
ristd (Mééttdnen & Pohjalainen, 2015, 324-325). Erityisesti alaraajaproteesin kdyton yhtey-
dessd on tirkedd huolehtia yksilon yleiskunnosta seki sité kehittivistd harjoitteista, silld pro-

teesin kanssa litkkuminen on hyvin kuluttavaa (Kauranen, 2019, 286-288).

Proteesit voivat olla joko kosmeettisia tai mekaanisia. Kosmeettinen proteesi ensisijaisesti pyr-
kii korjaamaan puuttuvan raajan ulkonékohaittaa. Esimerkiksi kosmeettinen kyynéarvarsipro-
teesi ei mahdollista tarttumista tai sormien liikuttelua, mutta se auttaa paivittdisissd toimin-
noissa tukevana apuvélineend. Vetolaiteproteesin avulla tarttumaote voidaan toteuttaa mekaa-
nisesti, jolloin proteesi toimii apukdtend. Myoelektriset eli toiminnalliset proteesit toimivat li-
hasséhkolld, jossa tyngdn lihaksia jannittdmélla voidaan ohjata proteesin tarttumaotetta. Lihas-
jénnitys saa proteesin sihkomoottorin kdynnistyméén ja ndin voidaan saada proteesin sormet
joko avautumaan tai sulkeutumaan. Myoelektrisiin proteeseihin voidaan myos ohjelmoida toi-
mintoja, kuten tiettyja otteita, jotka aktivoituvat perdkkéisten impulssien myotd. Proteesit py-
syvit yleensi paikoillaan tupen sisélld olevan alipaineen synnyttdmén imun ansiosta. (Kaura-
nen, 2019, 284-287; Maiittinen & Pohjalainen, 2009, 325-326; Rantala, Berglund-Hintze &
Keponen, 2016, 666; Pohjolainen, Rossi & Lempinen, 2016, 675-680.) Alaraajaproteeseja voi-
daan valmistaa muun muassa jalkaterélle ja nilkalle, sdérelle seka reidelle (Méaéttinen & Poh-

jalainen, 2015, 327-329).

Lapset suhtautuvat proteeseihin eri tavoin. Osa hyvéksyy sen nopeasti ja toiset vaativat pidem-
pid jaksoja proteesiin tottuakseen. Proteesin kdyttdaikaa lisétadn pikkuhiljaa leikin ja toiminnan
avulla méarétietoisesti. On tarkeéa, ettd lapsi itse huomaa proteesin kdyton hyodyt ja motivoituu
sitd kdyttdmadn. Tassd vanhemmat toimivat apuna seké tukevat lasta toimimaan kaksikatisesti.
Lisdksi vanhemmilla on tirked rooli motivaation ylldpitdjind. Vertaistuella sekd toimintaterapi-
alla on ensiarvoisen tdrked merkitys niin lapsen kuin vanhempien kannalta. Lapsen suhtautu-
minen proteesiinsa voi vaihdella eri kehityskausina, joten vanhempien on hyvé tunnistaa ika-
kausiin liittyvé vastustus ja tukea tarvittaessa lasta kdyttdméadn proteesiaan. (Pohjolainen ym.,

2016, 682; Manninen, 2015.)
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Proteesin kéyttod harjoiteltaessa tavoitteena on, ettd kayttija oppii proteesin avulla korvaamaan
puuttuvan raajan toimintoja. Omatoimisten tehtavien, kuten péivittdisten toimintojen harjoitte-
lun kautta edistetdédn yksilon mahdollisuuksia ja paluuta arkeen. Erityisesti lapset ja nuoret edis-
tyvit nopeasti ja heilld tavoitteena usein on mahdollisimman luonnolliselta ndyttdva proteesin
kaytto. Lapset yleensd oppivat liikkumaan ja toimimaan myos ilman proteesia. (Méaittanen,

Pohjolainen, 2009, 330-332; Pohjolainen ym., 2016, 681-682.)

Lasten apuvilineilld on vahvistava merkitys henkilokohtaiseen kehitykseen sekd kasvuun osana
psyykkisid, fyysisié ja sosiaalisia valmiuksia. Erilaiset apuvélineet mahdollistavat lapselle itse-
ndisten valintojen tekemistd, oppimisen mahdollisuuksia sekd kokemuksien saamista ympéris-
tostddan. Apuvilineet edistdvit koulussa myos oppilaan osallisuutta ja toimijuutta seki ndin tu-
kevat hdanen yhdenvertaisuuttaan muiden kanssa. (Valkama, 2010, 9; Tauria, Tero & Tulansalo,

2015, 3.)
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3 Kaikille avoin koulu vai valittujen koulu?

Tamain luvun avulla pohdin erilaisia nakdkulmia kaikille avoimesta koulusta. Avaan ensin vam-
maisuustutkimuksen ndkokulmia kouluun ja pedagogiikkaan liittyen, josta siirryn kuvailemaan
siirtyméé varhaiskasvatuksesta kouluun. Oli kyseessd vamman kanssa eldvé tai vammaton
lapsi, on kouluun siirtymiselld ja koululaiseksi kasvun prosessilla suuri merkitys hdanen koulu-
kokemuksiinsa ja oppimiseensa (Fabian, 2007, 7; Harper, 2015). Jotta voimme ymmartdd vam-
man kanssa eldvin lapsen kokemuksia, tulee meidédn ensin ymmaértida prosessi koululaiseksi
kasvamisen taustalla. Tdmén avulla voimme hahmottaa paremmin syité ja seurauksia erilaisissa
koulukokemuksissa. Késittelen luvun lopuksi koulujen ldhikouluperiaatetta seki koulujen ar-

voja ja asenteita tukea tarvitseviin oppilaisiin.

Oppimisesta ja pedagogiikasta puhuttaessa herkdsti unohdetaan kognitiiviset ja fyysiset toimin-
takyvyt sekd vammaisuus. Vammaisuus huomioitiin kasvatuksen ja oppimisen kontekstissa pit-
kdan erityispedagogiikan osana, mutta esimerkiksi eri tavoin liikkuviin, toimiviin ja aistiviin
oppilaisiin ei juurikaan kiinnitetty huomiota “normaalissa” pedagogiikassa. (Laukkanen,
2018a, 37.) Darrow (2015) nostaa esiin ndkokulman siitd, kuinka moninaisuudesta puhuttacssa
vammaisuutta usein vdhitellddn, ylenkatsotaan tai se kokonaan unohdetaan. Hehirin (2002)
mukaan vamman kanssa eldvien lasten koulutukseen liittyy olettamuksia, jotka vahvistavat hei-
dian kokemiaan ennakkoluuloja sekd voivat vaikuttaa heidédn koulutustasoonsa ja sen myotd
my6hemmin eldmissd tyollistymiseen. Tdstd syystd vammaisuutta ja vamman kanssa eldvien

kokemuksia on merkityksellistd tarkastella tarkemmin.

Smartin (2009) mukaan vammaisuus voidaan nidhdé yhteiskunnan normeista poikkeamisena.
Uudenaikaisemmat ndkemykset Darlingin (2013) mukaan puolestaan ajattelevat vammaisuu-
den ihmisend olemisen vaihtelun muotona. Vamman kanssa eldminen on merkityksellinen te-
kija sosiokulttuurisesta ndkokulmasta. Se tuottaa eroavaisuuksia yksiloiden vililld niin yhteis-
kunnallisesti kuin diskursiivisesti. Liséksi tdlld on yksilollinen vaikutus yksilon asemaan sekd
toimintamahdollisuuksiin yhteiskunnassa. Vammaisuudesta puhuttaessa myds usein niputetaan
sukupuolet samaan luokkaan, mikd on seurausta yleisestd keskustelusta sekd vammaistutki-
muksesta. Kun vammaisuudesta puhutaan sukupuolettomasti, typistdd se vammaisten yksiloi-
den ihmisyytti ja véistdd kysymykset vammaisuuden kokemisesta osana yksilon sukupuolta ja
sosiokulttuurista asemaa. Vammaisuus voidaan herkidsti asettaa ilman kyseenalaistamista

osaksi “normaalien” ja terveiden vastakohtaa. Tdmai tuottaa vamman kanssa eléville ajatusta
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siitd, ettd heiddn kohtaamansa haasteet ja esteet ovat seurausta heiddn vammastaan. (Reinikai-

nen, 2007, 89, 11-12.)

Vammaisuuteen liittyy vahvasti sosiaalinen ndkdkulma. Vammaisuus syntyy ihmisten vélisessé
vuorovaikutuksessa, eiké sitd aina ndhda pelkdstidin yksilon ominaisuutena. (Vehmas, 2005, 5.)
Vamman kanssa eldmiseen liittyy aina kulttuurisidonnaisia normeja ja tapoja, vaikka niiden-
tautalla olisi jokin fyysinen tekijé, kuten dysmelia. Diagnoosit ja fysiologiset piirteet ihmisessé
ovat biologisia tosiasioita, mutta niiden merkitykset rakentuvat sosiaalisessa ymparistdssé. Jon-
kin piirteen luokittelu tai mééarittely vammaksi méérdytyy sosiaalisesti ja kulttuurisesti. Vam-
maisuuteen kasitteend siséltyy sosiaalisia mekanismeja ja rakenteita, joita ei voida selittdd vain

yksilon fyysisilla tai biologisilla tekijoilld. (Vehmas, 2014, 84-85.)

Kallion (2006) mukaan yhteiskunnassa on ikéén kuin normaaleille lapsille tarkoitetut lokerot ja
epanormaaleille tarkoitetut tukijérjestelmét. Talloin voidaan Vehmasen (2005) mukaan puhua
duaalimallista, joka on selkeimmilldén silloin, kun lapsella on lddketieteelliseen diagnoosiin
perustuva poikkeama. Diagnoosi perustuu télldin jonkin elimen vammaan, joka aiheuttaa vau-
rioita joko mielen tai kehon toiminnoissa. Duaalimallin mukaisesti poikkeaville lapsille kehite-
tddn ja mahdollistetaan tukitoimia, jotka pyrkiviat minimoimaan poikkeavuudesta tai epanor-
maaliudesta johtuvia seurauksia. (Kallio, 2006, 38, 169-170). Toisaalta tdtd voidaan puoltaa

perustelemalla tukitoimia sen tuomalla hyddylld ja lapsen etuun vedoten (Maittd & Rantala,

2016, 63).

Vehmas (2010) toteaa yhteiskunnallisen syrjinnin uusiutuvan ja toteutuvan instituutioissa, ku-
ten kouluissa, minké vuoksi sitd on tarkasteltava tarkemmin. Sisdllyttdimallda vammaisuus joh-
donmukaisemmin osaksi monimuotoisuutta, voitaisiin edistdd vamman kanssa eldvien identi-
teettien kehittymisti. (Darrow, 2015, 205.) Vammaisuuden monimuotoisuuden ymmartdmisen
kautta eri alojen ammattilaisilla on lisdksi mahdollisuus ymmartid paremmin vammaisten hen-

kiléiden kokemuksia (Smart, 2009).

3.1 Koululaiseksi kasvaminen

Keskilapsuudessa noin 6—7-vuotiaana lapsi siirtyy uusiin ymparistdihin kodin piiristd. Nama
ympéristot ovat laajempia verrattuna lapsen aikaisempaan ldhiymparistoon. Esimerkiksi koulu

uutena ympdristond, vaikuttaa niin lapsen sosioemotionaaliseen kuin kognitiiviseen kehityk-
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seenkin. (Nurmi ym., 2015, 71.) Jo ennen koulun alkamista vanhemmat miettivét lapsensa tu-
levaa kouluaikaa ja kdyvit lapi omia koulumuistojaan. Vaikka suomalainen koululaitos on maa-
ilmanlaajuisesti arvostettu, kokevat vanhemmat huolta lapsensa koulunaloituksesta. Koulun al-

kaessa lapsen eldmaéssd alkaa muutos kohti itsendistymistd. (Makijarvi, 2008, 37.)

Lapsen kasvu koululaiseksi tapahtuu prosessimaisesti vuorovaikutuksessa kouluun sopeutumi-
sen kanssa. Koulun alkaessa lapsi on koulunaloittajan roolissa ja pyrkii sopeutumaan kouluun.
Prosessi etenee lapsen kasvaessa ensimmdisen kouluvuotensa aikana koululaisen rooliin.
Myonteiset kokemukset prosessin aikana edistivét lapsen sitoutumista koulunkéyntiin, lisddvéat
lapsen mielekkyyttd koulunkdyntiin sekd kasvattavat oppimista ja koulukokemuksista saatua
hyotya. Kielteiset kokemukset ja asenteet koulua kohtaan asettavat lapselle riskin sopeutumis-

ongelmiin ja hdn voi mahdollisesti syrjaytya koulueldmésta vahitellen. (Karikoski, 2008, 122.)

Koulun alkaessa lapsen kasvuympéristd muuttuu, jolloin myds hdnen roolinsa muuttuu. Se,
mista lapsi siirtyi kouluun, vaikuttaa sithen, millaisena muutos koetaan. Samalla lapsen sosiaa-
linen ympéristd sekd tutut toimintatavat voivat muuttua. Lisdksi kommunikaatiotavat ja kieli
voivat olla erilaista kuin esiopetuksessa. (Brotherus, Hytonen & Krokfors, 2002, 225-226; Ka-
rikoski, 2008, 134, Linnild, 2011, 66—67.) Ensimmiisen kouluvuoden aikana lapset muuttuvat
koululaisiksi, joiden tehtdvéna on olla vastuullisia omista kouluasioistaan huolehtivia, arvioita-
via, tehtdvid suorittavia, koulun sidéntdjd noudattavia sekd oppiaineita oppivia koululaisia. T4l-
laisen itsendistymisen odotetaan lisdéintyvin ensimmadisen kouluvuoden aikana. Koulukonteks-
tilla voidaan nidhda siis yhdenmukaistava merkitys osana lapsen kasvua koululaiseksi. (Kari-

koski, 2008, 134.)

Bronfenbrennerin (1979) teorian mukaan ymparistdssd on ikddn kuin vuorovaikutuksen kehid,
joissa yksild toimii eldménsé aikana. Ne vaikuttavat yksiloon niin valittomasti kuin vélillisesti.
Kehit koostuvat mikro-, meso-, ekso- ja makrosysteemeistd. Mikrosysteemi koostuu ihmisen
vélittoméstd elinympdristostd kuten perheestd. Mesosysteemissd ympéristond toimivat muun
muassa koti, pdivikoti ja koulu. Koulunaloituksessa lapsi on kosketuksissa siis mikro- ja me-
sosysteemiin. Ndissd ympadristoissd lapsi kohtaa yhteisonsd konkreettisesti. Vanhempien ympa-
ristdt, kuten tyOympdristd vaikuttaa lapseen vilillisesti eksosysteemin kautta. Makrosysteemi
pitdd sisélladn yhteiskunnan normit, lait ja saddokset, jotka myohemmaéssi vaiheessa viahitellen

valittyvit lapselle. (Bronfenbrenner, 1979; Linnil4, 2011, 67.)
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Esiopetuksessa toimiessaan lapsi on esikoululaisen roolissa. Tadssé roolissa olennaista on lapsen
sosiaalisten ja akateemisten taitojen vahvistaminen seka harjaannuttaminen. Néin lapsi voi val-
mistautua akateemisempaa koulukontekstia sekd kouluyhteisoa varten. Esiopetuksessa lapsi saa
yksilollisesti tuettuna opetella itsendistymistd samalla leikkien ja oppien. Eri esiopetuskonteks-
teissa on tosin eroa siind, miten lapsia valmistetaan koulua varten. Erot ovat kdytdnnossa mer-
kittdavia esimerkiksi siind, kuinka lasten koulunaloitus sujuu seké kuinka lapsi sopeutuu ja kas-

vaa koululaiseksi. (Karikoski, 2008, 125, 143.)

Rimm-Kaufmanin ja Piantan (2000) mukaan, mikéli lasta on valmisteltu koulua varten hyvin,
on hinelle koulun aloittaminen helpompaa kuin lapsille, joilla kouluun valmistavia asioita on
ollut vihemman esiopetuksessa. He ovat myos havainneet, etti timin etu lisdéntyy lapsen kou-
lunkdynnin myo6té. Siirtymad tukee liséksi nivelvaiheen yhteistyd esiopetuksen ja koulun vi-
lill4, silld tutustumisvierailujen avulla tulevat koululaiset padsevét ennakkoon tutustumaan kou-
luun ympiristond sekd sen henkilokuntaan. (Ahtola, 2016, 176.) Siirtymévaihetta voi my6s hel-
pottaa lapsen kaveripiiri. Soinin ja kumppaneiden (2013) tutkimuksen mukaan kavereiden
maérd vaikuttaa sithen, kuinka lapsi suhtautuu myohemmin kouluun. Lapset, joilla on paljon
kavereita suhtautuvat kouluun myonteisemmin kuin lapset, joilla kavereita ei ole juurikaan.

(Soini, Pyhilto & Pietarinen, 2013.)

Usein koulunaloituksen yhteydessd puhutaan kouluvalmiuksista, jotka ovat hyvin tulkinnanva-
raisia. Lisdksi kouluvalmiustaidot on herkédsti puutteellisesti mééritelty. (Linnild, 2011, 18.)
Kouluvalmiuksien voidaan mééritelld koostuvan emotionaalisista ja sosiaalisista kyvyista, fyy-
sisestd hyvinvoinnista, asenteesta oppimiseen, motorisesta kehityksestd, kielellisestd kehityk-
sestd ja ymmarryksestd sosiaalisista kdytdnteistd, joita ympéardivdssd kulttuurissa ilmenee.
(Dockett & Perry, 2007, 22-24; Kagan, Moore & Bredekamp, 1995.) Linnilidn (2006) mukaan
kouluvalmiutta usein kuvataan lapsen vahvuuksien ja heikkouksien kautta, jotka ilmeneviét ke-

hityksen eri osa-alueilla.

Lapsen koulun aloittamista on tuettava, jotta voitaisiin taata onnistunut siirtyma esiopetuksesta
alkuopetukseen. On tdrkedd huolehtia kodin, koulun ja esiopetuksen vililld olevasta hyvasti
vuorovaikutussuhteesta, silld onnistuessaan siirtymévaihe edistdd lapsen hyvinvointia, turvalli-
suuden tunnetta sekd oppimiseen ja kasvuun liittyvid edellytyksid. (Opetushallitus, 2014a, 25.)
Siirtymait ovat lapsen kehityksen kannalta merkityksellisid, silld niiden sujuvuus voi vaikuttaa
hanen myohempéén kehitykseensd. Vaikutus voi olla joko sitd hidastava tai eteenpéin sysdava.

(Ahtola, 2016, 170—171.) Onnistuneen siirtymén on todettu olevan yhteydessa lapsen koulussa
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viithtymiseen sekd myShempéan koulumenestykseen (Fabian, 2007, 7). Jatkumon luominen on-
nistuneesti esiopetuksesta alkuopetukseen parantaa myds oppimistuloksia, lisd4 oppilaissa mo-
tivaatiota sekd luo parempia vuorovaikutussuhteita (Harper, 2015). Lisdksi onnistunut siirtyma
tukee Ahtolan ja kumppaneiden (2016) mukaan lapsen kokonaisvaltaista oppimista sekd kehi-

tysta.

Koulun toimintakulttuuriin siirtyminen voi kuitenkin synnyttié haasteita lapsen eldmissa. Ver-
rattuna koulun alkua edeltdneeseen esiopetukseen leikkiminen vidhenee ja lapselle kehittyy kou-
lulaisen rooli, jossa hidnen kuuluu selvitd koulumatkasta ja koulupdivéan jélkeen iltapdivésta ko-
titehtdvineen. Lapset voivat kokea kouluvisymysti ja vastahakoisuutta kotitehtdvien osalta.
Visymysti voidaan selittdd silld, ettd lapsi joutuu itse huolehtimaan itsestddn ja kouluun liitty-
vistd asioista. Koululaiseksi kasvua ja kouluun sopeutumista voi hidastaa se, jos piirteet kou-
lunaloittajana eivét ole lapsella riittdvid koulun hinelle asettamien vaatimusten kanssa. Koulu-
polkunsa aloittavan lapsen tulee saada kasvaa ja sopeutua omassa tahdissaan kouluun ja sithen

sitoutuvaksi koululaiseksi. (Karikoski, 2008, 123—124.)

Nivelvaiheen siirtymii helpottaa se, jos koulu ja sen toiminnan kdytdnnot ovat lapselle tuttuja.
Kouluun hyvin sopeutuminen on néhtévilld lapsen innostuneisuudessa sekd kiinnostuksessa
koulunkéyntid kohtaan. Lisdksi hyvinvoinnin merkit, kuten hyvin nukkuminen ja syominen
sekd tyytyviisyys ja myonteiset kaverisuhteet viestittidvit lapsen sopeutuneen kouluympéris-

toon. (Correia & Marques-Pinto, 2016, 254-257.)

Oli kyseessd vamman kanssa eldvéd tai vammaton lapsi, on koulun ja kodin vilinen yhteistyo
erittdin tdrkedd. Carreian ja Marques-Pinton (2016) mukaan kodin ja koulun vélinen yhteistyo
on yksi tdrkeimmistd kouluun sopeutumista helpottavista tekijoistd. Yhteistyo lisdd niin oppi-
laan, luokan kuin koko kouluyhteison turvallisuutta ja hyvinvointia. Huoltajilla on oikeus ja
tarve saada palautetta seka tietoa oman lapsensa edistymisesté sekd haasteista. Erityisen tarkeda
yhteisty0 on nivelvaiheissa, jolloin suunnitellaan ja toteutetaan oppilaan koulunkdyntid sekd
oppimista. Perheilld voi olla vaihtelevia erilaisia tiedon ja tuen tarpeita, joihin koululla on mah-
dollisuus vastata. Kasvatusyhteistyon avulla voidaan tukea oppilaan tavoitteellista oppimista,
kasvua ja kehitystd. (Haanpda & Lahtinen, 2020, 87; Opetushallitus, 2014b, 32.) Tiedonsiirron
avulla voidaan taata hyvissi ajoin lapselle tarvittavien tukitoimien suunnittelua ja toteuttamista

(Ahtola, 2016, 177).
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3.2 Pyrkimys kaikille avoimeen kouluun

Perusopetuslain (628/1998) mukaan kaikilla lapsilla on oikeus vammastaan tai muista vaikeuk-
sistaan riippumatta kdydad koulua tavallisessa luokassa. Opetuksen tehtivénad on edistdd lain
mukaan tasa-arvoisuutta yhteiskunnassa. Laki tdsmentda, kuinka lapsen tarvitsemat tukitoimet
tulee turvata opetuksessa huomioiden oppilaan edellytykset ja ikdkausi. Kunnan tulee lisdksi
vammaispalvelulain (380/1987) mukaan huolehtia yleisten palveluiden soveltuvuudesta myos
vammaisille. Tdten my0s vamman kanssa eldvilla lapsella on oikeus saada tarvitsemansa tuki-
toimet tavalliseen luokkaan ja kunnalla on velvollisuus jérjestdd niiden toteutuminen. (Laki
vammaisuuden perusteella jarjestettivistd palveluista ja tukitoimista, 380/1987, 1§, 3§, 7§; Pe-

rusopetuslaki, 628/1998, 16§, 30§, 318.)

Tastd huolimatta Saloviidan (2009) mukaan yleinen kisitys on ollut, etti muun muassa vam-
maisuus voi estdd lasta osallistumasta yleisopetukseen tavallisella luokalla menestyksekkaisti.
Ajatukseen liittyy luottamus siitd, ettd vain erityisluokalla alan ammattilaiset voivat tukea lasta
hinen tarpeidensa mukaisesti. Tutkimusten (mm. Peetsma, Vergeer, Roeleveld & Karsten,
2010; Saloviita, 2009; Topping, 2012) mukaan kuitenkin kaikenlaisilla lapsilla on mahdollisuus
oppia yhdessi ja kaikille avoin inkluusion mukainen koulu tuo hy6tyé niin vammattomille kuin

vammaisille.

Suomen peruskouluissa on kdytdssd inkluusioperiaate, joka pohjautuu vuoden 1994 Salaman-
can julistukseen, jossa koulu méairitelldan paikaksi, jossa lapset voivat opiskella erityisistd tuen
tarpeistaan huolimatta yleisopetuksessa erityisluokkien sijaan (UNESCO, 1994, 5-14). Tdméan
myo6td koulun toimintakulttuuriin kohdistui kokonaisvaltaisia muutostarpeita. Inkluusioperiaate
siséltdad ajatuksen kaikkien oppilaiden oppimisen tukemisesta sekd moninaisuuden arvostami-
sesta. (Hakala & Leivo, 2015, 9.) Perusopetuksen opetussuunnitelman perusteiden (2014)
myo6td suomalaiset koulut ovat sitoutuneet kehittdmadn inkluusioperiaatteen mukaisesti ope-
tusta. Lakkalan ja kumppaneiden (2016) mukaan tdmén myo6td yhd useampi tukea tarvitseva

oppilas kiy koulua yleisopetuksessa erityisjirjestelyiden sijaan.

Salamancan julistusta (1994) tukee YK:n (2006) vammaisten henkildiden oikeuksien yleisso-
pimus, joka kieltdd vammaisiin kohdistuvan syrjinndn (Moberg & Savolainen, 2015, 89; Yleis-
sopimus vammaisten henkildiden oikeuksista, 27/2016, 5§). Vammaissopimuksen (27/2016,
24§) mukaisesti valtiolta edellytetdén inklusiivista opetusta, johon vamman kanssa eldvét voi-
vat osallistua yhdessd yleisopetuksen oppilaiden kanssa. Vamman kanssa eldvin tulee péasti

muiden kanssa yhdenvertaisesti koulutukseen ja hénté varten tulee tehda yksildllisten tarpeiden
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mukaan kohtuullisia mukautuksia. (Yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista,

27/2016, 24§; Helander & Vahtera, 2021, 40.)

Ennen inkluusiota kdytdssi oli integraatiomalli, jonka taustalla oleva normalisaatioperiaate ajoi
vammaisten oikeuksia yhtildisiksi muiden ihmisten kanssa. Periaatteen mukaan vammaisten
lasten koulukokemusten ja oppimisympaériston tulee olla mahdollisimman samankaltainen kuin
muiden lasten. Vamman kanssa eldvien lasten erottaminen ja siirtiminen yleisopetuksesta poik-
keavaan ympiristoon ei tue tatd periaatetta, eikd sen mukaista jokaista yksilod kunnioittavaa
thmisarvoa. Yhi useammin erillistd kouluympéristod on alettu pitdd sosiaalista syrjdytymistd

edistivina tekijdna ja syrjivind toimena. (Moberg & Savolainen, 2015, 79.)

