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Leukemiaan sairastuu Suomessa vuosittain 40 lasta ja nuorta. Leukemia saa alkunsa solutasolla
ja levidd siitd vaikuttamaan koko elimistoon. Leukemian hoidot ovat pitkédt ja rankat. Sitéd
hoidetaan padsddntoisesti solusalpaajilla. Leukemialla ja sen hoidolla on merkittivd vaikutus
sairastuneen lapsen ja hdnen perheensd eldimddn. Arki muuttuu tdysin ja jokaisen
perheenjdsenen on sopeuduttava uuteen elimintilanteeseen. Eldmd voi tuntua arvaamattomalta

ja epéreilulta.

Sairaalakoulu  turvaa  sairastuneen  lapsen  koulunkdynnin  sairaalassaolon  aikana.
Sairaalakoulussa sairaalakoulun opettaja kiertdd osastoilla antamassa yksilollistd vieriopetusta.
Sairaalakoulun opettajan lisdksi opetuksen suunnitteluun ja toteutukseen osallistuu lapsen
oman koulun opettaja. Kotjjaksoilla opetus toteutuu kotikoulussa. Opettavien tahojen lisdksi
sairastuneen lapsen ympaérilld toimii moniammatillinen tiimi, johon kuuluu hoitavia tahoja sekéa
muita ammattilaisia. Sairastuneen lapsen vanhemmat ovat tirked osa moniammatillista timia.
Moniammatillisen  timin tarkoituksena on huolehtia hoitojen aikana tapahtuvista

nivelvaiheista, opetuksesta, hoidosta sekd muista lapsen ja perheen tarpeista.

Ladkarin diagnosoitua lapsella leukemian, hoidot aloitetaan heti. Télloin lapsi ei voi endd
mennd kouluun, koska hoitojen alettua lapsen infektioriski kasvaa, ja pienikin flunssa voi olla
lapselle vaarallinen. Sairaalakouluun on siirryttdvd ilman varoitusaikaa. Sairaalakoulussa
opetus etenee ja toteutuu mukaillen ja kuunnellen lapsen vomtia. Sairaalakouluun siirryttie ssi
kuntoutusohjaaja kédy lapsen omassa luokassa kertomassa sairaudesta sekd ohjeistamassa oman
luokan opettajaa, joka on tiiviisti lapsen opetuksessa mukana koko sairauden ajan. Opetusta
pyritiin toteuttamaan etdyhteydelld luokan kanssa, silli sen on todettu védhentdvin
yksindisyyttd sekd helpottavan ajallaan kouluun palaamista. Leukemiaan sairastuneen lapsen
elimissd kaikki muuttuu, mutta koulu pysyy tuttuna ja turvallisena, elimén jatkumisesta ja

kirkkaasta tulevaisuudesta muistuttaen.

Avainsanat: Leukemia, sairaalakoulu, kotikoulu, moniammatillinen yhteistyd
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In every year 40 children and young people develop leukemia in Finland. It originates at the
cellular level and spreads from it to affect the entire body. Treatments for leukemia are long
and difficult. It is treated with cytotoxic drugs. Leukemia and its treatment have a significant
mpact on the lives of an affected child and their family. Everyday life changes completely and
every member of the family must adapt to new situation. Life can seem unpredictable and
unfair.

The hospital school secures the ill child’s schooling during therr hospital stay. In a hospital
school, a hospital schoolteacher tours the departments to provide individual guest instruction.
In addition to the hospital schoolteacher, the child’s own school participates in the planning
and implementation of the teaching. In home sessions, teaching takes place in a home school.
In addition to the teaching staff; there is a multi-professional team around the sick child, which
includes caregivers, as well as other professionals. The parents of a sick child are also an
important part of a multi-professional team. The purpose of the multi-professional team is to
take care of the joint stages, teaching, care and other needs of the child and the family.

When a doctor diagnoses a child with leukemia, treatments have started immediately. In this
case, the child will no longer be able to go to school because the child’s risk of infection
mcreases after the start of treatment, and even a small flu can be difficult. You must start the
hospital school without a warning. In a hospital school, teaching progresses and takes place by
listening to and adapting to the child’s well-being. When transferring to a hospital school, the
rehabilitation instructor goes to the child’s own class to talk about the illness, and to instruct a
teacher in his or her own class who is actively involved in the child’s education throughout the
illness. The aim is to conduct teaching remotely with the class, as it has been found to reduce
loneliness and make it easier to return to school on time. Everything changer m the life of a

child with leukemia, but the school remains familiarly safe, reminiscent of the continuation of
life, and a bright future.

Keywords: Leukemia, hospital school, home school, multi-professional co-operating
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1 Johdanto

Nykyddn yhd useampi lapsi paranee syOvéstd sydpdhoitojen kehittymisen myGtd. SyOpddn
sairastumisella ja syovdn hoidolla on kuitenkin isoja vaikutuksia lapsen normaaliin eldmdén.
Sairauden ja hoidon mukanaan tuomat fyysiset, psyykkiset ja sosiaaliset seuraukset vaikuttavat
lapsen jaksamiseen ja sitd kautta opiskeluun ja oppimiseen. (Ldhteenmiki, 2020). Kandidaatin
tutkielmassani tulen tarkastelemaan leukemiaan sairastumisen ja leukemiahoitojen vaikutusta
lapsen koulunkdyntiin ja oppimiseen sekd leukemiaan sairastuneen lapsen oppimisen ja

koulunkdynnin tukemista.

Oma mielenkiintoni aiheeseen herdsi ditini  tyon kautta. Hin tyoskentelee Oulun
yliopistollisessa sairaalassa lasten veri- ja syOpétautien osastolla tutkimus- ja sairaanhoitajana.
Sitd kautta tietooni tuli sairaalakoulun opettajan tyd, joka alkoi kiinnostaa itsedni tulevaisuuden
ammattiani ajatellen. L&hdin pohtimaan sairaalaopettajan tyotd somaattisesti sairastuneiden
lasten kanssa, ja sitd, miten toimia opetustydssd ja samalla kohdata sairastunut lapsi oikein.
Miten turvata oppiminen, ja tukea lasta sekd sairaalassa ettd kotona. Pditin rajata aiheeni
somaattisesti sairaiden lasten koulunkdynnistd Suomen yleisimmén lasten sydvén, akuutin
lymfoblastileukemian tarkasteluun. Lisdksi halusin selvittdd, miten lapsen koulunkdynti
pedagogisesti toteutetaan, mikéli lapsi sairastuu pitkdaikaissairauteen eikd pddse normaalisti

kouluun, ja onko koulunkdynti mahdollista vakavan sairauden ja sen hoidon aikana.

Koen, ettd tutkielmani aihe on myds yhteiskunnallisesti merkittdvé: koulunkdynti ja oppiminen
ovat lapselle tirkeitd ja vélttdimattomid. Ne kuuluvat jo lainkin mukaan jokaisen koulukdisen
lapsen arkeen. Jokaisen lapsen koulunkdynnisti méaardd oppivelvollisuuslaki  Lapsen

sairastuessa vakavasti koulusta tulee entistd tirkedmpi, normaalia eldimid edustava osa lapsen
elimid (Lahteenmdki, 2020).

Leukemiaan sairastuneen lapsen koulunkdynnin suunnittelemiseen ja toteutukseen osallistuu
monia eri tahoja. Moniammatillinen yhteistyd on tirkedssd roolissa. Sairastuneen lapsen

koulunkdyntiin kuuluu monia eri nivelvaiheita: esimerkiksi sairaalakouluun siirtyminen,



kotikoulu sekd kouluun paluu. Jokaiseen vaiheeseen osallistuu lapsen ja perheen lisdksi

lukuisia ammattilaisia.

Korona-ajalla ja sen vaikutuksilla on myos roolinsa tutkielmani aihepiirissd: Esimerkiksi Yle
uutisoi atheesta 12.3.2021 otsikolla “Sairaalakouluihin ei mahdu, koska lapset ja nuoret voivat
yhd  huonommin — Rehtori:  "Korona-aikana perheiden ongelmat puhkesivat”.
Koronapandemian vaikutukset yltivit myOs sairaalakouluihin ja niden resursseihin. Uutisessa
kerrotaan, ettd Suomessa pdivittiin 800 lasta kdy koulua sairaalakoulussa ja vuodessa heitd
kertyy 3000. Sairaalaopetus on mullistunut vimeisen vuosikymmenen aikana: kun ennen
suurin  osa sairaalaopetukseen osallistuvista oli osastohoidossa, nykyddn suurin osa oppilaista
tulee avohoidon kautta (Kangas, 2021). Aion tutkielmassani kuitenkin keskittyd leukemiaa
sairastavien lasten sairaalaopetukseen, mutta on tirkedd huomioida, ettd sairaalaopetus on

myds paljon muuta.



2 Tutkielman toteutus

Tami tutkielma on toteutettu kuvailevana kirjallisuuskatsauksena. Tutkielma on yleiskatsaus,
joka perustuu aiempaan tutkimukseen, ja jonka tavoitteena on rakentaa kokonaiskuvaa
tutkittavasta aiheesta (Salminen, 2011, s.6). Tutkielman aiheena on leukemiaan sairastuneen
lapsen koulunkdynnin ja oppimisen tukeminen. Tarkoituksenani on tarkastella aihetta
monipuolisesti erilaisten vertaisarvioitujen lihteiden avulla. Kuvailevan kirjallisuuskatsauksen
eettisyys perustuu rehellisyyteen ja oikeaoppiseen sekd luotettavaan vittaamiseen (Tuomi &
Sarajarvi, 2018, s.147—-151). Lisdksi tutkielman teossa olen selkeésti erotellut oman pohdntani

muista kirjallisista lahteista.

2.1 Tutkielman tavoitteet ja tutkimuskysymykset

Tutkielmani tavoitteena on koota yhteen leukemiaan sarastuneen koulukdisen lapsen
elimidssd tapahtuvat koulunkdyntiin ja oppimiseen vaikuttavat muutokset sekd mitd keinoja ja
resursseja kéytetddn lapsen koulunkdynnin ja oppimisen tukemiseen. Tutkielma voi toimia

tukena tilanteessa, jossa esimerkiksi oman luokan oppilas sairastuu syOpddn, eikd opettajalla

ole aiempaa kokemusta tai tictoa vastaavasta tilanteesta.

