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" Arjessa auttaa keskittyminen arkeen”

Nuoret aikuiset elavat vaihetta, jossa he kohtaavat monia koko elamaan
vaikuttavia valintoja ja kysymyksid. Kun t&ta elaménkaaren muutosvaihetta
kay lapi vammainen nuori, siihen tulee lisdhaasteita. Ja kun vamman aihe-
uttaa harvinainen sairaus, voi nuoruus ja my6s kuntoutus olla viela moni-
mutkaisempaa.

Mita siis harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin lukeutuville kuulovammai-
sille nuorille aikuisille kuuluu? Millaisia elamantilanteita heilla on? Millaisia
kokemuksia ja kasityksia heille on kertynyt kuntoutuksessa ja muilla ela-
mansa osa-alueilla?

Nama kysymykset antoivat aiheen ylemman ammattikorkeakoulututkinnon
opinndytety6hon, joka on taman julkaisun taustalla. Opinnaytety6tutkimus
on tehty Metropolia Ammattikorkeakoulun kuntoutuksen koulutusohjel-
maan. Tutkimus toteutettiin tiiviissa yhteistydssa Kuuloliitto Ry:n Harvinai-
set-toiminnan kanssa.
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ESIPUHE

Huoli nuorten syrjaytymisestd ja nuorisotyottomyydestd on ollut viime vuosina néky-
vasti esilld julkisessa keskustelussa. Nuoruus ja aikuistuminen ovat hyvin merkittavaa
aikaa ihmisen eliméssd. Vuosina mitattuna suhteellisen lyhyessé elaménvaiheessa mat-
kalla lapsuudesta aikuisuuteen kohdataan useita elimdanmuutoksia ja tehddan koko
loppueldmain vaikuttavia ratkaisuja. Valitaan koulutusura ja ammatti, irtaudutaan
vanhemmista ja lapsuudenkodista seké aloitetaan itsendinen eldmd. Vastuu omasta
eldmasta siirtyy taysi-ikdistymisen myota virallisestikin omiin kasiin.

Vammaisuus tuo lisdhaasteensa aikuistuvan nuoren elamintilanteeseen. Kuulo-
vamma voi jo sellaisenaan vaikuttaa muun muassa opiskeluun ja ammatinvalintaan
liittyviin paatoksiin, mutta miten tilanne muuttuu, jos vammoja onkin useampia ja
kokonaistilanne monisaikeisempi? Kuntoutuksella tuetaan vammaisen lapsen ja nuo-
ren kehitystd, tavoitteena itsendinen selviytyminen sekd toimintaedellytysten ja eld-
ménhallinnan parantaminen. Kuinka harvinaisiin kuulovammaryhmiin kuuluvat
nuoret ovat lapsuutensa ja nuoruutensa aikaisen kuntoutuksen nahneet ja kokeneet?
Minkélaisia ajatuksia saatu kuntoutus on heissé herattianyt?

Aikuistuvista huonokuuloisista, saati harvinaisiin kuulovammaryhmiin kuuluvista
nuorista, ei aikaisemmin ole juurikaan tutkimuksia tehty. Tietoa tdmén erityisryhman
tilanteesta on siis hyvin niukasti. Jaana Rintala tarttui opinndytety6ssdan rohkeasti
tahdn haasteeseen ja ldhti selvittimdan mitd harvinaisiin kuulovammaryhmiin kuulu-
ville nuorille kuuluu ja miti kerrottavaa heilld itsellddn on omasta kuntoutuksestaan.
Nikokulma tdssd laadullisessa tutkimuksessa on kokemuksellinen, nuorten oman
adnen esille nostava. Opinndytetyd tehtiin Metropolia Ammattikorkeakoulun kuntou-
tuksen koulutusohjelmaan ja se toteutettiin yhteistyénd Kuuloliitto ry:n Harvinaiset
- toiminnan kanssa. Tutkimus julkistetaan nyt myos Kuuloliitto ry:n julkaisusarjassa.
Toivomme julkaisun antavan lisdd tietoa harvinaisista kuulovammaryhmistd seki
mahdollistavan ryhméaén kuuluvien nuorten oman aénen esilletulon.

Suuret kiitokset tutkimukseen osallistuneille nuorille, jotka kertoivat avoimesti
omasta elaiméstddn, kokemuksistaan ja ajatuksistaan. Kiitos myos Jaana Rintalalle, joka
innostuneesti ja pelottomasti tarttui haastavaan aiheeseen ja paneutui tahén lahes tut-
kimattomaan alueeseen.

Paivi Vataja
Erityissuunnittelija
Kuuloliitto ry, Harvinaiset -toiminta
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1 JOHDANTO

Nuoret aikuiset eldvat vaihetta, jossa he kohtaavat monia koko elaiméién vaikuttavia
valintoja ja kysymyksid. Kun tdta muutosvaihetta kdy lapi vammainen nuori, voi
vamma tuoda siithen omat lisdhaasteensa. Kun vamman aiheuttaa harvinainen sairaus
tai vamma, voi my6s kuntoutus olla monimutkaisempaa. Miti siis harvinaisiin sairaus-
ja vammaryhmiin kuuluville kuulovammaisille nuorille aikuisille kuuluu? Millaisia
elimantilanteita heilld on? Millaisia kokemuksia ja kasityksia heille on kertynyt kun-
toutuksessa ja muilla eldméansi osa-alueilla?

Namai kysymykset antoivat aiheen ylemman ammattikorkeakoulututkinnon opin-
nédytetyohon, joka on tdmén julkaisun taustalla. Opinnidytetyd on tehty Metropolia
Ammattikorkeakoulun kuntoutuksen koulutusohjelmaan. Metropoliassa opinnéyte-
tyotd ohjasivat yliopettajat Salla Sipari (FT) ja Pekka Paalasmaa (FT). Tutkimus toteu-
tettiin tiiviisséd yhteisty6ssd Kuuloliitto Ry:n Harvinaiset-toiminnan kanssa. Kuuloliiton
erityissuunnittelija Paivi Vataja on ollut mahdollistamassa tutkimuksen tekemista.

Opinndytteend toimivan tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata harvinaisiin sairaus-
ja vammaryhmiin kuuluvien kuulovammaisten nuorten aikuisten eldiméntilanteita
sekd kokemuksia kuntoutuksesta. Tutkimus toteutettiin laadullisena tutkimuksena,
jossa kuntoutujien omien kokemusten ja késitysten esiin tuominen oli keskeisessé ase-
massa. Tutkimusaineisto koottiin kahdessa vaiheessa. Ensimmadisessa vaiheessa tutki-
mukseen osallistuville ldhetettiin postitse kvalitatiivinen kysely, ja toisessa vaiheessa
tietoja kerdttiin vertaistapaamisviikonlopun aikana tehdyissa kahdessa ryhmahaastat-
telussa.

Tutkimuksen teoriapohjana ja tausta-ajatuksena on ollut kuntoutuksen ekologinen
paradigma ja ICF-luokitus. Myds eliménkaariteoriat ovat olleet keskeisid késiteltdessa
harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvien kuulovammaisten nuorten aikuisten
elimantilanteita.

Kuntoutuksen uusi ekologinen paradigma pyrkii sithen, ettd kuntoutujan oma dani
nousee keskioon. Uudessa paradigmassa korostetaan voimavarojen vahvistumista seka
elaménhallinnan paranemista. Kuntoutuja on ekologisen paradigman mukaan kun-
toutuksessaan aktiivinen osallistuja ja paatoksentekiji sekd omaa eldmadnsd suunnit-
televa subjekti. (Karjalainen 2010: 20-22.)

Kuntoutuksen ekologisen paradigman ihmiskasitystd tukee my6s ICF-luokitus
(International Classification of Functioning, Disability and Health). ICF on terveyden
osatekijoiden luokitus, ja sen avulla kuvataan henkilén toimintakykyd. ICF-luokitus
ottaa ihmisen toimintakyvyn mairittelyssa huomioon hinen osallistumisensa ja toi-
mintaympiristonsd. ICF-luokituksen avulla voidaan kuvata kaikkien ihmisten toimin-
takykyd, ei pelkdstadn niiden, joilla on toimintarajoitteita. (WHO, Stakes 2004: 3-7.)

Seka kuntoutuksen ekologisessa paradigmassa ettd ICF-luokituksen ihmiskasityk-
sessd kunnioitetaan kuntoutujaa ja hanen yksilllisyyttaan. Nuori aikuinen on itsendis-
tymadssd, ja tassd eldimédnvaiheessa hén tarvitsee tukea vahvistaakseen osallistumistaan
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ja osallisuuden tunnettaan. Onkin ratkaisevan tirkead, kuinka yhteis6 ja mahdollisesti
mukana olevat kuntoutustyontekijit johdattavat nuoren aikuisen hoitamaan omia asi-
oitaan.

Aikuisuuden kynnykselle kasaantuu eldméankaariajattelun mukaan koko elimain
vaikuttavia paatoksid. Opiskeluun, tydelamédn, itsendistymiseen ja perheen perusta-
miseen liittyvét suuret ratkaisut ovat ajankohtaisia aikuisuuttaan aloittavalle nuorelle.
(Dunderfelt 1997, 101-102, 93.)

Yhteiskunta ja ympdristo asettavat paljon haasteita ja kilpailutilanteita kaikille,
eivitka nuoret aikuiset, joilla on vamman tai sairauden tuomia lisdhaasteita, ole timéan
kilpailun ulkopuolella. Kaikki nuoret aikuiset eivit syysta tai toisesta pysy yhteiskun-
nan nopeatempoisen pyordn kyydissd. Nuorten syrjaytyminen ja sen riski ovatkin
yhteiskunnassamme ajankohtaisia keskustelunaiheita. Jatkuvasti etsitadn uusia keinoja
lisatd nuorten aikuisten osallisuutta ja vihentdd syrjaytymisen riskid. Nuorten aikuis-
ten osallisuuden lisédminen myds kuntoutuksessa tukee ekologisen paradigman
mukaista ajattelua. Nuoren aikuisen tulisi saada omaksua kuntoutuksessaan rooli, jossa
hén huollettavan ja ohjattavan sijasta on itsestdan huolehtiva ja omista kuntoutusasi-
oistaan vastaava aikuinen.

Kuntoutujan omaa nakokulmaa on tutkittu Suomessa vasta suhteellisen vahin, var-
sinkin harvinaissairauksissa. Caroline Huyard on tutkinut harvinaisiin sairaus- ja vam-
maryhmiin kuuluvien kuntoutujien kokemuksia Ranskassa, mutta myos hén toteaa,
ettei asiaa ole aikaisemmin juuri tutkittu (Huyard 2009: 362).

Kuulovammaisia on tutkittu Suomessa monipuolisesti, mutta tutkimuksissa on kes-
kitytty 1dhinnd huonokuuloisiin lapsiin ja nuoriin. Huonokuuloisia koskevia sosiaali-
tieteellisid tutkimuksia on kuitenkin tarjolla jonkin verran. Pienistd vammaisryhmist,
joihin kuuluvat my6s harvinaiset sairaus- ja vammaryhmat, sen sijaan on hyvin vahan
muuta kuin ladketieteellista tutkimusta. (Haarni 2006: 15.)

Kuuloliiton strategiassa vuosille 2009-2011 todettiin, ettd kuulovammaisten opis-
kelusta ja niihin liittyvistd olosuhteista on tehty jonkin verran tutkimuksia. Tutkimuk-
set ovat keskittyneet ladhinnd korkea-asteen opiskeluun, mutta koulutuspolkuja olisi
syyta tutkia kokonaisvaltaisemmin. Strategiassa pidettiin tarkeind selvityksen aiheina
niitd syité, jotka estdvdt kuulovammaisia nuoria hakeutumasta jatkokoulutukseen
peruskoulun jélkeen tai jotka johtavat opintojen keskeytymiseen. (Kuuloliiton strate-
gia 2009: 14.)

Téassd tutkimuksessa yhdistettiin useita kuntoutusalan tutkimuskentdlld vihem-
mille huomiolle jddneitd osa-alueita: 1) harvinaisiin vamma- ja sairausryhmiin kuu-
luvista kuulovammaisista tulee tehdda muutakin kuin lddketieteellistd tutkimusta, 2)
nuoret aikuiset ovat harvoin tutkittu ikdryhma seka 3) kuntoutujan oman kokemuksen
ja ddnen esiin nostaminen on ajankohtaista ja tarkedd. Tutkimuksen hy6ty nikyy siind,
ettd harvoin tutkittu ryhmad, nuoret aikuiset, saavat omalla ddnellddn kertoa
eliméntilanteistaan ja kuntoutuskasityksistdan.

Tamién tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata harvinaisiin sairaus- ja vammaryh-
miin kuuluvien kuulovammaisten nuorten aikuisten eldmantilanteita sekd heiddn
kokemuksiaan ja kasityksidan kuntoutuksesta. Tutkimuksen tavoitteena oli, ettd nuor-
ten aikuisten eldmantilanteita, kokemubksia ja késityksid kuvataan siten, ettd kuntou-
tuksen palveluntarjoajat pystyisivit vastaamaan ryhmin tarpeisiin paremmin.

11
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2 NUORET AIKUISET KUNTOUTUJINA ELAMANKAARI-
AJATTELUN JA ICF-LUOKITUKSEN MUKAAN

Nuoret aikuiset eldvit vaiheikasta ja monipuolista eliménvaihetta. Kun eldiménkaaren
kohtaa peilataan toimintakykyéd kuvaavaan ICF-luokitukseen, saadaan elamantilan-
teista kattava késitys.

2.1 Nuori aikuinen eldamankaariajattelun mukaan

Thmisen kasvu lapsesta aikuiseksi sisaltdd monia eri kehitysvaiheita. Elamankaarta tar-
kastellaan usein kolmen tekijin kautta, joita ovat perimd, ympiristd ja yksil6llisyys.
Niiden tekijoiden oletetaan olevan jatkuvassa vuorovaikutuksessa keskendan. Perima
muodostaa elamén perustan, jonka pohjalta ihminen kasvaa ja kehittyy. Ihmisen fyy-
sinen kasvu ja kehitys ovat saavuttaneet aikuisuuden kynnykselld yhden huippunsa.
Pituus, kasvonpiirteet sekd ruumiinrakenne ovat muodostuneet suunnilleen sellaisiksi
kuin ne eldmén aikana tulevat olemaan. Ympariston vaikutus ja oppiminen tapahtuvat
kunkin yksilon oman kokemuksen ja ymmarryksen kautta. Ihmisen yksilollisyys ei ole
nuoruudessa vield muotoutunut valmiiksi, vaan se kehittyy lapi koko eldmén. Nuo-
ruutta pidetdan aikana, jolloin ihmisen pitdd oppia ohjaamaan eldméainsa yksilollisyy-
tensd kautta yha tietoisemmin suhteessa muihin ihmisiin ja ymparistoon. (Dunderfelt
1997, 101-102, 93.)

Aikuisuuden kynnykselld kehityskulkua ohjaavat monet muutokset, joista osa siis
liittyy fyysiseen kasvuun ja osa ajattelun kehittymiseen. Elama on tdynna sosiaalista ja
yhteiskunnallista toimintaa perheessd, tyoelamassa ja vapaa-ajalla. Thminen etsii paik-
kaansa, jossa hdnen yksil6lliset kykynsé ja taipumuksensa paisevit esille, sekd elaman-
ympéristod, jossa hdn 16ytdisi omille pyrkimyksilleen vastineen. Osa kehityskulusta
liittyy sosiaalisiin tekijoihin, kuten ldhimpien ihmisten odotuksiin tai yhteiskunnan
rakenteisiin. Nuori ohjaa itse enenevissd maérin omaa kehitystddn ja antaa suuntaa
elamailleen. Eldmén suuntaan vaikuttavat toveripiiri, ldheisen ihmissuhteen valinta,
harrastukset, opiskeluvalinnat ja ty6. Kaikki ei ole kaikille mahdollista, mutta useat
asiat ovat. Nuoruudessa ja aikuisuuden kynnykselld tehdyt valinnat luovat pohjaa sille
elimanpolulle, jota nuori aikuisuudessaan elad. Nuori aikuinen kyselee itseltddn: Mihin
pystyn eldmassdni? Pérjaanko yksin ilman tukea perheeltdni? Osaanko valita oikean
ammatin? Kuka miné oikeastaan olen? (Nurmi - Ahonen - Lyytinen - Lyytinen -
Pulkkinen - Ruoppila 2006: 124; Dunderfelt 1997, 107-108.)

Yhtend nuoruuden kehitystehtdvind on hyviksyd oma fyysinen ulkonidkonsa ja
oppia kiyttamadn ruumistaan tarkoituksenmukaisesti. Myds oman identiteetin selkiy-
tyminen ja l6ytdiminen kuuluvat nuoruuteen. Omien rajoitusten selkedmpi tiedosta-
minen ja oman erilaisuuden hyvaksyminen ovat my6s nuoruuden mindkokemuksia.
Nuoruuden kehitysvaiheisiin kuuluu tietoisuuden laajeneminen seka jhanteiden ja ide-
aalien syntyminen. My0s kasvu seksuaalisuuteen laajempana kuin biologisena kypsy-
misend on osa nuoruuden haasteita. (Dunderfelt 1997, 94-97.)

13
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Nuorilla aikuisilla on eldiméssddn meneillddn monia eliménhaasteita, esimerkiksi
ammatinvalinta, koulutus, tyoeldman aloitus, kotoa irrottautuminen ja oman perheen
perustaminen. Namd vaiheet ovat kaikille nuorille mielenkiintoisia, mutta vammainen
nuori aikuinen saattaa joutua miettima4n ominaisuuksiaan ja mahdollisia rajoitteitaan
tarkemmin valintoja tehdessddn. Varhaiseen aikuisuuteen kuuluu subjektiivisuuden
tunteen kasvu ja objektina, kohteena, olemisen viheneminen. Myos kuntoutuksen eko-
logisen paradigman yksi keskeinen teema on oman toimijuuden ja osallisuuden lisdén-
tyminen.

Tutkimuksissa, joissa vammaisia nuoria on verrattu ei-vammaisin, on todettu, ettd
nuorten vammaisten koulutus ei jakaudu yhti tasaisesti kuin muilla, vaan voi syntya
selvadkin eriarvoistumista. Vammaiset nuoret aikuiset itsendistyvit myohemmin kuin
ei-vammaiset. On todettu myds, ettd vammaisten aikuisten perhesuhteet poikkeavat
jokin verran ei-vammaisten perhesuhteista: useampi eldé ilman parisuhdetta tai lapsia.
My6s vammaisten tyollistyminen on heikompaa, ja se muodostaa monitekijdisen
ongelman. Monet vammaiset kykenisivit tyoskentelemadn mukautetuissa olosuhteissa,
mutta he jaavit kuitenkin helposti tydmarkkinoiden ulkopuolelle tai reunamille. Myos
eldkejdrjestelmén tarjoama toimeentulo on usein niukkaa, joten osa vammaisista elda
koyhissa oloissa. (Haarni 2006: 29.)

Edelld mainitut tutkimustulokset viittaavat vammaisiin nuoriin aikuisiin keskimaa-
rin. Kuitenkin jokainen nuori aikuinen, vammainen tai ei, eldd omassa aikataulussaan
esimerkiksi itsendistymisen ja perheen perustamisen suhteen. Kaikkia nuoria aikuisia
eivit myoskaan kaikki aikuisuuden alkuun kuuluvat vaiheet kosketa tai kiinnosta.

2.2 ICF-luokitus nuoren aikuisen toimintakyvyn kuvaamisen apuvalineena

Tassa tutkimuksessa nuorten aikuisten eliménkaareen kuuluvia vaiheita kdydédan lapi
WHO:n méiritteleman ICF-luokituksen (International Classification of Functioning,
Disability and Health) kaksiportaisen asteikon mukaan. Kaksiportaisessa asteikossa
elimédn osa-alueita ja henkildiden toimintakykya kiyddan ldpi laajasti, joten aikuisuu-
den alkuun sijoittuvat eldmanvaiheet tulevat ilmi.

ICF-luokituksen avulla voidaan tarkastella ihmisen toimintakykya. Se keskittyy sai-
rauksien luokittelun sijaan terveyden ja toimintakyvyn madrittelyyn. ICF kuvaa toi-
mintakyvyn luonnetta useiden ulottuvuuksien kautta ja ottaa ihmisen toimintakyvyn
madrittelyssd huomioon hénen osallistumisensa ja toimintaymparisténsa. Luokitus
auttaa myds monialaisia asiantuntijoita 16ytdmaédn yhteisen kielen ja toimintatavat.
(Lonka 2010: 18-19.) ICF-luokitus mukailee kuntoutuksen uuden ekologisen paradig-
man periaatteita: kuntoutuja ja hanen ldheisensd ovat oman eldménsé asiantuntijoita
ja heiddn kuulemisensa on keskeista.