Inklusiivisesta ndkdkulmasta opetuksen tulee pyrkid kaikkien oppilaiden moninaisten vaati-
musten ja oppimisolosuhteiden huomioimiseen. Kaikkien oppilaiden tulisi saada laadukasta,
mielekésti ja tehokasta opetusta vammastaan tai vammattomuudestaan riippumatta. (Helander
& Vahtera, 2021, 38.) Jokaisella oppilaalla on oikeus turvalliseen oppimisymparistoon. Tésta
johtuen esimerkiksi oppilasta, joka tarvitsee esteettdmin oppimisympariston, ei voida aina si-
joittaa 1dhimpénd sijaitsevaan kouluun, ellei sielld esteettomyys toteudu. Muun muassa tésti
syystd inkluusioon liitettdva ldhikouluperiaate ei aina toteudu ja lapsi ei valttdmatta kiy lahim-

péni olevaa koulua. (Haanpdi & Lahtinen, 2020, 20; Perusopetuslaki 628/1998, 6§, 283.)

Inkluusion etuina pidetdén sen kasvatuksellisia tavoitteita, joiden avulla pyritdén edistimédn
oppilaiden hyvinvointia ja oppimista. Liséksi inkluusio mahdollistaa kaikille oppilaille tasa-
arvoa sekd osallisuutta korkealaatuisessa opetuksessa. Toisaalta sen toteutuminen vaatii ope-
tusjarjestelyiden joustavuutta sekd monimuotoisuutta. Tdmén toteutumiseen tarvitaan moniam-

matillista yhteistyotd, joka tukee inkluusion periaatteita. (Takala ym., 2020, 13.)

Inkluusion voidaan toisaalta ndhda jakavan oppilaita niihin, jotka tiytyy erityiselld tavalla huo-
mioida ja ottaa mukaan sekd niihin, jotka olivat jo mukana. Oppimisympdristot tulisi rakentaa
kaikille aidosti saavutettaviksi. Talloin esimerkiksi litkuntarajoitteisuus ei paikantuisi yksiléon
tai hinen kehoonsa vaan ennemmin ympéristoon, joka tuottaa vammaisuutta, ellei kaikilla ole
mahdollisuutta toimia ja liikkua siind vapaasti. (Laukkanen, 2018b, 38.) On my0s huomioitava,
ettd inkluusio vaatii resursseja, silld ilman riittdvid tukitoimia opetus voi olla vastuutonta ja jopa
vahingollista, mikéli kaikki oppilaat opiskelevat samassa oppimisympadristossd (Hakala &

Leivo, 2015, 20).
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Jotta koulut voivat toteuttaa inklusiivista opetusta, tulee heidén ensin ymmartia selkedsti, mita
inklusiivisuudella tarkoitetaan. Ensisijaisesti luokkatasolla osallistumiseen ja oppimiseen liit-
tyvit esteet tulee poistaa. Lisdksi oppilaan saama tuki tulee suunnitella huolellisesti ja henki-
16ston tulee saada tédhdn tarpeiden mukaan koulutusta. (Ainscow, Dyson & Weiner, 2013, 2.)
Naukkarisen (2018) mukaan inklusiivinen opetus nikyy koulussa opettajien tasa-arvoisuudessa
ja oikeudenmukaisessa oppilaiden kohtaamisessa. Samalla koulu organisaationa hyddyntié sen
tutkimusperustaisuutta ja haluaan kehittdd oppimisympaéristdjiin ja eettisyyttddn. Kouluilla on
siis hyvd mahdollisuus olla osana yhteiskunnallista muutosta ottamalla vastuuta inkluusion to-

teuttamisesta. (Naukkarinen, 2018, 130.)

Kuten perusopetuksen opetussuunnitelma (2014) toteaa, tuen tulee olla suunniteltua, joustavaa
sekd muuttua tarpeen vaatiessa. Oppilaalle annetaan tukea sen muotoisena ja tasoisena sekd niin
kauan kuin se on tarpeellista. Tuen jérjestdmisen ja opetuksen ldhtokohtana ovat oppilaan omat
kehitykselliset sekd oppimiseen liittyvit tarpeet. Tuki pyritdédn tarjoamaan oppilaan etua ajatel-
len erilaisin joustavin jarjestelyin. (Haanpdd & Lahtinen, 2020, 167; Opetushallitus, 2014b, 61;
Perusopetuslaki, 628/1998; 178§.)

Kiytdssa oleva kolmiportaisen tuen malli koostuu yleisestd, tehostetusta ja erityisestd tuesta. Se
on osa inkluusion toteuttamista eli tukea tarvitsevia oppilaita ei eristetd yleisopetuksesta tai
omasta opetusryhmistddn. (Oja, 2012, 46; Opetushallitus, 2014b, 61; Haanpdd & Lahtinen,
2020, 167.) Kolmiportaisen tuen ideana on, ettd kaikki eri tuen portailla olevat oppilaat voisivat
joustavasti opiskella yhdessd samassa ryhmissd. Tavoitteena on jdrjestdd oppilaille asteittain
tarvittaessa vahvistuvaa yksilollistd tukea ja ndin ennaltaechkdistd suurempien haasteiden syn-
tymistd. Mallin vahvuutena voidaan ndhdé se, miten oppilaan yksilollisyys on kaiken keskiossa.
(Oja, 2012, 46-48.) Kolmiportaisessa tuessa pyritdén hyddyntdmaidn moniammatillista yhteis-
tyotd, jossa keskidsséd on lapsen paras ja hinen etunsa (Haanpdd & Lahtinen, 2021, 172). Tuki
voi ndyttdytyd esimerkiksi eriyttdimisend, tukiopetuksena, erilaisia tyoskentelytapoina, avusta-
jien hyodyntdmisend seki eri opettajien yhteistyond. Oppilaalle voidaan myos laatia tarvittaessa

oma oppimissuunnitelma. (Vitka, 2021, 29.)

Oppilas voi olla samanaikaisesti vain yhdelld tuen portaalla kerrallaan (Vitka, 2021, 27). Tuen
tarpeet voivat vaihdella yksil6llisesti sen kestolta ja tukimuotojen vahvuudelta sekd maaralta.
Oppilaan tarpeita katsotaan aina tilanne- ja oppiainekohtaisesti. (Oja, 2012, 48.) Opettajalla on

velvollisuus télloin tukea oppilaan oppimista esimerkiksi eriyttimaélla ja tekemalld yksilollisid
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suunnitelmia. Tuen portaalta toiselle siirryttdesséd tuki vahvistuu ja mukaan tulee lisdd toimi-
joita. Lisdksi tdlloin oppilaan tuen yksilollisyys ja erityispedagogiset toimintatavat lisdéntyvét.

(Haanpaa & Lahtinen, 2021, 172.)

Mobergin ja Savolaisen (2015) mukaan kaikille yhteisen koulun kehittimiseen liittyy jatkuvasti
kasvavat paineet, silld kédsitykset sen mahdollisuuksista ja hyodyistd vaihtelevat. Seppéla-Pan-
kildisen (2009) tutkimuksen mukaan opetushenkildston suhtautuminen inkluusioon on ristirii-
taista. Inkluusioideologia pitdé sisdllddn tuen jarjestimisen mahdollisimman véhin rajoitta-
vassa ymparistossd. Opetushenkildstolld on kuitenkin erilaiset ndkemykset kasvamista ja oppi-
mista kohtaan. Osa nékee inkluusion arvostettavana osana yleisopetusta, kun taas osa pitéd eril-
lisid tukea tarvitsevien oppilaiden ryhmid parempana vaihtoehtona. Tima nékyy koulun arjessa
muun muassa vuorovaikutussuhteiden jannittyneisyytend seka ristiriitaisina odotuksina. Inklu-
siivinen kasvatus on nostanut vahvasti esiin tarpeen yksilollistdd opetusta ja kohdata moninai-
suutta. Koulun opetushenkildston suhtautuminen lapsen tarvitsemaan tukeen nédkyy aikuisten

toiminnassa ja sanoissa. (Seppéld-Péankéldinen, 2009, 83-116.)

Mobergin ja Vehmasen (2015) mukaan aikuisilla on suuri vaikutus siithen, millaisina lapset
ominaisuuksineen koetaan, silld aikuiset luovat lapsille toimintaa seké ikddn kuin sen myo6ta
my0s haasteita. Kuten Méittd ja Rantala (2016) toteavat, lapset eivit tarvitse mitdén erityistad
nimed tai syitd ilmenneille haasteilleen. Heiddn mukaansa yleensé lapset eivét halua poiketa
muista tai ettd heidét todettaisiin toisenlaiseksi verrattuna muihin lapsiin. Lasten luokittelu ja
tyypittely voivat johtaa lapsen leimaamiseen tietyn ominaisuutensa perusteella. Tédllainen toi-
minta korostaa lapsen erilaisuuden piirrettd ja tuo sithen kielteisen sdvyn. Tdmé puolestaan lisdd

uhkaa eritetyksi, syrjdytetyksi ja leimatuksi tulemiselle. (Moberg & Vehmas, 2015, 60—61.)

Opettajien suhtautuminen tukea tarvitseviin oppilaisiin vaihtelee ja ndkyy nédkokulmina objekti-
ja subjektilapsesta. Tavallisesti tukea tarvitseva lapsi ndhdédin objektilapsena eli toimenpiteiden
kohteena. Tassé tapauksessa lapsen oma aktiivisuus jdd vahaiseksi sekd védhdiselle huomiolle.
Talloin myos aikuisen rooli asiantuntijana korostuu ajatuksena siité, ettd lapsi on autettava ja
aikuinen toimii auttajana. Lapset kuulevat aikuisten puheen heidén avun tarpeistaan ja todistelut
siitd, miten lapsesta on huolta. Niin aikuiset muokkaavat myds lapsen omaa kisitystién itses-
taan. Huolestuttavasti lapsesta voi tulla aikuisten puheissa kuormittava “rasitelapsi”, mika ei
ole hyviksi lapsen oman identiteetin kehitykselle. Ellei lapsen vahvuuksiin kiinnitetd huomiota,

voi lapsesta tulla aikuisten puheissa kuin puutelista. Vanhemmille voi lisdksi syntyé ahdistava
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tunne, mikéli lapsen tulevaisuutta ennustetaan ennenaikaisesti koulunkéynnin yhteydessa. (Lin-

nild. 2011, 74-75.)

Se, miten lapsen tuen tarpeista puhutaan, paljastaa sen, miten lapsi ndhdédédn. Lapsesta voidaan
puhua kykyjen ja vahvuuksien kautta tai puutteiden kautta. Lasta kohdatessa ratkaisevaa on se,
kohdataanko hénet ensimmadisena erityispiirteiden, kuten diagnoosin kautta. Tuen tarpeet eivit
merkkaa ongelmia ja puutteita, vaan niiden tulisi ennemmin toimia opettajan ohjaustyon kehi-

tystekijénd. (Linnild, 2011, 75.)

Kaikille avoimessa koulussa oppilas ei jdd ilman hanelle kuuluvaa ja hdnen tarvitsemaansa tu-
kea. Vaikka erityisoppilaan kriteerit tdyttdva oppilas olisikin tavallisella luokalla, voi hdn kay-
tdnnossd olla suljettu ulkopuolelle kouluyhteisosté, ellei hédnelle tarjota yhtdldisid mahdolli-
suuksia osallisuuteen ja toimintaan. Koulun tulee osoittaa sitoutumisensa kaikille yhteiseen
opetukseen muutenkin kuin sijoittamalla tavallisiin luokkiin satunnaisina pidettyjd yksittdisia
vamman kanssa eldvid oppilaita. (Saloviita, 2009, 16.) Luokan opetuksen tulee vastata niin
yleisopetuksen kuin tukea tarvitsevien oppilaiden tarpeisiin ja heidén tavoitteisiinsa. Opettajan
on pystyttdva suunnittelemaan opetus télldin eriyttden ja useampaan opetussuunnitelmaan so-
veltuvaksi. (Haanpdd & Lahtinen, 2020, 40; Perusopetuslaki 628/1998, 3§, 30§.) Ainscowin ja
kumppaneiden (2006) mukaan yksilollisyys seké erilaisuus tulisi ndhdé kouluissa voimavarana,

silld oppilaan rooli aktiivisena toimijana korostuu osallistumisen kautta.

Ikédisten kanssa vuorovaikutuksessa oleminen tuo vamman kanssa eldville valoisampaa tulevai-
suudenkuvaa. Erilaisuuden hyviksyminen pohjautuu siihen, ettd erilaiset ihmiset toimivat ja
elavit yhdessd. Ndin molemmat osapuolet voivat oppia jotain uutta toisiltaan ja ymmartda pa-
remmin erilaisuutta. (Saloviita, 2009, 12—13.) Koulussa lapsille yksi tdrkeimmistd asioista on
kaverit ja heiddn kanssaan toimiminen. Lapset arvostavat oikeudenmukaisuutta ja odottavat

kaikkia kohdeltavan siten. (Linnild, 2011, 73.)

Lapsen hyviksyminen yleisopetuksen tavalliselle luokalle viestittéd, ettd hinet hyvaksytddn ja
héntd pidetddn yhtd lailla arvokkaana muiden lasten kanssa. Télloin lasta ei ndhdé taakkana,
vaan yksiloni, jonka tarpeet otetaan muiden lasten tavoin yksilollisesti ja vakavasti huomioon.
Vamman kanssa eldvin lapsen hyvidksyminen luokkaan auttaa luopumaan jaottelusta poikkea-
viin ja “normaaleihin”. (Saloviita, 2009, 13.) Lapsen tulee saada kokea koulussa yhteenkuulu-

vuutta, miki edistiid hinen oppimistaan (Takala, Lakkala & Aikis, 2020, 13).
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3.3 Syrjinnin vastaisuus koulussa

Syrjinnilla kasitteend viitataan kiellettyyn menettelyyn tai toimintaan, johon voi liittyé rangais-
tus. Syrjinnén vastaisiin lakeihin, perusoikeuksiin sekd ihmisoikeuksiin siséltyy kielto syrjin-
ndlle, ja ne pyrkivit vahentimiin sekd poistamaan syrjintdd. Syrjdytyminen yhteiskunnallisena
késitteend kuvaa ithmisryhmien tai yksiloiden joutumista osattomiksi, haavoittuviksi tai erilais-
ten yhteiskunnallisten prosessien reunoille. Syrjdytymistd pyritdén vihentdméén erilaisten so-
siaalipoliittisten toimien avulla. Syrjintékiellolla pyritdédn ehkdisemddn sekd torjumaan tiettyi-
hin ihmisryhmiin liittyvié stereotypioita, joiden vuoksi he eivét saa asemaa, joka heididn henki-

l6kohtaisten ominaisuuksiensa perusteella heille kuuluisi. (Nousiainen, 2012, 31, 37.)

Syrjintd on ilmidnd moniulotteinen ja se voi olla luonteeltaan tiedostamatonta, rakenteellista,
suoraa tai epdsuoraa (Renko, Larja, Liebkind & Solares, 2012, 11). Yhdenvertaisuuslaki
(1325/2014) méirittelee syrjinnén toimintana, jossa jotakuta kohdellaan toisiin verrattuna epi-
suotuisammin vertailukelpoisessa tilanteessa. Syrjintdd on esimerkiksi ndenndinen puolueetto-
muus kiytdnndissd, sddnnoksissd tai perusteluissa, jotka asettavat yksilon epédedulliseen ase-
maan muihin verrattuna. Lisdksi syrjintdd on ihmisryhmin tai yksilon koskemattomuuden ja
arvon tarkoituksellinen loukkaaminen, joka aiheuttaa halventavan, uhkaavan, vihamielisen tai
noyryyttdvén ilmapiirin. (Yhdenvertaisuuslaki, 1325/2014, 8-14§.) Valtioneuvoston selvityk-
sen (2020) mukaan vamman kanssa eldvit kohtaavat syrjintdi liittyen erityisesti saavutettavuu-
teen ja esteettomyyteen. Esteettomyys pitdd sisdllddn rakennetun ympériston seka fyysiset liik-
kumisen esteet, mutta myos palveluiden saavutettavuuden ja mahdollisuuden osallistua yhteis-
kunnan toimintaan tdysipainoisesti kaikilla osa-alueilla. (Nieminen, Jauhola, Lepola, Rantala,

Karinen & Luukkonen, 2020, 29.)

Yhdenvertaisuuslain (1325/2014) mukaan koululla on velvollisuus edistdé ja arvioida yhden-
vertaisuuden toteutumista ja tehda tarvittavia toimenpiteitd sen toteutumiseksi. Koulun toteut-
taman tasa-arvon tulee nidkyé itse opetuksessa, sen sisdlloissd sekd opetusjérjestelyissd, kuten
fyysisissd oppimisymparistoissd (Ainscow, Booth & Dyson, 2006, 13.) Myos perusopetuslain
(628/1998) mukaan koulujen tehtdvana on edistdd tasa-arvoa seka sivistystd ja antaa oppilaille
vahvuuksia, joita yhteiskunnassa aktiivisena toimijana oleminen edellyttdd. Oppilaan tulee
saada osallistua koulutukseen ja kehittdd itsedén yhdessd muiden kanssa. (Perusopetuslaki,

628/1998, 2§.) Suomessa yhteiskunnan jdsenille tunnustetaan yhdenvertaiset oikeudet esimer-
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kiksi vammaisuudesta tai toimintakyvysti riippumatta, miki velvoittaa myos kouluja toteutta-
maan yhdenvertaisuutta toiminnassaan, jotta oppilaat voivat omaksua kouluaikana valmiuksia,

joita tarvitaan myohemmassa eldméssé. (Renko, ym., 2012, 11.)

Syrjinndn vastainen pedagogiikka tukee Opetushallituksen (2014) valtakunnallisen perusope-
tuksen opetussuunnitelman tavoitteita sekd perusopetuslakia (628/1998). Opettajan tehtdvd on
huolehtia siité, ettd luokan sisdlld noudatetaan yhteisid kéytint6jéd ja sdéntojé, jotka edistévit
yhdenvertaisuutta. Koulun aikuiset toimivat lisdksi myds oppilaille roolimalleina siitd, kuinka
erilaisia ihmisid kohdellaan ja kohdataan. (Itkonen & Talib, 2013, 18.) Syrjinnén vastainen pe-
dagogiikka pitééa sisélléddn keinoja, joilla voidaan vdhentéd ja ehkiisté erilaisia syrjimismuotoja.
Némai keinot lisdksi pyrkivét lisidmadan yhdenvertaisuutta ja edistiméén ryhmienvilisid suh-
teita. Kouluissa yhdenvertaisuutta voidaan edistéé pienilldkin teoilla. Esimerkiksi lisadmalla
vihemmist6jen ndkyvyyttd opetuksessa ja oppimismateriaaleissa voidaan yksinkertaisesti lisédté
yhdenvertaisuutta. (Renko ym., 2012, 11.) Vdhemmistolld tarkoitetaan lukumééraltddn pientd
ryhmé4, jotka erottuvat valtaviestostd jonkun tietyn ominaisuuden perusteella. Vihemmistojen

asema yhteiskunnassa vaihtelee ryhmaista riippuen. (Rossi, 2007, 63.)

Luokkahuoneiden yhdenvertaisuutta voivat horjuttaa hyvin pienet asiat. Esimerkiksi sukupuo-
lesta, thonviristd tai vammasta riippuen yksiloon liittyy oletuksia eli stereotypioita yksilon omi-
naisuuksista ja kyvyistd suoriutua. Vihemmistoihin kuuluvien oppilaiden on todettu pelkédvén,
ettd he ikddn kuin vahingossa vahvistavat kdytoksellddn nditd stereotypioita. (Aronson, Cohen
& McColskey, 2009, 2.) Nami tuntemukset voivat tehdd lapselle uhkaavan tunteen tilanteesta
ja sitd kautta heikentdd hénen suoriutumistaan. Tastd ndkokulmasta oppilaita on hyva muistut-
taa siitd, etteivit yksiloiden erilaiset piirteet vaikuta heiddn suoriutumiseensa, silld kaikkien on
mahdollista parantaa harjoittelun my6td suoriutumistaan ja jokaisella on omat vahvuutensa.
Nain yhdenvertaisuutta voidaan edistdé pienin teoin ja ohjaamalla oppilaita huomaamaan tal-

laisia arjen tilanteita. (Aronson ym., 2009, 2—4; Itkonen & Talib, 2013, 18.)

Cameronin ja Rutlandin (2008) mukaan jo alle kouluik&isten keskuudessa on havaittu ilmene-
van vihemmistoihin liittyvadd ennakkoluuloisuutta. Heiddn mukaansa tdma ilmenee lasten vili-
sissd suhteissa siten, ettd lapsi suosii itsensd kaltaisia. Syrjinndn kohteeksi joutumisen koke-
muksilla on kauaskantoisia seurauksia. Lasta ympéaroivilld aikuisilla on tésti syysté tirked rooli,
jotta lapsi selvidisi syrjintdkokemuksistaan ja jotta voitaisiin ehkéistd niiden vaikutuksia.

(Renko ym., 2012, 6.)
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Lapset ja nuoret kuitenkin kokevat, etteivit aikuiset huomaa syrjintda ja vaikka huomaisivat,
eivit he osaa puuttua tilanteeseen siten, ettd silld olisi vaikutusta. Aikuisten rooli ja asenteet
ovat herkésti heijastuneet siten, ettd lapsille ja nuorille on syntynyt tunne siitd, ettei aikuisia
kiinnosta. Huolestuttavasti syrjijand voi toimia myos aikuinen, kuten esimerkiksi opettaja. Lap-
set ja nuoret pohtivat sitd, millaisia heidén tulisi olla, jotta he eivét joutuisi kohtaamaan epirei-
lua kohtelua. Erityisesti koulussa tapahtuvaan syrjintddn tulisi heiddn mukaansa puuttua pai-

nokkaammin. (Kankkunen, Harinen, Nivala & Tapio, 2010, 45-49.)

Kankkusen ja kumppaneiden (2010) mukaan viahemmistoryhmédin kuuluminen voi altistaa syr-
jinnélle helpommin. Kuitenkaan téll4 ei ollut tilastollista merkityksellisyyttd, silld kiusaamis-
ja syrjinndnkokemukset todettiin lasten ja nuorten keskuudessa yleisiksi. Syyksi kiusaamiselle
tai syrjinnélle riittdd heidén tutkimuksensa mukaan vain jokin erilaisuuden piirre. Heidén tulos-
tensa valossa vamman tai toimintakyvyn rajoitteen kanssa eldvit lapset kokevat syrjintdé use-
ammin kuin muut vihemmistéryhmiin kuuluvat lapset. Syrjintéd esiintyi nimittelyné, ennakko-
luuloina ja ryhmén ulkopuolelle jattimisend. Syrjintdd koetaan erilaisina esteind ja viélillisend
syrjintdni. (Kankkunen ym., 2010, 18-19.) Kielteiset asenteet ja resurssien riittimattomyys
voivat hankaloittaa vamman kanssa elédvin arkea. Talloin yksilon omilla resursseilla on suuri

merkitys esimerkiksi kouluympiriston puutteiden kompensoimiseksi. (Niemeld, 2007, 10.)

Myds Juva (2019) on havainnut viitdstutkimuksessaan, etteivit aikuiset aina tunnista kiusaa-
mista. Erityisesti “ei-normaaliksi” luokitelluille oppilaille voi muodostua riski kiusatuksi tule-
miselle. Opettajat eivét tunnista ndiden oppilaiden kiusaamista, minkd seurauksena kiusatut ei-
vit saa riittdvad apua tai huolenpitoa. Huolestuttavasti myds koulun aikuiset voivat ndin osal-
listua oppilaan kiusaamiseen. Kiusaaminen voidaan tdlléin ndhdd normien ja “normaaliuden”
edistimisend. Normaalius ikddn kuin heijastaa ympérdivin yhteiskunnan ideologisia, poliittisia
ja kulttuurillisia rakenteita sekd niiden odotuksia. Téstd nikokulmasta voidaan kyseenalaistaa

ja tutkia tarkemmin yhteiskunnan ideaaleja ja normeja. (Juva, 2019, 69-71.)

Lapsuus ja nuoruus ovat otollisia ajankohtia vaikuttaa ihmisen suhtautumiseen muita ja vihem-
mistdjd kohtaan. Aboudin ja Levyn (2000) mukaan lapset ja nuoret viettdvit ison osan ajastaan
aikuisten ohjauksessa, jolloin heidén toimintaansa voidaan vaikuttaa esimerkiksi kouluympéa-
ristdssa erilaisin toimin. Muutos léhtee liikkeelle yksildiden arvoista ja asenteista, minké vuoksi
tulisi huolehtia siité, ettei haitallisia stereotypioita viljeltiisi ja oikeanlaista tietoa véhemmisto-

ryhmista lisdttdisiin. Tdméa koskee lasten ja nuorten lisdksi myds aikuisia. (Kankkunen ym.,

28



2010, 49.) Institutionaaliset seka kollektiiviset toimet ovat yhdessd syrjintdéd purkavien teorioi-
den kanssa valttimattomid, jotta syrjinndn rakenteita sekd kéytint6jéd voitaisiin vastustaa. Muu-
tos vaatii lisdksi tyotd yksilotasolla sekd kehollisten kokemusten tasolla. Opettajalla on téssa
potentiaalinen mahdollisuus haastaa oppilaidensa ajatuksia. Térkeintd kuitenkin on opettajan
hyviksyva ldsndolo vaikeita asioita késiteltdessd. (Laukkanen, 2018b, 188—189.) Opettajan
rooli on merkityksellinen, silld hin toimii tietynlaisena moraalisena auktoriteettina niin luokka-

kuin kouluympéristossd (Renko ym., 2012, 6).

Kouluympéristo tarjoaa hyvéit mahdollisuudet myonteisten ithmissuhteiden muodostumiselle.
Koulu liséksi luo mahdollisuuksia yhteistydlle, jossa erilaiset oppijat ovat tasa-arvoisessa ase-
massa ja heille annetaan tilaisuuksia solmia ystidvyyssuhteita. (Liebkind, Mikinen, Renvik &
Jasinskaja-Lahti, 2018, 9.) Oppilaat padsevit lisdksi harjoittelemaan rakentavia haasteiden rat-
kaisutapoja yhdenvertaisuutta tukevassa ympéristossd. Koulun ilmapiirin voidaan néhdé olevan
avainasemassa, jotta syrjdytymisen vastaiset toimet voivat onnistua. Kouluilla tulisikin tésti
syystd médritelld toimintatapoja ja myonteisid ryhmésuhteita edistdvid periaatteita. Tallaisia
toimintatapoja on esimerkiksi yhteistoiminnallinen oppiminen, jonka avulla oppilaat saavat
tyoskennelld yhdessd (Hellstrom, Johnson, Leppilampi & Sahlberg, 2015, 18—19). Talld on
huomattu Mannisen (2018) mukaan olevan yhteys myos koulussa viihtymiseen, silld yhteistyon

tekeminen edistdd muun muassa sosiaalisia suhteita koulussa ja ndin sielld viihtymista.

Opettajalla on lisdksi mahdollisuus ohjata lapsia arvostamaan omia vahvuuksiaan ja kykyjéan,
jotka toimivat suojaavina tekijoind haasteiden ilmetessa (Itkonen & Talib, 20-21). Vahvuuksia
tukemalla voidaan muun muassa vahvistaa oppilaiden itsetuntoa. Lapsen kdsitys omasta itses-
tddn muokkautuu ja rakentuu sosiaalisissa tilanteissa, kun hén peilaa tunteitaan ja tekemisiddn
muiden ihmisten reaktioihin (Keltikangas-Jarvinen, 2010, 139). Kiviruusun (2017) mukaan
muiden ihmisten reaktiot ja suhtautuminen yksiloon vaikuttavat sithen, millainen kuva hédnesta
muodostuu toisten ajatuksissa. Yksilon sosiaalisissa suhteissa ilmenevid asema vaikuttaa siihen,
kuinka héntd arvostetaan ja kohdellaan. Yksilolle syntyy ndin minén heijastearvio, joka vaikut-

taa hdnen kisitykseensé siitd, mitd hénesti ajatellaan. (Wallace & Tice, 2012, 127-128.)

