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Opinnaytetyo liittyy Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry:n Meidan perhe menee kou-
luun —projektiin joka toimi vuosina 2007 — 2009. Tutkimuksen tarkoituksena on
selvittdd, kuinka kielellisen kehityshairion dysfasian omaavan lapsen vanhem-
mat kokevat lapsen koulun aloituksen, millaista tukea he ovat saaneet ja mista
tukea voi saada tassa elamanmuutoksessa, kuinka he ovat kokeneet tuen tar-
peellisuuden ja millaista tukea he olisivat viela toivoneet.

Opinnaytety6 on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, jossa tutkimuksessa on
kaytetty puolistrukturoitua kyselylomaketta. Tutkimusaineistona on viiden kyse-
lylomakkeen, yhteensa seitseman vanhemman vastaukset. Aineisto on keratty
padkaupunkiseudulla projektiin osallistuneiden vanhempien vastauksista. Ai-
neiston analyysimenetelméné on kaytetty sisallonanalyysia.

Kielenkehityksen erityisvaikeus dysfasia vaikuttaa niin lapsen kuin hanen van-
hempiensa elamdan. Tunne-elaman vaikutusten lisdksi dysfasia toi haasteita
vanhemmille mietittdessa lapsen kuntoutus- ja koulumuotoa. Aikaa vei myds
erilaisten tukitoimien selvittd4minen ja saaminen seka opettelu yhteistyéhon eri
alan ammattilaisten kanssa. Koulun aloitus vaikutti koko perheen aikatauluihin
ja toi uuden paivarytmin perheeseen. Vertaistuki antoi voimaa vanhemmuuteen
ja lapsen koulu-uran aloitusta odotettiin innolla, vaikka

vanhempia huoletti, kuinka lapsi parjad koulussa, joutuuko héan kiusatuksi ja py-
syyké han oppiaineissa muiden lasten tahdissa.

Asiasanat: Dysfasia, kouluvalmius, koulunaloitus, vanhemmuus, vertaistuki,
kvalitatiivinen tutkimus



ABSTRACT
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Dysphatic children’s school start: Parents’ feelings.
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Option in Diaconal Work. Degree: Bachelor of Social Services.

Our thesis was done within a project about Dysphatic children's school start
operating from 2007-2009. The purpose of this study was to find out parents'
feelings when their children with linguistic development disorder dysphasia were
starting school, and what kind of support parents received and from which
sources, how they experienced the necessity of the aid and what kind of
support they would still liked to obtain.

Our thesis is a qualitative research, in which we have used semi-structured
guestionnaire as a research tool. Our study material consists of five
guestionnaires. The respondents were parents who participated in a family club
located in Helsinki Metropolitan area. We have used content analysis as a data
analysis method.

According to our study, the language development disorder dysphasia affected
both the child and the parenting. Dysphasia gave new challenges for parents
when considering their child's school readiness, rehabilitation and form of
education. According to the respondents, it took time to identify different forms
of support as well as to learn how to co-operate with various professionals e.g.
teachers and speech therapists. Starting school seemed to affect the entire
family and bring a new daily rhythm. Peer support was considered an important
aspect giving strength to parenthood and helping parents to cope with their
concern about issues connected to school e.g. if the child was going to keep
pace with their peers.

Keywords: language development, dysphasia, school readiness, starting
school, parenting, peer support, qualitative research
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1 JOHDANTO

Koulunaloitus on jannittava elamanmuutos niin koulua aloittavalle lapselle kuin
hanen perheelleen. Arkipéiviin tulee paljon uusia muutoksia. Lapsi joutuu koh-
taamaan uusia auktoriteetteja ja lukujarjestys ja kotitehtavéat alkavat voimak-
kaasti sdadella lapsen paivarytmia. Koulunaloitus vaikuttaa my6és vanhempien
paivarytmitykseen. Jarjestelyja vaativat muun muassa lapsen iltapaivat koulun
jalkeen ja koulun loma-ajankohdat. Vanhempien mielessé saattaa pyoria aika-
taulutusten liséksi huolia lapsen parjaamisesta koulussa, saako hén uusia kave-
reita ja pysyykd han muiden lasten mukana eri oppiaineissa. (Mannerheimin
lastensuojeluliitto.) Huolenaiheet yleenséa korostuvat, jos lapsella on jokin oppi-
misvaikeus, kuten kielenkehityksen hairi¢ dysfasia.

Opinnaytetydomme kohderyhmana ovat koulua aloittavien dysfaattisten lasten
vanhemmat. Opinnaytetydssdmme tutkimme millainen kokemus lapsen koulun
aloitus vanhemmille on, millaista tukea he ovat saaneet tAman elamanmuutok-
sen aikana ja kuinka he ovat kokeneet tuen tarpeellisuuden. Vanhemmat ovat
osallistuneet tydelamén yhteistybkumppanin, Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry:n
jarjestamiin Meidan perhe menee kouluun- perhekerhoihin. Meidan perhe me-
nee kouluun on vuosina 2007 — 2009 toteutettu projekti, jonka tavoitteena on
ennaltaehkaista esiopetusikaisten lasten riskid saada oppimisvaikeuksia kou-
luidssa. Projektin tavoitteena on myds tukea perhetta koulunaloitusvaiheessa.
(Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry). Valitsimme aiheen kiinnostuksesta erilaisia
oppimis- ja kielihdiriéta kohtaan ja sen ajankohtaisuuden vuoksi. Tilastojen mu-
kaan erityisopetuksessa koulutiensa aloittaneita tai sinne siirtyneitd on vuosit-
tain yhda enemman, esimerkiksi vuonna 2004 erityisopetukseen siirrettyjen maa-
ra oli kasvanut 8 prosenttia edellisvuodesta. (Tilastokeskus). Lukuvuonna 2007
— 2008 reilu viidennes peruskoulua kayvista oppilaista sai osa-aikaista erityis-
opetusta lievien oppimishéairididen tai sopeutumisvaikeuksien takia. (Manner-
heimin lastensuojeluliitto). Opinndytetydmme tarkoituksena on tuoda esille van-
hempien kokemuksia koulunaloituksesta. Usein tallaisissa elam&nmuutoksissa

keskitytd&n paadosin lapsen tunteisiin ja elamanmuutokseen, mutta vanhempien



kuuleminen on yhta tarkead, silla heidan jaksamisestaan riippuu lapsenkin jak-
saminen. Haluamme tietda millainen kokemus lapsen koulunaloitus vanhemmil-
le on, mistd he ovat saaneet tukea ja apua kysymyksiinsa ja kuinka heidan mie-
lipiteitddn on kuultu. Tavoitteenamme on saada koulun henkil6kunta, vanhem-
pien kanssa toimivat ammattilaiset ja muut vanhemmat ymmartamaan dysfaat-
tisen lapsen vanhemmuutta. Pyrimme my6s tuomaan esille vertaistuen elemen-

tin vastaavassa tilanteessa oleville vanhemmille.

Ammatillisen kehityksemme kannalta opinnaytetydmme tukee kehitystamme
erityisesti lastentarhanopettajan nakokulmasta. Tyota tehdessdmme opimme
paljon muun muassa vanhemmuudesta ja dysfasiasta. Mielestdmme on ollut
hyodyksi myds huomata erilaisia toimijoita, joista vanhemmat voivat hakea tu-
kea tallaiseen elamanmuutokseen ja vertaistuen merkityksesta. Nama tiedot
auttavat meitd varmasti tulevaisuudessa tybelamassa vanhempien kanssa

tyoskentelyssa, oli tyopaikkanamme sitten péaivakoti, koulu tai seurakunta.



2 DYSFAATTISEN LAPSEN JA PERHEEN ARKI

2.1 Dysfasian maaritelma

Dysfasia tarkoittaa lapsen puheen ja kielen erityisvaikeutta, kun lapsen kielih&i-
rion perussyyna ei ole mikdan erikseen mainittu sairaus tai vamma, kuten esi-
merkiksi kuulovamma, puhe-elimiston rakenteellinen poikkeavuus, psyykkinen
sairaus ja puhe-elimistoon vaikuttava neurologinen sairaus tai vamma. Dysfasia
on neurobiologinen sairaus, jonka oletetaan johtuvan raskauden, synnytyksen
tai imevaisian aikana aiheutuneista vaurioista ja toimintahairidistd keskusher-
mostossa. Perinndllisyys on myds merkittava osatekijd. Tarkkaa syytad sairau-
teen ei kuitenkaan tiedeta. (Hyytiainen-Ruokokoski 2001, 6; Aivohalvaus- ja

dysfasialiitto ry.)

Dysfaattisen lapsen puheen ja kielen kehitys on viivastynytta ja poikkeavaa.
Sanojen oppiminen on hidasta, ensimmaiset sanat tulevat hitaasti, jo opitut sa-
nat voivat poistua kaytosta ja lapsi ei ala yhdistella sanoja lauseiksi. Dysfaatti-
nen lapsi on hidas oppimaan sanastoja, lauseita, kasitteita ja kielioppia. Joskus
lapsen puhe saattaa puuttua kokonaan, tai hanen puheensa on todella epéasel-
vaa viela lahempana kolmen vuoden ikda. Lapsen on vaikeaa rakentaa kerto-

mastaan ehjad kokonaisuutta. (Aivohalvaus- ja dysfasialiitto ry.)

Dysfasia-diagnoosin tekee foniatri eli puhehdairididen erikoisladkari tai lasten-
neurologi. Suomessa kaytettdvassa Maailman terveysjarjestd WHO:n ICD-10
tautiluokituksessa kehityksellisen dysfasian diagnoosin numerot ovat F80.1 eli
puheen tuottamisen hairio ja F80.2 eli puheen ymmartamisen hairid. (Hyytiai-
nen-Ruokokoski 2001, 6; Ahonen & Lyytinen 2003, 82.) Puheen tuottamisen
hairion diagnostisia kriteereitda ovat muun muassa puheen kehityksen huomat-
tavat yksilolliset vaihtelut. Yksittdisten sanojen puuttumista kaksivuotiailla ja
kahden sanan lauseiden puuttumista kolmivuotiailla pidetd&n selvana viivasty-

misenda. LiitAnnaisoireina voivat esiintya rajoittunut sanaston kehitys, liiallinen



muutaman yleisen sanan kaytto, vaikeus I6ytda sopivia sanoja, ilmaisun liialli-
nen lyhyys, sanojen korvaaminen sek& kypsymattomat lauserakenteet. Lause-
opilliset virheet, kuten sanojen loppujen ja etuliitteiden poisjatt6 ja kielioppivir-
heet esimerkiksi verbien ja substantiivien taivutuksissa kuuluvat diagnoosiin.
Lapsen ei-kielellinen viestintd, kuten ilmeet ja eleet, mielikuvitus- ja jaljittelyleikit
sailyvat lahes normaalina. Lapsi pyrkii kompensoimaan puheen puuttumista il-
meill&, eleilla tai anilla. Kouluikaisilla yleisia oireita ovat myds tunnehairiot, kay-
toshairiot, yliaktiivisuus ja tarkkaamattomuus. (Numminen & Sokka 2009, 65;
Ahonen & Lyytinen 2003, 82.)

Puheen ymmartamisen hairion diagnostisia kriteerejd ovat muun muassa lap-
sen kyky ymmartaa kielta alykkyysikaa huonommin, hairiot kielellisessa ilmaisu-
kyvysséa tai poikkeavuudet danteiden ja sanojen tuottamisessa. Selkeitd merk-
keja puheen ymmartamisen hairidista ovat esimerkiksi yksivuotiaan reagoimat-
tomuus tuttuihin nimiin, puolitoistavuotiaalla kyvyttomyys tunnistaa muutamia
yleisia esineitd ja kaksivuotiaalla kyvyttomyys seurata muutamia yksinkertaisia
ohjeita. MyOhemmin oireina ovat kyvyttdomyys ymmartaa kieliopillisia lausera-
kenteita kuten vastakohtia ja kysymyksia, seka kielen vivahteita, kuten aanen-
savyja. Puheen tuottaminen on ldhes aina viivastynytta ja poikkeavuuksia on
sanojen ja danteiden tuottamisessa. Kaikista puheen- ja kielenkehityksen héiri-
Oista liittyy puheen ymmartamisen hairioon eniten tunne- ja kaytdshairioita. So-
siaaliset hairidt ovat myos yleisia, mika nakyykin puutteellisina sosiaalisina tai-
toina, liiallisena ujoutena, hyperaktiivisuutena, kavereista eristaytymisena ja
sensitiivisyytend. Lapsen mielenkiinnon kohteet voivat olla rajoittuneita ja lapsi
voi toistaa kieltg, jota ei ymmarra. Nonverbaalisessa kommunikoinnissa on vain

lievia puutteita. (Ahonen & Lyytinen 2003, 82.)
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2.2 Dysfasian tuomat muutokset tunne-elamééan ja vanhemmuuteen

Kun lapsella diagnosoidaan dysfasia, se on usein helpotus vanhemmille, silla jo
ennen diagnoosia dysfasia on vaikuttanut monella tavoin vanhempien elamaan.
Diagnoosin saaminen poistaa sen epatietoisuuden tunteen, mikd on saattanut
kalvaa vanhempien mielta jo vuosia. Kun vihdoin 10ytyy syy siihen, miksi lapsi
kehittyy ja kayttaytyy erilailla kuin muut, vanhemmat voivat suunnata voimava-
ransa lapsen kuntouttamiseen eikd pelkastdéan huolehtimiseen. (Aro ym. 2003,
144-145.)

