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The objective of this thesis was to detect whether juveniles with neurology disabilities experience
being individually different, why they do so and how these experiences have affected their life. This
thesis aims to bring out these individual experiences in a form of juveniles’ thoughts and experi-
ences to develop better amenities related to the juveniles’ wishes. By bringing out these draw-
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The material was collected as qualitative theme interviews. Six juveniles who attended the
Elaménlanka-project group in March 2013 were interviewed. The theme interviews were carried
out as group interviews. For the theme interviews a research scheme was planned in advance.
Collected material was analyzed by content analysis.

Results gained show that juveniles experience disparity caused by their individual characteristics
for example hyperactivity and divergent clothing. Juveniles participating in the interviews had neg-
ative experiences of their individual differences, especially in school. Juveniles experienced that
they are discriminated against or bullied because of their disparity. The juvenile’s opinion is that
the teacher’s don’t have enough techniques to get involved in bullying. For example juveniles sug-
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the effect of the social environment on their behaviour. It is easier to be oneself in home than in the
school. Juveniles emphasize the importance of interaction and open encountering. Based on the
results of the interviews, intervention in bullying must continue to develop and new methods of
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1 JOHDANTO

Opinnaytetydssamme selvitimme kokevatko nuoret, joilla on neurologisia erityisvai-
keuksia olevansa erilaisia, miksi he niin kokevat ja miten erilaisuus on vaikuttanut
nuorten elamaéan. Valitsimme tdman aiheen, koska erilaisuuden kokeminen ja nuor-
ten kanssa tydskenteleminen kiinnostavat meita. Toimeksiantajanamme toimii El&-
manlanka-projekti. Yhdyshenkilomme on Elaméanlanka-projektin projektip&allikkod
Marjo Hodju.

Elamanlanka-projektin tarkoituksena on kehittdd kuntoutuskurssitoimintaa 13-20-
vuotiaille nuorille, joilla on todettu neurologisia erityisvaikeuksia. Elamanlanka-projekti
toimii vuosina 2008—2013 ja se toteutetaan Raha-automaattiyhdistyksen tuella. Pro-
jektin tarjpama kuntoutus on asiakaslahtoista, jonka tarkoituksena on vahvistaa ja
tukea nuorten seka heidan perheidensa elamantaitoja tulevaisuuden haasteita var-
ten. Sosiaalisen toimintakyvyn tukemisen ohella kuntoutuksen tarkoitus on myds ko-
hentaa nuorten fyysisia ja psyykkisia voimavaroja huomioiden haasteet, joita neuro-
logiset erityisvaikeudet tuovat mukanaan. Nuorten lisdksi kuntoutukseen osallistuvat
heidan perheensé seka nuoren l&ahiverkosto. (Savon Vammaisasuntosdatio 2011, 4—
7.)

Opinnaytetydssamme neurologisilla erityisvaikeuksilla tarkoitamme aktiivisuuden ja
tarkkaavuden hairiota (ADHD), tarkkaavuuden hairiotd (ADD), autismia ja Aspergerin
syndroomaa. Neurologiset erityisvaikeudet tunnetaan myds nimella neurobiologiset
ongelmat. Neurologiset erityisvaikeudet ilmenevat muun muassa motorisina ongel-
mina, puhe- ja kommunikointihairidind, tarkkaavaisuusongelmina seka eriasteisina
oppimisvaikeuksina. Neurologiset erityisvaikeuden diagnosoidaan yleensa esimerkik-
si oppimisvaikeuksiksi, ADHD:ksi (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) tai Asper-
gerin oireyhtymaksi (Asperger Syndrome). Edella mainittuja diagnooseja nimitetadn
myos yleisesti neuropsykiatrisiksi ongelmiksi (Rintahaka 2007). Neurologiset erityis-
vaikeudet vaikuttavat nuoren elamé&éan tuomalla mukanaan erilaisia haasteita esimer-
kiksi oman uudenlaisen identiteetin |6ytamiseen ja sen kehittymiseen. Nuori voi kui-
tenkin 16ytaa itsestaan aivan uudenlaisia voimavaroja ja selvita erityisvaikeuksiensa
kanssa erittain hyvin. Nuori sopeutuu elamaan neurologisen erityisvaikeutensa ja sen

mukanaan tuoman erilaisuuden kanssa. (Rénka 2010, 10.)

Tieteellisesti ei ole tarkkaan maaritelty mitd erilaisuus ja normaalius ovat. Ne ovat
ihmisen henkilokohtaisia mielipiteitd, jotka maarittelevat mika katsotaan erilaisuudeksi

ja mikd normaaliksi. Yleiset normit, kasitykset ja arvot muokkautuvat valtavéeston
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mielipiteen mukaan. lhminen pyrkii olemaan valtavaeston néahden normaali, koska
poikkeavuutta pidetddn kielteisend. (Gronfors 2005, 9-12.) Suomessa on maaritelty
yhdenvertaisuuslaki, joka kieltda syrjinnan ié&n, sukupuolen, rodun, vamman, etnisen
taustan, uskonnon, mielipiteiden tai terveydentilan vuoksi. Lain tarkoituksena on yh-
denvertaisuuden edistaminen ja turvaaminen. Laki tehostaa syrjityksi tulleen henkilén
oikeussuojaa. (Yhdenvertaisuuslaki 20.1.2004/21.)

Opinnaytetyd auttaa ymmartamaén paremmin neurologisia erityisvaikeuksia, erilai-
suutta seka lisaa valmiuksia erilaisuuden kohtaamiseen. Liséksi se voi edistaa ylei-
sen tasa-arvon kehittdmisessa ja syrjaytymisen ehkaisyssa tuomalla nuorten koke-
muksia esille neurologisista erityisvaikeuksista ja erilaisuudesta. Muun muassa ter-
veydenhuollon henkildkunta voi hyddyntad opinndytetydn antamia tietoja ja osaltaan
ehkaista syrjaytymista nuorten keskuudessa. Opinnaytety6 antaa tietoa neurologisten
erityisvaikeuksien kanssa elamisestd ja mahdollisista ongelmakohdista, jotka tulisi
huomioida. Toimeksiantaja saa tietoa nuorten erilaisuuden kokemuksista ja voi siten
hy6édyntaa sitd Elamanlanka-projektissaan. Opinnaytety6 keskittyy nuorten kokemuk-
siin ja mielipiteisiin, joten toteutamme tydmme laadullisena tutkimuksena. (Ks. Tuomi
& Sarajarvi 2004, 74-76). Tydomme k&sitteitd ovat Aspergerin oireyhtyma (Asperger
Syndrome), aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairid (Attention Deficit Hyperactivity Di-
sorder), tarkkaavuuden hairid (Attention Deficit Disorder), nuoruus (Adolescence)
seka erilaisuus (Individual Differences) (Medic s.a; National library of medicine 2012;

Sairaanhoitajien koulutussaatit s.a).



2 NEUROLOGISET ERITYISVAIKEUDET

Neurologiset erityisvaikeudet syntyvat muutoksista selkaytimessa, aivoissa, lihaksis-
sa, aareishermostossa tai autonomisessa hermostossa. Naméa muutokset voivat joh-
tua aikaisemmasta vauriosta, kuten raskauden aikaisista vaurioista, geneettisista
syistad seka kudoksen liiallisesta kasvamisesta tai surkastumisesta. Osa naistad muu-
toksista voi vaikuttaa toimintakykyyn. (Arvio & Aaltonen 2011, 23-25; Hermanson
2008.)

Neurologisista erityisvaikeuksista aiheutuvat oireet voivat pysya lievana, jolloin ne
eivat valttamatta hairitse normaalia elam&é. Diagnosointi voidaan jattda tekematta,
koska persoonallisuuden ja oireyhtyman erottaminen on haastavaa. Nain véltetaan
turhaa diagnosoinnista aiheutuvaa leimaamista. Oireiden ollessa hankalia ne voivat
hidastaa lapsen psyykkistd ja sosiaalista kehitysta. Neurologisen erityisvaikeuden
tunnistaminen tuo helpotusta perheeseen ja apu voidaan kohdentaa tarkemmin.
(Gillberg 2001, 6.) Neurologisten ongelmien tunnistamisessa tarkkaillaan lapsen oirei-
ta huomioiden lapsen ikdtaso ja kehitys. Arvioinnissa voidaan kayttaa apuna valmiita
kyselylomakkeita. Diagnosointiin ja tutkimiseen pitdé varata aikaa ja se toteutetaan
moniammatillisesti. Diagnosoinnin kriteerina on, etta oireiden on taytynyt alkaa ennen
kouluikéa ja ne ovat kestaneet vahintaan puoli vuotta. Yleisimpia neurologisia erityis-
vaikeuksia ovat ADHD ja Aspergerin oireyhtyméa. (Michelsson, Saresma, Valkama &
Virtanen 2000, 18; Rintahaka 2007).

2.1 Aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairi

ADHD eli aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairié johtuu keskushermoston valittajaai-
neiden tasapainon ja maaran poikkeamista. Tarkeimpia valittajaaineita ADHD:ssa
ovat dopamiini sekd noradrenaliini. Perinndlliset tekijat vaikuttavat 60—90 %:n toden-
nakoisyydella ADHD:n ilmenemiseen. ADHD:n oireita ovat yliaktiivisuus, impulsiivi-
suus seka keskittymisvaikeudet. Nama oireet ilmenevat muun muassa vaikeuksina
keskittya annettuihin koulutehtaviin, erilaisina unohduksina, vaikeuksina odottaa
omaa vuoroaan, toisten hairitsemisena ja puhumisen paljoutena. Diagnoosia tehdes-
sa oireita tulee aina verrata nuoren ikatovereihin ja ikdan liittyvédan normaaliin kaytok-
seen. Oireet esiintyvat ja ne huomataan yleensa ennen seitseméan vuoden ikaa, mut-
ta joissain tilanteissa ADHD havaitaan vasta murrosidssa. Jos ADHD diagnosoidaan
murrosiassa, oireilua on taytynyt olla jo lapsuudessa. Hairidita aiheuttaneiden oirei-
den tulee esiintya useissa tilanteissa ja ymparistoissa kuten kotona, koulussa ja har-

rastuksissa. (ADHD (aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairi6, lapset ja nuoret): Kaypa-
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hoito suositus 2012; Centers of Disease Control and Prevention 2010; Moilanen
2012, 35.)