Oppilaille on hyvé tehdd nidkyviaksi kiusaamisen ja syrjinnédn vaikutukset heiddn omassa arjes-
saan ja ndin opettaa heitd puuttumaan epdoikeudenmukaiseen kayttdytymiseen ja suojautumaan
siltd. Asettamalla koulussa selkeitd rajoja, voidaan edistdd niin henkistd kuin fyysistd hyvin-

vointia ja turvallisuutta, jotka auttavat oppilaan itsetunnon kehittymisessi. (Itkonen & Talib,
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2013, 20-21, 25.) Oppilaiden tulee tietdd, millaiset sddnnot ja toimintamallit ovat kdytossé syr-
jinndn estdmiseksi ja millaiset toimenpiteet syrjintdtilanteissa otetaan kdyttoon. Syrjintddn
puuttuminen edellyttdd kuitenkin luottamusta, joka on keskidssd, jotta lapsi tai nuori kertoo
kokemuksistaan. Téstd syystéd luottamuksen sdilyttdmiseen on kiinnitettava erityisesti huomiota

puututtaessa syrjintétilanteisiin. (Kankkunen ym., 2010, 50-52.)

Epdoikeudenmukaisen toiminnan, kuten syrjinnén ehkiisy, vaatii koko kouluyhteisolti sitoutu-
mista. Opetushenkildston tulee ajatella koulun toimintaa laajemmin sosiaalista ja eettistd nako-
kulmaa hyddyntden. Kouluyhteisén ilmapiirin juuret ovat aikuisten keskusteluissa ja toimin-
nassa. Se, miké sallitaan tai kielletddn aikuisten vélilld yhteisdssd, ndkyy ja vaikuttaa suoraan
oppilaiden kanssa tyoskennellessd ja néin ilmapiiriin koko koulussa. (Itkonen & Talib, 2013,

28.)

Vehmasen (2014) mukaan sosiaalisesti luotuja haittoja tulisi luokitella, jotta niitd voitaisiin
poistaa. Luokittelu tulisi tehd4 yhteisten ja yleisesti hyvéksyttyjen sdéntdjen avulla. Esimerkiksi
syrjinndn tunnistaminen mahdollistuu vain, jos kdytdssd on kriteerejd kyseisen syrjinndn muo-
don maédrittelylle. Vamman kanssa eldvien kohdalla timai tarkoittaa sitd, ettd yhteiskunnan luo-
mat haitat tulisi poistaa tunnistamalla ensin erilaisia vammoja. Lisdksi heitd tulisi kuulla, silld
vamman kanssa eldvien oma dédni jai padtoksenteossa liian usein kuulematta. (Vehmas, 2014,

85-87.)
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4 Thmisoikeuskysymysten direlli

Seuraavaksi késittelen ihmisoikeuskysymyksid vamman tai raajapoikkeaman kanssa eldvien
nikokulmasta, silli meidén tulee ensin ymmartdé heille kuuluvat oikeudet ja niihin liittyvét
haasteet, jotta voimme tarkastella niiden toteutumista. Tiettyjd ihmisryhmid syrjivid rakenteita
on Vehmasen (2005) mukaan néhtavissd myds koululaitoksissa, silld instituutiona koulun pe-
rusta on rakennettu oletuksille, joita asetetaan tiettyjen ikdkausien taidoille sekd normaalille”
kehitykselle. Téstd syystd niitd on tarkasteltava tarkemmin. Yksilon oikeudet toteutuvat vain
kiytannossd, minkd vuoksi on tirkedd tarkastella oikeuksia suhteessa toisiinsa (Arajirvi &
Sakslin, 2007, 47). Lahestyn aihetta kisitteiden ja niiden médritelmien kautta seké nostan esi-
merkkejé, jotka konkretisoivat teorioita ja kisitteitd kaytdnnossé seka erityisesti koulukonteks-

tissa.

YK:n ihmisoikeusjulistuksen (1948) avulla haluttiin rakentaa ylikansallinen mekanismi, joka
turvaisi kaikille ihmisille yhdenvertaisuuden riippumatta henkilokohtaisesta ominaisuudestaan,
kuten vammasta, syntyperista tai sukupuolesta. Jotta vamman kanssa eldvét voisivat kokea itse
olevansa yhdenvertaisia kansalaisia, on ldhtokohtana tunnustaa heille yhdenvertainen ihmis-
arvo muiden kanssa (Basser, 2011, 17-18). Kuten YK:n ihmisoikeuksien julistus (1948) toteaa,
on jokaisella ihmiselld oikeus opetukseen, tyohon, lepoon, vapaa-aikaan sekd yhteisoon osal-
listumiseen. Suomen perustuslain (731/1999) mukaan jokaiselle ihmiselle kuuluvat lisdksi pe-
rusoikeudet. Tétd tismennetdin lasten kohdalla erityisen sddnndksen avulla, jossa todetaan, etti
lapsille tulee taata tasa-arvoinen kohtelu ja asema yhteiskunnassa. (Suomen perustuslaki,
731/1999, 6,28, 6,3§.) Perusoikeudet kuuluvat lain mukaan yksiselitteisesti ja yhdenvertaisesti

niin vammaisille kuin vammattomille lapsille (Helander & Vahtera, 2021, 33).

Normandin & Zaidin (2008) mukaan ihmisoikeuksien kulmakivi on jokaisen ithmisen kunnioit-
taminen juuri sellaisena kuin hén on kaikkineen erilaisin piirteineen. Griffinin (2008) ndkemyk-
sen mukaan ihmisoikeuksien voidaan ndhdé olevan yksi moraalisen ymmarryksen tirkeimmista
kisitteistd. Montero (2016) kuvailee ihmisoikeuksista puhuttavan usein yksildiden tai ryhmien
yhteentorméyksissd ja ihmisoikeuksien moraalisiin seki juridisiin velvollisuuksiin vedotaan

erilaisissa pyrkimyksisséd, esimerkiksi kulttuurin tai politiikan kentilla.

Ihmisoikeuksia voidaan tarkastella monesta eri ndkokulmista. Valitsin tdhédn tutkimukseen na-
turalistisen sekd poliittisen ldhestymistavan, silld ne tuovat keskusteluun toisistaan poikkeavat,

mutta samalla toisiaan tdydentdvat nikemykset. Naméd molemmat nikemykset miarittelevét
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hyvin ihmisoikeuksien perustaa ja sitd, minkd vuoksi ihmisoikeudet on luotu. Naturalistisessa
lahestymistavassa ajatellaan ihmisoikeuksien perustuvan ihmisarvoon ja ihmisyyteen. Ne néh-
ddin pysyviné oikeuksina ja pohjautuvan ithmisten luonnolliseen pyrkimykseen toimia oikein.
Niin ihmisarvojen moraaliarvot voidaan nidhdd pohjimmiltaan yksiloistd riippumattomina.
(Montero, 2016.) Poliittisen ldhestymistavan mukaan luonnollisia moraalisia oikeuksia ei tule
kuitenkaan pitdd lakien tai oikeuksien perustana, silld luonnollisten oikeuksien luonnetta voi-
daan pitdd ongelmallisena. Lait sekd oikeudet ovat aina ihmisten luomia, eikd moraalin ja lain

valilla ndhda sisdsyntyistd yhteyttd. (Koivurova & Pirjantaniemi, 2014, 29-30.)

Ihmisoikeudet voidaan jakaa kahteen osaan eli negatiivisiin ja positiivisiin oikeuksiin. Negatii-
visilla oikeuksilla tarkoitetaan yksilon oikeutta olla joutumatta jonkun usein kielteiseksi koetun
teon kohteeksi. Niitd voidaan kutsua myos vapausoikeuksiksi, silld niiden ndhdddn toimivan
ikddn kuin suojaavana tekijdnd. Lisdksi negatiiviset oikeudet velvoittavat valtiot suojelemaan
yksildiden vapautta. Positiiviset oikeudet puolestaan ovat toiselta henkil6ltd saatuja tai yhteis-
kunnan antamia etuuksia tai oikeuksia tehdé jotain. (Pellonpdd, Gullans, P6lonen & Tapanila,

2018, 25-26; Koivurova & Pirtajanniemi, 2014, 28-31.)

4.1 Sosiaalinen osallisuus

Osallisuus késitteend tarjoaa mahdollisuuden tarkastella ihmisten vélisissd suhteissa tapahtuvia
tilanteita. Sosiaaliset suhteet voivat tarjota tai rajata yksilon mahdollisuuksia. Osallisuuden ki-
siteen ja sen eri ulottuvuuksien avulla voimme siis tarkastella muun muassa ihmisoikeuksien
toteutumista. Thmisoikeuksien julistuksessa (1948) mainitulla syrjinnén kiellolla pyritdan tur-
vaamaan jokaisen yksilon mahdollisuutta hyvéidn elaméén ja osallisuuteen. Lapsen oikeuksien
sopimus (60/1991, 23§) lisdksi korostaa vamman kanssa eldvien lasten oikeutta tdysipainoiseen
hyviain elamédédn. Tama pyrkii takaamaan heidén ihmisarvonsa ja ndin edistiméiin lapsen omaa
itseluottamusta sekd osallistumista yhteisoon. Lapsen edun tulee olla keskidssd, kun puhutaan
hinen eliméstiin ja tarpeistaan. (Lapsen oikeuksien sopimus 60/1991, 23§; Helander & Vah-

tera, 2021, 35.)

Osallisuudella on monia méaaritelmid, mutta tdssa tutkimuksessa tarkastelen sitd koulukonteks-
tissa sosiaalisen osallisuuden ndkdkulmasta. Sosiaalinen osallisuus on ihmisten vililla tapahtu-
vaa vuorovaikutusta sekd sosiaalisten suhteiden tarjoamia mahdollisuuksia. (Thomas, 2007,
206-207.) Gretschelin (2002) mukaan osallisuus on tunne, joka ilmenee muun muassa yksilon

tarinoissa, tunteissa ja tiedoissa. Kiilakoski (2007) tismentda titd mééritelmaa nostamalla esiin
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nikokulman yksilon omasta ndkemyksestd osallisuudestaan. Ryhméédn kuulumisen tunne on
olennainen osa osallisuutta. Yksilolle on tdrkedd, ettd hinen ryhméén kuulumisellaan on mer-
kitystéd. (Hanhivaara, 2006, 32.) Yksilon osallisuuteen siséltyy hédnen velvollisuutensa ja oikeu-
tensa. Yhteison ndkokulmasta osallisuudessa yhteiso ottaa yksilon huomioon ja antaa erilaisia

toimimisen mahdollisuuksia. (Kiilakoski, 2007, 12—14).

Osallisuutta pidetdédn yhtend ydinkisitteend koulupedagogisessa keskustelussa. Osallisuus edel-
lyttdd, ettd lapsella on ympdarilldén yhteisojd ja ihmisid, joista kdsin hinelld on mahdollisuus
osallistua ja joihin hén voi halutessaan liittyd. Osallisuuden yhteydessd puhutaan osallistavasta
pedagogiikasta, joka on tiivistettynd opetuksen tehtdvé osallisuuden edistdmiseksi. Ensisijai-
sesti télla tarkoitetaan oppilaan omaa osallistumistaan oppimiseen ja oppimisprosessiin. Talloin
oppilaan voidaan ndhdi olevan kokemuksellisen ja konstruktivistisen oppimiskisityksen &a-

relld, jossa oppija oma aktiivisuus on avainasemassa. (Linnilé, 2011, 69.)

Osallisuus rakentuu yksilon suhteista ryhméain, yhteisoon ja yhteiskuntaan. Ndissd suhteissa
keskitssd ovat kokemukset mukaan kuulumisesta seké eri ryhmiin mukaan ottamisesta. Kaikki
ndma erilaiset suhteiden tasot tulee huomioida koulussa, jotta oppilas voi kasvaa osalliseksi
turvallisessa ymparistossd. Kasvu tapahtuu ensin ryhmaissai ja siitd jatkumona yhteisossé, jonka

jédlkeen lopuksi yhteiskunnassa. (Hanhivaara, 2006, 33.)

Lapsen oikeuksien komitean (2006) mukaa vamman kanssa eldvien lapsien osallisuus herkisti
rajoittuu aktiviteetteihin ja toimintoihin, jotka on suunniteltu erityisesti heidén erityistarpeil-
leen. Tdmén voidaan komitean mukaan johtavan vamman kanssa eldvien syrjdytymisen lisddn-
tymiseen, silld niméi kiytdnnot korostavat heidén erityispiirteitién ja erilaisuuttaan. (YK:n lap-
sen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 9, 2006.) Vamman kanssa eldvit lapset ovat haa-
voittuvassa asemassa ja ddrimmilldadn osallisuuden puute voi johtaa esimerkiksi syrjintdén ja
syrjaytymiseen, miki voi vaarantaa lapsen kehityksen ja hengen. Téstd syystd on huolehdittava,
ettd vamman kanssa eldvilld lapsilla ja nuorilla on saavutettavissaan suoja- ja apukeinoja syr-

jaytymisté vastaan. (Lapsen oikeuksien sopimus 60/1991, 23§; Helander & Vahtera, 2021, 35.)

4.2 Oikeudenmukaisuus, tasa-arvo ja yhdenvertaisuus

Oikeudenmukaisuus, tasa-arvo ja yhdenvertaisuus ovat keskeisid késitteitd ihmisoikeuksista

puhuttaessa. Arajdrven ja Sakslinin (2007) mukaan oikeudenmukaisuutta voidaan mitata yh-
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denvertaisuuden, syrjimittomyyden ja tasa-arvon perusoikeuksien kautta. Téstd syysté kisitte-
len ndita késitteitd seuraavaksi rinnakkain. Késitteet tarjoavat mahdollisuuden tarkastella vam-

man kanssa eldvien eldméé ja kokemuksia tarkemmin, silld ne auttavat sanallistamaan ilmigita.

Yhteiskunnat sekd niiden kulttuurit siséltidvét kirjoitettuja ja kirjoittamattomia asenteita sekd
sdantojd, jotka rakentavat yksildiden toimintaa ja merkityksid. Fyysiset ympéristot tarjoavat
puitteita yksilon toiminnalle, mutta sosiokulttuurinen ulottuvuus muokkaa niissid kayttayty-
mistd. Normien puolestaan voidaan ajatella kiteyttdvin sen, mikd on yhteiskunnassa hyvéni
pidettyd, oikeaa tai vadrad. Ihmisyhteisdissd on paljon normeja, eivitkd ne toimisi ilman niita.
Oikeudenmukaisuuden tai tasa-arvon toteutumista tavoiteltaessa, ei kuitenkaan ole tarpeen ky-
seenalaistaa kaikkia yhteison normeja, sillé ne ovat mukana rakentamassa ihmisten moraalia eli

sitd, miké on tai ei ole oikein. (Suhonen, 2018, 58, 60.)

Oikeudenmukaisuuden voidaan nidhda pitidvian siséllddn inhimillisid, universaaleja ja katsomuk-
sista riippumattomia velvollisuuksia, jotka nékyvit velvoittavina ja patevina oikeusperiaatteina.
Oikeudenmukaisuus sisdltyy ithmisten ja thmisryhmien véliseen vuorovaikutukseen. Kisittee-
seen liittyy liséksi pohdinta yksildiden ominaisuuksista ja kuinka niité tulisi kohdella sekd mi-

ten eri toimet ja arvostelmat oikeutetaan. (Yeung, Saari & Lagerspetz, 2007, 9-10.)

Oikeudenmukaisuutta tarkasteltaessa on huomioitava se, miten se médritellddn ja kuka maari-
telmén tekee. Usein miiritelmat on tehty ikdin kuin yldapuolelta, eikd vihemmiston toiveisiin
ja tarpeisiin ole juurikaan kiinnitetty huomiota. Olemassa on myds esimerkkejd, joissa oikeu-
denmukaisuutta on ajettu alhaalta pdin ja oikeudenmukaisuustaisteluiden kautta. Oikeudenmu-
kaisuus on osa yhteiskuntaa ja tdstd syystd yhteiskunnan kehittyessd my0ds oikeudenmukaisuus

kehittyy. (Capeheart & Milovanovic, 2020, 2-3.)

Sosiaalinen oikeudenmukaisuus on laaja ilmi6, jossa kiinnitetdin huomiota siithen, miti oikeu-
denmukaisuus on ja onko sitd saatavilla erilaisissa sosiaalisissa ympdristoissd ja yhteyksissa.
Ihmiset kuuluvat sosiaalisiin ymparistdihin ja nditd ympéristdja tutkimalla voidaan saada kési-
tystd, millaista oikeudenmukaisuutta niissd on havaittavissa. Sosiaalista oikeudenmukaisuutta
tarkasteltaessa tulee ensin kartoittaa, miten hallitsevat ja alistuvat oikeudenmukaisuuskasityk-
set syntyvét ja miten ne nikyvat. Lisdksi tulee pohtia, miten néitd kasityksid sovelletaan niin
virallisella kuin epévirallisella tasolla. Eli, mitkd henkildt tai ihmisryhmét menettivit oikeu-
denmukaisuuden valtuudet erilaisissa tilanteissa ja miten tdllaisia tilanteita korjataan oikeuden

toteutumiseksi. (Capeheart & Milovanovic, 2020, 1-2.)

34



Sosiaalisella oikeudenmukaisuudella on yhteys toiminnalliseen oikeudenmukaisuuteen (Hau-
tala, Himaldinen, Mékeld & Pyykkonen, 2011, 14). Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden ta-
kana on késitys yksilostd, joka osallistuu aktiivisesti eldmddnsi. Arjen toiminnassa ilmenee eri-
laisia tarpeita, joita ihmisilld on. Thmiselld on tarve toimia elddkseen hyvii elaimaa ja kuuluak-
seen yhteisdoon. Tosin erilaiset kulttuuriset yhteisot ja olosuhteet voivat asettaa yksilolle rajoja,
joiden puitteissa hdnen tulee pystyéd toteuttamaan omaa toimintaansa. (Stadnyk ym., 2011.)
Townsend ja Wilcock (2004) tdsmentévét toiminnallisia oikeuksia lisidmaélld itsemadarddmisoi-
keuden ndkokulman. Heiddn mukaansa ithmiselld tulee olla oikeus kéyttdd omaa itseméadraa-

misoikeuttaan tekemélld toiminnallisia valintoja.

Toiminnallisen oikeudenmukaisuuden vastakohtana voidaan nihd4 muun muassa toiminnalli-
nen marginalisaatio, joka liittyy ihmisen mahdollisuuksiin tehdd valintoja omasta toimintaan
osallistumisestaan. Yhteiskunnan sosiaalisilla normeilla on vaikutus siithen, miten, missa ja mil-
loin yksil6t osallistuvat toimintaan. Normit voivat kaventaa joidenkin yksildiden tai ihmisryh-
mien mahdollisuuksia osallistumiseen, silld yhteiskunta ik&én kuin tekee heidén puolestaan va-
linnat. Esimerkiksi vamman kanssa eldvén omat taidot saatetaan ohittaa ja niin rajata hanen

mahdollisuuksiaan valita osallistuuko hin vai ei. (Townsend & Wilcock, 2004.)

Jokinen ja Saaristo (2006) ovat pohtineet, leimataanko ja tulkitaanko suomalaisessa kulttuurissa
herkemmin ihmisten erilaisuuden piirteet epanormaaleiksi. Myos Laajarinne (2011) nostaa
esiin suomalaisen yhteiskunnan asettaman paineen samanlaisuuteen pyrkimisestd. Hinen mu-
kaansa lapset joutuvat jatkuvan arvostelun kohteeksi ja heidén tulee yhteiskunnan paineessa
pyrkid samaan kuin muiden ikdistensd. Téastd syystd Nousiaisen (2012) mukaan yhteiskunnan

tulee suojella erityisesti yksilollisestd piirteestdén erityisasemaan joutuvia lapsia.

Jotta yhteiskunnasta voitaisiin saada oikeudenmukaisempi, tulisi kansalaisten normeja seké val-
tion lainsdddantod tutkia tarkemmin ja selvittdd niiden oikeudenmukaisuuden perusteita. Oi-
keudenmukainen yhteiskunta rakentuu normeille, joita on kriittisesti tarkasteltu. Ndiden nor-
mien pohjalta thmiset eivdt joudu syrjiytetyiksi vaan tulevat oikeutetuksi heidin ansaitsemal-
leen oikeudenmukaiselle kohtelulle. Oikeudenmukaisuutta tulisi pohtia aidosti tarkemmin, jotta

se toteutuisi kaikkien kohdalla. (Rossi, 2007, 74.)

Poliittisessa seké oikeudellisessa ndkokulmassa tasa-arvo ja yhdenvertaisuus ovat merkityksel-
lisid periaatteita (Nousiainen, 2012, 31). Tasa-arvo perustuu perusoikeuksiin ja ihmisoikeuk-
siin, jotka velvoittavat edistiméén tasa-arvoa sekd kieltdvét syrjinndn. Koulukontekstista tar-

kastellen oppilaitoksille on asetettu velvollisuudeksi edistidi tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta.
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(Fredman, 2011; Niemi, 2020; Tasa-arvolaki, 609/1986, 5§; Yhdenvertaisuuslaki 1325/2014,
6§.) Molemmat yhdenvertaisuus- ja tasa-arvolaki pitévit sisélldédn syrjintdkiellon seké velvoit-
teen tasa-arvon ja yhdenvertaisuuden aktiiviselle edistamiselle (Kantola, Koskinen Sandberg &

Ylostalo, 2020, 17).

Tasa-arvo voidaan ndhda kuin késiteryppdina, joka koostuu yhdenvertaisuudesta, yhdenmukai-
sesta kohtelusta, tasa-arvon edistdmisesti ja syrjinnin kieltdmisestd (Nousiainen, 2012, 32).
Tasa-arvoa késiteltdessd sithen usein yhdistetddn syrjimittomyys ja ihmisoikeudet. Tasa-arvon
ajatellaan kuuluvan kaikille riippumatta muun muassa iistéd, sukupuolesta tai vammasta. (Kan-
tola, Nousiainen & Saari, 2012, 10-11). Tasa-arvo voidaan jésentdd esimerkiksi jaottelemalla
se eri puoliin, kuten tasa-arvoon, joka perustuu eroihin (difference), yhtélaisiin oikeuksiin (equ-

ality) ja moninaiseen tasa-arvoon (diversity) (Squires, 1999; Kantola ym., 2020, 12—13).

Eroihin perustuva tasa-arvo pitéé sisélldén erojen, kuten sukupuolen huomioimisen. Tdmin né-
kemyksen mukaan kaikille yhtendiset oikeudet eivit takaa tasa-arvoa, silld esimerkiksi suku-
puoleen liittyy erilaisia velvollisuuksia ja vastuita. Yhtildisiin oikeuksiin nojaava tasa-arvo
puolestaan korostaa kaikkien samanlaista kohtelua ja syrjimittomyyteen keskittymistd. Yhté-
laisia oikeuksia tarkasteltaessa tasa-arvon voidaan ajatella toteutuneen suhteellisen hyvin, silld
syrjintd kielletdédn laissa. Moninainen tasa-arvo tuo keskusteluun ndkemyksen moninaisuudelle
esimerkiksi sukupuolen kautta, jossa yksild voi itse maérittdd oman sukupuolensa. (Squires,

1999; Kantola ym., 2020, 12—-13.)

Yhdenvertaisuus on sekd ihmis- ettd perusoikeus. Se siséltyy kansainvilisiin ihmisoikeuksia
kasitteleviin sopimuksiin sekd Suomen perustuslakiin (731(1999). My6s muun muassa yhden-
vertaisuuslaki (1325/2014) kieltda yksilon syrjimisen perustuen muun muassa kansalaisuuteen,
terveydentilaan, vammaisuuteen tai mihinkdan muuhun yksilolliseen piirteeseen. Tosiasiallisen
yhdenvertaisuuden mukaan kaikkia ihmisié on kohdeltava samalla tavalla ja eriarvoisuutta tulee
pyrkid poistamaan. Muodollinen yhdenvertaisuus edellyttdd samanlaisten tapausten kohtelua
samalla tavalla. Ndmé yhdenvertaisuuden ndkokulmat voivat joskus edellyttdd poikkeamista
toisistaan. Toisin sanoen téillaista kutsutaan positiiviseksi erityiskohteluksi, jonka tulee olla oi-
keasuhtaista ja hyvin perusteltua, silld muutoin se voi johtaa syrjintdén. (Helander, 2015, 89—

90.)

Niemisen ja kumppaneiden (2020) mukaan yhdenvertaisuutta tulisi vahvistaa sithen ohjaten ja

sitd valvoen eri eldmédn osa-alueilla. Kaytdnnossi tdma tarkoittaa muun muassa koulujen roolin
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vahvistamista yhdenvertaisuustyon edistdmisessd. Lisdksi koulujen tulisi lisdtd valveutunei-
suuttaan yhdenvertaisuussuunnittelussa. Erilaisia menetelmid ja keinoja yhdenvertaisuuden
edistdmiseen ja syrjintddn puuttumiseen on ja niitd tulisi hyodyntdd tehokkaammin nykyiseen
verrattuna. Yhdenvertaisuutta kouluissa voitaisiin esimerkiksi edistidd lisidmaélla tiedonkulkua

ja yhteistyoti eri toimijoiden kanssa. (Nieminen ym., 2020, 166—167.)

Kouluilla on laissa médritty velvollisuus yhdenvertaisuuden edistimiseksi. Kidytinndssd kou-
lutuksen jérjestdjdn ja oppilaitoksen tulee arvioida toiminnassaan yhdenvertaisuuden toteutu-
mista ja ryhtyé tarvittaessa toimiin sen edistimiseksi. Laissa médédratddn myos yhdenvertaisuus-
suunnitelman tekemisestd, jossa ilmenee koulun suunnitelma ja tarvittavat toimenpiteet yhden-
vertaisuuden edistdmiseksi. Niin oppilailla kuin heiddn vanhemmillaan on oikeus tulla kuul-

luiksi ndissd toimenpiteissi. (Yhdenvertaisuuslaki, 1325/2014, 6§.)

Perusopetuksen on mahdollista saavuttaa yhdenvertaisuus, kun jokainen lapsi saa mahdollisuu-
den osallistua opetukseen ilman minkéaénlaista syrjintdd, eikd hénelle tai hidnen perheelleen
synny kustannuksia opetukseen osallistumisesta. Yhdenvertaisuus voi edellyttda tilloin erityis-
kohtelua, silld jokaisella oppilaalla on erilaiset ldhtokohdat oppimiselleen ja koulunkdynnilleen.
Esimerkiksi vamma tai asuminen kaukana koulusta voi vaikuttaa lapsen opetukseen osallistu-
miseen. Téllaisissa tilanteissa koulunkdyntid on tarpeen tukea erityisin toimenpitein, jotta op-
pilas voi yhdenvertaisesti saavuttaa vaadittavat oppimistulokset sekéd osallistua opetukseen.
(Helander, 2015, 90.) Ymmartdmalld syrjimdttomyys osana tasa-arvoa ja yhdenvertaisuutta,
voidaan myos kouluissa toteutettavaa inkluusiota tuoda késitteellisesti ldhemmas tasa-arvoa

(Pihlaja & Silvennoinen, 2020, 55).