Tutkielmani tutkimuskysymyksind ovat:

1. Miten leukemiaan sairastuminen ja leukemian hoito vaikuttavat koulukdisen lapsen
elamiin?

2. Miten leukemiaa sairastavan koulukdisen lapsen koulunkdyntid ja oppimista tuetaan?



2.2 Tutkimusaineiston hankinta

Tutkielman luotettavuuden saavuttamiseksi tietoa on kerdtty useista eri ldhteistd, ja koottu
selkedsti yhteen tiivistelmiksi. Aloitin tutkimusaineiston hankinnan perehtymilld aihepiirin
tutkimuksiin ja kirjoitettuihin  teoksim.  Lisdksi sain kokemuspohjaista tietoa Oulun
yliopistollisen sairaalan lasten veri- ja syOpatautien osastolla sairaanhoitajana tyoskentelevalté
diditini. Tiedonhaku on toteutettu yleisimmistd tietokannoista, kuten EBSCOssta,
ProQuestista, Taylor & Francicista, Google Scholarista sekd Oula Finnasta. Sopivia aineistoja
16ytyi myds erilaisien tutkimuksien ja tdiden lihdeluetteloista, joita hyddynsin lihteiden
etsimisessd. Suurimmaksi osaksi tutkielmassa on kéytetty vertaisarvioituja, tieteellisid
julkaisuja, joilla voi perustella tutkielman lotettavuutta. Tutkitun tiedon puutteellisuuden
myOtd olen siséllyttinyt tutkimusaineistoon myds muita tieteellisid kirjoituksia. Lisdksi pyrin
tukemaan tietoa ajankohtaisella tiedolla sekd osoittamaan tutkielmani relevanttiuden

esimerkiksi uutisartikkeleiden avulla.



3 Lasten syopasairaudet

Lasten yleisimpid syOpédsairauksia ovat leukemia sekd aivojen ja hermoston syOpdsairaudet
(Lahteenméki, 2020 s.13). Ldhteenmiden mukaan lapsuus- ja nuoruusiin syOpésairaudet
kuuluvat harvinaissairauksiin. SyOpddn sairastuu Suomessa vuosittain noin 150 alle 15-

vuotiasta lasta, joista noin 40 sairastuu akuuttiin lymfoblastileukemiaan (Pihkala, 2013, 5s.801).

Tehokkaiden syOpdhoitojen seurauksena Suomessa noin nelji viidestd syOpdin sairastuneesta
lapsesta paranee kokonaan (Léhteenmiki, 2020, s.11). Lasten syOpésairauksien parantuvuutta
parantaa niden hoitoon vastaavuus verrattaessa aikuisten syOpdsairauksiin.  Lasten
syOpdsairaudet johtuvat solumuunnoksista, eivitkd esimerkiksi elntavoista, kuten osa
aikuisiin syOpidsairauksista. Vaikka solun muuntautumisesta sydpdsoluksi on paljon tietoa ja

tehtyjd tutkimuksia, ei sen perimméiistd syytd tiedetd (L&hteenmiki, 2020, s.11).

Suurin osa alle 15-vuotiaiden lasten ja nuorten sydvistd on leukemiaa, joista yleisin on akuutti
lymfoblastileukemia (Pihkala, 2013, s.800). Uusia lasten leukemiatapauksia todetaan
Suomessa vuosittain noin 50 (Salmi, 2005, s.8). Leukemiassa luuytimen verisoluja tuottava
solukko muuttuu pahanlaatuiseksi, jolloin jokin verisolu alkaa lisdéntyd kontrolloimattomasti.
Verisolut kehittyvit luytimessd monien esiasteiden kautta, ja lapsilla lwuydintd on lihes
kaikissa luissa (Salmi, 2005 s.8) Leukemiassa on siis kyse siitd, ettd pahanlaatuiset verisolut
alkavat lisddntyd luuytimessd, eiviatkd anna tilaa terveille verisoluille kehittyd kypsiksi,
toimiviksi solukksi. Luuydin tiyttyy leukemiasoluista eli lymfoblasteista, jolloin syntyy pula
terveistd verisoluista lapsen elimistossd (Salmi, 2005 s.10; Pihkala, 2013 s.802).

3.1 Leukemian hoito

Syopésairauksiin - on kiytettdvissd erilaisia hoitomuotoja sarrauden laadusta ja paikasta
riippuen. Lasten syOpdsairrauksien hoito on keskitetty Suomen viteen yliopistolliseen
sairaalaan Oulussa, Kuopiossa, Tampereella, Turussa ja Helsingissd, joissa sitd hoidetaan

lasten syOpé- ja veritautien osastoilla.



Lasten syOpésairauksien keskeisin hoitomuoto on sytostaattihoito eli solunsalpaajahoito
(Kéarid, Lahteenoja & HOolttd, 2008, s.26). Leukemiaa hoidetaan solunsalpaajilla. Leukemian
hoidossa kiytetddn useiden solusalpaajien yhdistelmid (Salmi, Rauramo & Lihteenmiki, 2005,
s.15). Leukemian hoito koostuu useista eri vaiheista: induktiohoidosta, keskushermoston
konsolidaatiohoidosta, myoOhéisestd tehostusvaiheesta ja yllipitovaiheesta (Pihkala, 2013,
s.805). Esimerkiksi induktiohoidon tarkoituksena on saada leukemia remissioon, eli saada
blastit hividimddn sekd verestd ettd luuytimestd sekd saada luuytimen normaali toiminta
kaynnistymdin (Pihkala, 2013, s.805). Leukemian hoidot kestivét noin 2,5 vuotta. Ne ovat
pitkdkestoisimmat verrattuna muihin lasten syopésairauksien hoitoon, jolloin hoitojen vaikutus

lapsen normaaliin koulunkdyntiin on myds suurin. (L&hteenméki, 2020 s.13; Salmi 2005, s.15).

Sytostaattihoidossa  kéaytettdvdat solunsalpaajat vaikuttavat kaikkin elimiston nopeasti
lisddntyviin soluhin ja siksi nilld on erilaisia sivu- ja haittavaikutuksia. Haittavaikutuksiin
vaikuttaa hoidon kesto, kéytettdvit solunsalpaajat sekd niden annostus (K&drid ym., 2008
s.26). Solunsalpaajien aiheuttamat haittavaikutukset nikyvit erityisesti kudoksissa, joissa on
nopeasti jakautuvia solya. Tillaisia kudoksia ovat esimerkiksi luuydin, limakalvot, ja
hiusnystyt (Kéérid ym., 2008, s.26). Syopdhoidoista aiheutuvia haittavaikutuksia hoidetaan
sairauden hoidon ohella. Solunsalpaajahoidosta aiheutuvia haittavaikutuksia, esimerkiksi
pahoinvointia, hoidetaan sekad lddkkeilld ettd tekemilld lapsen ympéristostdi mahdollisimman

mukava ja rauhallinen (Ké&érid ym., 2008 s.26).

Solusalpaajahoidon aikana ja solunsalpaajahoidon jdlkeen lapsi on erityisen altis erilaisille
infektioille, jotka wvaativat sairaalahoitoa. Infektioherkkyys johtuu solunsalpaajahoidon
aiheuttamasta  valkosoluyjen niukkuudesta. Valkosolut muodostuvat luuytimessd, jonne
solunsalpaajat  vaikuttavat. Valkosolyjen vidhentynyt méddrd atheuttaa vastustuskyvyn
heikentymistd, joka taas altistaa infektioille (Ké&drid ym., 2008, s.26). Infektioherkkyys on
suurimmillaan hoitojen alussa, mutta sdilyy lipi hoitojen. Sen takia tartuntatauteja on viltettdva

hoitojen ajan. Tavalliset flunssat voivat olla solunsalpaajahoidossa olevalle erittdin hankalia ja
vaarallisia (Salmi 2005, s.25).



Muita leukemian hoidossa kéytettdvid  lddkkeitd ja hoitomuotoja ovat esimerkiksi
kortikosteroidi- eli kortisonihoito, sddehoito sekd kantasolusiirto (Taskinen, 2020, s.17).
Solunsalpaajien lisiksi myos kortisonilddkkeilld on paljon haittavaikutuksia, jotka vaikuttavat
lapsen vomtiin. Ne aiheuttavat esimerkiksi voimakkaita mielialavaihteluita, kasvojen
pyoristymistd  sekd painonnousua (Salmi, 2005, s.25). Kortisonin kadyttd0 on yleensi
lyhytaikaista, jolloin myds ilmenevdt haittavaikutukset eivdt ole pitkdaikaisia, mutta lapsi voi
kokea Iyhytkestoisetkin sivuvaikutukset hankaliksi ja kiusallisiksi (K&drid ym., 2008, s.29).

3.2 Leukemian ja sen hoidon aiheuttamat seuraukset lapsen koulunkiyntiin

Jokainen syOpd on sairautena erilainen, ja jokainen lapsi reagoi sydpidhoitoihin eri tavalla,
vaikka diagnoosi olisikin sama. Vakava sairaus voi aiheuttaa fyysisid, emotionaalisia ja
kognitiivisia muutoksia (Léhteenmidki, 2020) Sydpédhoidoista voi aiheutua lapselle sekd
lyhytaikaisia ettd pitkdaikaisia haittavaikutuksia (Ké&érid ym., 2008). Sairastuessaan vakavaan
sairauteen, lapsi tarvitsee turvaa ja ldheisyyttd ikdtasoon katsomatta (Koivula & Moren, 2020,
s.33).

Leukemiahoidot ovat pitkdkestoisia ja hoitojen aikana lapsi joutuu olemaan sairaalassa pitkié
jaksoja, joiden aikana koulwn ei paédse (Lahteenmdki, 2020, s.13). Syopdhoitojen aiheuttaman
infektioriskin takia lapsi joutuu eldimdin eristiytynyttd eldimid, jolloin koulmun ei pédse
my0skddn kotijaksolla. (Mottonen, 2020, s.19) Rankat sydpdhoidot ja mahdolliset infektiot
alentavat lapsen fyysistd kykyéd osallistua koulunkdyntiin ja oppimiseen.