Yhdysvalloissa kayttssa olevan DSM-tautiluokituksen (diagnostic and statistical ma-
nual of mental disorders) mukaan ADHD voidaan jakaa kolmeen alaluokkaan. Yhtena
tyyppina on paaasiallisesti tarkkaamattomuustyyppi, jolloin henkiléon on vaikea saada
tehtavia paatokseen, keskittya tarkkaavaisuutta vaativiin tehtaviin ja hanen on vaikea
hahmottaa péivittdisia rutiineja. Toisena tyyppind pdadaasiallisesti yliaktiivis-
impulsiivisessa tyypissa henkildlla on vaikeuksia pysya paikoillaan, esimerkiksi ruo-
kailun ajan ja ha&n puhuu paljon. Hanell& on myds vaikeuksia odottaa omaa vuoroaan
ja han voi hairitd muita henkilditd. Kolmas tyyppi on yhdistynyt tyyppi, jolloin edella
mainittujen tyyppien oireet esiintyvat yhtad aikaa. (Centers of Disease Control and
Prevention 2010; Moilanen 2012, 39.) Taman liséksi ADHD voidaan jakaa nimensé
perusteella kahteen luokaan, tarkkaavuushairioon (AD) seké ylivilkkaushairioon (HD),
jotka voivat esiintya myos erikseen. Tarkkaamattomuus nakyy ADHD-henkilo ela-
massa esimerkiksi huolimattomuusvirheind, ohjeiden noudattamatta jattdmisena,
keskittymiskyvyttomyytenda, epamiellyttavien tilanteiden vélttelyna seka asioiden
unohteluna. Yliaktiivisuus ilmenee esimerkiksi levottomuutena ja pitkastymisené toi-
mintaan seka tilanteesta pois pyrkimiseen. Impulsiivisuus nakyy malttamattomuutena
ja toisten huomioimatta jattamisena. (Michelsson, Miettinen, Saresma & Virtanen
2003, 16-21.)

ADHD:n hoidossa pyritdén toimintakyvyn ja hyvinvoinnin tukemiseen ja parantami-
seen. ADHD:ta hoidetaan monimuotoisesti ja jokaiselle laaditaan yksil6llinen hoito- ja
kuntoutussuunnitelma sek& mietitdén tarvittavat tukitoimet. Kuntoutusmuoto valitaan
yksilollisesti ja siind huomioidaan sosiaaliset, psyykkiset ja fyysiset voimavarat.
ADHD:n hoidossa ladkitysta kaytetdan oireiden vahentamiseen ja tata kautta toimin-
takyvyn parantamiseen. Psykososiaalisia hoitomuotoja kaytetaan varsinkin lasten ja
nuorten hoidossa. Psykososiaalisilla hoidoilla tarkoitetaan ladkkeettémia hoitoja kuten
erilaisia terapioita ja valmennuksia. (ADHD (aktiivisuuden ja tarkkaavuuden hairio,

lapset ja nuoret): Kaypahoito suositus 2012; Kippola-Paakkénen 2012, 79.)

ADHD:hen liittyy my6s liitannaisoireita, jotka on jaoteltu kahteen ryhmaéan; neurologi-
siin ja oppimiseen liittyviin seka psyykkisiin ja psykososiaalisiin ongelmiin. Liitan-
naisoireet voivat olla joko kroonisia tai esiintya vain jossain elaméanvaiheessa. Kroo-
ninen litannaisoire voi olla esimerkiksi Touretten oireyhtyma ja jossain elamanvai-

heessa henkildlla voi mahdollisesti esiintya masennusta. Nama voivat hankaloittaa
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nuoren menestymista opiskeluissa sekd suoriutumista sosiaalisissa tilanteissa.
(Michelsson ym. 2003, 58-59.)

ADD (attention deficit disorder) on tarkkaavaisuushairio, johon ei liity ylivilkkautta.
ADD:n oireita ovat keskittymisvaikeudet, muistamattomuus, asioiden suunnittelemat-
tomuus seké asioiden tekematta jattaminen. ADD-henkild pystyy keskittym&an hanta
kiinnostavaan asiaan ja h&n voi suorastaan uppoutua johonkin toimintaan tai keskus-
teluun. Sen sijaan henkilo ei kykene keskittym&éan sellaisiin toimintoihin ja asioihin,
jotka eivat kiinnosta hanta. (Leppamaéki 2011, 30-31; Leppaméaki 2012, 45.)

ADD:lle tyypillinen oire on hitaus henkilon toiminnassa. Henkilon on vaikea aloittaa
toimintaa ja yllapitaa sitéd. Esimerkiksi, jos perhe on lahddsséa ulos voivat kaikki muut
olla jo valmiita, mutta ADD-henkil0 vasta etsii tavaroitaan. ADD-henkildon on vaikeaa
itsendisesti ohjautua tarvittaviin toimintoihin. Tama johtuu osaksi siita, ettd henkilt ei
suunnittele asioitaan etukateen. (Leppamaki 2011, 30-31.) ADD:hen voi liittyd on-
gelmia sosiaalisissa suhteissa, koulussa tai tydelamassa. Epéonnistumiset, esimer-
kiksi koulussa, muovaavat henkilon mindkuvaa ja voivat johtaa masennukseen ja tata
kautta syrjaytymiseen. Mielenterveysongelmia on havaittu ADD-oireisilla henkil6illa
joka kolmannella. (Leppaméaki 2012, 47-48.)

2.2 Autismi ja Aspergerin oireyhtyma

Autismi on kehityksen hairio, joka ilmenee kehitystasosta poikkeavina hairidind sosi-
aalisessa kanssakaymisessd, vuorovaikutuksessa, kuvitteellisessa ajattelussa seka
kommunikoinnissa. Autistisella henkildlla vuorovaikutustaidot ovat puutteelliset ja
kommunikaatio poikkeavaa tai han ei tuota sita lainkaan. Puutteelliset vuorovaikutus-
taidot voidaan havaita hyvin varhaisessa vaiheessa. Pienella lapsella autismi iimenee
esimerkiksi puhumattomuutena, totisena ilmeena tai lapsi ei ole kiinnostunut sosiaali-
sesta kanssakaymisesta. Voidaan my®s havaita, ettei lapsi vauvana jokella ja ottaa
huonosti katsekontaktia. Autismin oireita ovat myos kaavamaiset liikkeet, iimeiden ja
eleiden puutteellinen kayttd sekd empaattisen ajattelukyvyn puute. Autismin oireet
muuttuvat ikdtason mukaan. Mybhemmalla ialla oireita voivat olla epatavallinen kie-
lenkayttd, vaikeus solmia ystavyyssuhteita tai pysya keskusteluissa mukana. Autis-
min tasoa voidaan arvioida muun muassa kayttaytymisen perusteella. Autistiset hen-
kilot tarvitsevat tarkan struktuurin, silla pienetkin muutokset jarkyttavat henkilon miel-
td. (Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 23—-24; National Institute of Neurological Dis-
orders and Stroke 2009; Vanhala 2009.) Jos oireet eivat taytd autismin kriteereja,

voidaan puhua autistisista piirteista (Linna 2002, 333).
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Autismin kirjoon luetaan Aspergerin oireyhtyma, joka on laaja-alainen kehityksen héi-
rio. Aspergerin oireyhtymaa on vaikea diagnosoida ennen kouluikda, koska oireet
voivat olla hyvin epatyypillisia. N&itéa oireita ovat esimerkiksi itsepéisyys, univaikeudet
ja passiivisuus. Oireet tarkentuvat lapsen kasvaessa, jolloin on helpompi méaaritella
sekd tunnistaa Aspergerin oireyhtyma. Jos Aspergerin oireyhtymda ei havaita ja
diagnosoida lapsuudessa, se voi altistaa aikuisena syrjaytymiselle. (Kerola, Kujanpaa
& Timonen 2009, 180-181; Tani, Nieminen-von Wendt, Lindberg & von Wendt 2004.)

Aspergerin oireyhtymaélle ominaista on tarkkaavaisuuden puute, vahainen kiinnostus
ymparistod kohtaan, puheen ja kielen puutteellinen kehitys sekd motoriset hankaluu-
det, jotka ilmenevat yleisend kompelyytend. Kanssaihmisia voi hd&mmentda suullisen
ja kehon viestinnan ristiriitaisuus. Aspergerin oireyhtyma vaikeuttaa sosiaalista kans-
sakaymista ja suhteiden solmimista, koska henkilot kokevat joutuvansa vaarinymmar-
retyiksi. Puutteellisten vuorovaikutustaitojen vuoksi, heilla on moninkertainen riski
joutua kiusatuksi. Littlen (2002, 43) tutkimuksen mukaan jopa 90 %:lla Asperger oi-
reyhtymé-lapsella on kokemusta fyysisestd ja henkisestd kiusaamisesta kuluneen
vuoden aikana. Aspergerin oireyhtymassa on myos tyypillista, etta he saattavat kasit-
taa asioita vaarin, mutta vastaavasti voivat kirjaimellisesti noudattaa annettuja ohjeita.
Aspergerin oireyhtymassa on lisdantynyt alttius sairastua psyykkisiin ongelmiin, var-
sinkin nuoruusiassa. Naitd ongelmia ovat esimerkiksi masennus, syomishairitt sekéa
itsetuhoisuus. (Gillberg 1999a, 56, 71; Gillberg 1999b, 160; Kerola ym. 2009, 180—
181))

Parantavaa hoitoa tai laakitysta Aspergerin oireyhtymaéan ei ole, mutta tukitoimien
myo6ta pyritdédn luomaan mahdollisimman itsenainen elama (Gillberg 1999b, 165).
Laakehoidolla voidaan kuitenkin helpottaa Aspergerin oireyhtyman aiheuttamia liitan-
naisongelmia, kuten unettomuutta, masentuneisuutta tai keskittymishairiita. Liitan-
nadisongelmien ladkehoitoa voidaan myos kayttda esimerkiksi kuntoutumisen tukena,
mutta ladkityksen ei pida olla ensisijainen hoitomuoto. Myds kognitiivinen psykotera-
pia on saanut mydnteista palautetta. (Nieminen-von Wendt, von Wendt, Avellan &
Tani 2007, 11-13.) Kuntoutuksessa keskitytddn ongelmia aiheuttavien tilanteiden
kasittelyyn ja niista selviytymisen harjoitteluun. Kuntoutuksessa harjoitellaan esimer-
kiksi sosiaalisissa tilanteissa kayttaytymista ja toisten huomioon ottamista. (Rintahaka
2007.) Parjaamisen ennuste voi paljon vaihdella ja osa tarvitsee jatkossakin muiden
apua. Toisilla taas oireet voivat lieventya ja he kykenevét olemaan taysin itsendisia.
(Kerola, Kujanpaa & Timonen 2009, 185.) Kuntoutuksen suunnitellussa otetaan huo-

mioon kuntoutujan ik& ja ongelmat, jotta kuntoutusta voidaan antaa kohdennetusti.
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Lapsien ja nuorien kanssa kuntoutus aloitetaan yleenséa yksilokuntoutuksena, jossa
lapsi tai nuori saa ohjausta elaménhallintataidoissa. Yksilokuntoutuksen jalkeen suo-
sitaan ryhmakuntoutusta, jossa kuntoutuja saa vertaistukea ja samalla harjoitella so-
siaalisia taitoja ryhméssa. Kuntoutuksessa huomioidaan kuntoutujan vanhemmat ja
sisaret ottamalla heitd mukaan kuntoutukseen. (Nieminen-von Wendt, von Wendt,
Avellan & Tani 2007, 11-12.)
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3 KUNTOUTUS

Kuntoutus mielletaan usein hairion tai haitan poistamiseksi, vaikka se tarkoittaa voi-
mavarojen ja toimintakyvyn tukemista. Kuntoutuksen tulisi keskittya toimintakyvyn
edistdmiseen ja rajoitteiden poistamiseen, myds yksildlliset tarpeet tulee ottaa kun-
toutuksessa huomioon. Kuntoutuksen tarkoituksena on luoda uusia toimintatapoja
sosiaalisiin tilanteisiin sekd saada vahvistusta arkipaivaisissa asioissa toimimiseen.
(Kippola-Paakkonen 2012, 79-80.)

