”?Maailma silmistis heijastuu...”
Neurologisia erityisvaikeuksia
omaavien nuorten elimaiantilanne

Marjo Hujanen

Téiméi artikkeli perustuu pro gradu -tutkielmaani (Hujanen 2009),
joka valmistui toukokuussa 2009. Tutkielman aiheena oli neuro-
logisia erityisvaikeuksia omaavien nuorten eliméntilanne. Kyseessé
on siis tutkimus, jossa kuvasin nuorten eldmintilannetta heidan toi-
mintakykynsé, nuorten saaman kuntoutuksen ja perheen palveluohja-
ustarpeen kautta. Lisdksi tutkimukseni intressind oli kartoittaa, mita
haasteita vanhemmat kokevat nuorten tulevaisuuden ja itsenéistymi-
sen suhteen. Téssd artikkelissa kuvaan tutkimuksen ldahtokohtia ja sen
toteuttamista, teoriaperustaa sekd saamiani tutkimustuloksia.

Liahtokohtana nyky-yhteiskunnan asettamat
vaatimukset

Postrnodernissa yhteiskunnassa toimiminen ja erityisesti tyoelamaés-
sd parjaaminen edellyttavit joustavaa valmiutta muutoksiin, jatku-
vaan kouluttautumiseen, liikkuvuuteen sekd sopeutumista tydeldméan
suhteiden pitkélle kehitettyyn sddtelyyn. Vaatimuksena on jatkuva it-
sensd ylittdminen ja kilpaileminen yha haastavammaksi kdyvissa tilan-
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teissa, jolloin yhteiskunnan ominaispiirteend ei kuvastu humaanius.
Yhteiskunnassa korostettu yksilollistyminen nostaa esille tiedot ja tai-
dot, jolloin jokainen kilpailee omasta asemastaan ja paikastaan tyo- ja
koulutusmarkkinoilla. Yhteiskunnan muuttuminen tieto- ja osaamis-
keskeiseksi johtaa siihen, ettéd tukea ja ohjausta tarvitsevan nuoren na-
kokulmasta katsottuna tulevaisuus nédyttiytyy ldhinnd epdvarmana ja
turvattomana. Menestyksen korostamisen ja ylistimisen myo6ta kei-
not ja tahto heikompien aseman turvaamiseen tai toimintaympéris-
tdjen muuttamiseen puuttuvat. (Ahponen 2008, 102—103, 201, 205.)

Postmodernin yhteiskunnan asettamat vaatimukset ja luodut ihan-
neihmisen mallit heréttévét pohtimaan, miten nyky-yhteiskunnassa suh-
taudutaan vammaisiin ja erityisté tukea tarvitseviin henkildihin. Ikosen
(2000, 127) mukaan yhteisojen jasenten kielteiset asenteet ja ympariston
luomat sosiaaliset paineet voivat eristdd vammaisen tai erityistd tukea
tarvitsevan henkilon yhteisdjen toiminnasta, jolloin hédnen mahdolli-
suutensa kokea normaaleihin kehityskausiin ja eldménkaaren vaiheisiin
liittyvid kokemuksia estyvit. Sopeuttamisen sijaan yhteiskunnan ja yh-
teisOjen tulisi sopeutua erityistd tukea tarvitseviin henkildihin suvaiten
ja sietden erilaisuutta. Molemminpuolisen sopeutumisen ehto on, etti
heille tarjotaan tasa-arvoiset edellytykset hyvinvoinnille ja hyviksytidén
erilaisuus rikkautena. Erityisté tukea tarvitsevien henkildiden eldmaén ja
elinolosuhteiden normalisoinnin tarkoituksena on vélttad erilaisuuteen
liittyvad syrjdytymistd ja antaa yksilolle mahdollisuus kehittya ja kas-
vaa ikdtoveriensa joukossa.

Tutkimukseni tarkoituksena oli analysoida neurologisia erityis-
vaikeuksia omaavien nuorten eldmaintilannetta ja sitd kautta peilata,
miltd postmodernin yhteiskunnan asettamat vaatimukset néyttévit
yhden erityisryhmén jdsenten ndkokulmasta tarkasteltuna. Kiinnostus
kohdistui yhteen erityisryhmaén, jolle yhteiskunnan nopea muuttumi-
nen, vaatimukset tehokkuuteen, sosiaaliseen toimimiseen ja nopeaan
oivalluskykyyn estdvit toimimisen yhteiskunnan tasavertaisena jise-
nend. Erityisvaikeuksiin liittyvit tarkkaavuuden ongelmat, yliaktiivi-
suus, poikkeava sosiaalinen hahmottaminen sekd oppimisvaikeudet
altistavat toverisuhteiden epdonnistumiselle, jolloin kompensaatiota
etsitddn esimerkiksi epdsosiaalisista ryhmistd. Ongelmat sosiaalisissa
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suhteissa ja koulunkdynnissd voivat johtaa syrjdytymiseen toveripiirista
ja koulumotivaation katoamiseen, pdihteiden kdyttodn ja epidsosiaa-
lisuuteen. Varhaisen tunnistamisen ja hoidon avulla voidaan ehkéisté
syrjaytymiskierre, jolloin silld on my0s suuri taloudellinen ja yhteis-
kunnallinen merkitys. (Kaltiala-Heino, Kaivosoja & Ritakallio 2006,
971-972; Voutilainen, Sourander & Lundstrom 2004, 2672-2673).
Nuoret tarvitsevat usein muita enemmain koulutuksen ja erilaisten
tukipalveluiden tuomaa tukea aikuistumisessa ja tyoeldmaén sijoittu-
misessa, mutta vastaavasti sijoitetut resurssit tuottavat tulosta nuoren
loytédessd paikkansa yhteisdistd ja yhteiskunnasta. Oikein kohdennet-
tujen, henkildkohtaisesti suunniteltujen ja toteutettujen tukitoimien
turvin he kykenevit oppimaan itsendisessd eldméssi vaadittavia tai-
toja, saavuttamaan ammatillisen patevyyden ja valmiudet tyoeldméaéan.
Erilaisten taitojen oppiminen vihentdd yhteiskunnallisen tuen tarvetta
ja helpottaa nuoren ja hinen perheensi elamaa.

Tutkimuksen tarkoitus ja sen toteuttaminen

Halusin tutkimuksen avulla kiinnittdd huomiota siithen, miten
neurologisia erityisvaikeuksia omaavien nuorten selviytymisté
voidaan tukea ja estdd sosiaalista syrjaytymistd. Tarkastelin nuorten
eldméntilannetta useasta eri nakokulmasta huomioiden nuorten, van-
hempien ja tyontekijoiden esiintuoman nikemyksen nuorten toimin-
takyvystd, kuntoutuksen ja palveluohjauksen tarpeesta seké itsendis-
tymiseen ja tulevaisuuteen liittyvistd haasteista. Tutkimuksen tiiviind
yhteistyokumppanina ja mahdollistajana toimi Eldiménlanka-projekti,
joka jarjestdd kuntoutuskurssitoimintaa Itd-Suomen alueella asuvil-
le, neurologisia erityisvaikeuksia omaaville nuorille ja heididn per-
heilleen. Projektin toiminta edesauttoi neurologisia erityisvaikeuksia
omaavien nuorten ja heiddn perheidensd tavoittamista sekd loi mah-
dollisuuden tavata nuoret heidédn omassa elinympéristossdén. Projekti
toimi samalla myds tydpaikkanani, mika toi mukanaan tutkimukseen
toimintatutkimuksellisen tyootteen.