ICF-luokitus tarjoaa myds eri toimijoille mahdollisuuksia laajaan yhteistyohon. Se
luo pohjaa tutkimukselle ja erilaisten mittareiden kaytolle ja kehittelylle. Kuntoutujalle
se antaa mahdollisuuden saada laaja kartoitus omasta toimintakyvystdén ja terveydes-

tadn. Nuorten aikuisten eldimiéssé osallisuuden lisddminen on tirkeéd, ja ICF-luokitus
kannustaa nuorta siihen yhteistydssa kuntoutustyontekijéiden kanssa.

ICF-luokitus on ollut tassa esiteltdvin tutkimuksen taustateoriana ryhmahaastatte-
lurungon laatimisessa sekd aineiston analyysivaiheessa. Tutkimuksessa ICF-luokituk-
sesta on kaytetty kaksiportaista asteikkoa eli osioita Suoritukset ja osallistuminen sekd
Ympiristo (liite 6). Ne kattavat ihmiseldméan osa-alueet ja nuoren aikuisen elamanvai-
heet verraten laajasti, ja niiden kautta tutkimukseen saadaan vertailtavuutta.

Suoritukset ja osallistuminen -osiossa on yhdeksén padluokkaa: 1. Oppiminen ja
tiedon soveltaminen, 2. Yleisluonteiset tehtavit, 3. Kommunikointi, 4. Liikkuminen,
5. Itsestd huolehtiminen, 6. Kotieldm4, 7. Henkiliden vilinen vuorovaikutus ja ihmis-
suhteet, 8. Keskeiset eliménalueet ja 9. Yhteisollinen, sosiaalinen ja kansalaiselama.
(WHO, Stakes 2004: 39-42; liite 6.)

Ymparisto-osiossa padluokkia on viisi: 1. Tuotteet ja teknologia, 2. Luonnonmukai-
nen ymparisto ja ihmisten tekemét ymparistomuutokset, 3. Tuki ja keskindiset suhteet,
4. Asenteet ja 5. Palvelut, hallinto ja politiikat. (WHO, Stakes 2004: 43-44; liite 6.)

Suoritukset ja osallistuminen -osion aihealueet kattavat eliméin osa-alueet perus-
oppimisesta kuuntelemiseen ja henkildiden vélisiin vuorovaikutustilanteisiin saakka.
Osion pédaluokkien avulla voidaan kuvata henkilon suorituksia, osallistumista tai
molempia. Suoritukset voidaan kisittdd myos osallisuutena eldméantilanteisiin, toisin
sanoen kaytdnnén kokemuksina siind ymparistossé, jossa ihminen eldd. Tama asiayh-
teys sisaltaa fyysisen, sosiaalisen ja asenneympériston eli ymparistotekijét, joita kasi-
tellddn Ympdristo-osiossa. Ymparistotekijat ovat vuorovaikutuksessa sekd ruumiin ja
kehon toimintojen ettd Suoritukset ja osallistuminen -osion padluokissa luokiteltujen
asioiden kanssa. (WHO, Stakes 2004: 14-17.)
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3 KUNTOUTUS

Kuntoutus on muuttunut kuluneina vuosina paljon, ja se muuttuu edelleen. Aikaisem-
man vajavuuskeskeisen kuntoutuskasityksen jalkeen on paasty tilanteeseen, jossa kun-
toutuja on nostettu oman eldménsd keskioon ja kuntoutuksen yhtend tavoitteena on
voimaantuminen. Kuntoutusta rakennetaan yha enenevissd méarin tukemaan henki-
16n arkieldmaa.

3.1 Kuntoutus yksilén muutosprosessina

“Kuntoutuksen tavoitteena on kuntoutuminen. Kuntoutumisen nikokulmasta kun-
toutus voidaan mddritelld ihmisen tai ihmisen ja ympdriston muutosprosessiksi,
jonka tavoitteena on toimintakyvyn, itsendisen selviytymisen, hyvinvoinnin ja tyol-
lisyyden edistaminen. Kuntoutus on suunnitelmallista ja monialaista, usein pitkd-
jdnteistd toimintaa, jonka tavoitteena on auttaa kuntoutujaa hallitsemaan eldmdn-
tilanteensa.

(Sosiaali- ja terveysministerié 2002: 3.)

Kuntoutus on yksilon muutosprosessi. Muutosprosessissa apuna ja tukena voivat olla
palvelujarjestelmén tuottamat palvelut, mutta se voi tapahtua my6s ilman ulkopuolista
tukea.

Kuntoutumisen muutosprosessia voidaan kuvata tieksi kohti parempaa selviyty-
mistd, eliméanhallintaa, ty6- ja toimintakykyisyyttd seké osallisuutta. ICF-luokituksen
monialaista viitekehystéd voidaan kéyttda hyviksi, kun jasennetadn, mitka asiat tukevat
ja haittaavat kuntoutusprosessia. ICF-luokituksen avulla voidaan kysy4, millaisten vai-
heiden kautta yksilon ja fyysis-sosiaalisen ympariston valisen suhteen muutos kohti
kuntoutumista etenee. (Jarvikoski - Karjalainen 2008: 84.)

Tdssd tutkimuksessa kuntoutusta kisitellddn nuorten aikuisten kuvaamalla tavalla.
Muutosprosessin ja palvelurakenteiden kuvaamisen lisédksi kuntoutusta méaritelldan
myos niilld médritteilld, joita tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset itse esiin toi-
vat.

3.2 Kuntoutuksen ekologinen paradigma ja hyvat kuntoutuskaytannot

Nykyista kuntoutuksen paradigmaa kutsutaan ekologiseksi paradigmaksi tai valtaista-
vaksi paradigmaksi. Kuntoutuja on aikaisempaa vahvemmin subjekti. Keskeistd eko-
logisessa kuntoutuksen paradigmassa on nihda kuntoutuja vuorovaikutus- ja ympéa-
ristosuhteissaan. (Karjalainen 2010: 20-22.)

Seuraavassa kuviossa (kuvio 1) kuntoutuksen ekologista paradigmaa verrataan
aikaisempaan vajavuusparadigmaan, jonka mukaan kuntoutuja oli kuntoutustydssa
enemmén objekti ja intervention kohde.
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Kuvio 1. Kuntoutuksen ekologisen paradigman ja vajavuusparadigman

vertailua.
Vajavuusparadigma Ekologinen (valtaistava)
paradigma
Kuntoutus- Yksilén vajavuus lhmisen ja hanen fyysisen,
tarpeen aiheut- sosiaalisen ja kulttuurisen
taja ymparistdonsa suhde
Kuntoutuksen Sairauden tai vamman | Tyo- ja toimintakyvyn alenemi-
kdynnistamis- aiheuttama alentunut | sen tai syrjaytymisen uhka
peruste tyd- ja toimintakyky
Toiminnan Vajavuuksien ja rajoitus- | Voimavarojen vahvistuminen,
tavoite ten vahentaminen eldméanhallinnan, tyodssa jaksa-
misen ja sosiaalisen selviytymi-
sen paraneminen
Toiminnan laatu | Arviointi, kasvatus, Uusien mahdollisuuksien l6yta-
koulutus, hoito, valmen- | minen yksilon ja ymparistdon
nus, sopeutus resursseja kehittamalla
Kuntoutuksen Arviointipainotteiset Perus- ja lahipalvelut, yhteiso- ja
keinot asiantuntija- ja erityis- kotikuntoutus, vertaistuki, tyo-
tason palvelut yhteisotyd
Asiakkaan rooli Intervention kohde, Kuntoutuja, aktiivinen osallis-
potilas, edunsaaja tuja ja paatoksen tekija; ela-
maansa suunnitteleva subjekti
Kuntoutuksen Yksild vajavuuksineen Yksil6 ja hdnen toimintaympa-
toiminta-alue ristonsg; ekologinen nakokulma

(Sosiaali- ja terveysministeri¢ 2004: 26.)

Uudessa paradigmassa korostetaan voimavarojen vahvistumista ja eliménhallinnan
paranemista. Kuntoutuja on kuntoutuksessaan aktiivinen osallistuja ja padtoksentekija
sekd omaa elimédnsd suunnitteleva subjekti. Aikaisemman vajavuusparadigman
mukaan kuntoutuja oli intervention kohde ja kuntoutuksessa keskityttiin vajavaisuuk-
sien vahentamiseen. Nykyisin kuntoutuskédytdnndissa tuetaan kuntoutujan voimava-
roja niissé tilanteissa, jotka heikentavat hanen toimintakykyadn. Kuntoutusasiantunti-
joilta uuden paradigman mukainen tyoskentely edellyttdd hakeutumista sellaisiin
vuorovaikutustilanteisiin kuntoutujan kanssa, joissa eri nakokulmat saadaan avoimesti
esille. Kuntoutujan oma eldmis- ja kokemusmaailma tuodaan asiantuntijatiedon rin-
nalle kuntoutustyossd, ja palvelukdytdnto rakentuu ndiden toimijoiden vélisesté luot-
tamuksellisesta vuorovaikutuksesta. (Karjalainen 2010: 20-22.)

Asiakaslahtoisessd tyoskentelyssd kuntoutujaa perheineen pidetdan oman eliménsa
asiantuntijoina. Kuntoutuja osallistuu aktiivisesti dialogiin, jota kidyddidn kuntoutus-
prosessin kaikissa vaiheissa. Kuntoutustyontekijat ovat yhteistyokumppaneita. Kun-
touttajien ja kuntoutujan sekd tdmén perheen vililld on tasa-arvoinen suhde, jossa

molempien osapuolien asiantuntemusta pidetddn merkityksellisend. (Paltamaa — Kar-
hula — Suomela-Markkanen - Autti-Ramo 2011: 36.)

Nuorten aikuisten kohdalla kuntoutuksen ekologisen paradigman tulisi nakya myos
siten, ettd yhd enenevissd madrin heille itselleen annetaan vaikutusvaltaa ja niakyvyytta
heiddn omissa asioissaan. Vamman ja sen vaikutusten vuoksi nuoren aikuisen huolta-
jat ovat usein mukana myds kuntoutusasioissa. Nuorta aikuista tulisi kuitenkin mah-
dollisuuksien mukaan tukea siihen, ettd hdnen oma asiantuntijuutensa elimésséén ja
kuntoutuksessaan nousisi keskustelujen keskioon.

Kuntoutuksen ekologinen paradigma on ollut téssi esiteltavan tutkimuksen tausta-
ajatuksena kautta linjan, niin tutkimuksen ensimmadisen vaiheen kyselyssd kuin ryh-
mahaastattelussakin, jolloin kasiteltiin kuntoutuskokemuksia ja -kasityksid.
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4 KUULOVAMMA JA HARVINAISET SAIRAUS- JA
VAMMARYHMAT

Erilaiset kuuloviat ovat yksi yleisimmistd terveysongelmista. Jonkinasteinen kuulon
alenema arvioidaan olevan 700 000 suomalaisella, joista 300 000 hy6tyisi kuuloko-
jeesta. Sadnnollisesti jonkinlaista kuulokojetta kiyttad noin 50 000 suomalaista. Noin
9 000:11a on vammaispalvelulain mukaan oikeus tulkkipalveluun. Syntymastadn kuu-
roja on noin 8 000 ja mydhemmin kuuroutuneita noin 3 000. (Kuuloliitto 2010.)

4.1 Kuulo ja kuulovamma

Jo vauvana ihminen hahmottaa kuulon avulla d44nen kestoa, painotusta ja savelkulkua.
Myohemmin kuulon avulla hahmotetaan sanoja ja kielen rakenteita. Kieli on vélineené
ajattelussa, oppimisessa ja viestinnéssa.

Yleisesti puhuttaessa kuulovammaisella tarkoitetaan henkil64, jolla on jonkinastei-
nen kuulonalenema, lievdsta huonokuuloisuudesta taydelliseen kuurouteen. Kun kuu-
lonalenemaa méiritelladn sosiaalisesti, huonokuuloisena pidetddn henkil64, joka kuu-
lee puhetta ja pystyy kommunikoimaan kuulokojeen avulla kdyttden huuliolukua
apunaan. Normaalikuuloisuuden rajana pidetdan 10-20 dB:n kuulontasoa. Jos
puhekuulon taso on laskenut noin 30 dB:iin, puhutaan sosiaalisen kuulemisen rajasta.
Talloin henkilon on vaikea seurata keskustelua tai osallistua siihen. Jos kuulontaso on
noin 60-65 dB, henkil6 kuulee puheen noin metrin etiisyydeltd. Kuurouden rajana
pidetdén 85-90 dB:n kuulontasoa. (Kuuloliitto — Erilaiset kuulovammat 2012.)

Kuulovauriosta on eniten haittaa puheviestinnéss ja lapsilla kielen- ja puheenke-
hityksessd. Kuulovamman tuomat haasteet vaikuttavat lapsen kielen- ja puheenkehi-
tyksen lisdksi koulumenestykseen ja ammatinvalinnan mahdollisuuksiin asti. Vain
osaa kuulovaurioista voidaan hoitaa leikkauksilla tai ladkkeilld, joten padpaino on kun-
toutuksessa. Kuulovammaisten kuntoutuksessa korostuu monien asiantuntijoiden
yhteisty6 kuntoutujien parhaaksi. (Jauhiainen 2010: 5; Lonka — Korpijaakko-Huuhka
2000: 5.)

On kuitenkin muistettava, ettd jokainen kuulovammainen kokee oman vammansa
yksilollisesti. Toimintakyky, suoritukset tai kokemus omasta terveydestd sekd osalli-
suudesta voivat olla hyvin erilaisia. Ndihin kokemuksiin vaikuttavat niin yksilo- kuin
ympéristotekijatkin.

ICF-luokituksen mukainen toimintakyvyn maarittely ja vammaisuuskasitys autta-
vat kartoittamaan kuntoutuksen toimialaa my6s kuulonkuntoutuksessa. Kuulovam-
maisilla vammaisuusongelma painottuu viestintdan, vaikka muitakin kuuloon liittyvia
toimintoja tulee huomioida. Néitd ongelmia ovat muun muassa ympéristonhallinta,
tilantaju sekd ddniympdriston mahdollisuudet esteettiseen nautintoon ja rentoutuk-
seen. Vaikka vamman tuottamia toiminnanvajauksia ja haittoja verrataan muun
muassa ikddn, elimantilanteeseen, asuinympérist66n ja persoonallisuuteen, lahtee kéy-
tannon kuulovaurioryhmittely kuitenkin kuulovamman vaikeusasteesta. Pohjois-
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maissa kéytettdva ryhmittely jakaa kuulovammaiset kuuroihin, kuuroutuneisiin ja huo-
nokuuloisiin. Kuulovamman liséksi henkil6lld voi olla muita liitinndisvammoja, kuten
nikévamma, neurologisia tai kognitiivisia toiminnan hairi6itd tai muita kuntoutuk-
seen liittyvid erityistarpeita. Muita kuntoutuksessa huomioitavia seikkoja voivat olla
esimerkiksi harvinaiset oireyhtymit tai -vammat. (Jauhiainen 2008: 214.)

Harvinaisia kuulovamma- ja sairausryhmid ovat muun muassa Iosca-tauti, mito-
kondriotaudit, neurofibromatoosi II, Usher-oireyhtymd, Treacher-Collins-oireyhtyma4,
Charge-assosiaatio, Nager, microtiat ja muut pienet vammaryhmat, joihin liittyy kuu-
lovamma. (Kuuloliitto, Harvinaiset vammaryhmat 2012.)

4.2 Kuntoutuksen palvelujarjestelma kuulovammaisilla

Kuulovammaiset eivit ole homogeeninen ja yhtendinen ryhma. Kuulovamman vaike-
usasteet ja syyt kuulovammoihin ovat erilaisia. Myos kuulovammaisen ikd, perhe ja
persoona vaikuttavat kuntoutukseen ja sen menetelmien valintaan. Kuntoutusmene-
telmié ja niiden sovelluksia on runsaasti (Ahti 2010: 138).

Suomessa kuulovammaisten kuntoutusvastuu on kunnilla ja kuntayhtymilld. Eri-
koissairaanhoidolla on keskeinen vastuu, mutta perusterveydenhuollolle kuuluu osa
kuntoutuksen toteutuksesta. Osa vastuusta, esimerkiksi osa apuvilinekuntoutuksesta,
kuuluu sosiaalitoimelle. Kouluikdisen lapsen kuntoutuksesta on vastuussa myds kou-
lutoimi, mutta peruskoulun jdlkeen vastuu jaa terveydenhuollolle. My6s Kela ja tyo-
voimahallinto ovat vahvasti mukana kuntoutuksessa. (Sorri — Huttunen — Rudanko
2008: 341.) Ladkinnallistd kuntoutusta kuulovammaisille jarjestavit Kela ja julkinen
terveydenhuolto, kuten terveyskeskukset sekd sairaalat. Ammatillista kuntoutusta jar-
jestavit Kelan ohella myos tyd- ja elinkeinotoimistot seka tydeldkelaitokset. (Kela-Kun-
toutus 2011.)

Myos kolmannella sektorilla on tehtdvansa kuulovammaisten palvelujérjestelméssa.
Kansalaisjarjestdiden merkitys on vamma- ja sairausryhmien tukemisessa ja tunnista-
misessa suuri. Jarjestot ovat tehneet useita erityisryhmié palvelevia investointeja. Jois-
sakin tapauksissa valtio on siirtanyt kunnille aikaisemmin kuuluneista tehtévistd osan
jarjestosektorin hoidettavaksi. (Seppelin 2011: 6, 11.)

Kuuloliitto Ry on kuulovammaisten etujérjesto. Sen visiona on, etté yhteiskunta on
kuulovammaisille esteeton ja saavutettava. (Kuuloliiton strategia 2009: 3.) Kuuloliitto
jarjestda Kelan ladkinnallisend kuntoutuksena sopeutumisvalmennus- ja kuntoutus-
kursseja kuulovammaisille lapsille, nuorille ja aikuisille, my6s harvinaisiin sairaus- ja
vammaryhmiin kuuluville kuulovammaisille.

Harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluville kuulovammaisille Kuuloliitolla
on myos oma Harvinaiset-toimintansa. Sen puitteissa ryhmalle jarjestetddn muun
muassa ohjaus- ja tukitoimintaa seké vertaisryhmatapaamisia.

4.3 Harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluva kuulovamma

Suomessa sairaus ja vamma mddritellddn harvinaiseksi pohjoismaisen kdytinnon
mukaan. Jos sairautta tai vammaa esiintyy alle sadalla henkil6lla miljoonaa asukasta

kohden, luokitellaan se harvinaiseksi. Suomen mittakaavassa tama tarkoittaa, ettd
samaa vammaa tai sairautta on enimmilldédn noin 500 henkil6ll4. (Vataja 2009.) Euroo-
pan unionissa kiytetyssa maéritelmassa luku on suurempi, Euroopan unionin méaari-
telmdn mukaan sairaus tai vamma on harvinainen, jos sitd esiintyy alle viidelld sadalla
henkil6lld miljoonaa asukasta kohden (Vataja 2013).

Elinaikanaan harvinaiseen sairauteen arvioidaan sairastuvan noin 3-5 prosenttia
ihmisistd. Useimmat harvinaiset sairaudet ovat kroonisia, ja ne vaikeutuvat idn myota.
Harvinaiset sairaudet ovat useimmiten perinnéllisid. Viime vuosikymmenten nopean
ladketieteellisen kehityksen vuoksi harvinaisten sairauksien diagnostiikka on kehitty-
nyt, kuten myos hoito- ja kuntoutusmenetelmat. Kaiken kaikkiaan harvinaisiksi méa-
riteltyjd erilaisia sairauksia tai vammoja on 19ydetty maailmanlaajuisesti noin 5
000-8 000. (Harvinaiset-verkosto 2008.)

Jos harvinaiseen sairauteen liittyy kuulovamma, on kyseessa usein oireyhtyma. Kuu-
lovamman siséltdvid harvinaisia sairaus- ja vammaryhmid on Suomessa kymmenia.
Oireyhtyma tai sairaus voi olla perinnéllinen tai satunnaisesti esiintyva. Harvinaisissa
sairauksissa ja vammoissa, joihin liittyy kuulovamma, voi olla tois- tai molemminpuo-
lisen kuulovian lisaksi korvan, kasvojen ja kaulan synnynnéisid epimuodostumia. Kuu-
lovamma seké korvalehtien ja korvakaytévien puutteellisuus tuovat haasteita puheen
ja kommunikaation kehittymiseen lapsuudessa. (Vataja 2009; Huyard 2009: 362; Hon-
kanen — Malin - Rinne-Viitanen 1997: 44; 88.)

Harvinaisesta vammasta tai oireyhtymasté johtuvat kuulovammat ovat eriasteisia.
Jo mainitut liitinndisvammat, kuten nakévamma ja kasvojen luustomuutokset, voivat
lisdta kuntoutus- ja hoitotarvetta eldmén eri vaiheissa. Osassa harvinaisista oireyhty-
mistd kuulovamma on niin sanotusti johtumistyyppinen. Korvakaytava voi puuttua tai
olla ahdas, ulkokorvat voivat olla epimuodostuneet. Osaan harvinaisista oireyhtymista
liittyy mikrotia, korvien alikehittyneisyys. Osa oireyhtymistd aiheuttaa kuurosokeutta,
ja joissakin kuulo- ja nikévamma voivat vaikeutua ajan myotd. (Kuuloavain 2013,
Kehitysvammahuollon tietopankki 2009.) Harvinaisiin vamma- ja sairausryhmiin
kuuluvia kuulovammoja ja niiden liitinndisvammoja ei tdssd tutkimuksessa kuvata
tarkasti, vaan sen sijaan keskitytadn nuorten aikuisten omaan kuvaukseen toimintaky-
vystadn.

Harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvien hoito on Suomen kokoisessa
maassa ongelmallista. Osaamista ei l6ydy jokaisesta keskussairaalasta eikd edes yliopis-
tollisesta keskussairaalasta. Harvinaisuus saattaa tuoda mukanaan haasteita sairauksien
ja vammojen tunnistamisessa, hoidossa, kuntoutuksessa ja palveluissa. Mitd harvinai-
semmasta sairaudesta tai pienemméstd sairaus- tai vammaryhmaésta on kyse, sitd vai-
keampaa on asiantuntijatiedon 16ytdiminen. Hoitoon ja kuntoutukseen erikoistuneita
yksikoitd on myds vihén - joitakin sairaus- ja vammaryhmid varten ei lainkaan. Lisaksi
aiheesta on vain vahan tieteellistd tutkimustietoa. (Harvinaiset 2010.)

Harvinaisten sairauksien ja vammojen yhteiskunnallista merkitystd yleensa aliarvi-
oidaan. Yhteen laskettuna eri sairaudet ovat kuitenkin merkittiva kansanterveydelli-
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nen ongelma. Ne onkin valittu EU:n kansanterveys- ja tutkimusohjelmien erityiskoh-
teeksi. Tamédn vuoksi EU-sdddokset ja rahoitus pyrkivit turvaamaan
harvinaissairauksiin liittyvid tutkimus- ja terveydenhoitoprojekteja sekd tukemaan
harvinaisten sairauksien diagnostiikkaa ja hoitoa. Néihin tavoitteisiin pyritian muun
muassa luomalla verkostoja, kerddmilld kokemusta ja jakamalla tietoja. (Kdédridinen
2012; Harvinaiset 2012.)

Suomi on muiden EU-maiden ohella tekemdssd harvinaissairaiden kansallista ohjel-
maa, jonka on maira valmistua vuonna 2013. Ohjelman tekemisen tavoitteena on
muun muassa antaa harvinaista sairautta sairastaville korkealuokkaista terveydenhoi-
toa. (IThonaika 2010.)

5 Tutkimuksen tavoite ja tarkoitus

Téaman julkaisun taustalla on Metropolia Ammattikorkeakoulun kuntoutuksen suun-
tautumisvaihtoehdon ylemmén ammattikorkeakoulututkinnon opinnéytetyo. Kyseessa
on laadullinen tutkimus, jonka tarkoituksena on ollut kuvata harvinaisiin sairaus- ja
vammaryhmiin kuuluvien kuulovammaisten nuorten aikuisten eldméntilanteita. Tut-
kimuksessa on kisitelty my6s nuorten aikuisten kuntoutuskokemuksia ja -kasityksia.
Tutkimukseen osallistuneita nuoria aikuisia ei pyydetty rajoittamaan kertomiaan asi-
oita henkil6kohtaisiin kokemuksiin, vaan he toivat esille myds muualta saamiaan kési-
tyksid elaimantilanteista ja kuntoutuksesta.

Tavoitteena oli koota palveluntuottajille tietoa nuorten aikuisten eldmantilanteista,
jotta kuntoutusta voidaan kehittda heidan tarpeitaan vastaavaksi. Tutkimuksen 1aht6-
kohtana oli saada tietoa kuntoutujan nikokulmasta.

Tutkimuksen tutkimuskysymykset esitettiin seuraavasti:

1. Millaisia ovat nuorten eldiméntilanteet harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuu-
luvan kuulovammaisen nuoren aikuisen kuvaamana?

2. Millaisia kuntoutuskokemuksia ja kdsityksid harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin
kuuluvilla nuorilla aikuisilla on?

Tutkimuskysymyksiin haettiin vastauksia ekologisen kuntoutusparadigman ja WHO:n
madritteleman ICF-luokituksen (International Classification of Functioning, Disability
and Health) valossa.

6 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

Opinndytetutkimus on tehty tiiviissd yhteistyossa Kuuloliiton Harvinaiset-toiminnan
kanssa. Harvinaiset-toiminta jirjestda harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuulu-
ville eri-ikdisille kuulovammaisille sekd heidan perheilleen vertaistapaamisia sekd
ohjaus- ja tukitoimintaa. Toiminnan rahoittaa Raha-automaattiyhdistys (RAY).

Harvinaiset-toiminnan suunnittelija Paivi Vataja on ollut alusta asti ideoimassa tata
tutkimusta ja tiedonkeruun kannalta olennaista vertaistapaamisviikonloppua, johon
osallistui harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvia kuulovammaisia nuoria
aikuisia. Tam4 tutkimus ja sen toteuttamistapa olivat osaltaan motivoimassa vertaista-
paamisviikonlopun jarjestdmista.

Tutkimuslupa haettiin Kuuloliiton johtoryhmalta. Sitd varten tehtiin tutkimussuun-
nitelma, ja tutkimuslupa saatiin 25.11.2011.

Tutkimus eteni yhteistydssda Kuuloliiton suunnittelijan Pdivi Vatajan kanssa siten,
ettd kiytdnnon jarjestelyt vertaistapaamisviikonloppua varten aloitettiin ja tarvittavia
varauksia tehtiin syksylld 2011. Péivi Vataja ilmoitti vertaistapaamisviikonlopusta
Haiku-uutiskirjeessd 2/2011, joka ilmestyi 15.12.2011. Haiku-uutiskirje on Kuuloliiton
Harvinaiset-toiminnan oma uutiskirje, jossa ilmoitetaan aiheeseen liittyvistd ajankoh-
taisista asioista ja Harvinaiset-verkoston toiminnasta. Vataja oli my6s yhteydessd har-
vinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluviin nuoriin aikuisiin suoraan tammikuun
alussa 2012.

IImoituksien ja yhteydenottojen jélkeen tutkimukseen ilmoittautui viisi nuorta
aikuista.

Vertaistapaamisviikonloppuun osallistuville lahetettiin tammikuussa 2012 tiedote-
kirje tapaamisesta. Kirjeen mukana lahettiin myos tiedote tastd tutkimuksesta (liite 1),
suostumus tutkimukseen osallistumisesta -lomake (liite 2) seka tutkimuksen ensim-
maisen vaiheen kysely (liite 3). Tutkimusta koskevat suostumukset seké kysely pyydet-
tiin palauttamaan helmikuussa 2012. Kaksi suostumuksista sekd kyselyistd palautettiin
tuolloin, ja loput kolme osallistujaa toimittivat paperit vertaistapaamisviikonloppuna.

Kuuloliiton Harvinaiset-toiminta jarjesti vertaistapaamisviikonlopun harvinaisiin
sairaus- ja vammaryhmiin kuuluville nuorille aikuisille maaliskuussa 2012. Tapaami-
nen jdrjestettiin Viihdekeskus Flamingossa Vantaalla. Viikonlopun ohjelmassa oli
muun muassa kylpyldssa rentoutumista, keskustelemista ja kaksi tdmén tutkimuksen
ryhmahaastattelua. Tarkednd osana vertaistapaamisviikonloppua olivat my6s yhteiset
ateriat sekd yhteinen toiminta, kuten keilaus. (Liite 7.) Vertaistapaamisviikonloppuun
osallistuneet nuoret aikuiset majoittuivat kylpyla-hotelli Flamingossa. Tamén lisaksi
kayttoon oli varattu myds seminaaritilat, joissa jarjestettiin keskusteluja ja timéan tut-
kimuksen ryhmahaastattelut. Viikonlopusta ei koitunut osallistujille kuluja.

Vertaistapaamisviikonloppuun osallistui viiden nuoren aikuisen liséksi Kuuloliiton
Harvinaiset-toiminnan erityissuunnittelija Pdivi Vataja, tutkimuksen tekija Jaana Rin-
tala sekéd apuohjaaja.
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Laadullista tutkimusta voidaan luonnehtia prosessiksi. Kaikki tutkimuksen vaiheet
eivit ole etukdteen tiedossa, ja matkan varrella suunnitelmiin voi tulla muutoksia. Tél-
laisen avoimuuden ansiosta tutkittavien ndkemykset tulevat mahdollisimman hyvin
esille. (Kiviniemi 2007: 70.)

Tutkimuksen edetessd osa etukdteen mietityistd tydskentelytavoista muuttui. Esi-
merkiksi alun perin ryhméhaastatteluissa oli tarkoitus kasitelld myos kyselyssd esiin
tulleita asioita, mutta koska kaikki eivit palauttaneet kyselyéd postitse, ei asioita voitu
kasitelld muun muassa tietosuojan vuoksi. Tutkimus valmistui 21.6.2012.

6.1 Tutkimukseen osallistuneen ryhman esittely

Tutkimukseen osallistui viisi 17-25-vuotiasta nuorta aikuista, joiden kuulovamma joh-
tuu harvinaisesta sairaudesta tai vammasta. Tutkimukseen osallistuneiden sukupuolta
tai diagnoosia ei julkaisussa mainita, jotta tutkimukseen osallistuneita nuoria ei pystytd
tunnistamaan.

Osa tutkimukseen osallistuneista nuorista aikuisista tunsi toisensa ennestdan pit-
kankin ajan takaa. Osa oli toisilleen vieraita. Kaikilla tutkimukseen osallistuneilla nuo-
rilla aikuisilla oli aikaisempi kontakti Kuuloliiton kuntoutuksiin tai Harvinaiset-toi-
mintaan.

Tutkimukseen osallistuneiden ryhmdytyminen onnistui vertaistapaamisviikonlop-
puna erittdin hyvin. Nuoret aikuiset osallistuivat kaikkeen ohjelmaan yhtend ryhmén4,
jamyos viikonloppuun osallistuneet tyontekijit ryhmaytyivat nuorten aikuisten kanssa.

6.2 Aineistonkeruun ensimmainen vaihe

Tutkimuksessa aineistonkeruumenetelminé olivat laadullinen kysely sekd kaksi ryh-
méhaastattelua. Aineiston kerddaminen tapahtui kahdessa vaiheessa. Ensimméinen
vaihe oli laadullinen, kirjallinen kysely, ja toinen vaihe koostui kahdesta vertaistapaa-
misviikonlopun aikana tehdysti ryhméhaastattelusta.

Tutkimuksen ensimmadisen vaiheen kyselyn (liite 3) tarkoituksena oli saada tutki-
mukseen osallistuvasta ryhmastd taustatietoa seké kartoittaa heiddn eldmantilantei-
taan. Kyselyn laadinnassa pyrittiin korostamaan tarinallisuutta. Ekologisen paradig-
man taustateoria nékyi kyselyssa muun muassa siten, ettei siind esimerkiksi pyydetty
arvioimaan palvelurakenteen mukaisia kuntoutuspalveluja, vaan tutkimukseen osal-
listuvat saivat itse mairitelld asiat, jotka heitd arjessaan hyodyttavat.

Kyselyn kysymykset muotoiltiin niin, etti taustatietojen kartoittamisen jalkeen
kysymykset olivat mahdollisimman avoimia. Kysymysten tarkoituksena oli saada tie-
toa nuorten aikuisten eldmantilanteesta sekd kuntoutuksesta. Eldamantilanteita sekd
kuntoutuskisityksié ja -kokemuksia kartoitettiin kysymyksilla, joiden oli tarkoitus kyt-
keytyd mahdollisimman hyvin nuorten aikuisten arkipdivaan. Nuoria aikuisia pyydet-
tiin kuvaamaan tyypillistd viikkoaan, arjen haasteita sekd arjessa auttavia asioita. Laa-
timisvaiheessa kyselystd haluttiin tehdd mahdollisimman konkreettinen ja lyhyt.
Tamin oli tarkoitus motivoida vastaamiseen.

Kysely lahetettiin tutkimukseen osallistuville tammikuussa 2012. Kyselyitd palau-
tettiin postitse kaksi helmikuussa 2012 ja loput kolme vertaistapaamisviikonloppuna
maaliskuussa 2012.

6.3 Aineistonkeruun toinen vaihe

Tutkimuksen toinen vaihe toteutettiin vertaistapaamisviikonlopun aikana, jolloin tut-
kimukseen osallistuville jarjestettiin kaksi ryhmahaastattelua. Ryhméhaastattelun tar-
koituksena on saada aikaan yhteinen tilanne useiden henkildiden kesken ja kerita tie-
toa siitd, miten ryhmaldiset kokevat ja ymmartévit asioita. Ryhmahaastattelua voidaan
kayttad esimerkiksi silloin, jos tutkittavilla henkil6illd on yhteisid kokemuksia tai jos
ryhmaléiset ovat kiinnostuneita muiden muistoista, kasityksistd, kokemuksista ja
suunnitelmista. Ryhmahaastattelu voidaan maéritella sellaiseksi ryhmakeskusteluksi,
jolla on merkitys. Tallaisessa haastattelumuodossa kiytetaan hyviksi ryhméadynamiik-
kaa, jolloin se ei ole vain ryhmadssé olevien yksittdisten henkildiden haastattelua. Ryh-
maldiset tuovat itse, haastattelurungon puitteissa, esiin haluamansa asiat, joita he kasit-
televat haluamallaan tavalla. (Anttila 2006: 198.) Tissa tutkimuksessa
ryhmahaastattelun motiivina oli my6s vertaistuki.

Ensimmaisessd ryhméhaastattelussa kisiteltiin harvinaisiin sairaus- ja vammaryh-
miin kuuluvien kuulovammaisten nuorten aikuisten eliméntilanteita, ja toisessa ryh-
mahaastattelussa keskityttiin kuntoutuskokemuksiin ja -kasityksiin.

Ensimmaisen ryhméhaastattelun kysymysten laadinnan taustateoriana oli WHO:n
toimintakyvyn, toimintarajoitteiden ja terveyden kansainvélinen luokitus ICE. Kysy-
mysrungon (liite 4) taustateoriana oli ICF-luokituksen kaksiportaisen asteikon osiot
Suoritukset ja osallistuminen sekd Ympéristo (liite 6). Kaksiportaisen luokituksen paa-
luokat toimivat haastattelurungon taustateoriana, mutta myos analyysivaiheessa luo-
kittelun apuvélineena.

Toisessa ryhméhaastattelussa késiteltiin tutkimukseen osallistuneiden kasityksié ja
kokemuksia kuntoutuksesta, ja tdssdkin taustateoriana oli kuntoutuksen ekologinen
paradigma. Toisen ryhméhaastattelun tavoitteena oli selvittdd nuorten aikuisten kasi-
tyksid muun muassa siitd, mitd kuntoutus on, keitd kuntouttajat ovat ja millaista on
hyvé kuntoutus. (Liite 4.)

Tamadn tutkimuksen ryhmihaastatteluissa hyodynnettiin laadullisen tutkimuksen
mahdollistamaa aineistonkeruun avoimuutta. Tutkimukseen osallistuneilla nuorilla
aikuisilla oli mahdollisuus keskustella haastattelurungoissa olleiden aiheiden lisdksi
myds muista heille merkityksellisista asioista.

Ensimmadinen ryhméhaastattelu kesti 51 minuuttia ja toinen noin 20 minuuttia.
Mukana oli vertaistapaamisviikonloppuun osallistunut apuohjaaja, joka myos videoi
haastattelut.

Ensimmaistd ryhmahaastattelua voi luonnehtia aktiivisemmaksi kuin toista. Ehka
tama johtui siitd, ettd elamantilanteista oli helpompi keskustella kuin kuntoutuksesta.
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Toisessa ryhméhaastattelussa haastateltavat olivat tutkijan késityksen mukaan my6s
vasyneitd, mika saattoi vaikuttaa ryhmahaastattelun kulkuun.

6.4 Aineiston analyysi

Tutkimuksessa tutkimusmateriaaliksi saatiin viisi kyselyvastausta sekd ryhméhaastat-
teluissa tallennettu videomateriaali. Videomateriaalia oli yhteensa 71 minuuttia. Ryh-
mahaastattelut litteroitiin sanatarkasti. Tarkoituksena sanatarkassa litteroinnissa oli,
ettei mitddn nuorten aikuisten esiin tuomaa viestid menetetd. Litteroitua tekstid tuli
yhteensd 19 sivua.

Kvalitatiivisessa tutkimuksessa aineiston kerdaminen ja analysointi tapahtuvat osit-
tain samanaikaisesti - paillekkain ja limittdin (Ruusuvuori — Nikander - Hyvérinen
2010: 12). Téssd tutkimuksessa osa laadullisen kyselyn vastauksista palautettiin jo
ennen vertaistapaamisviikonloppua, ja niiden analysointia pystyttiin aloittamaan jo
ennen ryhmahaastatteluita. My6s kahden ryhméhaastattelun vélissa aineistoa jasen-
nettiin alustavasti, jotta seuraavassa ryhmahaastattelussa olisi ollut mahdollista palata
avoimiksi jddneisiin kysymyksiin.

Laadullisessa tutkimuksessa aineiston analyysi sisdltdd monia vaiheita. Keskeisiltd
osiltaan analyysi siséltad sekd analyysid ettd synteesid. Analyysissa eritellddn ja luoki-
tellaan aineistoa, kun taas synteesissd pyritdan luomaan kokonaiskuvaa ja esittimain
tutkittava ilmi6 uudessa perspektiivissd (Hirsjarvi - Hurme 2009: 143).

Alla olevassa Hirsjarven ja Hurmeen luomassa kuvassa (kuvio 2) kuvataan haastat-
teluaineiston kasittelyd analyysistd synteesiin.

Kuvio 2. Haastatteluaineiston kasittely analyysista synteesiin (Hirsjarvi — Hurme
2008: 144.)

Analyysi, jossa edetdan

e takaisin kokonaisuuteen
Aineisto- e tulkintaan

kokonaisuus ¢ iImion teoreettiseen uudelleen
hahmottamiseen

Synteesi, jossa edetaan

¢ kokonaisuudesta osiin
e aineiston luokitteluun
e luokkien yhdistelyyn

Seka laadullisesta kyselystd saatu ettd ryhmahaastattelusta litteroitu aineisto yhdistet-
tiin tutkimusaineistoksi. Aineistoa kisiteltiin siten, ettd ensin tutkimusaineistosta
nousseita alkuperdisilmaisuja pelkistettiin. Sen jalkeen pelkistetyt ilmaisut jaettiin paa-
luokkiin ICF-luokituksen pdaluokkien Suoritukset ja osallistuminen sekd Ympérist6
mukaisesti (liite 6). Tdman jalkeen paaluokissa ollut aineisto jaettiin alaluokkiin. Esi-
merkki tutkimuksen analysoinnista esitetddn liitteessé 5.

Normaalisti kvalitatiivisen aineiston luokittelu etenee ilmaisuista pelkistettyihin
ilmaisuihin, jotka ryhmitellddn alaluokkiin ja sitten padluokkiin. Téssd tutkimuksessa
pédluokat madriteltiin kuitenkin ennen alaluokkia, koska ne olivat jo tiedossa. Paa-
luokkien alle sijoitettiin tutkimusaineistosta nousseet ilmaisut, jotka sen jalkeen jaet-
tiin alaluokkiin. Aineistoa analysoitiin siis ensin teorialdhtdisesti ja sitten aineistolah-
toisesti. (Liite 5.)

Lihestymistapa timén tutkimuksen aineistoanalyysiin on abduktiivinen. Abdukti-
ivisessa péittelyssd nojataan aikaisempiin teorioihin ja kdytinnon kokemuksiin, siten
ettd niistd muodostetaan esiymmadrrys tutkittavasta asiasta. Tutkimuksen edetessi
aineistoa voidaan hankkia monellakin tavalla. Tamén jilkeen monipuolisesta aineis-
tosta kohoavat esiin tutkittavaa asiaa méarittavat tekijat, jotka kasitteellistetddn. Naita
kasitteitd peilataan aikaisempiin tutkimuksiin ja teoriaan. Abduktiivisessa ajattelussa
ideana on, ettd pddttelyn taustalla on johtolanka, joka ohjaa tutkimusta. Abduktiivinen
ajattelu lahtee liikkeelle konkreettisesta pyrkien jasentdmédn sitd ensin teoreettisesti
erilaisten mallien avulla, ja sen jalkeen abduktiivisessa ajattelussa palataan konkreti-
aan. (Anttila 2000: 131-135.)

Luokittelun jalkeen osa luokista yhdistettiin, ja osaa ICF-luokituksen paéluokista ei
kaytetty ollenkaan. Analysoinnissa pyrittiin sithen, ettd nuorten aikuisten omat kasi-
tykset ja kokemukset sdilyvit keskiossd. Analyysin yhtend tavoitteena oli aineiston jaot-
teleminen ICF-luokituksen kaksiportaisen asteikon mukaisesti.