Kunnissa tehddén paitoksid liittyen esimerkiksi opetussuunnitelmiin, kouluverkon rakentee-
seen ja perusopetuksen toteuttamiseen. Perusopetuksen toteuttaminen on siis vahvasti riippu-
vainen kunnan paittijien ja koulujen rehtorien padtoksistd. Lisdksi oppilaitosten resurssit, kuten
taloudellinen tilanne vaikuttaa opetuksen toteuttamiseen. Yhdenvertaisuuden nékokulmasta on-
gelmaksi syntyy ndin perusopetuksen jérjestiminen eri kuntien, koulujen ja luokkien valilla.
Oppilaat voivat joutua tilloin eriarvoiseen asemaan esimerkiksi asuinpaikastaan johtuen. (Hel-

nader, 2015, 91-92.)
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4.3 Ableismi

Ableismi késitteend nostaa esiin yhteiskunnassa olevia tekijoitd, joita emme valttimétta tun-
nista, jos eldmme ilman vammaa. Ableismin avulla voidaan kédyda keskustelua esimerkiksi kou-
lujen esteettomyydestd ja muista erityisjirjestelyistd, joita vamman kanssa eldvit tarvitsevat
arjessaan. Késitteen avulla voimme lisdksi tarkastella ja mahdollisesti kyseenalaistaa instituu-

tioiden, kuten koulujen toimintaa.

Ableismilla tarkoitetaan oletusta “’terveistd” ja toimintakyvyltdén normatiivisista ihmisisté. Li-
sdksi késitteeseen liitetddn ajatus vammattomuuden paremmuudesta ja ensisijaisuudesta.
(Laukkanen, 2018a, 37.) Kisitteelld on vaihtelevia mééritelmié, jotka pohjautuvat syrjintddn
sekd alistamiseen, joita yhteiskunnassa vammaiset kokevat. Rasismin ja ableismin voidaan
nihda ikd4n kuin sulautuneen toinen toisiinsa. Termilld viitataan sosiaaliseen syrjdytymiseen ja
syrjintddn, jonka taustalla on enemmiston késitykset ja odotukset kyvykkyyteen, joita vammai-
sille asetetaan. Késitteen avulla pyritddn kiinnittiméin huomiota itsestdén selvind pidettyihin
toimintatapoihin, joilla vammattomat kontrolloivat ja kdyttdvit valtaansa vammaisia kohtaan.
Lisdksi késitteen pyrkimyksend on haastaa oletukset kyvyttomyydesti ja kyvyistd seké haastaa

hallitsevia ideologioita. (Ferri & Connor, 2005, 454, 471.)

Wolbring (2008) méiirittelee ableismin perustuvan kdytinteiden, menetelmien ja uskomusten
pohjalta. Ableismin késite pitdd sisdlldén yksilon ymmairryksen omasta itsestddn ja kehostaan
sekd niiden suhteesta ympéristoon ja muihin ihmisiin. Tdmi ndkemys siséltdd myos muiden
nikemyksen yksilostid, joka voi olla arvosteleva. Ableismi ndkemyksend korostaa tiettyjd sosi-
aalisten rakenteiden ja ndkemyksien arvostettuina pidettyjd kykyjd. Mikéli yksilo ei ole tyypil-
listen kykyjen mukainen, voi hén joutua syrjinnin kohteeksi. Esimerkiksi vammaisuudessa tél-
lainen ableismi voi johtaa hyvdksynnin sivuttamiseen ja muut voivat ikdén kuin yrittdé korjata

vammaista henkil6d. (Wolbring, 2008, 253.)

Ableismia kdytetddn sosiaalisten ryhmien vilisessé syrjinndssd, vamman kanssa eldvien ulkois-
tamiseen sekd paatosten tekemisen oikeuttamiseen (Wolbring, 2008, 257). Késite voidaan myos
ndhdd Wolbringin (2008) mukaan ikddn kuin sateenvarjotermind, joka kattaa alleen muitakin
vihemmistoryhmid syrjivid késitteitd. Vammaistutkimuksissa on nostettu esiin nidkokulma,
jossa yhteiskunnassa sekd kulttuurissa vammattomuus ensisijaistetaan erilaisilla tavoilla.

Ableismi voidaan ndhda joukkona erilaisia oletuksia, jotka yhdenmukaistavat kehollisuuden
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kisitettd. (Vaahtera, 2019, 5.) Vaahtera (2019) nostaa viitoskirjatutkimuksessaan esiin néko-
kulman, jossa usein oletetaan kehojen olevan vihempiarvoisia, jos ne ovat kyvykkyysihanteita

haastavia.

Campbell (2001) kuvailee ableismin olevan uskomusten verkosto, jossa prosessit ja kdytadnnot
tuottavat tietynlaisen kehollisen kisityksen, joka kautta ajatellaan lajille tyypilliset seké valtta-
méittdmaét piirteet. Tastd nadkokulmasta vammaisuus ndhddin ikdén kuin heikentyneeksi tilaksi
olla ihminen (Campbell, 2001, 44). Vammaisuuden kasitettd pidetién herkésti luonnostaan kiel-
teisend ja ableismin voidaan ndhda tuottaneen kielteisen asenteen vammaisuudesta, joka ulottuu

niin yhteiso- kuin yksil6tasolle (Campbell, 2009, 6, 166).

Ableismi ilmenee esimerkiksi luokkahuoneiden suunnittelussa ja rakentamisessa, jossa huomi-
oidaan periaatteessa liitkuntarajoitteisen oppilaan kulkeminen, mutta kdytdnnossa liikkuminen
esteettomasti kuitenkin vaatii erityisjarjestelyitd. My0s oppilailta itsendisen tyoskentelyn vaa-
timinen voi olla ableistista, silld monilta yksin selvidminen vaatii paljon ponnisteluja ilman tar-
vittavia tukitoimia. On my®0s tidrkedd huomioida, etteivit kaikki elaméaa haittaavat sairaudet tai

vammat ndy paillepdin. (Laukkanen, 2018a, 37.)

4.4 Intersektionaalisuus

Intersektionaalisuus késitteend tuo esiin “hiljaisia” 4dnid ja ndkokulmia. Tutkimukseni kannalta
juuri ndiden ndkokulmien esiin saaminen on todella tirkeéa, jotta voimme paremmin ymmartia
dysmelian kanssa eldvien kokemuksia ja samalla pohtia omaa tilannettamme suhteessa valta-
vdestoon. Intersektionaalisuuden avulla voimme hahmottaa yhteiskunnassa vallitsevia etuoi-
keuksia sekd myoOs marginaaleja, joihin osa védestostd ikddn kuin vain joutuu yksil6llisen piir-

teensd takia.

Intersektionaalisuuden kasitteen kehitti Kimberlé Crenshaw (1991) tasa-arvokeskusteluun liit-
tyvén kritiikin pohjalta. Hinen mukaansa rotu, luokka, etnisyys, ikd, vammaisuus, seksuaali-
suus, vakaumus ja uskonto ovat ristedvid eroja, jotka tuottavat etuoikeutettuja asemia sekd mar-
ginaalisuuksia. Néitd ei voida ymmértdd vain tarkastelemalla kokemuksia ja kohtelua yhdesti

ndkokulmasta, esimerkiksi sukupuolesta késin. (Crenshaw, 1991; Kantola ym., 2020, 14-15.)

Intersektionaalisuus tarkoittaa siis eroamista toisista. hmisen ominaisuuksiin liittyvisté stereo-

tyyppisistd késityksistd johtuen yksiloitd usein kohdellaan eri tavoin. Usein ihmisiin liitetdén
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ennakkoluuloja tai stereotypioita muun muassa vamman tai kyvykkyyden suhteen. Téhén in-
tersektionaalisuus pyrkii puuttumaan. (Saresma, 2018, 27-28.) Intersektionaalisuus voidaan
myos tiivistdd erilaisten sosiaalisten kategorioiden huomioimiseen. Se tarjoaa nikokulmia seka

valineitd arvojen ja ideologioiden kyseenalaistamiseen. (Pesonen, 2018, 141.)

Intersektionaalisuudessa kiinnitetddn huomiota erityisesti eroavaisuuksiin ja niihin liittyvadn
valtaan sekd vallankdyttoon. Tarkastelunkohteena on yhteiskunnallisia rakenteita seki linjoja,
jotka vaikuttavat ihmisryhmien ja yksildiden kokemuksiin, tilanteisiin, kohteluun ja asemiin.
Intersektionaalisuuden ldhtokohtana voidaan siis pitdd eroja ja niiden valta-asemien tunnista-
mista. (Saresma, 2018, 29, 32.) Ricen ja kumppaneiden (2019) mukaan intersektionaalisuus on

laheisesséd yhteydessd myos sosiaaliseen oikeudenmukaisuuteen.

Crenshaw (1991) erottaa liséksi poliittisen ja rakenteellisen intersektionaalisuuden toisistaan.
Poliittinen intersektionaalisuus pitdé sisdlladn hallitusten, jarjestojen ja valtioiden politiikan,
joka kohtelee eri ihmisii eri tavoin ja siten mahdollisesti syventda tai lievittdd eriarvoisuutta.
Rakenteellinen intersektionaalisuus nikyy ihmisten epitasa-arvon seké syrjinndn kokemuksina

yhteiskunnassa, ty0ssé ja arjessa. (Crenshaw, 1991; Kantola ym., 2020, 14-15.)

Huomioimalla intersektionaalisuus, voidaan tasa-arvokeskusteluun saada demokraattisempaa
ja useampia erilaisia thmisid sekd eldméintilanteita huomioivaa nikokulmaa. Intersektionaali-
suuteen kiintednd osana kuuluu normien ja oletusten kriittinen tarkastelu. Erityisesti esiin nos-
tetaan yhdenvertaisuuden ja tasa-arvon kaisitteisiin liittyvid ulkossulkemisia seké hiljennettyji
puolia. (Kantola ym., 2020, 14.) Intersektionaalisuus viittaa siis myds valtaan, silld tiedosta-
mattomina etuoikeudet mahdollistavat alistamisen. Téstd syystd etuoikeuksia on tarkedi tehda
nakyviksi. Yksilon sosiaalinen asema muokkautuu muun muassa hianen ruumiinsa, kykyjensa
ja idn perusteella. Yhteiskunta ndin ikdén kuin asettaa yksilon eri asemaan perustuen tdmén

eroavaisuuksiin suhteessa muihin. (Saresma, 2018, 29.)

Intersektionaalisuudessa tulee huomioida yksildiden kokemukset. Vamman kanssa eldvien
kuuleminen ja heiddn nikemyksiensd sekd kokemuksien huomioiminen on vélttimitontd, jotta
voitaisiin ndhda itsestddn selvdna pidettyjen ja oletettujen valtahierarkioiden taakse. Parhaim-
millaan intersektionaalinen ndkdkulma voi tarjota aitoa ja laaja-alaista ymmaérrystd vamman
kanssa eldavien kokemuksiin ja syrjinnén erilaisiin muotoihin. (Goethals, De Schauwer & Van

Hove, 2015, 88—89.)
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Kun intersektionaalisuus vieddan koulukontekstiin, nousee esiin paljon pohdittavaa. Opettajalla
on valta-asema ja usein han nauttii etuoikeuksista vammattomana. Opettajan tulee olla tietoinen
omista ennakkoluuloistaan seké -oletuksistaan vammaisuutta kohtaan. Tarkedd on myds huo-
mioida, kuinka yksildiden vililld erot ja vammat voivat vaihdella. Se, miten opettaja nikee
eroavaisuudet vaikuttavat hidnen suhtautumiseensa oppilaisiin. IThmiselle on tyypillistd suosia
itsensd kaltaisia ja téstd syystd huomioin kiinnittdminen eroihin, syrjintdén ja marginaaleihin
on tiarkedd. (Saresma, 2018, 31.) Opettajana on tdrkedd huomioida opetusmateriaalit ja pohtia,
toistavatko ne normatiivista ihmiskasitysta vai huomioidaanko niissd myos laaja sekd moninai-

nen ihmiskésitys (Toivonen, 2018, 152).

Ihmiset ovat koulussa erilaisissa oppimistilanteissa 14snd kokonaisina olentoina. Kehot muista-
vat katseita, tunteita sekd ajatuksia. Marginalisoiduille ihmisryhmilld ikdvat kokemukset tart-
tuvat kehoihin ja ndin voivat ohjata my0s tulevaisuudessa tapahtuvia kohtaamisia. Sisdistettyni
syrjintd ja ikdvit kokemukset voivat aiheuttaa yksilolle itsensd hdapedmisti ja peittelyd. (Lauk-

kanen, 2018b, 187.)

Intersektionaalisuutta voidaan ldhestyéd opetuksessa erilaisten oppimateriaalien, toimintatapo-
jen ja ndkokulmien moninaistamisella. Téllaisen opetuksen taustalla tulisi olla ymmarrys ih-
misten erilaisuudesta ja erilaisista vallan sekd alistamisen hierarkioista. Opettajalta edellyte-
taankin erityistd herkkyyttd tunnistaa ja arvostaa oppilaidensa erilaisuutta. Tdtd voi harjoittaa
esimerkiksi pohtimalla ja tiedostamalla omia etuoikeuksiaan sekd ldhtokohtiaan. (Saresma,

2018, 31.)
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5 Tutkimuksen toteutus

Toteutin tutkimukseni kvalitatiivisena eli laadullisena tutkimuksena, silld se sopii parhaiten ta-
voitteeseeni tarkastella ihmisten toimintaa ja henkilokohtaisia kokemuksia (Lichtman, 2013).
Flick (2007) nime#é yhdeksi laadullisen tutkimuksen tavoitteeksi sen, ettd saatava tieto olisi
kaytdnnon kannalta hyddyllistd. Sama toimii ldhtokohtana myds tdssd tutkimuksessa. Thmisia
ja heiddn kokemuksiaan tutkittaessa on tirkedd huomioida, ettd tutkimuskohde on aina kietou-
tunut ympéaroivan maailman eri merkityksiin (Varto, 2005, 83—84). Taman tutkimuksen tarkoi-
tuksena ei ole tuottaa suoraan yleistettdvaa tietoa ilmiostd, vaan kuvata erilaisia kokemuksia ja
ndin pyrkid ymmaértaméaan syité ja seurauksia kokemusten taustalla. Miles ja Hubermann (1994)
nikevit timdn yhtend laadullisen tutkimuksen vahvuutena. Tdmén tutkimuksen ldht6kohtana
toimii muodostamani teoreettinen viitekehys, jonka pohjalta myos tarkastelen aineistoa (Tuomi

& Sarajarvi, 2009, 18).

Lahdin alun perin tutkimaan dysmelian kanssa eldvien koulunaloituskokemuksia, mutta aineis-
toa analysoidessani huomasin, kuinka osallistujien vastaukset koskivat koko alakoulua ja ovat
sovellettavissa my6hemmillekin luokille. Tastd syystd muokkasin tutkimuskysymysténi muo-

toon, joka kattaisi alleen laajemmin kokemuksista saatua tietoa.
Tutkimuskysymykseni on:

Millaisia koulunkdyntié tukevia ja heikentdvid tekijoitd dysmelian kanssa eldvien kou-

lukokemuksissa on havaittavissa?

5.1 Léahestymistapana fenomenologis-hermeneutiikka

Fenomenologis-hermeneuttisuus ndhdiin osana laajempaa hermeneuttista tutkimusperinnetta
(Tuomi & Sarajérvi, 2018, 39). Fenomenologian tavoitteena on nédhda ilmiét juuri sellaisena
kuin ne koetaan. Vaikka fenomenologiaa voidaan pitdd monimuotoisena ajattelun tapana, tar-
joaa se yhtendisen 1dhtokohdan tutkimustyon tekemiselle. Kun halutaan saada selville ihmisten
eldman todellisuutta, ldhestytidin heidan kokemuksiaan. (Perttula, 2000, 428.) Hermeneuttisuus
tulee tdhédn tutkimukseen mukaan tulkinnan my6td. Hermeneutiikka voidaan tdlloin ndhdi teo-
riana sille, kuinka asiat ymmaérretddn ja tulkitaan. Hermeneutiikan ymmarrys kuvastaa ilmi6ihin

liittyvien merkityksellisyyksien oivaltamista. (Laine, 2015, 33-34.)
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Ihmiset ovat yhteydessd ymparoivdidn maailmaan ja he my®os itse rakentavat sitd. Jokaisella yk-
sil6114 on omat suhteensa eri asioihin eldmissdan, kuten toisiin ihmisiin ja tapahtumiin. Vaikka
samassa tilanteessa olisi useampi ihminen, on jokaisella heistd omat kokemuksensa siitd. Yksi-
16n omat kokemukset, arvot, tunteet seka késitykset vaikuttavat sithen, miten hén nékee, kokee
ja eldd elamédnsd. Tadman perspektiivin kautta ihminen suhtautuu menneisyyteensé, nykyisyy-
teensd seki tulevaisuuteensa. Niin my0s yksilon tulkinnat, kokemukset seké kisitykset maail-
masta rakentuvat laajemmassa kuvassa. Thmistd ei voida irrottaa suhteestaan maailmaan.

(Laine, 2015, 30.)

Niin hermeneuttisessa kuin fenomenologisessa filosofiassa keskidssd on kokemuksen kisite.
Téssd tutkimuksessa tarkastelun keskidssd ovat haastateltavien itsensd kertomat koulukoke-
mukset, joiden kautta saadaan kuvaa heiddn koulunkéyntiinsa liittyvistd haasteista ja onnistu-
misista. (Tokkari, 2018, 64, 66.) Kokemuksen voidaan ndhdé olevan yksilon oman maailma-
suhteen perusmuoto, silld ihminen eldd ja suuntautuu merkityksiensd kautta maailmaan. Kai-
kella koetulla voidaan siis ndhdé olevan jonkinlainen merkitys. Kokemukset rakentuvat merki-
tyksistd, joilla on erilaisia siséltdja ja rakenteita. Merkitykset asioista syntyvét ympérdivin yh-
teison kasvatuksen tuloksena ja usein merkitysten voidaan nihda olevan eri tekijoiden vélisid
eli intersubjektiivisia. Vaikka fenomenologiassa keskidsséd onkin yksild, ei tule unohtaa yhteis-

kunnan ja ympardivén yhteison vaikutusta haneen. (Laine, 2015, 32.)

5.2 Aineiston esittely

Tuotin tutkimusaineiston puolistrukturoituna teemahaastatteluna tammikuun ja helmikuun
2021 aikana. Teemahaastattelua ennen tutustuin tutkimusaihetta koskeviin aikaisempiin tutki-
muksiin ja kirjallisuuteen. Valitsin niiden pohjalta tutkimuksessa kasiteltdvin ndkokulman ja

teemat. Muotoilin haastattelukysymykset néista teemoista ldhtien.

Tutkimuksen osallistujia oli yhteensi nelja eri sukupuolta olevia 7-21-vuotiasta lasta ja nuorta
aikuista ympéri Suomea. Kaikilla heistd on synnynndinen dysmelia, joka ilmenee jokaisella
yksilollisesti. Osalla raajojen puutokset tai epdmuodostumat ovat haastavampia kuin toisilla.
Osallistujista kolmella oli kdytdsséédn proteesi tukemassa arjen toimintoja. Otin tutkimukseen
mukaan vain henkil6itd, joilla dysmelia on synnynndinen, silld raajan menettdminen esimer-
kiksi onnettomuudessa tai muussa traumaattisessa kokemuksessa olisi voinut vaikuttaa heidin

kokemuksiinsa. Osallistujien laajan ikdjakauman avulla halusin selvittdd eri vuosina koulua
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kdyneiden kokemuksia. Jokainen osallistuja oli kidynyt peruskoulun eri paikkakunnilla, joten

aineisto ei paikannu vain tiettyyn alueeseen Suomessa.

Aineistonkeruumenetelméksi valikoin teemahaastattelun, silld sen avulla haastateltavilla on pa-
remmin tilaa ja vapautta heiddn kokemuksilleen ja kertomuksilleen. (Hyvérinen, Suoninen &
Vuori, 2021.) Hirsjdrvi ja Hurme (2015) huomauttavat, etteivit ennakkoon asetetut teemat pysy
valttimattd samoina analysointivaiheessa, silld haastatteluissa voi nousta uusia olennaisempia
teemoja. Téssé tutkimuksessa teemat kuitenkin pysyivit samoina my0ds haastatteluvaiheessa.
Teemahaastattelussa kysymysten teema pohjautui tutkimuksen teoreettiseen viitekehykseen.

(Tuomi & Sarajdrvi, 2018, 86—88.)

Julkaisin kutsun tutkimukseen osallistumislomakkeen kanssa sosiaalisen median eri kanavissa,
kuten dysmelian kanssa eldvien vertaistukiryhmissd Facebookissa sekd Suomen Invalidiliiton
avustuksella. Esittelin tutkimuskutsussa tutkimuksen tarkoituksen, sen keskeisimmaét késitteet
seka lisdksi tutkimuksen vastuuhenkildiden yhteystiedot. Osallistuminen tutkimukseen perustui
vapaaehtoisuuteen. Sdhkodisen osallistumislomakkeen tdyttamélld osallistujat antoivat luvan
kiyttdd haastatteluja osana tutkimusta. Alaikdisten osallistujien kohdalla osallistumislomake
toimi huoltajien tdyttdméana suostumuksena lapsensa osallistumiseen. Sovin jokaisen haastatel-
tavan kanssa haastatteluajankohdan ja -tavan yksil6llisesti. Haastatteluiden paikan ja ajankoh-
dan haastateltavat saivat valita itse, silld haastateltavalle tutussa ympéristossa hidn voi Raittilan
ja kumppaneiden (2017) mukaan vapautua paremmin kertomaan asioista. Lahes kaikki osallis-

tujat halusivat toteuttaa haastattelun kotoaan kasin videopuhelun vélityksella.

Haastatteluita ennen operationalisoin kisitteet ja purin teemat arkipéivin kieleen sopiviin ky-
symyksiin. Luetutin haastattelukysymykset ennen haastatteluja kohderyhméaén kuuluvalla hen-
kilolla ja varmistin, ettd kysymykset ja niiden késitteet ymmarretddn oikein. Liséksi operatio-
nalisoinnin avulla sain teoreettisen kokonaisuuden rajattua tarkemmin. Ndin pystyin varmista-
maan, ettd teoria muodostaa médritellyn peilauspinnan tutkittavan ilmion jasentdmiseksi. (He-
lenius ym., 2015, 200-202.) Kasitteilld on tutkimuksessani tirked rooli, silld ne ohjaavat huo-
mion aitheen kannalta olennaiseen. Ennen varsinaisia haastatteluja toteutin pilottihaastattelun,
minkd avulla pystyin Hirsjérven ja Hurmen (2015) ohjeistusten mukaisesti minimoimaan haas-

tattelun aikana ilmenevit virheet ja samalla sain arvion haastattelun ajallisesta kestosta.

Puolistrukturoidun haastattelun periaatteiden mukaan laadin haastattelukysymykset ennakkoon

ja esitin kysymykset haastattelutilanteessa pddasiassa samassa jérjestyksessé jokaiselle haasta-
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teltavalle (Hyvirinen, Suoninen & Vuori, 2021). Haastattelutilanteen alussa keskustelin haas-
tateltavan kanssa arkipdivaisistéd asioista, kuten harrastuksista ja tulevasta hiihtolomasta, jotta
tilanne vapautuisi ja kevyiden kysymysten kautta voisin syventdd keskustelua pikkuhiljaa haas-
tavampiin teemoihin (Emond, 2006, 128). Puolistrukturoidun haastattelun avulla minulla tutki-
jana oli mahdollisuus esittdd kysymykset haluamassani jarjestyksessd ja ndin luoda haastattelu-
tilanteeseen joustavuutta. Haastattelun yhteydessd minulla oli lisidksi mahdollisuus tehdi haas-
tateltavasta havaintoja hinen &dnenpainoistaan sekd kehonkielestddn. (Tuomi & Sarajérvi,
2018, 86—88.) Joidenkin haastateltavien kohdalla vaihdoin muutamien kysymysten paikkoja
esiin nousseiden kokemusten vuoksi. Haastateltavien tapa vastata kysymyksiin oli vapaa ja esi-
tin heille lisidksi avoimia tarkentavia kysymyksi, mikéli koin ne tarpeellisiksi. (Hyvérinen ym.,

2021.)

Erityisesti lapsia haastatellessani haastattelu oli keskustelunomaista. Osallistujien vastaukset
olivat pddasiassa runsaita ja heiddn motivaationsa osallistumiseen oli ndhtévilld timén perus-
teella. Haastattelujen edessd huomioni kiinnittyi siithen, kuinka suuri merkitys minulla haastat-
telijana, kysymisen tavoillani ja keskustelun suuntaamisella oli. Pyrin luomaan haastateltavalle
tunteen hinen omasta asiantuntijuudestaan, jota edistin muun muassa hydodyntdmalld hénen
kaytossddn olevia termeja ja késitteitd (Raittila, Vuorisalo & Rutanen, 2017, 323, 331). Niiden
myo6té osallistujalle syntyi tunne hinen kertomansa merkityksellisyydestd. Useat osallistujista
nostivat puheessaan esiin sen, miten heistd tuntui tirkeilta olla osana tutkimusta ja tuoda dys-
melian kanssa eldamisen kokemuksia esiin. Erityisesti lapset olivat innoissaan siitd, ettd heitd

pidettiin haastattelussa asiantuntijoina ja he aikoivat kertoa tdstd myos kavereilleen.

5.3 Aineiston analyysi

Analyysimenetelmaiksi valitsin aineistoldhtdisen sisdllonanalyysin, jossa eri kisitteitd yhdistel-
ldédn ja ndin saadaan vastauksia. Sisdllonanalysointi perustui paittelyyn seki tulkintaan ja ete-
neminen tapahtui aineistosta kisin kohti teoriapainotteisempaa ja késitteellisempéd ndkemysti
tutkimuksen alla olevasta ilmistd. (Tuomi & Sarajdrvi, 2018, 127.) Témén aineiston analyysi

koostuu kolmesta vaiheesta: redusoinnista, klusteroinnista ja abstrahoinnista.

Litteroin haastattelut dénitteiden pohjalta. Haastattelut olivat noin 25-45 minuutin mittaisia,
joten litterointi vei paljon aikaa ja tekstid syntyi paljon. Tein litteroinnin peruslitteroinnin tyy-
liin, jolloin kirjoitin haastattelun ylos sanatarkasti. (Rantala, 2010, 111). Taytesanat ja toistot

sekd epédolennaiset asiat jitin pois myohemmadssi vaiheessa. Annoin eri haastateltaville omat

45



koodit (H1-H4), joita hyddynsin litteroinnissa sekd tutkimuksen eri vaiheissa. Alla esimerkki

litteroinnista:

H1: ” Jos oli telinevoimistelua ja sitten oli joku renkaissa roikkuminen ja sitd ei

’

voinut tehdd, niin sitten oli silleen no mindipds nyt seisoskelen sit tuon ajan.’