3.1 Kuntoutuksen muodot

Kuntoutus jaetaan kasvatukselliseen, laakinnalliseen, sosiaaliseen sekd ammatilli-
seen kuntoutukseen. Nama osa-alueet menevéat usein yksilon kuntoutuksessa paal-
lekkain, mutta ne tukevat toisiaan. Kasvatuksellista kuntoutusta on esimerkiksi kasva-
tuksen tukitoimet paivahoidossa tai kouluopetuksessa. Sopeutumisvalmennus seka
erilaiset terapiat luetaan laakinnalliseksi kuntoutukseksi. (Jarvikoski & Hark&paa
2011, 22; Kippola-Paakkénen 2012, 81-82.)

Sosiaalinen kuntoutus tarkoittaa toimintaa, jossa tavoitteena on toimintakyvyn paran-
taminen. Sosiaaliseen kuntoutukseen kuuluu erilaisten sosiaalisten tilanteiden harjoit-
telu, vuorovaikutustaitojen vahvistaminen ja arkipaivan selviytymisen parantaminen.
Kuntoutujalla on siten mahdollisuus osallistua tasavertaisesti yhteiskuntaan. Sosiaali-
sessa kuntoutuksessa myos kiinnitetddn huomiota taloudellisiin tekijoihin, jolla var-
mistetaan muun muassa asuminen ja liikkumisen helppous. Sosiaalinen kuntoutus
yleensa mielletddn yhdeksi kuntoutuksen osa-alueeksi. Ammatillista kuntoutusta ovat
esimerkiksi tyokyvyn vahvistaminen ja yllapitaminen, ammatinvalinnanohjaus seka
erilaiset koulutukset. (Jarvikoski & Harkapaa 2011, 22; Kippola-Paakkénen 2012, 81—
82.)

3.2 Elamanlanka-projekti

Elaménlanka-projektin kuntoutuskursseilla pyritaan ldytamaan nuorelle ja hanen per-
heelleen keinoja aikuistumiseen ja arjessa itsenaisesti parjddmiseen. Kuntoutus ta-
pahtuu yksilollisesti nuoren tarpeiden mukaan. Nuori paattdd oman kuntoutuksen
tavoitteista, jolloin han motivoituu ja saa tuoda ilmi asioita, jotka hanen mielestéaan
tuottavat ongelmia arjessa. Kuntoutuksessa huomioidaan nuoren fyysiset, psyykkiset
ja sosiaaliset ongelmat, joihin kuntoutuksessa pyritddn I6ytamaan parempia toimin-

tamalleja. Vertaistuki ja tiedonantaminen neurologisista erityisvaikeuksista auttavat
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nuorta hyvaksymaan itsensa neurologisen ongelman kanssa. Ne tukevat ja vahvista-
vat nuoren itsetuntoa ja perheen selviytymista arjesta. (Savon Vammaisasuntosééatio
2011, 4-7)

Rongan (2010, 43-47) tutkimuksen mukaan nuoret ovat saaneet hyvid kokemuksia
Elamanlanka-projektin kuntoutuskursseilta. Nuoret kertoivat, ettd kurssit ovat autta-
neet sosiaalisissa kanssakaymisissa ja pitivat myos kursseilla syntyneitd ystavyys-
suhteita tarkeind. Vanhemmat, sisarukset ja nuoret kokivat my6s saavansa lisaa tie-
toa neurologisista erityisvaikeuksista ja erilaisuudesta. Nuoret kokivat tulleensa hy-
vaksytyiksi omina itsendan ja saivat lisda itsevarmuutta yhdessa toimimisesta. Konk-
reettisia muutoksia, kuten péivittdisten askareiden tekemistd, he kuitenkin kokivat

saaneensa vahan.



15
4 NUOREN ELAMA NEUROLOGISEN ERITYISVAIKEUDEN KANSSA

Nuoruusiassa koetaan suuria muutoksia niin fyysisesti kuin henkisesti. Keho muuttuu,
ystavat tulevat tarkeammiksi, vastakkainen sukupuoli alkaa kiinnostaa ja tunne-elama
jylldd. Oman vartalon muutosten hyvaksyminen, seksuaalisuuden kehittyminen,
oman identiteetin etsiminen ja sen kehittaminen on haastavaa nuorelle. Tassa ela-
manvaiheessa irtaudutaan lapsuudesta ja otetaan askel kohti itsendistd elamaa.
(Paavola 2006, 16—17; Vaestoliitto s.a.a.) Nuoruuden kriisien l&pikdyminen on haas-
teellista nuorille, joilla on neurologisia erityisvaikeuksia. Nuoruuteen liittyy yleensa
epavarmuus itsestddn ja neurologisten erityisvaikeuksien myota epavarmuus omasta
itsestd saattaa moninkertaistua. Epavarmuus voi liittyd esimerkiksi aikaisempiin op-
pimisvaikeuksiin, jonka vuoksi nuori ei nde omia kykyjaan. Tama voi ilmeta masentu-
neisuutena, eriasteisina pelkoina, kayttaytymishairidina tai arkuutena sosiaalisissa
tilanteissa. (Salomaa 2004, 22.)

Ympaériston vaatimusten ja odotusten lisdantyminen kuormittavat nuorta. Nuorilla ai-
vojen kapasiteetti lisd&ntyy, mutta samalla itsendisen elaméan haltuunotto voi tuntua
hyvinkin haastavalta. Nuorille, joilla on neurologinen erityisvaikeus ominaista voi olla
impulsiivisuus ja sosiaalisten tilanteiden ongelmat, jotka kasvattavat nuoruuden haas-
teita entisestaan. Joillekin nuorille vaatimukset voivat olla ylitsepddasemattomia, silla
henkinen jaksaminen on yksil6llista. Itsensa hyvaksyminen sellaisena kuin on voi olla
hankalaa ja taten itsetunnon kehitys on haasteellista. Nuori voi my6s kapinoida pois-
sulkemalla sairauden tai kyseenalaistamalla miksi juuri hanella on neurologisia eri-
tysvaikeuksia. Vastaavasti nuori saattaa myds yli korostaa erityisvaikeuttaan, jotta

saisi enemman huomiota kuin muut. (Vaestdoliitto s.a.b.)

Jokaisen henkilon kasitys omasta itsesta kehittyy lapi elaman. Hyvat kokemukset ja
vastoinkdymiset vahvistavat ja muokkaavat itsetuntoa ja mindkuvan syntya. Sosiaali-
silla suhteilla ja ymparistolla on myds vaikutusta siihen kuinka me ndemme itsemme.
Varsinkin henkildilla, joilla on erilaisia sairauksia, saattaa ymparoivalla ymparistolla
olla suurikin vaikutus mindkuvan syntyyn. Neurologisten erityisvaikeuksien kanssa
elaminen voi haitata nuorta saamasta realistista kuvaa itsestaén. Kasvuymparisto voi
tahtomattaan tuoda henkilon sairautta liikaa esille, esimerkiksi ylisuojelemalla henki-
164, jolloin henkil6lle voi tulla alemmuuden tunne, miké voi jatkua lapi elaman. Mina-
kuvan muodostumiseen vaikuttaa suuresti myds eteneekd sairaus vai pysyyko se
ennallaan. (Ahponen 2008, 164—-166.)
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4.1 Erilaisuus ja stigma

Jokainen meista maarittelee normaaliuden ja erilaisuuden erot yksildllisesti. Tahan
vaikuttavat kuitenkin vahvasti vallalla oleva yhteiskunnallinen kasitys normaaliudesta,
kasvatus, ymparist6, kulttuuri ja media. (Lehtonen & Loytty 2003, 13-15.) Etenkin
yhteiskunnalla ja kulttuurilla on vaikeuksia hyvaksya erilaisuutta. Tama muokkaa val-
tavéeston asenteita ja ennakkoluuloja erilaisuutta kohtaan, joten poikkeavuuksia
omaavilla henkilGilla on vaikeuksia mukautua yhteiskunnan vaatimuksiin. (lkonen &
Viinikainen 1997, 37.) Erilaisuudella tarkoitetaan ihmisen ulkoista tai sisaistd ominai-
suutta, joka koetaan yleisesti poikkeavana. Poikkeava kaytos tai ulkoiset piirteet koe-
taan sosiaalisen hyvaksynnan ulkopuolelle, joten tasta syysta henkilot koetaan erilai-
siksi ja heille voidaan antaa stigma. (Noppari 2006,172-174.)

Stigma on yhteis6n antama "leima”, jolloin henkilén kuvitellaan olevan fyysisesti ja
henkisesti alemmalla tasolla ja tadten mielletddn hanen olevan heikompi kuin muut
yhteison jasenet. TAman tyyppinen leimaaminen on erityisen yleista kehitysvammais-
ten sekd paihde- ja mielenterveysongelmaisten henkildiden parissa. Leimaamiseen
eli stigmatisointiin voi vaikuttaa muun muassa henkilon ik&, rotu, vamma tai sairaus.
Henkil6t, joilla on neurologisia erityisvaikeuksia, voidaan kokea erilaisiksi epatavalli-
sen kayttaytymisen tai puhetyylin takia. (Noppari 2006, 172-173.) Sosiaalisesti poik-
keava kaytds nayttdd muiden silmiin erilaiselta, jonka vuoksi muut henkilét muuttavat
kaytdstadn ja suhtautumistaan poikkeavasti kayttaytyviin. Tama vaikuttaa poikkeavan
nuoren nakemykseen itsestdan. (Murto 2001, 189.) Stigma voi ilmentyda myds liitan-
naisstigmana. Tata esiintyy poikkeavan henkilén lahiomaisilla. Talléin omaiset karsi-
vat syyllisyydesta seka syrjinnasta. Omaiset voivat talldin salailla esimerkiksi lapsen-
sa sairautta ja voivat eristdytyd muusta maailmasta. Toisena vaihtoehtona on, etta
omaiset alkavat syrjia stigman kantajaa, esimerkiksi sisarustaan tai vaivaantua hanen
seurastaan. (Noppari 2006, 172-174.)