Lapsen dysfasian toteaminen vaikuttaa niin aikuisen kuin lapsenkin tunne-
elamaan. Lapsen itsetunto saattaa horjua erilaisuuden tunteiden ja erityisjarjes-
telyjen kautta. Lapsen itsetunnon tukeminen onkin siis erityisen tarkeaa, ja ta-
man takia lapsen kuntoutus taytyy suunnitella yksilollisesti lapsen mukaan ja
harjoittaa h&nen kehitystasoaan vastaavia tehtavid. Tehtavien ja kuntoutuksen
merkitys on lapsen kehityksessa suuri, mutta erityisen tarked& on myds muistaa
elaa aivan tavallista kotielamaa. (Aro ym. 2003, 148-151.)

Lapsen oppimisvaikeudet vaikuttavat myds vanhemmuuteen ja vanhempien
tunteisiin. Vanhempien tunteet voivat olla hyvin ristiriitaisia ja aarimmaisia tun-
teita voidaan tuntea samaan aikaan, kuten vihaa ja rakkautta. (Tonttila 2006,
100). Kaikki vanhemmat toteuttavat vanhemmuuttaan eri tavalla, ja tahan vai-
kuttavat elamankokemuksemme, tavoitteemme, elaménhallintakeinomme, ter-
veytemme seka monet muut asiat. Kahta samanlaista vanhempaa siis tuskin
loytyy, ja vanhemmuuden lahtokohtana voidaankin pitdd sen yksildllisyytta.
Lapsi vaikuttaa vanhemmuuteen, ja suuria haasteita vanhemmuudelle luovat
oppimisvaikeudet, jotka vaikuttavat lapsen selviytymiseen ja toimintakykyyn, tai
oppimisvaikeudet, jotka vaikuttavat sosiaalisiin taitoihin ja vuorovaikutustaitoi-
hin. (Numminen & Sokka 2009, 44-45.)

Vanhemmuus muodostuu useista eri osatekijoista, ja keskeisimmat naista teki-
joistad ovat mielikuvat, kokemukset, persoonallisuuspiirteet ja tilannetekijat. Mie-
likuvat ovat oleellinen osa vanhemmuutta, ja niihin vaikuttavat muun muassa

muistikuvat omasta lapsuudesta, omien kiintymyssuhteiden onnistuminen seka
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se, miten raskausaika on sujunut. Myohemmin mielikuviin vaikuttavat lapsen
ulkonako ja temperamentti. Mielikuvat ovat siksi merkityksellisia, ettd ne ohjaa-
vat vanhempien toimintaa. Ne vaikuttavat siihen, millaisia tavoitteita vanhemmat
asettavat lapsilleen ja itselleen vanhempina, mihin vanhemmat ovat tyytyvaisia

ja mika tuottaa heille pettymysta. (Numminen & Sokka 2009, 45-47.)

Perinteisesti vanhemmuutta on ohjannut myds sukupolvelta toiselle periytyneet
mallit vanhemmuudesta ja eri rooleista, mutta nykyisissa moderneissa yhteis-
kunnissa sukupolvien vélinen kanssakdayminen on supistunut niin paljon, etta
perinteet eivat valttdmatta enda auta vanhemmuuden luomisessa. Vanhemmat
ovatkin haasteen edessa, kun he yrittavat selvitd muutoksista ilman ennestaén

saatuja malleja. (Hirsjarvi ym. 1998, 12.)

Erilaiset muutokset ja stressitekijat perheessa, kuten sairaudet ja avioero, tai
tyottomyys ja kdyhyys, vaikuttavat vanhemmuuteen. (Numminen & Sokka 2009.
48-49.) Vanhempien ja lapsen suhde on usein niin voimakas ihmissuhdeko-
kemus, etta lapsen kielenkehityksen erityisvaikeus saattaa muokata vanhempi-
en persoonallisuutta ja heidan identiteettiagdn vanhempina (Komsi 2009, 23).
Lapsen kielellinen kehityshairio voi myds olla yksi tallainen stressitekija ja ilman
aikaisempia selviytymismalleja vanhemmat saattavat jadda kovin yksin huolen-
sa kanssa.(Maatta 1999, 9-13.).

Téallaisessa tilanteessa lapsen elamdéan saattaakin ilmestya vanhempien liséksi
useampia aikuisia, kun eri ammatti-ihmiset tulevat osaksi vanhempien ja lapsen
elamaéa. Uusien yhteistydkumppaneiden tehtavana on toimia lapsen ja vanhem-
pien parhaaksi mutta myds vanhemmuutta tukevasti. Avun antajan tulee pohtia,
auttaako annettu apu ja milla ehdoilla ja millaisissa olosuhteissa avun tarvitsija
hyotyy siita. Auttamisen tavoitteena on luoda mahdollisuuksia, palauttaa valtaa
ja vahvistaa perhetta. (Tonttila 2006, 28.)

Mahdollisimman hyvaan yhteistydhon paastaan kun auttaja tukee perhetta kayt-
tamaan luonnollista tukiverkkoaan, pyrkii tarjoamaan palveluja leimaamatta
perhettéa poikkeavaksi, auttaa perhettd ndkemaan itsensa aktiivisena toimijana
ja antaa valitonta palautetta. (Tonttila 2006, 28.) Vanhempien yhteistydkumppa-
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neita ovat lapsen varhaislapsuudessa yleensa lastenneuvola, sairaala, paiva-
hoito ja sosiaalitoimisto. Kun lapsi on kouluidssa, laajenee yhteistyoverkosto
opettajiin ja koulun oppilashuoltoon. Mukaan saattaa tulla myds useita kuntou-
tuksen terapeutteja ja henkilokohtaisia avustajia. Paivahoito ja koulu ovat tér-
keimpia vanhempien yhteisty0kumppaneita. (Maatta 1999, 9-13.)

2.3 Arjen muutokset

Dysfaattisella lapsella voi olla vaikeuksia hallita aikakasitteita, tapahtumien jar-
jestystd ja syy-seuraussuhteita. Paivarytmin muuttaminen sé&anndlliseksi per-
heessa ja tuttujen tapojen toistaminen auttaa lasta jasentamaan ymparillaan ta-
pahtuvaa toimintaa ja rauhoittaa lasta. Perheesséa voidaan helpottaa lapsen
elamaa rytmittamalla tietyt tapahtumat joka péivalle samaan aikaan tehtaviksi ja
laittamalla eri huoneisiin huoneeseen liittyvia kuvia, esimerkiksi kylpyhuonee-
seen kuvia iltatoimista. Liséksi selkeiden saanttjen rajaaminen ja niiden noudat-
taminen johdonmukaisesti on tarkeaa, jotta lapsi todella ymmartaisi niiden mer-
kityksen. (Aro & Siiskonen, 2003, 167-168.)

Koska elama ei kuitenkaan voi kulkea vain yhden rytmin mukaan, on tarkeda
ennakoida, jos muutoksia paivarytmiin on tiedossa. Lasta helpottaa etukéateistie-
to hantd koskevista muutoksista, silla se auttaa lasta valmistautumaan tapah-
tumiin ja mahdolliset molemminpuoliset epaonnistumisen ja ahdistuneisuuden
tunteet saadaan valtettya. Uudet tilanteet saattavat uhata lapsen turvallisuuden
tunnetta, ja taman takia lapsi saattaa reagoida niihin kaytoksella, jonka aikuinen
tulkitsee uhmakkuudeksi tai hairiokayttaytymiseksi. Lapsi tarvitsee aikuista tu-
ekseen kohtaamaan uudet haasteet ja selittdmé&an mita lapselta odotetaan tie-
tyissa tilanteissa, silla kielihairidiselle lapselle on usein vaikeaa suunnitella
omaa toimintaansa. (Aro & Siiskonen 2003, 168.)
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3 DYSFASIAN KUNTOUTUSMUODOT JA VERTAISTUKI VANHEMMILLE

3.1 Kuntoutus

Dysfaattisen lapsen kuntoutus suunnitellaan yksilollisesti lapsen vahvuuksien ja
vaikeutensa mukaan. Kuntoutusmuodon valitsemisen pohjana on usein per-
heen, paivahoidon henkildkunnan ja muiden kuntouttajien tekema hoitosuunni-
telma. Kuntoutusmuodot voidaan jakaa kolmeen paaryhmaan, joita ovat laakin-
nallinen kuntoutus, sosiaalinen kuntoutus ja kasvatuksellinen kuntoutus. (Aro
ym. 2003, 152-161; Aivohalvaus- ja dysfasialiitto.)

Laakinnallisella kuntoutuksella tarkoitetaan laakarin maardamaa hoitoa, jon-
ka tavoitteena on toimintakyvyn kehittdminen, palauttaminen tai tukeminen. Pu-
heterapia on laakinnéallista terapiaa ja se on tarkein alle kouluikdisen dysfaatti-
sen lapsen terapiamuoto. Puheterapian tarkoituksena on poistaa, lieventda ja
ehkaista puheen ja kielen héairiditd ja poistaa niihin liittyvia vuorovaikutuksen
ongelmia. (Numminen & Sokka 2009, 201-202.) Lapsi ohjautuu puheterapeutin
vastaanotolle yleisimmin lastenneuvolasta, kun lapsi tayttaa paikallisen puhete-
rapeutin asettamat kriteerit. Puheterapiaa annetaan kerran viikossa tai jaksoit-
tain. (Aro ym. 2003, 153). Keskivaikeasti dysfaattinen lapsi tarvitsee useimmi-
ten puheterapiaa kaksi kertaa viikossa kuntoutuakseen mahdollisimman hyvin.
(Hyytidinen-Ruokokoski 2001, 11.) Puheterapiaan kuuluu kommunikaation ja
vuorovaikutuksen harjoittaminen esimerkiksi kuvakerronnalla, jossa yhdistyvat
puheen tuottamisen eri osataidot. Harjoituksen voivat liittyd niin puheen motori-
seen kuntouttamiseen kuin kielelliseen ymmartamiseen. (Aro ym. 2003, 153 —
154.)

Laakinnallisiin kuntoutusmuotoihin kuuluvat myds toimintaterapia, musiikkitera-
pia, neuropsykologinen kuntoutus seka fysio- ja ratsastusterapia. Toimintatera-
piassa pyritaan auttamaan ihmista saavuttamaan toiminnallisia taitoja, joita han
tarvitsee hallitakseen elamaanséa. (Aro ym. 2003, 154.) Pienen lapsen toiminta-
terapian valineend on aina leikki, silla leikki ilmentda lapsen kehitysta. Leikin

muoto maaraytyy lapsen ongelman ja terapian tavoitteiden mukaan, mutta kos-
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ka toiminta ja valineet eivét tee yksin leikista leikkid, lapsen omat mieltymykset
ja tunnetilat ovat myds maaraavia tekijoita. Toimintaterapia on liitoksissa kielel-
liseen kehitykseen esimerkiksi siten, ettd lapsen, jonka on vaikeaa tehda lii-
kesarjoja, on vaikeaa my0ds tuottaa sanoja sarjallisesti. Terapiassa tallaista sar-
jallista toimintaa voidaan edistaa toimintaan liittyvalla puhumisella, loruilla ja
rytmityksella. Terapian tulokset nakyvat usein ensimmaisena lapsen arjen hel-
pottumisessa. (Aro ym. 2003, 157.)