Leukemialla ja sen hoidoilla on suuri psyykkinen merkitys lapsen jaksamiseen kdydéd koulua
(Koivula & Moren, 2020, s.31). Koivulan ja Morenin mukaan yhtikkinen suuri muutos
elimdssd atheuttaa monenlaisia hankalia tunteita. Lapsi voi kokea vihaa ja surua joutuessaan
luopumaan harrastuksistaan, sosiaalisista suhteistaan ja normaalista koulunkdynnistd. Lisdksi
vakavaan sairauteen sairastuminen horjuttaa turvallisuuden tunnetta sekd herittdd pelkoa ja
ahdistusta (Koivula & Moren, 2020, s.31). Lapsen on vaikea ymmértdd sairastumistaan ja hdn
voi pohtia miksi juuri hén sairastui syopddn (Koivula & Moren, 2020, s.31). On tirked4 antaa
rehellistd tietoa sairaudesta lapselle, jotta lapsen olisi helpompi ymmértdd omaa tilannettaan.



Useimmissa sairaaloissa lapselle on tarjolla ulkopuolista keskustelvapua (Koivula & Moren,
2020, s.31). Vakavaan sarauteen sairastumisen jilkeen eldimd voi tuntua raskaalta ja
toivottomalta, ja sairaalassa lapsella voi olla uniongelmia, jotka osaltaan vaikuttavat
jaksamiseen sekd yleiseen kimnostukseen koulua kohtaan (Koivula & Moren, 2020, s.31).
Lisdksi raskaat hoidot, hoitojen mukana tulevat rajoitukset, perheen ja liheisten reaktiot voivat
vaikuttaa lapsen henkiseen jaksamiseen (Koivula & Moren, 2020, s.31). Télloin vanhempien

kyky keskustella sarraudesta avoimesti lapsen kanssa on tirkedssd roolissa (Koivula & Moren,
2020, s.31).

Hoitojen edetessd lapsen ulkondkdé muuttuu, mikd voi aiheuttaa hépedd ja himmennystd
lapsessa. Leukemiahoitojen myotd kaljuuntunut pad, sekd kortisonin aiheuttama turvotus ja
pyoristyminen voivat hankaloittaa lapsen kouluun palaamista (Koivula & Moren, 2020, s.33).
Lapsi saattaa pelitd luokkalaistensa reaktiota, tai ei halua niyttiytyd muuttuneen ulkondkonsé
takia. Tamin vuoksi on tirkedd, ettd lapsella on hintd tukevia ithmissuhteita, silld turvalliset
kintymyssuhteet suojaavat lasta syOpédén sairastumisen traumatisoivilta vaikutuksilta (Koivula
& Moren, 2020, s.33). Sairauden myotd lapsella voi imetd masennuksen oireena esimerkiksi

kimnostuksen heikentymistd tavanomaisiin ja normaaleihin asiothin (Koivula & Moren, 2020,
s.33).

Leukemian sairastaneella lapsella on todenndkdisesti vahemmén ldheisid ystivid sekd terveitd
luokkalaisia heikompi koulumenestys, mikd voi hidastaa lapsen koulmn paluuta (Delloso,
Gannoni & Roberts, 2021). Talloin myds riski luokalle jaamiseen kasvaa. Mahdollinen
heikompi  koulumenestys voi vaikuttaa myohemmin lapsen jatko-opiskeluihin  sekd
tyollistymiseen (Delloso, Gannoni & Roberts, 2021).

3.3 Leukemian aiheuttamat muut vaikutukset lapsen elaméain

Hoidoista johtuvat &éreishermoston ongelmat, kuten kompeld kéively, voi aiheuttaa
likuntahaluttomuutta, mikd voi vaikuttaa lapsen kokonaisvaltaiseen vointiin ja mielialaan
(Kéarid ym., 2008, s.67). Pitkd ja raskas sairaus, sekd sen mukanaan tuomat hoidot heikentdvit

lapsen yleiskuntoa ja vdhentivdt likkumista (Kédrid ym., 2008, s.67). Kun lapsi voi huonosti



halvaa hin usein jdadi sinkyyn. Kun vointi on parempi, lapsi lihtee yleensd reippaasti
likkeelle. Osastolla lasta kannustetaan omatoimisuuteen ja likkumaan itse aina kuin se on
mahdollista, jotta lihakset saavat likettd ja lapsen toimintakyky sdilyy mahdollisimman hyvini
(Kéaria ym., 2008, s.67).

Lapsen sarrastuminen vakavasti vaikuttaa my0s lapsen perheeseen ja herdttdd heissd
epavarmuutta sekd huolta tulevaisuudesta (Storvik-Syddnmaa, Tervajirvi & Hammar, 2019
s.81). Muun perheen tdytyy sopeutua uuteen arkeen, johon kuuluvat sairaalajaksot seké
erilaiset hoitotoimenpiteet (Storvik-Syddnmaa ym., 2019, s.81). Storvik-Syddnmaan ja
kollegoiden mukaan vanhempien jaksaminen on sairastuneen lapsen kannalta tirkedd, silld
lapsi tarvitsee paljon tukea ja turvallisia aikuisia. Siksi on tirkedd, ettd lapsen vanhempia

tuetaan ja kuunnellaan kriisin keskella.

Kotona arjen on pyorittdvd normaalisti, vaikka lapsi sairastaa sairaalassa. Sairastuneen lapsen
vanhemmat ovatkin vaarassa ylikuormittua (Storvik-Syddnmaa ym., 2019 s.81). Talloin he
alkavat kdyttdd erilaisia suojamekanismeja, kuten tunteiden kieltoa ja eristimista
selviytydkseen seki sairastuneen lapsen, ettd muun perheen arjesta (Storvik-Syddnmaa ym.,
2019 s.81). Lapsen sairastumisen myOtd syntynyt stressi sekd sairrauden seuranta voivat
aiheuttaa vanhemmille univaikeuksia (Meltzer & Moore, 2008). Univaikeudet hankaloittavat
vanhempien jaksamista sekd altistavat masennukselle ja ahdistukselle (Meltzer & Moore,
2008). Jos perheessd on sairastuneen lapsen lisdksi muita lapsia, on tirkedd muistaa huomioida
my0s heitd. Usein vanhempien huomio keskittyy sairastuneeseen lapseen, jolloin perheen muut

lapset saattavat alkaa reagoimaan vidhentyneeseen huomioon negatiivisella kéytokselld
(Storvik-Syddnmaa ym., 2019 s.81).

SyOpédn sairastuneista lapsista noin kaksi kolmasosaa saa syovistd tai sen hoidosta aiheutuvia
vakavia tai keskivaikeita myOhdisvaikutuksia (Kadrid, ym., 2008). Yleisimpiin fyysisiin
myoOhéisvaikutuksiin kuuluu esimerkiksi syddmen vajaatoiminta, kilpirauhasongelmat, kuulo-
ja ndkovauriot sekd erilaiset nivelsairaudet (K&érid, ym., 2008). Myohdisind sivuhaittoina

saattaa imetd myds ylpainoisuutta, kroonista vdsymystd sekd lapsettomuutta (K&érid, ym.,



2008). Mitd nopeammin myoOhdisvaikutus ja sen oireet tunnistetaan, siti nopeampaa niitd

padstddn hoitamaan (Ké&arid, ym., 2008).

Osalla sy0pdd sairastaneista lapsista saattaa imetd myohdisvaikutuksena erilaisia
psykososiaalisia  vaikeuksia, kuten masennusta, ahdistuneisuutta, oppimisvaikeuksia ja
posttraumaattista  stressireaktiota (Sulliman, Fulme, Zigmond, 2001). Traumaperdisen
stressireaktion oireena lapsi saattaa pyrkid pysymddn kaukana ihmisistd, asioista ja paikoista,
jotka muistuttavat hantd sairaudesta (Koivula & Moren, 2020, s.33). Sydvdn uusiutumisen
mahdollisuus  voi aiheuttaa pitkdin pelkoa sekd lapsessa ettd hinen vanhemmissaan.
Vanhempien huoli ja pelko sairauden uusiutumisesta voivat hidastaa lapsen normaalia
itsendistymistd (Storvik-Sydédnmaa, ym., 2019 s.190). Sairauden jilkeen ajallaan kouluun
paluu sekd sddnndllinen osallistumien koulutyohon védhentdd riskejda edelld mainittuihin

haittoihin (Delloso, Gannoni & Roberts 2021).



4 Sairaalakoulu

Sairaalakoulun tarkoituksena on turvata lapsen koulunkdynti ja oppiminen silloin kun lapsen
voimavarat opiskeluun ovat esimerkiksi sairauden myoOtd heikentyneet, eikd lapsi pysty
osallistumaan normaaliopetukseen omassa luokassaan (Tilus, 2008, s.54). Sairaalakoululla on
suuri merkitys lapselle, silli koulunkdynti ja sen mahdollistuminen sairaudesta huolimatta
edustaa lapselle normaaliutta sarauden tuoman poikkeuksellisen tilanteen ja toivottomuuden
keskelle (Tilus, 2008, s.54). Sairaalakoulut ovat erityiskouluja, joissa oppilaina on
yliopistollisissa sairaaloissa hoidettavana olevia peruskoululaisia (Kédrid ym., 2008, s.66).

Satraalaopetusta jdrjestetddn lapsille, jotka ovat foniatrisissa, somaattisissa, neurologisissa tai

lasten- ja nuorisopsykiatrisissa tutkimuksissa tai hoidoissa. (Tilus, 2015).

Sairaalakoulun opetuksessa olevista lapsista suurin osa on lasten- tai nuortenpsykiatrisessa
osastohoidossa tai polikliinisessa hoidossa olevia lapsia tai nuoria (Tilus, 2008, s.54). Toisista
eniten sairaalakoulussa on somaattisessa hoidossa olevia lapsia (Tilus, 2008, s.54). Vuonna
2019 Suomessa sairaalaopetuksessa oli noin 3500 perusopetusikdistd oppilasta, ja paivittiinen
oppilasmiird oli noin 850 oppilasta (Huusko & Adreli, 2019). Huuskon & Adrekin (2019)
mukaan vuonna 2019 sairaalakouluissa tyoskenteli 149 erityisluokanopettajaa, 37
erityisopettajaa, 24 muuta opettajaa sekd 123,5 koulunkdynnin ohjaajaa. Sairaalaopetusta

annetaan 26 yksikossd, jotka jakautuvat ympdri Suomen. Eniten yksikoitd on Lénsi-Suomessa
(Tilus & Saasti, 2017, 5.43).