Osaa kaksiportaisen asteikon padluokista ei kéytetty, koska ne eivit sopineet kysely-
ja haastattelurungon laatimisen aikana syntyneisiin oletuksiin tutkimukseen osallistu-
vien toimintakyvystd; oletukset perustuivat keskusteluihin suunnittelija Pdivi Vatajan
kanssa. Etukateisoletusten mukaan tutkimukseen osallistuneiden toimintakyky oli
hyvi ja itsendinen suoriutuminen yksittdisistd tehtévistd onnistui. Esimerkiksi Suori-
tukset ja osallistuminen -osion pailuokkaa 2 eli Yleisluonteiset tehtavit ja vaateet (liite
6) ei huomioitu ryhmahaastatteluiden kysymysten asettelussa eikd myo6skddn analyy-
sissd. Sithen kuuluvia asioita ovat muun muassa yksittéisten asioiden tekeminen ja pai-
vittdin toistuvien tehtavien tekeminen ja suorittaminen.

Osa péaluokista yhdistettiin alustavasti jo haastattelukysymysten laatimisen vai-
heessa ja lopullisesti analyysivaiheessa. Yhdistdmistd tehtiin muun muassa rajallisen
haastatteluajan vuoksi. Suoritukset ja osallistuminen -osion paaluokka 7 (Henkil6iden
vilinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet) yhdistettiin Ymparist6-osion padluokkaan 3
(Tuki ja keskindiset suhteet). Tima sen vuoksi, ettd kysymysten asettelun vaiheessa
néitd asioita ei eroteltu toisistaan. Ne pidettiin yhdistettynd myds analyysivaiheessa,
koska molemmissa padluokissa késitelladn samaa aihepiirid, joskin eri nakokulmasta.
Analyysivaiheessa tdhdn paaluokkayhdistelmain lisattiin my6s Ymparisto-osion paa-
luokka 4 Asenteet, silld nuoret toivat haastattelussa esille vuorovaikusta kasiteltdessa
my0s kiusaamiseen ja syrjintddn liittyvid asioita, joiden ajateltiin osaltaan johtuvan
ympdriston asenteista.
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Téssa julkaisussa esiteltdvassd tutkimuksessa keskeistd on nuorten aikuisten oma
kuvaus elaimintilanteestaan. Téstd syystd raportoinnissa on kéytetty paljon suoria
sitaatteja, jotka on poimittu kyselystd sekd ryhmahaastatteluista. Suorien sitaattien
avulla pyritddn siihen, ettd nuorten aikuisten oma 4éni ja heidan henkilokohtaisesti
esiin tuomansa asiat vilittyisivdt mahdollisimman aidosti.

Tutkimuksessa tyon esitystapa on deskriptiivinen eli kuvaileva. Toteava, deskriptii-
vinen ldhestymistapa pyrkii ensisijaisesti siithen, ettd tutkittavaa kohdetta kuvaillaan
sellaisena kuin se on. Deskriptiivisessd lahestymistavassa tarkoituksena on koota tietoa
tutkimuskohteesta, selittda ja kuvailla sitd, mutta valttdd muuttamasta tutkittavaa koh-
detta toisenlaiseksi. (Pitkaranta 2010: 128.)

6.5 Tutkimuksen eettiset lahtokohdat

Tutkimuksessa on seurattu tutkimuksen eettisid ohjeita jokaisessa tutkimuksen vai-
heessa. Tutkimusryhmén henkil6tiedot ja heiddn kuntoutukseensa liittyvit asiat ovat
salassapitovelvollisuuden alaisia tietoja, eikd tutkimukseen osallistuneiden henkilolli-
syytta pystytd tutkimuksesta selvittimaén.

Tunnistamattomuuteen on tésséd tutkimuksessa kiinnitetty erityista huomiota vam-
man harvinaisuuden vuoksi. Téstd syystd esimerkiksi tutkimukseen osallistuneiden
sukupuolta tai diagnooseja ei ole tutkimuksessa mainittu. Tunnistamiseen viittaavia
seikkoja on haivytetty myds raporttiosuuden suorista sitaateista.

Tutkimukseen osallistuneiden kohtaaminen ja kohtelu on ollut heitd arvostavaa ja
kunnioittavaa. Tutkimuksen analysointi- ja raportointivaihe on luottamuksellisista, ja
siind on pyritty mahdollisimman oikeisiin tulkintoihin.

Tutkimukseen osallistuvilta henkil6iltd kysyttiin suostumus tutkimukseen osallis-
tumisesta. Osallistuminen oli vapaaehtoista. Kaikki vertaistapaamisviikonloppuun
osallistuneet halusivat osallistua tutkimukseen. Yksi viikonloppuun osallistujista ei
ollut vield tayttanyt 18:aa vuotta, joten myds hanen huoltajiltaan pyydettiin suostumus
tutkimukseen osallistumiseen. Kaikissa tutkimuksen vaiheissa kerdtty tieto on luotta-
muksellista, ja kyselystd sekd haastattelusta saatu materiaali tullaan séilyttdmaan ja
hévittdmaan eettisten periaatteiden mukaisesti.

Myés tutkimustilanteiden purkamisessa luottamus on keskeisessd asemassa. Ana-
lyysi, todentaminen ja raportointi on tehty tutkimuksessa siten, ettd tieto on mahdol-
lisimman varmaa ja todennettua ja luottamus tutkimusryhmaén séilynyt naidenkin
vaiheiden lapi. (Hirsjarvi - Hurme 2009: 20.) Valmista tutkimusta tutkimukseen osal-
listuneilla ei ole ollut mahdollisuutta kommentoida.

7 NUORTEN AIKUISTEN KUVAAMAT ELAMANTILANTEET
ICF-LUOKITUKSEEN PEILATEN

ICF-luokitus kattaa ihmisen eldmén osa-alueita laajasti. Harvinaisiin sairaus- ja vam-
maryhmiin kuuluvien kuulovammaisten aikuisten elaméntilanteita on peilattu ICF-
luokitukseen, mutta raportoinnissa on pyritty vélittdmaan nuorten aikuisten oma déni.
Raportointivaihe etenee ICF:n kaksiportaisen luokituksen osioiden Suoritukset ja osal-
listuminen sekd Ymparisto padluokkien mukaisesti. Kuten aiemmin on kerrottu, joi-
takin padluokkia on tutkimuksen eri vaiheissa yhdistelty.

7.1 Oppiminen ja tiedon soveltaminen

Oppiminen ja tiedon soveltaminen on ICF:n kaksiportaisen luokituksen Suoritukset
ja osallistuminen -osion ensimmainen pailuokka. Sen osa-alueita ovat muun muassa
tarkoitukselliset aistikokemukset, perusoppiminen ja tiedon soveltaminen. Tarkemmin
tarkasteltuna p4aluokan alle kuuluvat muun muassa lukemaan, laskemaan ja kirjoitta-
maan oppiminen sekd tarkkaavaisuuden kohdentaminen ja ongelman ratkaiseminen.
(Liite 6; WHO, Stakes 2004: 39.)

Tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset toivat esille omia oppimistapojaan ja
-ominaisuuksiaan. Nuoret aikuiset kokivat, etteivit he olleet panostaneet opintoihinsa
ja koulunkdyntiinsd tarpeeksi. Heiddn mielestddn kdytannoén kautta oppiminen oli
heille soveliaampi tapa kuin lukeminen. Kaikenlainen toiminta auttoi haastateltavia
oppimisessa.

Yldaste mulla meni sillain, ettd md en siihen sillain panostanu. Md opin parhaiten
semmosella kdytidnnon tyolld, et siitd parhaiten tarttuu ne kdytdinnén opit.”

”No ite oon semmonen aika laiska opiskelemaan. En panosta kouluun yhtidn sen
enempdd kun pitid. En oo koskaan tehnyt mitddn lisdtehtivii ja jotain. On ollut
siind rajalla, ettd pddseeké ldpi. Et md opiskelijana oon ehkd. Kyl sitd lukemisella
oppii kaikkee ja mut mieluummin md teen jotain. Kdsilld tai jaloilla tai litkun. Md
tykkddn liikkumisesta. Sitd kautta oppii parhaiten.”

"En oo mikddn hyvi opiskelija. Tai niin ku silleen yldaste ei menny mitenkddn
niinku hirveen hyvin. Et mun numerot ei oo mitddn parhaimpia. En panostanu
kunnolla..”

"M opin silleen niinku lukemisella, mutta mydskin kdytdinnon tyolld.”
"No mind opin kuuntelemalla ja ndkemdlld. Kun mind olin peruskoulussa, niin en

mind sillain lukemalla pysty muistaa niitd. Mutta kun kuuntelee tarkasti tai nikee
nii sit md opin paremmin.”
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Oppimista edesauttavien ja oppimisen mielekkyyttd edistdvien keinojen tarpeellisuus
tuli kaikkien haastateltavien ilmaisuista esille. Esimerkiksi visuaalinen ja fyysinen apu
oppimisessa auttoi kaikkia. Tahan tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset kertoi-
vat, etteivit he olleet panostaneet oppimiseensa. Kaikilla oppiminen oli kuitenkin
tavoitteellista. Tdmanhetkisid opiskelu- ja tydpaikkoja kisitelladn luvussa 7.6 Keskeiset
elimanalueet.

7.2 Kommunikointi

Suoritukset ja osallistuminen -osion padluokka 3 kisittelee kommunikointia. Pdaluok-
kaan kuuluvat muun muassa seuraavat osa-alueet: kommunikointi ja viestien ymmar-
taminen, puhuttujen viestien ymmartdminen, viittomakielisten viestien ymmartami-
nen, viestien tuottaminen, puhuminen, kirjoittaminen, keskustelu seka
kommunikaatiolaitteiden ja -tekniikoiden kayttiminen (WHO, Stakes 2004: 39-40).

Kaikki tdhédn tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset kommunikoivat puheella.
Kuitenkin kuulovammaisilla nuorilla aikuisilla kommunikoinnissa on omat vammaan
liittyvit haasteensa. Osalla tutkimukseen osallistuneista nuorista aikuisista oli kiytos-
sdan kuulolaite, joka tuki heiddn kommunikointiaan puheella.

?Vililld haasteellista kuulla, mitd muut sanoo.”

“Huonokuuloisuuden lisdksi on vaikea keksid mitddn muuta” (haasteet arkipdii-
Viissd)

Suurimmalle osalle tutkimukseen osallistuneista nuorista aikuisista oli opetettu lapsena
tukiviittomia. Koska puhe oli kaikkien ensisijainen kommunikaatiokeino, viittomat
olivat unohtuneet joko osittain tai kokonaan. Kaikilla oli kuitenkin halu oppia viitto-
mia uudestaan. Tdhidn motivoi esimerkiksi kesaty6t kuulovammaisten lasten leirioh-

jaajina.

"No kun md olin pdivikodissa, niin sielld semmonen ryhmd, ettd oli kuuroja ja til-
leen. Sielld md opin kyl viittomaan kun ne muutkin kdytti. Sit, kun md menin tonne
ala-asteelle niin sitten se jdi. Sit unohdin kaikki. Nyt kun leireilld niin sielld piti viit-
too niille lapsille, niin aloin oppii taas. Kyl sitd on alkanu kéyttdd vihdn enemmdn.
Mut yleensd niinku puheella ja kaikella ihan normaalisti”

Haastateltavat toivat esiin myds kokemuksiaan puheen ja viittomien vélisesta ristirii-
dasta kommunikoinnissa.

"Mulla joskus pienend yritettiin opettaa jotain apuviittomia ja silleen, mut sitten
oli sanottu, ettd se vaikeuttaa mun puhekyvyn, ni et se estdd, ettei se kehity nor-
maalisti, mikd on ihan shaibaa, ettd se ei oo totta, mutta sillon sanottiin. Kylld md

niinku silleen, jotain numeroita ja pienii apuviittomii kédytdin silleen jossain tilan-
teissa jos tarttee.”

Kommunikaatiokeinoista nuoret aikuiset toivat esille myos tietokoneiden ja matkapu-
helimien tuomat keinot. Esimerkiksi sosiaalisen median yhteisét, kuten Facebook, oli-
vat tutkimukseen osallistuneille merkityksellisid kommunikaatiovalineita.

»

"Mut kommunikoimisesta tuli heti mieleen ensimmdisend Feisbuukit ja tommoset.

"Kylld niistd paljon apuu on. Et sitd kautta jdrjestetddn just niitd ryhmidkeskuste-
luita ja sovitaan kaikkee.”

Tamén pdivin kommunikaatiovélineet Internet ja puhelimet olivat my6s tutkimukseen
osallistuneiden ahkerassa kiytossd. Kuulovamman tuomat rajoitteet eivit tdménkal-
taisessa kommunikoinnissa nay.

7.3 Liikkuminen

Suoritukset ja osallistuminen -osion pailuokka 4 on liikkuminen. Siithen kuuluvia
aiheita ovat asennon vaihtaminen ja ylldpitiminen, esineiden kantaminen ja liikutta-
minen, kdveleminen ja liilkkuminen seka liikkuminen kulkuneuvoilla. (WHO, Stakes
2004: 40-41).

Liikkumisen suhteen tutkimukseen osallistunut ryhma oli heterogeeninen. Osalla
litkunta ja liikkuminen olivat térkeitd harrastuksia ja jopa ammatinvalintaan vaikutta-
via tekijoitd, kun taas osalla vamma rajoitti liikkumista enemmén. Vaikka litkuntasuo-
ritusten maéri ja taso vaihtelivat, oli kaikilla kuitenkin litkunnallisia harrastuksia ja
tutkimukseen osallistuneet kertoivat liikunnan olevan tarkeaa.

"Litkkuminen vamman vuoksi vihdistd. Myds hamdrdssd liikkuminen hankalaa.”
”...md kdyn lenkkeilemdssd koiran kanssa.”

"No mulla se vapaa-aika suurimmaks osaks menee tota treeneissi. Treeneji on vii-
kossa seittimdn viiva yheksin kertaa.”

Liikunnallisten harrastusten méara ja monipuolisuus vaihtelivat. Tédsséd suhteessa tut-
kimukseen osallistuneet eivit poikenneet ikdryhmaistdan. Osalla tutkimukseen osal-
listuneista liikkumista rajoitti eniten ndkévamma, mutta hekin olivat 16ytaneet itselleen
sopivat liilkkumiskeinot ja -maarit.

Téahan ICF-luokituksen pédaluokkaan kuuluu myos kulkuneuvoilla liikkuminen.
Kaikki tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset kéyttivit julkisia liikennevalineita.
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Osalla oli vammansa vuoksi kiytossd myos kuljetuspalvelut. Jotkut eivit vammansa
vuoksi voineet ajaa autoa, mutta toisilla ajokortti oli tavoitteena.

”En pysty ajamaan ajoneuvoja.”
"No mitd md litkun julkisilla, mut sit kun saa ajokortin nii md oon taivaissa.”

“md kans litkun julkisilla paikasta toiseen, mutta nyt pitds hommata pyord, md tyk-
kddn pyordilld, ni vois sitten sitdkin kdyttda.”

”...mut sit muuten tulee sit aika pitkdlle menee niinku just tuolleen taksin kiytdssd
sillon jos tarvii niinku jonnekin pitemmiille lihtee.”

Kulkuneuvoilla litkkuminen sujui osalta haastateltavista kuten keneltd tahansa nuorelta
aikuiselta. Osa kaytti padsadntoisesti julkisia kulkuneuvoja, ja niita kayttivit myos ne
nuorista, jotka olivat oikeutettuja vammaispalvelulain mukaiseen kuljetuspalveluun.
Julkisten kulkuneuvojen etuna pidettiin muun muassa hintaa ja nopeutta.

7.4 Kotielama

ICF:n luokituksen kuudes pailuokka on kotieldma. Pddluokan aihealueita ovat muun
muassa vélttimattomyyshyodykkeiden ja tarvikkeiden hankkiminen, palveluiden
hankkiminen ja kotitaloustehtévit, kuten aterioiden valmistaminen. Padluokkaan kuu-
luu my6s kotitalouden esineistd, kasveista ja eldaimistd huolehtiminen. (WHO, Stakes
2004: 41.)

Tutkimukseen osallistuneista yksi asui itsendisesti asuintoverin kanssa. Yksi nuo-
rista aikuisista asui viikot oppilaitoksen asuntolassa, viikonloppunsa sekéd lomansa hin
vietti vanhempiensa luona. Muut asuivat samassa taloudessa vanhempiensa kanssa.
Tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset olivat vield ikdnsé puolesta siind vaiheessa
itsendistymistd, ettd monellekaan muutto omaan talouteen ei ollut ajankohtaista.

Kotitoihin nuoret aikuiset osallistuivat vaihtelevasti. Esimerkiksi ruuanlaittoon yksi
ryhmalaisistd kertoi osallistuvansa paljon, mutta osa haastateltavista s6i muiden val-
mistamaa ruokaa.

>

“Minulla on, ettd en osaa tehdd ruokaa hyvin. Ei vaan se on vaikeeta tehdd yksin.
"Noo kylld se diti tekee ruuat.”
"Sillon kun md oon yksin, niin silloin mun pitdis ehki enemmdn kokata. Tehd kun-

non ruokaa. Sillain kun md oon yksin, niin md tilaan pizzan tai ostan jonkun pika-
ruuan. Et se on ehkd semmonen mihin pitdis puuttua.”

"Kylld mind ja iskd aika monesti ruuat tehddn. Mind oon melkein nykyddin jo vas-
tuussa siitd kun mulla on tamd ammattipohja sithen hommaan.”

Tassa tutkimuksessa mukana olleista nuorista aikuisista suurin osa asui vanhempiensa
kanssa samassa taloudessa. Itsendistymiseen ei niinkdédn vaikuttanut vamma, vaan ika
ja opiskelutilanne. Vanhempien luona asuvat nuoret aikuiset harjoittelivat itsenéisty-
miseen liittyvia tehtdvid, kuten kodin raha-asioiden hoitoa sek kotitditd. Osa vanhem-
pien kanssa samassa taloudessa asuvista nuorista maksoi esimerkiksi kotiin vuokraa ja
osallistui myos muihin kotitalouden kustannuksiin. Myds puhelinlaskun maksoi suu-
rin osa itse.

”No siis diti maksaa, diti ostaa. Sit me syydd, en tiid.”
"Kyl md maksan joo mitd kuuluu parisataa euroo kuussa suunnilleen.”

"Miki hain nyt tyotd koulun ohelle, kun pitdd maksaa laskuja ja tuollasii ja vuok-
raa kotii”

Tahan tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset osallistuivat kotitoihin vaihtelevasti.
Osa ei osallistunut kotitéihin esimerkiksi kodin kulttuurin tai harrastuksien vuoksi.
Osalla osallistumiseen vaikutti vamma.

7.5 Henkildiden valinen vuorovaikutus ja ihmissuhteet

Tahan alalukuun on yhdistetty Suoritukset ja osallistuminen -osiosta paaluokka 7
(Henkilbiden vilinen vuorovaikutus) sekd Ymparisto-osiosta paaluokat 3 (Tuki ja kes-
kindiset suhteet) ja 4 (Asenteet).

Niiden pailuokkien alle kuuluvat mm. seuraavat aiheet: henkiléiden vélinen vuo-
rovaikutus, yhteydenpito vieraisiin ihmisiin, muodolliset ihmissuhteet, vapaamuotoi-
set sosiaaliset suhteet, perhesuhteet, lahiperhe, laajennettu perhe, ystévét seka tervey-
denhuollon ammattihenkilot. (Liite 6.)

7.5.1 Léheiset ihmissuhteet

Kaikki tutkimukseen osallistuneet toivat esille, ettd heiddn tdrkeimpid ihmissuhteitaan
ovat oma perhe, vanhemmat ja sisarukset. Muita merkityksellisid ihmissuhteita olivat
sukulaiset, kaverit sekd muut kuulovammaiset nuoret.

”No meille on ldheisii vanhemmat ja sukulaiset. Jotkut sukulaiset.”

“Perhe, sukulaiset ja sitten meilld on etelin porukan kans, meilld on huonokuulos-
ten kaa ollaan oma porukka ja kaverit on sieltd tullu.”
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"Mullakin on varmaan perhe ja sukulaiset ja sitten huononkuulosten porukka tdcltd
eteldistd ja sitten on tyttoystivi.”

Vertaistuen merkitys nousi ryhméhaastatteluiden aikana useasti esiin. Muut huono-
kuuloiset nuoret mainittiin niin laheisistd keskusteltaessa kuin kommunikaatiota,
vapaa-aikaa, sosiaalisia ryhmid ja kuntoutustakin mietittdessd. Muihin huonokuuloi-
siin ikdtovereihin oli tutustuttu jo lapsuudessa, ja yhteyden sailymista pidettiin erityi-
sen tirkedna.

"Me ollaan kylld sillain sovitaan joku kerta, ettd ndhddn porukalla ja viimeks me
oltiin elokuvissa ja sit ollaan oltu juhannuksena yhessd ja kokkailtu ja syoty silleen
ja saunottu yhessd. Ja kaikkee tollasta. Ja et néhtdiis ja tillee, et ei jiis suhde.”

"Tulis pidettyd yhteyttd.”

Koulu- ja tyokavereita tutkimukseen osallistuneet eivit tuoneet esille merkityksellisim-
pind ihmissuhteina. Osalle oma opiskeluryhma oli muodostunut ldheiseksi, mutta toi-
sille suhteet tyo- ja opiskelutovereihin olivat muodollisia ja etdisempid.