Kerésin tutkimusaineiston loka—joulukuun 2008 aikana. Projektin
toimintakdytdntdjen mukaisesti tyontekijat (tutkija ja projektin kuntou-
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tusohjaaja) tapasivat henkilokohtaisesti jokaisen perheen kotikdynnin
merkeissd. Tutkimukseen osallistui kymmenen neurologisia erityisvai-
keuksia omaavaa nuorta perheineen Eteld- ja Pohjois-Savon alueelta.
Nuoret olivat idltddn 13—17-vuotiaita. Tutkimuksen analysointivaihees-
sa jaoin nuoret kahteen ryhmaéin, jolloin tutkimusaineistoa tarkastelin
varhaisnuorten (13—14-vuotiaiden) ja nuorten (15—17-vuotiaiden) el-
maéntilanteesta késin. Varhaisnuorten ryhmén muodostivat viisi poikaa,
joista kahdella oli diagnosoitu AD/HD ja kolmella Aspergerin oireyh-
tyma. Nuoret olivat saaneet diagnoosin 7—10-vuoden idssd, mutta yksi
nuorista oli saanut diagnoosin viimeisen vuoden aikana. Diagnosoiva-
na tahona oli toiminut lastenneurologia tai -psykiatria. Aineistoa kera-
tessdni nuoret kévivit koulua 7. tai 8.-luokalla osallistuen normaali- tai
pienryhméaopetukseen. Nuorten ryhmin muodostivat neljd poikaa ja
yksi tytto, joista kolmella nuorella oli Aspergerin oireyhtymai, yhdella
nuorella AD/HD ja yhdelld nuorella dysfasia. Diagnoosin he olivat saa-
neet 6—10-vuotiaina joko lastenneurologialta, psykiatrialta tai foniatri-
alta. Nuoret osallistuivat peruskoulun opetukseen eri luokka-asteilla ja
yksi nuorista opiskeli lukiossa.

Tiedonkeruumenetelména kéytin teemahaastattelua, jolloin toinen
tyontekijoistd toimi haastattelijana ja toinen kirjaajana. Teemahaastat-
telun runkona toimi alkukartoituslomake, jonka avulla tutustuimme
perheen nykyiseen eldméntilanteeseen, tuen ja kuntoutuksen tarpeisiin
sekd kartoitimme tarvetta palveluohjaukseen (taloudellisen ja sosiaa-
lisen tilanteen pohtiminen ja kartoittaminen). Haastattelutilanteita ei
nauhoitettu, koska oletin nauhoituksen vaikuttavan negatiivisesti haas-
tattelutilanteen luonnollisuuteen. Tarkoituksena oli muodostaa haastat-
telutilanteesta mahdollisimman keskustelunomainen ja avoin tilaisuus,
jolloin perheenjdsenten oli my0s helppo ldhestya projektin tyontekijoi-
td. Oletin nauhoituksen lisddvin jannitystd tyontekijoitd kohtaan sekd
vaikuttavan haastattelutilanteen ilmapiiriin lamaannuttavalla tavalla.
Pyrimme tyonjaon avulla hyddyntimédn haastattelutilannetta siten,
ettd haastattelun kirjaajalla (minulla) oli mahdollisuus keskittyd nuo-
ren ja vanhempien tuottaman tiedon kirjaamiseen mahdollisimman
tehokkaasti. Kirjaamisen ohella toimin osallistuvana havainnoitsijana
esittden tarkentavia kysymyksié ja siten vaikuttaen haastattelun etene-
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miseen. Alkukartoituslomakkeiden pohjalta kisiteltédviksi ja analysoi-
tavaksi materiaaliksi muodostui noin 60 sivun tekstikokonaisuus.

Haastattelutilanteista muodostui yksilollisid kokonaisuuksia. Haas-
tatteluun osallistui piddasiassa nuori yhdessd vanhemman tai vanhem-
piensa kanssa, mutta joissakin haastattelutilanteissa oli mukana koko
perhe tai pelkéstdan vanhemmat nuoren kieltdytyessa haastattelijoiden
tapaamisesta. Koko perheen osallistuessa haastatteluun nuoremmat
sisarukset vaativat oman huomionsa niin vanhemmilta kuin haastat-
telijoilta. Kyseisissé tilanteissa keskustelu oli vilkasta ja aiheesta syr-
jéhtelevad, jolloin haastattelun nauhoittaminen ja erityisesti sen purka-
minen olisi ollut ty6lds ja haasteellinen tehtava. Haastattelutilanteessa
kysymykset osoitettiin nuorelle, mutta vanhemmat saivat tdydentdi
vastauksia omilla ndkemyksilldén ja mielipiteilldén.

Nuorilta ja vanhemmilta saatua tietoa tdydensin tyontekijakeskus-
teluilla, joissa haastattelijat kivivat ldpi tekemidén havaintoja struktu-
roidusti etukéteen valittujen teemojen avulla. Teimme tyOntekijakes-
kustelut vélittomasti haastattelun jélkeen tai viimeistdédn vuorokauden
sisdlld. Samalla my0s tarkensimme kotikdynnin aikana alkukartoituslo-
makkeeseen kirjattuja tietoja. Tyontekijakeskusteluissa kdytiin lapi syn-
tynyttd vaikutelmaa nuoren toimintakyvystd ja hinen toimimisestaan
perheenjdsenend, nuoren ja perheen tarvetta kuntoutuskurssikokonai-
suuden suhteen sekd mahdollisia vaihtoehtoja perheen tukemiseksi. Sa-
malla pohdittiin mahdollisia kehittdmistarpeita kyselylomakkeen, haas-
tattelumenetelmien ja kotikéyntien sisdllon suhteen. Nauhoitin kadydyt
tyontekijakeskustelut ja litteroin ne tekstiksi. Kukin tyontekijakeskus-
telu kesti noin 10 minuuttia, joista litteroituna muodostui noin 25 sivun
tekstikokonaisuus.

Haastattelujen ja tyOntekijékeskusteluiden kisittelyssd sovelsin ai-
neistoldhtoisté sisdllon analyysid. Eskolan ja Suorannan mukaan (1998,
19) aineistoldhtdinen analyysi on tarpeellista tilanteissa, joissa tarvitaan
perustietoa jonkin tietyn ilmion olemuksesta. Lisdksi kdytin aineiston
tulkinnassa teoriasidonnaista analyysid, jolloin aikaisempi tieto ohjasi
analyysin etenemisté. Aineiston analyysissd kdytetyn teoriatiedon tar-
koituksena oli aineistosta saatujen tuloksien vahvistaminen seka uusi-
en ajatuksien syntyminen. Teoriatieto toimi ennakko-oletusten pohja-
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na madritellessdni tutkittavia teemoja ja tavoitteenani oli saada esille
aikaisempia tutkimustuloksia tdydentdvada tietoa. Sisdllonanalyysin
avulla etsittyjen tekstin merkityksien avulla pyrin ymmaértdmééin tut-
kimuksen kiinnostuksen kohteena ollutta erityisryhméé ja heidén ase-
maansa nyky-yhteiskunnassa.