Litterointien pohjalta luin aineiston useaan kertaan ja pelkistin sen eli toteutin redusoinnin. K-
vin aineiston ldpi uudestaan ja merkitsin tiettyihin teemoihin liittyvit kiinnostavat asiat eri va-
rein. Tdma helpotti my6hemmin tiettyihin teemoihin palaamista. Tiivistin merkitykselliset in-

formaatiot seki pilkoin ne osittain osiin. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 123.)

Alkuperiisilmaus Pelkistetty ilmaus

”Luokan sisdlld oli tosi turvallista, kun ties ettei | Luokassa on turvallista olla.

kdy mitdcdn, eikd tarvi olla huolissaan.”
Ei tarvitse olla huolissaan.

“Luokalla melkeinpd kaikki oli toistensa kave- | Luokalla on kavereita.

>

reita.’

"Sielld ei kiusata, eikd sielld tehdd kenellekddn | Koulussa ei kiusata tai tehdd pahaa.

’

mitddn pahaa.’

“Ei tarvinnut peitelld itseddn mitenkddn. Tai sil- | Itsedén ei tarvitse peitella.

lee, se omassa pddssd oleva heikkous ei oo miten-

>

kddan merkittavd asia muille.’

Omat haasteet eivit vaikuta muihin merkittavasti.

Taulukko 1. Esimerkki redusoinnista.

Klusteroinnissa eli ryhmittelyvaiheessa kdvin aineiston alkuperdisilmaisuineen tarkasti lipi,
jotta 10ytdisin eroavaisuuksia ja samankaltaisuuksia eri vastausten vélilld. Luokittelin haasta-
teltujen kokemukset taulukkoon teemoittain. Téssd vaiheessa myds yhdisteli pelkistettyja il-
maisuja, mikéli ne olivat hyvin samankaltaisia. Alustavaa teemoittelua tein jo litteroinnin jal-
keen tekstid varikoodaamalla. Jatkoin yhdistelyd alaluokkien saamiseksi. Samaa asiaa kuvaavat

kokemukset yhdistin yhden luokan alle. Niille kaikille yksikoille pyrin 16ytdméadn yhden ku-
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vaavavan késitteen, joka kattaisi koko luokan. Luokitteluyksikkoné esimerkiksi kdytin haasta-
teltujen osallisuuteen liittyvid kokemuksia. Haastatteluista nousseet yksittdiset tekijit sisallytin
kasitteisiin, jotka ovat aineiston kannalta yleisempid. Alaluokkien muodostamisen jélkeen yh-

distin ndma luokat yldluokkien alle. (Tuomi & Sarajérvi, 2018, 124.)

Pelkistetty ilmaus Alaluokka Yliluokka
Luokassa on turvallista olla. Turvallisuuden tunne Luokan hyva ilmapiiri
Ei tarvitse olla huolissaan. Oppilaiden viliset hyvit suhteet
Luokalla on kavereita. Kiusaamattomuus

Koulussa ei kiusalta tai tehdd | Hyviksytyksi tuleminen sellai-

pahaa. sena kuin on

Itseddn ei tarvitse peitella.

Omat haasteet eivdt vaikuta

muihin merkittavasti.

Saan kokeilla samaa kuin | Mahdollisuudet osallistua ja ko- | Yhdessd toimiminen

muutkin. keilla

Harjoittelu tuottanut onnistu- | Onnistumisen kokemukset

misen kokemuksia.
Hyvin suunniteltu opetus

Opetus oli hyvéi ja toimivaa.
Vahvuuksien tukeminen

Vahvuuksien nostaminen esiin

ja niissd kannustaminen.

Taulukko 2. Esimerkki klusteroinnista.

Abstrahointivaiheessa erottelin tutkimusta ajatellen olennaisimman tiedon ja timén perusteella

muodostin teoreettisia kasitteitd. Tasséd kasitteellistimisvaiheessa etenin alkuperdisilmaisuista
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teoreettisempiin kasitteisiin ja sen kautta pystyin tekemdin johtopddtoksid. Abstrahointivai-
heessa liitin empiirisen aineiston osaksi teoreettisia késitteitd. (Tuomi & Sarajarvi, 2018, 125—
126.) Jotta tulokset voitiin ilmaista tieteellisesti, tuli minun lopuksi selittdd haastattelujen poh-

jalta nousseet kokemukset teoreettisilla késitteilld (Helenius ym., 2015, 200-202).

Alaluokka Ylaluokka Pailuokka

Turvallisuuden tunne luokassa | Luokan hyvé ilmapiiri Osallisuus

Oppilaiden viliset hyvét suh-

teet

Kiusaamattomuus

Hyvéksytyksi tuleminen sel-

laisena kuin on

Mahdollisuudet osallistua ja | Yhdessd toimiminen

kokeilla

Onnistumisen kokemukset

Hyvin suunniteltu opetus

Vahvuuksien tukeminen

Taulukko 3. Esimerkki abstrahoinnista.

Perinteisen aineistoldahtdisen sisdllonanalyysin lisdksi aineistosta nousseiden teemojen pohjalta
muodostin kaksi kuviota. Kuvioiden avulla pyrin hahmottamaan kokonaisuutta paremmin, ja
ne toimivat hyvin kokoavina kaavioina niin kokemuksia tukevien (kuvio 1) kuin heikentdvien
tekijéiden (kuvio 2) kohdalla. Samojen padluokkien avulla tuloksia voidaan vertailla kuvioiden

vililld helposti. Kuviot liséksi havainnollistavat hyvin eri tekijéiden vilisid yhteyksié.
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Tukevia tekijoita

Oppilaiden viliset suhteet

— Osallisuus Lueokan hyvi ilmapiiri Avoin puhuminen asioista
Hyviksytyksi tuleminen —— Turvallisuuden tunne
] Toimiva yvhteistyd
LR EIEL opeftajan kanssa
Vahvuuksien keminen
— Koulun aikuiset —
— Piirteet Helposti lihestyttdvyys
Hyvin suunnitelin opetus
Asiantuntevuus
— Opettajat — Eriyttiminen

Hyvi oppilas-opettaja- :
5 Oppilaantuntemus

hde

Moniammatillisen
— yhteistydn —_— Konsultointi
hyddyntiminen

— Riittiiviisti apua tarjolla

— Resurssit —

— Apuvilineitd saatavilla

— Koulun koko —_— Pieni luokkakoko

Kehitys tehdiiin
b= Koulun toiminta — nikywviiksi

Kodin ja koulun vilinen

L Lapsildhtdisyys yhteistyd

Lapsen mielipiteen ja
nikemyksen kuuleminen

Koskemattomuuden
kunnipittaminen

— Selkeit vhteiset sdanndi

__ Omasta poikkeavuudesta

kertominen
| Tiedot omista taidoista ja Onnistumisen
kyvyisti kokemukset

Mydnteinen asenne
koulua kohtaan

— Yksiltdn liittyvit tekijit = Vanhemmat sisarukset
— Kouluvalmiusg
Esiopetus
| Oikeudet ja tarpeet
tiytry it
— Omien puolien pitiminen —— Omat rajat

Kuvio 1. Koulukokemuksia tukevia tekijoitad
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Epiitasa-arvoinen

kohtelu Osallistuminen

— Osallisunden puute

Kuulumattomuuden
tunne

Jatkuwasti avun
pyytiminen

—  Avun saaminen Vaikeus kysyd apua

Liiallinen avun
saaminen

— Vaihtuvuus —_— Turvattomuus

Yhteisistd
— sopimuksista ei pidetd
" _ kiinni
— Erilaiset toimintatavat =

—  Koulun aikuiset = | Eplivarmuuden tunteet

lapsessa

__ Ei tietoa poikkeaman
kanssa elimisesti

Dletukset

[EETE:

Ei tietoa tai kokemusta
L ; -
dysmeliasta

— kykenemittomyydestd ~ |

Ei voi tal anneta
osallistua samaan kuin
muut

Kuulumattomuuden ja
kykenemiittdmyyden
tunteet

Haluttomuus osallistua ——

—  Vaikeus saada apua

__ Sulkeminen toiminnan
ulkopuolelle

Lapselta ei kysytd
toiveita

Ikivit kommentit

—  Eianneta yrittaa

— Tieto ei kulje

Heikentivid tekijoita

Eriyttimisen
puntteellisuus
Oppiaineisiin littyvit

ikdvit muistot

Resurssipula Ei riittiviisti apua

—  Koulun toiminta

Pukeminen

Arkipaiviiset tilanteet

Ruckalassa
toimiminen

Poikkeaman peittely

Huoli hyviiksytyksi
tulemisesta
Pelko kiusatuksi
tulemisesta
Koskemattomuuden
— kunnioittamattomuus

BN —— Paljon muistettavaa

Yksildon liitty vt huolehtiminen
tekijat
Toistuvat kysymykset
— omasta
poikkeavuudesta

— Arjen drsyitiminen

| Toistuvat harmitukset _|
ja pettymykset

— Turhautumisen tunteet

Itse keksityt
— vaihtoehtoiset tavat
eivit aina toimi

Kuvio 2. Koulukokemuksia heikentivié tekijoitd
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Ei tiedeta lapsen
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saatavilla

Eviisti avustajia

Proteesitta oleminen
Jinnitai

Pukeutumisen
migttiminen

Pelko ikivin huomion
saatmiselle



5.4 Analyysimenetelmiin arviointi

Aineistoldhtdinen sisdllonanalyysi vaati minulta tutkimuksen tekijané kykya pysyé aineistossa
ja pyrin sulkemaan pois ennakkokésitykseni. Laadullisessa tutkimuksessa harvoin aineiston si-
séltd on mahdollista tyhjentévasti kategorisoida, minké vuoksi analyysin tulos ei ole valttdmatta
tutkimuksen lopputulos. Pyrin kuitenkin ldhtokohtaisesti [0ytdméén aineistosta jotain uutta tie-
toa, enkd vain toisintamaan aikaisemmin todettua. (Ruusuvuori, Nikander & Hyvérinen., 2010,
16.) Analyysimenetelmé sopi hyvin aineiston teemoittelun apuvilineeksi seké auttoi muodos-

tamaan kasitteitd keskioon nousseista ilmidista.

Koska aiheesta ei ole valmista teoriaa, oli perusteltua lihted analysoimaan siséltéd osittain ai-
neistosta ldhtien ja peilaten siitd syntyvid havaintojani kokoamaani teoriaosuuteen. Tassé tutki-
muksessa halusin antaa painoarvoa erityisesti osallistujien omille koulunaloituskokemuksille.
Néitd kokemuksia 1dhdin tutkimaan tarkemmin keskidssa olevan tutkimuskysymykseni avulla.

Edelld mainittuihin asioihin viitaten analysointimenetelma sopi hyvin aineistolle.

Vaikka analyysissé aineiston ajatellaan ohjaavan prosessia, ohjaavat tutkimuskysymykset joka
tapauksessa tulosten syntymistéd (Salo, 2015, 172). Puhdas aineistoldhtdisyys voidaan kriitti-
sesti ajateltuna ndhdid mahdottomuutena. Vaikka analyysi olisi tehty aineistosta ldhtien, en tut-
kijana koskaan voi olla tdysin vapaa aikaisemmista tiedoistani tai teorioistani. Aineistoa kasi-
tellddn aina tulkinnallisesta ndkdkulmasta, eiké kertojan asioihin voida suoraan paistd késiksi
hénen tarinansa perusteella. (Hyvérinen, 2010, 19.) Aineisto on Saloon (2015) viitaten niin ker-

tojan puheen, haastattelijan kuuleman, litterointien ja kirjoitettujen tekstien varassa.

5.5 Tutkimuksen eettisyys ja luotettavuus

Tutkimukseni eettisyys rakentuu useiden luotettavuuden ja arvioinnin kriteerien ympdrille. Eet-
tisyys voidaan ndhdi tutkimuksessa luotettavuuden niin sanottuna toisena puolena. Téssd tut-
kimuksessa kiinnitin huomiota tutkimussuunnitelman laatuun, aineistonkeruu- sekd aineis-
tonanalyysimenetelmén sopivuuteen ja raportin huolellisuuteen. Lisdksi pohdin tutkimusasetel-

maa ennalta ja tein siihen liittyvit ratkaisut perustellusti. (Tuomi & Sarajérvi, 2018, 149.)

Tutkijana velvollisuutenani on fenomenologiassa muokata tutkimusmetodi 1lmi66n sopivaksi
(Perttula, 2000, 429). Fenomenologisessa ldhestymistavassa minun tuli lisdksi kiinnittdd huo-

miota omiin ennakko-oletuksiini ja pyrkid sulkemaan ne tutkimuksen ulkopuolelle (Laine,
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2015, 29; Perttula, 2000, 440). P4dasiassa hermeneuttinen ja fenomenologinen tutkimus tuotta-
vat tietoa, joka perustuu yksittéisiin tapauksiin. Téstd syysté tutkimuksen tietoa ei voida tiysin
yleistdd. Voin kuitenkin tehdé johtopaatoksid, mikali tutkimukseen osallistujien kontekstit ovat
riittivén samankaltaisia. (Tokkéri, 2018, 64, 66.) Taman tutkimuksen osallistujista jokainen on
kiynyt esiopetuksen sekd peruskoulun Suomessa ja heisté jokaisella on synnynndinen dysme-
lia. Nama tekijat mahdollistivat riittdvan samankaltaisuuden ja ndin myds johtopédétdsten teke-

misen.

Tutkimuksen tarkoituksena on parantaa tietoisuutta dysmeliasta ja sen avulla edistdé raajapoik-
keaman kanssa eldvien lasten tulevia koulukokemuksia. Aiheesta ei ole valmista aineistoa, joten
oli perusteltua kerétd uutta tietoa haastattelujen avulla. Tein tutkimuksen eettisen arvioinnin
ennen aineistonkeruuta ja hyvéksytin sen tutkimukseni ohjaajilla. Aineistonkeruun jélkeen to-
teutin uuden eettisen arvioinnin, jonka avulla kartoitin tutkimuksen eettisyyttd lisdd. Toteutin
aineistonkeruun muun muassa kolmen eri Facebook-vertaistukiryhmén kautta, joiden yllapité-
jiltd pyysin erillisen luvan julkaista tutkimuskutsun heidén sivuillaan. Koska aineistonkeruu
tapahtui yhteisen kutsun kautta, vaadittiin osallistujilta halukkuutta ja oma-aloitteisuutta osal-

listumiseen.

Tutkimuskutsun avulla kerroin osallistujille tutkimuksesta ja toin ilmi muun muassa tutkimuk-
sen luottamuksellisuutta. Osallistuminen perustui vapaaehtoisuuteen ja toin osallistujille ilmi,
ettd he voivat halutessaan perua osallistumisensa missi vain tutkimuksen vaiheessa. Dokumen-
toin suostumuksen osallistumiseen kirjallisen Webropol-lomakkeen avulla jokaiselta osallistu-
jalta. Lomakkeessa mainitsin kerddvini ja kdyttdvéani henkil6tietoja vain haastatteluajankohdan
sopimiseksi ja tiedot hévitettdisiin asianmukaisesti tutkimuksen paityttyd. (Tutkimuseettinen
neuvottelukunta, 2019, 8-9.) Osallistujille tutkimuksen teemoista ja tarkoituksesta kertominen
oli eettisesti perusteltua, jotta heilld oli tieto siitd, millaiseen tutkimukseen ovat osallistumassa

(Tuomi & Sarajérvi, 2009, 73).

Haastateltavien joukossa oli niin naisia kuin miehid ympéri Suomea, mikd antaa luotettavam-
man kuvan kuin se, ettd osallistujat olisivat vain yhdeltd paikkakunnalta ja samaa sukupuolta.
Osallistujien madréstd johtuen tulokset eivit ole yleistettdvid, mutta niiden kautta saadaan ku-
vaa niin tukevien kuin heikentévien kokemusten ndkokulmista. Alaikdisien osallistujien koh-
dalla pyysin my06s heiddn huoltajiltaan kirjallisen suostumuksen lapsensa osallistumisesta.

(Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2019, 8—12.) Varmistin haastateltavien alaikdisten oman
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suostumuksen osallistumiseen vield erikseen haastattelun alussa. Liséksi kerroin heille tutki-
muksen tarkoituksesta heidén kehitystasoonsa ndhden sopivalla tavalla. (Conroy & Harcourt,
2009, 158.) Jokaiselta haastateltavalta kysyin vield erikseen luvan haastattelun ddnittdmiseen ja
vastausten hyodyntdmiseen. Tarjosin my0s mahdollisuuksia kysymysten esittimiseen. (Emond,

2006, 128.)

Toimitin haastattelukysymykset osallistujille etukiteen tutustuttaviksi. Toimittamalla kysy-
mykset ennakkoon, pystyin varmistamaan, ettd haastattelujen avulla saataisiin mahdollisimman
paljon tietoa sekd samalla osallistujat tietdvét, mistd haastattelussa on kysymys (Tuomi & Sa-
rajarvi, 2018, 85). Aihe saattoi herdttdd osallistujissa ikdvid tunteita ja vaikeita muistoja, minka
vuoksi pyrin luomaan haastattelutilanteeseen turvallisen ja luottamuksellisen ilmapiirin. Hen-
kilokohtaisista asioista keskustellessa minulta haastattelijana vaadittiin erityistd herkkyytti ja
tilannetajua, jotta tilanne ei muodostunut osallistujalle liian kuormittavaksi. (Tutkimuseettinen

neuvottelukunta, 2019, 8-10.)

Tasta tutkimuksesta ei koitunut haittaa osallistujille, silld haastattelutilanne suhteutettiin haas-
tateltavan kehitystasoon ja osallistujien vastauksia késiteltiin anonyymeind. Tutkimusaineis-
tosta ei voida pdatelld osallistujia, silld muutin kaikki tunnistetiedot siten, etteivit ne paljasta
henkil6llisyyttd. Tietoista huomiota kiinnitin lapsia haastateltaessa siihen, ettd aikuisena haas-
tattelijana minulla on tilanteessa paljon valtaa (Raittila, Vuorisalo & Rutanen, 2017, 331). Ala-
ikdisten osallistujien huoltajille tarjosin mahdollisuuden seurata haastattelutilannetta, mutta
painotin, ettd kyseessd on lapsen omien kokemuksien kerddminen. Haastattelun lopussa annoin
myds huoltajille mahdollisuuden tuoda esiin ajatuksiaan, mutta nditd en huomioinut aineistoa

analysoidessani.

Tutkimuksen toteuttajana olen vastuussa osallistujien henkilGtietojen sekd vastausten asianmu-
kaisesta ja turvallisesta sdilyttdmisestd sekd lopulta niiden hévittdmisestd. Tutkijana minulla on
aina vastuu osallistujien tietosuojan sdilymisestd. Kerédsin osallistujilta vain tietoja, jotka olivat
tutkimuksen kannalta tarkoituksellisia ja tarpeellisia. Yhteystiedot sdilytin erilldén analysoita-
vasta aineistosta, eikd kumpaankaan pédissyt kasiksi kuin ne, joilla on sithen asianmukainen
peruste. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2019, 11-12.) Téssd tapauksessa néitd henkilGité
lisékseni olivat tutkimuksen ohjaajat ja he paédsivit ndkemién vain litteroidun tekstin, jossa oli

ndhtivilla osallistujien anonymisoidut vastaukset.
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Litterointivaiheessa muutin haastattelun sanatarkasti kirjalliseen muotoon, jolloin pystyin var-
mistamaan, etteivét osallistujan kertomat asiat vairisty. Tdssd vaiheessa myos poistin vastauk-
sissa mainitut nimet ja muut tunnistetiedot, kuten asuinpaikkakunnan. Nama eivit tuoneet tdhin
tutkimukseen lisdarvoa, joten ne padtin jattdd pois. Ndin pystyn myds turvaamaan vastaajan
anonymiteettid. Tuloksia esiteltdessd kadytin haastateltavista lyhenteitd ja liséksi litteroitujen
katkelmien avulla voin my0s osoittaa analyysin perustuvan kerdtyn aineiston kadyttoon. (Ruu-

suvuori & Nikander, 2017, 431, 438; Ranta & Kuula-Luumi, 2017, 418-419.)

Tutkimuksen luottamuksellisuutta tukevat lisdksi harkitut tutkimuspohjaiset 1ahteet. Muodostin
teoreettisen viitekehyksen mahdollisimman ajankohtaisten tutkimusten ja julkaisujen pohjalta,
jotka ovat myo0s vertaisarvioitu. Lahdeviittauksissa noudatin huolellisuutta ja ndin kunnioitin
myos toisia tutkijoita ja heiddn tekemédansa tyotd. (Tutkimuseettinen neuvottelukunta, 2012, 6.)

Kansainvilisten ldhteiden kautta sain tutkimukseeni myos yleismaailmallista tietoa.
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6 Tutkimustulokset

Tamain tutkimuksen mukaan dysmelian kanssa eldvien koulukokemuksia tukevat ja heikentavat
tekijat voidaan luokitella neljdén eri teemaan: osallisuuteen, koulun aikuisiin, koulun toiminta-
ja ne olivat osittain yhteydessa toisiinsa. Osallisuus ilmeni tuloksissa erityisesti koulunkédyntia
tukevana tekijana. Sitd kuitenkin haastoivat koulun aikuiset ja koulun toimintakulttuuriin liit-
tyvit tekijit. Yksiloon liittyvét tekijat auttoivat selittdmiin tuloksia ja toivat esiin myos dys-
melian kanssa eldvien arkeen liittyvid piirteitd, jotka herkasti jiisivét tiedostamattomina huo-

mioimatta.

Kasittelen tuloksia ndiden edelld mainittujen teemojen kautta ja nostan esiin niiden yhteydessa
myds aikaisempien tutkimusten tuloksia. Tuloksissa on havaittavissa pééllekkéisyyttd eri tee-
mojen vililld, joten késittelen niitd sekd omissa alaluvuissa ettd rinnakkain toistensa lomassa.
Niin ilmidistd ja tilanteista voidaan saada myos monipuolisempi ymmairrys sekd havaita eri
teemojen vilisid yhteyksid paremmin. Olen koonnut tulokset siten, ettd alaotsikko toisensa jél-
keen tidydentdd edellisid ja rakentaa yhi syvéllisempdd kuvaa. Tuloksia tarkastellessa on huo-
mioitava, ettd ne kattavat alleen vain koululaisten kokemukset, eivitkéd esimerkiksi opettajien

ndkokulmia tietyistd tilanteista.

Tadmin tutkimuksen tuloksia kuvastavat parhaiten haastateltavien esimerkit heidén koulukoke-
muksistaan, minkd vuoksi hyodynnén tarkoituksella runsaasti suoria lainauksia litteroinneista
tuloksien havainnollistamisen yhteydessa. Samalla dysmelian kanssa eldvien d4ni paésee kuu-

luviin ja kokemukset tulevat kerrotuiksi heiddn omin sanoin.

6.1 Osallistujien kokemuksia omasta osallisuudestaan koulussa

Osallisuus rakentui osallistujien kokemuksissa luokan hyvésti ilmapiiristd, jossa jokainen tulee
hyviksytyksi sellaisena kuin on ja asioista puhutaan avoimesti. Osallisuutta koulussa tukevat
oppilaan suhteet opettajiin ja muihin oppilaisiin. Témén tutkimuksen mukaan lapsen sopeutu-
mista kouluun ja samalla osallisuutta edistdd tiedottaminen hénen tarpeistaan ja toiveistaan.
Kuten Kiilakoski (2007) toteaa, mahdollisuudet erilaiseen toimimiseen ja yksilollinen huomi-
ointi lisddvét yksilossd osallisuuden tunnetta. Kokemusten pohjalta kouluissa on kuitenkin ha-

vaittavissa toiminnallisen oikeudenmukaisuuden rajaamista, minkd vuoksi dysmelian kanssa
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eldvit lapset eivét aina saa itse tehda ratkaisua osallistumisestaan. Néin he asettuvat marginaa-

liin ja heidén toiminnan mahdollisuuksiaan seki osallisuuttaan rajoitetaan.

Osallisuudessa olennainen osa on juuri yksilon oma tunne ryhméén kuulumisestaan (mm. Han-
hivaara, 2006, 32). Tamin tutkimuksen tulokset tukevat aikaisempien tutkimusten tuloksia,
silld jokaisen osallistujan kokemuksissa nousi tunne siitd, ettd heiddt on hyvéksytty joukkoon
ja osaksi muita. Osallistujien kokemusten mukaan osallisuutta edistdvét erityisesti tunteet siité,
ettd on hyvaksytty sellaisena kuin on ja pddsee mukaan erilaisiin ryhmiin sekd tuntee kuulu-
vansa osaksi niitd. Kuten Hanhivaara (2006) on todennut, koulun tulee huomioida erilaiset osal-
lisuuden tasot, jotta oppilas voi kasvaa turvallisessa ymparistossd. Taémén tutkimuksen tulokset
tukevat hinen ajatuksiaan, silld osallistujat kokivat koulun turvalliseksi paikaksi ja nostivat vas-
tauksissaan esiin osallisuuden erilaisia tasoja. Haastateltavat korostivat esiin erityisesti kave-

reiden ja luokan hyvén ilmapiriin merkitysta.

Yhteenkuuluvuutta kouluyhteisdssd edistivit lisdksi arvostavat, ldmpimét ja tukevat suhteet
koulun aikuisten ja oppilaiden vililli (Takala, Aikds & Lakkala, 2020, 21). Yhteisollisyys on
ndhtdvissd lapsena haluna toimia vuorovaikutuksessa yhteison jdsenten kanssa ja tehdd arjen
toimintoja yhdessd. Ympaériston luoma yhteenkuuluvuuden tunne edistdd motivaatiota, mika
lisdd my0s lapsessa turvallisuuden tunnetta koulussa. (Linnild, 2011, 77.) Nami yhteenkuulu-
vuutta edistavét piirteet nousivat esiin myos tdmin tutkimuksen tuloksissa. Osallistujilla oli
paljon ldmpimid muistoja alakoulustaan. Parhaimmiksi muistoiksi vastauksissa nostettiin oma
opettaja, kaverit ja vilituntisin leikkiminen sekd pelaaminen. Lisdksi mukavien muistojen yh-
teydessd mainittiin muiden suhtautuminen omaan poikkeamaan. Ndma kokemukset ovat tér-
keitd, silld yhteenkuuluvuuden tunne on yksilon perustarve, miki toteutuessaan lisdd lapsen

hyvinvointia koulussa (Takala, Lakkala & Aikis, 2020, 20.)

H3: ”Oli mukava pelata vilitunnilla. Meilld oli urheilullinen porukka, niin pelat-

tiin just jalkapalloa, korista ja muuta. Talvella sit luisteltiin.”

H1: 7 Jokainen oppilas tunsi jokaisen ja luokalla kaikki melkeinpd oli toistensa
kavereita. -- Kaverit oli tosi kivoja ja niin ku erilaisia, joitten kanssa sitten pysty
tekemdidn eri juttuja. Oppi myos kommunikointia erilaisten ihmisten kanssa. Oli

’

mukava, et ne ei vdlittdny proteesista.’