Musiikkiterapia on erittdin hyva valine motivoimaan lapsen kommunikointihalua.
Musiikki ei tarvitse sanoja saa kielihairidinen lapsi saa musiikin kautta onnistu-
misen kokemuksia. (Hyytidinen-Ruokokoski 2001, 12.) Lahtokohtana on lapsen
oman toiminnan ja aktiivisuuden vahvistaminen ja tukeminen. Kuullun hahmot-
taminen on kielen kehityksessa keskeista ja musiikkiterapiassa tama korostuu.
Kommunikatiivisesti musiikki on sanatonta ja lapsi pystyykin ilmentamaan itse-
aan sanojen sijasta liikkkuen, laulaen ja soittaen. Musiikkia voi verrata kieleen,
silla musiikilla ja kielessa on samankaltaiset rakenteelliset sisallét ja elementit,
kuten rytmi, tempo ja oman toiminnan sopeuttaminen ympariston rytmiin, tai
merkitysten syntyminen, tunteiden tulkinta ja niiden ymmartaminen. Musiikin
avulla siis autetaan lasta ymmartdmaan kielen rakenteellisia ja sisallollisia omi-
naisuuksia. Lapsen musiikilliset taidot eivat ole keskeista terapiassa, vaan tar-
ke&éa on pienikin reagoiminen musiikkiin ja oma tekeminen. Musiikki antaa lap-
selle mahdollisuuden oivaltamiseen ja luovuuteen. Tuottamalla itse danid ja
rytmeja, lapsi saa kokemuksen siita, etta han pystyy ilmaisemaan itseaan muil-
lakin keinoilla kuin sanoilla. (Aro ym. 2003 157-158.)

Neuropsykologista kuntoutusta ei suositella alle kouluikaisen lapsen terapia-
muodoksi ensisijassa. Kuntouttajana toimii neuropsykologiaan erikoistunut psy-
kologi ja kuntoutus voi olla yksil6- tai ryhmakuntoutusta. Kuntoutuksen tavoit-
teena on harjoittaa lapsen kognitiivisia taitoja, kuten suuntien harjoittelua piirros-
tehtavilla, vahvistaa lapsen itsetuntemusta ja kehittdd lapsen metakognitiivisia
taitoja, kuten suunnitelmallisuuden lisddmista pelien avulla. (Aro ym. 2003,
160.) Fysio- ja ratsastusterapian avulla kuntoutetaan lapsia, joilla on dysfasian
liséksi jokin fysioterapeuttista vaativa oireyhtyma esimerkiksi hermoston tai tuki-
ja liikuntaelinten alueella. Fysioterapian harjoitukset antavat lapselle myo6s val-
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miuksia selviytya koululiikunnasta ja harrastuksista. Ratsastusterapia kehittaa
kehon hahmotusta ja vartalon hallintaa. Ratsastusterapia antaa lapselle mah-
dollisuuden sanattomaan kommunikointiin ja kehon viestintaan, silla hevonen
aistii herkasti ratsastajan liikkeet. Lapsi voi sanojen sijasta keskittya oman var-
talon liikkeiden vaikutuksiin. Hevosten kanssa ty6skentely tuo usein hyvin esille
eri tunnereaktiot, kuten pelon, rohkeuden, arkuuden ja ihailun. (Aro ym. 2003,
161-162.)

Sosiaalisen kuntoutuksen avulla pyritdan palauttamaan kuntoutettavan kyky
selviytya arjen valttamattomista toiminnoista ja vuorovaikutussuhteista. Keinoja
tdh&n ovat muun muassa sosiaalisten verkostojen toimivuuden edistaminen ja
sosiaalisen osallistumisen mahdollistaminen. Tavoitteena on siis edistaa henki-
I6n ja h&nen elinymparistonsa valistd vuorovaikutusta. Kuntoutuksen avulla an-
netaan henkildlle mahdollisuus toimia uudella tavalla ja muuttaa entisia toimin-
tatapoja, jotka ovat voineet olla jopa haitallisia. Lapsen kohdalla sosiaalinen
kuntoutus on kaytanndssa esimerkiksi sopivan paivahoidon jarjestamista. (Inva-

lidiliitto; Kuntoutusportti.)

Kasvatuksellisen kuntoutuksen tavoitteet ovat lapsen elaméanhallinnan ja yk-
sildllisyyden kehittaminen kasvatuksen, opetuksen, oppilashuollon ja kuntoutuk-
sen keinojen avulla. Lapsen varhaisvuosina kuntoutus on hyvin perhekeskeista
toimintaa ja erityispedagogiikan tehtdvana on lapsen kasvun, kehityksen ja op-
pimisen tukeminen arjen toiminnoissa. Kaytannossa tama tarkoittaa toimenpitei-
ta, jotka tdhtddvat uuden oppimiseen eri elamantilanteissa, joissa halutaan
muutosta ihmisen toimintakykyyn. Esimerkiksi henkilokohtaisen pdivahoito-
suunnitelman laatiminen lapselle ja toimiminen sen mukaisesti ovat toimintaky-

kya muokkaavia toimenpiteitd. (Kuntoutusportti; Ylivieskan ammattiopisto.)

3.2 Vertaistuki erityista tukea tarvitsevan lapsen vanhemmuudessa

Vertaistuki on sosiaalisen tuen muoto, jossa kokemuksella on merkittava rooli.
Kokemuksellinen tieto tuo tarkeda inhimillisyytta tukeen. Muutoksissa, uuteen

elamanvaiheeseen sopeutuessa tai tuen saamisessa ja henkilokohtaisessa
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kasvussa on vertaistuki organisoituna kayttokelpoinen tuen muoto. (Mykkanen-
Hanninen, Kaariainen, 2009, 11-12.) Vertaisuus saattaa liittya johonkin tiettyyn
elamantilanteeseen tai -vaiheeseen, joka lisdd yhteenkuuluvuuden tunnetta ja
samaistumista. Vertaisia toisilleen ovat yksinkertaisesti myos isat, aidit, tytot ja
pojat. (Mykkanen-H&anninen, Kaaridinen 2009, 10-11.)

Vertaistukea voi saada joltain toiselta henkildltéa tai kokonaiselta ryhmalta. Ver-
taistuen hyodystad henkilon elamanhallintaa lisadvana tekijana on saatu paljon
positiivisia kokemuksia. Erilaisia ryhmi& on paljon, ja tarjonta on runsasta. Ver-
taistukirynméssa henkilét voivat peilata, verrata ja suhteuttaa elamaansa, tun-
teitaan ja kokemuksiaan muiden samanlaisiin tilanteisiin. Vertaistukiryhmat voi-
vat olla esimerkiksi kasvuryhmia, sopeutumisryhmié tai terapiaryhmia. Ryhma-
muotoinen vertaistuki voi olla ennaltaehkéisevaa palvelua, tai sitd voidaan ko-
kemuksellisuuden tuomisena hoidollisuuden rinnalle. Vertaistukea voidaan kayt-
taa myds jalkihoidollisena palveluna. (Mykkanen-Hanninen, Kaariainen 2009,
34.)

Vertaistukiryhmalle asetetuista tavoitteista riippuen saatetaan ryhmassa kes-
kustella hyvin vapaamuotoisesti tai siina saatetaan noudattaa hyvinkin tarkkaa
ohjelmaa. Ryhman omasta tahdosta riippuen ryhma voidaan pitda avoimena,
jolloin siihen saa jatkuvasti tulla uusia jasenida, kun taas suljetuissa ryhmissa
uusia jasenia ei enaa oteta ryhmaan kun tapaamiset ovat alkaneet. Ryhmien
koossa on paljon variaatioita, mutta suositeltavana pidetddn 6-10 hengen ryh-
maa, jolloin kaikille jaa aikaa puhua omista kokemuksistaan ja keskustelu on
intimimpéaa. Ohjaaja voi olla koulutettu vapaaehtoinen vertainen, joka on k&si-
tellyt oman kriisinsd menneisyydessd, tai ammattilainen ohjaaja. (Mykkanen-
Héanninen, Kaaridinen 2009, 34, 36.)

Vertaistuki antaa paljon tilanteessa, missa perhe on kohdannut yllattdvan kaan-
teen elamassaan, eli lapsella on todettu kielenkehityksen hairio. Meidan perhe
menee kouluun -perhekerhoihin osallistuneet vanhemmat kokivat tiedon ja oh-
jauksen saannin hankalaksi ja tassa tilanteessa vertaistuesta on vanhempien
mukaan ollut paljon apua. Kun vanhemmat tapaavat toisiaan ja ovat muutenkin

yhteydessa muihin, he saavat paljon kaytannon neuvoja toisiltaan. Lisaksi he
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voivat saada vahvistusta siihen, ettd esimerkiksi heidan valitsema kouluratkaisu
oli oikea. Myos kokemus siitd, etta he eivat ole ainoa perhe tassa tilanteessa
luo toivoa ja voimia vanhempiin. (Riikola, Salo & Voltti 2009, 2.)
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4 DYSFAATTISEN LAPSEN KOULUNALOITUS

4.1 Kouluvalmius ja kouluun siirtyméa

Tyypillisin tapa kuvata lapsen kouluvalmiutta on selostaa lapsen kehityksen eri
osa-alueiden vahvuuksia ja heikkouksia. Koulun aloittaminen tuokin lapselle uu-
sia haasteita jotta lapsi olisi kouluvalmis, hanen tulee selvita tietyista koululai-
sen taidoista. Lapsen taytyy olla sosiaalisesti ja emotionaalisesti riittdvan kypsa
kouluun, joka esimerkiksi tarkoittaa sita, etta lapsi osaa hakeutua muiden lasten
joukkoon ja toimia kavereiden kanssa, seké pystyy odottamaan vuoroaan ja sie-
taa pettymyksia ja turhautumia riittavan hyvin. (Mannerheimin lastensuojeluliitto;
Linnila 2006, 36—37.)

Lapselta edellytetddn myads tiettyja fyysisia ominaisuuksia. Hanen taytyy jaksaa
kulkea koulumatka ja toimia koulussa. Silma ja kaden toimiva yhteistyd ja kyna-
otteen hallitseminen kuuluu myds fyysisiin valmiuksiin. Lapselta vaaditaan myos
tiettya kognitiivista osaamista, kuten mitd vahentaminen ja lisdaminen tarkoitta-
vat, ja miten esineet voivat kuulua samanaikaisesti eri luokkiin. (Mannerheimin

lastensuojeluliitto.)

Esiopetuksesta siirtyminen kouluun on yksi lapsen elaman tarkeimpia siirtymia.
Kouluun siirtyminen on suuri haaste, silla lapsen tulee sopeutua uusiin ihmisiin
ja uuteen ymparistéon. Koulunsa aloittavien lasten odotukset ja asenteet ovat
hyvin erilaisia, lisaksi he ovat kehitykseltaan eritasoisia. Onnistunut koulunaloi-
tus on tarkead, silla se vaikuttaa tuleviin oppimiskokemuksiin. Jos lapsen kou-
luun siirtyma on vaikea, voi siita koitua alisuoriutumista ja ei-toivottua kayttay-
tymista. Siirtymavaihe tuleekin olla hyvin suunniteltu jotta seuraava vaihe voisi

rakentua edellisen varaan ilman katkoksia. (Alijoki 2006, 25, 29, 32.)

Erityista tukea tarvitsevien lapsien kouluun siirtymé ei usein ole samanlainen
kuin perusopetuksessa aloittavan lapsen. Lapsi, jolla on kielenkehityksen eri-
tyisvaikeus voi olla erityista tukea tarvitseva lapsi. Tallaisen lapsen siirtyessa

alkuopetukseen hanen elamantilannettaan tulisi tarkastella mahdollisimman laa-
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jasti. Suomen lain mukaan jokaisella lapsella on oppivelvollisuus, joten erityista
tukea tarvitsevalla lapsella on kolme oppivelvollisuusvaihtoehtoa. Lapsi voi aloit-
taa koulunsa oppivelvollisuusidssa, hanelle voidaan maarata varhennettu oppi-
velvollisuus, joka tunnetaan myds pidennettynd oppivelvollisuutena tai mydhen-
netty oppivelvollisuus. Jos lapsi aloittaa koulun samaan aikaan ikatovereidensa
kanssa, oppimisen esteet eivat saa olla liian suuria. Paatdos oppivelvollisuus-
muodosta tehddén aina lapsikohtaisesti ja paatoksen tulee perustua asiantunti-
jaselvitykseen. (Alijoki 2006, 27.)