Neurologisia erityisvaikeuksia omaavat nuoret
haasteena yhteiskunnan palvelujirjestelmille

Tutkimukseni teoriaosuudessa tarkastelin ensinnikin neurologisia
erityisvaikeuksia ja yhteiskunnan palvelujirjestelmdd kuntou-
tuksen osalta. Toiseksi tarkastelundkokulmaksi valitsin nuoruuteen
liittyvét kehitystehtévét ja niihin liittyvit erityiskysymykset. Neurolo-
gisten erityisvaikeuksien osalta otin tarkastelun kohteeksi kaksi ylei-
sintd diagnoosia, jotka téssd tutkimusyhteydessa olivat Aspergerin oi-
reyhtymad ja ylivilkkaus-tarkkaavaisuushéirio. Tarkastelin molempien
diagnoosien neurobiologista taustaa, esiintyvyytté ja niiden vaikutusta
toimintakykyyn lapsuuden ja nuoruuden aikana. Mielestédni kyseisten
diagnostisten késitteiden avaaminen on jatkuvasti tarpeellista, jotta
ymmartdisimme neurobiologisen taustan vaikutuksen nuoren toimin-
takykyyn seké erityisvaikeuksien asettamat haasteet yhteiskunnan
palvelujérjestelmélle. Yhdistin neurologisen erityisvaikeuden taustaa
yhteiskunnalliseen kontekstiin kuvaamalla, mitd erityisid haasteita
liittyy nuoruuteen ja nuorten itsendistymiseen sekd neurologisia eri-
tyisvaikeuksia omaavien nuorten asemaan nyky-yhteiskunnassa.
Neurologisia erityisvaikeuksia omaavilla nuorilla ongelmat tulevat
esille 1ahinna sosiaalisessa vuorovaikutuksessa muiden, varsinkin ikéis-
tensd henkildiden kanssa. Aspergerin oireyhtymén omaavat nuoret ovat
usein vuorovaikutustilanteissa itsekeskeisid, eivitkd he huomioi toisten
kiinnostuneisuutta. Nuorella saattaa olla vaikeuksia ymmartda sosiaa-
lisia sédént6jd, jolloin toisen puhetta ei kuunnella tai se keskeytetdén.
Myo6s empatiakyvyssd on puutteita, mikd vaikeuttaa asettumista itsensi
ulkopuolelle ja asioiden tarkastelemista muiden ihmisten ndkdkulmasta.
Joku saattaa vetdytyd sosiaalisista tilanteista ja haluaa erakoitua, toinen
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taas kdyttiytyy tilanteissa omilla ehdoillaan ja tavoillaan. Usein nuo-
ret kokevat tulevansa vadrinymmarretyiksi sosiaalisissa tilanteissa ja he
kokevat muiden drsyttdvin heitd, vaikka heissé itsessdin saattaisi olla
syy siihen, ettei yhteistoiminta onnistu. He saattavat tulkita vairin mui-
den viestejd ja ottaa sanatarkasti muiden sanomat huomautukset, jotka
sitten uskovat itseensé liittyviksi totuuksiksi. Usein As-nuorilla ei ole
laheisid ystivid eikd valtaosa myoskddan murehdi ystdvédn puuttumista.
Sosiaalisten vuorovaikutustaitojensa kehittyméttomyyden vuoksi nuo-
ret saattavat joutua koulussa hyvin usein kiusatuiksi, vaikka he eivit
itse sitd aina edes tdysin oivalla. (Willey 2003, 16; Kerola, Kujanpédd &
Timonen 2000, 157; Gillberg 1999, 43.)

Vastaavanlaisia sosiaaliseen vuorovaikutukseen ja kanssakdymi-
seen liittyvid ongelmia esiintyy AD/HD-diagnoosin omaavilla nuoril-
la. Yli 50 prosentilla AD/HD-nuorista on sosiaalisen kanssakdymisen
tai tunne-eldmén ongelmia (Michelsson, Saresma, Valkama & Virta-
nen 2004, 20). Sosiaalisissa tilanteissa nuori voi olla itsekeskeinen,
maidrdileva ja tunkeileva, jolloin sosiaalinen kanssakdyminen pohjau-
tuu AD/HD-nuoren asettamiin ehtoihin. Luokkatovereita voi drsyttai
AD/HD-nuoren jatkuva puhuminen tai hdnen tarpeensa olla joka ti-
lanteessa ensimmadinen. Kaveripiirissd hintd syrjitddan, koska hénen
kaytoksensd héiritsee ja aiheuttaa paheksuntaa. (Broberg, Almqvist &
Tjus 2005, 267, 273-274.) Oppimisvaikeuksista johtuvat epdonnistu-
miset ja sosiaalisen kanssakdymisen vaikeudet aiheuttavat ristiriitoja
ympéristossd sekéd vaikuttavat kielteisesti itsetuntoon ja identiteettiin
(Almgqvist 2004, 245). Moni AD/HD-nuori kokee itsensd yksindisek-
si ystdvyyssuhteiden puuttuessa. Ikékehityksen viivistymisen vuoksi
mahdolliset ystavit ovat hiantd nuorempia, joka taas mahdollistaa toi-
mimisen ryhmén johtajana ja nuorempien komentelun. AD/HD-nuori
voi my0s hakeutua sellaisten nuorten seuraan, jotka eivit myoskéaan
ole kiinnostuneita koulunkéynnisté ja saattavat osallistua rikolliseen
toimintaan. Téllaisessa seurassa hin voi olla hyvéksytty ryhmén jasen.
Naéissa tapauksissa kavereita ei yleensé tuoda kotiin, eivitkd vanhem-
mat tiedd, missd seurassa heidén lapsensa liikkkuu. (Michelsson, Miet-
tinen, Saresma & Virtanen 2003, 30, 51.) Biedermanin (2005, 1215)
mukaan AD/HD-nuorella on korkea riski akateemiseen epdonnistumi-
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seen, matalaan itsetuntoon, vihdisiin ystiavyyssuhteisiin, konflikteihin
vanhempien kanssa ja paihteiden kayttoon.

Kaikilla nuorilla itsendistyminen on eldménvaihe, johon liittyy
ristiriitaisia tunteita sekd nuorelle ettd hdnen vanhemmilleen. Nuo-
ret odottavat elaméltdan paljon ja ovat innostuneita yrittimaén, mutta
tulevaisuus tuo myo0s jannitystd ja epdvarmuutta. Neurologisia erityis-
vaikeuksia omaavilla nuorilla itsendistymiseen liittyvien epdvarmuuste-
kijoiden ja epdvarmuuden tunteiden mdird on moninkertainen. Vaikka
nuoruusidssd monet vaikeudet ovat lieventyneet, nuori saattaa kokea
olevansa huonompi kuin ikédtoverinsa. Nuori voi jddda ilman sosiaalisia
suhteita, koska hédn ei ole niistd kiinnostunut eiké kykene niitd hoita-
maan. Hén voi tuntea epdvarmuutta omista selviytymisen taidoistaan,
uudet tilanteet jannittdvdt ja oppimistilanteisiin liittyvien vaikeuksien
vuoksi nuoren on vaikea niahdé todellisia kykyjééan. Liséksi saattaa il-
metd masentuneisuutta, sosiaalista arkuutta, jonkinasteisia pelkoja tai
kayttadytymishairioitd. (Salomaa 2004, 22.) Sekd vanhemmat ettd nuo-
ri epdilevit, 16ytyyko hinen tuekseen henkil6ité, joita hédn tarvitsee
selviytydkseen arkipdivén tilanteista. Nuoren ja hidnen vanhempiensa
vilille on saattanut syntya riippuvuussuhde, josta on opeteltava eroon
elaménvaiheessa, jossa muutkin nuoret erkaantuvat vanhempiensa jo-
kapdiviisestd huolenpidosta. (Kerola et al. 2000, 175-176.)