4.1 Sairaalakoulun opettajan tyonkuva

Sairaalakoulussa toimivan opettajan tehtdvét eroavat tavallisen liokanopettajan tehtivistd jo
eridvilld tyopaikallaan sairaalassa. Sairaalakoulun opettajat ovat yleensd erityisluokanopettajia
(Tilus, 2008, s.57). Sairaalaopettajan perustydnkuvaan yhdistyy monenlaisia tehtdvialueita:
Sarraalaopettaja toimii sekd opettajana oppilaille ettd myds hoitotiimien pedagogisena
asiantuntijana sekd turvaa oppilaiden koulusta sairaalakouluun tuloa ja kouluun palaavien
oppilaiden sirtymistd takaisin omaan kouluun (Tilus, 2008, s.57). Tydonkuvaan kuuluu myds
jo sairaalaopetuksesta pois sirtyneiden oppilaiden seuraamista (Tilus, 2008, s.57).



Sairaalaopettajat vastaavat lapsen opetuksesta osastolla sairaalajakson aikana, mutta myos
toimivat osana moniammatillista yhteistyotd (Tilus, 2015). Sairaalakoulun opettaja kartoittaa
sairaalakouluun tulevien lasten oppimistilannetta, ja suunnittelee yhdessd muiden opettavien
tahojen kanssa opetuksen pohjaksi oppimissuunnitelmia ja HOJKS:eja eli henkildkohtaisia
opetuksen jarjestdmisen suunnitelmia (Tilus, 2015). Sairaalakoulun opettaja suorittaa erilaisia
arviointeja sekd osallistuu hoitoneuvotteluihin ja koulupalavereihin (Tilus, 2015). Lisdksi

sairaalakoulunopettaja  suorittaa pedagogisia kartoituksia sekd osallistuu verkosto- ja
sidosryhméyhteistyohon (Tilus, 2008, s.57).

4.2 Sairaalaopetus

Perusopetuslain - 628/1998 1-3 § perusteella sairaalaopetus on perusteltua silloin, kun
opetuksen jirjestiminen muilla tavoin ei ole oppilaan edun mukaista. Sairaalaopetuksessa
kuullaan lapsen huoli, tuetaan tervettd kehitystd seka jarjestetddin lapselle kuntouttavaa opetusta
yhdessd lasta kasvattavien ja kuntouttavien tahojen kanssa (Tilus, 2015). Sairaalaopetusta
voidaan kuvata jatkumona: monitahoinen yhteistyd laajentaa sairaalaopetuksen jatkumoa niin,
ettd sen voi ajatella alkavan jo ennen hoidon alkua, ja jatkuvan hoitojen péittymisen jilkeenkin
(Tilus, 2008, s.54-55).

Sairaalaopetus perustuu lain mukaan lapsen subjektiiviseen oikeuteen saada opetusta myos
sairastamisen aikana (K#irid ym., 2008 s.66). Perusopetuslaki 1999/1288 § 4 middrdd kuntien
velvollisuudesta jirjestdd opetusta. Opetuksen jirjestdmisen velvollisuus koskee esiopetusta,
perusopetusta seka lisdopetusta (Perusopetuslaki 1999/1288 § 4). Perusopetuslaki mddraa, ettd

sairaalahoidossa olevan oppilaan on saatava opetusta, silld jokaisella oppivelvollisuusikédiselld

lapsella on oikeus koulunkdyntiin sairaudesta huolimatta (Kdirid ym., 2008 s.66).

Koulu ja koulunkdynnin jatkuminen sairaudesta huolimatta Iuovat lapselle sekd hidnen
perheelleen toivoa tulevasta (Sullivan ym., 2001). Koulu edustaa turvallisuutta, ja on
arvaamattomassa ja muuttuvassa tilanteessa rauhoittava, ennakoitavissa oleva asia.
(Lahteenméki, 2020; Sullivan ym., 2001). Sairaalaopetuksen lihtdkohtana on turvata

oppimisen ja koulunkdynnin jatkuminen sairauden ja hoidon saannin aikana (Tilus & Saatsi,



2017, s.45). Sen keskeisend tehtdvinid on oppimisen ja koulunkdynnin mahdollistaminen ja
siitd huolehtiminen tilanteessa, jossa oppilaan jaksaminen ja voimavarat ovat heikentyneet,
eikd koulunkdynti ole mahdollista omassa koulussa (Ruutu, 2019, s.31; Tilus, 2008, s.55).
Sairaalaopetusta kuvaillaan koulunkdyntid ja oppimista yllipitdvind sekd oppilaan hoidollisia
tavoitteita tukevana toimintana, jolla on kokonaiskuntoutuksellinen tavoite (Tilus & Saatsi,
2017, s.45). Taitojen kehittiminen ja oppiminen on erityisen tirkedd sairastuneelle lapselle, ja

koulun kéyntiin osallistuminen toteutetaan sairauden aikana lapsen voinnin mukaan (K&érid
ym., 2008, s.66).

Tilus ja Saasti (2017, s.47) selittivét sairaalaopetusta kolmivaiheisena jatkumona, johon littyy
opetusjaksojen lisdksi nivelvaiheet sairaalaopetukseen tulovaiheessa sekd sairaalaopetuksesta
lahtiessd, eli takaisin  omaan kouluun sirtymisessd. Vaikka lapsen osallistuminen
normaaliopetukseen koulussa estyy, lapsi sdilyy sairaalaopetuksen aikana oman koulunsa ja
luokkansa oppilaana, ja koulunkdynti jatkuu erityisopetuksen turvin sairaalasta ja kotoa kdsin
(Kaarid ym., 2008, s.66). Sairaalaopetusta toteutetaan moniammatillisena yhteistyonid, jossa
opettajat toimivat osana moniammatillista timid (Tilus, 2008, s.54). Sen tarkoituksena on
1oytdd lapsen kuntoutumisen kannalta paras mahdollinen suunnitelma ja tyoskentelymalli
(Tilus, 2008, s.54). Sairaalaopetus toteutuu yhteistyossd lapsen huoltajien, hoidon, oman
koulun sekd muiden lapsen kasvun ja kehityksen tukemiseen osallistuvien tahojen kanssa
(Tius & Saasti, 2017, s.47). Sairaalaopetus jatkumona sisdltdd nivelvaiheita. Jotta
mahdollisimman hyvin sujuva jatkumo voidaan saavuttaa, tarvitaan sen jokaisessa vaiheessa

toimivaa moniammatillista yhteistyotd kaikkien oppilasta kasvattavien, hoitavien ja opettavien
tahojen vililla (Tilus & Saatsi, 2017).

Sairaalaopetus ulottuu usean hallintokunnan rajamaalle sekd sen toimintaympéristd sijoittuu
monen eri koulun ja opettajan toiminta-alueelle (Tius & Saasti, 2017, s.47). Tiluksen ja
Saastin mukaan sairaalaopetusta voidaan ajatella moniulotteisena verkkona, jonka tiheys ja
laajuus midrdytyvit sairaalaopetukseen osallistuvien oppilaiden kuntoutuksen tarpeista. Se
eroaa  muusta erityispedago gisesta opetuksesta ~ moniulotteisuutensa, jatkuvan

oppilasvaihtuvuutensa sekéd opetuksellisten tukitarpeiden ennakoimattomuuden wvuoksi (Tilus
& Saasti, 2017, s.47).



Sairaalassa annettavaa opetusta koskevat samat sddnnot kuin koulussakin annettavaa opetusta:
Opetuksen tavoitteet ja sisdltd maddrdytyviat perusopetuslaissa annettujen opetuksen
valtakunnallisten tavoitteiden, perusopetuksen tuntijaosta annetun valtioneuvoston asetuksen
sekd opetussuunnitelman pohjalta laaditun opetussuunnitelman mukaan (Kéarid ym., 2008
5.66). Keskeisissd oppisisilloissd noudatetaan mahdollisuuksien mukaan lapsen oman koulun
opetussuunnitelmaa (Kéédrid ym., 2008 s.66). Téarkein indikaattori sairaalassa annettavan
opetuksen miéirélle ja sille, miten sitd jarjestetddn, on lapsen vomti ja sen hetkinen
terveydentila (Kéarid ym., 2008 5.66). Sairaalassa ollessa opetus tapahtuu pédédosin vierihoitona,
jolloin opetus on yksildllistd (Kddrid ym., 2008 s.66).

4.4 Moniammatillinen yhteistyo

Syopédn sairastuminen, ja sairaalakoulun aloitus ei katso aikaa, vaan voi tapahtua esimerkiksi
kouluiin nivelkohdassa, esimerkiksi alakoulun loputtua, ennen ylikoulun alkua. Tilldin on
tirkedd, ettd moniammatillinen yhteistyd huoltajien, hoitavien tahojen ja koulujen vililld toimii
(Koivula ym., 2020, s.86).

Moniammatillisella yhteistyolld tarkoitetaan eri ammattiryhmiin kuuluvien asiantuntijoiden
tyoskentelyd yhdessd, jossa eri alojen tai alueiden ammattilaisten tieto ja taidot jaetaan ryhmén
kesken (Karila & Nummenmaa, 2005). Moniammatillisessa yhteistyossd korostuvat sosiaaliset
suhteet sekd vuorovaikutus (Karila & Nummenmaa, 2005). Yhteistyd on koordmnoitua
toimintaa, toimimista yhteisen tyOn &dressd, yhteisten tavoitteiden eteen (Karila &
Nummenmaa, 2005). Moniammatillisen yhteistydn tavoitteena on toimia siten, ettd
mahdollisimman onnistuneesti ensin tunnistetaan ja sitten saavutetaan yhteinen tavoite (Argyle
1991). Moniammatilliseen yhteistydhon kuuluu vastuunotto, muiden kunnioittaminen sekd
kuuntelu, ja oman tehtdvin ymmirtiminen ja sisdistiminen (Argyle 1991). Yhteisty0 toimii,
kun tekijoilld on hyvd perusluottamus itseensd, muihin ja omaan tehtivddn, tiedonkulun on
oltava esteetontd ja avomnta sekd jokaisella on oltava tunne siitd, ettd voi olla vaikuttamassa
omaan tydhonsd (Tilus, 2004 s. 97). Yhteistyon sekd asiantuntijuuden keskeinen taito on osata
reflektoida (Isoherranen, 2007, s.162). Kun jokin tydryhmd kykenee reflektoimaan omaa
toimintaansa, ryhmén sisddn muodostuu yhteinen ymmérrys tilanteesta, ja tarvittava muutos on

talloin helpompi toteuttaa (Isoherranen, 2007, s.162).



