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1  Johdanto

Tadmén tutkimuksen aiheena on huonokuuloisten nuorten aikuisten osallisuus omaa eli-
maénsa koskeviin paatoksiin. Aihetta lhestytdén nuorten aikuisten haastatteluiden kautta
kartoittamalla heiddn kokemuksiaan. Idea aiheeseen kumpuaa omista kokemuksistani
huonokuuloisena ja etenkin siitd vaiheesta, jolloin suunnittelin ammatinvalintaani. Kuu-
lovamman vuoksi on pohdittava, mitkd ammatit ja opinnot ovat mahdollisia. Téssd vai-
heessa minulla oli tukenani joukko aikuisia, joilla oli asiasta oma mielipiteensd. Tamén
kokemuksen pohjalta herési kiinnostus selvittdd, kuinka muut huonokuuloiset nuoret ai-
kuiset ovat lapsuutensa ja nuoruutensa aikana kokeneet olleensa osallisia omassa eldmas-

sddn ja sitd koskevissa padtoksissa.

Kuuloliiton jarjestojohtaja Eeva Hiarkonen aloittaa erddn Kuuloliiton julkaiseman tutki-
muksen esipuheen, ettd huonokuuloisuutta koskevaa sosiaalitieteellistd tutkimusta ei ole
paljon. (Hietala & Lavikainen 2010, 5). Kuulovammaisia on tutkittu hyvin vidhén. Suo-
malaisessa kirjallisuudessa on 10ydettidvissd muutamia kuulovammaisia koskettavia teok-
sia. Kansainvilista kirjallisuutta on, mutta niiden kohdalla, kuten monen suomalaisteok-
senkin kohdalla, kritisoin teosten ikdd. Muutamia suomalaisia valtakunnallisia tutkimuk-
sia ja projekteihin kiinnitettyjd selvityksid on tehty koskien muun muassa ikdantyvii,
identiteettid ja tyollisyyden ongelmia. (ks. Kalela 2007; Hietala & Lavikainen 2010;
Ahola 2009.)

Huonokuuloisia koskeva kotimainen kirjallisuus on keskittynyt hyvin pitkélti lasten ja
nuorten kuulovammaisuuteen ja esimerkiksi paivihoidossa tai koulussa parjidmiseen ja
parjddmisen tukemiseen. Monet kirjoista on tarkoitettu oppaiksi nimenomaan péivahoi-
toon, kouluun, opettajille tai vanhemmille. My6s kuulonkuntoutusta koskien on olemassa
tutkimusta ja kirjallisuutta. Kuulonkuntoutus on nidissé teoksissa midritelty siten, etti se
el varsinaisesti kosketa sosiaalityon ldhtokohtia vaan enemmaénkin l&hestyy kuntoutusta
terveydenhuollon ja lddkinnéllisen kuntoutuksen menetelmisté. (Korpijaakko-Huuhka &

Lonka 2005; Lonka & Launonen 2010.)

Osallisuutta koskevaa tutkimusta on hyvin monenlaista ja monimuotoista. Osallisuus on
asia, joka on mahdollista yhdistdd hyvin moniin eri asiayhteyksiin ja sen vuoksi sen tar-

kasteleminen osallisuuden teoriana tai osallisuuden merkityksend eri asiayhteyksissd on
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eri asia. Nuorten osallisuutta koskevaa kirjallisuutta ja erilaisia tutkimuksia sekd hank-
keita on olemassa melko paljon. Esimerkiksi Mikko Orasen (2007) tekemassa lastensuo-
jelun kehittdimisohjelman osahankkeen raportissa, Mitd mieltd?/!, pohditaan lasten osal-

lisuuden nakokulmia.

Osallisuutta ja vammaisuutta yhdistdvéa kirjallisuutta on Suomessa verraten vihan. Vii-
meaikaisista tutkimuksista Mari Kiviston (2011) lisensiaattityé sekd viitoskirja (2014)
vastaavat eniten tihén tarpeeseen ja tematiikkaan. Niissd Kivisto on tutkinut vaikeavam-
maisen osallistumista ja osallisuutta henkilokohtaisen avun nikokulmasta. Olennaista tut-
kimukseni kannalta on ymmaértdd osallisuuden koskevan asiakkaan” osallisuutta omassa
elaméssddn, yhteiskunnassa tai paitoksien teossa, mihin nidkokulmaan tdssi tutkimuk-
sessa keskityn. Osallisuus on erilaista eri asiakasryhmien kohdalla. Yleisid asiakasryh-
mid, joiden kohdalla osallisuuden teemaa on paljon késitelty, ovat lapset ja nuoret, van-
hukset, mielenterveysasiakkaat sekd vammaiset. Haasteena tutkimuksessani on 16ytda

osallisuuden erityispiirteitd kuulovammaisen lapsen ja nuoren nédkdkulmasta.