Niin esiopetuksella kuin koulullakin on suuri vastuu siirtymavaiheen onnistumi-
sesta. Yhteisty6 naiden kahden tahon osalta tulisi olla kiinteda, jotta saataisiin
lapsen edellytykset ja kehityksen huomioiva kokonaisuus. Esiopetuksen ja kou-
lun tulisi kdyda keskustelua lapseen liittyen muun muassa seuraavista asioista:
lapsen perustiedot ja hanen erityistarpeensa, tiedot erityisesta haavoittuvuudes-
ta, vahvuudet, mielenkiinnonkohteet, erityisvalineet ja lapsen senhetkisesta
etenemisesta. Koulun ja esiopetuksen yhteistyon liséksi on hyvin tarkeaa, etta
lapsen vanhemmat ovat yhteisymmarryksessa naiden molempien tahojen kans-
sa. Vanhempien tulee saada selked tieto koulusta ja koulujarjestelmasta, heilla
tulee olla mahdollisuus saada tutustua tulevaan kouluun, opettajaan ja opetus-
suunnitelmaan. (Alijoki 2006, 30-31.)

4.2 Koulumuoto

Perusopetus on jarjestettava valtakunnallisesti yleisid kasvatuksen ja opetuksen
periaatteita noudattaen ja sen tehtavana on huolehtia, etta jokainen oppilas ky-
kenee suorittamaan oppivelvollisuuden omien edellytystensa mukaisesti. Tarvit-
taessa tulee kayttdad yksilollisia opetuksen jarjestamiseen liittyvia tukipalveluita.
Opetus- ja kasvatustydssa koulun tulee valittaéa arvoja, jotka edistavat yksilolli-
syyden huomioimista, mutta kuitenkin lisd&vat koulutuksellista tasa-arvoa. ( Iko-
nen, Siiskonen & Virtanen 2001, 206.)

Dysfaattinen lapsi voi aloittaa peruskoulun yleisopetuksessa tukitoimien avulla,
erityisluokalla tai erityiskoulussa. Jokaiselle lapselle valitaan koulumuoto yksil6l-



20

lisesti. Paatds lapsen koulumuodosta tehdaan ladkarin, psykologin, puhetera-
peutin, paivahoidon henkilékunnan ja lapsen vanhempien keskustelun pohjalta.
Lapselle paatetty koulumuoto ei ole valttamatta koko kouluajan kestava, vaan
sitd voidaan muuttaa tarpeen mukaan, esimerkiksi erityisluokalla aloittanut lapsi
voi integroitua yleisopetuksen luokkaan niissa aineissa jotka eivat tuota vaike-
uksia ja lopulta h&n voi siirtyd kokonaan yleisopetukseen. Sama toimii toisin-
pain, eli yleisopetuksessa aloittanut dysfaattinen lapsi voidaan integroida han-
kaluuksia aiheuttavissa aineissa erityisluokkaan, tai hanet voidaan tarvittaessa
siirtdé sinne kokonaan. (Hyytiainen-Ruokokoski 2001, 16.)

Vaikka perusopetuslaki maaraa, etta erityisopetus tulee jarjestdd mahdollisuuk-
sien mukaan yleisopetuksen yhteydessa ja lapsella on oikeus saada muita tuki-
toimia, kuten puheterapiaa lahikoulussaan, usein keskivaikeasti dysfaattinen
lapsi paatyy pienluokkaan ja vaikeasti dysfaattinen aina. TA&ma johtuu siita, etta
tarvittava opetus ja riittavien tukitoimien saaminen yleisopetuksen yhteyteen on
vaikeaa. (Hyytidinen-Ruokokoski 2001, 16.)

Oppilaalla, jolla on lievia oppimis- tai sopeutumisvaikeuksia, on oi-
keus saada erityisopetusta muun opetuksen ohessa.

Jos oppilaalle ei vammaisuuden, sairauden, kehityksessa viivasty-
misen tai tunne-eldman hairién taikka muun niihin verrattavan syyn
vuoksi voida antaa opetusta muuten, tulee oppilas ottaa tai siirtda
erityisopetukseen. Erityisopetus jarjestetddn mahdollisuuksien mu-
kaan muun opetuksen yhteydessa taikka muutoin erityisluokalla tai
muussa soveltuvassa paikassa. Tassa momentissa tarkoitetun op-
pilaan opetuksessa voidaan poiketa 11 8:std sen mukaan kuin 14
8:n nojalla sdadetaan tai maarataan. Oppilaalle tulee laatia henkil6-
kohtainen opetuksen jarjestamista koskeva suunnitelma. (Perus-
opetuslaki 21.8.1998/628. 178).

4.3 Pidennetty oppivelvollisuus

Dysfaattinen lapsi voidaan sijoittaa pidennetyn oppivelvollisuuden piiriin, joka
tarkoittaa 11 vuotta kestavaa oppivelvollisuutta, joista pari ensimmaista vuotta
on esiopetusta. Lapsi voi siis talléin aloittaa vapaaehtoisen esikoulun jo viisivuo-

tiaana. Varsinaisesti pidennetty oppivelvollisuus alkaa kun lapsi tayttaa kuusi
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vuotta. (Hyytidinen- Ruokokoski 2001, 16.) Pidennetty oppivelvollisuus on mai-

nittu myos perusopetuslaissa:

Suomessa vakinaisesti asuvat lapset ovat oppivelvollisia. Oppivel-
vollisuus alkaa sina vuonna, jona lapsi tayttaa seitseméan vuotta.
Oppivelvollisuus paattyy, kun perusopetuksen oppimaara on suori-
tettu tai kun oppivelvollisuuden alkamisesta on kulunut 10 vuotta.

Jos perusopetukselle saadettyja tavoitteita ei lapsen vammaisuu-
den tai sairauden vuoksi ilmeisesti ole mahdollista saavuttaa yh-
deksassa vuodessa, alkaa oppivelvollisuus vuotta 1 momentissa
saadettyd aikaisemmin ja kestda 11 vuotta. (Perusopetuslaki
21.8.1998/628, 258).

Pidennetyn oppivelvollisuuden tarkoituksena on vahvistaa lapsen kouluvalmiuk-
sia. Tavoitteena on, etta lapsi selviasi perusopetuksessa mahdollisimman hyvin.
(Aivohalvaus- ja dysfasialiitton koulunaloitusjulkaisu, 6.) Jos kunnassa ei ole
dysfaattisten lasten erityiskoulua, esiopetusta voidaan jarjestdd myos paivako-
dissa. Talloin lapselle tehdad&n henkilokohtainen opetuksen jarjestamista koske-
va suunnitelma eli HOJKS, ja koulun erityisopettaja kdy ohjaamassa lasta péi-
vakodissa tai lapsi kay harjoittelemassa koulussa. HOJKS tehdaan kaikille eri-
tyisopetusta vaativille lapsille ja se suunnitellaan vanhempien, opettajan ja asi-
antuntijoiden yhteistyéna. HOJKS: ssa maaritelladn lapsen opetuksen tavoit-

teet, sisaltod ja opetuksen menetelmat. (Hyytidginen-Ruokokoski 2001, 16.)

4.4 Koulunkaynti

Dysfaattisen lapsen koulunkéynnissa ja sen aloituksessa on monia asioita jotka
tulee ottaa huomioon. Oppimisvaikeudet liittyvat usein kielenkehityksen hairioi-
hin, joten dysfaattiselle lapselle paras olisi pieni luokkakoko, silla intensiivinen
ymparistd mahdollistaa yksilollisen opetuksen ja rauhaisan ilmapiirin. (Alijoki
2006, 8; Aro, Ahonen, Marttinen & Siiskonen 2001, 22; Hyytiainen-Ruokokoski
2001, 17.) Opetuksen taytyy tarvittaessa olla monikanavaista, eli apuna kayte-
taan viittomia, kuvia ja eleitd kielen ymmartamisen tukena. Kielen ja kommuni-
kaatiotaitojen opetus tulisi sisdltya kaikkeen toimintaan ja opetuksen taytyy olla

monimuotoista. Monimuotoisen opetuksesta tekee asioiden konkretisointi, pitka-
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janteinen opetustyyli, kertaaminen seka opetuksen toisto ja jarjestelmallisyys.
Tarvittavia tukitoimia ovat muun muassa erilaiset terapiamuodot, lukiopetus ja
koulunkayntiavustaja. Tarkeinta on kuitenkin, ettd lapsi saa koulun aloituksesta
asti hyvid kokemuksia koulunkaynnista, jotta motivaatio ja mielekkyys oppimi-
seen sailyisivat. (Hyytiainen- Ruokokoski 2001, 17.)
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5 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

5.1 Meidan perhe menee kouluun- projekti

Meidan perhe menee kouluun on Aivohalvaus- ja Dysfasialiitto ry:n projekti, jo-
ka on suunnattu dysfaattisille, koulunaloituksen kynnyksell& oleville lapsille sek&
heidan perheilleen. Projekti on osa Raha-automaattiyhdistyksen oppimisvaike-
usohjelmaa ja sen tavoitteena on ennaltaehkaista esiopetusikaisten lasten riskia
saada oppimisvaikeuksia kouluidssa. Liséksi projektin tavoitteena on tukea per-
hettd koulunaloitusvaiheessa ja auttaa heita verkostoitumaan vertaistukiryhman
kanssa. Projekti toteutettiin vuosien 2007-2009 aikana. (Aivohalvaus- ja dysfa-

sialiitto ry.)

Projekti on aloitettu alun perin Pohjanmaalla syksylla 2007, jolloin Vaasasta ja
Seingjoelta projektiin osallistui yhteensa 12 perhetta. Paakaupunkiseudulta per-
heitad osallistui projektiin Helsingista kuusi perhetta ja Espoosta yhdekséan. Ta-
paamisiin osallistuivat kaikkien perheet kokonaisuudessaan ja tapaamiset jar-
jestettiin viikonloppuleireind l&hipaikkakunnilla yhteensd 4 — 6 kertaa. Lisaksi
perheille jarjestettiin erityisid toimintapaivid. Yhtena toimintapaivana perheet
paasivat nauttimaan liikunnan iloista. Paakaupunkiseudun perheet toteuttivat
paivansa Lohjan Kisakallion urheiluopistolla. Liikunnalla ja kielen kehityksell& on
yhteys, silla usein lapsi, jolla on kielenkehityksen hairid, on motorisesti kompeld.
Liikunnalla on tarkea merkitys oppimisen tukena, silla onnistumiset vahvistavat
itsetuntoa ja yhdessa liikkuminen kehittdd sosiaalisia taitoja. Liikkuminen kehit-
tad myos keskittymiskykyd ja rakentaa kehonkuvaa. (Hakala, Vainikainen &
Voltti 2008.)

Paakaupunkiseudun perheet kokoontuivat myds Hangossa. Hangossa van-
hemmat kuuntelivat ammattilaisten alustuksia koulun aloituksesta ja saivat kes-
kustella kesken&éan. Lapset olivat silla valin hoidossa. Tapaamisen aikana kay-
tiin [&pi, minkalainen prosessi koulun aloitus on, kun kyseessa on poikkeukselli-
nen koulunaloitus. Vanhemmille kerrottiin, mitd vanhempien kannattaa ottaa

huomioon valitessaan lapsen koulua, mita kotona voi tehda kouluun siirtymisen
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helpottamiseksi ja miten kaikki lapsen elamassa vaikuttaa oppimiseen. Van-
hemmat saivat jalleen kaipaamaansa vertaistukea toisiltaan ja olivat hyvin tyy-
tyvaisia tahan viikonlopputapaamiseen. (Riikola, Salo & Voltti 2009.)

5.2 Opinnaytety6n alkuvaiheet

Opinnaytetyoprosessimme alkoi aiheen valinnalla. Valitsimme opinnaytety6n
aiheen Helsingin Diakonia-ammattikorkeakoulun opinnaytetydpankista syksylla
2008. Aihe kiinnosti meita molempia ja lisaksi toinen meista on tyoskennellyt
koulunkayntiavustajana pienryhméasséa, jossa oli kahdeksan dysfasialasta.
Olemme molemmat myos kohdanneet harjoitteluissa lapsia, joilla on kielenkehi-
tyksen erityisvaikeus. Alun perin varaamamme aihe kasitteli vanhempien tun-
temuksia erityisesta lapsesta, mutta tydelamatahon kanssa kayneen vaarinkasi-
tyksen jalkeen vaihdoimme aiheen kasittelemdan lapsen koulunkayntia van-
hempien nakdkulmasta. Tama ei oikeastaan haitannut, silla usein kuulee vain,
kuinka lasta tulisi kuntouttaa ja tukea, mutta harvemmin kuulee sita, millaista

apua vanhemmat tarvitsisivat.