4.2 Syrjaytyminen

Syrjaytymiselle ei ole olemassa yhta maaritelmaa, eika syrjaytymisen maaritelma ole
yksinkertainen. Syrjaytyminen on hyvin laaja kasite ja siihen sisaltyy monia osa-
alueita, jotka liittyvat yksilon elamaan, kuten esimerkiksi taloudellinen tilanne, ammat-
tiasema, rotu, sukupuoli, ikd, sosiaaliset suhteet, uskonto seka terveys. Syrjaytymi-
sen laaja-alaisuuden vuoksi sitd on hyvin vaikea méaaritella yksiselitteisesti. Syrjayty-
minen on hyvin leimaava termi niille yksildille tai yhteisdille, johon se liitetdan, esi-

merkiksi pienituloiset, ty6ttoméat sekad asunnottomat ovat tallaisia ryhmia. (Riihimaki &



17

Ronkainen 2010, 5; WHO s.a.) Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (s.a.) on maarittanyt
syrjaytymisen seuraavasti:

yhteison tai yhteiskunnan ulkopuolelle jaaminen. Syrjaytyminen on ta-
loudellisten resurssien puutteen, yhteiskunnasta eristymi-
sen/eristamisen sek& sosiaali- ja kansalaisoikeuksien rajallisuuden yh-
distelma. Syrjaytymista voivat edistdd monenlaiset ongelmat, jotka liitty-
vat tyontekoon, opetukseen ja elintasoon, terveyteen tai kansallisuu-

teen.

Syitd syrjaytymiselle on useita. Nuoren kohdalla on hyvin yksil6llistd mista syrjayty-
minen johtuu. Taustatekijand voi olla nuoren perhetausta sekd vanhempien toiminta
kasvatuksessa. Lapsi ottaa mallia siitd, miten vanhemmat ké&sittelevat ongelmia ja
vaikeuksia, joten tama voi vaikuttaa nuoren aikuisuuteen. Lapsen ja nuoren oppimis-
vaikeudet, masentuneisuus ja vahainen oppimismotivaatio lisdévat riskid syrjaytymi-
selle. Nuoren kokemat epaonnistumiset koulussa vaikuttavat hanen oppimismotivaa-
tioonsa heikentavasti ja lopulta nuori vélttelee muun muassa koulutehtavia epaonnis-
tumisien pelossa. Toimintatapa johtaa kierteeseen, jossa nuoren ajattelu muuttuu
koulua kohtaan kielteiseksi. Nuori hakeutuu samankaltaisten ikétovereiden seuraan,
jossa negatiivinen kuva koulusta vahvistuu. Oppivelvollisuuden jalkeen voi olla, ettei
nuori hakeudu jatkokoulutukseen vaan “putoaa” pois koulutuksen piiristd seka jaa
tydelaméan ulkopuolelle. Suomessa koulutuksen ja tydelaméan ulkopuolelle on jaanyt
noin 25 000—-40 000 nuorta, jotka ovat 15-24-vuotiaita. Koulutuksen ja ty6elaman
ulkopuolelle jdaminen ei viela tarkoita syrjaytymistd, mutta se on riski. Vaarana on
my0s, ettd ongelmat kasaantuvat, jos nuoret eivat saa tarpeellista tukea. (Nurmi
2011, 28-31; Seppéanen 2012, 1024; Wilskman 2012.)

Syrjaytymiseen vaikuttavia riskitekijoitéa, kuten sosiaaliset ja terveydelliset ongelmat,
voi olla nahtavissad jo neuvolaiassa. Olennaista syrjaytymisen ehkaisyssa on, etta
ongelmiin ja niiden riskitekijoihin puututaan mahdollisimman varhaisessa vaiheessa.
(Wilskman 2012.) Nain ollen oppimisvaikeuksiin on havahduttava ajoissa ja tarjottava
yksilolle tarpeellinen tuki koulun kayntiin, koska esimerkiksi ADHD itsesséan lisaa
syrjaytymisen riskia. Asperger oireyhtyméa-aikuisilla on todettu heikko tybelamaan
sijoittuminen. Tama voi osaltaan johtua siitd, etta heilla on normaalia vahemman po-
sitiivia kokemuksia tytelamastd. Nama syyt lisdavat syrjaytymisen riskia, mika tulisi
huomioida, kun nuori siirtyy opiskelujen jalkeen tybelamaan. (ADHD (aktiivisuuden ja
tarkkaavuudenhairio, lapset ja nuoret): Kaypahoito suositus, 2012; Sihvonen 2011,
119-120.)
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4.3 Koulukiusaaminen

Koulukiusaamisella tarkoitetaan toisen héairintdd. Koulukiusaaminen voidaan jakaa
suoraan ja epasuoraan kiusaamiseen. Suoralla kiusaamisella tarkoitetaan esimerkiksi
lyomistd, uhkailua ja nimittelya. Epasuora kiusaaminen voi olla esimerkiksi ulkopuo-
lelle jattAmista, huhujen levittdmista ja valehtelua. Koulukiusaaminen voidaan jaotella
myds fyysiseen ja henkiseen kiusaamiseen. Koulukiusatuiksi joutuvat yleensa ryh-
masté poikkeavat oppilaat, kuten nuoret, joilla on oppimisvaikeuksia ja mielenterve-
yshairigita. (Kirves 2010; Kumpulainen 2009.)

Varhainen puuttuminen koulukiusaamiseen on tarke&&d. Koulukiusaamisen tunnista-
minen on haastavaa, koska nuoret pyrkivat salamaan kiusaamisen. Tunnistamisessa
tulee huomioida kiusatun henkilokohtainen kokemus kiusaamisesta, koska jokainen
kokee kiusaamisen eri tavalla. Koulukiusaaminen aiheuttaa kiusatulle pitkaaikaisia
seurauksia. Se aiheuttaa syrjaytymisen riskia ja liséksi nuorilla voi esiintyd mielenter-

veysongelmia ja itsetunnon alenemista. (Kirves 2010; Kumpulainen 2009.)
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5 OPINNAYTETYON TARKOITUS, TAVOITTEET JA TUTKIMUSTEHTAVAT

Opinnaytetyon tarkoituksena oli selvittdd kokemuksia ja ajatuksia erilaisuudesta nuo-
rilta, joilla on neurologisia erityisvaikeuksia. Selvitimme mit& nuoret ajattelevat erilai-
suudestaan ja mitd se heidan mielestd&n on. Selvitimme myos mita vaikutuksia eri-

laisuuden kokemisella oli nuorten elaméassa.

Opinnaytetydmme tavoitteena oli tuoda julki ajatuksia ja kokemuksia nuorilta, joilla on
neurologinen erityisvaikeus. Opinnaytetydmme korostaa niita tilanteita, joissa nuoret
kokevat olevansa erilaisia ja syitd siihen mista se johtuu. Talla tiedolla voidaan lisata
nuorten yhteenkuuluvuutta ja mahdollisesti ehkaista syrjaytymistd. Tama edistaa ta-
sa-arvoa ja voi vaikuttaa asenteisiin myonteisesti. Terveydenhuollon ammattilaiset
saavat tietoa millaisissa tilanteissa erilaisuuden kokeminen ilmenee ja miten heid&n
tulisi huomioida nuorten kokemukset omassa toiminnassaan. Toivomme, ettd opin-
naytteemme tuloksiin perehtyessaan hoitotyota tekevat kiinnittavat yha enemman
huomiota siihen, miten erityisvaikeus nuoria, tulisi kanssakaymisessa huomioida,
jotta he tuntisivat tulevansa kohdelluiksi kuin muutkin nuoret. Toimeksiantaja voi
myo6s hyddyntdd opinnaytetyon tuloksia tydssdan ja mahdollisissa tulevissa projek-

teissaan.

Opinnaytetydn tutkimustehtavia olivat
Mit& erilaisuus nuorten mielestéa on?
Kokevatko nuoret, joilla on neurologisia erityisvaikeuksia olevansa erilaisia?
Milla tavalla nuoret, joilla on neurologisia erityisvaikeuksia kokevat olevansa
erilaisia?

Miten erilaisuus on vaikuttanut nuorten elaméaan?



20
6 OPINNAYTETYON TOTEUTUS

Kevaalla 2012 16ysimme opinnaytetydn aiheen opinnaytetybaiheseminaarista. Otim-
me yhteyttd yhdyshenkiloémme Elaménlanka—projektin projektipaallikké Marjo Hod-
juun, jonka kanssa aloitimme yhteistytn. Kevaalla 2012 esittelimme aiheemme, jonka
jlkeen aloitimme kerdamaan teoriatietoa ja jonka tiimoilta oli tapaaminen ohjaavan
opettajan kanssa. Syksylla tapasimme toimeksiantajaa, jolloin my6és aiheemme hie-

man muuttui ja jouduimme muuttamaan tyon tietoperustaa.

Alun perin suunnitelmanamme oli tehdd haastattelu syksylld 2012, mutta aiheen
muututtua jouduimme muuttamaan haastattelun aikataulua. Suunnitelmaseminaa-
rimme pidimme joulukuussa 2012 ja opinnaytetydn suunnitelma hyvaksyttiin tammi-
kuussa 2013. Ohjaus- ja hankkeistamissopimuksen ja tutkimusluvan (liite 1) haimme
helmikuun aikana. Ennen haastattelua lahetimme osallistujille saatekirjeet (lite 2) ja
hankimme Kkirjalliset suostumukset (liite 3) haastatteluun osallistuvilta ja heidan van-
hemmiltaan. Haastattelun toteutimme 6.3.2013 Polvijarvella. Haastattelun jalkeen
analysoimme tulokset ja kirjoitimme johtopdatokset, jonka jalkeen viimeistelimme

opinnaytetydmme.

6.1 Tutkimusmenetelma

Teimme opinnaytetydmme laadullisesti. Kaytimme laadullisia menetelmid aineiston
keruussa ja analysoinnissa. Haastattelimme maaliskuussa 2013 Elamanlanka—
projektiin osallistuvia nuoria, joilla on todettu neurologisia erityisvaikeuksia. Haastat-
telupaikkana oli Elamanlanka—projektin jarjestama kuntoutuskurssikokonaisuuden

ryhmajakso Polvijarvella.

Kerasimme opinnaytetydssamme kokemuksia ja ajatuksia erilaisuudesta nuorilta,
joilla on neurologisia erityisvaikeuksia. Laadullinen eli kvalitatiivinen tutkimus tulkitsee
tai ymmartaa ihmisten kasityksia ja kokemuksia. Siind huomioidaan ihminen kokonai-
suudessaan ja pyritaan ymmartamaan ilmioita. Laadullinen tutkimus voidaan toteut-
taa eri tavoin, muun muassa teema- ja syvahaastattelemalla, havainnoimalla, doku-
mentteihin ja kenttatybhon perustuvilla tydémenetelmilla. (Paunonen & Vehvildinen-
Julkunen 1998, 20; Tuomi & Sarajarvi 2009, 71.)