7.5.2 Suhteet muodollisiin tahoihin

Nuoret aikuiset kertoivat kontakteistaan viranomaistahoihin ja muihin muodollisiin
tahoihin. Osalla vanhemmat olivat mukana esimerkiksi terveydenhoidon kiynneilld
ja kuntoutuksessa sekd muissa muodollisissa yhteyksissd. Osa tutkimukseen osallistu-
neista hoiti kaikki tapaamiset ja kontaktit itsenaisesti.

"Kylld noi kaikki noi parturit ja tdlleen kyllid md ite ne varaan. Varaan ite niinku
terveyskeskukseen ajan jos on jotain.”

"Meilld on niinku just lddkdriajat hoitaa meiddn porukat.”

”Ei kai mulla mitddn semmosta estettd oo varata aikoja tai. Tietenki sitten joku uus
kontakti tai tdmmonen ettd ennen kun se tapahtuu niin voi olla vihdn jannitysti
jostain, mutta hyvin ne sujuu.”

Persoonan, idn seké perheen kulttuurin vaikutukset ndkyvit asioimistavoissa. Osalla
nuorista aikuisista vanhemmat osallistuvat arkipéivin elamadn enemmén kuin toisilla,
tdm4 heijastuu myos viranomaistapaamisten ja muiden muodollisten ihmissuhteiden
hoitoon. Sekd kotona asuvat etti itsendisesti asuvat nuoret aikuiset saivat vanhemmil-
taan tukea asioiden hoidossa. Toisaalta kaikki hoitivat asioitaan my®és itsendisesti. Eni-
ten muodollisten ihmissuhteiden hoitamisen tapaan vaikuttanevatkin persoona ja per-

heen toimintatapa ja -kulttuuri. Osalla tutkimukseen osallistuneista nuorista aikuisista
my6s vamma vaikutti asiointitapoihin.

7.5.3 Asenteet

ICF:n luokituksessa Ymparisto-osion neljantend paaluokkana on asenteet. Niihin voi-
daan lukea my6s koulussa ilmeneva syrjiminen ja kiusaaminen. Ryhméhaastatteluiden
aikana keskusteltiin ihmissuhteista, ja keskustelu kdantyi myos syrjimiseen ja kiusaa-
miseen. Kaikilla oli kosketusta koulussa tapahtuneeseen kiusaamiseen, joko kiusatun
tai sivustakatsojan roolista. Haastatteluissa kuitenkin tuotiin esille my0s positiivisia
kokemuksia kouluhengesta ja yhteisollisyydesta.

“Peruskoulussa ndin kylld kiusaamista. Alakoulussa oli sitd, ni ndhny sen, ettd jot-
kut kiusas jotain, mutta missd md nyt tdmmaénen ammattikoulu... niin jotenki ne
ndkevit kiusaa niitd sokkoja.”

“Osalla porukasta oli semmosta kiusaamis- ja syrjimismeininkid, ettd meikdldiselld
kans niinku periaatteessa, ettd jokaisessa koulussa minne md oon itteni raahannu
niin kylld on niinku kiusattu koko ajan, ettd ei ole kylld hetken rauhaa niinku ollu.”

”No yldasteella md aina menin sithen porukkaan. Siis aina jos joku sama porukka
pyori jossain niin md aina tuppauduin aina sinne, vaikka ei aina vilttamdttd
kutsuttukaan. Ja sit saatto olla jotain sanomista. Ehkd itse kiusaamista oli tuolla
ammattikoulussa. Sielld ehkd enempi kun oli tdysin uudet naamat luokassa, niin se
oli aika piinaavaa se yks vuos sielld.”

"Meiddn luokka on silleen, ettei oo mitddn porukoita, ettd ollaan niin kaikki aina
samassa. Ettei syrjitd ketddn ja puhutaan kaikkee maan ja taivaan vdlilld, ettd
aika hyvin?

"Ala-asteella silleen viimeks silleen kiusattiin ja jotain sanottiin ja jotain kateltiin.
Mulla on aina silleen. Oon ollu aina vihdn isompi kun muut, niin ei oo uskallettu
ja jos on sanottu, niin on annettu samalla mitalla takas. En md oo antanu sen niin
ku hdiritd.”

Tahidn tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset olivat kaikki olleet kosketuksissa
kiusaamisen ja syrjimisen kanssa jossain eldmansa vaiheessa. Osa haastatelluista koki
kiusaamisen johtuvan vammasta.
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7.6 Keskeiset elaméanalueet

Kahdeksas padluokka on keskeiset elimanalueet. Tdéméan paédluokan alle kuuluvia asi-
oita ovat opetus ja koulutus, ty0 ja tyollistyminen seké taloudellinen eldma. (WHO,
Stakes 2004: 41.)

Tutkimukseen osallistuneet nuoret olivat jo haaveammatissaan tai menossa sitd
kohti. Ammatilliseen suuntautumiseen on saattanut vaikuttaa vamma ja sen tuomat
rajoitteet, mutta niita ei kuitenkaan tuotu haastatteluissa esille. Osalla ei vammansa
vuoksi ollut mahdollisuutta kdydd normaalia koulua, mutta erityisammattioppilaitos-
ten kautta koulutus- ja urapoluista oli tulossa mieluisia. Osalla ammattiin ja opiskelui-
hin liittyvit valinnat olivat vield edessa.

Kaikki tutkimukseen osallistuneet olivat suorittaneet peruskoulun. Kaksi heistd oli
tutkimushetkelld tyelamassd, toinen padtoimisessa palkkatydssd ja toinen tyoskenteli
osa-aikaisena ty6keskuksessa. Muut nuorista aikuista opiskelivat lukiossa, ammatilli-
sessa oppilaitoksessa seki erityisammattioppilaitoksessa.

”No md oon tuolla lukiossa, sielld nyt ekaa vuotta. Alotin syksylld.”

"M oon... ammattioppilaitoksessa opiskelen elintarvikealaa ja biotekniikkaa. Toi-
sella vuodella. Valmistun ens vuonna.”

"M oon tuolla... tyokeskuksessa nytten hommissa tulee kolme pdivid viikkoo kohti.
Oon sielld neljd tuntia keittion puolella hommiss.”

“No md oon tdlld hetkelld... siivoojana. Se on vihdn semmosta, mitd on pakko tehd.”

“Tamd on minun eka vuosi. On endd kaks vuotta ja md oon sielld sosiaali- ja ter-
veysavustajan koulutukses ”

”Nii ja tulevaisuudessa miellddn tekisin niinku véhdn sitd, mitd Pave tekee nytten
(kuvaa). Tai ehki enimmdkseen editointia ja leikkausta.”

"Kyl mdd melkein ndin voisin aatella, et jos aattelee tota kolmen listaa, niin kylli
keittioala on ykkdsend ja toisena on niinku tietotekniikan ala kaikkineensa ja kol-
mantena vois olla niinku siivouspuoli jos ei mistddn muusta saa niinku hommia.”

"Mmm. Joo parin vuoden pddstd. Kaks ja puolen vuoden pddstd valmistutaan ja
yritetddn valmistua tonne hoito- ja lapsityohon ja vanhustyéhon. Mind toivoisin
pddsevini lapsityohon. Tykkddn pienistd lapsista ja isoista.”

”Se missd md oon kolmen vuoden pddstd, niin md oon Espanjassa pelaamassa
fudista ja tienaan satatuhatta euroo viikossa.”

”No silloin reilun vuoden pddstd valmistun leipuri-kondiittoriksi, niin ehkd md vuo-
den kokeilen tydeldmdid ja sitten opiskelen. En tiid vield mihin.”

My6s opiskeleville nuorille oli kertynyt tydkokemusta muun muassa kesatoiden kautta.
Kolme viidesti tutkimukseen osallistuneesta oli ollut apuohjaajana vammaisjérjestojen
jarjestamilla lasten kesileireilld. Kuten muillakin elimin osa-alueilla, my6s tyoela-
massa huonokuuloisten yhteisé oli vahvasti lasnd. Kesdtoiden lisaksi myos muita tyo-
mahdollisuuksia oli jarjestynyt muun muassa Kuuloliiton ja muiden vammaisjérjesto-

jen tai yhteisty6tahojen kautta.
"M olin Kuuloliiton lastenleirilli apuohjaajana.”

Tutkimukseen osallistuneilla nuorilla aikuisilla tyénhakuun ja tyollistymiseen liittyvat
haasteet olivat padsaantoisesti vield edessépdin. Tyonhaussa mukana olleet nuoret koki-
vat tyénhaun tyolaaksi ja osittain my6s turhauttavaksi. Tyontekoon motivoivat talou-
delliset tekijdt, mutta myos tyon mielekkyys.

"Oon ldhettiny tyohakemuksia eri paikkoihin.”

”No on se sillai tyoldstd ettii tai hakee moneen eri paikkaan. Ja sit jos kutsutaan tyo-
haastatteluun niin sitten tuleeki ilmoitus myéhemmin mitd ne kerto, ettd ne ilmoi-
tetaan, ettd nyt ei valittu sua, niin on se sillain niinku turhauttavaa.”

"M olin kaheksan kuukautta tyottomdnd ennen ku alotin mdkkdrissd tyot. Oisin
md voinu hakee enemmdnki ku mitd md silloin hain, mutta tota olisi se sillain.
Alukshan se oli sillain kiva, kun ei tarvinnu tehd yhtddn mitddn, et saa olla, mutta
muutaman kuukauden jdilkee se oli aika uuvuttavaa ja puuduttavaa.”

Haastatteluissa tuli ilmi myds pettymys tuetun tyon palkkioihin.

“Ei kyllg mikddn kaikista parhaimman palkan omaava paikka, kun aattelee, kun
ettd kela maksaa siitd touhusta 9 euroo per pdivi et se on niin ku plus tietysti niiltd
pdiviltd kun oot tyottomdnd niin tyottomyyskorvauksen kakun koristeeks niin sano-
tusti”

7.7 Yhteisollinen, sosiaalinen ja kansalaiselama

Suoritukset ja osallistuminen -osion viimeinen, yhdeksis padluokka on yhteisollinen,
sosiaalinen ja kansalaiseldmai. Sen aihealueita ovat muun muassa yhteisollinen elama,
virkistdytyminen ja vapaa-aika, ihmisoikeudet seka poliittinen toiminta ja kansalai-
suus. (WHO, Stakes 2004: 42.)
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Vapaa-ajallaan tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset tapasivat kavereitaan,
liikkuivat, katselivat elokuvia, kuuntelivat musiikkia, lukivat kirjoja ja rentoutuivat.
My®os tietokoneet ja puhelimet liittyivit vahvasti vapaa-aikaan.

“Vapaa-ajalla katson elokuvia tai kuuntelen musiikkia.”

“Koulusta kotiin, kuuntelen musaa ja sitten tv:n ddressd tai sitten koiran kanssa
tai sitten joskus kavereiden kanssa shoppaamaan tai jotai ollaan vaan jossain...”

“Kattelen leffoja ja kuuntelen musiikkia ja nyt ois tarkotus pddstd jonkinndkdseen
kesdkuntoon ens kesdks, niin ehkd menee liikkuessa.”

"Noo kdyn sillon tillon kotona, enimmdkseen nukkumassa ja syomdssd. Muuten
menee koulussa, treeneissd ja... Ei ehi olla kotona paljoo.”

"Aika pitkdlle menee tollaseen tietokoneella oleskeluun.”
“Joo kinnykkd 24/7.

Itselleen merkityksellisiksi yhteiséiksi nuoret aikuiset mainitsivat huonokuuloisten
ryhmin. Niin sanottuun vertaisyhteis6on kuului nuoria oman paikkakunnan ldheisyy-
destd, mutta myos ympari Suomen. Yhteisojen ja ryhmien yhteydenpidon vélineena
oli padsdantoisesti sosiaalinen media. My0s yhteisid tapaamisia jéarjestettiin, ja niihin
saattoi osallistua jopa 30-40 samaan ikdryhméaéan kuuluvaa henkild. Tapaamisia jér-
jestettiin niin omatoimisesti kuin vammaisjirjestojen kautta organisoidustikin.

Osaa tutkimukseen osallistuneista nuorista aikuisista oli poliittinen toiminta ja kan-
salaiseldimd ruvennut kiinnostamaan aikaisempaa enemman. Juuri ennen tdmén tut-
kimuksen ryhmahaastatteluita oli Suomessa presidentinvaalit, joissa osa tutkimukseen
osallistuneista nuorista olisi saanut ddnestdd ensimmadistd kertaa. Osaa ddnestiminen
ei kiinnostanut tai ddnestdminen oli muista syistd jadnyt tekematté. Toiset olivat kiin-
nostuneina seuranneet vaaleja ja 4anestaneet.

“En jaksanu vaivautuu koululle asti pari minuuttii kdvelee déinestdmdcdn. En ddnes-

tany ketddn, sori”

"Nykydidin se on mulle tullu silleen viimesen vuoden kahen aikana tdrkeemmiuiks.
Ettd on ruvennut miettimddn eri asioita, ettd miten pystyy vaikuttamaan, voiko
vaikuttaa ja ettd mitd mieltd oikeesti on. Ettd onko jossain porukassa jossa kaikki
on yhtd mieltd jostain asiasta. On ruvennut miettimddn asioita, ettd mitd mieltd
oikeesti on.”

"Kylld silleen niinku jossain mddrin kiinnostaa. Se et tietysti kylld ettd se mitd md
kavin ddnestdmdssd, ketd md ddnestin ni ei pddssy edes jatkoon siltd ekalta kier-
rokselta. M sit totesin ettd joo ettd asia selvd, ettd sitten ei mennd toiselle kierrok-
selle ollenkaa niinku. Et md pddtin niinku, et se on meikdldisen osalta niinku niin
sanotusti kerrasta poikki. Et jollei pddse jatkoon nii se on niinku turha oottaa toi-
selle kierrokselle meikdldistd.”
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8 NUORTEN AIKUISTEN KUVAAMAT KUNTOUTUS-
KASITYKSET JA -KOKEMUKSET

Tutkimukseen osallistuneiden nuorten aikuisten kuntoutuskasityksiin ja -kokemuksiin
keskityttiin lahinnd toisessa ryhmihaastattelussa. Aineistoa kertyi kuitenkin myds
kyselystéd sekd ensimmaisestd ryhmahaastattelusta. Kuntoutusta kasitellddn nuorten
aikuisten kuvaamalla tavalla. Julkaisussa kasiteltiin aiemmin kuntoutuksen ekologista
paradigmaa, joka on ollut my6s laadullisen kyselyn sekd ryhméhaastattelurunkojen
tausta-ajatuksena.

Kuntoutusasioiden kasittely nuorten aikuisten kanssa vaati johdattelua aiheeseen
hieman enemmén kuin lahtokohtaisesti oli ajateltu. Téma nikyy my0s tutkimustulok-
sista. Nuoret aikuiset eivat tutkijan nikemyksen mukaan olleet vield padsadntoisesti
oman kuntoutuksensa asiantuntijoita, eiké aiheesta ollut yhté helppo keskustella kuin
elamintilanteesta. Nuorten ikd ja vanhempien tuki viranomaisten ja kuntoutustahojen
kanssa toimiessa voivat olla vaikuttamassa siihen, ettei kuntoutuksesta ole muodostu-
nut vield paljoa kokemuksia eika kasityksid.

8.1 Mita kuntoutus on?

Kun haastateltavilta kysyttiin, mitd kuntoutus heiddn mielestadn on, sanottiin tarkeim-
maksi kuntoutusmuodoksi vertaistuki. Kaikki tutkimukseen osallistuvat toivat ensim-
maisend esille vertaistuen merkityksen. Vertaistuki, leirit ja kurssit olivat haastatelta-
vien mielestd kuntoutusta.

"Léhinnd varmaan vertaistuki”
”No vertaistuki ja kaikki nuo leirit ja kurssit just tin tapaset on kuntoutusta.”

"Aika varmaan se on vertaistuki ja leirit tyyliin ja sit just jos... koulussa esimerkiks
oli nidnkdyton ohjausta ja... sit toinen mulla on toi fysioterapia.”

Se, ettd vertaistuki on tdrkedi kaikilla elimdn osa-alueilla, on yksi keskeisimmista tutki-
mustuloksista. Myds kuntoutuksessa vertaistukea pidettiin merkittavina. Keskusteltaessa
hyvista ja huonosta kuntoutuksesta tuotiin vertaistuki taas positiivisessa valossa esille.

"Ai mikd on hyvid kuntoutusta vai. No niin just vaikka menee jonnekin leireille ja
kursseille. Ja sit just vaikka (kaverin nimi) kaa puhuminen kaikista asioista. Se on
ni periaatteessa kuntoutusta.”

Epdonnistuneeksi tai huonoksi kuntoutukseksi nuorten aikuisten oli vaikea nimeté
mitddn. Yksittdisten apuvilineiden saanti oli ollut vaikeaa, vaikka itsellé olisikin ollut
suuri motivaatio kdyttda niita.
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Tutkimukseen osallistuneet harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvat kuu-
lovammaiset eivdt myoskadn tunteneet, ettd heidan kuntoutuksessaan olisi ollut vam-
man harvinaisuuden vuoksi haasteita. Kaikki kertoivat, etté heitd oli kuntoutuksessaan
palveltu hyvin.

Aiemmin tédssé julkaisussa kuvattiin kuntoutusta yksilon muutosprosessina. Myos
haastatellut nuoret aikuiset kuvasivat kuntoutusta sekd kuntoutustyontekijoita siten,
ettd kuntoutus voidaan kasittad yksilon muutosprosessiksi. Nuoret pitivit kuntoutusta
my0s oppimisena. Kuntoutusta kuvattiin eldimissa tarvittavien asioiden oppimiseksi ja
kuntouttajaa opettajaksi.

"M ainakin ite ajattelen til tapaa sen asian silleen just, ettd se joka sulle taval-
laan niinku opettaa sen asian tai asioita joita eldmdssd tarvii, sit sen niinku ite ku
tavallaan sisdistdt sen ajatuksen, miten toimitaan missdkin tilanteessa. Titd nyt on
vahdn hankala lihtee tdtd asiaa selittdmddn. Kyl te nyt varmaan silleen niinku suu-
rin piirtein sen kdsitdtte mitd md niinku ajan takaa tds nimenomaan.”

8.2 Keita kuntouttajat ovat?

Ryhmaihaastattelussa kysyttiin myos, keitd osallistujat pitdvat kuntouttajina. Kuten
aikaisemmin on mainittu, toisessa ryhméhaastattelussa johdateltiin tutkimukseen osal-
listuneita nuoria aikuisia késittelemédan kuntoutusasioita. Tahdn kysymykseen haasta-
teltavia johdateltiin mainitsemalla eri ihmisryhmi4, kuten kuntoutusalan ammattilaiset
tai téysin ulkopuoliset henkilot.

Nuoret aikuiset kertoivat laskevansa kuntouttajiksi kuntoutusalan ammattilaisiin
kuuluvat henkilot, kuten fysioterapeutti, puheterapeutti ja muut terapeutit. Kuitenkin
myos tissd kysymyksessd palattiin vertaistukeen, ja ryhmaldiset sanoivat, ettd he itse
voivat olla toistensa kuntouttajia.

”No ne varmaan on... Tammdset terapiat fysioterapia, puheterapia ja tillaset eri-
laiset terapiat.”

”No just niinku yleisesti ottaen kaikki terveydenhoitoalalla tyoskenteleviit ja toisaalt
niinku nikoévammapuolella tydskentelevit niinku kaikki liikkumistaidon ohjaajat
ja muut mitd tilli alalla tyoskentelee ja just niinku ketd on sielld kuntoutusalalla
toissd.”

“Tavallaan kaikki jotka mahdollistaa sen yhteisen tapaamisen, osallistuu kaikki-
aan, vois olla kuntouttajia.”

Nuoret aikuiset kuvasivat kuntoutusta tédrkeiden asioiden sisdistamiseksi ja kuntoutta-
jaa ihmiseksi, joka auttaa sisdistimadn eldmaissa tarvittavan asian.

8.3 Kohtaaminen kuntoutuksessa

Ryhmihaastatteluissa pohdittiin myds sitd, miké voi pilata hyvan kuntoutuksen. Suu-
rimmaksi kuntoutuksen haasteeksi nousi huono vuorovaikutus.

”No ainakin md ite aattelen, ettd huonolaatuiset henkilokemiat. Eli just ettei pdrjid
jonkun ihmisen kanssa silleen kunnolla niinku. Tai sit tyyliin, ettei oo samaa mieltd
joka asiasta jonkun kans, vaan aattelee silleen joku asia toimii just pdinvastasella
tavalla mitd toinen osapuoli on tarkottanut tai ajatellu..”