Pédasiassa jokaisella osallistujalla oli paljon myonteisid kokemuksia oppilaiden vilisistd suh-

teista koulun koulussa. Hyviksytyksi tulemisen tunne oli lisdnnyt osallisuuden kokemuksia
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sekd turvallisuuden tunnetta sekd ndin myds luonut positiivisia koulukokemuksia. Toisilta hy-

viksynnédn saaminen on my0s auttanut hyvaksyméan myds itsensi sellaisena kuin on.

H1: 7Ei tarvinut peitelld itseddn mitenkddn. Tai sillee, ettd se suurin omassa
pddssd oleva "heikkous” ei oo mitenkddn merkittivd asia muille. Vaan, ettd se
on sillee okei sulla on tuo ja ei ne sitd sit muistanu. -- Tehtiin luokan kanssa yh-
dessd asioita. Me oltiin aina tosi paljon yhdessd. Oli mukavaa, et ne ei vilittiny
proteesista. Luokan sisdlld oli tosi turvallista olla, ku ties ettei kdy mitddn, eikd

tarvinu olla huolissaan.”

Kankkusen ja kumppaneiden (2010) tutkimuksen mukaan vamman kanssa eldvit lapset altistu-
vat syrjinnélle ja kiusaamiselle muita véhemmistoryhmid herkemmin. Tdma tutkimus ei kui-
tenkaan tue heidédn tuloksiaan kiusaamisen osalta. Kiusaamattomuus on tirked havainto ottaen
huomioon aikaisempien tutkimusten (mm. Nieminen ym., 2020; Juva, 2019) tulokset siitd, mi-
ten vamma tai muu normeista poikkeava piirre voi altistaa lapsen muita herkemmin kiusaami-
selle. Osallistujat kuitenkin tunnistivat piirteitd ja tilanteita seké nostivat esiin esimerkkeji, joi-
den kautta he olisivat voineet altistua kiusaamiselle enemmaén. Vastaukset tukivat aikaisempaa
havaintoa siitd, kuinka luokan hyvélld ilmapiirilld ja hyvéksytyksi tulemisella on mydnteinen
vaikutus my0s kiusaamattomuuteen. Jokainen osallistuja kuitenkin mainitsi kiusaamisen ilman,

ettd hineltd olisi erikseen kysytty siité.

H2: "Muut reagoi tosi hyvin. Md en koskaan kohdannut mitddn kiusaamista tai

’

vastaavaa.’

H3: "Mulla oli aina paljon kavereita. Tulin kaikkien kanssa toimeen, eikd ollut
mitddn kiusaamista tai tammostd. Md olin ala-asteella semmoinen isokokonen,
mut tulin kaikkien kans toimeen. Jos olis ollu herkempi ja hiljasempi, niin var-

maan sitte olis voinu tulla jotain kiusaamista kddestdki.”

H4: 7 Mun luokka on mukava. Sielld ei kiusata, eikd sielld tehdd kenellekddn mi-

tddn pahaa.”

Osallisuutta haastateltavien kokemusten mukaan haastoi epdtasa-arvoinen kohtelu sekéd kuulu-
mattomuuden tunteet. Haastateltavien ei ole aina annettu osallistua samaan kuin muut, mika on

synnyttinyt kuulumattomuuden sekd kykenemittomyyden tunteita. Myos pelko ikévén huo-
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mion saamisesta on synnyttdnyt haluttomuutta osallistua. Kokemuksissa ilmeni syrjintdd en-
nakkoluuloina ja toiminnan ulkopuolelle jéttdmisend. Usein néissd kokemuksissa ulkopuolelle

jattava toimija on ollut opettaja tai koulun muu aikuinen.

H1: "Kylld mulle yritettiin keksid se keino, miten niistd rastiradoista vois suoriu-
tua, mutta kylld se aina vihdn séi mieltd, kun oli sillee no md pystyn tekemddn

ndistd kymmenestd rastista ehkd neljd.”

H4: "M pddsin pelaan koripalloa, vaikka md en olis periaatteessa pdcdsy, koska
vhdelld kddelld koripallon pelaaminen ei oo helpointa. Opettaja ehdotti, etten
osallistuis ja se mua etukdteen harmitti. Mut sovittiin, et voin mennd mukaan, mut

’

teen sen vaan omalla tavallani.’

6.2 Koulun aikuiset osana yhdenvertaistavia ja eriarvoistavia koulukokemuksia

Kuten aikaisemmin mainitsin, koulun aikuisilla on merkittdva vaikutus dysmelian kanssa ela-
vien osallisuuteen ja koulukokemuksiin. Aikuisten roolia on tarve tarkastella tarkemmin, silla
he olivat osallisina useisiin niin myonteisiin kuin kielteisiin kokemuksiin. Tutkimukseen osal-
listuneet korostivat erityisesti oman opettajan merkitysté ja mainitsivat paljon positiivisia luon-
teenpiirteitd hdnestd puhuttaessaan. Kielteisid kokemuksia liitettiin puolestaan opettajiin, jotka
eivit ole osanneet kohdata dysmelian kanssa eldvid heidin toivomallaan tavalla ja olivat aset-
taneet heidét toiminnallaan eriarvoiseen asemaan suhteessa muihin oppilaisiin. Erityisesti kou-
lun aikuisten vilisid eroavaisuuksia oli heiddn toimintatavoissaan ja asenteissaan dysmeliaa

kohtaan.

Muhonen kumppaneineen (2016) ja Manninen (2018) ovat tutkimuksissaan todenneet myds
koulun aikuisten suuren roolin ja merkityksen oppilaiden koulussa viihtymiseen ja siihen sitou-
tumiseen. Tdmaén tutkimuksen tulokset ovat tdhdn yhtenevid. Parhaimmillaan koulun aikuiset
voivat muodostaa luokasta tiiviin yhteison, jossa jokainen oppilas tulee huomioiduksi vahvuuk-

sineen ja saa tukea tarvitsemissaan asioissa.

H1: "Ekalla luokalla oli yks aivan ihana avustaja, joka toimi hyvin sen opettajan
kanssa yhteen, jolloin siitd tuli semmonen pieni yhteisé siitd luokasta ja kaikki oli

’

silleen, ettd pysty kysymddn apua mistd asiasta vaan, eikd tarvinnut hdvetd sitd.’
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Haastatteluissa nousi koulun aikuisista keskustellessa erityisesti esiin oman luokan opettajan
merkitys. Jokainen osallistuja mainitsi haastattelun aikana useaan kertaan oman opettajansa.
Monilla haastateltavista oli ollut sama opettaja useamman vuoden ajan, ja he kokivat sen edis-
tdneen heidin koulussa viihtymistdin ja oppimistaan. He perustelivat titd muun muassa silla,
ettd opettaja tunsi heidét hyvin ja tiesi, kuinka heiddn kanssaan tulisi toimia. Jokaisella osallis-
tujalla oli pddasiassa paljon hyvid muistoja oman luokan opettajastaan ja vastauksissa nousi
esiin mukavia piirteitd hianesta. Yleisesti opettajia pidettiin helposti ldhestyttdvina ja heilld oli
kokemuksien mukaan hyvét vélit oppilaisiinsa. Oma opettaja nédhtiin yhtend merkityksellisim-
pana tekijina positiivisiin koulukokemuksiin. Aikaisempien tutkimusten mukaan erityisesti hy-
viksytyksi tuleminen ja koulun aikuisten helposti lahestyttavyys lisddvét ja yllapitivit oppi-
laissa turvallisuuden tunnetta. (mm. Mertanen, 2013, 21; Salovaara & Honkonen, 2011, 19—

25).

H1: "Ope ldhestyi huumorin kautta juttuja ja jos joku asia meni vihdin huonosti
tai joku ei onnistunu, niin se kannusti ja opetti uudestaan ja ei antanut mahdolli-

)

suutta jaddd jdlkeen.’

H2: "Meiddn opettaja. Siitd on ehdottomasti paras muisto. Se on niin hyvd
muisto, et vield edelleen, jos me nédhdddn vieldkin jossain niin hdn muistaa mut

ja md hénet.”

Kuten Pakarinen ja Lerkkanen (2021) toteavat, hyvi oppilaan ja opettajan vélinen suhde edistéa
oppilaantuntemusta, mistd on apua muun muassa erityisesti oppilaan taitoja ja tukea kartoitet-
taessa. Linnildn (2011) mukaan lisdksi tiedostava opettaja osaa havainnoida oppilasta oppilaan-
tuntemuksen kautta ja ndhda timén vahvuudet seki on hereilld lapsen tarvitsemalle tuelle. Opet-
tajalla on télldin kyky “lukea” lasta. Kallion (2016) mukaan, opettajan ja oppilaan vélinen hyva
suhde rakentuu luonnollisesti, kun opettajan kohtaa oppilaan kiinnostunein ja avoimin mielin.
Luottamus voi syntyd, kun molemmat osapuolet kunnioittavat toinen toisiaan. Suhteeseen li-
sdksi vaikuttaa opettajan turvallisuus ja se, kuinka hén antaa tilaa ja kannustaa oppilastaan ke-

hitykseen. (Kallio, 2016, 108—111.)

Osallistujien kokemuksissa nousi esiin tilanteita, joissa opettaja on huomioinut heidédn vahvuu-
tensa ja tukenut tarvittaessa. Opettajilla on ollut tietoa oppilaan osaamisesta sekd voimavaroista,
jotka ovat auttaneet heitd kasvamaan ja kehittyméén. Ndma tilanteet olivat jdéineet monelle vah-
vasti mieleen merkityksellisind muistoina. Opettajalla on koettu olevan myd6s merkityksellinen

rooli oppilaan omien vahvuuksien ja kykyjen 16ytdmisessd. Osallistujilla oli kokemuksia, joissa
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opettaja on kannustanut ja uskonut heihin. Ndin myds opettaja on samalla edistényt oppilaan

itsetunnon kehittymistd ja positiivisen kuvan muodostumista oppilaalle itsestdan.

H1: ”Just musiikin saralla mun annettiin tosi paljon koittaa ja jopa opettaja pyysi

’

mua sdestimddn, ku olin sen mielestd niin hyvd. Et tuettiin just vahvuuksia.’

’

H4: "M pddsin parhaitten lukuryhmddn, ku osasin lukea jo ennen koulua.’

Erityinen merkitys on koulun aikuisten suhtautumisella oppilaaseen. Kuten aikaisemmissa tut-
kimuksissa on todettu, opettajan hyvéksyvé suhtautuminen oppilaan tarpeisiin ja erityispiirtei-
siin on ensiarvoisen tirkedssd asemassa (Lipponen & Paananen, 2013). Linnildn (2011) mukaan
opettajan kanssa toimiessaan lapset aistivat herkisti vuorovaikutuksen etdisyyden ja lampimyy-
den. Kun opettaja ndkee lapsen mahdollisuudet sekd vahvuudet, toimii vuorovaikutus myontei-
selld tasolla. Opettajan tuleekin sitoutua lapseen ja hdnen tarpeisiinsa. Opettajan antamalla pa-
lautteella sekd sen laadulla on suuri merkitys, silli siind heijastuu opettajan uskomukset lasta

kohtaan, mikéa vaikuttaa lapsen motivaatioon ja héneen itseensi. (Linnild, 2011, 75-78.)

H1: "Aikuiset ei sillai tuominnu mua. Ne oli ystdvillisid ja ei tehny oloa tyh-

’

mdksi.’

Bruner (1991) korostaa opettajan ja koulun aikuisten asenteita sekd puhetapaa lapsen identitee-
tin kehityksen kannalta. Hinen mukaansa lapsi nimittdin rakentaa omaa identiteettiddn sen va-
rassa, miten muut hdnestd puhuvat. Téstd syystd lapselle olisi tirkedd puhua hinen onnistumi-
sistaan ja antaa hinelle my0s tilaisuuksia tuoda esiin omia onnistumisiaan. Ndin mahdolliset
haasteet voitaisiin kdintdd myoOnteiseen suuntaan ja ndin lapsen “oma tarina” itsestdin voisi

kehittyd “onnistuvaksi tarinaksi”. (Bruner, 1991.)

Haastatteluissa korostui koulun aikuisten kokemusten ja tietojen merkitys dysmeliasta. Osalla
haastateltavista kokemukset olivat hyvin myonteisié ja heidit oli osattu huomioida, ja heille oli
jadnyt pddasiassa mukavia muistoja koulusta. Opettajien ammattitaito ja asiantuntijuus kohdata
dysmelian kanssa eldvé oppilas ndyttidytyi kykynd eriyttdd opetusta ja huomioida siiné lapsen
vahvuudet, toiveet ja tarpeet. Esimerkkitilanteissa on havaittavissa oppilaantuntemuksen taita-
vaa hyddyntdmistd, mikd on nihtdvissid esimerkiksi siind, ettd opettaja on osannut tarjota tu-
kensa oikea-aikaisesti ja oppilaan toivomalla tavalla. Kokemuksissa lisdksi nousi esiin ndko-
kulma siitd, ettd pidettyjen opettajien tunnit olivat usein myos hyvin suunniteltuja ja toimintaa

on eriytetty sopivaksi.
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H3: "Ala-aste meni hyvin. Koko ajan oli melkein samat opettajat ja hommat pelas
hyvin. Sain osallistua ja kokeilla samaa kuin muutkin. Aina, jos ei onnistunut, niin
keksittiin siihen yhdessd jotain muuta tai joku tapa, milld se onnistui. -- Apua
tarjottiin, muttei litkaa. Opet hoksas itse, milloin tarvin apua ja tilanteen mukaan

)

tarjosivat sitd. Se oli tosi hyvd.’

H2: ”Mua ymmdirrettiin helpommin osittain sen takia, kun koulussa oli toinen sa-
manlainen tapaus, ja se oli neljdnnelld luokalla, niin opettajat oli nihny semmo-

sen tilanteen jo aikaisemmin. Niin ne sen kanssa ehkd oppi asioita.”

Toisena ddripadani nousivat esiin tilanteet ja toimintatavat, joissa oppilas on suljettu toiminnan
ulkopuolelle opettajan tai muun koulun aikuisen tietdmittomyydestd johtuen. Néistd kokemuk-
sissa korostuivat tilanteet, joissa oppilaan ei ole annettu edes yrittdd, vaan hinelle on heti sa-
nottu, ettei hén voi jotain tehdi. Téllaisen toiminnan seurauksena hénet on laitettu sivuun tai
hinen puolestaan on tehty. Tima on heikentényt dysmelian kanssa eldvin oppilaan osallisuuden
kokemuksia ja heikentéinyt oppilaan kuvaa itsestdin kykenevind ja yhdenvertaisena muiden
kanssa. Haastateltavat nostivat esiin my®ds tilanteita, joissa heille on samantien annettu vaihto-
ehtoinen tapa tehdd, eivitkd he ole saaneet yrittdd samaa kuin muut. Linnildn (2011) mukaan
koulun tulisi tarjota mahdollisuus itsendisyyteen ja asioiden kokeilemiseen, silld se vaikuttaa
lapsen tunteeseen siité, ettd hin voi vaikuttaa omiin asioihinsa, kuten oppimiseen. Ndma esi-
merkkitilanteet toimivat konkreettisina peilauspintoina koulun aikuisten asenteisiin ja usko-

muksiin dysmelian kanssa eldvaa lasta kohtaan.

H1: "Meilld oli avustaja, joka sitte autto ylipddnsd kaikkia sillee, et piti tyhmem-
pind, mitd oltiin. Mutta tilanteet, jotka on jddny eniten mieleen, oli kdsityontunnit
ehdottomasti. Oli just joku neulominen, niin hdn sanoi minulle, ettd sind et tdtd
voi tehdd. Ja tuli myds turhan helposti auttamaan, ettd ei ees annettu vdililld sitd

mahdollisuutta koittaa, vaan oltiin sillai et sind teet ndin tdmdn.”

H2: ”Md muistan esimerkiksi yhden liikunnantunnin. Mulle sanottiin et hei sd voit
tehd jotain muuta tos, et sun ei tarvi roikkua. No md olin et miks, ettd mdki haluan
roikkua. Sit mulle sanottiin, et se voi olla vaarallista. No sit md menin roikkuun
Jja roikuin kaikista pisimpddn. Jotenki musta tuntuu, et vdlilld pidettiin sillai, et

tdd on sulle vaarallista tai jotain muuta. Ja md en siitd ajatuksesta tykdnny.”
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Némai edelld kuvatut tilanteet sisélsivit ableistisia piirteitd, silld oppilaiden suoriutumiselle ase-
tettiin esteeksi hénen yksilollinen piirteensd. Oppilaan olisi todella tirkedé saada yrittdd samoja
asioita kuin muiden, silli muun muassa Saresman (2018) mukaan yksilon asema yhteisossa
muokkautuu muun muassa hinen kykyjensé perusteella. Edelld mainituissa esimerkeissd kou-
lun aikuinen on asettanut oppilaan eri asemaan muihin néhden ja korostanut timin eroavai-
suutta muihin lapsiin. Tilanteet toimivat myos esimerkkeind toiminnallisen oikeudenmukaisuu-
den rajaamisesta, silld lapsen toiminnan mahdollisuuksia on rajattu, ja hdn on joutunut toimin-
nalliseen marginaaliin. Talloin lapsella itsellddn ei ole vélttdmatta ollut mahdollisuutta tehda
valintaa siitd osallistuuko hén vai ei. Toiminnan taustalla olleiden aikuisten asenteet ja normit
ovat télloin kaventaneet yksilon osallisuutta, ja he ovat padtyneet rajaamaan sen oppilaalta pois.
Kuten Townsend & Wilcock (2004) ovat todenneet, néissd tilanteissa herkisti lapsen omat tai-

dot saatetaan ohittaa, vaikka hénelld olisi osaamista.

Erityisen harmittavia muistoja liittyi tilanteisiin, joissa koulun aikuisten toimesta lapsi on ase-
tettu erityispiirteensd takia jalustalle, eikd hidnen ndkemystain tilanteeseen ole ennalta kysytty.
Koulun aikuisilta on my0s voinut tulla kommentteja, jotka ovat jiéneet haastateltaville mieleen.
Usein ndissi tilanteissa opettajat tai muut koulun aikuiset eivét ole osanneet ajatella tilanteita

loppuun asti.

H2: ”Se meni ehkd alkuun sillai, ettd sitd apua tarjottiin ja md sanoin ei, et md
pyyddn sitte. Sitd saatto sit hetki olla sillai. Sit se ope tuli et kylld mind tuun aut-
taan, ettd ei tosta tuu mitddn. -- Yleisesti just tommonen asenne, ettd vdlilld tuntu,

ettei oikeen saa tehd, ettd tdssd tarvitaan kahta kdittd, niin ei ehkd sulle.”

H4: “Yhden tunnin muut oli yhdelld kddelld, mut se meni semmoseksi et ne pisti
toisen kdden paidan sisddn ja oli et hei kattokaa mulla on yks kdsi. Se meni mun
mielestd vihdn yli. Ne oli et hetkinen miks md en oo tajunnu, ettd yhdelld kddelld
oleminen on timmdéstd. No sitte, ku niiden piti lopettaa se, niin ne ei lopettanu.

Ne vaan jatko sitd. Mun opettaja keksi sen. Se ei ihan toiminu niin kuin piti.”

Kielteisid koulukokemuksia tarkastellessa voimme huomata, kuinka ne kiinnittyvét dysmelian
kanssa eldvidin lapseen liittyviin olettamuksiin ja uskomuksiin liittyen esimerkiksi hinen ky-
kyihinsé. Jos tarkastelemme niitd esimerkkitilanteita YK:n lapsen oikeuksien komitean (2006)
kommentin nidkdkulmasta, voimme huomata, kuinka ndma tilanteet ovat olleet syrjdytymisris-

kid lisddvid. Komitean mukaan vamman kanssa eldvan oppilaan osallisuus kérsii, mikili hin
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saa osallistua vaan hénen erityispiirteelleen suunniteltuun toimintaan. Erilaisuutta ja lapsen eri-
tyispiirrettd korostavat kdytinnot voivat niin lisidtd hdnen syrjdytymistddn yhteisostd. (YK:n

lapsen oikeuksien komitean yleiskommentti nro 9, 2006.)

Koulunkdyntid haastoi my06s koulun vaihtuva henkilokunta, ja sen my6td muuttuvat toiminta-
tavat aiheuttivat osallistujissa epadmiellyttavid tunteita sekd turvattomuutta. Uusilla aikuisilla ei
valttdmattd ole ollut tietoa oppilaan tilanteesta ja tésti syystd hdn on jadnyt ilman tukea ja eriyt-
tdmistd. Kun tieto ei kulje, ei oppilas saa tarvitsemaansa tukea. Liséksi yhteisesti sovitut sopi-
mukset eivét ole valttamattd olleet uuden aikuisen tiedossa, miké on aiheuttanut vadrinkasityk-

sid.

H1: “Silloin ehkd oli semmonen olo, et koko luokka oli sekaisin, ku se ei ollut sen
saman open hallussa, niin silloin ehkd itelle tuli semmonen ei nyt kuulumattomuu-
den tunne, mut vihdn koko ajan semmonen olo, ettd mitds nyt, kun kaikki toimin-

’

tatavat oli erillai.’

H1: “Sitten jossakin vaiheessa tuli eri avustaja ja se vihdn himmensi, kun se oli
tosi erilainen kuin se edellinen. Ja siitd ei oikeen kovin moni tykdnny, niin se ehkd

’

vdhdn hankaloitti avun kysymistd.’

Harmillisia koulukokemuksia liittyi useilla avunsaantiin ja sen tuottamiin haasteisiin. Usein
ndissd tilanteissa apua on tarjottu, mutta oppilas ei olisi sitd halunnut, eikd hinen toiveitaan ei
ole kuultu. Haastateltavat toivoivat, ettd heiltd itseltddn olisi kysytty, millaista apua ja tukea he
olisivat halunneet. Jokainen osallistujista nosti esiin kokemuksia siitd, ettd apua on ikddn kuin
tyrkytetty. Dysmelian kanssa eldvien oppilaiden toiveena olisikin, ettd he saisivat itse yrittdd ja
aikuinen voisi tarvittaessa auttaa heitéd, kun he pyytéavit apua. Lisdksi vastauksissa nousi esiin
toive siitd, ettd opettajat voisivat eriyttdd opetusta siten, ettd oppilaat selviytyisivit tehtivistd

itsendisesti.

H4: “Proteesiin tulee silikoninen hanska, jota pitdd rullata, jotta rannetta voi
kddntdd. Sita onnistuu vdlilld kddntdd itse, mut tarvin muistutusta siitd, et asentoa
voi vaihtaa. Niin sithen tarvin vihdn apua. Opella on paljon muitakin juttuja, niin
se ei aina hoksaa miten tyoskentelen, eikd silld oo kokemusta. Oli kans yks kerta,
ku md en saanu mun takkia kiinni ja md pyysin apua opelta, mut se ei kuullu ja

lihti tekeen omaa hommaa.”
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H2: “Tilanteet, joissa tarjottiin apua, vaikka tiedettiin et selvidn ilman apua, niin

semmosista tuli olo, ettd miks sd erilaistat mut.”

Koulun aikuiset eivit vélttaméttd aina huomaa niita tilanteita, joissa oppilas toivoisi tai ei toi-
voisi saavansa apua. Dysmelian kanssa eldvéa oppilasta kannattaakin rohkaista kertomaan toi-
veensa eri oppiaineiden tuen tarpeiden osalta. Suurin osa oppilaista menee muiden mukana,
eivitkd he tarvitse erityisid jarjestelyitd oppimisensa edistimiseksi. Téstd huolimatta olisi tér-
kedd vililld pysédhtyé ja kuulla lapsen ndkemyksid arjessa. Koulun aikuisilla on usein monia
tehtdvid ja oppilaiden tilanteita mielesséén, joten ei ole ihme, jos vililld dysmelian kanssa eldva
oppilas jii ilman apua esimerkiksi vélitunnille siirryttdessd. Aikuiset eivit valttdmattd myos-
kain tiedd, kaikista arjen tilanteista, joissa dysmelian kanssa eldvélle syntyy harmituksia. Tasta
syystd avointa keskustelua ei saa unohtaa ja oppilasta tulee kannustaa jakamaan ajatuksiaan ja

nidkemyksiddn.

6.3 Koulun toimintatapojen vaikutus koulukokemuksiin

Syvennén seuraavaksi tuloksia koulun toimintatapojen ndkdkulmasta, silld ne vaikuttavat muun
muassa koulun aikuisiin ja joko vilillisesti tai suoraan oppilaisiin. Koulun toimintatavat niyt-
tdytyivit vastauksissa vaihtelevina kokemuksina. Keskeisimpina tekijoind koulun toimintata-
voista nousivat resurssit, lapsildhtdisyys sekéd selkedt yhteiset sdédnnét. Néilld oli havaittavissa

sekd myonteisid ettd kielteisid vaikutuksia dysmelian kanssa eldvien koulukokemuksiin.

Koulujen resurssien vaihtelu ndkyi muun muassa oppilaan tuen saamisessa, eikd esimerkiksi
avustajaa ole ollut aina saatavilla, vaikka sille olisi ollut tarvetta. Osallistujista osa oli saanut
olla osana moniammatillisen yhteistyon laadukasta toteutumista, kun taas osa oli jddnyt muun
muassa ilman tukea ja opetuksen eriyttimistd. Vastausten pohjalta voidaan todeta, ettd osassa
kokemuksista oli havaittavissa ableistisesta ja intersektionaalisesta nidkokulmista katsottuna
piirteitd, joissa oppilaan oikeudet ja tarpeet eivit ole aina toteutuneet. Intersektionaalisesta né-
kokulmasta tarkasteltuna koulu on yhteiskunnallinen rakenne, joka vaikuttaa muun muassa ih-
misten kohteluun ja kokemuksiin (Saresma, 2018, 29). Tidsta syysta koulua ja sen toimintaa on

tarpeellista tarkastella tarkemmin.

Koulujen resurssit dysmelian kanssa eldvien oppilaiden tukemiseen ndyttdytyivét eriarvoista-
vana tekijdnd. Muutamalla osallistujista oli koulussaan kdytossd monipuolisesti erilaisia apuvi-
lineitd, ja avustaja oli toiminut luokassa hdnen apunaan. Kuitenkin suurimmalla osalla haasta-

teltavista avustaja oli auttanut péddasiassa luokassa muita enemmaén apua tarvitsevia oppilaita.
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Tarvittavia apuvélineitd ei ole ollut aina saatavilla tai ne eivét ole toimineet, vaikka lahtokoh-
taisesti apuvilineiden tulisi olla mahdollisimman helposti saatavilla, jotta oppilas voisi hyddyn-
td4 niitd tarpeenmukaisesti. Apuvélineiden toimivuus vaikuttaa oppilaan itsendiseen suoriutu-
miseen ja omatoimisuuteen. Ableistisesta ndkokulmasta katsottuna, mikali nimaé eivit ole kun-
nossa voi oppilas tulla suljetuksi toiminnan ulkopuolelle ja hdnen toiminnan mahdollisuuksiaan

rajataan.