Leukemiaan sairastuneen lapsen hoito vaati moniammatillista yhteistydtd monen alan
asiantuntijoilta (Storvik-Syddnmaa ym., 2019 s.190). Hoitoon osallistuu lddketieteen ja
hoitotydbn ~ ammattilaisia sekd  muita  erityistyontekijoitd, = kuten  psykologeja,
sosiaalitydntekijoitd, kuntoutusohjaajia, erityisopettajia sekd sairaalakoulunopettajia (Storvik-
Syddnmaa ym., 2019 s.190). Yhteisty0 ylettyy my0s lapsen oman kunnan terveysasemalle tai
kouluterveydenhuoltoon, mikdli  kotjaksojen  aikana on tarvetta  esimerkiksi
laboratoriotutkimuksille. (Storvik-Syddnmaa ym., 2019 s.190). Lapsen perheelld on iso rooli
moniammatillisen timin osana. Hoitotimi toimii perhettd varten, ja sen periaatteena on

perheen kunnioittaminen sekd avun oikea-aikaisuus (Storvik-Syddnmaa ym., 2019 s.190).

Yhteistyd kodin ja vanhempien vélilli on julistettu perusopetuksen keskeiseksi periaatteeksi.
Tommiva kumppanuus edellyttdd vanhempien huomiointia sekd heiddn asiantuntijuutensa
hyviaksymistd (Rantala, M4&éttd & Uotinen 2012, s.376). Kuten tavallisessakin kouluarjessa,
my0s sairaalakoulussa tirkedd on kodin ja koulun yhteistyd, jonka tavoitteena on luoda toimiva
yhteistyosuhde pelkdn tietojen vaihtamisen sgaan (Merejou ym., 2016). Syopédéd sairastavan
lapsen koulunkdynnin suunnittelussa tirkedd on tiedonkulku kodin, sairaalan, sairaalakoulun
sekd lapsen oman koulun kanssa (Kovanen, Poikela, Ylonen, Martin & Kaivanto, 2020, s.51).
ja odotukset kodin ja koulun vililld littyen yhteistyohon. Lisdksi ongelmina voivat olla
esimerkiksi vanhempien passiivisuus ja yhteisen ajan puute (Latvala, 2012, s.32). Yhteistyon
pitdisi olla sddnndllistd, ja osapuolien tulisi olla selvilld yhteisistd tavoitteista, silli myonteisen
yhteistydon tarkoituksena on tukea oppilaan kehitystd ja kasvua (Merejou ym., 2016).
Moniammatilliseen yhteistyohon littyy myos koulun oppilashuolto (Rantala, Maittd &
Uotinen 2012, 5.376).

4.5 Arviointi sairaalakoulussa

Koulunkdyntiin ja oppimiseen littyy ama oleellisena osana arviointi (Atjonen, 2007, s.19).
Arvioinnilla  tarkoitetaan esimerkiksi prosessien tai tulosten vertaamista asetettuihin

tavoitteisiin tai edellytyksiin (Atjonen, 2007, s.19). Koulussa oppilaan osaamista arvioidaan



suhteessa perusopetuksen opetussuunnitelman perusteissa oleviin laaja-alaisiin  osaamisen

alueisiin sekd kussakin oppiaineessa médriteltyihin osaamisen alueisiin (Peteri & Koivula,
2020, s.84).

Perusopetuslaissa 1998/628 1-3 § asetetaan arvioinnille kaksi tehtévad: oppilaan osaamisen
arvioiminen suhteessa tavoitteisiin sekd oppilaan opiskelun ohjaaminen ja kannustaminen.
Nami tavoitteet huomioon ottaen, arvioinnin on oltava wvuorovaikutteista, ja sisdllettdva
yksilollistd palautetta (Vitikka & Kauppinen, 2017, s.9). Pickfordin ja Brownin (2006) mukaan
arviointi mddrittyy viiden kysymyksen avuin: mitd, miksi, miten, kuka sekd milloin. Arviointi
ei saa olla trallista, vaan sen tulisi olla kiintedsti osa oppimista (Atjonen, 2007, s.20). Arviointi
on jatkuvaa, ja sihen kuuluu paljon muutakin, kuin lukuvuoden pédtteeksi kiteen saatu
paperinen todistus (Atjonen, 2007, s.20). Tarkedd on oppilaan jatkuvasti saama palaute, jonka
tulisi olla aina monipuolista ja rittdvad (Peteri & Koivula, 2020, s.84). Peterin ja Koivulan

mukaan oppilaalle pitdd antaa mahdollisuuksia todistaa osaamistaan monipuolisilla kemoilla.

Erityistilanteessa, jossa lapsi on sairastunut vakavasti, on arvioitava lapsen oppimista niilld
keinoilla, joihin hin parhaiten kykenee sairauden ja hoitojen sallimissa rajoissa (Peteri &
Koivula, 2020, s.84). Tami tarkoittaa, ettei hdnen ole valttdmadttomasti suoritettava samoja
kokeita, projekteja, tai muita kirjallisia toitd kuin hénen luokkatoverinsa (Peteri & Koivula,
2020, s.84).

Arviointiin  kuluu normaalissa  kouluarjessa paljon aikaa, ja erityistilanteessa, lapsen
sairastuessa ja sairaalakouluun sirtyessd, opiskeluun ja arviointiin kéytettivd aika pienenee
huomattavasti. (Peteri & Koivula, 2020, s.84). Arviointia tehdddn nin sairaala- kuin
kotijaksoillakin (Peteri & Koivula, 2020, s.84). Laki midrd4, etti erityisten opetusjdrjestelyjen
tarkoituksena on turvata lapsen opintojen eteneminen sekd kotona ettd sairaalassa opiskellessa
(Peteri & Koivula, 2020, s.84). Mikili oppilaalle asetetaan henkilokohtaisia tavoitteita, tai hin
opiskelee erityisten painoalueiden mukaan, nin arviointia suoritetaan suhteessa edelld
mainittuihin tekijéihin (Peteri & Koivula, 2020, s.84). Oppilasta on tuettava kaikin keinoin,
jotka hdn tarvitsee opinnoissaan edistymiseen (Peteri & Koivula, 2020, s.84). Lapsen

opiskelupaikan vaihtuessa sairaalan, kodin, ja oman koulun vélilli arviointia suorittavia



henkiloitd on monia (Peteri & Koivula, 2020, s.84). Arvioinnin tulisi olla monipuolista ja
jatkuvaa havainnoimista, joten on sovittava opettavien tahojen kesken havamnoinnin kemnoista

sekd sitd, minne kerétty tieto kerdtddn (Peteri & Koivula, 2020, s.84).

Arvioinnin rooli sdilyy, vaikka lapsi sairastuu ja sirtyy sairaalakouluun (Peteri & Koivula,
2020, s.84). On tirkedd huolehtia, ettei oppilas jdd jilkeen omissa opinnoissaan, ja turvata
vuosiluokalta toiselle sirtyminen vakavasta sairaudesta huolimatta (Peteri & Koivula, 2020,
s.84). Oppilaan arvioinnista, ja opinnoissa mukana pysymisestd vastaavat opettajat ja muut
lapsen kanssa tyoskentelevdt aikuiset (Peteri & Koivula, 2020, s.84). Posttivisella ja
onnistuneella arvioinnilla kannustetaan ja yllipidetdin lapsen omaa uskoa pystyvyyteensi
koulun suhteen, sairauden ja hoitojen psyykkisten ja fyysisten haasteiden rinnalla (Peteri &
Koivula, 2020, s.84)



5 Leukemiaa sairastavan lapsen koulunkaynti

Joissain tilanteissa sairaalaopetus voi alkaa jo ennen sairaalaan sirtymistd ja hoidon
aloittamista (Ldhteenmiki, 2020). Télloin toteutetaan esimerkiksi erityisopetusta sekd
kéytetddn oman koulun tukitoimipalveluita (Ldhteenmiki, 2020). Leukemia on sairaus, jota ei
voi ennakoida. Leukemian diagnoosivaiheessa, kun lasten hematologi on tehnyt
syopéddiagnoosin, on lapsen jdatdvd heti sairaalahoitoon sekéd jaétivd pois koulusta (Storvik-
Syddnmaa ym., 2019 s.182). SyOpédédn sairastuneen lapsen koulunkdyntid pitdd tarkastella
akuutin tilanteen ja voinnin kannalta, mutta on tirked tarkastella my0s tulevaisuuden nikymaia:
miten sairaus ja sen hoidot vaikuttavat parantuneen lapsen ja nuoren selviytymiseen

koulumaailmassa ja myShemmin jopa tyoelimissd (Léhteenmiki, 2020).

5.1 Sairaalakoulun aloittaminen

Sairaalakouluun siirtyessddn lapsen vomnti voi olla hyvin heikko, tai pdinvastoin Iihes normaali
(Storvik-Syddnmaa ym., 2019 s.182). Néin ollen sirtyminen sairaalaopetukseen sekd sen
sisdltimit vaiheet voivat olla hyvin erilaisia ja yksilollisid jokaisella lapsella (Storvik-
Syddnmaa ym., 2019 s.182). Sairaalassa ollessa lapsen hoito on tirkeintd, ja sitd toteutetaan
samanaikaisesti opetuksen kanssa (Koivula ym., 2020, s.73).