Keskeistd nuoruus- ja aikuisidlld on kommunikaatiotaitojen ke-
hittdiminen ja ylldpitiminen, omatoimisuuteen harjoitteleminen seki
mielekkddn vapaa-ajan suunnitteleminen. Hyvén jatko-opiskelupai-
kan ja sopivan asumismuodon etsiminen on aloitettava varhain ja tehtavi
huolellisesti, jotta hyvin alkuun saatettu kuntoutus jatkuu eldimankaaren
mittaisena. Tuen ja ohjauksen tarve voi vaihdella eldménkaaren aikana.
Osa nuorista saattaa tulla toimeen ilman muiden tukea, jolloin he asu-
vat itsendisesti ja huolehtivat tydssd kaynnistddn oma-aloitteisesti. Osa
henkil6ista tarvitsee jatkuvasti toisen henkilon ohjausta ja tukea liittyen
asumiseen, opiskeluun ja tyossd kdymiseen. (Kerola et al. 2000, 145).
Neurologisista erityisvaikeuksista huolimatta nuori toivoo samoja asioita
kuin ikdtoverinsa: onnistumisen kokemuksia itsetunnon vahvistumisek-
si, toisten nuorten hyvaksynti, taitojen ja osaamisen huomioimista sekéa
vihitellen vastuun ottamista omasta elamastidn (Salomaa 2004, 44).
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Ahposen (2008, 200) tutkimuksen mukaan monilla vammaisilla
nuorilla aikuistuminen ldhtee liikkeelle samalla tavalla kuin muillakin
nuorilla. Opintojen, ystdvyyssuhteiden sekd ammatti- ja tyosuunnitel-
mien lisdksi eldmidn kuuluvat harrastukset ja liikkuminen kodin ul-
kopuolella. Aikuistumisen pédstessd vauhtiin vastaan tulee nakymaton
katto, jolloin nuori ei paése tyohon késiksi, sosiaaliset suhteet ja vapaa-
ajan harrastukset vihenevit. Taméin nikyméattomén katon seurauksena
elaminkulku kapenee, yhteiskuntaan kiinnittyminen epdonnistuu ja syr-
jaytymisen riski kasvaa. Joidenkin nuorten kohdalla aikuistumistavoit-
teet ovat jo ldhtokohdiltaan alhaisemmat, jolloin he ovat kouluajoistaan
lahtien tottuneet selviytymédin asetetuista vaatimuksista ikatovereitaan
heikommin. Ty tai muu toiminta on suojatun sektorin tai muun instituu-
tion jarjestimad, mutta ystdvyyssuhteet ja harrastukset sdilyvit eldmén-
sisdltond. Namé nuoret tarvitsevat riittdvad tukea, jotta he saavuttaisivat
mahdollisuuksia itsendiseen paitoksentekoon, autonomiaan ja itsesti
huolehtimiseen. Vaikeinta on nuorilla, joiden eldménkulku pyséhtyy ja
kaikki tavoitteet jadvit saavuttamatta. Vastuu eliménkulun luomisesta
pitéisi olla nuorella itselldén, mutta yhteiskunnalliset instituutiot raken-
tavat nuoren eldménpolkua tiettyihin eldméntilanteisiin saakka.

Mikdli nuori ei pysty kantamaan vastuutaan tai noudattamaan ke-
hitysvaiheissa kulttuurin asettamia odotuksia, hin jdd yhteiskunnasta
irrallisena yksilond véliinputoajaksi ja hdnen ajatellaan olevan syrjayty-
misvaarassa. Kyse on yksilollisyyden ja yhteisollisyyden vélisestd ris-
tiriidasta, jolloin syrjdytymisen syyné ei ole mikéan yksittdinen tekija.
Syrjdytymisen taustalla on yksilon eldménhallintakeinojen menettami-
nen ja sithen kuuluva vieraantumisen tunne seké kriisi yksilon ja yh-
teiskunnan omaksumien arvojen vililld. Syrjdytyminen nikyy ulkoisina
merkkein, joita ovat ongelmat kotona, koulussa seké sosiaalisessa kans-
sakdymisessd. Vastaavasti syrjdytymisen sisdiset merkit niakyvét kieltei-
send mindkuvana ja huonona itsetuntona. On my®ds todettu, ettd kaikkein
huonoimmassa yhteiskunnallisessa asemassa olevilla nuorilla on mui-
ta nuoria heikompi fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen terveys. Nama
nuoret tuntevat jatkuvaa epavarmuuden tunnetta, jota vahvistavat valin-
tamahdollisuuksien vihyys seki yhteiskunnallisten ja henkilokohtaisten
resurssien puuttuminen. Nuoren syrjdytymisriskid lisddvit vammaisuu-

55



ARTIKKELIT, Marjo Hujanen

den aiheuttamat rajoitukset sekd sosiaalisten siteiden katkeaminen tai
puuttuminen, joka aiheuttaa katkoksen nuoren integroitumisprosessiin.
(Veivo & Vilppola 1998, 47, 49, 52; Kemppinen 1997, 125.)

Tutkimustulokset

Miltéi maailma nédyttdd neurologisia erityisvaikeuksia omaavan
nuoren nidkokulmasta huomioiden nyky-yhteiskunnallinen ti-
lanne? Esitdn tutkimukseni tulokset alla olevassa kuviossa (kuvio 1)
yksilon, yhteison ja yhteiskunnan ndkoékulmasta kisin. Kuvion kes-
kelle on sijoitettuna toimintakyky, johon yksildtasolla vaikuttavina te-
kijoiné ilmenivit neurologinen erityisvaikeus, sosiaaliset taidot ja eri-
laisuuden kokemus. Yhteison osalta tarkastelun kohteena ovat perhe,
toveripiiri ja mahdollisuus vertaistukeen. Koulu on sijoitettu yhteison
ja yhteiskunnan rajalle, koska se toiminnallaan edustaa yhteiskuntaa
yhtend instituutiona mutta toimii my6s nuorten osalta yhteisoni. Var-
sinaisiksi yhteiskunnallisiksi tekijoiksi on nimetty kuntoutus ja yh-
teiskunnan tarjoamat tuet opiskelulle ja itsendistymiselle.