Kevaalla 2009 osallistuimme Opinnaytetydn tutkimus ja toiminta menetelmat -
opintokokonaisuuteen. Pohdimme ohjaajien ja muiden opinnaytetyoryhmalais-
ten kanssa tutkimussuunnitelmaa ja kevaalla kavimmekin tutkimussuunnitel-
mamme |&pi opinndytetydryhmassa. Lahetimme tutkimussuunnitelman myo6s
tybelamatahollemme, eli Aivohalvaus- ja Dysfasialiitolle. He olivat tyytyvaisia

tutkimussuunnitelmaan ja rajaamaamme aiheeseen.

5.3 Tutkimuskysymykset

Opinnaytetydémme tarkoituksena on haastatella vanhempia, joiden koulua aloit-

tavalla lapsella on kielenkehityksen erityisvaikeus dysfasia. Haluamme selvittaa

millainen on heidan kokemuksensa lapsen koulun aloituksesta, millaista tukea
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he ovat saaneet taman prosessin aikana ja millaista tukea he olisivat viela kai-
vanneet.

Opinnaytetydmme tutkimuskysymyksina ovat:

- Mitka ovat vanhempien kokemukset lapsen koulun aloituksesta?
- Millaista tukea vanhemmat ovat saaneet niin ennen kuin jalkeen lapsen

koulun aloituksen?

5.4 Aineiston keruu

Opinnaytetydmme on kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus, jonka aineiston ke-
ruu toteutettiin kyselylomakkeen avulla. Kyselylomake oli puolistrukturoitu, eli
osaan kysymyksia oli annettu vastausvaihtoehdot valmiiksi ja osassa kysymyk-
sissa oli avoimet vastaukset. Annoimme vanhemmille kuitenkin mahdollisuuden
lisata vielda valmiiksi annettuihin vastausvaihtoehtoihin niitd kokemuksia, joita
emme olleet valmiiksi vastauksiin asettaneet. Kyselylomake oli mielestdmme
paras vaihtoehto tutkimuksen toteuttamiselle, silla vanhemmat saivat vastata
taysin anonyymisti, jolloin kynnys vastata ei ole niin suuri. Laadimme kyselylo-
makkeen kysymykset sellaisen teoriatiedon pohjalta, joka tuki sitd, mita ha-

lusimme vanhemmilta tietaa.

Lahettamastamme 12 kyselylomakkeesta saimme viisi vastausta, joten aineis-
tomme koostuu viidesta kyselylomakevastauksesta. Kyselylomakkeisiin sai vas-
tata joko jompikumpi vanhemmista tai molemmat vanhemmat yhdessa. Kysely-
lomakkeisiin vastanneiden perheissa oli ainakin yksi lapsi, jolla on diagnosoitu
dysfasia. Kaksi vastaajaa oli osannut kertoa lapsen diagnoosiksi puheen tuot-
tamisen héairion eli F 80.1. Kahdella lapsella oli diagnosoitu my6s dysfasian taso
keskivaikeaksi tai vaikeaksi ja useimmilla lapsilla oli kielellisen kehityksen héiri-
on liséksi todettu muun muassa autistisia piirteitd, lukihairi6 sekd vaikeuksia
motorisissa taidoissa ja hahmottamisessa. Kyselylomakkeet lahetimme Meidan
perhe menee kouluun -projektitydntekijalle Minna Voltille, joka toimitti kyselylo-
makkeet vanhemmille. Merkittavaa ei ole aineiston laajuus, vaan niista saatavat

vanhempien tunteet ja kokemukset. Tarkeinta on, etta henkil6t, jotka osallistuvat
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haastatteluun tietavat ilmiostd mahdollisimman paljon, tai heilla on kokemusta
asiasta.(Sarajarvi & Tuomi 2009, 85). Aineistomme on pieni, mutta otimme
huomioon sen, ettd vanhemmat olivat jo vastanneet tietddksemme muutamiin
muihin opinnaytetytkyselyihin ennen meidan lahettdmaamme. On siis taysin
ymmarrettavaa, ettei vastauksia enaa tullut takaisin niin paljon, kuten projekti-

tyontekijd Minna Volttikin totesi.

5.5 Aineiston analyysi

Kun saimme aineiston vanhemmilta, luimme aineiston monta kertaa, ja aloimme
kiinnittdd huomiota siihen, millaisia yhtalaisyyksia vastauksissa oli ja millaisia
yksittaisia kokemuksia. Saatuamme kokonaiskuvaa vastauksista, jatkoimme si-

sallonanalyysiin.

Lahdimme teemoittelemaan aineistoa, eli ryhmittelimme vastauksia eri aiheiden
mukaan. (Sarajarvi & Tuomi 2009, 93.) Ryhmittely& helpotti kyselylomakkeem-
me jo valmiiksi teemoiteltu runko. Ryhmittelyssa asetimme vanhempien vasta-
uksia eri kysymysten alle, ja aloimme taman jalkeen yhdistella aineistoa. Yhdis-
tely tarkoittaa sita, ettd tutkija pyrkii [6ytdmaan vastauksista jotain saannénmu-
kaisuuksia ja samankaltaisuuksia. Tarkastelussa l6ytyy myds usein poikkeavia
tapauksia. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 149.)

Loysimme vanhempien vastauksista paljon yhtalaisyyksia, erityisesti heidéan
tunteistaan lapsen koulun aloituksen kynnyksella. Tutkimuksen tuloksiin huo-
mioimme yhtalaisyyksia vanhempien vastauksissa, mutta hyédynsimme myo6s
yksittaisia tapauksia. Vanhempien vastaukset jakaantuivat useissa kysymyksis-
sa kahteen paaryhméaan, myonteisiin kokemuksiin ja negatiivisiin kokemuksiin.

Pyrimme analyysissa tuomaan naitd molempia kokemuksia esille.

Yhdistelyn jalkeen siirryimme aineiston tulkintaan. Samaa aineistoa voidaan tul-
kita monella eri tapaa eri nakdkulmista. Eri nakdkulmia syntyy, jos aineiston lu-
kijana ovat esimerkiksi haastateltava, haastattelija, tutkija ja lukija. Tulkinnassa
voidaan hakea myos tekstin eri merkityksia, esimerkiksi haetaan merkitysta jota
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kirjoittaja tarkoitti tai merkitysta joka on tekstin vastaanottajille. (Hirsjarvi & Hur-
me 2000, 151.)

Tulkintaan meilla oli alustavana tietona jo itse kerddmamme teoreettinen tieto
kielellisen kehityksen erityisvaikeudesta, minkalainen taméan erityisvaikeuden
luonne on ja kuinka se saattaa vaikuttaa elaméan. Hyodynsimme my6s Meidan
perhe menee kouluun —projektityontekijan Minna Voltin lahettdmaa tekstia (LII-
TE 3), missa vanhemmat olivat perhekerhoissa jo pohtineet, mik& koulun aloi-

tuksessa mietityttaa.



28

6 TUTKIMUSTULOKSET

6.1 Vanhempien kokemukset koulun aloituksesta

Lapsen aloittaessa koulutiensa suurimmalla osalla vanhemmista paallimmaiset
tunteet olivat huoli ja jannitys. Myds hakuprosessin monimutkaisuus ahdisti
vanhempia. Epavarmuutta aiheuttivat muun muassa lapsen parjadminen kou-
lumaailmassa seké& kuinka lapsen koulunkaynti ja oppiminen lahtisivat ylipaa-
tdan kayntiin. Ne vanhemmat, joiden lapsi paasi joko dysfasia-lapsille tarkoitet-
tuun kouluun tai juuri sithen kouluun johon vanhemmat olivat lapsensa halun-
neet padsevan, tunsivat myos helpotusta ja innokkuutta lapsen koulunaloitusta

kohtaan.

Hakuprosessi oli monimutkainen ja -vaiheinen, koska eri asiantunti-
joiden ndkemykset lapsen tulevaisuudesta vaihtelivat. Omat néke-
mykset ovat olleet selvilla jo monta vuotta.

Lapsi paasi kouluun juuri sinne, minne aiti halusi. Tunne on helpot-
tunut ja innostunut. (Aiti 1)

Hiukan huolestuneet, mutta helpottuneet sen vuoksi, ettad lapsi oli
menossa dysfasialapsille tarkoitettuun erityiskouluun. Uskoimme,
ettd han saisi siella tarvitsemaansa tukea ja sopivaa ohjausta.
(Vanhemmat 1)

Eniten huolissaan tuntuivat olevan ne vanhemmat, joiden lapsi aloitti koulutien-

sa perusopetusluokassa.

Epavarmuus lapsen parjaamisessa tavallisessa koulussa yleisope-
tuksessa, isossa luokassa. Jannitti hanen puolestaan: miten hén
saisi luotua kaverisuhteita luokkalaisiinsa. (Aiti 2)
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6.2 Vanhempien saama tuki ja sen riittdvyys ennen lapsen koulunaloitusta ja

koulunaloituksen jalkeen

Ennen koulunaloitusta suurin osa vastaajista on saanut tukea enemman kuin
yhdeltd ammattilaiselta. Antamiemme vastausvaihtoehtojen lisdksi muita van-
hempien mainitsemia tuen antajia ovat opetusvirasto, sairaalan foniatri, lasten-
neurologi, psykologi seké& neuropsykologi ja puheterapeutti. Naistd useimmin
nousivat esiin puheterapeutti seka lastenneurologi, joista vanhemmat myés ko-

kivat saaneensa parhaan tuen.

Kaikki kyselyyn vastanneet kokivat eri ammattilaisten ennen koulunaloitusta an-
taman tuen olleen riittdvaa heidan elaméantilanteensa muutokseen. Yksi vastaa-
jista oli my6s oma-aloitteisesti pohtinut tuen riittavyytta ennen lapsen koulu-
muodon paattamista ja sen hakemisen aikana. Vastaaja tuntuu olevan tyytyvai-
nen siihen tukeen mité sai, vaikka hdnen mielestaan tuki ei kuitenkaan ole ollut

riittavaa.

--kysyessani ihmiset yrittdvat parhaansa mukaan vastata ja selvittaa asi-
oita. Mutta virheellistékin tietoa on kerrottu, joista osa on korjattu, osan
olen selvittanyt jostakin muusta lahteesta.

Kokonaisuutena en tunne saaneeni riittavasti tukea. Talla tarkoitan lahin-
na sita, ettd vanhempien mielipidetta kouluhaun eri vaiheissa ei otettu
mielestani tarpeeksi huomioon. Toiset my6s vetivat tukensa pois, koska
joku toinen asiantuntija olikin eri mielta. Kuitenkin tietyilta avainhenkil6ilta
prosessissa sain erittain paljon tukea ja se riitti. (Aiti 1)

Koulunaloituksen jélkeen vastaajat ovat saaneet tukea l&hinna erityisopettajalta
ja vertaistukiryhmalta. Muita tukijoita vanhemmille ovat olleet puheterapeutti,
toimintaterapeutti, opettaja, koulunkayntiavustaja, koululaékari, koulupsykologi
ja alueellinen erityislastentarhanopettaja. Suurin osa vastaajista koki saaneensa
riittavasti tukea lapsen koulunaloituksen jalkeenkin.
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6.3 Tukimuodoista saatu hyoty

Vanhemmat kokevat saaneensa suurimman hyddyn siitd, ettd tukitoimet ovat
olleet lapsen hyvaksi ja toimineet hAnen omien tarpeidensa mukaan. Suurin osa
vastaajista mainitsi myos eri ammattilaisten valisen toimivan tiedonkulun olleen
hyodyksi niin toimivuudellaan kuin vanhemmille antavalla tiedonannollaan. Vas-
taajat kokevat kaiken tuen olevan hyodyksi lapsen kehityksen kannalta, mutta
vertaistuki mainittiin ainoana, joka koettiin antavan hyotyd vanhemmille itsel-

leen.

Vertaistuesta on ollut eniten hyotya itselle, muista keskusteluista
lahinn&d se hyoty, etta lapsi saa edelleen jatkaa samassa koulussa
eikd hantéa siirretty toiseen paikkaan (esim. autismiluokalle), mik&
oli opettajan ehdotus / toive. (Aiti 3)

Kaikki tuki on hyodyllista, se vie lapsen kehitysta eteenpéin. Puhe-
terapeutti ja avustaja ovat tarkeimmat tukijat, samoin erityisopetta-
jan omat tunnit. (Aiti 2)

6.4 Vanhempien kokemukset yhteistydsta kouluhenkilékunnan kanssa

Suurin osa vanhemmista koki, etta kouluhenkildkunta kuunteli heidan mielipitei-
tdan. Kysyessamme tarkentavaa kysymystéa kavi kuitenkin ilmi, ettd useimmissa
perheissa olisi toivottu enemman ymmarrystd vanhempien huolenaiheisiin, 1a-
hinn& siihen, kuinka lapsi parjad koulussa. Yksi vastaajista myos koki, ettd ha-

nelld ei ollut juurikaan sanavaltaa lapsensa asioihin koulussa.