Huomiota vuorovaikutuksen tirkeydestd tukivat myds vertaistapaamisviikonlopun
aikana tehdyt havainnot. Nuoret aikuiset toivat ryhméhaastatteluiden ulkopuolellakin
tiettdviksi sen, ettd hyvat "henkilokemiat” kuntouttajien kanssa voivat olla tie hyvaian
kuntoutukseen. Kohtaaminen ja hyvi vuorovaikutus ovat timéan tutkimuksen valossa
merkityksellisid niin kuntoutustyontekijén ja kuntoutujan suhteessa kuin vertaissuh-
teissakin.
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9 KESKEISET TUTKIMUSTULOKSET

Harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvat nuoret aikuiset olivat ennen kaikkea
nuoria aikuisia. Nuorten aikuisten elimanvaiheet olivat heille ajankohtaisia, ja ne maa-
rittivét tutkimukseen osallistuneiden elamaa. Tutkimukseen osallistuneet nuoret aikui-
set eivit tuoneet vammaansa paillimmaisena esiin, vaan heiddn elaméinsé keskeisinta
sisaltod olivat ikdryhmaélle normaalisti kuuluvat asiat ja haasteet. Osalla tutkimukseen
osallistuneista vamma vaikutti arkeen ja eliméinvalintoihin enemmaén. Toisilla taas
vamma toi elamaén lisavivahteita, mutta ei vaikuttanut olevan maarittava tekija eldman
eri osa-alueilla.

Tutkimuksessa nousi esiin useita teemoja, joista ensimmadinen on se, ettéd tahén tut-
kimukseen osallistuneet nuoret olivat hyvin samanlaisessa eldméantilanteessa kuin
muutkin samanikdiset. Tiivistden voidaan sanoa, ettd tutkimukseen osallistuneiden
nuorten eliméd ei médritellyt harvinaisesta syystéd johtuva vamma, vaan heidén per-
soonansa, ikidnsd, ymparistonsa, yhteisonsa ja eldiméanvaiheensa.

Toisena keskeisend teemana oli vertaistuki ja sen merkitys nuorten aikuisten eld-
massd. Vertaistukea korostettiin useilla elimédn osa-alueilla. Sithen nuoret aikuiset
halusivat myos panostaa, ja se tuntui kuntoutuksen tarkeimmalté annilta. Vertaissuh-
teiden toivottiin olevan pitkié ja pysyvid. Nuorten aikuisten mielestd vertaistukikoke-
musten kautta syntyneilld ihmissuhteilla oli laajempikin merkitys kuin pelkka vertais-
tuki. Joistain vertaissuhteista oli syntynyt merkittavid ystavyyssuhteita. Myos
elimankaariajattelun kannalta vertaistuen kautta syntyneiden, mahdollisesti elimén-
mittaisten ihmissuhteiden merkitys tulee tunnistaa.

Vertaistuen saamisen mahdollisti osallistujien mielestd muun muassa Kuuloliitto.
Kuuloliiton kuntoutustoiminta sekd lasten ja nuorten leirit olivat olleet tutkimukseen
osallistuneille nuorille aikuisille tarkeitd, ja useat heistd olivat palanneet leireille apu-
ohjaajan roolissa. Kuuloliiton toimintaa arvostettiin siksi, ettd se mahdollisti vertais-
tuen ja vahvisti osallisuutta.

Kolmantena teemana oli kuntoutuksen ekologisen paradigman térkeys kuntoutuk-
sessa. Toimiva ja hyva vuorovaikutus oli tutkimukseen osallistuneiden nuorten aikuis-
ten mielestd kuntoutuksessa keskeistd. Kuntoutujan kuuleminen, arvostaminen ja
oman eldminsi asiantuntijaksi ottaminen ovat kuntoutuksen onnistumisen kannalta
erittdin tirkeitd. Tdhdn kolmanteen tutkimustulokseen vaikuttivat ryhméhaastattelui-
den tuoman aineiston lisdksi myos vertaistapaamisviikonloppuna tehdyt havainnot.
Kumppanuus kuntoutujan kanssa ja tavoitteeseen pyrkiminen yhdessd on mahdolli-
suus, jota kuntoutustydssa ei kannattaisi ohittaa.

Yhtend tutkimustuloksena voidaan pitad myos nuorten aikuisten kokemuksia kiu-
saamisesta. Jokaisella tutkimukseen osallistuneella oli kokemusta kiusaamisesta, joko
kokijana tai nékijana. Nuorilla ja nuorilla aikuisilla on kiusaamisesta kokemusta usein
ilman vammaakin. Téhén tutkimukseen osallistuneet toivat esille, etté he pitivit vam-
maa yhtend kiusaamisen syyna.
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Vamman harvinaisuus ei ollut tuonut tutkimukseen osallistuneille lisdtaakkaa.
Haastatellut kokivat saaneensa padsdantoisesti kuntoutusasioissa hyvéa palvelua. Jos
kuntoutus oli joissain tilanteissa tuntunut huonolta tai epdonnistuneelta, se ei johtunut
vamman harvinaisuudesta, vaan enemmankin vuorovaikutuksesta tai resursseista.

10 TULOSTEN POHDINTA

Julkaisun taustalla olevassa tutkimuksessa oli tarkoituksena kuvata harvinaisiin sai-
raus- ja vammaryhmiin kuuluvien kuulovammaisten nuorten aikuisten eldiméntilan-
teita sekd kuntoutuskokemuksia ja -kdsityksid. ICF-luokituksen kaksiportainen
asteikko toimi tarkeén4 teoriataustana lapi tutkimuksen. Se oli mukana tutkimuskysy-
mysten asettelusta aineiston analyysiin, raportointiin ja pohdintaan saakka. Toisena
teoreettisena viitekehyksend oli kuntoutuksen ekologinen paradigma.

Tutkimuksen tarkoituksena ollut nuorten aikuisten eliméntilanteiden kuvaaminen
on téssd tutkimuksessa onnistunut laajasti. Tamé johtuu ICF-luokituksesta, jonka
avulla on pystytty rakentamaan kattava elimanosa-alueita kisitteleva runko, niin haas-
tatteluihin kuin aineiston analyysiinkin.

Nuorten aikuisten kisitykset ja kokemukset kuntoutuksesta eivit olleet yhtd laajoja
ja monisanaisia kuin heiddn kuvauksensa eldmantilanteista. Kuntoutuskasitykset on
esitelty tassa tutkimuksessa nuorten aikuisten itsensa kuvaamalla tavalla, mikd on ollut
tutkimuksen tarkoitus. Késitykset kuntoutuksesta on ilmaistu nuorten aikuisten omaa
aanta kayttden.

ICF-luokituksen kaksiportainen asteikko oli kiytossd myos analyysivaiheessa. Siind
ilmeni, ettd nuorten aikuisten kertomat asiat ovat tiiviissa vuorovaikutuksessa toistensa
kanssa. Esimerkki tallaisesta asiasta on nuorten aikuisten useasti esiin tuoma vertais-
tuen merkitys heiddn elaméssadn. Tuloksissa korostunut vertaistuki on selkeésti vuo-
rovaikutuksessa usean ICF-luokituksen paidluokan kanssa. Vertaistuki nostettiin kes-
kusteluissa esille pohdittaessa muun muassa ihmissuhteita, kommunikointia, yhteisoja
sekd kuntoutusta, ja se tuotiin esille pelkédstddn positiivisessa valossa. Voidaankin
sanoa, ettd vertaistuen suuri merkitys nuorten aikuisten eliméssé on yksi tutkimuksen
tarkeimmistd tutkimustuloksista.

Yksi nuorten aikuisten keskeisimmistd elaméan osa-alueista on opiskelu ja ammat-
tihaaveiden muuttaminen todeksi. Myds tdman julkaisun taustalla olevaan tutkimuk-
seen osallistuneille nuorille aikuisille opiskelut ja tydeldiméain sijoittuminen olivat ajan-
kohtaisia. Kaikkien ajatuksissa oli ammatti; se oli joko jo hankittu tai sitten vield tyon
alla. Kaikilla oli my6s toiveena ja tavoitteena tyollistya.

Tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset toivat esille oppimiseensa liittyvid haas-
teita ja oppimistyyleja. Kaikki haastateltavat kuvasivat oppimistyylidan
kaytannonlaheiseksi, ja he olivat kaivanneet joko visuaalista tai kdytdnnén tuomaa
tukea oppimiseensa. Nuoret aikuiset kuvasivat itseddn laiskoiksi opiskelijoiksi, jotka
eivit panostaneet opintoihin pakollista méaraa enempaa.

Nuorten kuvaamat oppimisen haasteet ja kdytinnonldheisyys ovat kuulovammai-
selle opiskelijalle tyypillisid. Kuulovammaisen opiskelijan kommunikaatiossa ja oppi-
misessa visuaalinen, ndkoon perustuva tieto on tarkeampai kuin normaalikuuloisella
opiskelijalla. Kuulovammasta tai muista syistd johtuvat kielenkehityksen ja puheen
viiveet voivat altistaa oppilaan my6s lukemisen ja kirjoittamisen ongelmille. Kuulo-
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naleneman johdosta tulisikin huomioida huonokuuloisen opiskelijan henkilokohtai-
nen tuen tarve oppimisessa (Toppinen 2010: 17-18; Hyvérinen — Dietz — Lépp&nen
2011.)

On kuitenkin huomattava, ettd nuorten ja nuorten aikuisten oppimisessa ja opiske-
lumotivaatiossa on yleisestikin samanlaisia piirteitd kuin tutkimukseen osallistuneilla.
Eisiis pystyté erottelemaan, mika osa kiytdnnonlédheisestd oppimistyylistd johtuu vam-
masta, idstd tai persoonasta. Opetukseen tarvittavat tukitoimet vaihtelevat yksil6llisesti.
Myos oppilaitosten esteettomyys vaihtelee. Opintojen ja oppimisen jérjestimisen
tukena voisi olla henkilokohtaisesti radtaloity opintojen jarjestdmista koskeva suunni-
telma (HOJKS). (Haarni 2006: 16.)

Huonokuuloisilla nuorilla aikuisilla on kuitenkin sama haaste kuin muillakin vam-
maisilla nuorilla: vaikka perusopetus saavuttaa kaikki ja tarjoaa perusvalmiudet, on
myohemmissi koulutuksessa ja tyoeldmassa vaikeaa saavuttaa sama osallisuuden taso
(Haarni 2006: 16). Toisaalta sama osallisuuden haaste koskee niitdkin nuoria, joilla ei
ole vammaa. T4man pdivan yhteiskunnallisissa keskusteluissa nuorten osallisuus ja
syrjaytyminen nousevat yhd voimakkaammin esille. Pitdisiko kuitenkin syrjaytyneiden
nuorten tukemisen ohessa keskittya koko ikdryhmén tukemiseen? Nuorten aikuisten
ldpikdymai eldaménvaihe on koko elaméan kannalta keskeinen, joten nuorten tulisi olla
yhteison ja yhteiskunnan tuen piirissd jo ennen syrjaytymisen kuoppaan putoamista.

Koulunkidynnissé valinnanvapaus ja joustavuus ovat lisddntyneet ja koulutuspolkuja
voidaan riataloida yksilollisesti, myos siten, ettd vamma huomioidaan jo opintoja
suunniteltaessa. Ammatinvalinta voi olla kuitenkin erityisen haastavaa vaikeavammai-
selle nuorelle, koska hdnen pitdisi pystyd valitsemaan ammatti, johon hén todella voi
kaytannossa tyollistyd. (Ahponen 2008: 15-17.) Kuulovammaisten koulutus painottuu
selvisti ammatilliseen koulutukseen, ja lukion kiyneitd on vahemmén (Haarni 2006:
16). Tahan tutkimukseen osallistuneet nuoret olivat joko jo loytdneet tai olivat hakeu-
tumassa itselleen mieluisaan opiskelupaikkaan. Tutkimukseen osallistuneet opiskelivat
niin ammatillisessa oppilaitoksessa, ammatillisessa erityisoppilaitoksessa kuin lukios-
sakin.

Ammatillisesta erityisopetuksesta valmistuneiden nuorten sijoittumisesta tyoeld-
maén on tehty tutkimuksia, ja niissd on todettu, etté tydllistymiseen liittyvit tavoitteet
on saavutettu vain osittain. Tdmé johtuu osin heikommasta koulutustasosta, mutta
myds ympariston soveltumattomuudesta seké tyonantajien ja tydtovereiden asenteista.
(Ahponen 2008: 18.)

Nuoria aikuisia tulisi tukea myos ty6llistymisessd entistd tehokkaammin. Yhteis-
kunta keskustelee siité, ettd tyouria tulisi pidentdd ja tyollisyysastetta nostaa. Myos
nuoret aikuiset, joilla on vamma tai rajoite, tulisi pystya tyollistimaén entista parem-
min. Yhteiskunnan ja nuorten ymparilld olevan yhteison tulisi avartaa katseitaan ja
ottaa myds vammaisia nuoria rohkeasti toihin. Myos tyostd maksettavan palkan tulisi
olla suhteessa tyohon. Tutkimuksessa kivi ilmi, ettd tuetusta tyostd maksettava palkka
ei ollut tyydyttava. Tuetusti tyollistetyt ansaitsisivat tydnteostaan myos todellisen talo-

udellisen kannustimen. Tdhédn tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset tulevat
todennékoisesti tyollistyméadn ainakin osittain niin sanotuille normaaleille tyémark-
kinoille. Jos nuori aikuinen itse ei koe vammansa olevan este tyelamassa sijoittumi-
selle, olisi toivottavaa, ettd vamma ei tulisi hidasteeksi tyénhaussa myoskéan yhteis-
kunnan puolesta, vaan huonokuuloisilla nuorilla aikuisilla olisi samat mahdollisuudet
luoda mieleistdan ammatillista uraa kuin muillakin.

Ilka Haarni viittaa Stakesin raportissaan Loijaksen vuonna 1994 tekeméin tutki-
mukseen, jossa nostetaan esiin kolme eldmankulullista linjaa vammaisten nuorten
aikuisten elamissa. Naitd ovat tavoitesuuntautunut, toimintasuuntautunut ja passivoi-
tunut linja. Suurin osa vammaisista nuorista eldd Loijaksen tutkimuksen mukaan pas-
sivoituneen eldmankulun mukaisesti, usein syrjaytynyttakin elimai. Toimintasuun-
tautunut elamankulun linja sisaltaa sisdistd elaménhallintaa, vammaan on sopeuduttu,
mutta osallistuminen vaihtelee. Tavoitesuuntautuneessa elimankulun linjassa vamma
on siirtynyt taka-alalle tai noussut toiminnan kohteeksi. Yhteistd Loijaksen tutkimuk-
sen mukaan néille ryhmille on se, ettd vammaisuus vie osan mahdollisuuksista ja aihe-
uttaa myos syrjaytymistd. (Haarni 2006: 19.)

Tdhdn tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset elivdt paasddntoisesti
tavoitesuuntautunutta elamankulullista linjaa. Joillakin eldméan osa-alueilla elamanku-
lullista linjaa voi kuvailla toimintasuuntautuneeksi. Passiivisiksi tdhan tutkimukseen
osallistuneita nuoria ei voi kuvailla.

Tutkimuksessa kisiteltiin myos kommunikaatiota. IThmisten vilinen viestintd ja
kommunikaatio perustuvat ensisijaisesti ddneen ja sen kuulemiseen. Kuulovammai-
sella, kuulovamman asteesta riippuen, kommunikointi saattaa olla haasteellista. Kuu-
lovamma ei kuitenkaan poista halua kommunikoida. Kuulovamma on useimmiten
nakymiton akustinen suodatin, joka saattaa vaikeuttaa lapsen kielen ja puheen kehi-
tystd. Kuulovamman vaikeusaste, tyyppi, syntyajankohta, toteamisajankohta sekd kun-
toutushistoria vaikuttavat kommunikointitapojen muotoutumiseen (Tuovinen - Vir-
tanen 1994: 6).

Tutkimukseen osallistuneet kuulovammaiset nuoret aikuiset kommunikoivat
puheella. Nyt nuoruudessa osa oli alkanut kiinnostua uudestaan viittomista, joita he
olivat kéyttianeet lapsina. Keskusteluissa kdvi ilmi, ettd kuntoutustahot olivat neuvoneet
osaa haastateltujen perheistd luopumaan viittomisesta, jottei se estéisi puheen kehi-
tystd. Jokainen kuulovammainen on kuitenkin yksilo, ja hdnen sekd hdanen perheensa
ympdristo on ainutlaatuinen. Jokaisen perheen onkin valittava sellaiset kommunikaa-
tiomenetelmat, joiden he uskovat parhaiten sopivan heiddn lapselleen, ja ndité valin-
toja ympériston tulee kunnioittaa. (Snellman - Lindberg 2007: 57.)

Tutkimukseen osallistuneet toivat kommunikaatiovilineistd keskusteltaessa esiin
myds tietokoneiden ja puhelimien tirkeyden. Nuoret aikuiset kokivat Internetin kautta
tapahtuvan kommunikaation ja yhteydenpidon erittéin tarkeéksi. Erilaiset Internetissé
olevat sosiaaliset yhteisot, kuten Facebook, nostettiin keskusteluissa esille, niin ihmis-
suhteista ja kommunikaatiosta keskusteltaessa kuin myds vertaistuesta puhuttaessa.
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Talle ajalle merkityksellistd on symbolinen yhteisollisyys. Internetin avulla voidaan
rakentaa uusia yhteis6jd, ja niiden jasenid voi olla ympéari Suomen ja maailman. Inter-
netissd on paljon erilaisia vertaisryhmié ja -yhteis6ja. Verkkokeskusteluihin on helppo
osallistua, eivatka liilkkumisen haasteet tai maantieteellinen sijainti vaikuta osallistu-
miseen. Verkossa voi keskustella myds paljastamatta oikeaa henkil6llisyyttdan, mika
voi auttaa keskustelemaan vaikeista asioista (Toija 2011: 18).

Internetin tuomat vertaistuelliset hyodyt tulivat my6s tdhdn tutkimukseen osallis-
tuneiden nuorten kautta hyvin ilmi. Sosiaaliset yhteisot ja niissé toimivat omatoimiset
vertaisryhmat kuuluvat nykypdivadn, ja nuoret aikuiset pitavat niiden kéyttoa vaivat-
tomana ja helppona tapana olla yhteydessi tuttaviinsa. Jatkossa olisi ehkd mietittéva,
voidaanko sosiaalista mediaa hyodyntdd enemméan my6s kuntoutuksessa ja miten se
tapahtuisi.

Tutkimuksessa kisiteltiin my6s litkkumista, niin fyysistd kuin kulkuneuvollakin
tapahtuvaa. Tahén tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset liikkuivat kukin omalle
persoonalleen sopivasti ja vamman mahdollistamalla tavalla. Téssékin suhteessa tut-
kimukseen osallistuneet nuoret olivat ikiryhmaénsa verrattavissa. Osalla vamma ei
vaikuttanut liikuntavalintoihin milld4n tavalla, kun taas osalla oman oireyhtymén jokin
ominaispiirre, kuten nakévamma, toi haasteita liikuntatapoihin. Tutkimukseen osal-
listuneilla nuorilla aikuisilla oli motivaatio liilkkumiseen. He toivat ennen kaikkea esille
sen, ettd litkunta on mielekasti. Lilkunnan terveyshyotyihin viitattiin vain véhén.

Nuorten aikuisten itsendistyminen ja kotoa irrottautuminen olivat myos tutkimuk-
sessa kasiteltyjd asioita. Itsendistyminen oli ainakin osalla tutkimukseen osallistuneista
ldhivuosina edessi, ja osalla se oli jo tapahtunut. Ne nuoret aikuiset, jotka asuivat
kotona, olivat alkaneet harjoitella jo itsendistymiseen liittyvié asioita. Vanhempien ja
perheen tuki oli kaikille tarkeda. Osalla vanhemmat osallistuivat nuoren aikuisen elé-
main enemman kuin toisilla. Osallistumisen méirddn ei tuntunut vaikuttavan niin-
kain se, asuiko nuori aikuinen vanhempiensa kanssa samassa taloudessa, vaan se, mil-
lainen perhekulttuuri tai persoona oli. Myds vamman tuomat haasteet olivat
vaikuttamassa sithen, kuinka paljon vanhemmat osallistuivat nuoren aikuisen elamdan.

Useimmat tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset elivit tutkimuksentekohet-
kelld perheissddn niin sanottua kahden sukupolven taitekohtaa, jolloin sitoutumaton
nuori aikuinen ja keski-ikdinen perhe eldvat yhdessd. Kullakin perheenjdsenelld on
omat tehtédvinsi tassd eliménkaaren vaiheessa, mutta perheet olivat ainakin haastatel-
luille nuorille téssé itsendistymisen vaiheissa laheisimpid. (Aaltonen — Ojanen - Vihu-
nen - Vilén 1999: 214-216.)

Kodin perustaminen on useimmiten aikuistuvan nuoren padméirand. Koti on
paikka, joka on osa asujansa persoonaa ja jonne vetdydytddn ulkopuolisesta maail-
masta. Muutto lapsuudenkodista ei ole aina ongelmaton, silld arkisten asioiden hoita-
minen saattaa osoittautua yllattavin vaikeaksi. Ruuanlaittoon, taloudenhoitoon ja
raha-asioihin liittyvit haasteet saattavat yllattda itsendistyvdn nuoren. Vammainen

nuori aikuinen ei valttimatt saavuta samaa itsendisyyden tasoa kuin vammaton nuori.
(Ahponen 2008: 19-20).