Apuvilineiden osalta koulun on hyvai laatia toimintaohjeet esimerkiksi sen osalta, kuka aikui-
sista toimii niiden vastuuhenkiléné ja auttaa oppilasta niiden kdytossd. Tamén avulla voidaan
poistaa dysmelian kanssa eldviltd oppilaalta huolta niihin liittyen. On myos tirkedé korostaa,
etteiviat muut oppilaat saa koskea apuviélineisiin ilman erillistd lupaa. Arjen tilanteita voidaan

myds helpottaa sopimalla ennakkoon toimintatapoja esimerkiksi ruokalassa toimimiseen.

Perusopetuslain (628/1998, 31§) mukaan vamman kanssa eldvélli oppilaalla on oikeus saada
tukea koulunkiyntiinsd heti tarpeen ilmetessd. Myos Opetushallituksen (2014) Perusopetus-
suunnitelman perusteet velvoittavat koulua tarjoamaan oppilaalle hinen tarvitsemansa apuvi-
lineet sekd avustajapalvelut. On kuitenkin huomioitava, kuinka vaihtelevia jokaisen dysmelian
kanssa eldvin oppilaan tuen tarpeet yksilollisesti ovat. Osa tarvitsee enemmaén apuvilineitd ja

aikuisen tukea kuin toiset.

Vastauksissa on havaittavissa, kuinka avun saatavuus, riittdvyys ja tarve ovat vaihdelleet suu-
resti. Haastateltavat nostivat kokemuksissaan esiin tilanteita, joissa he olisivat kaivanneet apua,
mutta sen saaminen oli ollut haastavaa. Osa vastauksista korosti sitd, kuinka apua on ollut luo-
kassa, mutta se on suunnattu muiden oppilaiden haasteiden tukemiseksi. Tilanteesta riippuen
apua on ollut liikaa tarjolla tai apua on ollut liian viihin suhteessa avuntarvitsijoihin. Adripaini
ndyttdytyvat kuitenkin tilanteet, joissa apua ei ole ollut lainkaan saatavilla, vaikka oppilaalla

olisi ollut oikeus sen saamiseen.

H1: ”Md muistan, et meiddin luokassa oli aika usein avustaja, mutta se oli ehkd
enemmdn muita varten kuin mua. Ettd oli luokalla ehkd jopa haastavampiakin
tapauksia, jotka tarvi apua ja erityistd vahtimista. -- Mutta just on pitdny odottaa

’

hirveesti omaa vuoroaan, ettd sitd apua olis kylld voinu olla enemmdnki tarjolla.’

Koulun heikkoihin resursseihin vedoten oppilaalle on ehdotettu poisjddmisté tietyistd toimin-
noista, kuten uintiin osallistumisesta, silld avustajaa ei ollut mahdollista saada mukaan. Koulu

on télloin asettanut dysmelian kanssa eldvin oppilaan eri asemaan muiden oppilaiden kanssa

65



hénen yksilollisestd piirteestdén johtuen. Tilanteessa on havaittavissa myds ableistisuutta, silld
oppilaalta odotetaan selviytymistd, vaikka hinen tuentarpeensa ovat tiedossa (Laukkanen,
2018a, 37). Lisédksi haastateltavien vastauksissa nousi tilanteita, jotka ovat muun muassa lapsen
oikeuksien sopimuksen (60/1991) vastaisia. Sopimuksen artiklassa 23 mainitaan erikseen,
kuinka jokaisen lapsen tulee saada osallistua aktiivisesti yhteisonsi toimintaan riippumatta ha-

nen vammastaan. Tdma4 ei kuitenkaan ole kaikkien koulujen toiminnassa tiysin toteutunut.

H4: "Uinnissa tarvittiin isd mukaan, ku koululta ei saanu avustajaa mukaan. En
saanu uikkareita jalkaan mdrkdnd. Ja uimahalli ei antanu lupaa et uikkarit olis
saanu olla jo valmiina. Kun sanottiin, etten saa mdrkid uikkareita itse, niin ope
aluksi ehdotti, et mitd, jos en tulis uimaan, kun kdydddn muutenkin uimassa per-

heen kanssa.”

Se, ettd kaikki oppilaat saavat osallistua koulun toimintaan, on merkkini siitd, ettd inkluusio
toimii ja yksiloiden kuuluvuuden tunnetta yhteisossé toteutetaan. Jokaisen lapsen osallistumi-
sen mahdollistaminen edellyttdd aikuisten hyvii oppilaantuntemusta, toimivaa moniammatil-
lista yhteistyotd sekd oppilaille heidén tarvitsemaansa tuen tarjoamista. Tdmi mahdollistaa yh-
teisOssd yhteenkuuluvuuden kokemuksia sekd oppimista. Halu osallistumiseen sekd kokemuk-
set yhteenkuuluvuudesta toteutuvat, kun kaikki oppilaat ovat toiminnassa mukana. (Haapasalo

ym., 2010; Bossaert., Coplin, Pijl & Petry 2013.)

Koulun toimintatavoissa erityisesti esiin nousivat tietyt arjen toiminnot ja oppiaineet, jotka ai-
heuttivat haasteita. Néissa tilanteissa osallistujille oli tullut tunne siitd, etteivét he ole kuin muut
lapset, mikd oli synnyttdnyt harmituksen ja pettymyksen tunteita. Téllaisia tilanteita syntyi esi-
merkiksi ruokalassa toimiessa tai vilitunnille siirryttdessd. Kuten Laukkanen (2018a) toteaa,
oppilaalta itsendisen suoriutumisen vaatiminen voidaan nihdéa ableistisena, mikéli hin tarvitsisi
tukitoimia siitd selvitdkseen. Osallistujat toivoivat, ettd heiltd kysyttdisiin useammin toiveita

arjen helpottamiseksi.

H1: "Aika arkipdivdisissd asioissa tarviin apua, mutta vélttimdttd se ihminen,
jolla ei ole vammaa ei tajua sitd, ettd se on vaikeampaa mulle kuin muille. Vaikka
se, etten pysty kantamaan lautasta ja lasia yhtd aikaa, vaan mun pitdd kdydd kaksi

)

kierrosta hakemassa ne.’
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H4: ”Uus harmitus on Ndppistaituri. Kun opetellaan tietokoneella kirjoittamaan,
niin opetellaan kymmensormijdrjestelmd. Ja jos on proteesi, niin se kymmensor-
mijdrjestelmd onkin viiden sormen jdrjestelmd, jolloin se kirjoittaminen tulee ole-
maan todella haastavaa. Joten siitd ei tuu mitenkddn helppoa. Sitd meiddin oma

ope ei huomioinut.”

Oppiaineista taito- ja taideaineet mainittiin jokaisen haastateltavan vastauksissa harmittavista
muistoista keskusteltaessa. Erityisesti kisityot ja litkunta olivat synnyttéineet eniten kielteisia
koulukokemuksia. Niitd oppiaineita opettavien opettajien tulisi pysdhtyé tarkastelemaan tar-
kemmin oppituntien kidytédnteitd ja pohtia, kuinka niiden aikana voitaisiin saada enemmén
myoOnteisid kokemuksia. Yleisimmat syyt kielteisille muistoille olivat eriyttimétdn opetus, vi-

lineiden toimimattomuus, opettajan asenne seké liiallinen avun saaminen.

H4: "Kdssd. Sielld proteesi pddisee semmoseen toimintaan, et se ei pysty kaikkeen,

mitd sielld pitdis tehdd. Et sielld md saan paljon apua ja md en haluais sitd.”

H1: “Liikunta oli joskus tylsdd. Tai sillee jos vaikka oli jotain telinevoimistelua
Jja sitte oli joku renkaissa roikkuminen ja sitd ei voinu tehdd, niin sitte oli sillee

no et mindpds nyt sit seisoskelen tuon ajan.”

Koulun kunnioittava seké tukea antava ilmapiiri saa oppilaille aikaan tunteen siité, ettd he ovat
tervetulleita, kunnioitettuja ja tuettuja (Takala, Aikiis & Lakkala, 2020, 21). Koulun toiminta-
kulttuurilla ja ilmapiirilld on suuri vaikutus oppilaiden koulukokemuksiin. Vastauksissa nousi
esiin koulun aikuisten vélinen ilmapiiri, joka on vilittynyt myds oppilaille. Osittain hyvén il-
mapiriin ansiosta koulu koettiin mukavana paikkana menné. Osallistujat mainitsivat hyvén il-
mapiirin erityisesti pienen koulun ja pienen luokkakoon yhteydessd. Se, miten koulu vilittaa
oppilaasta, on yhteydessd oppilaan yhteenkuuluvuuteen ja osallisuuteen seké sitd kautta myds

hénen oppimistuloksiinsa. (Furrer, Skinner & Pitzer, 2014).

H2: ”Sen verran pieni koulu oli, et jotenki tuntu et kaikki oli tuttuja ihmisid sielld.
just silloin, ku alotti koulun ja kun pddtti ala-asteen, niin suunnilleen samat sii-
voojatki sielld oli. Semmonen tosi hyvd yhteiso musta tuntu et sielld oli aikuisten

keskenki.”

H3: "Ku meilld oli pieni koulu, niin kaikki opettajat oli tosi tuttuja. Ne pysty yhden
oppilaanki kanssa keskittyyn johonkin tosi hyvin. — Koulu oli tuttu paikka, niin se

’

helpotti sinne menemistd.’
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Koulun mydnteinen ilmapiiri ja syrjinnin vastaiset toimintatavat ovat néhtavissé tuloksissa si-
ten, etteivit dysmelian kanssa eldvit oppilaat olleet joutuneet kiusaamisen kohteiksi. Kouluilla
on ollut kdytossddn selkeitd toimintamalleja sekd sdéntdjd, joiden ansiosta kiusaamiselta on

valtytty.

Lapsildhtdisyys ndyttdytyi vastauksissa oppilaantuntemuksena, oppilaiden toiveiden kuuntele-
misena sekd heidédn huomioimisena yksildind. Lapsildhtodisyys ilmeni koulun toimintakulttuu-
rissa ja nékyi esimerkiksi siind, kuinka opettajat kohtasivat oppilaansa ja millaisessa arvossa
oppilaiden kiinnostuksen kohteita, tuen tarpeita ja muita yksilollisid piirteitd pidettiin. Lapsi-

1ahtdisyys osoittautui myonteisid koulukokemuksia tukevaksi tekijaksi.

H1: ”Koulussa oli mahdollisuus koittaa eri asioita ja varmaan myos se, ettd oppi
sen mitd tarkoittaa kehittyd jossain asiassa. Ja myds se, ettd ne oli jo valmiiksi
kiinnostavia juttuja itelle ja sitte jos niitd pddsi vield koulussa tekemdcdn, niin se

’

oli kiva.’

H2: 7 Aina mut on huomioitu hyvin ja md luulen et opettajat ymmdrsi mikd tilanne

>

on ja ne osas tietyissd tilanteissa huomioida eri tavalla.’

Lapsen etua tarkasteltaessa huomio kiinnittyy sithen, miten tiedotus koulun sisilld oppilaan
tarpeista oli tapahtunut. Tiedottaminen on merkittavissa osassa koulun toimintatapoja. Suurim-
massa osassa tapauksista tieto oli tullut koululle varhaiskasvatuksen puolelta, vanhempien in-
formoimana tai oppilaan oma opettaja oli kertonut muille koulun aikuisille. Esiin nousi kuiten-
kin kielteisend esimerkkini tilanne, jossa kaikille oppilasta opettaville aikuisille ei ole tullut
tietoa oppilaan tarpeista. Parhaimmillaan taas tieto oppilaan tarpeista oli saavuttanut myos kou-
lun ulkopuoliset yhteistyokumppanit, kuten uimaopettajan. Ndin oppilas on saanut tarvitse-

mansa tuen my0s kouluympiriston ulkopuolella.

H2: "M epdilen, et opettajat on tienny ja tieto on tullu koululle. -- Jotkut opettajat
tosin, joita ei ollu nihny esimerkiksi kdsitoissd, niin tuli ylldtyksend, ettei tieto ollu men-

nyt kaikille koulun tyontekijoille.”

H1: "Ope oli laittanu viestid, ettd on yks oppilas, jolla on proteesi. Niin uimaopettaja
tuli mulle aina erikseen neuvomaan esimerkiksi uimatekniikkaa ja miten voisin sen

tehdd. Se oli tosi mukavaa.”
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Lapsen edun nikdkulmasta katsottuna oppilaan oppimispolun eheyden saavuttamiseksi koulu-
jen on tirkedd tehdd yhteistyotd esiopetuksen kanssa. Nivelvaiheissa yhteistyo ja tiedonkulku
niin kodin kuin muiden kasvatusyhteistyotahojen kanssa on térkedd. (Opetushallitus, 2014b,
35.) Osallistujat mainitsivat koulunaloituksensa yhteydessa olleista toimintatavoista, kuten esi-
kouluryhmén kanssa tehdyisté kouluvierailuista. Esiopetuksen ja koulun vélinen yhteisty6 oli
edistinyt vastausten mukaan koulunaloitusta, silld tuleva opettaja oli tullut ndiden my6ta tutuksi
ja samalla osallistujat olivat paédsseet ndkemadn tulevia luokkalaisiaan. Tama tukee myos aikai-
sempia tutkimustuloksia (mm. Ahtola, 2016; Soini ym., 2013). My®6s koulun toteuttama koulu-
kummitoiminta mainittiin mukavana muistoja, jonka vastaajat kokivat edistineen heiddn kou-

lunaloitustaan ja tuoneen myonteisid koulukokemuksia.

H4: "Se opettaja oli sittenkin tuttu, kun md sain kuulla, kuka sen on. Se oli mulle
tuttu eskarista, kun meilld oli semmosia kummeja ja ne oli nelosia ja niitten ne-

losten opettaja oli se, joka on tdlld hetkelld meiddn opettaja.”

H3: “Meilld oli ykkosluokalla kummioppilaat. Muistan ne niiden kans pidetyt

’

kummitunnit. Tehtiin aina niissd jotain kivaa yhdessd.’

Myonteisid koulukokemuksia edistdd myos moniammatillinen yhteisty0, jota opettajat ovat
hyodynténeet. Tdma tukee aikaisempia tutkimustuloksia, silli moniammatillisen yhteistyon
hy6dyntdminen ja kodin osallistaminen edistdvét oppilaan tuen saamista. Tima puolestaan tu-
kee hénen osallisuuttaan ja mindpystyvyyttddn. (mm. Haapasalo ym., 2010; Bossaert ym.,
2013.) Moniammatillisen yhteistyon tarkeyttd korostetaan my0ds Perusopetuksen opetussuunni-
telman perusteissa (2014). Lisdksi Orell ja Pihlaja (2020) ovat tutkimuksessaan todennet,
kuinka moniammatillinen yhteistyd koulun ulkopuolella toimivien kanssa rikastuttaa koulun
arkea. Samalla he tismentdvit, kuinka koulu liittyy myo0s sitd ympérdivan ympéristdon ja sen

yhteisoihin.

Siparin (2008) tutkimuksen mukaan erityisesti lapsen kuntoutusta ja kasvatusta yhteen sovitet-
taessa keskiOsséd on selvittdd, millaista tukea lapsi tarvitsee. Tama toimii pohjana tuen kéytin-
non toteutukselle. Tilanteet ovat kuitenkin yksilollisié ja lapsen haasteiden, vahvuuksien sekd
tukimuotojen selvittdminen on aikaa vievdd ja mahdollisten kdytdnnon asioiden suunnittelu
vaatii sopimuksia ja seurantaa. (Sipari, 2008, 106.) Noin puolet osallistujista kertoi moniam-
matillisesta yhteistyostd koulussaan ja sen toteutumisesta hinen itsensd kohdalla. Moniamma-
tillinen yhteisty6 ndyttaytyi koulussa muun muassa toimintaterapeutin konsultointina ja osana

oppilaan kuntoutusta. Osalle toimintaterapia on ollut tirkedssd ja nidkyvissé roolissa, kun taas
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toisille silld ei ole ollut juurikaan vaikutusta, eikd se ole ndkynyt heidén arjessaan. Toimintate-
rapeutti oli toiminut pddasiassa oppilaalle apuna arkipdivéisten tilanteiden ratkomiseen. Vas-
tauksissa nousi my0s esiin, kuinka toimintaterapeutti on toiminut turvallisena aikuisena, joka

on voinut vilittdd oppilaan toiveita opettajalle.

H4: “Toimintaterapeutti on kdynyt vanhempien kanssa koululla, et mitd on tu-
lossa kdsitoissd. Mut se on ollu opettajaa varten. Ollaan sit harjoiteltu sitd toi-
mintaterapiassa. Mun tyoskentelyasentoon on puututtu. Kunhan mulle ndytetddn
se, et mitd tehdddn, niin sit md teen niin tuhatta ja sataa. -- Md oon tarvinu apua
lahkeissa ja hanskoissa, mut md keksin mun toimintaterapeutin kanssa taktiikan
lahkeisiin, mutta md en vieldkddn saa kunnolla niitd hanskoja, mut md saan ne

tarpeeksi hyvin, ettd ne kestdd sen yhden vdilkdn.”

H1: "Myds sitte joskus muistaakseni otettiin toimintaterapeutin kanssa puheeksi
opettajalle se, et ope voisi ite keksid jotain korvaavia vaihtoehtoja, mutta se oli
myoéhemmin sitte. Eikd sitd hirveesti ehkd kumminkaan tapahtun, vaikka siitd so-
vittiin”

H2: "Md kévin ala-asteen aikana toimintaterapeutin luona, ja sen saman luona
kévin pdivikodissa. Pdivdikodissa md muistan et se kertaalleen kéivi. Mut koulusta
mulla ei oo muistoo, et olis ollu sielld. Mutta saatan muistaa vddrin. Et jos kdvi,

niin se oli ehkd yks tai kaks kertaa koko ala-asteen aikana.”

Kouluilla on mahdollisuus vaikuttaa toimintakulttuuriinsa ja sithen, miten asioista tiedotetaan
ja kuinka oppilaiden huoltajat otetaan osaksi arkea. Kodin ja koulun vilisessé yhteistydssa huol-
tajien rooli voi herkésti jadada passiiviseksi ja paljon tirkeda tietoa oppilaasta voi jiddad saamatta.
Huoltajia voidaan pitdd lapsensa tilanteen asiantuntijoina ja heiddn kokemuksiaan ja tietojaan
tulisi hyodyntdé koulussa enemmin. Opettaja voi ammattitaidollaan kuunnella ja ottaa vastaan
informaatiota, jonka hén ottaa osaksi kasvatustyotdan. Aito kuunteleminen viestii lisdksi kotiin
koulun kiinnostusta ja arvostusta heitd kohtaan. Tdméa on pohjana toimivalle yhteistyolle ja voi
auttaa motivoimaan vanhempia my0s sen edistdimiseen. Samalla kodin ja koulun vilille syntyy

luottamus, kun huoltajat kokevat tulleensa kuulluksi. (Kallio, 2016, 145-146.)

Oppilaan huoltajilla on erityinen tieto ja tuntemus lapsestaan sekéd hinen tarpeistaan. Kuten
Karikoski (2008) toteaa, on kodin ja koulun véliselld yhteisty6lld suuri merkitys koulunaloituk-

sessa sekd lapsen sopeutuessa kouluun. Kodin tuntemusta lapsesta kannattaakin hyodyntia ja
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selvittdd, millaiset toimintatavat kotona tai esiopetuksessa ovat olleet hyviksi todettuja. Naita
samoja kéytanteiti voitaisiin mahdollisesti hyddyntdd myds koulussa ja ndin tukea lapsen kou-
lunaloitusta. Kuten Correia ja Marques-Pinto (2016) toteavat tutkimuksessaan, on kodin ja kou-
lun yhteisty6 yksi tarkeimmistd tydkaluista, kun halutaan helpottaa oppilaan kouluun sopeutu-

mista.

Koulun ja kodin vilisessi kasvatuskumppanuudessa keskeistd on ndhdid vanhemmat lapsensa
asiantuntijoina. Vanhemmilla on paljon sellaista tietoa, jonka avulla voidaan paremmin mah-
dollistaa ja tunnistaa lapsen yksilollisia tarpeita. Téstd syystd vanhempien tulisi pddstd mukaan
lapsen tuen tarpeiden arviointiprosessiin. Lapsen kuulluksi tuleminen on niin opettajien kuin
vanhempien toive. Osapuolten luottamukselliset ja avoimet vilit mahdollistavat parhaimmil-

laan lapsen kasvutarinan kukoistamisen. (Linnild, 2011, 80, 86; Vitka, 2021, 80-81.)

Vitkan (2021) mukaan resurssipula ja opettajien liiallinen tyomaéra ovat olleet ldsni jo ennen
kolmiportaisen tuen mallia. Sen sijaan, ettd keskityttdisiin ndihin epdkohtiin, tulisi miettid, mi-
ten opetuksesta ja oppilaiden koulunkdynnistd saataisiin mahdollisimman tehokasta ja laadu-
kasta niilld mahdollisuuksilla ja resursseilla, joita kouluilla on. Yhteisty6td ja osallisuutta ei saa
unohtaa osana koulun ennaltachkéisevii tehtdvdd. Koulujen tulee noudattaa varhaisen puuttu-
misen mallia oppilaiden haasteissa ja olla ennen kaikkea joustavia. Varhaisessa puuttumisessa
lapselle annetaan tukea, joka ehkdisee mahdollisten haasteiden monimuotoistumista ja syven-
tymistd. Télld on erityinen merkitys lapsen siirtyessd esiopetuksesta alkuopetukseen ja myo-
hemmissd koulunkdyntiin liittyvissd nivelvaiheissa. (Vitka, 2021, 46—49; Linnild, 2011, 88—
89.)

Ennakoinnin onnistuminen edellyttdd koululta yhteistyotaitoja, johdonmukaista toimintaa seka
yhteisid sdantdjd. Jokaisen koulussa toimivan tulisi tukea ja edistdé nditd tyopanoksellaan. Pe-
dagogisen ennakoinnin tulee ulottua koulun kaikkiin toimintoihin ja olla tuen toteuttamisen
ydin. Tdhédn on tdrkedd panostaa, silld se turvaa niin oppilaiden kuin luokkien hyvinvointia.
(Huhtanen, 2011, 170.) Vuorovaikutus on iso osa koulun arkea ja sen sujuvuus vaikuttaa mer-
kittdvasti sithen, miten onnistunutta yhteisty6 on. Tamé vaikuttaa muun muassa siihen, millai-
nen jatkumo oppilaille syntyy nivelvaiheissa. (Vitka, 2021, 62.) Oppimisympéristdjen merki-
tystd ja ennaltachkdisevdd merkitystd korostetaan myds oppilas- ja opiskelijahuoltolaissa
(1287/2013). Hyvén oppimisympdiriston ja ilmapiirin rakentaminen voi olla koululle haaste,

minka vuoksi koulun aikuisille olisi tirkedad jarjestdd koulutuksia aiheesta.
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6.4 Yksilollisten tekijoiden osuus koulukokemuksissa

Osallistujien vastauksissa oli heihin itseensa liittyvid tekijoitd, jotka vaikuttivat heidan koulu-
kokemuksiinsa. Ndma tekijat toistuivat kaikkien osallistujien vastauksissa enemmén tai vihem-
man. Yksiloon liittyvid koulukokemuksia selittédvid tekijoitd olivat kaverit, sopeutuminen kou-
lukontekstiin sekd kokemukset omasta poikkeamasta ja omasta itsestddn. Namaé tekijat ovat yh-
mintatapoihin. Haastatteluissa nousi esiin se, kuinka toistuvat kysymykset, avun tarvitseminen,
vaihtoehtoisten toimintatapojen miettiminen ja pettymykset tekevit myos arjesta vélilld tur-
hauttavaa. Tdmai vaikuttaa lapsen omaan jaksamiseen koululaisena ja synnytta kielteisid kou-
lukokemuksia. Osallistujat korostivat omien vahvuuksien tukemista, omaa asennetta seké tie-

toisuuden lisddmisti asioina, jotka luovat myonteisid koulukokemuksia.

Karikosken (2008) mukaan koululaiseksi kasvua ja kouluun sopeutumista voi yksilollisend te-
kijané hidastaa se, jos piirteet koulunaloittajana eivét ole lapsella riittdvid koulun asettaminen
vaatimusten kanssa. Tédhdn tutkimukseen osallistuneilla oli kuitenkin kaikilla tausta varhaiskas-
vatuksessa ja esiopetuksessa, joten heilld oli kehittynyt “koululaistaitoja’ jo ennen ensimmaisté
luokkaa. Jotta osallistuneiden kouluvalmiustaitoja voitaisiin kartoittaa tarkemmin, tulisi huo-
miota keskittdd enemmén esiopetukseen ja sielld havaittuihin lapsen piirteisiin seka taitoihin.
Téatd ndkokulmaa en kuitenkaan avaa tissa tutkimuksessa tarkemmin, mutta sitd voitaisiin tutkia

lisdd jatkotutkimuksissa.

Tulosten mukaan osallistujilla liittyi koulunaloitukseen pidasiassa hyvid muistoja ja koulua
kohtaan oli myonteisid ajatuksia. Ensimmaisen luokan alkuun oli 1dhes kaikilla liittynyt janni-
tystd, mutta kouluun oli ollut mukavaa menna. Tét4 voidaan osittain selittda silld, ettd kaikilla
osallistujista oli vanhempia sisaruksia samassa koulussa, minki he kokivat helpottaneen siirty-
maévaihetta esiopetuksesta kouluun. Koulu oli usealle jo ennalta tuttu paikka ja ennestiddn tuttu
ympdéristo edisti osallistujien mukaan heidén koulunaloitustaan. Liséksi heilld oli jo muun mu-
assa sisarusten kautta jonkinlainen késitys siitd, millaista koululaisena oleminen on. Muuta-
malla oli my0s esiopetuksesta tai lahiympdéristostéd tuttuja kavereita heiddn kanssaan samalla

luokalla.

H2: "Mulla on sisaruksia, ketkd on kaikki mua vanhempia, niin md olin tavallaan
ndhny sen koulumaailman jo aika pitkdlle silloin. Tavallaan ties mitd odottaa.

’

Niin siind mielessd oli helppo mennd kouluun.’
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H3: 7 Oli paljon kavereita, monet oli naapureita ja ennestddn tuttuja tai kave-
reita. Samassa koulussa oli eskariki, niin se oli tuttu paikka. Se helpotti sinne

menemistd.”’

Soinin ja kumppaneiden (2013) havainnot kavereiden merkityksestd koulussa niakyvit myos
téssa tutkimuksessa. Kavereilla on mydnteinen vaikutus sithen, miten yksilo suhtautuu koulun-
kayntid kohtaan. Mydnteinen suhtautuminen koulua kohtaan puolestaan lisid myos mydnteisiad

koulukokemuksia.

H2: "Hyvd muisto tottakai on kaverit, joita sai koulusta. Sitd tutustu ihan alussa
myaos ihmisiin, jotka oli kakkosluokalla, niin ne osas joitain asioita enemmdn ja
muuta. Mut niihin tutustu ja sit koko kouluajan ala-asteeella ja jopa yldasteella
mulla oli kavereita, ketkd oli sieltd kakkosluokalta, joihin md olin tutustunu. Et

siitd asti on ollu kavereita, jotka on jddny sieltd.”