Valilla tuntuu, ettd olemme olleet van pienia hippusia suurissa rat-
taissa, paatokset ovat tapahtuneet ikd&n kuin meista riippumatta,
lahinna koululaakarin (joka on lastenneurologi) suositusten mu-
kaan. Mitaan sellaisiakaan paatoksia, joita vastaan olisimme ehdot-
tomasti olleet, ei kuitenkaan ole tehty. En ole vakuuttunut siita, etta
vanhemmilla on kovin paljon mahdollisuutta vaikuttaa tallaisiin asi-
oihin; kyse on myos viranomaispaatoksista, resursseista ym. (Aiti 3)
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Vanhemmat olivat jo ennen koulun aloitusta koonneet omia huolenaiheitaan
Meidan perhe menee kouluun- perhekerhoissa. Samoista huolista on puhuttu
koulun henkilékunnan kanssa, useimmissa tapauksissa avustajan ja/tai koulun-
kayntiavustajan kanssa. Osalla vanhemmista on sama ndkemys opettajan
kanssa lapsen ongelmista, mutta vaikka keskusteluja on kayty, vanhemmat ei-

vat koe, ettd ongelma olisi poistunut tai muuttunut.

6.5 Lapsen koulunkaynnin aloituksen nakyminen perheen arkielamassa

Koulun aloitus on vaikuttanut vastanneiden perheissa eniten paivarytmiin ja ru-
tiineihin. Muutosta on tapahtunut paivarytmityksessa, erityisesti aamut ovat
muuttuneet kiireisemmiksi. Aikataulutus koetaan muutenkin isona muutoksena,
muun muassa lapsen kotitehtavat vievat paljon aikaa my6s vanhemmilta. Muu-
tamassa perheessé koulunaloitus on vaikuttanut iltoihin rauhoittavasti ja nuk-

kumaanmeno on aikaistunut.

TyGaikoja on joutunut vahan muuttelemaan, toinen lahtee myo-
hemmin ja toinen tulee aikaisemmin. Nykyaan on joutunut aikatau-
luttamaan paivat tarkemmin. Lapsen nukkumaanmeno on aikaistu-
nut. (Vanhemmat 2)

Taksi vie lapsen kouluun ja tuo iltapaivalla takaisin. Sen suhteen
elama on helpottunut, kun ei tarvitse itse kuljettaa. Aamurutiinit uut-
ta, ennen poika s6i aamupalan tarhassa, nykyaan kotona. Aikuinen
huolehtii aikataulusta, ettéa poika ehtii ajoissa taksiin. Myds illat ovat
rauhoittuneet, poika menee helpommin ja aiemmin nukkumaan.
(Vanhemmat 1)

Arki on kiireista ja varsin raskasta, koska lapsi tarvitsee aikuisen
kaiken huomion ja tuen laksyjen aloituksessa, suorittamisessa ja
saattamisessa loppuun. Laksyjen tekoon menee n. 1,5 tuntia joka
paiva perjantaita lukuun ottamatta, jolloin laksya ei tule. Silloin
teemme puheterapeutin antamia harjoituksia. Raivarit ovat arkipéai-
vaa. (Aiti 2)
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6.6 Lapsen kokemukset koulun aloituksesta ja niiden heijastuminen vanhempiin

Koulunkaynnin aloituksesta ei ole yhtenaista tuntemusta, vaan se koettiin erilai-
sena seka lapsen ettéa vanhempien kannalta eri perheissa. Osassa lapsista kou-
lunkdynnin aloitus on vanhempien mukaan herattanyt kiukuttelua ja etenkin lak-
syjen teko ja kouluun [&ht6 on perheissa toisinaan hankalaa. Toisaalta taas jot-
kut vanhemmat kertovat lastensa menevan mielellaan kouluun ja olevan ylpeita
koululaisuudestaan. Vanhempien kokemukset lasten tuntemuksista ovat olleet
niin myonteisia kuin kielteisidkin. Ne vanhemmat, joiden lapsi lahtee iloisena
kouluun ovat selkeéasti myds itse myonteisempid koulunkaynnin suhteen kuin ne

vanhemmat, joiden lapsi kokee kouluun menon negatiivisena.

6.7 Vanhempien nakemys lapsen koulunkaynnista tulevaisuudessa

Kaikilla vanhemmilla on kyselyn mukaan epavarmat tuntemukset lastensa kou-
lunké@ynnista tulevaisuudessa. Tulevaisuudesta pelatdan tulevan tyolasta ja
haasteellista. Kuitenkaan vanhemmat eivat ole menettaneet toivoaan koulun-
kaynnin suhteen ja toivovat lastensa olevan tyytyvaisia ja onnellisia koulun-
vuosiensa aikana. Tassa eraan vanhemman nékemys lapsensa koulunkaynnis-

ta tulevaisuudessa:

Olemme hyvaksyneet, ettei hdnesta tule akateemikkoa. Peruskou-
lutusta pidamme tarke&ana ja toivomme hanen saavan sen suoritet-
tua ja olevan itse tyytyvainen ja onnellinen elamaansa aikuisena.
Toivomme koulun herattdvan hanessa tiedonhalun, kiinnostuksen
asioiden ja ilmididen ajattelemiseen ja kyseenalaistamiseen ja tie-
don keraamiseen ja henkilokohtaiseen oppimiseen. (Aiti 2)
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7 JOHTOPAATOKSET

Kyselylomakkeiden vastauksista paattelimme seuraavaa: Kahteen kyselylo-
makkeeseen olivat vastanneet molemmat vanhemmat ja kolmeen viimeiseen
vain aiti. Kyselylomakkeiden vastauksissa usein my6s korostettiin erityisesti &i-
din huolta lapsen parjadmisesta ja sitd ovatko suunnitelmat menneet aidin toi-
veiden mukaisesti. TAma mielestimme kertoo eritoten aitien aktiivisuudesta
selvittdd miten kielenkehityksen erityisvaikeus vaikuttaa lapsen elamaéan ja kou-
lunaloitukseen. Aidit tuntuvat kantavan isia enemman huolta lapsensa parjaami-
sestd. Emme kuitenkaan halua vahatella isien merkitysta perheissa talla johto-

paatoksella.

Kuten teoriaosuudessa kay ilmi, lapsella jolla on kielellisen kehityksen eritysvai-
keus, on usein myds muita oppimisvaikeuksia. Tutkimus osoitti taman oikeaksi,
silla vastanneiden vanhempien lapsilla on my6ds diagnooseja, kuten autismi tai
lukih&irio. Vanhempien taytyy siis myds tietdd ndista rinnakkaisistakin diag-

nooseista, jotka varmasti vaikuttavat myds lapsen koulumuodon valintaan.

Vanhempien vastauksista tulee ilmi, ettd vanhempien tunteet ennen lapsen kou-
lun aloitusta ovat hyvin ristiriitaiset. Vanhemmat tuntevat huolta, jannitysta ja
ahdistusta, mutta myo6s innokkuutta ja helpotusta. Vanhempien vastauksista
huomasi, etta jos lapsen kouluvalinta oli mennyt vanhempien toiveiden mukai-
sesti, tunteet olivat enemman helpottuneet kuin jannittyneet. Vanhemmat, joiden
lapsi aloitti koulunsa yleisopetusryhmassa, olivat hyvin jannittyneita ja vastauk-
set kielteisempia koulun aloitusta kohtaan. Tilanne on vanhemmille varmasti
vaikea, silla jos koulunaloitus ajatellaan valttdmattémana pahana, se voi aiheut-

taa lisastressia niin vanhemmille kuin lapselle.

Tutkimuksen tulokset osoittivat myos, etta perheet jossa on dysfaattinen lapsi,
eivat valttamatta saakaan tarvitsemaansa tukea meidan mielestamme oletetta-
vista paikoista. Tama oli huomattavissa niin ennen kuin jalkeen koulunaloituk-
sen. TAman osoitti se, ettd vanhemmat eivat olleet saaneet monestakaan mei-

dan kyselylomakkeessamme tarjoamasta vaihtoehdosta apua, vaan ammattilai-
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silta, joita emme osanneet ottaa huomioon. Yritimme miettid vaihtoehdoiksi
mahdollisimman jarkeenkaypia tukimuotoja, sellaisia, joita oletamme jokaiselta
paikkakunnalta 16ytyvan. Tastd huomaamme vanhempien aktiivisuuden seka
vertaistuen merkityksen. Saadakseen apua taytyi vanhempien itse tietdd, milta
tahoilta sitd voi hakea. Vertaistukiryhméassa vanhemmat saivat toisiltaan arvo-
kasta tietoa ja vinkkeja. Koska vanhemmat olivat padosin tyytyvaisia saamansa
tuen riittavyyteen, kyselylomakkeessa antamamme tukimuotovaihtoehdot eivat
ole taysin valttamattomia, vaan mahdollisesti hyva lisé tarpeen tullen.

Kun kysyttiin, millaista hyotya tukimuodoista on ollut, vanhemmat vastasivat
hyddyn kohdistuneen paaosin lapseen. Vanhempien jaksaminen jai siis suu-
rimmilta osin taka-alalle. Paatelmassa taytyy kuitenkin ottaa huomioon, etta
vanhempien apuna olivat pddosin lasten kanssa toimivat ammattilaiset, joiden
tehtavana onkin vain keskittya lapseen ja hdnen kuntouttamiseensa. Vertaistuen
tarkea merkitys nousi esille tdssakin kohtaa, silla se koettiin ainoaksi tukimuo-
doksi, josta oli suoranaisesti vanhemmille hyodtya. Heraa kysymys, olisivatko
vanhemmat saaneet esimerkiksi perheneuvolasta tukea sek& lapsen, etta
omaan jaksamiseensa. Kyselylomakkeeseen vastanneista vanhemmista ku-

kaan ei kertonut kayttavan perheneuvolan palveluita.

Vanhempien kokemukset koulun ammattilaisten kanssa tehtavasta yhteistyosta
olivat myds hyvin ristiriitaiset. Vanhemmat kokivat, ettéd olivat tulleet kuulluiksi
koulun puolesta, mutta heidan huoltaan lapsen parjaamisesta koulumaailmassa
ei otettu tarpeeksi vakavasti huomioon. Mietimmekin, onko koulun puolesta téar-
keintd lapsen kaytannon parjaaminen koulussa, tarkoittaen siis sita, etta lapsi
pysyy oppitunneilla muiden kanssa samassa tahdissa ja ettd han osaa kayttay-
tya koulun saantdjen mukaisesti. Ja onko koulun taholta edella mainittu se tér-
kein tieto, mika lapsen koulupaivista kerrotaan vanhemmille? Jaako lapsen tun-
ne-elama taysin sivuseikaksi kaytdnnon selviytymisen varjossa? Vanhemmat
kertoivat myds, ettd vaikka tietyista ongelmista oli keskusteltu ja keinoista sen
korjaamiseksi yhdessa opettajan mietitty, muutosta ei ole saatu aikaan vaan
samat ongelmat ovat toistuneet edelleen. Tama kertoo joko koulun henkilékun-

nan liian kevyesta suhtautumisesta ongelmaan tai resurssipulasta, jolloin ei valt-
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tamatta ole kaytdnndén mahdollisuuksia ratkaista ongelmaa nopeasti, jos ollen-

kaan lapsen kouluvuosien aikana.
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8 POHDINTA

8.1 Opinnaytetyon eettiset lahtokohdat ja luotettavuus

Eettisesti on tarkeada, ettd tutkija ymmartdd vastuunsa valitessaan tutkimusai-
hetta. Tutkijan tulee ymmartaa kenen ehdoilla tutkimusaihe valitaan ja miksi tut-
kimukseen ryhdytaan. Eettiset kannanotot tulevat usein esille tutkimuksessa
tahtoen tai tahtomatta. (Sarajarvi & Tuomi 2009, 129-130.) Opinnaytetydmme
eettisia kysymyksia ja niiden tarkoitusta on tasta syysta tarkedad pohtia. Koska
opinnaytetydssa tutkimme sellaisten lasten vanhempia, joilla on jokin erityinen
piirre, kuten kielellinen erityisvaikeus, on mielestamme eettisesti tarkeda, etta
emme lilkaa korosta lapsen erilaisuutta tai vanhempien erilaista vanhemmuutta.
Heidan lapsensa on kuitenkin lapsi muiden joukossa ja tunteet, joita he tunte-
vat, saatavat olla hyvin samanlaisia kuin niiden lasten vanhemmilla joiden lapsil-
la ei ole kielenkehityksen erityisvaikeutta. Lapsen diagnoosi kuvaa usein vain
yhtéd osa-aluetta lapsen kehityksessa joten hanella on enemman yhtélaisyyksia
muiden lasten kanssa kuin eroja. (Alijoki 2006, 5.) Taman voi soveltaa myos
vanhemmuuteen. Vanhempien, joiden lapsella on kielenkehityksen erityisvaike-
us, arki saattaa olla hyvinkin samanlainen kuin muiden vanhempien. Emme siis
kaytd sanaa erityislapsi, vaan puhumme lapsesta, jolla on kielenkehityksen eri-
tyisvaikeus. Mielestamme sana erityislapsi tai erityista tukea tarvitseva lapsi voi
olla eettisesti arveluttava, silla lapsen nimeaminen erityisen tuen tarvitsijaksi voi

kuulostaa leimaavalta ja saada negatiivisia merkityksia. (Alijoki 2006, 5.)