Kun lapsi on sairastunut leukemiaan, ensimmdisen toimen lapsen koulun osalta suorittaa
kuntoutusohjaaja (Kovanen ym., 2020, s.55). Kuntoutusohjaaja kiy lapsen omassa luokassa,
mahdollisesti yhdessd sairastuneen lapsen huoltajan, sairaalakoulun opettajan, rehtorin tai
muiden koulun ammattilaisten kanssa (Kovanen ym., 2020, s.55). Kédynti luokassa tapahtuu
aina sairastuneen lapsen ja hdnen huoltajansa luvalla (Kovanen ym., 2020, s.55). Kadynnin
tarkoituksena on esimerkiksi informoida lapsen sairaudesta ja sen vaikutuksista koulunkdyntiin
ja lapsen eldimidn (Kovanen ym., 2020, s.55). Luokalle annettava tieto tukee lapsen sosiaalisien
suhteiden sdilymistd pitkdn poissaolon, ja sairaalajakson aikana sekéd helpottaa kouluun

palaamista (Kovanen ym., 2020, s.55; Sullivan ym., 2001).



Sairaalakouluun siirryttdessd lapsi sdilyy oman koulinsa oppilaana, ja noudattaa sen
opetussuunnitelmaa, ja saa tarvitsemansa oppikirjat ja materiaalit mukaansa omasta koulusta
(Lahteenméki, 2020). Koulupalaverissa kiydddn Epi sairauden aiheuttamat erityisjarjestelyt,
ja sovitaan oppimissuunnitelman laatimisesta (Ldhteenmiki, 2020). Leukemiaan sairastuneelle
lapselle tehdddn oppimissuunnitelma, eli suunnitelma oppilaan oppimisen ja koulnkdynnin
etenemisestd sekd oppilaan tarvitsemasta tuesta ja opetusjirjestelyistd (Opetushallitus, 2022).
Oppimissuunnitelmaan kirjataan padkohdat opiskeltavista aineista, kaytossd olevat oppikirjat
sekd muut oppimateriaalit sekd esimerkiksi mahdolliset kokeet (Opetushallitus, 2022). Jatkossa
sovittua suunnitelmaa toteutetaan ja noudatetaan opiskelupaikasta rippumatta (Opetushallitus,
2022). Mikéli lapsi siirtyy erityisen tai tehostetun tuen piiriin, hénelle laaditaan HOJKS, silld
perusopetuslaissa sdddetddn, ettd jokaiselle erityisopetukseen sirtyvéille oppilaalle on
laadittava henkilokohtainen opetuksen jérjestdmistd koskeva suunnitelma, eli HOJKS. (Tilus
2004, s.188—-189).

Oppilaan omasta koulusta nimetddn yhteyshenkild, jonka tehtdvind on toimia linkkind lapsen
oman koulun ja saraalakoulun vililld (Koivula ym., 2020, s.69—71). Lapselle voidaan tehdd
oppmmispaivékirja, liksypassi tai koulukansio, joka kulkee lapsen mukana ja helpottaa tiedon
vilittymistd  opettavien  tahojen  villla (Koivula ym., 2020, s.73). Valitusta
yhteydenpitomenetelmistd I6ytyy lapselle laadittu oppimissuunnitelma tai HOJKS, ja sithen
kirjataan péivittdiset merkinndt ja arvioinnit eri opettajien toimesta (Koivula ym., 2020, s.73).
Oppimispdivakirja voi olla myds sdhkoisessd muodossa, jolloin opetukseen osallistuvat

opettajat pystyvit reaaliajassa seuraamaan opintojen etenemistd (Koivula ym., 2020, s.73).

Lapsen koulunkdynti jdrjestetddn joko sairaalassa, oman koulun jirjestimidnd opetuksena
kotona, etdopetuksena tai omassa koulussa erityisjirjestelyin ennen varsinaista kouluun paluuta

(Koivula ym., 2020, s.73).

5.2 Sairaalakoulussa

Sairaalaopetuksen suunnitteluun osallistuvat seki sairaalan toimintayksikon sjjaintikunta, ettd

lapsen kotikunta (Koivula ym., 2020, s.73). He sopivat yhdessd lapsen opetuksen



jarjestimisestd. Ennen opetuksen jarjestdmistd tAytyy kuulla myOs lapsen huoltajaa, lapsen
oman koulun luokanopettajaa  sekd lapsen oppilashuollosta  vastaavaa  henkilod
(Perusopetuslaki 1998/628 § 1-3).

Sairaalassa toteutuvalle opetukselle on tyypillistd tiiviin monialaisen yhteistydverkoston liséksi
esimerkiksi opetusjérjestelyjen joustavuus, oppilaslihtdisyys ja koulukuntoisuuden tukeminen
(Kaarida ym., 2008, s.67). Kdiridn ja kollegoiden mukaan opetuksen suunnittelussa tulee ottaa
huomioon lapsen kunto, kehitystaso, kaytdssd oleva aika sekd resurssit. Suunnitelmien on
oltava joustavia, silli péivirytmi sairaalassa on rikkonainen, ja saattaa muuttua nopeasti

(Kédrid ym., 2008, 5.67).

Oppilasldhtoisyydelld on iso rooli lapsen kuntoutumisen tukemisessa. Tavoitteena on kohdata
jokainen oppilas yksilond (K&édrid ym., 2008, s.66). Lapsen itsetunnolle ja mindkuvalle on
tirkedd, etti oppiminen ja koulunkdynti sairaudesta huolimatta jatkuu, ja ettd sitd saa
myonteisid  kokemuksia (Kéirid ym., 2008, s.66). Opetuksesta voidaan tehdd mielekk&d mpaa
esimerkiksi huomioimalla sind oppilaan mielenkiinnon kohteita. Samalla tuetaan oppilaan
kokemusta hyvidksytyksi tulemisesta seki lapsen kokonaisvaltaista kuntoutumista vaikeuksien
keskelld  (Tilus, 2008, s.55). Koulussa selvidminen saattaa kasvattaa oppilaan
omanarvontunnetta (Tilus, 2008, s.55). Vakavan pitkdaikaissairauden myotd koulussa
jaksaminen on heikentynyt, opettaja, ja oikein mitoitetut tehtdvdt voivat kasvattaa lapsen

motivaatiota sekd saada lapsen mnostumaan oppimisesta ja koulunkdynnistd (Tilus, 2008,
s.55).

Sairaalakouluun osallistumisen aikana on tirkedd, ettd lapsi tuntee tulevansa kuulluksi (Tilus,
2008, s.56; Tilus & Saasti, 2017, s.47). Térkedd on myds kuunnella perhettd ja lapsen omaa
koulua. Samalla tuetaan lapsen tervettd kehitystd (Tilus, 2008). Sairaalajakson aikana
tapahtuva opetus yllipitdd oppilaan kuvaa arjen realiteetista (Tilus, 2008). Vakavan
pitkdaikaissairauden ja sen hoidon rinnalla opetuksella yllipidetddn toivoa elimén jatkumisesta
sekd kinnitetddn lapsen huomio tervehtymistd tukevalla tavalla tulevaisuuteen (Tilus, 2008,
$.56; Tilus & Saasti, 2017, s.47). Parhaimmillaan koulunkdynti tarjoaa lapselle onnistumisen
ja oppimisen tunteita haastavan vaiheen keskelld (Tilus, 2008, s.56; Tilus & Saasti, 2017, 5.47).



Lisdksi se luo lapselle kontrollin tuntua pelottavassa, ennalta arvaamattomassa tilanteessa

(Koivula & Moren, 2020, s.33).

Kun lapsen kouluun piddsy estyy, on tirkedd tukea lapsen tunnetta muiden luokkalaistensa
mukana pysymisestd sekd vahvistaa yhteenkuuluvuuden tunnetta muun luokan kanssa
(Koivula & Moren, 2020, s.33; Sullivan ym., 2001). Lapsen oman luokan opettaja on tiviisti
mukana sairastuneen lapsen opetuksessa (Koivula & Moren, 2020 s.33). Oman opettajan ja
luokkatovereiden mukana oleminen ja yhteydenpito lievittdvit ikévdd ja yksindisyyttd seka
muistuttavat tukevasta yhteydestd kouluyhteis6on (Koivula & Moren, 2020, s.33). Lapsen ei
tarvitse sairaalaopetuksessa ollessaan huolehtia luokalle jaédmisestd (Koivula & Moren, 2020
s.33). Opetuksella huolehditaan, ettd lapsi pysyy tdrkeimmilti osa-alueita muiden
luokkalaisten mukana, jotta lapsi pystyy palaamaan samaan luokkaan tuttujen
luwokkatovereidensa liokse sairaudesta toivuttuaan (Koivula & Moren, 2020 s.33). Omaan
koulmun palaamisen katsotaan olevan oppilaan ensisjainen oikeus sairaalaopetusjakson

paittyessd (Opetus- ja kulttuuriministerid, 2017, s.46).

Sairaalakoulussa opetus on aina joustavaa ja yksilollistd, ja jirjestetidn oppilaan edun
mukaisesti, terveydentilan ja olosuhteisiin ndhden sopivimmalla tavalla (Koivula ym., 2020,
s.73) Paivittiinen opetus sairaalakoulussa suunnitellaan ja toteutetaan lapsen sen hetkisen
voinnin mukaan (Koivula ym., 2020, s.73) Opettaja saa tiedon lapsen vomnista ja jaksamisesta
paivittdin hoitohenkilokunnalta (Koivula ym., 2020, s.73). Sairaalakoulussa opetusta voidaan
jarjestdd yksilollisen opetuksen lisdksi my0s pienissd ryhmissd (Koivula ym., 2020, s.73)
Leukemiaa sairastavien lasten opetus jirjestetddn yksildopetuksena infektioriskin vuoksi
(Koivula ym., 2020, s.74). Yksildopetus mahdollistaa esimerkiksi eriyttimisen, ja helpottaa
jatkuvasti tehtdvaa arviointia. Yksildopetuksessa lapsen saamat onnistumisen kokemukset sekd

opettajan antama positiivinen palaute on vélittdmadmpédd verrattuna ryhméopetukseen (Koivula
ym., 2020, s.74).