Nuorten asuminen 2010 -tutkimuksen mukaan lapsuuden kodista muutetaan kes-
kimairin 19-vuotiaana. Vaikka kotoa muutetaan omaan talouteen verrattain nuorena,
pidetddn vanhempien luona asumista etuoikeutena ja sitd arvostetaan. (Kupari 2011:
16.) On kuitenkin tutkittu, ettd vammaiset nuoret itsendistyvit myohemmin kuin muut
nuoret (Haarni 2006: 29).

My6s tahdn tutkimukseen osallistuneet harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin
kuuluvat nuoret aikuiset arvostivat vanhempien luona asumisen etuja. Valmiiden
ruokien ja esimerkiksi taloudellisen tuen arvostaminen vilittyi haastatteluista. Nuoret
aikuiset eivit tuoneet vanhempien luona asumisesta negatiivisia puolia lainkaan esille.

Thmissuhteista tairkeimmiksi nuoret aikuiset nostivat oman perheensa sekéd suku-
laisensa. Vapaa-aikaan liittyvét kaverisuhteet olivat my9s tarkeitd, mutta vapaa-aikaa
vietettiin myos yksin. My6s ihmissuhteissaan tutkimukseen osallistuneet nuoret halu-
sivat tuoda esiin vertaisryhmat. Moni oli niiden kautta l6ytanyt tirkeitd ja pitkaaikaisia
ihmissuhteita. Niiden toivottiin kestdvén, ja yhteydenpitoon haluttiin panostaa. Ver-
taistuen kautta syntyneitd ihmissuhteita ei siis voida kategorisoida vain vertaistukisuh-
teiksi. Ne olivat ystavyys- ja kaverisuhteita, joita ei méarittele pelkéstdan vamma.

Tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset toivat esiin myos kohtaamaansa ja nike-
madnsi kiusaamista ja syrjintdd. Kouluissa tapahtuva sosiaalinen yhteistoiminta on
antoisaa ja haastavaa kaikille. Koulu on vaativa ymparisto, jossa oppilailla, opettajilla
jamuulla henkilokunnalla on erilaisia tehtévid ja rooleja. Koulu on sosiaalinen yhteisd,
jolla on suuri merkitys matkalla aikuisuuteen. Koulumaailmaan liittyy my6s syrjintaa
jakiusaamista. Lapsen ja nuoren vammaisuus ei valttamatta lisda riskia tulla kiusatuksi,
vaan vamma voi vélilld olla my6s suoja, jos muut lapset ovat empaattisia. (Ahponen
2008: 68-70.) Osa tahdn tutkimukseen osallistuneista nuorista aikuisista kuitenkin
uskoi kiusaamisen, niin ndhdyn kuin koetunkin, johtuvan vammasta.

Koulu on merkittdvd sosiaalisen oppimisen paikka. Kouluaikaan sijoittuu myos
nuorten tarked aikuistumisen kausi, jolloin minuus miehend tai naisena alkaa hahmot-
tua. Koulussa nuoret ovat toisilleen seké opettajia ettd oppilaita. Nuorten maailma on
toveriorientoitunut, ja ilman kavereita jadnyt on erittdin ulkopuolinen. Osa vammai-
sista lapsista ja nuorista tulee kiusatuksi sekd integroiduissa ryhmissé ettid erityiskou-
luissa. Usein vertaisryhmén uskotaan olevan sopuisampi kuin heterogeenisen ryhman,
mutta Ahponen (2008) toteaa tutkimuksessaan Vaikeavammaisen nuoren aikuistumi-
nen, ettei ndin valttdmattd ole. Ahposen tutkimuksen mukaan kiusaaminen ei myos-
kain liittynyt vamman vaikeusasteeseen. (Ahponen 2008: 68-79.)

Ahponen (2008) viittaa Loijaksen tutkimukseen, jossa tutkittiin suhtautumista vam-
maisiin koulutovereihin. Tutkimuksessa jaoteltiin koulunpihalla olijat ystaviin, kave-
reihin, valinpitdmattomiin ja vihamiehiin. Aineistossa eniten oli vélinpitiméttomia.
Kaverit olivat usein vanhempia oppilaita, ja ystdvit, joita oli yleensd vain muutama,
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olivat usein muiden koulutovereiden hyljeksimid nuoria. Muutamat vihamiehet riitti-
vit tekemdén koulupaivdstd vaikean kiusaamisellaan. (Ahponen 2008: 70.)

Tutkimukseen osallistuneiden nuorten aikuisten kanssa keskusteltiin myds heididn
vapaa-ajastaan. Vapaa-aikaansa nuoret aikuiset viettivit kuten ketki tahansa ikaryh-
maén kuuluvat. Harrastukset, elokuvat, musiikki seka tietokoneet ja puhelimet taytti-
vt nuorten aikuisten vapaa-aikaa. Oman mausteensa vapaa-ajan yhteis6ihin kuitenkin
toivat vertaisryhmit, joiden merkitystd tutkimukseen osallistuneet toivat usein esille.

Nuorten subjektiivinen kokemus arjessa selviytymisestd on merkittava hyvinvoinnin
elementti. Noin kolme neljastd vammaisesta nuoresta tuntee selviytyvinsa arjesta yhté
hyvin kuin lahipiirin ikédtoverit. (Haarni 2006: 17-18.)

Téman tutkimuksen nuorten eldmai ei médritellyt vamma vaan nuoruus. Vaikka
vamma voi vililld tuodakin lisdhaasteita arkeen, toi erés tutkimukseen osallistuneista
nuorista keskeisen seikan esille:

"Arjessa auttaa keskittyminen arkeen.”

Vertaistuki ja sen merkitys ovat timéin tutkimuksen keskeisimpid tuloksia. Nuoret
aikuiset ovat nostaneet sen esiin timéan tutkimuksen edetessd yhéa uudestaan ja uudes-
taan, useilla eri eliménsd osa-alueilla.

Vertaistuki perustuu yhteiseen tilanteeseen tai kokemukseen. Vertaistuki voi ilmetd
oman tilanteen jakamisena ja siihen liittyvan kokemuksen yhteisend pohdintana tai
emotionaalisena tukena. Vertaistukea voi rakentaa myos yhteisesti jaettu tilanne ja sii-
hen liittyvien arkikdytidntojen selvittdminen ja niiden helpottaminen. Vertaistuen kes-
keiseksi tekijaksi voi muodostua my6s yhteiskunnallinen toimijuus. Vertaistuki maa-
rittyy myos sosiaalisen tuen muodoksi. Vertaistukeen liittyy tasa-arvo, keskindinen
kunnioitus ja luotettavuus. Vertaistilanteessa olevan ihmisen kokemusta ei kyseenalais-
teta, ja kaikki ovat tasavertaisessa asemassa sosioekonomisesta asemasta riippumatta.
Vertaistuen voima kumpuaa vertaisuudesta. Se on positiivinen ilmid, jonka voimava-
rana on jaettu kokemus. Jaettu kokemus rakentaa me-henked ja yhteisyyttd. (Hokka-
nen 2011: 285-288.)

Loijaksen tutkimuksessa mainittiin, ettd tavoitesuuntautuneessa elamankulun lin-
jassa vamma on siirtynyt taka-alalle ja jopa noussut toiminnan kohteeksi (Haarni 2006:
19). Esimerkkeina toiminnan kohteeksi nousemisesta voivat olla muun muassa aktii-
vinen osallistuminen vertaistuen vuorovaikutustilanteisiin ja vammaisjérjeston toi-
mintaan.

Vertaistuki on tarkeda sekd antajalle etté saajalle. Sen avulla saadaan sosiaalista tukea
ja sellaisia vuorovaikutussuhteita, joilla vaikuttavat yksilon hyvinvointiin. My6s voi-
maantuminen (empowerment) on yksi vertaistuen tavoite tai ainakin mahdollinen
tulos. Keskeistd voimaantumisessa on oman dédnen saaminen kuuluville ja oman koke-
muksen kertominen. Toinen ihminen voi olla voimaantumisessa apuna hyvaksymalla,
rohkaisemalla ja tukemalla. (Toija 2011: 14.)

Nuoruudessa vertaistuen merkitys on erityisen suuri. Nuoret haluavat tulla hyvik-
sytyksi, osalliseksi ja kuulua joukkoon. Se millainen kokemus osallisuudesta ja hyvak-
symisestd muodostuu nuoruudessa, on tirkedd subjektiivisen kokemuksen ja emotio-
naalisen hyvinvoinnin kannalta, koska ihminen luo koko ajan omaa identiteettidan ja
maailmankuvaansa kokemansa perusteella. Nuorten syrjaytymisen ehkadisy edellyttaa
vertaistukea sekd osallisuuden ja yhteisollisyyden rakentamista. (Savukoski - Kaura-
maki 2010: 123.)

Vertaistuesta voidaan kuitenkin erottaa vertaisverkostot. Vertaisverkostot ovat
samantapaisia kuin sosiaaliset verkostot. Vertaisverkostoissa painottuu vertaisen mah-
dollisuus sdadelld itse tuen kiyton tapoja, eiké vertaisuuteen aina liitykdan tuki tai sen
tarve (Hokkanen 2011: 288). Tutkimukseen osallistuneista nuorista aikuisista sai sen
kasityksen, ettd vertaistuki ei ole aina kuntoutuksellista, vaan nimenomaan sosiaalista
kanssakdymisté vertaisten kanssa. Vertaistuki ei aina ole tietoista, vaan se on yhdessi
olemista ja asioiden arkipdivaistd jakamista. Tallainen organisoimaton vertaisuus voi
johtaa pitkiin, jopa elaménmittaisiin suhteisiin. (Hokkanen 2011: 295.)

Ystavyyspohjalta toimivat vertaissuhteet ovat vastavuoroisia. Toinen ei ole suhteissa
erityisesti tuettavana, ja tallaisissa vertaissuhteissa keskustellaan muustakin kuin itse
sairaudesta tai vammasta. Toija (2011) viittaa pro gradu -tutkielmassaan Nylundiin
(1996), joka kutsuu omaehtoista vertaistoimintaa oma-aputoiminnaksi. Kuten aikai-
semmin on jo todettu, timén tutkimuksen nuorilla osa vertaistuen kautta syntyneista
ihmissuhteista oli muuttunut ystavyys- ja kaverisuhteiksi. N4itd ihmissuhteita ei siis
endd madritellyt vertaisuus vaan ystavyys.

Kasitteen vertaistuki rinnalle on hyva nostaa kasite vertaiskuntoutus. Terminad ver-
taistuki on tutumpi, ja se on kisitetty yhdeksi vapaaehtoistoiminnan alalajiksi (Hok-
kanen 2011: 286). T4ssa yhteydessd vertaistukea laajennetaan vertaiskuntoutukseksi,
jolla tarkoitetaan sellaista kuntoutuksen muotoa, jossa kuntoutuksen (yhteni) toteut-
tajana toimii vertainen. Vertaiskuntoutus ei ole ainoastaan vapaaehtoistoimintaa. Ver-
taiskuntoutus on suunnitelmallisempaa ja tavoitteellisempaa kuin vertaistuki. Vertais-
kuntoutuksessa vertaistuen hyodyt olisi mahdollista yhdistdd kuntoutuksen
menetelmiin ja tavoitteisiin.

Jo pitkédn sairaus- ja vammajdrjestoissd ja yhdistyksissd on ollut tarjolla vertaisten
tuottamia palveluita. My0s erilaiset vertaistukiryhmit ovat toimineet kuntoutuksen
vilineend. (Hokkanen 2011: 290-291.) Vertaiskuntoutusta on siis ollut olemassa jo pit-
kadn, mutta sen suurempi tunnustaminen vaikuttavaksi kuntoutuksen muodoksi voisi
olla tarpeellista. Vertaistuen ja vertaistukiryhmien vaikuttavuuden tunnustaminen
kuntoutuksessa on perusteltua myos sen vuoksi, ettd vertaistuen on todettu vahenta-
van muiden palveluiden kéyttod ja ihmiset ovat tulleet enemmén tietoisiksi omista
mahdollisuuksistaan ja oikeuksistaan. Vertaistuen kautta on siis mahdollista lisdté osal-
lisuutta, ja se toimii myos kansalaiskasvatuksena. (Hokkanen 2011: 294-295.) Vertais-
tuki tulisikin tunnustaa yhdeksi kuntoutuksen muodoksi, ja sitd voitaisiin kutsua ver-
taiskuntoutukseksi.
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Vertaiskuntoutuksessa kuntoutuksen tavoitteet ja keinot voisivat nousta enemman
vertaisryhmdstd. Kuntoutuksen ekologisen paradigman henki on osallistava, ja tatd
voisi hyodyntad enemman myos tunnustamalla vertaisten tuoma hyoty ja vaikuttavuus
kuntoutuksessa, sen suunnittelussa ja toteutuksessa. Vaikka on olemassa monenlaista
ryhmadssa tapahtuvaa kuntoutusta, varsinaista vertaiskuntoutusta olisi mahdollista tut-
kia ja kehittda paljon. Timén tutkimuksen perusteella ainakin nuoret kokevat tasta
hy6tyvansd. Myds kuntoutuspalveluiden kustantajien tulisi tunnustaa vertaiskuntou-
tuksen mahdollisuudet.

Julkaisun taustalla olevan tutkimuksen ldhtékohtana oli tuottaa palveluntuottajille
kuvaus nuorten aikuisten eliméntilanteista ja kuntoutuskokemuksista. Vertaistuki ja
vertaisverkostot olivat nuorten aikuisten keskeinen esiin tuoma asia timén tutkimuk-
sen aikana. Palvelurakenteita luotaessa tulisi olla aidosti kiinnostunut kuntoutujien
kokemubksista, ja heiddn mielipiteilleen tulisi antaa tilaa organisaatioita suunniteltaessa.
Vertaisuuden hyodyntaminen palvelurakenteissa voisi tarkoittaa sité, ettd asiakkaille
luodaan yhteisid toimintoja ja mahdollisuuksia tavata toisiaan. Vertaistuen ja vertais-
verkostojen hyodyntdmisessd palvelurakenteessa ovat jarjestot keskeisessd asemassa.
(Hokkanen 2011: 295-296.)

Ekologisen paradigman mukainen ajatus siitd, ettd ihminen on kuntoutuksessaan
aktiivinen osallistuja ja pdatoksentekija sekd omaa eldmadnsi suunnitteleva subjekti
loi tavoitteen myos vertaistapaamisviikonlopun kohtaamiselle. Tdméd ndkyi muun
muassa siind, ettd tatd tutkimusta tehtdessa tavoitteena oli nuorten aikuisten kohtaa-
minen tasa-arvoisesti ja arvostavasti. Vertaistapaamisviikonloppuun osallistuneiden
ammattilaisten pyrkimys oli olla mahdollisimman helposti ldhestyttivid. Tavoitteena
oli, ettd auktoriteettiasemat ja ammattiroolit eivét olisi méarittelevia tekij6itd kohtaa-
misessa. Yhtend tutkimustuloksena voidaankin pitd sitd, ettd timankaltainen kohtaa-
minen kuntoutuksessa on antoisaa sekd kuntoutustyontekijalle ettd kuntoutujalle.

Kuntoutuksessa tirkeinti taitaa siis kaikesta hienosta tekniikasta ja tyoskentelyta-
voista huolimatta olla ihmisten vilinen kohtaaminen ja kokemusten jakaminen. Niin
vertaistuki kuin ammattilaisen kanssa hyvin toimiva vuorovaikutus ovat kuntoutuksen
keskeisid asioita. Thminen kuntouttaa ihmista.

Kaikenlaisen humaanin yhteiskunnallisen toiminnan perusteena on lahimmaisen-
rakkaus ja sen nidkyminen kuntoutujien ja kuntoutustyontekijéiden kohtaamisissa.
Kuntoutuksen ytimessd on se, ettd kuntoutuja ndhddan ainutkertaisena yksiloni
(Koukkari 2011: 220). Lahimmadisenrakkaus voidaan ilmaista my6s hyvan tahtomisena
toiselle ihmiselle. Kumppanuus ja sen monet ulottuvuudet ovat olleet pitkdan kuntou-
tustyon ulkopuolella, mutta ne ovat mahdollisesti avain vaikuttavampaan kuntoutuk-
seen tulevaisuudessa. (Harra 2011: 173.) Kumppanuuden ulottuvuus on nahtavissa
myo6s kuntoutuksen ekologisessa paradigmassa. Aikaisemmassa vajavuusparadigmassa
kuntoutuja oli intervention kohde, kun taas nykyisen paradigman mukaan kuntoutu-
jaa pidetadn kuntoutukseensa aktiivisesti osallistuvana kumppanina. (Sosiaali- ja ter-
veysministeri6 2004: 26.)

Vaikka tutkimukseen osallistuneet nuoret olivat pitkalti ikiryhmaansa verrattavia,
tulee kuitenkin muistaa, ettd harvinainen sairaus tai vamma on olemassa. Yhdessi nuo-
ren aikuisen kanssa, hinen omaa asiantuntijuuttaan kunnioittaen, tulisikin miettid ne
keinot, jotka hintd hidnen eliméssddn ja sen eri osa-alueilla parhaiten tukevat. Kump-
panuus ja hyvé vuorovaikutus ovat varmasti keinoja, jotka edesauttavat nuorten aikuis-
ten kuntoutusta ja sitd oppimista, jonka he kuntoutukseksi kasittavat.
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11 TUTKIMUKSEN ARVIOINTIA

Tutkimus toteutettiin harkinnanvaraisesti valitulla tutkimusjoukolla, joka oli suhteel-
lisen pieni. T4mé on otettava huomioon, jos tutkimusta vertaillaan muihin iké- tai
vammaryhman tutkimuksiin. Taté tutkimusta arvioitaessa on huomioitava myds, ettd
tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset osallistuvat aktiivisesti jarjestétoimintaan
ja vertaisverkostoon. Tutkimuksesta puuttuu sellaisten nuorten aikuisten eliméntilan-
nekuvaukset, jotka eivit ole mukana esimerkiksi Kuuloliiton toiminnassa. Heiddn kasi-
tyksensé kuntoutuksesta voisi olla hyvinkin erilainen. Jatkossa olisikin mielenkiintoista
16ytéa jarjestotoimintaan passiivisemmin osallistuneita nuoria aikuisia ja selvittaa,
kokevatko he saaneensa yhtd hyvdd kuntoutuspalvelua. My6s heidan kasityksensa ver-
taistuesta saattavat poiketa tdmén tutkimuksen tuloksista.

Tutkimuksen taustateoriana ollut ICF-luokitus on mahdollistanut nuorten aikuisten
elamintilanteiden kasittelemisen laajasti. ICF-luokituksen kaksiportaisesta asteikosta
ei kaytetty kaikkia padluokkia, vaan osa yhdistettiin ja osa jatettiin pois haastattelurun-
koa laadittaessa. My6skéddn analyysivaiheessa ei kiytetty kaikkia osioiden Suoritukset
ja osallistuminen sekd Ympiristo pdaluokkia. Kaikkien péadluokkien tarkastelu olisi
mahdollistanut vieldkin laajemman elaméntilanteiden kasittelyn. My6s tutkimuksen
vertailtavuus olisi parantunut, jos kaikki pdaluokat olisi huomioitu tutkimuksessa.

Menetelmiratkaisuiltaan tutkimus onnistui. Laadullisen kyselyn tarjoamat tausta-
tiedot ovat olleet ryhmihaastatteluiden tukena. Erityisen onnistunut oli vertaistapaa-
misviikonloppu, johon sekd tutkimukseen osallistuneet nuoret aikuiset ettd mukana
olleet ammattilaiset olivat tyytyvidisid. Tutkimuksessa mukana olleet nuoret aikuiset
osallistuivat ryhméhaastatteluihin avoimesti keskustellen.

Tutkimustuloksiin péistiin aiemmin kuvailtujen tutkimusmenetelmien avulla,
mutta on todettava, ettd vertaistapaamisviikonlopun aikaisen ldsndolon ja
havainnoinnin vaikutus nakyy myds tutkimustuloksissa. Varsinkin kuntoutukseen
osallistuvien kohtaamiseen liittyvit tutkimustulokset voimistuivat vertaistapaamisvii-
konloppuna, jolloin nuorten aikuisten kanssa vietettiin aikaa ryhmihaastatteluiden
ulkopuolellakin.

Nuorten aikuisten kasityksid vertaistuen hyodyistd ja siitd, ettd kuntoutus on oppi-
mista, tulisi hyodyntdd jatkossa kuntoutuspalveluita suunniteltaessa. Kumppanuus
tulisi ndhda niin vertaistuen osapuolten kuin kuntoutujan ja ammattilaisen vélisen
suhteen rakentajana. Kumppanuus kuntoutuksessa voisi tarkoittaa myos sité, ettd nuo-
ret aikuiset otettaisiin mukaan kuntoutuksen suunnitteluun, toteutukseen ja arvioin-
tiin. Kumppanuus kaikissa kuntoutuksen vaiheissa mahdollistaisi myos uudenlaista
vertaistuen hyodyntdmistd ja ehkdpd uudenlaisen vertaiskuntoutuksen syntymista.
Kuntoutuksen tulisi olla mukana arkipdivass.
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Tiedote tutkimuksesta

Hyvi tutkimukseen osallistuja,

Tutkimuksen tarkoituksena on selvittdd harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuu-
luvien nuorten aikuisten eldmatilanteita sekd kokemuksia kuntoutuksesta. Tutkimus
toteutetaan kirjallisen kyselyn ja ryhméhaastatteluiden muodossa.