Ryhmahaastattelu on hyvéa aineistonkeruumenetelma mielipiteiden ja kulttuureiden
tutkimiseen. Samanaikaisesti pystytddn havainnoimaan ryhmaétilannetta ja sosiaalista

ymparistbd. Nain tulee esiin myos osallistujien asenteet ja tavat. Ryhmahaastattelun
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toteutusmenetelmia on kolme erilaista. Tutkija pystyy olemaan pelkastaan havain-
noitsijana, kun ryhmé kay vapaasti keskustelua aiheesta. Ohjatussa keskustelussa
tutkija on suunnitellut valmiiksi teemoja, joista osallistujat keskustelevat ja tutkija pys-
tyy tarkentamaan keskustelua omilla kysymyksilladn. Ryhmahaastattelu voidaan
my0s toteuttaa ilman osallistujien yhteista keskustelua, kun tutkija kysyy kaikilta sa-
manlaiset kysymykset. (Pennanen & Pdtsénen 1998, 1-2.)

Ryhmahaastattelun etuna on tutkijan lasnaolo, jolloin esimerkiksi epaselvista kysy-
myksista voi kysya mita se tarkoittaa. Ryhméhaastattelulle on ominaista myds jousta-
vuus ja tietoa voi saada hyvin, koska keskustelijat voivat herattda toisissaan paljon
ajatuksia. Ryhmassa voi kasitella vaikeitakin asioita, kunhan ei menna liian henkilo-
kohtaisuuksiin. Eridvat mielipiteet voivat jddda ryhméhaastattelussa vahemmalle
huomiolle, koska suurin osa vie keskustelua eteenpain. Keskusteluun voi vaikuttaa
my0s tutkijan reaktiot vastauksiin tai osallistujat voivat vastata vain tutkijoita miellytta-
vid vastauksia. Haastattelijalta se vaatii taitoa tehda tarkentavia kysymyksia ja hallita
keskustelua, jotta kaikki pdasevéat osallistumaan keskusteluun ja ilmaisemaan mielipi-
teensa. Tarkeaa on, ettd ryhmahaastatteluun osallistuu sellaisia, jotka ovat valmiita
kertomaan mielipiteistdan avoimesti muille. Ryhméahaastattelussa on tarkeaa luoda
erilaisia mielipiteita salliva ilmapiiri. Ryhmé&haastattelun pitAminen vaatiikin haastatte-
lijoilta tunnelman aistimista ja kuuntelemisen taitoa. Haastatteluun pitdd valmistautua
etukateen hyvin ja aiemmasta kokemuksesta ryhmavuorovaikutustilanteissa on hy6-
tya. (Pennanen & Potsénen 1998, 3-4, 13-15.)

Haastattelua varten laaditaan runko, jonka pohjalta keskustelua viedaan eteenpain.
On hyva myo6s suunnitella valmiiksi lisdkysymyksia, jos niille tulee tarvetta. Ryhma-
haastattelussa ei kannata kasitella montaa teemaa, enintaan viisi aihekokonaisuutta.
Haastattelun tallennustapoja on tarjolla monenlaisia. Suositeltavaa on, etta kaytetaan
samanaikaisesti kahta eri tallennustapaa, esimerkiksi ddninauhoitusta seka kirjaajaa.

Mahdollista on myds videoida tilanne. (Pennanen & P6tsénen 1998, 6—10.)

Valitsimme ryhmahaastattelun yksildhaastattelun sijaan sen vuoksi, ettd saisimme
tietoa enemman. Ryhmalaiset olivat entuudestaan toisilleen tuttuja ja aiemmilla ryh-
majaksoilla on saatu hyvia kokemuksia heidan yhdessa toimimisesta. Opinnaytetydn
tarkoituksena oli saada tietoa heidan kokemuksistaan ja ajatuksistaan tutkimuksem-
me aihetta kohtaan, joten ryhmahaastattelu oli hyva sita varten. (Ks. Pennanen &
Potsbnen 1998, 1-3.) Sopiva ryhman koko ryhméhaastatteluun on 4-10 osallistujaa.
Haastattelussa voi kayttda valmiita ryhmia tai ryhmat voi koota yhteisesta nimittajas-

ta. Aiempiin tutkimuksiin perustuen hyvia vastauksia saadaan, kun ryhmalaiset eivat
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tunne toisiaan tai heidan mielipiteitdan. Vaikka ryhmalaiset tuntevatkin toisensa en-
nestaan, se ei ole este, koska silloin voidaan helpommin keskustella arkaluontoisista
aiheista tai keskusteluun saadaan syvéllisempia pohdintoja. (Pennanen & P6tsonen
1998, 6-7.)

Ryhmé&haastattelun teimme teemahaastatteluna. Haastattelimme nuoria, joilla on
neurologisia erityisvaikeuksia ryhméassé, koska tarvitsimme melko avoimen tiedonke-
ruumenetelman. Teemahaastattelu oli puolistrukturoitu ja etenimme valmiiden teemo-
jen pohjalta, kuitenkin tarkentavien kysymysten esittdminen oli mahdollista. (Ks.
Tuomi & Sarajarvi 2004, 74—-78.) Ryhmahaastatteluun osallistujat olivat nuoria, jotka
osallistuivat Elaménlanka—projektin jarjestamalle ryhmajaksolle, jossa myds itse

haastattelu toteutettiin. Ryhméajaksolle osallistui kuusi nuorta.

Haastattelun teemat (liite 4) laadimme opinndytetydmme tutkimustehtavien mukaan,
koska haastattelun tarkoituksena oli saada vastaukset asettamiimme tutkimustehta-
viin. Haastattelun teemat olivat:

Mit& erilaisuus on?

Neurologiset erityisvaikeudet ja erilaisuus.

Kokemukset erilaisuudesta.

Miten voitaisiin huomioida erilaisuutta?

Teemat kietoutuivat vahvasti erilaisuuden ymparille. Haastattelumme teemat ja niiden
kysymykset laadimme niin, etteivat haastateltavamme pystyneet vastamaan kysy-
myksiin yhdella sanalla. Olimme teemojen ja kysymysten suunnittelussa ottaneet
huomioon kohderyhmadmme neurologiset erityisvaikeudet ja laadimme kysymykset

selkeiksi ja hyvin ymmarrettaviksi. (Ks. Pennanen & Poétsonen 1998, 15.)

Ennen ryhméahaastattelua lahetimme saatekirjeet osallistujille, joissa kerroimme tut-
kimuksesta ja siind kasiteltavista aiheista. Saatekirjeen mukana lahetimme nuorille
tutkimuslupahakemukset joihin pyysimme suostumuksen osallistumiseen. Huoltajan

allekirjoitus suostumukseen tarvittiin, koska haastateltavat olivat alaikaisia.

6.2 Ryhmahaastattelun havainnointi

Ryhmahaastatteluun osallistui kuusi nuorta ialtéan noin 12—-17-vuotiasta. Tutustuim-
me toisiimme ennen haastattelun alkua kdymalla pienen esittelykierroksen ja séimme
valipalaa. Kerroimme nuorille itsestimme ja haastattelusta. Pyrimme luomaan mah-

dollisimman avoimen ilmapiirin, jossa sai vapaasti keskustella ja kysya. Haastattelun
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alussa nuorilla ilmeni hieman ujoutta, mutta aktivoimalla heitd aiheeseen he tulivat
mukaan keskusteluun ja kertoivat mielipiteistdan. Ryhméssa oli muutamia nuoria,
jotka osallistuivat keskusteluun aktiivisesti. Heidan ajatuksensa ja mielipiteenséa hou-
kuttelivat muitakin osallistumaan ja jakamaan ajatuksiaan. Haastattelun aikana yksi
meista piti huolen siitd, ettd kaikki saivat puheenvuoron. Toinen meista vastasi siita,
ettd saimme vastaukset tutkimuskysymyksiimme. Haastattelun aikana oli myds ha-
vaittavissa, ettd nuoret kavivat keskenaan keskustelua ja kyseiseen teemaan heiltéa
tuli hyvid kommentteja. Loppuvaiheessa haastattelua nuoret alkoivat jo hieman va-
sya, mutta jokainen jaksoi olla haastattelun loppuun asti. Kokonaisuudessaan itse
haastattelu kesti 40 minuuttia. Haastattelun jalkeen pohdimme nuorten kanssa haas-
tattelun kulkua. Haastattelusta jai meille kokonaisuudessaan hyva tuntuma ja saimme

hyvin tietoa.

6.3 Tulosten analysointi

Analysointi tehtiin aineistolahtoisesti eli induktiivisesti. Sen tarkoituksena oli tiivistaa
ja selkeyttdad aineistoa menettamattd kuitenkaan sen alkuperdista tietoa. Analyysilla
voidaan tehda luotettavia johtopaatoksia tutkittavasta aiheesta. Aluksi aineisto litte-
roidaan eli auki Kirjoitetaan, jonka jalkeen perehdytdén sisalttéon. Litteroidusta aineis-
tosta etsitddn tarkeita ilmauksia, jotka pelkistetdaan ja ryhmitellaan. Ryhmittelyssa
etsitddn samankaltaisia ilmauksia, jotka yhdistetdan ja nimetdén uudelleen alaluokik-
si. Alaluokista ryhmitellaan yhtalaisyyksia, joista tehdaan ylaluokkia. Ylaluokkia voi-
daan viela yhdistaa paaluokiksi. Pelkistettyja ilmauksia ja luokkia yhdistelemalla saa-

daan vastaus tutkimustehtaviin. (Tuomi & Sarajarvi 2002, 110-115.)
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TAULUKKO 1. Esimerkkeja eri teemojen sisallonanalyysista.