Jotta tutkimus olisi eettisesti oikein tehty, tulee tutkijan pitaa huolta tutkittavien
suojasta. Tama tarkoittaa kaytannossa sita, ettd tutkittavat tietavat tutkimuksen
tarkoituksen ja tutkimusmenetelmét, heidan osallistumisensa on vapaaehtoista
ja tutkittava tietdd, mista tutkimuksessa on kyse. Osallistujilla on my6s oikeus
heidan hyvinvoinnin turvaamiseen tutkijan puolesta, eli tutkittaville ei saa aiheu-
tua vahinkoa tutkimuksesta. (Makinen 2006, 85; Sarajarvi & Tuomi 2009, 131.)
Tutkittavat saavat osallistua tutkimuksen nimettomana ja heilla on oikeus luot-
taa siihen, ettd tutkimuksen yhteydesséa saatuja tietoja ei valiteta ulkopuolisille.
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Lisaksi tutkittavalla on oikeus luottaa siihen, etta tutkija pitda kiinni sovitusta ei-

k& tutkimuksen rehellisyyttd vaaranneta. (Sarajarvi & Tuomi 2009, 131.)

Tutkittavien yksityisyys on opinnaytetyon eettisyyden kannalta ensiarvoisen tar-
keda. Yksityisyydesta ja nimettdméana vastaamisesta on tutkimuksen kannalta
monia hy6tyja. Tutkijan on helpompaa kasitella tutkimuksessa ilmenevia mah-
dollisesti arkoja asioita kun tutkittavan yksityisyys on suojattu ja tutkija ei nain
ollen voi vahingoittaa tutkittavaa. Yksityisyys edistdd myos tutkimuksen objektii-
visuutta ja henkil6llisyyden salaaminen usein rohkaisee tutkittavia vastaamaan
rehellisesti ja suoran, mika helpottaa olennaisten tietojen keraamista. (Mékinen
2006, 114.))

Opinnaytetyéssamme olemme noudattaneet eettisyyden periaatteita. Kyselylo-
makkeen mukana vanhemmille l&hetettiin tutkimuspyyntd, missa heille selvitet-
tiin mista tutkimuksesta on kyse, kuka tutkimuksen tekee ja kenelle tutkimus
tehddan. Tutkimukseen osallistuminen oli vanhemmille taysin vapaaehtoista ja
he saivat osallistua tutkimukseen taysin nimettdmana. Tutkimuspyynnossé oli
meidadn molempien yhteystiedot, jotta vanhemmilla olisi mahdollisuus ottaa
meihin yhteyttd, jos heille tulisi siihen tarvetta. Kerroimme vanhemmille my6s
missa julkisissa tietokannoissa opinnaytety® tulee valmistuttuaan olemaan.
Vanhemmilla on siis mielestamme ollut kaikki tarvittava tieto ennen kuin he ovat
tehneet paatoksen haluavatko osallistua tutkimukseen vai eivat. Lisaksi yhteys-
tietojemme avulla heilla on ollut mahdollisuus kieltdd meita kayttamasta heidan

aineistoaan.

Tutkimuksen luotettavuus riippuu tutkimuksen laadusta. Esimerkiksi jos vain
osaa tutkimukseen osallistujista on haastateltu tai jos haastatteluaineiston luo-
kittelu on sattumanvaraista, tutkimus ei ole kovin luotettava. (Hirsjarvi & Hurme
2000, 185.) Aineiston luotettavuutta voidaankin tarkastella reliaabeliuden ja va-
lidiuden kasitteilla. Nama kasitteet perustuvat ajatukselle, etté tutkija voi 16ytada
objektiivisen todellisuuden ja objektiivisen totuuden. Reliaabelius tarkoittaa sité,
ettd tutkittaessa samaa henkil6a tai rynmaé, saadaan kahdella tutkimuskerralla
sama tulos. Tutkimustulosten tulee siis olla toistettavissa, jotta tulos voisi olla
reliaabeli. (Hirsjarvi & Hurme 2000, 185-186.) Validius tarkoittaa sita, etta tut-
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kimuksessa on tutkittu sitd mita on luvattu. (Sarajarvi & Tuomi 2009,136). Tut-
kimuksessamme olemme pyrkineet validiuteen, eli olemme valinneet aiheeseen
littyvia kasitteitd teoriaosuuteemme ja valinneet aiheeseen vastauksia antavia
tutkimuskysymyksia. Pyrimme my6s analysoimaan vanhempien vastaukset si-

ten, etta saisimme paaosin sita tietoa mita tutkimuksemme koskee.

Tutkimustuloksista 16ytyy mielestdmme my0s reliaabeliutta. Vanhemmilla oli hy-
vin samanlaisia kokemuksia ja ajatuksia. Tadh&n vaikuttanee ennen kaikkea
vanhempien hyvin samanlainen elamantilanne, silla kaikilla vastanneilla on sa-
manikainen lapsi, jolla on kielenkehityksen erityisvaikeus. Liséksi heilla kaikilla
on ollut halua saada vertaistukea tilanteeseensa, silla he kaikki olivat osallistu-
neet Meidan perhe menee kouluun -projektiin.

Laadullisen tutkimuksen luotettavuudesta puhuttaessa esiin myds nousevat ky-
symykset totuudesta ja objektiivisuudesta. Tutkimuksen totuuspohjaa voidaan
tutkia erilaista totuusteorioiden avulla, mutta me pyrimme tutkimuksessamme
konsensukseen perustuvaan teoriaan. Konsensuksessa painotetaan miten ih-
miset voivat luoda yhteisymmarryksessa totuuden. Yksinkertaistettuna konsen-
sus tarkoittaa, ettd totuus perustuu ihmisten luomiin sopimuksiin ja kielikuviin.
(Sarajarvi & Tuomi 2009, 134-135.) Kyselylomakkeemme kysymyksissa py-
rimme tasapuolisuuteen asettamalla samat kysymykset kaikille ja minimoimaan
omat ennakkoluulot ja tulkinnat muun muassa siten, etta emme kysyneet lapsen

sukupuolta.

8.2 Opinnaytetydn merkitys ammatillisuudelle

Kasite vertaistuki liittyy vahvasti myds kirkon toimintaan. Kirkko tarjoaa paljon
erilaista vertaistukea muun muassa miehille, tyéttomille ja irtisanotuille, maa-
hanmuuttajille, omaishoitajille sekd mielenterveyskuntoutujille. Eri seurakunnat
jarjestavat myos vanhemmille erilaista vertaisryhméatoimintaa toki riippuen seu-
rakunnan koosta, joista esimerkkeinéd vertaisryhmat eroperheille, yksinhuoltajille
seka alle kouluikaisten lasten vanhemmille. (Suomen Evankelis-luterilainen seu-

rakunta. Susanna Viljanen, 2006. Yl¢jarven seurakunnan tiedotuslehti, touko-
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kuu 2006.) Harjoittelukokemuksiemme perusteella olemme huomanneet, etta

naiden ryhmien vetéjat ovat usein diakoniatyontekijoita.

Kirkko tarjoaa vertaistuen lisdksi myds muunlaista tukea perheille. Kirkon perhe-
tyolla tarkoitetaan seurakuntien tyontekijoiden ja vapaaehtoisten toimintaa, jolla
vahvistetaan ja tuetaan perheiden ja niiden jasenten hengellistd elamaéa, kas-
vua, valittdmista, vaikeissa elamantilanteissa jaksamista ja yhteytta seurakun-
taan. Kirkon perhetyon tavoitteita ovat muun muassa auttaa ja antaa toivoa,
auttaa ihmisia pitdmaan huolta myos laheisistaan ja tuottaa iloa ja vahvistusta
kohtaamisten kautta. Perhetydssé voidaan kasitella esimerkiksi perhetta ja avio-
littoa, perhettd ja vanhemmuutta seka perhetta ja isovanhemmuutta. (Minako
perhetyontekija, Suomen ev.lut. kirkon kirkkohallituksen julkaisuja 2009:10, 7,
11-18.)

Kirkolla on tarjota my6s muita toimintamuotoja varhaiskasvatukseen liittyen, joi-
ta ovat kristillinen kotikasvatus, kaste ja pikkulapsityd, perhekerhot, paivéakerho,
pyhékoulu, leiritoiminta ja koululaisten aamu- ja iltapaivatoiminta. Kirkko toteut-
taa myoOs osaltaan muun muassa musiikkikasvatusta, taidekasvatusta ja ympa-
ristbkasvatusta. Diakonin lisdksi lasten ja perheiden parissa tydskentelevat
muun muassa lastenohjaajat, pyhakoulusihteerit, lapsi- ja perhetydn papit ja
nuorisotyonohjaajat. (Lapsi on osallinen — Kirkon varhaiskasvatuksen kehittami-

sen asiakirja ja suunnitelma 2008, 15-19.)

Diakonin osaamiseen kuuluu yksildiden ja eri ryhmien elaméantilanteiden ja voi-
mavarojen tunnistaminen ja toiminta heidan elaméanolosuhteittensa parantami-
seksi. Ottaen huomioon kirkon tarjoamat tukimuodot, on opinnaytetyéstamme
selvasti ollut hyotyd seurakunnantyontekijan ammatillisuuden kannalta. Usein
seurakunnan diakonitydntekijan tehtaviin kuuluu perhety6hon ja varhaiskasva-
tukseen osallistuminen. Diakonin asemassa meilla olisi hyva tilaisuus antaa tu-
kea tarvitseville perheille sitd tukea ja ymmarrystd, jota he eivat valttdmatta aina
muilta ammattilaisilta saa. Seurakunnan tyontekijan on myds hyva olla tietoinen
lasten erilaisista oppimisvaikeuksista kuten kielenkehityksen erityisvaikeudesta,
silla tilastojen valossa voidaan olettaa my6s diakonin kohtaavan tytssaan eri-
tyista tukea tarvitsevia perheita ja heidan vanhempiaan. Diakoniaty® on ihmisen
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kokonaisvaltaista auttamista ja palvelemista, joten vanhempien ja lasten koh-
taamista helpottaa suuresti kun tietdd perusasiat erityisvaikeuden luonteesta.
Tamé luo myo6s luottamusta vanhempiin ja nain ollen osaltaan edistda kasva-

tuskumppanuutta esimerkiksi perhekerhoissa.

Pohdimme kuinka kirkon toiminta palvelee perheita, joissa on dysfaattinen lapsi.
Eri seurakuntien toiminnan kuvauksista 10ytyy paljon toimintaa ndko- ja kuulo-
vammaisille seka kehitysvammaisille, mutta tamékin toiminta on kovin aikuis-
painotteista. Suomen evankelisluterilainen kirkon kasvatus ja nuorisotyéssa on
huomioitu rippikouluikdinen erilainen oppija, eli kuinka esimerkiksi dysfaattisen
lapsen rippikoulu esimerkiksi jarjestetdan. Evankelisluterilaisen kirkon Internet-
sivuilta 10ytyy materiaalia rippikoulutydntekijtille erilaisia oppijoita varten. (Suo-
men evankelisluterilainen kirkko.) Emme |0ytédneet vastaavaa materiaalia alle
kouluikéisten ja alkuopetusikéisten lasten toimintaan. Tama sai meidat mietti-
maan, huomioidaanko esimerkiksi perhemessuissa lapset, joilla on puheen

ymmartamisen vaikeus.