//‘

Kuvio 1. Yhteenveto tutkimustuloksista yksilon, yhteison ja
yhteiskunnan ndkdkulmista tarkasteltuna
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Tutkimuksen yhtend tutkimuskysymyksené oli analysoida, millaisena
nuoren toimintakyky ndyttdytyy nuoren ja hinen vanhempiensa koke-
mana. Yksilon eli nuoren nédkdkulmassa korostuivat toimintakykyyn
vaikuttavina tekijoind neurologiset erityisvaikeudet, sosiaaliset taidot
ja erilaisuuden kokemus. Neurologiset erityisvaikeudet asettivat erilai-
sia haasteita nuorten arjessa toimimiselle ja paivittdisistd toiminnois-
ta selviytymiselle. Toiminnanohjauksen ongelmat, kuten aloitekyvyn
puute ja jumiutuminen toimintoihin, vaikeuttivat nuoren selviytymisti
paivittiisistd toiminnoista. Vanhemmat korostivat péivittdisissé toimin-
noissa vaadittavien taitojen harjoittelemista, jonka ansiosta osa nuoris-
ta selviytyi tietyistd toiminnoista hyvin itsendisesti ja omatoimisesti.
Konkreettisia rajoituksia nuorten arjessa toimimiselle asettivat aisti-
yliherkkyydet, joiden vuoksi esimerkiksi nuoren erikoinen pukeutu-
minen tai poikkeavat ruokailutavat vaativat ymmarrysti niin vanhem-
milta kuin kouluymparistolta.

Tutkimukseen osallistuneiden nuorten véliset erot toimintakyvys-
sd korostuivat nuoren kasvaessa ja kehittyessa. Taitojen harjoittelemi-
nen mahdollisti itsendisempéd toimimista, kuten myds hyva dlyllinen
kapasiteetti, jonka avulla nuori kykeni kompensoimaan toimintaky-
vyssddn esiintyvid puutteita. Nuorten ryhmaéssa kehityksen viivastymi-
nen ilmeni lapsenomaisena kayttdytymisend ja nuoren hakeutumisena
itseddn nuorempien seuraan. Nuorten omaaman tiedon taso neurolo-
gisten erityisvaikeuksien vaikutuksesta heiddn toimintakykyynsa oli
heikkoa. Nuoret tiedostivat oman diagnoosinsa, mutta diagnoosin mer-
kityksen ymmaértdminen ja sen heijastuminen erilaisissa ymparistoissi
toimimiseen oli nuorille tiedostamaton asia. Nuorille oli syntynyt eri-
laisuuden kokemus toimimisessa samanikédisten toverien kanssa, mutta
he eivit kyenneet tarkemmin tarkastelemaan kokemuksensa sisaltoa.

Nuoren toimintakyvyn osalta nostin sosiaaliset taidot erilliseksi
alueeksi, vaikka sosiaalisen vuorovaikutuksen vaikeudet liittyvit osaksi
neurologista taustaa. Tutkimuksessa sosiaalisten taitojen puute ja niiden
vaikutus sosiaalisissa tilanteissa toimimiseen tulivat selkeésti esille niin
nuorten kuin vanhempien kokemana, joten tissi yhteydessé tarkastelin
sosiaalisia taitoja erillisend osa-alueena. Nuorten sosiaalisten taitojen
osalta korostuivat yksil6lliset erot, jolloin verbaalisesti lahjakas nuori
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kykeni kuvailemaan tilannettaan asianmukaisesti, kun taas heikommat
sosiaaliset taidot omaava nuori ei kyennyt toimimaan haastattelutilan-
teessa ikdtasonsa mukaisesti. Sosiaalisten taitojen puutteellisuus hei-
kensi huomattavasti nuorten toimimista sosiaalisissa tilanteissa, jonka
seurauksena nuori vetiytyi sosiaalisista vuorovaikutustilanteista, kiel-
tdytyi toimimasta yhdessd samanikéisten nuorten kanssa tai jannitti
etukdteen tilanteita oireillen somaattisesti.

Yhteison nidkokulmasta tarkasteltuna nuoren toimintakykyyn ja
osallistumiseen vaikuttavina tekijoind korostuivat perheen, vertaistuen
ja toveripiirin merkitys. Nuoren sosiaalisen verkoston muodostivat 14-
hinnd vanhemmat, sisarukset ja sukulaiset vastaavasti ystavyyssuhtei-
den rajoittuessa yksittdisiin kavereihin. Nuoret kertoivat tapaavansa ka-
vereita koulussa ja viihtyvinsa vapaa-ajalla yksin kotona. Mahdollisiin
harrastuksiin osallistuminen toi nuorelle kodin ja koulun ulkopuolisia
ihmiskontakteja, mutta vanhempien kokemuksen mukaan nuori useim-
miten vetdytyi ja eristdytyi kodin seinien sisdpuolelle. Y'stdvyyssuhtei-
den syntyminen saattoi estyd pienen yksityiskohdan vuoksi, tai nuori
otti kontaktia muihin ihmisiin vain tarpeen vaatiessa. Kokemukset
vertaistuesta tai vertaisryhméssd toimimisesta olivat vahaisid. Useim-
miten nuori ei ollut koskaan osallistunut vertaisryhmén toimintaan tai
ei tuntenut ketddn saman oireyhtymén omaavaa henkil6d. Erityisesti
varhaisnuoret kaipasivat toverisuhteita ja samanlaisuuden kokemusta
ikdtovereidensa kanssa, mutta eristdytyminen vahvisti kokemusta so-
siaalisten tilanteiden kuormittavuudesta. Eristdytyminen, kokemuksi-
en puuttuminen vertaistuesta ja ystdvyyssuhteista oli saattanut vaikut-
taa nuoren késityksiin sosiaalisten suhteiden merkityksestd, koska he
eivit kokeneet niité itselleen tarpeellisina tai merkityksellisina.

Koululla on merkittidva rooli nuoren arjessa. Koulu omalla toimin-
nallaan tukee vanhempien kasvatustyotd sekd tarjoaa nuorelle tiedol-
lisia ja taidollisia valmiuksia. Opetuksellisen ja kasvatuksellisen tyon
liséksi se tarjoaa nuorelle yhteison, jossa nuori voi harjoitella toimimis-
ta samanikiisten nuorten kanssa ja 10ytdd oman paikkansa yhteisosta.
Koululla on my6s oma roolinsa nuoren kuntoutumisen tukemisessa ja
edistdmisessd, mikali neurologisen erityisvaikeuden vaatimat tuen tar-
peet huomioidaan péivittdisessd opetustyossd. Tutkimukseen osallis-
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tuneilla nuorilla oppimista tuettiin henkilokohtaisen avustajan, luok-
ka-avustajan tai HOJKS:n (henkilokohtaisen opetuksen jarjestdmisti
koskevan suunnitelman) avulla. Vanhemmilla oli hyvid kokemuksia
pienryhméopetuksesta, joka oli mahdollistanut nuoren itsetunnon ke-
hittymisen ja henkisen kasvun sekéd koulupéivien ennakoitavuuden.
Osa nuorista oli motivoitunut koulunkiyntiin, vaikkakin oppimista ja
luokkatilanteissa toimimista vaikeuttivat motorinen levottomuus, kes-
kittymiskyvyn vaikeudet ja tarkkaavaisuuden herkké hairiintyminen.