Tutkimus on Metropolia Ammattikorkeakoulun, Kuntoutuksen ylemmén ammat-
tikorkeakoulun koulutusohjelman opinnéytetyo, jonka alustavana tyonimikkeend on
Kuntoutuksen kohtaaminen - Kuvaus harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuulu-
vien nuorten aikuisten elaméntilanteista ja kuntoutuskokemuksista.

Tutkimus tehddén yhteistyossd Kuuloliitto Ry:n Harvinaiset-toiminnan kanssa,
josta yhteyshenkilona toimii Paivi Vataja. Metropolia Ammattikorkeakoulusta ty6ta
ohjaavat yliopettajat Salla Sipari (FT) ja Pekka Paalasmaa (FT).

Tutkimus on kaksivaiheinen. Téman kirjeen mukana Sinulle on ldhetetty kysely,
jossa kartoitetaan taustatietoja ja Sinulle merkityksellisid elaméntilanteita sekéd kuntou-
tuskokemuksia.

Toinen vaihe toteutetaan Viihdekeskus Flamingossa toteutettavassa vertaistapaa-
misviikonlopussa, jolloin tutkimukseen osallistuville jarjestetdan 2 ryhméhaastattelua.
Viikonlopun aikana tutkimusryhmalle on tarjolla myos vertaistapaamisia sekd asian-
tuntijoiden tapaamisia. Vertaistapaamisviikonlopun aikana tehtavia ryhmékokoontu-
misia tullaan tallentamaan. Tallenteita kdytetddn ainoastaan tutkimusaineiston analy-
sointiin.

Tutkimus on tutkimukseen osallistuville maksuton, ja tutkimuksessa kerattéva tieto
kasitelldan ja sailytetdan luottamuksellisesti. Valmiissa tutkimuksessa ei mainita tutki-
musryhméan osallistuneiden henkil6tietoja milldan tavalla, eika tutkimuksesta voida
tunnistaa henkiloitd. Kaikki tutkimuksen aikana kerétty tutkimusmateriaali tullaan
sdilyttdiméan ja havittdmain asianmukaisesti ja tutkimukseen osallistuvien yksityi-
syyttd kunnioittaen.

Teilla on oikeus keskeyttda tutkimukseen osallistuminen milloin tahansa, eikd mah-
dollinen keskeyttaiminen vaikuta saamiinne palveluihin.

Tutkimuksen on tarkoitus valmistua vuoden 2012 kesélld. Tutkimus julkaistaan
Metropolia Ammattikorkeakoulussa.

Jaana Rintala

Pyydian Teitd palauttamaan Suostumuksen tutkimukseen osallistumisesta, yhteystie-
tolomakkeen sekd kyselylomakkeen ohessa olevalla kirjekuorella mahdollisimman
pian, kuitenkin viimeistdan 22.2.2012.

Suostumus tutkimukseen osallistumiseen

Olen saanut, lukenut ja ymmartanyt tiedotteen, joka koskee Metropolia Ammattikor-
keakoulun Kuntoutuksen ylemmén ammattikorkeakoulututkinnon koulutusohjel-
massa toteutettavaa opinnéytety6td, jonka alustavana tydnimikkeend on Kuntoutuksen
kohtaaminen - Kuvaus harvinaisiin sairaus- ja vammaryhmiin kuuluvien nuorten
aikuisten eldmaéntilanteista ja kuntoutuskokemuksista.

Tiedotteesta olen saanut riittdvén selvityksen tutkimuksen tarkoituksesta, tietojen
kerdamisestd ja sédilytyksestd, ja minulla on ollut mahdollisuus saada lisatietoja suulli-
sesti tai kirjallisesti.

Ymmirrin, ettd osallistumiseni tutkimukseen on vapaaehtoista ja voin perustele-
matta keskeyttad osallistumiseni tutkimukseen milloin tahansa. Keskeytyksen ilmoitan
tutkimuksen tekijalle Jaana Rintalalle kirjallisesti.

Suostun osallistumaan tutkimukseen vapaaehtoisesti.

Paikka ja aika Suostumuksen antajan allekirjoitus

Paikka ja aika Suostumuksen vastaanottajan allekirjoitus
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Kysely tutkimukseen osallistuville

Hyva tutkimukseen osallistuja,

Pyydan Sinua ystavallisesti vastaamaan alla oleviin kysymyksiin. Kaikki tutkimuk-
sessa kerattava materiaali kasitellaan luottamuksellisesti, eika valmiista tutki-
muksesta pystyta tunnistamaan henkil6ita.

Alla olevissa kysymyksissa kerataan tutkimuksiin osallistuvilta taustatietoja.

Sukupuoli

1. Nainen
2. Mies

Koulutus

1. Peruskoulu

2. Ammattitutkinto

3. Lukio / ylioppilas

4. Ammattikorkeakoulututkinto
5. Yliopistotutkinto

6. Ei koulutusta

Diagnoosit

Syntymavuosi

Alla oleviin kysymyksiin vastataan kirjallisesti. Jos tarvitset lisaa tilaa
vastaamiselle, voit jatkaa paperin toiselle puolelle.

Talla kysymyksella kartoitetaan tutkimukseen osallistuvien eldamantilan-
teita.

Kerro elamantilanteestasi kuvailemalla tyypillinen viikkosi.

Millaisia haasteita Sinulla on arkipaivassasi?

Mika auttaa Sinua arjessasi?

Kiitos vastauksistasi!
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Ryhmahaastattelut, kysymysrungot

Ensimmainen ryhmahaastattelu,
Nuorten aikuisten elamantilanteet

Toinen ryhmahaastattelu,
Kuntoutus (kdsitykset ja kokemukset)

“JAAKAAPP!”

¢ Kertokaa vapaasti millainen on
jadkaappinne.

o Mita jadkaapista [6ytyy?

¢ Keitd samalla jaakaapilla kay?

KOTIELAMA
¢ Kertokaa kotielamastanne.

OPPIMINEN

e Opiskeletteko? Missa?
¢ Millaisia oppijoita olette?

TYOELAMA

¢ Oletteko tyoelamassa?

e Ammatilliset haaveet?

e Millaista teidan ty6eldmanne on
nyt ja tulevaisuudessa?

IHMISSUHTEET JA VUOROVAIKUTUS

¢ Keita koette laheisiksenne?
e Millaisia ihmissuhteita teilla on?

KOMMUNIKOINTI

e Miten kommunikoitte?

* Mitd kommunikoinnin menetelmia tai
mita kommunikointilaitteita teilld on
kaytossanne?

YHTEISOLLINEN, SOSIAALINEN JA
KANSALAISELAMA

e Miten vietatte vapaa-aikaanne?
e Millaisiin yhteis6ihin ja ryhmiin
kuulutte?

LIIKKUMINEN
e Miten liikutte?

MITA MUUTA KUULUU?

e Muut merkitykselliset asiat ja
tilanteet elamassanne.

KUNTOUTUS

* Mita koette kuntoutukseksi?
¢ Keitd koette kuntouttajiksi?

ONNISTUNUT KUNTOUTUS

¢ Millaista on onnistunut kuntoutus?

* Mika on tehnyt kuntoutuksesta
onnistunutta?

* Mika olisi kdantényt onnistuneen
kuntoutuksen epdonnistuneeksi?

EPAONNISTUNUT KUNTOUTUS

e Millaista on epdonnistunut
kuntoutus?

e Mika on tehnyt kuntoutuksesta
epdonnistunutta?

e Mika olisi kaantanyt epdonnistuneen
kuntoutuksen onnistuneeksi?

YHTEISET KESKUSTELUMME

e Miten olette kokeneet yhteiset
ryhméakeskustelumme?

¢ Haluaisitteko lisata jotain?

° Muuta palautetta?

Analysointiluokittelumalli

luummin ma teen jotain.
Kasilla tai jaloilla tai liikun.
Ma tykkaan liikkkumisesta.
Sita kautta oppii parhaiten.

en oo mikaan hyva opiskelija.
Tai niin ku silleen ylaaste ei
menny mitenkaan niinku hir-
veen hyvin. Et mun numerot
ei oo mitdan parhaimpia. En
panostanu kunnolla ja sit nyt-
kin oon ollu aikapaljon myo6-
hassa, jokapaiva. Mutta kylla
ma loppuun asti oon paivat.
Aika laiskasti menee. Mutta
yritdn paasta kolmessa vuo-
dessa lapi. En haluu neljan-
nelle.

ma opin silleen niinku lukemi-
sella, mutta myd&skin kdytoén-
non tyolla.

No mina opin kuuntelemalla
ja ndkemalla. Kun mina olin
peruskoulussa, niin en mina
sillain lukemalla pysty muis-
taa niitd. Mutta kun kuunte-
lee tarkasti tai nakee nii sit
ma opin paremmin.

En panostanut ylaas-
teella opintoihin.
Opinnot etenevat
laiskasti, mutta
tavoitteena oli val-
mistua aikataulussa.

Opin lukemalla,
mutta myds kdytan-
non tyolla.

Opin kuuntelemalla
ja nakemalla.

limaisu Pelkistetty ilmaisu ICF-luokitus Alaluokka
Ylaaste mulla meni sillain,
ettd ma en siihensillain
panostanu. Ma opin parhai-
ten semmosella kdytanndn
tyolla, et s-iité parhaiten tart- Ylaasteella en opin-
tuu ne qplt. Ettd ma Iyulen., toihin panostanut.
ettd amiksessa ma kuitenkin Opin kaytannon
aika hyvin olisin siella. kautta.
no ite oon semmonen aika Opintoihin
laiska opiskelemaan. En panostaminen
panosta kouluun yhtaan sen Oppimista edesaut-
enempaa kun pitaa. En oo En panosta opintoi- tavat tekijat
koskaan tehnyt mitaan lisa- hin sen enempéaa
tehtavii ja jotain. On ollut kuin pita. Lukemi-
siina rajalla, etta paaseekod sella oppii, mutta N
lapi. Et ma opiskelijana oon | el ,ummin opin lii- Paaluokka 1,
ehka. Kyl sita lukemisella kunnan kautta. Oppiminen ja
oppii kaikkee ja mut mie- tiedon s
soveltaminen Opintoihin

panostaminen
Oppimista edesaut-
tavat tekijat

Opintoihin
panostaminen

Oppimista
edesauttavat
tekijat

Oppimista edesaut-
tavat tekijat
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Vertaistapaamisviikonlopun ohjelma

3.3. Lauantai

11:00- Saapuminen, kirjautuminen hotelliin
+ kdytannon salaa

12:00-13:30 Lounas (hotellin ravintola)

+ kierros Flamingossa

13:30-14:00 Tutustumista

14:00-14:30 Kahvi

14:30-16:00 Jaanan ryhma

16:00- Kylpylaan!

19:00- lllallinen

kreikkalainen ravintola Santorini

21:30- Hohtokeilailua! Hohtokeilailua! Hohtokeilailua! Hohtokeilailua!

4.3. Sunnuntai
Hotelliaamiainen

10:00-11:00 Harvinaista hommaa Kuuloliitossa
now and in the future, Paivi

11:00-12:00 Jaanan ryhma jatkaa

12— LOUNAS valitsemassamme paikassa

ja sitten kotiin (tai shoppailemaan Jumboon)

ICF:n kaksiportainen asteikko:

Suoritukset ja osallistuminen (WHO, Stakes 2004: 39-42)

Paaluokka 1 Oppiminen ja
tiedon soveltaminen

Paaluokka 2
Yleisluontoiset tehtavat

Paaluokka 3
Kommunikointi

Tarkoitukselliset aisti-
kokemukset

e Perusoppiminen

e Jaljitteleminen

e Kertaaminen

e Lukemaan oppiminen

e Kirjoittamaan oppiminen
e Laskemaan oppiminen

e Taitojen hankkiminen

Tiedon soveltaminen

¢ Tarkkaavuuden kohdenta-
minen

e Ajatteleminen

e Lukeminen

e Kirjoittaminen

e Laskeminen

¢ Ongelman ratkaiseminen

e Paatoksen tekeminen

¢ Tiedon soveltaminen

¢ Oppiminen ja tiedon
soveltaminen

e Yksittaisten tehtavien
tekeminen

e Useiden tehtavien tekemi-
nen

¢ Paivittain toistuvien tehta-
vien ja toimien suorittami-
nen

e Stressin ja muiden psyyk-
kisten vaatteiden kasitte-
leminen

° Muut tehtavat

Kommunikointi - viestien
ymmartaminen

¢ Puhuttujen viestien
ymmartaminen

e Ei-kielellisten viestien
ymmartaminen

e Viittomakielen viestien
ymmartdminen

e Kirjoitettujen viestien
ymmartaminen

e Muu kommunikointi —
viestien ymmartaminen

Kommunikointi
- viestien tuottaminen

e Puhuminen

e Ei-kielellisten viestien
tuottaminen

¢ Viestien tuottaminen
viittomakielella

e Viestien kirjoittaminen

* Muu viestien tuottaminen

Keskustelu seka kommu-

nikointilaitteiden ja -

tekniikoiden kayttaminen

o Keskustelu

¢ Asiakeskustelu

e Kommunikointilaitteiden
ja - tekniikoiden kayttami-
nen

* Muu keskustelu seka kom-
munikointilaitteiden ja -
tekniikoiden kayttaminen
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Paaluokka 4
Liikkuminen

Paaluokka 5
Itsesta huolehtiminen

Paaluokka 6
Kotielama

Asennon vaihtaminen ja

yllapitdminen

¢ Asennon vaihtaminen

e Asennon yllapitaminen

e [tsensa siirtdminen

* Muu asennon vaihtami-
nen ja itsensa siirtdminen

Esineiden kantaminen,
lilkkuttaminen ja kasittele-
minen

e Nostaminen ja kantami-
nen

¢ Esineiden liikuttaminen
alaraajoilla

e Kaden hienomotorinen
kayttaminen

e Kaden ja kasivarren kayt-
taminen

e Muu kantaminen, liikutta-
minen ja kasitteleminen

Kaveleminen ja
liikkuminen

e Kaveleminen

e Lilkkkuminen paikasta toi-
seen

e Liikkuminen erilaisissa pai-
koissa

e Lilkkkuminen valineiden
avulla

® Muu kaveleminen ja liik-
kuminen

Liikkuminen kulku-
neuvoilla

e Kulkuneuvon kayttaminen

e Ajaminen

e Matkustamien ratsastaen

* Muu liikkuminen kulku-
neuvolla

e Peseytyminen

e Kehon osien hoitaminen

¢ \WC:ssa kdyminen

¢ Pukeutuminen

* Ruokaileminen

e Juominen

* Omasta terveydesta
huolehtiminen

* Muu itsesta huolehtimi-
nen

Valttamattomyys-hyodyk-
keiden ja —tarvikkeiden
hankkiminen

e Asunnon hankkiminen

¢ Tavaroiden ja palveluiden
hankkiminen

e Muut

Kotitaloustehtavat

¢ Aterioiden valmistaminen

¢ Kotitaloustéiden tekemi-
nen

e Muut

Kotitalouden esineista,
kasveista ja eldaimista huo-
lehtiminen ja muiden hen-
kildiden avustaminen

e Kotitalouden esineista,
kasveista ja elaimista
huolehtiminen

e Muiden henkildiden
avustaminen

® Muu huolehtiminen

Paaluokka 7
Henkiléiden vélinen vuo-
rovaikutus ja ihmissuhteet

Paaluokka 8
Keskeiset elamanalueet

Paaluokka 9
Yhteisollinen, sosiaalinen
ja kansalaiselama

Henkildiden vélinen yleis-
luonteinen vuorovaikutus

e Henkildiden valinen
perustava vuorovaikutus

¢ Henkildiden valinen moni-
muotoinen vuorovaikutus

e Muu vuorovaikutus

Henkiléiden valinen

erityinen vuorovaikutus

¢ Yhteydenpito vieraisiin
henkildihin

¢ Muodolliset ihmissuhteet

e \Vapaamuotoiset sosiaali-
set ihmissuhteet

¢ Perhesuhteet

e Intiimit ihmissuhteet

® Muu ihmisten valinen vuo-
rovaikutus

Opetus ja koulutus

¢ Informaaliopetus

e Esiopetus

e Kouluopetus

e Ammatillinen koulutus
¢ Korkea-asteen koulutus
* Muu koulutus

Tyo ja tyollistyminen

e Oppisopimuskoulutus

e Tydnhaku, tyopaikan
sdilyttdminen ja tyén
paattaminen

e Vastikkeellinen ty6

¢ Vastikkeeton tyd

e Muut tyd

Taloudellinen elama

e Taloudelliset perustoimet

¢ Vaativat taloudelliset
toimet

¢ Taloudellinen omavarai-
suus

* Muu taloudellinen elama

e Yhteisollinen elama

e Virkistaytyminen ja vapaa-

aika

¢ Uskonto ja hengellisyys

e lhmisoikeudet

e Poliittinen toiminta ja
kansalaisuus

® Muu yhteiséllinen, sosiaa-
linen ja kansalaiselama
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ICF:n kaksiportainen asteikko: Ymparist® (WHO, Stakes 2004: 43-44)

Paaluokka
4 Asenteet

Paaluokka 5
Palvelut, hallinto ja politiikat

e Paivittaisen eldman tuot-
teet ja teknologiat henki-
I6kohtaiseen kayttoon

e Tuotteet ja teknologiat
henkilékohtaiseen liikku-
miseen ja lilkenteeseen
sisa- ja ulkotiloissa

e Kommunikointituotteet
ja —teknologiat

e opetustuotteet ja
-teknologiat

e Tydssa kaytettavat tuot-
teet ja teknologiat

o Kulttuuri-, virkistys- ja
urheilutoiminnan tuotteet
ja teknologiat

e Uskonnon ja hengellisen
toiminnan tuotteet ja
teknologiat

e Julkisten rakennusten
arkkitehtuuri- ja raken-
nussuunnittelun seka
rakentamisen tuotteet
ja teknologiat

e Yksityisrakennusten arkki-
tehtuuri- ja rakennussuun-
nittelun seka rakentami-
sen tuotteet ja teknolo-
giat

e Maanrakennuksen
tuotteet ja teknologiat

° Muut tuotteet ja teknolo-
giat

¢ |Imasto

e Luonnonilmio6t

¢ lhmisen aikaansaamat
ilmiot

*Valo

e Aikaan liittyvat
muutokset

o Aani

e Tarina

e lIman laatu
e Muut luonnon- ja ympa-
ristdbn muutokset

Paaluokka 1 Paaluokka 2 Padluokka 3
Tuotteet ja teknologia Luonnonmukainen ympa- Tuki ja keskinaiset
rist6 ja ihmisten tekemét suhteet
ympaéristomuutokset
e Syodtavat ja juotavat tuot- | e Luonnon maatieto e Lahiperhe
teet ja aineet henkilokoh- | e Vaestd e Laajennettu perhe
taiseen kulutukseen e Kasvillisuus ja eldimisto e Ystavat

e Tuttavat, ikatoverit,
tyotoverit, naapurit ja
yhteison jasenet

¢ Esimiesasemassa olevat
henkilot

¢ Alaisasemassa olevat
henkilot

¢ Kotipalvelutydntekijat ja
henkilé6kohtaiset avustajat

e Tuntemattomat henkil6t

e Kotielaimet

¢ Terveydenhuollon
ammattihenkilt

* Muut ammattihenkil6t

® Muu tuki ja keskinaiset
suhteet

e Lahiperheen jasenten asenteet

e Laajennetun perheen asenteet

e Ystavien asenteet

e Tuttavien, ikatovereiden, tyotoverei-
den, naapureiden ja yhteisén jasenten
asenteet

® Esimiesasemassa olevien henkildiden
asenteet

¢ Alaisasemassa olevien henkiléiden
asenteet

e Kotipalvelutydntekijoéiden ja henkil6-
kohtaisten avustajien asenteet

e Tuntemattomien henkiléiden asenteet

¢ Terveydenhuollon ammattihenkil6i-
den asenteet

* Muiden ammattihenkildiden asenteet

¢ Muiden asenteet

e Kulutustavaroiden tuotanto
e Arkkitehtuuri ja rakentaminen
* Ympariston kaavoitus

e Asuminen

e Kunnallistekniikka

¢ Viestinta

e liikenne

¢ Vaestonsuojelu

¢ Oikeustoimi

* Yhdistykset ja jarjestot

e Tiedotusvalineet

¢ Talous

e Sosiaaliturva

¢ Yleinen sosiaalinen tuki

e Terveys

e Koulutus

¢ Tyo ja tyollistdminen

e Poliittinen paatanta
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