Alkuperainen Pelkistetty Alaluokka Ylaluokka | Paaluokka
ilmaus ilmaus
"naitten ulospain | Jaotellaan Luokitellaan Ulkoiset Erilaisuus
nakyvien piirteiden | ulkoisten piirteiden pe- | piirteet
perusteella yleensa | piirteiden rusteella
jaotellaan ihmisid” perusteella
"niinku  muutkin al- | Ryhmé&n ul- | Ulkopuolelle Syrjinta Kiusaaminen
kaa sanomaan ettd | kopuolelle jattdminen
mitd sind oot ton | jattAminen
kanssa”
“jos on erilainen ni | Erilaisia kiu- | Nakyvd  kiu- | Erilaisuu- Kiusaaminen
sitd kiusataan ihan | sataan suo- | saaminen eri- | desta kiu-
suoraan” raan laisuudesta saaminen
"miksi nykyajan opet | Opettajien Opettajilla  ei | Opettajien | Kiusaamiseen
ovat niin avuttomia” | avuttomuus keinoja puut- | riittamat- puuttuminen

nykypdivana | tua kiusaami- | tdmyys

seen

Haastattelu nauhoitettiin kahdella aaninauhurilla seka kahdella puhelimella ja yksi
meista toimi kirjurina. Aloitimme sisalldnanalyysin siitamalla nauhoitetun aineiston
tietokoneelle. Nauhoitettu aineisto sailytettiin salasanan takana. Aineisto litteroitiin eli
aukikirjoitettiin, jottei meilta jaisi mitdan havaitsematta. Litteroitua aineistoa kertyi noin
yhdeksan sivua. Perehdyimme aineistoon ja merkitsimme tarkeité ilmaisuja. Tutki-
musaineistosta etsimme alkuperéisilmaisuja tutkimustehtavien mukaan. Alkuperéisil-
maisut pelkistimme, jonka jalkeen muodostimme niista alaluokkia. Alaluokista muo-
dostimme ylaluokkia. Ylaluokista havaitsimme samankaltaisuuksia, jotka yhdistimme
paaluokiksi. Paaluokkia saimme nelja, joita olivat kiusaaminen, kiusaamisen puuttu-
minen, erilaisuus ja avoimuus. Jokainen meistd teki oman sisallénanalyysin. Ver-
tasimme saamiamme sisédlldnanalyysin tuloksia toisiinsa ja yhdenmukaistimme ne.
Yla- ja paaluokilla saimme vastaukset asettamiimme tutkimustehtéviin (taulukko 1).
Sisalldnanalyysistd saamiemme tulosten perusteella kirjoitimme johtopaéatokset. Litte-
roinnin ja analysoinnin teimme haastattelun jalkeisina pdaivina, jotta haastattelu olisi

pysynyt tuoreena muistissa.
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7  TULOKSET
7.1 Nuorten ajatuksia ja kokemuksia erilaisuudesta

Nuorten ajatukset erilaisuudesta kohdistuivat ulkoisiin piirteisiin. Tallaisiksi ulkoisiksi
piirteiksi, jotka aiheuttavat erilaisuutta nuoret nimesivat esimerkiksi erilaisen pukeu-
tumisen, ylivilkkauden ja pakkoliikkeet. Yksi haastateltavista nuorista kertoi, etta
"ulospéin nakyvien piirteiden perusteella yleensa jaotellaan ihmisia”. Nuoret kokivat
olevansa erilaisia neurologisen erityisvaikeuden vuoksi. Erilaisuuden kokemukset
ajoittuivat 1&hinn& ala-asteelle, jolloin heiddn oireet olivat voimakkaampia. Nuoret
mainitsivat oireiden olevan muun muassa ylivilkkautta. Erilaisuuden kokemus korostui
tilanteissa, miss& muut olivat heidan sanojensa mukaan normaaleja. Osa nuorista ei
talla hetkelld kokenut olevansa erilainen, koska oireet ovat helpottuneet. Nuoret ker-
toivat erilaisuuden olevan myds sisdista erilaisuutta, kuten erilainen ajatusmaailma ja

persoonallisuus. Nuorille tuli ajatus, etta erilaisuus on rikkautta.

Nuorilla oli negatiivisia kokemuksia erilaisuudesta. Useita nuoria oli kiusattu tai syrjitty
neurologisista erityisvaikeuksista johtuvan erilaisuuden vuoksi. Osalla ei erilaisuuden
vuoksi ollut omaa kaveripiiria peruskoulussa, kuten yksi haastateltava nuori kuvasi
"alakoulussa ei juurikaan ollut kaveriporukkaa”. Negatiiviset kokemukset sijoittuivat
kaikilla kouluun, suurimmalla osalla ala-asteelle. Haastattelun aikana nuorilla syntyi
keskustelua eniten erilaisuuteen liittyvistd huonoista kokemuksista. Nuoret eivat pys-
tyneet nimedmaan konkreettisia hyotyja erilaisuudesta. Haastattelussa ainoana hy6-
tyna nousi erilaisuuden tuoma julkisuus. Nuoret ajattelivat, etta jos erilaisuuden kaut-
ta voisi paasta julkisuuden henkiloksi, siten saisi myos hyvaksyntad. Yksi vastaajista
sanoi, ettd ”jos youtubessa hankkis tarpeeks katsojia nii vois tulla julkkikseksi, niin
sen jalkeen voisin olla erilainen ihminen. Siind mielessa se voi olla positiivista”. Julki-
suudesta koettiin kuitenkin olevan myds haittaa, silla julkisuudessa voi leimautua tie-

tynlaiseksi.

Nuoret kertoivat paljon kokemuksia erilaisuudesta johtuneesta kiusaamisesta ja syr-
jinnasta. Nuorten mielestd kiusaamiseen ei olla pystytty vaikuttamaan koulussa ja
opettajien puuttuminen kiusaamiseen oli riittamatonta. Yksi haastateltava ihmetteli
"miksi nykyajan opet on niin avuttomia?” Heidan mielestdan opettajilla ei ole keinoja
puuttua kiusaamiseen. Nuorilla oli omakohtaisia kokemuksia, etteivat puhuttelut tai
jalki-istunnot vaikutteet kiusaamiseen mitenkdan. Naiden toimien jalkeen kiusaami-
nen oli jatkunut. Nuorten mielesta opetusvideoilla tai kiusaamisen vastaisella valis-

tuksella ei ole ollut vaikutusta kiusaamisen vahenemiseen. Haastateltavista yksi tote-
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si: "jos tehdaan jotain opetusvideoita tai lahdetdén puhumaan, niin ne viis veisaavat

siita”.

Nuoret ilmaisivat, ettd nykyaan jalki-istunnot ovat tehottomia. Yksi haastateltava il-
maisi "ainaki omalta kohdalta voin sanoo, etta jalki-istunto on vaan, etté jaahas tés-
sdhan tdma tunti menee kivasta”. Nuorilta tuli ehdotuksia, jotka voisivat auttaa kiu-
saamisen vahentymiseen. He ajattelivat, ettd jalki-istunnot voisivat tehota paremmin,
jos sen aikana joutuisi tekemaan jotain fyysista tyotd. Nuorten mielesta jalki-istunnot
voisi suorittaa esimerkiksi haravointina tai korjaustdina. Heidan mielestédén jalki-

istunnoissa tehtava tyo ei kuitenkaan saisi olla mielekasta.

Ymparistolla on ollut merkitysta nuorten kaytokseen. Nuoret kertoivat, etta koulussa
he eivat valttamatta voineet olla omia itsejaan, silla siella joutuu olemaan samojen
ihmisten ympardimana ja kohtaamaan kiusaajat paivittdin. Kotona ja vapaa-ajalla
asia oli toisin, silla he pystyivat valitsemaan kenen seurassa viettavat aikaa. Yksi
haastateltava kertoi, ettd "kotona ja vapaa-ajalla voit valita sen porukan, ettd minka
kanssa viettda sita aikaa”. Terveydenhuollossa nuoret kokivat terveydenhuollon hen-
kilokunnan kohdelleen heitd hyvin. Kouluterveydenhoitajien koettiin olleen myos

myonteisia haastateltavia nuoria kohtaan.

7.2 Erilaisuuden vaikutukset nuoren elamaan

Nuoret kokivat erilaisuutensa vuoksi joutuneensa vaikeuksiin koulussa. Nuoret kertoi-
vat esimerkkina jalki-istuntoon joutumisen ylivilkkauden takia. Paallimmaisena koke-
muksena haastattelussa tuli syrjinta. Syrjintd ndkyi nuoren elamassa ulkopuolelle
jattamisend, jaotteluna ja koulukiusaamisena. Yhden haastateltavan kokemuksena
oli, ettd "useimpien keskuudessa olin se pallo, jota potkittiin®. Nuoret kokivat kiusaa-
misen olevan nakyvaa ja suoraa. He kertoivat, etta sivulla olijat eivat puuttuneet kiu-
saamiseen millaan lailla. Kiusaaminen oli myds nuorten mukaan perattémien puhei-
den levittamista ja haukkumista. He toivoivat, ettei heité koskevissa asioissa uskottai-
si tallaisia puheita. Yksi haastateltava totesi, ettd "kaikessa ei pida uskoa puskaradi-

oon.

Nuoret toivoivat kohtaamisen olevan avoimempaa jokaista kohtaan. Kokemustensa
perusteella he halusivat, etta henkilihin tutustutaan ennen kuin heidat luokitellaan.
Erilaisuuden mydéta nuoret kokivat voivansa itse suhtautua avoimemmin muihin ihmi-

siin, eivatka usko kuulopuheisiin. Yksi haastateltava nuori kertoi, ettd "pyrin siihen,
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etta vaikka kaverit jollekin huuteliskin tai muuta, niin jos min& en sitd tunne eiké oo

mitaan henkilokohtaista, niin en mina siihen mukaan lahde”.

7.3 Tulosten yhteenveto

Opinnaytetydn haastattelun tuloksista tulee esille, ettd neurologinen erityisvaikeus toi
mukanaan erilaisuuden tunnetta. Haastattelevamme nuoret kokivat erilaisuuden ne-
gatiivisena, eivatka nahneet erilaisuutta vahvuutena. Nuoret kokivat erilaisuuden ul-
koisina ja sisaisina piirteina. Erilaisuuden takia nuoria oli kiusattu, syrjitty ja heilla ei
valttaméatta ollut kavereita. Nuorten mielestd ympaéristolla oli vaikutusta kayttaytymi-
seen esimerkiksi kotona nuoret voivat olla omia itsejaén. Nuoret toivoivat, ettd heidat
kohdataan ennakkoluulottomasti. He toivoivat, ettd kiusaamiseen puututtaisiin kou-
lussa paremmin, esimerkiksi opettajien toimesta. Kuviossa 1 esittelemme péaasioita

tuloksistamme.

Mita erilaisuus on?
- Ulkoiset piirteet
- Sisainen erilaisuus

- Negatiivista
NEUROLOGISEN
ERITYISVAIKEUDEN
AIHEUTTAMA ERI- Miten erilaisuus on vaikut-
LAISUUDEN KOKE- tanut nuoren elaméaan?
MUS - Syrjintaa
- Koulukiusaamista

- Ulkopuolelle jattamista

- Kaveripiirin puuttuminen

- Ympariston vaikutukset kéyt-
taytymiseen

- Ennakkoluuloton suhtautumi-
nen muihin

Nuorten toiveita kohtaamiseen
- Avoimuus

- Parempi puuttuminen kiusaami-
seen

KUVIO 1. Nuorten kokemuksia neurologisen erityisvaikeuden aiheuttamasta erilai-

suudesta
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8 POHDINTA
8.1 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Laadullisen tutkimuksen luotettavuutta edistaa kaytettyjen metodien ja analyysin tark-
ka kuvaaminen. Luotettavuutta lisdd se, kun tutkijat tekevat omat analyysit tutkimus-
aineistosta. (Aira & Seppéa 2010, 807; Tuomi & Sarajarvi 2009, 141.) Kohderyhman
valinnassa luotettavuutta lisataan satunnaisotannalla, tutkijat eivat siis itse valitse
kohderyhmaa (Nieminen 1998, 216). Ulkopuolisen henkilon tarkastaessa tutkimus-
prosessin etenemista ja arvioidessa tutkimuksen tuotoksia saa tutkija ulkopuolisen
nakokulman tyohonséa (Tuomi & Sarajarvi 2009, 138). Tutkimuksen uskottavuuteen
vaikuttaa se, kuinka tulokset vastaavat tutkimustehtdvaan ja kuinka yhtenevia tulok-

sia tutkijat analyyseista saavat (Aira & Seppa 2010, 807).