5.3 Kotona jérjestettivi opetus



Leukemiahoidoille onyleistd, ettd niiden aikana lapsi viettdd vililli aikaa sairaalassa, ja vélilla
kotona (Koivula ym., 2020, s.74). Jotta opintojen sddnndllisyys ja jatkuvuus turvautuu, on
kotijaksonkin aikana lapselle jarjestettivd opetusta (Koivula ym., 2020, s.74). Télloin opetus
jarjestetddn kotona oman koulun toimesta (Koivula ym., 2020, s.74). Lapsen omasta koulusta
kiy opettaja opettamassa lapsen kotona. Joissain tapauksissa opetusta kotona jarjestid myos
sairaalakoulun opettaja (Koivula ym., 2020, s.74). Opetuksen suunnitteluun ja jarjestelyyn voi
osallistua my0s erityisopettaja. Télloin kotiopettaja, sairraalakoulun opettaja ja erityisopettaja
sopivat yhteisesti tyonjaosta lapsen opetuksessa (Koivula ym., 2020, s.74). Kuten
sairaalakoulussa, my0s kotiopetuksessa noudatetaan mahdollisuuksien mukaan oman koulun
opetussuunnitelmaa sekd kdytetddn samoja materiaaleja ja kokeita kuin koulussakin (Koivula
ym., 2020, s.69). Kotiopetuksen ajaksi laaditaan yhdessd lapsen perheen kanssa oma
lukujarjestys (Koivula ym., 2020, s.74). Lapsen vanhempien on jdrjestettivd lapselle kotiin
rauhallinen paikka, jossa opiskelu onnistuu (Koivula ym., 2020, s.74).

5.4 Teknologian hyodyntidminen opetuksessa

Leukemiaan  sarrastuneen lapsen opetuksen helpottamiseksi  sekd yhteydenpidon
helpottamiseksi voidaan kayttdd erilaista teknologiaa (Mantila, 2020, s.79). Yleisin kdytetty
kemo on etdopetus. Sind lapsen oman luokan ja sairaalassa olevan lapsen vilille luodaan
etiyhteys (Mantila, 2020, s.79). Etdopetus on yleensd yksipuolista, jolloin oppilas vain seuraa
oman luokkansa opetusta, mutta etdopetusta voidaan my0s toteuttaa kaksisuuntaisesti niin, ettd
mukana on sairastuneen lapsen ddni ja kuva (Mantila, 2020, s.79). Etdyhteyttd voidaan toteuttaa
erilaisilla olemassa olevilla ohjelmilla (Mantila, 2020, s.79). Tillaisia ovat esimerkiksi
Microsoft Teams ja Zoom. Etdopetukseen osallistuminen ja ryhmididn kuuluminen ovat
sairastuneelle oppilaalle erittdin tirkeitd, merkityksellisid ja motivaatiota ylldpitdvid asioita
(Ristola, 2020, s.41). Erddssid tutkimuksessa haastatelluista erds leukemiaan sairastuneen
lapsen vanhempi koki tirkednd, ettd oman koulun opettaja huolehti, ettd sarastunut lapsi pysyi
mukana luokkansa jdsenend, eikd jaanyt muista ulkopuoliseksi, vaikkei péadssytkddn fyysisesti

kouluun (Sullivan ym., 2001).



Etdopetuksen erilaiset ratkaisut tulee tehdd yksildllisesti, ja miettid jokainen opetushetki
tapauskohtaisesti (Mantila, 2020, s.79). Etdopiskelu edellyttid monia asioita: teknistd ja
pedagogista tukea on aina oltava saatavilla, tiivistd yhteistyotd lasta opettavilta tahoilta seké
esimerkiksi opetuksessa tulee kayttdd menetelmid, jotka ovat tarpeeksi helppoja kéyttda
(Mantila, 2020, s.79). Parhaimmassa tapauksessa onnistunut etdopetus tuo oman luokan
sairastuneen lapsen lihelle, ja yllipitdd sosiaalisia suhteita koulusta pois olon aikana (Mantila,
2020, s.79). Etdopetus ja sairastuneen lapsen yhteydenpito kouluun helpottaa myohemmin
tapahtuvaa kouluun paluuta (Mantila, 2020, s.79). Se vihentdd luokkalaisten mahdollisia
ennakkoliuloja, ja pelkoja sairauteen tai sairastuneeseen lapseen littyen. Yhteydenpito

helpottaa kouluun paluuta my0s sairastuneelle lapselle (Mantila, 2020, s.79).

Ajankohtaisena teknologisena lisdnd etdopetuksen kiyttdon on suunniteltu AV1-robotti, jonka
tarkoituksena on mahdollistaa etélisndolo (Karjalainen, 2022). Robotin on kehittdnyt
norjalainen No Isolation -yhtid6 (Karjalainen, 2022). Robottia hyddynnetddn erityisesti
pitkdaikaissairaiden  lasten ja nuorten  yhteydenpidossa  luokkahuoneeseen — sekd
koulukavereihin (Karjalamen, 2022). Robotissa on mikrofoni ja kamera, joka kdantyy 360
asteisesti (Karjalainen, 2022). Sen voi sijoittaa luokkahuoneessa esimerkiksi oppilaan
pulpetille, ja se soveltuu myds ulkokdyttoon. Robotti vilittid suojatun yhteyden kautta
videokuvaa lapsen kotiin (Karjalamen, 2022). Lapsi pystyy itse ohjaamaan kotoa késin robotin
paitd kadntymidn sekd osoittaa milloin hén haluaa vitata tai muuten osallistua opetukseen
(Karjalainen, 2022). Lapsi voi puhua sekd viestid robotin kautta luokkatovereilleen. Robotin
kautta lapsi pystyy myds imaisemaan tunteitaan robotin kasvonimeiden kautta (Mantila,
2020, s.80). Suomessa AVI-robotti on kéytdssd kymmenessd eri kunnassa, esimerkiksi

Oulussa (Karjalamen, 2022).

5.5 Kouluun palaaminen

Sirtyminen pois sairaalakoulusta tapahttu huomioiden lapsen sairaus sekd infektioriski

(Koivula ym., 2020, s.83). Lapsen hoitava lddkéri arvioi, milloin lapsen on turvallista palata



omana liokkaansa (Koivula ym., 2020, s.83). Siirtymén tavoitteena on siirtdd lapsi turvallisesti
sekd joustavasti takaisin oman luokkansa arkeen (Koivula ym., 2020, s.83). Sen vuoksi, ennen
lapsen paluta, koululla kdydién sopimassa tarvittavista jarjestelyistd opetuksessa, tukitoimista
sekd infektioriskistd ja sen aiheuttamista toimenpiteistd ja vaikutuksista koulun arkeen

(Koivula ym., 2020, 5.83).

Omaan kouluun ja luokkaan palaaminen sairaalakoulusta on lapselle odotettu ja jannittdva
hetki (Koivula & Moren, 2020, s.34). Koska kouluun palaava lapsi toivoo tulevansa kohdatuksi
omana itsenddn, opettajan on hyvd keskustella muiden luokkalaisten kanssa ennen lapsen
koulmn palaamista (Koivula & Moren, 2020, s.34). Kouluun palaamisen yhteydessd, hoitojen
paittyessd, jarjestetddn vastaava tapaaminen luokassa kuten sairauden alkuvaiheessa (Kovanen
ym., 2020, s.55). Tapaamisessa ovat mukana lapsi itse, huoltaja, oman koulun opettajia,
kuntoutusohjaaja seké tarvittacssa muuta koulun ja sairaalan henkilokuntaa (Kovanen ym.,
2020, s.55). Lapsella voi olla tarve puhua sairauteen littyvistd asioista, mutta on tirkedd, ettd
lapsi saa itse médritelld kenelle, ja missd miédrin niistd haluaa puhua (Kovanen ym., 2020, s.55).
Opettajan tulisi olla avoimesti, mutta ei tunkeilevasti, lapsen tukena ja kuulolla lasta kohtaan
(Koivula & Moren, 2020, s.34).

Koulwun palattuaan lapsi toipuu edelleen raskaasta eliminvaiheesta niin fyysisesti kuin
psyykkisesti, jolloin aktivinen yhteistyd koulun ja kodin vilild on tirkedd (Koivula & Moren,
2020, s.34). On huomioitava, ettd lapsen vakava sairaus on vaikuttanut my0s vanhempien
voimavaroihin (Koivula & Moren, 2020, s.34). Kouluun paluussa huomioon on otettava lapsen
erityistarpeet, esimerkiksi fyysinen jaksaminen, kohonnut infektioriski sekd likkkumisen
rajoitteet (Kovanen ym., s.55). Tutkimus osoittaa, etti mikdli lapsella on sairauden
loppuvaiheessa sairaudesta ja silhen littyvistd seurantakdynneistd negatiivinen olo, suhtautuu
hin vélinpitiméttomisti koulumenestykseensd sekd kouluun littyviin sosiaalisiin suhteisiin
(Tremolada ym., 2020). On myds huomioitava, ettd kouluun paluuvaihe itsessdéin on haastava
ja raskas lapselle (Koivula ym., 2020, s.83). SyOpédédn sairastanut lapsi voi tarvita erilaisia
tukitoimia kouluwun palattvaan (Hyeran & Sunhee, 2019). Lapsella voi ilmetd vaikeuksia
ystavyyssuhteissa, esimerkiksi pelko muiden reaktiosta muuttuneeseen ulkondkéon hoidon
jalkeen mietityttid. Muiden luokkalaisten reagomti ulkondkdon aiheuttaa lapselle mielipahaa

(Hyeran & Sunhee, 2019). Tuen tarve voi imetd vield vuosia hoitojen pdéttymisen jilkeenkin



(Koivula ym., 2020, s.89). Moniammatillinen yhteistyd, saumaton tiedonkulku sekd koulun
aikuisten myOnteinen ja kannustava suhtautuminen helpottaa lapsen kouluun paluuta (Hyeran
& Sunhee, 2019). Lapselle on tirkedd, ettd yhdessd sovituista tavoitteista ja muista asioista

pidetddn kinni, silli se luo tilanteeseen turvaa (Koivula ym., 2020, s.89).