Vanhemmat kokivat ongelmallisena opettajien ja luokka-avusta-
jien vaihtuvuuden sekd epdvarmuuden avustajien tuen jatkuvuudes-
ta. Padtokset avustajien tuesta tehtiin vuosittain, jolloin nuori joutui
sopeutumaan jatkuvaan avustajien vaihtuvuuteen sekd eldmién epi-
varmuudessa, onko seuraavana vuonna tarvittavaa tukea saatavilla.
Toisena epédkohtana vanhemmat nimesivit koulukiusaaminen, josta
usealla nuorella oli ikdvid kokemuksia. Kiusaaminen oli tullut esille
tonimisend sekd vaatteiden ja tavaroiden ottamisena, jonka seuraukse-
na oli syntynyt tappelua nuoren menettiessa itsehillintinsid. Koulussa
tapahtunut kiusaaminen oli vanhempien tiedossa ja sithen oli pyritty
aktiivisesti vaikuttamaan. Opettajien tiedontaso neurologisista erityis-
vaikeuksista saattoi vaihdella, minka vuoksi vanhemmat kokivat opet-
tajilta puuttuvan ymmaérrystd nuoren erityisid tuen tarpeita kohtaan.
Yhden nuoren péinvastaisena kokemuksena oli opettajan ylihuolehti-
minen ja liiallinen puuttuminen hinen opiskeluunsa. Kodin ja koulun
viélisen yhteistyon merkitys korostui, jotta koulu pystyi omalla toimin-
nallaan huomioimaan nuoren erityistarpeet ja tukemaan vanhempien
tekemda kasvatus- ja kuntoutustyota.

Kuntoutus on osa yhteiskunnan palvelujarjestelmad, minka vuoksi se
on sijoitettu kuviossa yhdeksi yhteiskunnan tukimuodoksi itsendistymi-
seen ja opiskeluun tarvittavien tukimuotojen liséksi. Tutkimukseen osal-
listuneista nuorista yhdeksén oli saanut 1ddkinnéllistd kuntoutusta ja yhden
nuoren kohdalla harkittiin parhaillaan mahdollisuutta neuropsykologiseen
kuntoutukseen. Yleisimpid varhaislapsuudessa saatuja kuntoutusmuotoja
olivat puhe- ja toimintaterapia. Muita toteutuneita kuntoutusmuotoja oli-
vat ladkehoito ja sopeutumisvalmennuskurssit, joihin oli osallistunut viisi
nuorta perheineen. Toteutuneet kuntoutukset olivat mahdollistaneet ikéta-
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soisen motorisen suoriutumisen saavuttamisen, toiminnanohjauksen seka
ajan hahmottamisen kehittymisen. Toteutuneiden terapioiden avulla nuori
oli saavuttanut keinoja tunteidensa ksittelyyn ja ryhmémuotoisesti toteu-
tettu terapia oli mahdollistanut vertaistuen sekd toimimisen samanik&isten
nuorten kanssa. Nuoren itseluottamuksen ja turvallisuuden tunteen kan-
nalta merkityksellisind tekijoind néhtiin terapioissa nuoren kanssa laaditut
rajat, omasta toiminnasta saadut onnistumisen kokemukset seké kaveruu-
desta saadut myonteiset kokemukset. Terapeutin tiivis yhteistyd koulun
kanssa oli mahdollistanut koulussa syntyneiden ongelmien kisittelyn.

Diagnoosin saaminen oli mahdollistanut nuorten saaman kuntou-
tuksen, mutta meneillddn olleista kuntoutuksista ilmeni eroa varhais-
nuorten ja nuorten ryhmén valilld. Varhaisnuoret saivat parhaillaan
neuropsykologista kuntoutusta, toimintaterapiaa, kognitiivista terapi-
aa ja sensomotorista kuntoutusta, mutta nuorten ryhmén osalta timén
hetkinen kuntoutuksen tilanne oli heikompi. Tulevaisuuteen liittyva
epdvarmuus ja itsendistymisen haasteet asettivat tuen tarpeita, mutta
niihin ei vastattu kuntoutuksen muodossa. Nuoren toimintakykya tu-
ettiin ja edistettiin kuntoutuksen keinoin yldkouluikédin saakka, mutta
elaménvaiheissa, joissa tukea olisi tarvittu, kuten siirryttdessd perus-
koulusta jatko-opintoihin, kuntoutus pédttyi tai tuen tarpeisiin puutut-
tiin nuoren psyykkisen hyvinvoinnin heikentyessa.

Tutkimuksen avulla haettiin tietoa siitd, mikd on nuoren tarve
kuntoutukseen sekd perheen tarve palveluohjaukseen. Kuntoutuksen
tarvetta ldhestyttiin ensisijaisesti Eldménlanka-projektin jarjestdmén
kuntoutuskurssikokonaisuuden ndkdkulmasta, jolloin arvioitiin nuo-
ren ja hénen perheensi tarvetta kyseiseen kuntoutusmuotoon. Kun-
toutuskurssille osallistuminen néhtiin tarpeelliseksi niiden nuorten
kohdalla, jotka eivdt aiemmin olleet saaneet ulkopuolista tukea ja
kuntoutusta tai aiemmasta kuntoutuksesta oli kulunut useita vuosia.
Kuntoutuksen tarvetta ilmentéviksi tekijoiksi nimettiin nuoren sosiaa-
liset taidot, vertaistuen tarve ja kuntoutuksen ajankohtaisuus. Nuorten
osalta korostui tiedon tarve oireyhtymistd, diagnoosin merkityksen
ymmaértdminen ja oman erilaisuuden késitteleminen sekd hyviksymi-
nen. Nuorten ja vanhempien tiedon ja tuen tarve korostui eldmantilan-
teessa, jossa ldhitulevaisuuden haasteina olivat ammatillisten vaihto-
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ehtojen selvittiminen ja erilaisten tukikeinojen l6ytdminen opiskelun
sekd itsendistymisen onnistumiseksi. Opiskelemaan piésy ja sovel-
tuvan ammatin 16ytyminen olivat ajankohtaisia teemoja vanhempien
pohdinnoissa, minkd vuoksi he kaipasivat tictoa asumiseen ja opis-
keluun liittyvistd yhteiskunnan tukimuodoista. Eldménpiirin laven-
tuminen herétti huolta vanhemmissa: he pelkdsivit nuoren joutuvan
kiusaamisen tai huijauksen kohteeksi tai ajautuvan pdihdekokeiluihin.
Vanhemmat toivoivat, ettd nuori saisi riittdvéasti tukea asumiseen ja
opiskeluun, jotta hin selvidisi tésti kriittisestd elamédnvaiheesta mah-
dollisimman hyvin.

Johtopaitokset

Tutkimuksen kautta tapaamani nuoret suhtautuivat tulevaisuuteen
odottavin ja avoimin mielin. Odotuksista vélittyi toiveikkuus so-
pivan opiskelu- ja tyopaikan 16ytymiseksi, jota kautta oman paikan ja
aseman l0ytdminen eri yhteisoistd voisi olla mahdollista. Yhteiskun-
nassa ja yhteisoissd toimiminen oli osoittanut heille jo nurjan kdanto-
puolensa: he olivat joutuneet kokemaan koulukiusaamista, kielteisia
kuntoutuspadtoksii ja sosiaalisissa tilanteissa toimimisen vaikeutta.
Nuorilla oli my6s vihiisid kokemuksia toimimisesta samanikdisten
nuorten kanssa tai saman diagnoosin omaavan nuoren kohtaamisesta.
Sosiaalisesta kanssakdymisestd saadut kielteiset kokemukset olivat
hiljalleen johtaneet eristdytymiseen, sosiaalisten tilanteiden kartta-
miseen ja psyykkisiin ongelmiin. Puutteellisten sosiaalisten taitojen
ohella tietoisuus neurologisesta erityisvaikeudesta ja sen vaikutukses-
ta toimintakykyyn oli véhiistd. Nuorille oli syntynyt kokemus erilai-
suudesta toimiessaan samanikdisten nuorten kanssa, mutta he eivét
tiedostaneet, millaisissa tilanteissa tai asioissa erilaisuus tulee esille.