Opinnaytetydmme luotettavuuteen vaikutti se, ettemme itse valinneet haastateltavia
henkil6ita Haastateltavat olivat nuoria, jotka osallistuivat Elamanlanka-projektin kun-
toutuskurssikokonaisuudelle. Aiempaa kokemusta meilla ei ryhméhaastatteluista ol-
lut, joten se voi vahentda luotettavuutta. Kokemattomuuden vuoksi valmistauduimme
huolellisesti haastatteluun. Ryhmahaastattelulla uskomme saaneemme enemman
aineistoa, kuin mita olisimme yksilohaastattelulla saaneet. Aktiiviset osallistujat herat-
telivat muitakin keskustelemaan aiheesta ja nain saimme enemman aineistoa opin-
naytetybhomme. Aineistonkeruun luotettavuutta ja patevyytta lisdsimme silla, etta
kuvasimme sanallisesti haastattelussa olleiden henkildiden toimintaa ja tapahtumia.
Kirjuri kirjoitti muistiin vuorovaikutusta ja haastattelutilanteen tunnelmaa. Aineiston
analyysin luotettavuutta lisasimme sillg, ettd jokainen meista teki oman siséllénana-

lyysin aineistosta. (Ks. Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 1996, 213-215.)

Eettisyyttd edistimme sailyttamalla litteroinnit salasanan takana tietokoneella ja &éani-
nauhurit muiden ulottumattomissa. Huomioimme myds, etta osallistujat pysyivat tun-
nistamattomina ja ettemme tuoneet osallistujien nimia esiin. Yhdyshenkilémme lahetti
tutkimukseen osallistuville saatekirjeet, joten osoitetiedot pysyivat meilta salassa. (Ks.
Hirsjarvi, Remes & Sajavaara, 1996, 213-215). Haastatteluun osallistuville kerroim-
me, etta haastattelu aanitetaan. Haastattelijoina meidan tuli pysya mahdollisimman
neutraaleina osallistujien vastauksille. Emme mydskaan voineet johdatella haastatel-
tavia vastaamaan kysymyksiin meidan haluamallamme tavalla. (Ks. Eskola & Suo-
ranta 1998, 53). Tutkija tarvitsee kohderyhménsa luottamuksen, jotta aineisto olisi
mahdollisimman laadukas. Tutkijan taytyy varmistaa, ettei tutkimus aiheuta tutkittavil-
le haittaa, eika tutkimustuloksia saa kayttaa tutkittavia vastaan. (Nieminen 1998,
218.)



29

8.2 Tulosten tarkastelu, johtopaattkset ja jatkotutkimusaiheet

Nuorten haastattelun perusteella voimme péaéatella, ettd neurologiset erityisvaikeudet
aiheuttivat haastattelemillemme nuorille erilaisuuden tunnetta. Tama erilaisuus johtuu
ulkoisista ominaisuuksista, kuten vylivilkkkaudesta. Erilaisuutta pidetddn normeista
poikkeavana kaytoksena tai ulkonakoné. Nuoret olivat kokeneet erilaisuuden tunnetta
eniten koulussa, jossa yleiset normit ovat hyvin vahvasti esilla. Nuorten mukaan eri-
laisuuteen puuttuminen ja siitd johtuva kiusaaminen vaheni vanhetessa. Taméan nuo-
ret arvelivat johtuvan siita, ettd neurologisen erityisvaikeuden oireet vahenevat ja

ihmiset aikuistuvat ja hyvaksyvat erilaisuuden.

Haastateltaville nuorille erilaisuudesta on ollut haittaa. Erilaisuutta pohdittaessa en-
simmaiset ajatukset olivat negatiivisia, ja positiivisia asioita erilaisuudesta heilla ei
tullut mieleen. Nuoret olivat erilaisuutensa vuoksi kokeneet kiusaamista ja syrjintda
monin eri tavoin. Tama tulee myos esiin Littlen (2002, 43) tutkimuksessa, jossa nuo-
rilla, joilla on neurologisia erityisvaikeuksia, oli kokemuksia henkisesta ja fyysisesta
kiusaamisesta. Kiusaaminen ja syrjinta on voinut olla suoraa ja nakyvaa tai erilaisten
huhujen levittdmista. Osalla ei ollut kavereita erilaisuuden vuoksi. Réngéan (2010, 39)
tutkimuksessa ilmeni, etta nuorilta, joilla on neurologisia erityisvaikeuksia, puuttui
saman ikaisia ystavia ja heita kiusattiin herkasti. Nuoria hammastytti ja mietitytti se,
ettd kiusaamiseen puuttuminen on vahaista. Heidan mielestaan kiusaamista ei kou-
lussa nykymenetelmilla saada kuriin. Nuorilla itsellddn oli ehdotuksia kuinka jalki-

istunnoista saataisiin tehokkaampia, ja sita kautta vaikutettaisiin kiusaamiseen.

Nuoret kertoivat, etta heidat on kohdattu hyvin terveydenhuollossa. Nuorten mielesta
sairaanhoitajien tehtaviin kuuluu pysya neutraalina ja olla kiinnittAmatta huomiota
erilaisuuteen. Erilaisuuden vuoksi nuoret kokivat itse pystyvansa kohtaamaan muut
henkil6t avoimemmin. He haluaisivat, ettd jokainen tutustuisi henkiléén ennen kuin
tekee johtopaatoksia. Nuoret ilmaisivat, etteivat itse usko niin herkésti kuulopuheisiin,

vaan haluavat tutustua ensin.

Haastattelun tulosten perusteella puuttumista kiusaamiseen pitda edelleen kehittda ja
miettia uusia toimintatapoja, seké tarjota opettajille enemman tydkaluja tilanteiden
selvittamiseen. Nuorilla, joilla on neurologisia erityisvaikeuksia voi olla riski joutua
kiusatuksi. Terveydenhuollon ammattilaiset voisivat ottaa kiusaamisen puheeksi, ja

tunnistaa merkkeja kiusaamisesta.
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Tyomme tulosten perusteella mietimme, etté neurologisten erityisvaikeuksien tuomaa
erilaisuuden tunnetta voisi selvittdd nuorten aikuisten nakokulmasta. Tutkimuksen
aineisto voisi nain olla laajempi ja heilla voisi olla enemman nakemysta erilaisuuden
vaikutuksista. Opinnaytetydssamme tuli selkeasti esille se, ettd opettajilla ei ole kei-
noja puuttua kiusaamiseen ja syrjintdan. Tata tulisi meidan mielestdmme tutkia opet-

tajien ndkdkulmasta ja miettia keinoja kiusaamiseen puuttumiseen.

8.3 Ammatillinen kasvu ja kehitys

Opinnaytetydprosessi oli haastava. Isoin haaste oli se, ettda meilla ei ollut aiempaa
kokemusta tutkimuksen tekemisesta. Haastavaksi prosessin teki myos se, etta opin-
naytetydomme aiheesta ei ollut tehty aikaisempia tutkimuksia. My6s tydmme kohde-
ryhma oli haastava, silld neurologiset erityisvaikeudet toivat oman elementtinsa haas-
tatteluun. Paasimme haasteista yli sinnikkyydellamme ja toistemme tuella. Teimme
paljon tiedonhakua ja paneuduimme aiheeseen. Haastatteluun valmistautumisessa
auttoi se, ettd meilla kaikilla on kokemusta lasten ja nuorten kanssa tydskentelysta.
Kolmen haastattelijan lasnéolo haastattelussa oli hyva ratkaisu, silla saimme jaettua
haastatteluroolit ja meilla oli eri lahestymistavat aiheisiin. Nain saimme monipuolista

tarkastelua teemoihimme.

Yhteistydmme toimi hyvin, jaocimme ty6ta tasapuolisesti koko opinnaytetyd prosessin
ajan. Saimme toisiltamme kannustusta ja tukea, joka auttoi tydstamaan opinnaytety 6-
ta eteenpain. Opinnaytetydn suhteen meilla oli samat tavoitteet ja lahes yhtenevat
tydskentelytavat, jotka helpottivat opinnaytetydon tekemistd. Yhdyshenkilomme on
ollut meille korvaamaton, silla hanella on paljon tietoa aiheestamme. Yhdyshenki-
[6mme on myds antanut meille vinkkeja tiedonhakuun. Opinnaytetydn tekeminen oli
sitovaa ja se vei paljon aikaa. Valilla tuntui hankalalta sovittaa kaikki muut kouluteh-
tavat ja tentit opinnaytetytn aikatauluun. TAman ansioista meista on tullut joustavam-
pia ja karsivallisempia. Opinnaytetytprosessin aikana meista on kehittynyt hyvia tie-
donhakijoita. Lisaksi kehitimme ammatillista osaamistamme ja lisasimme valmiut-
tamme tytskennella neurologisten erityisvaikeuksien parissa. Osaamme ottaa huo-
mioon erilaisuuden ja sen tuomat haasteet. Samalla harjaannuimme myoés kaytetta-
viin tutkimusmenetelmiin, joista meilla ei ole aikaisempaa kokemusta. Samalla saim-
me kokemuksen ryhmavuorovaikutustilanteesta, silla toteutamme tiedonkeruun ryh-
mahaastatteluna. Olemme myds opetelleet uusien laitteiden ja ohjelmien kayttda,

kuten tiedonhakuohjelmia ja nauhoitusvélineiden kayttoa.
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Tutkimuksen
ohjaaja/oppilaitos

1. ohjaaja Raija Pulkkinen, Savonia ammattikorkeakoulu lisalmi

2. ohjaaja Annikki Jauhiainen

Tutkimus

Tutkimuksen nimi ja aihe (lyhyt kuvaus)
Neurologisia erityisvaikeuksia omaavien nuorten kokemuksia erilaisuudesta

Tutkimussuunnitelman hyvaksymispaivamaara oppilaitoksessa
11.1.2013

Paaasiallinen tutkimusmenetelma (rastita yksi vaihtoehto)
[ kysely tZ haastattelut [ asiakirja-/tilastoanalyysi
[] koeasetelma ] havainnointi [J muu, mika

Kuvaus tutkimuksen suorittamisesta ja Savaksen kehittamisyksikon/projektin
osallistumisesta tutkimuksen toteutukseen ja ohjaukseen

Tutkimuksen tarkoitus: Selvittda neurologisia erityisvaikeuksia omaavien nuorten
kokemuksia ja ajatuksia erilaisuudestaan.
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Kirsi Ruutala

Jouko Hamalainen,
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| Tutkimustehtavat:

1. Kokevatko neurologisia erityisvaikeuksia omaavat nuoret olevansa erilaisia?
2. Milla tavalla he kokevat olevansa erilaisia?