5.6 Case Elmeri

Leukemiaan sairastuneen ensimméiiselld luokalla olevan Elmerin opetus suunniteltiin heti
leukemiadiagnoosin  varmistuttua (Nalli 2020, s.36). Sairaalakoulun opettajat kavivit
tervehtimdssd  Elmerid  osastolla, ja lasten syOpdosaston kuntoutusohjaaja  toimi
yhteyshenkilond kodin, koulun sekd Oulun, ettd Rovaniemen sairaalakoulun vililla (Nalli,
2020, s.37). Elmerin vanhempien kokemus kodin ja koulun yhteistyostd oli onnistunut:
Informaatio likkui hyvin opetukseen osallistuvien opettajien ja vanhempien kesken (Ristola,
2020, s.40). Yhteydenpito tapahtui yhteisen sdhkopostin ja WhatsApp —viestien valilla
(Ristola, 2020, s.40). Jokaisen oppitunnin jilkeen opettaja kirjasi Elmerin kansioon tunnilla
kdydyt asiat, jotta seuraavan opettajan oli helppo jatkaa opetusta (Nall, 2020 s.37; Ristola,

2020, s.40). Opetuksen jérjestdmisessd ja tiedottamisessa oli mukana oman koulun rehtori,
Rovaniemen sairaalakoulun opettaja sekd Oulun sairaalakoulun opettaja (Ristola, 2020, s.40).

Elmerin vanhempien mukaan opetus tapahtui sairaalassa Elmerin hoitojen sekd hénen
olotilansa mukaan. (Nalli, 2020, s.37). Lapselle ei luotu ylimdédrdistd huolta koulunk&dynnin
suhteen, vaan hinelle luotiin turvallinen tunne siitd, ettd opettajalle voi sanoa, mikéli vointi ei
ole hyvd, eikd jaksamista opiskeluun ole (Nall, 2020, s.37). Hén sai vuoteenvieriopetusta
sairaalapdivind voinnin ja hoitojen mukaisesti, noin 15—45 minuuttia kerrallaan (Nalli, 2020,
s.37). Kotona ollessaan opetusta olisi voitu toteuttaa etiyhteydelli, mutta Elmerin tilanteessa
sitd ei tarvittu (Nalli, 2020 s.37).

Ennen Elmerin kouluwun paluuta kuntoutusohjaaja jarjesti yhteispalaverin Elmerin vanhempien,
oman koulin luokanvalvojan sekd Rovaniemen ja Oulun sairaalakoulun opettajien kesken
(Nalli, 2020, s.37). Elmerin kouluun paluuta helpotti sairauden aikana oman koulun jérjestima
opetus, jonka ansioista hdn koki vahvasti olevansa osa omaa luokkaansa (Nall, 2020, s.36).

Elmerin oma luokanvalvoja osallistui kotiopetukseen, ja luokkakaverit ldhettivit vikoittain
Elmerille videotervehdyksen koululta (Nalli, 2020, s.36).



6 Yhteenveto ja pohdinta

Lapsen vakava sairastuminen on koko Ihipiirille vaikea asia, ja syopd sekd leukemia sanoina
aiheuttavat pelon ja ahdistuksen tunteita (Koivula & Moren, 2020, s.31). Leukemiaan
sairastumisen syytd ei tutkimuksista huolimatta tiedetd (Lahteenmiki, 2020, s.11). Se saa
alkunsa ihmisen solutasolla, josta se alkaa vaikuttaa koko elimiston toimintaan (L&hteenmiki,
2020, s.11). Leukemian hoidot ovat pitkékestoisia ja intensiivisid. Parantumisen kannalta ne

ovat kuitenkin vélttdimittomid: Iihes 90 prosenttia leukemiaan sairastuneista lapsista parantuu

kokonaan (Taskinen, 2019). Hoitamattomana leukemia johtaa kuolemaan (Taskinen, 2019).

Pitkdaikaissairaan lapsen koulunkdynnin ja oppimisen tukemiseen hLittyvddn kirjallisuuteen
perehtyessdni huomasin, kuinka laajasta atheesta on kyse, ja kuinka isoja kokonaisuuksia se
pitdd sisdllidn: esimerkiksi moniammatillisen yhteistydon tirkeys ja viltdmittomyys,
kotikoulun jdrjestiminen, leukemian hoidon seurauksien huomioon ottaminen opetuksen
jarjestimisessd,  nykyteknologian  hyddyntiminen  opetuksessa sekd  mahdollisten
myOhdisvaikutusten huomiointi. Sairaudella ja sen hoidoilla ndyttdd kirjallisuuden perusteella
olevan valtavat vaikutukset lapsen eldmddn, esimerkiksi jaksamiseen, ulkondkdon seké
koulunkdyntiin (Koivula & Moren, 2020, s.33). Leukemiaan sairastunut lapsi ei padse kouluun
pitkiin aikoihin, ja opetus on toteutettava yksilollisesti soveltaen ja lapsen sen hetkistd vointia
mukaillen, noudattaen samalla perusopetuslaissa méérittyjd asiota (Kaédrid ym., 2008 s.66).

Lisdksi on huomioitava lapsen sekd hdnen perheensd jaksaminen (Storvik-Syddnmaa ym.,
2019, s.81).

Leukemiaan sairastuneen lapsen koulunkdyntid tuetaan monin eri keinoin. Sairastuneen lapsen
ja perheen tukena on iso joukko ammattilaisia, jotka yhdessd perheen kanssa tekevit
moniammatillista yhteistyotd (Ladhteenmdki, 2002). Lihteissd korostetaan moniammatillisen
yhteistyon tirkeyttd, mutta ninkdin konkreettista tutkimusta esimerkiksi moniammatillisen
tyonjaon tasaisuudesta tai osapuolien osallisuuden toteutumisesta ei 10ydy. Suomessa on
lamsdaddantd, joka osaltaan turvaa vakavasti sarastuneen lapsen koulunkdyntid ja sen
toteutumista, eikd lain puitteissa ole mahdollista, ettd sairastunut lapsi putoaa pois koulusta ja
jad iman tukea, vaan koulunkdynti mahdollistetaan vakavankin sarauden aikana (Aro, 2020,

s. 7). Lakien toteutumista ja yllipitoa valvotaan, mutta miten leukemiaan sairastuneen lapsen



oikeuksien toteutumista valvotaan ja turvataan? Sairastuneen lapsen tdytyisi saada yhtd
laadukasta opetusta myOs sairaalassa, kuin hin saisi koulussa omassa luokassaankin
Aineistossa ei mainittu ollenkaan sitd, ettd leukemiaan sairastuneen lapsen koulunkdynti
katkeaisi, tai koulunkdynnin tukemisessa imenisi mahdollisia puutteita. Rajallinen
tutkimustieto, ja toimintamallien puutteista tehtyjen tutkimuksien puuttuminen saa
ajattelemaan prosessien toimivuuden arviointia. Arvioidaanko toteutettavia prosesseja

sairastuneen lapsen tai hdnen vanhempiensa toimesta mitenkddn, ja onko esimerkiksi lapsen

omaan kouluun palwu nin yksinkertaista, kun tutkitussa tiedosta annetaan ymmirtda.

Sain kandidaatintutkielmaa tehdessdni vastauksia asettamiini tutkimuskysymyksiin: Miten
leukemiaan sairastuminen ja leukemian hoito vaikuttavat koulukdisen lapsen elimdidn? Ja
miten leukemiaa sairastavan koulukdisen lapsen koulunkdyntid ja oppimista tuetaan?
Leukemiaan sairastuminen laittaa sairastuneen lapsen sekd hinen perheensd koko elimin
uusiksi, jolloin koulusta muodostuu lapselle tavallisen tuttu ja turvallinen osa-alue elimdssi,
jonka avulla lapsi voi hetkeksi unohtaa sairautensa ja eldd normaalia arkea (Sullivan ym.,
2001). Lapsi kiy koulua kotona tai sairaalassa, riipppuen hoitojen vaiheesta. Leukemia hoitojen,
kuten solusalpaajahoidon aiheuttama mfektio herkkyys estdd lasta menemistd kouluwun (Salmi
2005, s.25). Moniammatillinen yhteistyd séilyy tirkednd sairauden alusta kouluun paluuseen
saakka (Koivula ym., 2020, s.86). Sairastuneen lapsen ja hidnen perheensd apuna ja tukena
toimii  hoito- sekd opetushenkilokuntaa, joista sairaalassa  opetuksen toteuttaa
sairaalakoulunopettaja (Tilus, 2008, s.57). Sairaalakoulunopettajan tyonkuvaan kuuluu paljon
muutakin kuin opetustyotd ja arviontia (Tilus, 2008, s.57). Yhteenvetona voidaan todeta, ettd
tutkitun tiedon mukaan Suomessa on kidytdssd laadukas ja toimiva kéytintd turvaamaan
leukemiaan sairastuneen lapsen oppimista sekd koulunkdynnin toteutumista (Ldhteenméki,
2020; Tilus, 2008, s.54). Erilaiset sirtymét ja muut nivelvaiheet sairauden ja hoidon aikana
sisdltdvit paljon riskitekijoitd, jotka on myds otettu huomioon kiytinteissd (Tilus & Saasti,
2017, s.47).

Tutkielman tekemisen aikana minulle herdsi lisdkysymyksid aiheeseen littyen. Olisi
mielenkiintoista pddstd selvittimiddn enemmidn leukemiaan sairastuneiden lasten ja heidédn
perheidensd kokemuksia erilaisista koulunkdynnin ja oppimisen tukemiseen sairauden aikana

kéytetyistd toimintamalleista, tai leukemiasta parantuneen lapsen kouluun palaamisen ja



koulussa pérjddmiseen littyvistd asioista. Suunnittelen, ettd jatkan aiheen tutkimista pro Gradu
tutkimuksessa. Aiheeseen esittimini kritikin pohjalta nien mahdollisena ja relevanttina
ajatuksena, ettd aiheesta saisi tuotettua uutta tietoa esimerkiksi erilaisen laadunvalvonnan ja
lakien toteutumisen tutkimisella. Kandidaatin tutkielmaa tehdessdni huomasin, ettd IAhteissa
oli paljon tutkittua tictoa ja teoriaa, ei ninkddn sairastuneiden lasten ja heiddn perheidensa
kokemuksia koulwn palwsta tai koulunkdynnin ja oppimisen tukemisesta sairastumisen
aikana. Uskon, ettd toteuttamalla tutkimuksen lapsen ja vanhempien kokemuksista, saataisiin
paljon tietoa erilaisten toimintamallien toimivuudesta ja niden mahdollisesta kehityksen
tarpeesta. Téllaisesta tutkimuksesta voisi olla hydtyd monille sairastuneen lapsen hoidosta ja
opetuksesta vastaaville tahoille sek tietoa tuottaville ja aiheesta kirjoittaville tahoille.
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