Nuorille syntyneet kokemukset ja heiddn nykyinen eldmaéntilan-
teensa saivat minut pohtimaan, miten nuorten keskindistd kanssakéy-
mistd tulisi vahvistaa ja miten nuoret voisivat tulla tietoisemmiksi
omasta neurologisesta erityisvaikeudestaan. Pohdintojeni taustalla oli
myds ajatus, miten tdstd tutkimuksesta saatuja tuloksia olisi miele-
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kastd hyodyntda Eldméanlanka-projektin jérjestiméssa kuntoutuskurs-
sitoiminnassa. Nuoren kokemuksien ja dénen esille tuominen heratti
ajatuksen Paulo Freiren (1996) muodostaman kulttuuripiirin opetus-
ohjelman soveltamisesta osaksi kuntoutuskurssien siséltéd. Tutkimus-
tulosten pohjalta opetusohjelman ldahtokohdaksi muotoutuu neuro-
logisen erityisvaikeuden tiedostaminen, jota kohden tydskennellddn
toiminnan, osallistumisen ja opetusohjelmaan osallistuvien henkil6i-
den yhteistyon kautta.

Opetusohjelman sovellutuksella on pedagoginen ja yhteiskun-
nallinen funktio. Pedagogisena tehtévini on lisdtd nuoren tietoisuut-
ta omasta erilaisuudestaan, ympéaroivastd todellisuudesta sekd omista
toimintamahdollisuuksista mutta myos edesauttaa tiedon omaksumis-
ta, vertailua ja sen soveltamista konkreettisiin, todellisiin tilanteisiin.
Opetusohjelman kautta on mahdollista myds tukea nuorten keskinéis-
td kommunikaatiota ja sosiaalista kanssakéymistd, jolloin he yhdes-
sd kehittdvit kasitystddn neurologisista erityisvaikeuksista. Nuorten
omakohtaisen tilanteen tarkastelu konkreettisella ja abstraktilla ta-
solla ja sen vieminen laajempiin yhteyksiin mahdollistaa nuoren ym-
mirryksen kehittymisen omasta asemasta laajemmassa kontekstissa.
Nuorten yhteinen kisitysten jakaminen seké arviointi edesauttavat ko-
kemuksien laajentumista ja omien kisitysten muuttumista, jota kaut-
ta on mahdollista ymmartdi asioitten keskindisid yhteyksid. Yhteisen
jakamisen kautta nuori myds tiedostaa olevansa osa ryhmaia, yhteis6ja
ja yhteiskuntaa, joiden luomaa todellisuutta on mahdollista kohdata
haasteena. Opetusohjelman sisdltoon liittyy myos aikaulottuvuus, jol-
loin menneisyyden ja omakohtaisten kokemusten tarkastelun kautta
nuoret ymmartdvit nykyisyyttd paremmin sekd pystyvét luomaan ja
suuntautumaan tulevaisuuteen avoimin mielin.

Opintopiirin tavoitteita lahestyn Freiren kdyttdmien késitteiden
kautta. Naitd késitteitd ovat tiedostaminen ja kommunikaatio sekd
kasvatuksen pyrkimyksend olevan marginalisoitujen oman kielen ke-
hittiminen. Opintopiirin yhtend tavoitteena nden tiedostamisen, joka
tdssd yhteydessé tarkoittaa nuoren aktiivista ja tietoista tydskentelyd
neurologisten erityisvaikeuksien hyviksymiseksi osaksi omaa toimin-
takykyd. Tarkoituksena on, ettd nuori pystyisi tunnistamaan omat hen-
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kilokohtaiset uskomuksensa ja sitd kautta tunnistamaan paremmin,
mité erityisvaikeus hidnen kohdallaan tarkoittaa. Opintopiirin toiminta
sidottuna kuntoutuskurssin kontekstiin mahdollistaa tiedostamisen ja
toiminnan yhdistdmisen, jolloin sithen kytkeytyy osallistuminen, yh-
teisty0 muiden nuorten kanssa, vaikuttaminen ja yhteinen paatoksen-
teko sekd toiminnan yhteinen reflektointi. Nuorten keskindistd kom-
munikaatiota tuetaan tarkastelemalla ilmiditd ja teemoja, jotka ovat
riittdvén yleisiéd ja konkreettisia sekd koskettavat nuorten eldmanpii-
rid. Tarkasteltavat teemat ja ilmiét muodostuvat nuorten yhteisen ref-
lektion kohteeksi, jolloin nuoret yhdessd havainnoivat ja tarkastelevat
opiskeltavaa ilmiotéd sekd aikaisempia tietojaan. Muiden ajatuksiin tu-
tustuminen johdattaa myds omien oletusten tarkasteluun, jolloin nuori
voi ndhda uusia mahdollisuuksia tilanteiden ratkaisemiseksi tai havaita
omaa kéyttdytymistddn tietyissé tilanteissa. Opintopiirin toiminnassa
yhteisen kielen rakentuminen mahdollistuu osallistujien keskindisessi
vuorovaikutuksessa, jota kautta he voivat muokata ja rakentaa vallit-
sevia kisityksid elamintilanteeseensa vaikuttavista asioista. Yhteinen
kokemusten jakaminen auttaa ymmartdméén osallistujien todellisuut-
ta ja luomaan yhteisti kieltd, mikd edesauttaa yhteistd toimimista ja
toisten nikemysten ymmartdmista.

Opintopiirin sisdltd muodostuu opiskeltavista teemoista, joita nuo-
ret nimedvit omien kokemuksiensa pohjalta. Omakohtaisen tilanteen
tarkastelu sekid henkilokohtaisten kokemuksien ja ndkemysten jakami-
nen yhdessé samanikéisten nuorten kanssa mahdollistaa ymmarryksen
lisdéntymisen siitd, ettd nuori ei ole yksin ongelmiensa tai haasteellis-
ten tilanteiden kanssa. Yhteisesti jaetut kokemukset tuovat tarkastelta-
vaan teemaan monipuolisuutta ja mahdollisesti virittdvit keskustelua
kohti uusia aiheita. Lisdksi opiskeltavien teemojen liittdminen nuoren
eldméntilanteeseen tuo kognitiivista haastetta ja kehittdd ongelmanrat-
kaisukykyd. Konkreettisia tarkasteltavia teemoja hahmottelen seuraa-
vaksi tutkimustulosteni kautta ja hyddynnén yhteenvedossa tekeméaani
jaottelua yksilon, yhteison ja yhteiskunnan nakokulmista.