Olemme molemmat suuntautuneet opinnoissamme lapsiin ja nuoriin ja opinnay-
tetyOprosessi on saanut meidat ymmartamaan, ettd vaikka esimerkiksi paivako-
titydssa on kyse lapsista, on aina kyse myds heidan vanhemmistaan. Lapsi elaa
ja kokee paljon vanhempiensa kautta ja samoin vanhemmat lapsensa. Kun lap-
si on surullinen, vanhemmatkin kokevat surua, kun lapsi voi hyvin, vanhemmat
voivat olla huoletta. Sosionomin ammatin ydinosaamiseen kuuluu kasvun, arki-
elaman ja sosiaalisen toimintakyvyn tukeminen. Naitd voimme tyéssdmme edis-
taa tyoskentelemalld yhteistydssé vanhempien kanssa ja tukemalla heita erilai-

sissa muutoksissa, kuten lapsen koulunaloituksessa.

Opinnaytety6 heratti meitd muistamaan vanhempien tunteiden ja niiden ymmar-
tamisen merkityksen. Vaikka esimerkiksi paivakodissa lapset ovat paaasia, hei-
dan vanhempansa ovat kaikesta huolimatta heidan elamansa tarkeimmat aikui-
set, joilla on oikeutetusti viimeinen péaatantavalta lapsen asioihin ja heilld on
taysi oikeus tulla kuulluiksi kun on kyse heidan lapsestaan. Tulevassa tyos-
samme meidan tulee korostaa avointa vuorovaikutussuhdetta vanhempien

kanssa. Talldin voimme antaa vanhemmille tukea heidan mahdollisesti haasta-
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vassa vanhemmuudessaan, ja vastavuoroisesti saamme heidan ja luottamuk-

sensa kasvatustehtdvassamme.

8.3 Opinnaytetydprosessi

Opinnaytety6n teko on ollut meille pitk& prosessi. Olemme aloittaneet sen jo la-
hes kaksi vuotta sitten, lykdnneet sita, kokeneet suuria motivaatio-ongelmia ja
turhautumisia se aikana. Koimme hieman haastavaksi ja ahdistavaksikin en-
simmaisen oman tutkimuksen tekemisen, ja aluksi saatoimme ottaa juuri taman
"tutkimuksen tekemisen” liilan vakavasti, jolloin jdiimme ahdistuksen lukkoon.
Loppuvaiheilla taas motivaatiopulan vuoksi taisimme ottaa opinnaytetyon teon

lian kevyesti.

Tutkimussuunnitelman suunnittelun jalkeen aloimme kuumeisesti kirjoittaa teo-
riaosuuttamme avaamalla aiheeseen liittymia termeja. Emme ymmartaneet, etta
meidan tulisi aloittaa ty6 etsimalla aikaisempia tutkimuksia aiheesta, vaan
aloimme paata pahkaa kirjoittaa faktatietoa muun muassa dysfasiasta ja van-
hemmuudesta. Meidan olisi tullut aloittaa etsimalld aikaisempia tutkimuksia ai-
heesta ja ajattelemalla opinnaytety6tamme kokonaisuutena, eika keskittyd vaan
yhteen osaan siitd. Olisimme voineet myds hyddyntaa henkilokohtaista ohjausta

opinnaytetyon aikaisemmassa vaiheessa.

Syksylla 2009 teimme vanhemmille lahetettavan kyselylomakkeen rungon (LII-
TE 1), joka kaytiin lapi opinnaytetydryhmassamme. Viela juuri ennen lomakkeen
lahettamista vanhemmille lomake vaati muokkausta. Kysymysten asettelu oli
mielestdimme haastavaa. Jalkikateen ajatellen olisi ollut parempi tutustua viela-
kin enemman teoriaan ennen kyselylomakkeiden muotoiluja. Mietimme, kuinka
saisimme vanhemmat vastamaan ilman, ettd he kokevat lomaketta puudutta-
vaksi ja kuinka asettelisimme kysymykset, ettd saisimme mahdollisimman pal-
jon esiin heiddn omia tunteitaan yhtd&n johdattelemalla heitd. Tiesimme myos
ettda samat vanhemmat olivat vastanneet jo yhteen Diakonia-
ammattikorkeakoulun opiskelijan opinnaytety6tdéan varten lahettaméaan kysely-
lomakkeeseen. Lahetettyamme kyselylomakkeet lahdimme molemmat kansain-
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valiseen opiskelijavaihtoon, joten opinndytetydmme edistyminen jai pitkalle tau-

olle.

Saimme kyselylomakkeiden vastaukset marraskuussa 2009, jolloin olimme mo-
lemmat viela ulkomailla. Kun joulun aikoihin kotiuduimme takaisin Suomeen,
keskityimme lahinn& Ty0, tydyhteisot ja johtaminen -opintokokonaisuuteen ja
opinnaytetydmme edistyminen lykkaytyi jalleen. Alkuperdisen opintosuunnitel-
mamme mukaan meidan olisi tullut jattda opinnaytety6 jo kevaalla 2010, mutta
tahan aikatauluun emme ehtineet, ja lykkdsimme jaton vuoden 2010 syksyyn.
Opinnaytetytn etenemista hankaloitti myds se, etta asuimme eri paikkakunnilla
ja ndimme todella harvoin. Pikkuhiljaa aloimme availla vanhempien vastauksia
ja muokata teoriaosuuttamme uuteen uskoon ohjaavan opettajan neuvojen pe-

rusteella.

Kyselylomakkeiden vastauksien analysointi oli haastavaa, koska otanta oli hyvin
vahainen ja vastaukset olivat suurimmaksi osaksi hyvin pintapuolisia. Tama sai
meidat pohtimaan omia kysymyksiemme asetteluja ja niiden merkitysta opin-
naytetyon kannalta. Vastausten teemoittelu ei ollut vaikeaa, koska meilla oli ky-
selylomakkeessa jo alun perin hyvin selkeat teemat. Haastavaa oli saada van-
hempien yhtenéisid tuntemuksia esille, silla jokaisella on kuitenkin oma tarinan-
sa. Pohdimme myo6s, tuleeko meidan tuoda esille enemman yhtenaisia tunte-
muksia, vai jokaisen vastaajan omia kokemuksia. Paadyimme kuitenkin mah-

dollisimman paljon l6ytdmaan yhtalaisyyksia vastauksista.
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LIITE 1 KYSELYLOMAKKEEN SAATEKIRJE VANHEMMILLE

HYVAT VANHEMMAT

Olemme Diakonia-ammattikorkeakoulun kolmannen vuoden sosionomi- diakoni
opiskelijoita. Olette osallistuneet Aivohalvaus- ja dysfasialiiton jarjestamaan
Meidan perhe menee kouluun — projektiin ja teemme opinnaytetydmme projek-
tiin liittyen. Opinnaytety0 jaa Aivohalvaus — ja Dysfasialiiton kayttéon, ja julkais-
taan kirjallisena versiona Diakonia-ammattikorkeakoulun kirjaston kayttoon seka
sahkoisessd muodossa Diakonia-ammattikorkeakoulun opinnaytetyopankkiin.

Opinnaytetybmme aiheena on dysfaattisen lapsen vanhempien kokemukset
lapsen koulunaloituksesta ja tydgssdmme haluamme selvittad Teidan kokemuk-
sianne lapsenne koulunaloituksesta ja kuinka lapsen kielenkehityksen hairié on
mielestanne vaikuttanut lapsen koulun aloitukseen. Tdman kirjeen liitteena lahe-
tamme kyselylomakkeen, johon toivomme Teidan ystavéllisesti vastaavan ja
nain auttavan meita opinnaytetydmme teossa. Lomake taytetdan nimettomana,
joten my6sk&an opinnaytetytssa ei tule esille Teidan tai lapsenne nimia. Kyse-
lylomakkeeseen voi vastata molemmat vanhemmat, tai jompikumpi. Jos vasta-
ustilaa on liilan vahan, saa vastauksia jatkaa kyselylomakkeen viimeisen sivun
tyhjiin kohtiin.

Taytetyn lomakkeen tulisi olla taytetty 30.9.2009 mennesséa. Voitte toimittaa tay-
tetyn lomakkeen Minna Voltille sahkopostitse, han lahettda vastaukset sitten
meille. Jos teilla herdaéa kysymyksia kyselylomakkeen suhteen, voitte ottaa mei-
hin yhteytta sdhkdpostitse.

Kiitos jo etukateen!

Ystavallisin terveisin,



Tiina lllman ja Linnea Melkkila
tiina.illman@student.diak.fi
linnea.melkkila@student.diak.fi
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LIITE 2 KYSELYLOMAKE

KYSYMYKSET:

1. Vastaaja (rasti ruutuun):
aiti__
isa__

molemmat vanhemmat___

2. Lapsen dysfasian taso:

Keskivaikea
Vaikea
Muuta, esimerkiksi onko lapselle annettu jokin tietty dysfasialuokitus:

3. Millaisia olivat paallimmaiset tuntemukset Ilapsenne aloittaessa

koulunkaynnin?
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4. Koetteko saaneenne riittavasti tukea ennen koulun aloitusta?

Kylla
Ei

5. Minkalaista tukea saitte ennen lapsenne koulun aloitusta?

Erityisopettajan tuki__
Vertaisryhmatuki___
Perheneuvola__
Kouluterveydenhoitaja___
Esikoulun lastentarhanopettaja__

Joku muu, mika?

6. Saitteko tarpeeksi tukea koulun aloituksen jalkeen?

Kylla__
Ei

7. Millaista tukea olette saaneet tai olette saamassa lapsenne koulun aloituksen
jalkeen?

Erityisopettajan tuki ___
Vertaisryhmatuki

Perheneuvola
Kouluterveydenhoitaja
Esiopetuksen lastentarhanopettaja__

Joku muu, mika?




o1

8. Millaista hyotya koette naista tukimuodoista olevan?

9. Kuinka mielipiteenne ja toiveenne huomioitiin koulun taholta??

10. Oletteko tulleet kuulluiksi koulun taholta?

Kylla__
Ei

11. Olette aikaisemmin miettineet asioita, jotka arveluttavat Teitd lapsen
koulunaloituksen suhteen Meidan perhe menee kouluun — perhekerhoissa.
Oletteko miettineet samoja asioita lapsenne opettajan ja mahdollisesti myds

koulun muun henkil6kunnan kanssa? Kuinka ne on otettu huomioon?
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12. Kuinka lapsenne koulunkaynnin aloitus on vaikuttanut perheenne

arkielamaan? Esimerkiksi millaisia muutoksia rutiineissa on tapahtunut?

13. Millaisia tuntemuksia koulunké&ynnin aloitus on heréttanyt lapsessanne?
Miten hanen tuntemuksensa ovat vaikuttaneet Teiddn tuntemuksiinne

koulunaloituksesta?

14. Millaisena néaette lapsenne koulunkaynnin tulevaisuudessa?
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LIITE 3 PERHEKERHOSSA LISTATUT HUOLENAIHEET

MIKA KOULUN ALOITUKSESSA MIETITYTTAA? HOGSAND 21.9.2008-09-21

Koulumuoto

mihin kouluun ja milla tuella,

erityisluokkaryhmat ja koko (avustaja)

integroitu luokka vai erityisluokka

koulumatka (lilan pitka taksimatka)

miten koulukuljetukset sujuvat

milla kriteerilla avustaja

saako lapselle oman avustajan

onko iltapaivakerho lapselle liikaa koulupaivan jalkeen?
miten lapsen terapiat jatkuvat koulun aloittamisen jalkeen

Uskaltaako lapsi kertoa kaikkea (kun kaikki ei mene perille)

Riitatilanteen selvittely

kiusaaminen

syrjaytyminen

sosiaaliset suhteet

tuhoaako koulukiusaaminen oppimismotivaation?

Pysyyko motivaatio
e kuinka yllapitda motivaatiota koulunkayntiin?

Kielten oppiminen
e Sananloytdmisvaikeudet ja tydmuistin kapeus
o Parjaéko koulussa
e Oppiiko puhumaan

Miten itse voi tunnistaa oppimisvaikeuksia?
e miten itse tukea lapsen oppimista?
e miten itse voi tukea lasta koulun aloituksessa?

Riittaako motoriset taidot

Opettajan jaksaminen / ymmartaminen
e sujuuko yhteydenpito opettajan kanssa?
¢ miten luoda hyva vuorovaikutus opettajan kanssa?
e voiko koulu auttaa tekemaan tyokykyisen?