3. Miten erilaisuus on vaikuttanut nuoren elam&an?

Tutkimusote ja -menetelméat Laadullinen tutkimus, joka toteutetaan
teemahaastatteluna. Haastatteluun osallistuu kuusi nuorta.

Tutkimuksen arvioitu
valmistumisaika(pvm)

Aineiston suunniteltu keruuaika
alkaa 6.3.2013 paattyy 6.3.2013

Tutkimus-

| suunnitelman

[[] Savon Vammaisasuntosé&étio saa antaa tutkimussuunnitelmaa koskevia tietoja
ulkopuolisille

julkisuus M Tutkimussuunnitelmasta ei saa antaa tietoja ulkopuolisille
Asiakirjatiedot, Tarvittavat Savaksen sosiaali- ja terveydenhuollon salassa pidettavat asiakirjatiedot,
joihin tassa mita tietoja ja misté

tutkimuksessa
haetaan lupaa

Tutkimusaineiston
suojaus,
arkistointi ja
havittdminen

Savakselta saadun salassa pidettavan tiedon kasittely, suojaus, kaytén valvonta,
havittdminen

Tutkimusaineiston suojaus luvatonta késittelyé vastaan: Tutkimuksen toteuttajan tulee kaikissa
henkildtietojen késittelyn vaiheissa huolehtia siité, ettei rekisteréityjen yksityisyytté
perusteettomasti vaaranneta. Tunnistetietojen mukana oleminen edellyttaé perustetta niiden
sdilyttamiselle seké tiedon henkilésta, joka vastaa rekisterinpidosta ja sen laillisuudesta.
Manuaalisen ja sdhkoisesti késiteltdvén aineiston suojaus:

« tutkimuksen toteuttajan rekisterinpitéjané huolehdittava tutkimusrekisterin kdytén
valvonnasta ja rekisterin suojauksesta henkilétietolain mukaisesti

« manuaaliset rekisterit séilytettdvé asianmukaisissa tiloissa ja séhkoisesti ylldpidetyt
tutkimusrekisterit on suojattava esim. kdyttéjétunnuksin ja salasanoin

« tutkimusrekisterin kaytté sallittu vain luvan saaneille.

Tutkimusaineiston hévittdminen/arkistointi: Kun henkilbtiedot eivét enéé ole tarpeen tutkimuksen
suorittamiseksi tai sen tulosten varmistamiseksi, henkilérekisteri tulee joko hévittéa, siirtéd
arkistoitavaksi tai muuttaa anonyymiin muotoon.

Lupahakemuksen
liitteet

X Tutkimussuunnitelma (pakoliinen)

[] Mallit ynteydenotto- ja informaatiokirjeestd seka suostumusasiakirjasta
Kun tutkimuksessa késitellaén henkilétietoja, tulee késittelyn tapahtua kyseisen
henkilon tai hdnen laillisen edustajansa suostumuksella. Tutkittaville on informoitava
ymmarrettavéllé tavalla tutkimuksesta ja hénen tietojensa kéyttémisesté siiné.

X] Muut liitteet, mitka DR o oneis Sohems,

Yhteydenotot

Onko kayty ennalta keskusteluja tutkimuksen tekemisesté saation edustajan kanssa.
Kenen kanssa, milloin ja mité sovittu?

Opinnaytetydsta sovittu yhdyshenkildmme Marjo Hodjun kanssa. Hanen kanssaan
olemme pitdneet tapaamisia, joissa kayty tutkimusta ja toteutusta Iapi. Sovittu
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Laatija: Kirsi Ruutala
Hyvéksyja: Jouko Hamalainen,

Sari Kokkonen, Kirsi Ruutala

haastattelun tapahtuvan Elédmanlanka —projektin ryhmaéjaksolla Polvijéarvella.

Lupahakijan/ Sitoudun siihen, ettd minulla ei ole oikeutta luovuttaa saamiani salassa pidettévia
hakijoiden tietoja sivullisille eikd kayttda niitd muuhun tarkoitukseen kuin mihin tutkimuslupa on
sitoumukset ja myonnetty.

allekirjoitukset

Luovutan valmiista tutkimusraportista yhden séhkdisen kappaleen ja yhden
kansitetun paperikappaleen korvauksena Savon Vammaisasuntosaétiolle.
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Tutkimuslupahakemus toimitetaan kirjeitse allekirjoitettuna:

Savon Vammaisasuntosaatio
Kehittamispaallikkd Kirsi Ruutala
Vuorikatu 26 A, 2. krs
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SAATEKIRJE
Hei!

Olemme kolme sairaanhoitajaopiskelijaa lisalmen Savonia-ammattikorkeakoulusta.
Teemme opintoihimme liittyen opinnaytety6ta, jossa selvitimme neurologisia erityis-
vaikeuksia omaavien nuorten kokemuksia erilaisuudesta. Opinnayteydmme toteu-
tamme yhteisty6ssa Elamanlanka- projektin kanssa. Keraamme tietoa opinnaytety6-
hon ryhméhaastattelun avulla. Ryhméahaastattelussa keskustellaan opinnaytetydmme
kohteena olevista asioista yhdessd, ketaan ei siis haastatella yksin. Ryhmahaastatte-
lussa me haastattelijat esitaimme kysymyksia koko ryhmaélle, joita pohdimme yhdes-
sa. Tarkoituksena on saada aikaan myds vapaata keskustelua, johon jokainen saa
osallistua. Loydat haastattelun kysymykset ja teemat seuraavalta sivulta, voit miettia
niitd jo etukateen. Opinnaytetydmme tarkoituksena ja tavoitteena on selvittdd Sinun

kokemuksiasi erilaisuudesta ja neurologisista erityisvaikeuksista.

Ryhmahaastattelu toteutetaan Elamanlanka- projektin jarjestamalla ryhméajaksolla
keskiviikkona 6.3.2013 klo 13.00-14.00. Ryhmé&haastatteluun voivat osallistua kaikki
ryhmé&jaksolle osallistuvat nuoret. Haastatteluun osallistuminen on vapaaehtoista.
Haastattelu nauhoitetaan aaninauhurille. Haastattelussa esiin tulleita asioita ei luovu-
teta ulkopuolisille, vaan keskustelussa kaydyt asiat jadvat ryhman sisalle. Haastatte-
lusta syntynyt aineisto kasitellaén luottamuksellisesti, eikd opinnaytetydssad mainita

kenenkaan nimia. Haastattelun materiaali havitetddn opinnaytetydn valmistuttua.

Haastattelua varten tarvitsemme Sinulta ja huoltajaltasi allekirjoituksen haastattelu
suostumukseen. Tutkimuslupahakemus on tdman saatekirjeen liitteenda. Hakemus

tulee tayttaa ja lahettaa 25.2.2013 mennessa palautuskuoressa.

Lisatietoja haastatteluun liittyen voit kysya sahkopostitse, vastaamme mielellamme

Sinua askarruttaviin asioihin.

Ystavéllisin Terveisin

Enni Haapaniemi (enni.e.haapaniemi@edu.savonia.fi)

Marjut Laukkanen (marjut.i.laukkanen@edu.savonia.fi)

Petriina Paakko (petriina.j.paakko@edu.savonia.fi)
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Haastattelussa kdymme |&pi seuraavia asioita, joita voit jo halutessasi miettia
etukateen:

1. Mita erilaisuus on?

2. Neurologiset erityisvaikeudet ja erilaisuus
o Koetko neurologisen erityisvaikeuden tuovan erilaisuuden tun-

netta? Miten ja milla tavoin?

3. Kokemukset erilaisuudesta
e Milla tavoin erilaisuus ilmenee esimerkiksi eri ymparistoissa tai

eri ihmisten seurassa?

4. Miten erilaisuutta voitaisiin huomioida?
e Miten haluaisit, ettd Sinut kohdataan erilaisissa tilanteissa?

(esim. koulussa, harrastuksissa)
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TUTKIMUSLUPAHAKEMUS
Opinnéaytetydn nimi Neurologisia erityisvaikeuksia omaavien nuorten kokemuksia

erilaisuudesta
Oppilaitos Savonia Ammattikorkeakoulu, lisalmen yksikk®.
Tutkimuksen tekija Enni Haapaniemi, Marjut Laukkanen ja Petriina Pdakko

Taman opinndytetydn tarkoituksena on selvittdé neurologisia erityisvaikeuksia omaavien nuorten
kokemuksia ja ajatuksia erilaisuudestaan. Selvitdmme kokevatko nuoret olevansa erilaisia ja mita
erilaisuus heidén mielestaan on.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja voitte koska tahansa peruuttaa suostumuksenne
osallistua tutkimukseen.

Nimi:

Syntymaaika:

Suostumus haastatteluun
Annan luvan haastatella tutkimusta varten.

En anna lupaa haastatella tutkimusta varten

Tutkimuksessa syntyvdd aineistoa kasitellddn luottamuksellisesti ja nimettémana. Savon

Vammaisasuntosaatio sailyttda tutkimukseen liittyvat tiedot tietosuojalain mukaisesti.

/ 2013

Paikka

Asiakkaan allekirjoitus ja nimenselvennys Alle 18-vuotiaan huoltajan allekirjoitus ja
nimenselvennys

Luvan vastaanottajan allekirjoitus ja nimenselvennys
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1. Mit& erilaisuus on?

— Mita ajatuksia erilaisuus herattaa?
— Kuka on erilainen?

— Mik& maarittaa erilaisuuden?

— Milla tavoin muut kohtelevat sellaista, joka on erilainen?

2. Neurologiset erityisvaikeudet ja erilaisuus

— Miten olet omalla kohdalla kokenut erilaisuutta?

— Koetko neurologisen erityisvaikeuden tuovan erilaisuuden tunnetta? Miten ja milla tavoin?
— Minkélaisissa tilanteissa koet erilaisuutta?

— Milla tavoin erilaisuus ilmenee? Miten se vaikuttaa sinuun? (kayttaytymiseen, elamaan..)

3. Kokemukset erilaisuudesta

— Koetko erilaisuutta enemman tietyissa ymparistdissa? (koulu, koti, harrastukset, terveydenhuol-
lossa) Milla tavoin erilaisuus ilmenee?

— Miltd tuntuu, jos muut pitavat erilaisena?

— Koetko erilaisuuden vahvuutena, mill& tavoin?

— Onko erilaisuudesta ollut haittaa, mill& tavoin?

— Mill& tavoin muut ovat kohdelleet sinua?

4. Miten voitaisiin huomioida erilaisuutta?

— Miten haluaisit, etté sinut kohdataan erilaisissa tilanteissa? (kaupassa, koulussa, harrastuksissa)
Mik& tuntuisi mukavalta?

— Mit& muuttaisit erilaisuuden kohtaamista?

— Miten ymparistdssa voitaisiin huomioida erilaisuutta?

Vapaa sana

Jalkipuinti/yhteenveto
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