Yksilon ndkokulmasta tarkasteltuina korostuivat tarkempaa késit-
telyd vaativina teemoina neurologiset erityisvaikeudet ja erilaisuuden
kokemus. Neurologisten erityisvaikeuksien vaikutus toimintakykyyn
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oli nuorille epéselvd, mika tuo esille asianmukaisen tiedon merkityk-
sen. Opintopiirissd nuorilla olisi mahdollisuus nimeté paivittéisia ti-
lanteita ja kokemuksia, joissa he ovat havainneet olevansa erilaisia
kuin muut tai kertoa, miten he ajattelevat neurologisen erityisvaike-
uden vaikuttavan heidin pdivittdiseen elimédnsi. Opintopiirin ohjaa-
jat tuovat keskusteluun teoriatietoa neurologisista erityisvaikeuksista,
mutta tiedon jakamisessa korostuu nuorten kiytdnnon kokemus ja
asioiden tuntemus. Yhteisten jaettujen kokemusten ja yhdessd luodun
tiedon kautta nuori pystyy tiedostamaan ja hyviaksymaéén erityisvaike-
udesta aiheutuvat rajoitteet mutta myos korostamaan toimintakykynsa
ja osaamisensa vahvuuksia.

Yhteison ndkokulmasta nostan tarkastelun kohteeksi kouluym-
paristdn, johon nuori pystyy sijoittamaan itsensd sekéd reflektoimaan
syntyneitd kokemuksiaan ja késityksiddn. Tutkimukseen osallistuneet
nuoret kertoivat luokka- ja oppimistilanteista sekd negatiivisia ettd po-
sitiivisia kokemuksia. Opintopiirin siséllossd kouluympéristd ja siind
toimiminen on mahdollista jakaa osateemoihin, jolloin tarkastelun koh-
teena voi olla tydskentely koulukavereiden kanssa luokkatilanteessa tai
vélitunnilla oleminen tai yhteistydn sujuminen opettajan kanssa. Tutki-
mustulosten valossa yhteisend jaettavana kokemuksena on tarpeellista
tarkastella koulukiusaamista ilmioné. Tdmé ilmi6 on mahdollista jakaa
osa-alueisiin, kuten kiusaamisen tavat, oma reagointi, kiusaamiseen
puuttuminen muiden henkildiden taholta tai kiusaamisen seuraukset.
Kokemuksien jakamisen kautta voi syntyéd yhdessd pohdittuja keinoja,
miten kiusaamiseen tulee suhtautua ja miten sithen voi omalla toimin-
nallaan vaikuttaa.

Yhteiskunnan tasolla opintopiirin toiminta voi tukea nuoren tiedos-
tamista ja hahmottamista, jolloin hdn nikee itsensd tasavertaisena yh-
teiskunnan jisenend. Neurologisen erityisvaikeuden késittely ja sen tie-
dostaminen voi johtaa tilanteeseen, jossa nuori kokee erityisvaikeuden
yhdeksi ominaisuudekseen. Erityisvaikeudesta ei muodostu hallitseva
piirre, joka vaikuttaa hdnen asemaansa yhteiskunnan jasenend. Ominai-
suuden hyvéksyminen ja tietoinen tyoskentely vahvuuksien korostami-
seksi edesauttaa nuoren omaa kokemusta henkiloné, joka esimerkiksi
oman paitoksenteon kautta pystyy vaikuttamaan ymparoivaan todelli-
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suuteen ja omaan eldméntilanteeseensa. TyoOskentely vertaisryhmissa
ja yhteisten kokemuksien jakaminen vahvistaa kollektiivista toimintaa,
jonka kautta nuori voi oivaltaa olevansa osa suurempaa yhteisoa.

Opintopiirin toiminnassa on tarpeellista yhdistdéd tarkasteltavat
teemat konkreettisiin tilanteisiin, jolloin toiminnassa vuorottelevat
kéaytinto ja teoria sekd mahdollistetaan nuorten oma kokeilu ja ty0s-
kentely. Kuntoutuskurssin kontekstissa on mahdollista sitoa yhdessi
kisiteltyjd teemoja yhdessd toimimiseen, jolloin erilaisten toiminta-
muotojen ja toiminnallisten tilanteiden avulla nuoret padsevit konk-
reettisesti harjoittelemaan yhdessi toimimista yhteiseen tavoitteeseen
padsemiseksi. Tdllaisia toiminnallisia tilanteita voivat olla esimerkiksi
yhteinen péivittidinen toiminta, kuten ruuanlaitto, joka vaatii yhteista
suunnittelua, tydnjakoa ja yhdessé laadittujen toimintatapojen noudat-
tamista. Toiminta pohjautuu keskindiseen vuorovaikutukseen ja yh-
teisen hyvinvoinnin rakentamiseen, johon kukin nuori omalla toimin-
nallaan tuo oman panoksensa. Opintopiirissé tarkasteltujen teemojen
pohjalta nuori voi asettaa itselleen henkilokohtaisia tavoitteita, joihin
hén pyrkii toimiessaan konkreettisissa tilanteissa. Téten toiminnassa
yhdistyy opiskeltava teema sekd ymparoiva todellisuus. Asetettuihin
tavoitteisiin ja toiminnasta saatuun kokemukseen voidaan palata pii-
vittdin tapahtuvan reflektoinnin ja annettavan palautteen muodossa.
Tietoisuus omasta toiminnasta lisddntyy ja nuori voi tarkkailla omaa
oppimistaan sekd omien késitystensd muuttumista.

Tutkimuksen avulla pyrin objektiivisesti tarkastelemaan, miten
postmodernin yhteiskunnan asettamat vaatimukset kohtaavat nuo-
ren, jolla on neurologisia erityisvaikeuksia. Kirjallisuuteen ja nuorten
elaméntilanteeseen perehtyminen ovat saaneet minut vakuuttuneeksi,
ettd tarvitaan “sillanrakentajia” ja sillan rakentamiskeinoja” nuorten
elaménkulkujen tukemiseksi. Nuorten eldmaintilanteisiin tutustuminen
on osaltaan herédttinyt mielenkiinnon heidén eldméankulkunsa seuraa-
miseen. Miten nuoret 10ytavit paikkansa yhteiskunnan ja eri yhteiso-
jen jdsenind, niin opiskelun, tydn kuin itsendistymisen suhteen? Miten
heitd tuetaan eri eldménvaiheissa? Miten postmoderni yhteiskunta
vaatimuksineen kykenee tukemaan heidédn osallisuuttaan ja osallistu-
mistaan yhteiskunnan eri toimintoihin huomioiden heidit tasavertaisi-
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na jasenind? Kyetddnkd ndiden nuorten lahjakkuus ja potentiaalit huo-
mioimaan, jotta heille avautuisi mahdollisuuksia omien taitojensa ja
kykyjensd kehittdimiseen? Kehittdméni opintopiirin toiminta siséltdi-
neen voisi olla yksi malli, joka toiminnallaan voi mahdollistaa nuorille
nyky-yhteiskunnassa vaadittavien erilaisten taitojen oppimisen ja siti
kautta osallisuuden tunteen vahvistumisen. Yhtend jatkotutkimuksen
tehtdvina voisi olla opintopiirin toimintatutkimuksellinen soveltami-
nen, kehittiminen ja arviointi.
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