Tutkimukseen osallistuneet nostivat esiin ndkokulman siitd, etteivit he halunneet tehdd kou-
lussa poikkeamastaan numeroa. Osa haastateltavista koki omasta poikkeamasta kertomisen jén-
nittdvimmaksi osaksi koulunaloitustaan. Osallistujista noin puolet kertoi vanhempiensa tiedot-
taneen koululle ennakkoon heidén poikkeamansa erityisisté tarpeista ja piirteistd. Nama henki-
16t pohtivat sitd, miten iso vaikutus poikkeamasta kertomisella oli ollut siihen, ettd heiddt hy-
viksyttiin sellaisena kuin he ovat ja, etteivit he joutuneet koulussa kiusatuiksi. Osa haastatel-
tavista oli kertonut poikkeamastaan itse, kun joku oli kysynyt, eivitkd he olleet kokeneet tar-

peelliseksi téllaista tiedottamista.

H3: "Ei mun mielestd kerrottu. En tiid onko vanhemmat kertonu etukdteen opelle.
Ei oppilaille kerrottu ainakaan mitenkdcdn yhteisesti, jokainen hoksasi ajallaan.
Alkuun kaikki oli kitnnostuneita. Kerran ku sai asioista tietd, niin ne oli sillai, ettd

’

asia selvd ja ei sen kummempaa.’

H1:” Jénnittdvd juttu oli, kun kerrottiin luokalle mun proteesista. Mietin, et mi-
tenkéhdn muut sithen suhtautuu ja tuleeko tdstd joku kiusaamistapaus. Ei tullut,
ku osasin pitdd puoleni ja tehtiin selvdiksi, ettei se tee mua yhtddn alttiimmaksi
kiusata kuin muitakaan. Siitd oli tosi paljon hyotyd, kun kerrottiin. Ei tarvinnut
peitelld itseddn mitenkddn. Tai sillee, ettd se suurin omassa pddssd oleva “heik-
kous” niin on sillee, ettei se oo mitenkddn merkittiva asia muille. Vaan, ettd se

’

on sillee okei sulla on tuo ja ei ne sitd sit muistanu.’
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Erityisesti osallistujia oli mietityttidnyt se, hyviksytddnko heiddt ominaisuuksineen sellaisena
kuin ovat. Kuten aikaisemmin osallisuutta késitellesséni mainitsin, vastauksissa nousi esiin yk-
silollisid piirteitd, jotka yhdistettiin mahdollisiksi syiksi tulla kiusatuksi. Osittain ehka tdsti
syystd vastaajat kertoivat pohtineensa omaa poikkeamaansa ja miettineet, voisiko se aiheuttaa
kiusaamista. Useampi vastaajista kuitenkin kertoi, kuinka omien puolten pitdmisell4 ja rajojen

asettamisella he olivat vilttyneet kiusaamiselta.

H4: ”Md olin ilman proteesia ja sit md sanoin muille, ettd tdnddn ollaan ilman

proteesia ja asia on silld selvd. Niin sit md olin ilman proteesia.”

H1: > Proteesi-ihmisen hdnen pitdid myos asettaa omat rajat. Niin ku tyyliin nyt

en jaksa vastata teiddn kysymyksiin.”

Laukkasen (2018b) mukaan marginalisoiduille ihmisryhmille, kuten vamman kanssa elaville,
ikdvat kokemukset voivat tarttua kehoihin ja sitd kautta ohjata heidén toimintaansa myds tule-
vaisuuden kohtaamisissa. Vastaajat kertoivat tilanteista, joissa he eivét ole halunneet osallistua
toimintaan, ovat peitelleet poikkeamaansa tai ovat pelanneet ikdvan huomion saamista muilta.
Laukkasen (2018b) ajatukseen viitaten oman kehon piilottelu voitaisiin tulkita sisdistetyn syr-
jinndn tai muiden ikdvien kokemusten aiheuttamana seurauksena. Esimerkkien valossa voi-
daankin pohtia, ovatko osallistujat ikdén kuin tiedostetusti tai tiedostamattaan suojelleet itsedén,
kun ovat havainneet tilanteita, joissa kiusaamista tai syrjintdd olisi voinut tapahtua. Kenties
téllaisen toiminnan avulla he ovat ennaltachkiisseet kielteisen huomion saamista. Kuitenkin

ndma kokemukset olivat yksilollisid, eivétka kaikki osallistujista samaistuneet ndihin tunteisiin.

H1: ”En halunnu mennd uimaan. Ku se on sillee muutenki paljas paikka, niin sitte
et aa no mikd tolla on ja katsotaanpa tdtd ja ihmetellddnpd tdtd uinnin sijaan.
Niin en halua olla mikdicin mannekiini. -- On se sillee vdlilld vihdn raskasta miet-
tid, ku kaikki ei tiid, niin voinko laittaa T-paitaa kouluun tai saako siitd sit jotenki

’

outoja reaktioita sitte.’

H2: "M en tykkdd, ettd mun tilanne nostetaan vahvasti esille, ku se ei sindnsd
vaikuta mun tekemisiin. Md istun koulun penkilld ja ldhden koulun penkilti sa-
malla tavalla kuin kaikki muut. Mun mielestd mun kohdalla oli oikea ratkaisu
tdllases tilanteess, ettei sitd nosteta tapetille, koska sitte ku se nostetaan, niin siind

’

on aina se riski, et entd jos jotain tapahtuu.’
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Osallistujat kokivat, etteivit koulussa ilmenneet riidat tai muut ristiriitatilanteet olleet liittyneet
juurikaan heiddn poikkeamaansa. Kuitenkin harmillisia muistoja liittyen omaan poikkeamaan
oli syntynyt tilanteissa, joissa yksilolle on tullut tunne siitd, ettd hdnen erityispiirteeseensa kes-

kitytddn litkaa tai se asetetaan ikdan kuin jalustalle.

H2: "Meiddn koulussa oli yks toinen, jolla oli sama vaiva ku mulla. Koulussa oli
Jjoku tdimmonen tutustumisjuttu, niin meiddt yhdistettiin. Meistd yritettiin tehd jo-

tain ystdvid. Siitd md en tykdnny.”

H4: “"Md pelasin ja sitten mun koulukaveri suuttu mulle ja se otti multa tin pro-
teesin pois kddestd. Se vilkkd loppu ihan niilld sekunneilla, niin sit se selvitettiin
sisdlld. Opettajan ja sen, kuka otti multa sen proteesin pois, niin niitten kans ju-

’

teltiin. Se ei tuntunu kivalta.’

Vastaajista osa mainitsi ikdvind muistoina toistuvat kysymykset proteesiin, apuvélineisiin tai
poikkeamaan liittyen. Muutamaa osallistujista nimé kysymykset eivét olleet juurikaan hiirin-
neet. Osallistujat pohtivatkin sitd, vdahensiko vai lisdsikd omasta poikkeamasta kertominen ky-
symyksid sithen liittyen. Osa heisti oli toivonut, ettd kysymykset osoitettaisiin opettajalle, kun
taas osa halusi vastata kysymyksiin itse. Kokemuksissa on havaittavissa selkeésti toisten ihmis-
ten kiinnostus raajapoikkeamia kohtaan. Osittain titd voidaan selittdd osallistujien mukaan

poikkeamien harvinaisuudella ja usein niihin oletetaan liittyvén jokin tapaturma.

H4: “Toivoin et kysytdcdn opelta, eikd aina vaan toistuvasti minulta. Silti ne kysy-
mykset kohdistettiin mulle. Oisin md ehkd itse vastannut, mut sit koska ne kysy
uudestaan ja uudestaan, niin sitten mind en vastannut. Mind kerroin, miten siihen
kuuluu vastata, niin opettaja vastasi samoin. -- Ne vois kysyd, et hei mistd olet
saanut tuon proteesin, et onko sinulle kdynyt jotain vai oletko syntynyt silld. Koska
vleensd se, kelld on se proteesi, tietdd onko tapahtunu tapaturma vai onko hdn

’

syntynyt sen kanssa.’

H1: "Voi ja on pitdny monesti sanoa, ettd kysykddn joskus muullon, vaikka md
tiidn, ettd se on heille iso asia tietdd, et mikd mulla on ja mielenkiinto siitd, et
miks mulla on tdmmonen. Niin opettaa pitdis muille myos sitd, ettd jokaisella on
se oma tila, jota pitdd kunnioittaa. Opettajien tulis kertoa siitd niille muille oppi-
laille, jos se oppilas ei ole itse siihen kykenevdiinen ja haluaa, ettd hdnestd ja

hdnen erityisjutustaan puhutaan.”
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H3: "Kyllihdn kaikki sen huomas, ja kyselivit mielenkiinnosta proteesista ja ih-
mettelivdt et, miten pystyn tekeen jotain. Tutummat ei sit kyselly niin paljon. Kyl-
léhdn uudet tutut, joiden kans ei ollu aikasemmin ollu, niin ne herkemmin kyseli,
et tarvinko apua. Ihmiset on hyvin kiinnostuneita ja niitd tosi paljon kiinnosti.
Musta oli mukava vastailla, vaikka joihinki samoihin kysymyksiin olin vastannu

’

satoja kertoja.’

H4: ”Yks kysy koko ajan joka pdivd, et miksi sinulla on tuo pikkukdsi. Ja se drsytti.
Joten mind en tahdo siihen kauheasti huomiota. Kylld md siihen vastaan, jos joku

kysyy ekaa kertaa.”

Sopeutuminen koulukontekstiin voi olla lapselle haastavaa, minké seurauksena voi ilmeté kou-
luvdsymysté sekd vastahakoisuutta. Visymystéd voidaan selittdd silld, ettd lapsi joutuu itse huo-
lehtimaan itsestdin ja kouluun liittyvistd asioista. (Karikoski, 2008, 123—-124.) Niiden lisdksi
dysmelian kanssa eldvien koululaisten tulee huolehtia omista apuvilineistddn, jotta ne ovat oi-
keassa paikassa oikeaan aikaan seki toimivat. He joutuvat myds keksiméan itselleen mahdolli-
sia eriyttivid tyOskentelytapoja, joten ei ole ihme, jos lapsi kokee olevansa visynyt koulupii-

vien jélkeen.

H1: ”No varmaan suurin osa noista kerroista oli sillee, ettd ite joko keksi tai ope
vleensd sano, ettd sd varmaan ite tiidt parhaiten, ettd pystytko sd tekemddn ja jos
et pysty, niin dld tee. Niin tuota kylld md aina yritin ja myés mua kannustettiin ja
autettiin kokeilemaan, vaikka jotain kieppejd tangossa tai jotaki, mutta ne tuntu
sillee, ettei ne oo hyvdn tuntosia, niin sitte joko seisoskeli tai keksi ite jotain muuta

sithen.”

H2: ”Alakoulussa varsinki, jos oli vaikka liikuntatunti tai vilitunteja ja leikkejd,
niin vihdn harmitti se, jos sitd ei pystyny tekemdidn, ku se ndytti kivalta. Kun ei

2

tavallaan siind tilanteessa keksiny sitd ratkaisua, niin sit se harmitti.

Apuvilineiden tarkoitus on olla arkea helpottavia tekijoitd, eikd sitd kuormittavia. Esimerkiksi
proteesia kdyttavilld oppilailla voi olla arjessa huoli siitd, toimiiko proteesi vai ei. Liséksi apu-
valineiden kdyttoon voi liittyd haluttomuutta, mikali ne korostavat lapsen poikkeamaa muista.
Tésta syystd opettajien olisi hyvé tiedostaa apuvélineiden roolia toimintamahdollisuuksia ja it-
sendisyyttd lisddvind tekijoind arjessa. Oppilaat tarvitsevat kannustusta apuvélineiden kdyttoon

ja siihen, ettd ne tulisivat osaksi erilaisia toimintoja. Arjessa voi my0s nousta esiin tilanteita,
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joita esimerkiksi ilman proteesia eldvi ei voi tietdd. Osallistujien kéytdssd olevat apuvélineet
vaihtelivat. Osa ei ollut halunnut kdyttoonsa mitéédn, kun taas toisilla kdytdssé oli hyvin spesi-
fejd useita erilaisia apuvélineitd. Yleisimpind apuvélineind mainittiin proteesi ja erilaiset pak-

sunnokset.

H3: Talvisin sit hiithdossa haastavaa oli se ku proteesi jdi loysdlle, mut siihen sit
laitettiin semmonen paksunnos. Muita apuvilineitd oli aika vihdn loppujen lo-

1

puksi.’

H4: “Proteesi on pois silloin, jos se on vaikka rikki. Silloin mua jdnnitti ihan
ekalla kerralla. Mulla on erilaisempi pulpetti kuin muilla ja nyt mua kutsutaan
sielld kolmoseksi, koska kolmoset ja siitd eteenpdin kdyttid semmosia pulpetteja
kuin md. Siind on jalkatuki, niin tyoskentelyasento on parempi. -- Yks uus hankala
Juttu tuli, ku proteesia ei saa laittaa vesihanan alle, niin se pitdd desinfioida sem-

)

mosella lappusella. Tarvin sithen muistilapun. Ei oo helppo juttu.’

Thmisilld on taipumusta luokitella ulkoisten ominaisuuksien ja tuntomerkkien perusteella toisi-
aan, misté johtuen apuvilineelld voi olla leimaava vaikutus kéyttdjainsa. Joillain yksiloilld apu-
vélineen kayttdmittomyys voi johtua osittain pelosta leimautua sen my6td vammaiseksi. Kéyt-
tdmattomyyteen voivat myos vaikuttaa apuvélineestd aiheutuvat mahdolliset kivut, kielteiset
kokemukset aikaisemmista apuvélineistd sekd psyykkinen tyo, jonka itse taustalla oleva vamma
voi aiheuttaa. (Salminen, 2010, 17.) Tastd ndkdkulmasta toisten oppilaiden ja aikuisten asenteet

apuvdlineistd voivat vaikuttaa kédyttdjdn omaan kielteiseen asenteeseen apuvilineitd kohtaan.

Kaikkien osallistujien vastauksista nousi ajatus siitd, etteivit he kaipaa erityiskohtelua ja liial-
linen avun tarjoaminen koetaan ikdvand. Vastaukset nostivat esiin avun jatkuvan tarvitsemisen
kielteiseksi osaksi omaa jaksamistaan. My0s erityisoppilaan asemaan asettaminen tuntui heista
turhalta ja eriarvoistavalta. Jokainen osallistujista kaipaisi tietoisuuden lisddntymistd dysmeli-
asta ja sitd, ettd annettaisiin yhtéldisid mahdollisuuksia yrittdd, kokeilla ja epdonnistua. Heidén
mukaansa opettajan tulisi olla se, joka eriyttdd opetusta ja auttaa heitd 16ytdméain mahdollisuuk-
sia uusien toimintatapojen 16ytdmiseen, eiké sité jatettiisi oppilaan vastuulle. Lisddmalla tietoi-
suutta opettajat voisivat eriyttdd opetusta paremmin, jolloin dysmelian kanssa eldvét oppilaat
saisivat enemman onnistumisen kokemuksia, eika heille syntyisi kielteistd kuvaa avun tarvitse-
misesta ja sen saamisesta. Positiiviset kokemukset auttaisivat ndin myds jaksamaan paremmin

arjessa.
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H2: "Semmoset tilanteet, joissa tarjottiin apua, vaikka tiedettiin et selvidn ilman

apua, niin semmosista tuli olo, ettd miks sd erillaistat mut.”

H1: "Opettajat vois aluksikin suunnitella kaiken mahdollisimman hyvin ja sillee
ajattelee etukdteen, ettd se vastaa kaikkien lapsien tarpeita se toiminta. Ja jos on
sitte joku juttu, esimerkiksi joku pieni asia, jota ei voida vaihtaa kaikille kelpoi-
seen, niin sitte keksii siihen tilalle jonkun muun. Mutta pyrkis siihen, ettd se olis
automaattisesti kaikille mahdollista, vaikka se voi tuoda lisdhaastetta, mutta on
niitd erityishaasteita muitakin, joihin pitdid sopeutua. Ja proteesi on vaan yksi

)

sellainen.’

H4: “Opet ei tiid, mitd proteesilla voi tehdd. Jos on saanu paljon apua, vaikkei
sitd haluaisi, niin arki rupee drsyttddn koko ajan. On ollut raskasta koulun alussa.

1

En haluaisi tarvita apua.’

Osallistujien vastauksista nousi erityisesti tarve vahvuuksien tukemiseen. He toivoivat kouluilta
sitd, ettd tiedot heiddn kyvyistddn ja taidoistaan otettaisiin huomioon ja tehtéisiin myos heille
itselleen nédkyviksi. Lapsen positiivinen kisitys omasta osaamisestaan ja itsestddn on keskei-
sessd roolissa hinen kehityksessddn ja kasvussaan. Tdmé on myos tutkitusti osa psyykkistd hy-
vinvointia. (Nurmi ym., 2015, 71.) Dysmelian kanssa eldvit oppilaat kokevat paljon tilanteita,
joissa heidén tulee miettid vaihtoehtoinen toimintatapa. Pettymykset ja harmitukset ovat myos
olleet koulukokemuksissa yleisid. Osallistujat korostivat tistd ndkokulmasta oman asenteen
merkitystd ja sitd, kuinka usein omalla mindpystyvyydelld ja itsetunnolla on suuri vaikutus arjen
erilaisissa tilanteissa. Keltikangas-Jarvisen (2010) mukaan mydnteiset kokemukset ja hallinnan
tunne omasta elamaisté kehittdvit lapsen itsetuntoa vahvemmaksi ja luo hinelle varmuutta seka

luottamusta itseensd, mikd auttaa muun muassa pettymysten kadsittelemisessa.

H1: “Toivoisin, et muutkin sais kokea sen, ettd tdd on normaalia. Multa puuttuu
vaan muutama kymmentd senttid mun raajaa, mutta se ei tarkoita sitd, ettd mun
aivoista puuttuis muutama kymmentd senttid. Tai semmonen yhtd dlykds ja toi-
mintakykyinen md oon kuin muutkin. -- Vahvuuksia tulisi tukea heikkouden yli,
ennemminki sillai, ettd joka koulupdivin jdilkeen olis sillee, ettd sain tehdd tdtd ja

’

tdtd, eikd sillee, ettd md en pystynyt tinddn tekemdidn tdtdkddn.’

H2: "Ite oon just monen kans keskustellu, et se on itsestd kiinni ja luonne on isoin

Jjuttu, mikd vaikuttaa siihen ja myds se, miten sen raajan on menettdiny. Mut ku
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oon eldny aina sen kans, niin oon oppinu sen, et tid on haaste, mut mennddn sit
vihdn kauempaa reittid ja selvitellddn tdd tilanne. -- Md luulen, et se on mun
luonne ja md olin vihdn semmonen, et jos joku sanoi, etten pysty tekeen tdillaista,
niin md ndytin, ettd pystyin. Sit se kaveri hiljeni. Md halusin néyttid kaikille, et

)

mikd md olen.’

H3: "Sen vois sanoa, ettid omalla asenteella on hyvin paljon vaikutusta siihen,
miten asiat menee. Se, et jdttddko tekemdttd vai keksiiko jonkun toisen tavan
tehdd. Rohkeasti vaan yrittdd ja kokeilee tehdd. Paljon tulee asioita, joita ei voi
proteesin kanssa tehdd ja niitd huomaa aina uusia, ku kokeilee jotain. Mutta ei
pidd peldtd olla kokeilematta ja jdddd sen takia pois. Ite kokisin, ettd jos ala-
asteella olis asetettu erityisasemaan, tyyliin erityisluokalle, niin se olis voinu
tehdd huonompia kokemuksia. Just, ku oon ihan samanlainen, ku muutki ja mua
kohdeltiin sillai, niin se oli tosi hyvd. Joskus ite piti pitkdhihaista, ettei mun kdttd
huomattu. Mut nykydcdn ei oo niin vdilid, vaikka kulkis ilman proteesia lyhythihai-

sella paidalla.”
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7 Lopuksi

Vaikka vamman kanssa eldvin lapsen oikeuksista on séédetty laissa, eivdt ne aina toteudu kou-
luissa. Usein ndissé tilanteissa vedotaan koulun tietdméttomyyteen tai resurssipulaan. Lapsen
tulee saada kokea koulussa yhteenkuuluvuutta ja osallisuutta, miké edistéd hédnen oppimistaan.
Koulutuksellisesta tasa-arvosta keskustellessa kyse on liséksi koulun arvoista sekd ihmisku-
vasta (Takala, Lakkala & Aikis, 2020, 13). Se, miten dysmelian kanssa eldvistd oppilaasta
puhutaan ja kuinka hinet kohdataan, heijastaa koulun toimintakulttuuria sekd arvoja. Tdmén
tutkimuksen tulosten mukaan erityisesti koulun aikuisilla ja koulun toimintatavoilla on suuri
merkitys sithen, miten lapsi kokee koulunkdynnin. Aikuisiin, kuten opettajiin ja avustajiin, liit-
tyi paljon positiivisia kokemuksia, mutta heidit mainittiin myds merkittdvana tekijani kieltei-

siin koulukokemuksiin.

Tamén tutkimuksen mukaan koulukokemukset olivat pddasiassa myonteisid, mutta kielteisten
kokemusten kohdalla kouluilla on vield paljon parannettavaa dysmelian kanssa eldvin oppilaan
kohtaamisessa. Vanhemmat joutuvat muun muassa tistd syystd johtuen ndkeméén paljon vai-
vaa koulun ja kodin vilisen yhteistyon toimivuuden ja lapsensa oikeuksien toteutumisen eteen.
Tulosten pohjalta voidaan todeta, ettd suomalaisessa peruskoulussa on paljon hyvéd, mutta epa-

onnistuessaan asiat menevét pahasti pieleen.

Myonteisissa tekijoissd, jotka tukivat koulunkdyntid, haastateltavat nostivat selkedsti ja toistu-
vasti esiin muutamia tekijoitd. Avainasemassa on osallisuuden kokeminen ja tunne siité, etti
saa olla kuin muutkin oppilaat. Toisena he nostivat esiin hyvaksytyksi tulemisen ja luokan hy-
véan 1lmapiirin. Viimeiseksi kohdaksi he nimesivit yksilollisen tukemisen heiddn omia toivei-
taan kuunnellen. Tdmén he nostivat myds tarkeédksi kehityskohdaksi ja mainitsivat, kuinka suuri

merkitys tdlld oli tai olisi voinut olla heidén koulukokemuksiinsa.

Kuten perusopetuslaki (628/1998) mainitsee, tulee koulun toteuttaa opetusta siten, etti se sopii
erilaisille oppijoille. Koulun tulee siis vastata niin tuen tarpeisten kuin yleisopetuksessa olevien
oppilaiden yksil6llisiin tavoitteisiin ja tarpeisiin. (Haanpdd & Lahtinen, 2020, 40; Perusopetus-
laki 628/1998, 3§, 30§.) Vaikka periaatteet kaikille yhteisen koulun ajatuksesta on luotu, ei
kehityssuunnan muuttaminen ole helppoa. Koululta vaaditaan kéytintojen sekd olettamusten
muuttumista, jotta erilaisuus voidaan huomioida voimavarana. Kaikille avoin koulu voi kehit-
tyd, kun koulu instituutiona luo ympériston, jossa kaikenlaiset lapset voivat oppia yhdessa ar-

vostettuina ja hyviksyttyind yhteison jdsenind. (Saloviita, 2009, 15.)
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Yhteistyd on avainasemassa, kun puhutaan oppilaiden tukemisesta. Yhteistyohon tulee ottaa
mukaan oppilas, hdnen huoltajansa seké koulun henkilokunta. Oppilaan tulee saada tulla kuul-
luksi ja tukea tarvitseviin tilanteisiin on térkedd pohtia yhdessid ratkaisuja. (Suorsa, Kosola &
Raetsaari, 2020, 220-223.) Koulun arki on todella moniulotteista, minkd vuoksi tuettavan lap-
sen kokemuksiin tulee tutustua, jotta muutosta voidaan saada aikaiseksi. Koulu ei kehity, ellei-

vit opettajat kehitd omaa ammatillisuuttaan (Linnild, 2011, 73).

Kouluilla on mahdollisuus edistdd yhdenvertaisuutta muokkaamalla sitd kuvaa, miten yksilol-
liset poikkeamat ja eroavaisuudet ndhddan. Vamman kanssa eldvét kohtaavat arjessaan heitd
kohtaan asetettuja stereotypioita sekd olettamuksia. Jotta niiti voitaisiin haastaa, tulee ensin
ymmartii niiden syrjivit ominaisuudet. Lisdksi kunnioittavien termien kiyttdminen kommuni-
koinnissa seké kaikkien oppilaiden osallisuutta edistdvit opetusmenetelmit muuttavat vammai-
suuden kuvaa. Oppimista tapahtuu varmemmin, kun opettajat luovat hyvéksyvén ilmapiriin ja
ympariston. Tama sisdltdd myds kaikkia oppilaita vahvistavia kdytiantoja seké kasitteistod. Kun
oppilaita kunnioitetaan ja heiddn yksilolliset piirteensd hyviksytddn, oppivat he paremmin.

(Darrow, 2015, 216.)

Opettajilla ja kasvattajilla on velvollisuus haastaa epdoikeudenmukaisuutta ja torjua luokassaan
kaikenlaista syrjintdd. Kaikkia kasvattajia voidaan pitdd muutoksen tekijoind, kun he edistavit
sosiaalista oikeudenmukaisuutta. Darrowin (2015) sanoin oppilaita on opetettava siihen, ettei-
vit he jatkaisi aikaisemmilta sukupolvilta perittyjé ajattelutapoja vammaisuutta kohtaan. Jotta
sosiaalinen oikeudenmukaisuus olisi mahdollista saavuttaa, tulee jokaisen opettajan sitoutua
kaikkiin oppilaisiinsa. Kun opettajat ndyttévit lapsille ja nuorille monimotoisuutta kunnioitta-
vaa inklusiivista kdytostd, tulevat oppilaat todennédkdisesti omassa eldmésséén toimimaan mydos

oikeudenmukaisemman yhteiskunnan hyvéksi. (Darrow, 2015, 216.)

Tadmin tutkimuksen tulokset nostavat esiin tilanteita ja tekijoité, joiden tarkastelua voitaisiin
jatkaa vield syvallisemmin jatkotutkimuksissa. Esiin nousi tieto siitd, kuinka vdhén kasvatus-
alalla tiedetdan dysmeliasta ja sen kanssa hyddynnettavistid apuvilineistd. Tastd syystd kasva-
tushenkiloston kokemuksia ja tietoja olisi tarvetta kartoittaa lisdd. Haastatteluissa nousi esiin
my0s teemoja, jotka koskettavat erityisesti dysmelian kanssa eldvien nivelvaihetta lapsuudesta
nuoruuteen, esimerkiksi ammatinvalintaan liittyen. Tédssd tutkimuksessa on kuultu dysmelian
kanssa eldvien oppilaiden kokemuksia, joten olisi kiinnostavaa selvittdid myohemmin koulun

nakokulmaa tilanteisiin tarkemmin.
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