Tutkimukseni rakenne perustuu haastattelujeni teemoihin. Nama nékyvit ensin ldpi teo-
riaosuuden, mutta erityisesti kiydesséni ldpi tyon tuloksia sekd johtopddtoksid. Jotta on
mahdollista ymmartdd, kuinka kuulovamma vaikuttaa lapseen ja nuoreen, on ymmarret-
tdva millaisia asioita lapsuuden ja nuoruuden aikana kdydaén lapi. Aloitan tutkimukseni
kdymalla 1dp1 ndihin ikdvaiheisiin sekd yleisesti vammaisuuteen ja kuulovammaisuuteen
liittyvid ndkokulmia. Osallisuuden késitteen moninaisuus asettaa haasteita kaikille tutki-
joille ja se ldpikdyminen tutkimukseni kannalta on tirkedd. Lopuksi nuorten aikuisten
haastatteluiden myo6td syntyneissd tutkimuksen tuloksissa ja johtopddtoksissd kerron,
mitd nuoret huonokuuloiset aikuiset ovat kokeneet koskien osallisuuttaan omassa eldmas-

saan.

Kisitteelliselld tasolla on tdrkedd miettid, mitd sanat kuulovammainen tai huonokuuloi-
nen tarkoittavat. Olen tutkimuksessani kdyttinyt molempia termejd. Kun kisittelen sel-
laisia asioita, joissa kriteerind pidetdén kuulovammaa, puhun kuulovammaisista. Néilla
tarkoitan esimerkiksi ladketieteellisid madrittelyjé tai apuvélineiden, palveluiden kaytta-
jad. Kun puhun tarkemmin ihmisesté, esimerkiksi identiteetisti, kdytén termid huonokuu-
loinen. Niin viltdn yksitoikkoista késitteiden kdyttod, mutta samalla my0s leimaamasta

vammaisuus-termilld ketian.



2 Huonokuuloisen lapsen ja nuoren elimén muotoutuminen

2.1 Lapsuus ja nuoruus eldménvaiheena

Lapsuuden ja nuoruuden eldménvaiheiden ymmartdminen on tirkeda, silld tutkimukses-
sani pyydén haastateltaviani pohtimaan juuri lapsuuteen ja nuoruuteen kohdistuneita ko-
kemuksia. Ladketieteellisesti, biologisesti tai psykologisesti madritelty ikd alkaa synty-
masti ja padttyy kuolemaan. Sosiologisesti tarkasteltuna ika tai eldma seké niiden jaka-
minen erilaisiin vaiheisiin ovat sopimuksellisia asioita. Ikd- ja eldménvaiheilla on termi-
nologinen ero. Ikévaihe liittyy kronologiseen ikdin, jossa eliméntilanteet voivat olla eri-
laisia, vaikkakin niiden oletetaan olevan samanlaisia. Elaménvaihe liittyy eldméantapah-
tumiin ja tilanteisiin, joita tietyt ihmisryhmét voivat yhtd aikaa eld4, esimerkiksi lasten
hankkiminen. Téll6in ikd ei varsinaisesti ole se méardiva tekija. (Marin 2001, 17-21.)
Tutkimuksessani on tehty oletus, ettd ikdvaiheena lapsuuteen ja nuoruuteen liittyy tietyn-
laisia seikkoja, joita on ldhdetty tutkimaan. Néitd voivat olla esimerkiksi koulunkdynti ja
jo perusoletuksena kuulovamman toteaminen. Ne ovat toisaalta kiinni ikd- ja toisaalta
eldménvaiheesta. (ks. Rantamaa 2001, 49.) Ikd4 voidaan tarkastella useista ndkokulmista.
Niitd on esimerkiksi kronologinen, biologinen, psykologinen, kehityksellinen, sosiaali-
nen, institutionaalinen, juridinen, toiminnallinen, persoonallinen, subjektiivinen, ruumiil-
linen, rituaalinen ja symbolinen iké (Aapola 1999, 227-254; Laslett 1989, 24-27; Marin
1996, 4).

Lapsuus alkaa syntymdsté ja kestdd nuoruuden alkamiseen. Lapsuus voidaan jakaa var-
haislapsuuteen 0—6 vuotta seké keskilapsuuteen 6/7—11/12-vuotta. (Nurmi, Ahonen, Lyy-
tinen, Lyytinen, Pulkkinen, Ruoppila 2006, 18—-19;70.) Lapsuuden merkitystd ihmisen
elinkaaressa pidetddn erittdin tirkeédnd, silld se on ajanjaksoista ensimmadinen ja sen ai-
kana ihminen kokee sellaisia kehitystehtévid, joiden ratkaisut seuraavat mukana koko lo-
pun eldmin. Lapseen vaikuttavat sekd perinto-, ettd ympdristotekijat. Lapsuuden aikana
kehittyy perusturvallisuus eli luottamus lasta hoitaviin aikuisiin, joka on perusta tulevai-

suuden kehitykselle. (Nurmi ym. 2006, 18-19.)

Lapsuudensosiologian keskeisid elementtejd on esimerkiksi se, ettd lapsuus ndhddén yh-

teiskunnallisena ilmion4, jolloin se on historiallisesti ehdollinen ja muuttuva yhteiskun-
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nallinen rakenne. Lapset ovat sosiaalisia toimijoita sekd osallistujia sosiaalisissa maail-
moissaan ja yhteiskunnallisissa suhdejéarjestelmissad. Lapsuutta ei ole institutionaalisesti
madritetty vaan lapset itse rakentavat sitd elamalla ja kokemalla erilaisia lapsuuksia. (Ala-
nen 2001, 176-177.) Lapsuuden ja nuoruuden vaihteita voidaan kisitelld eri kehitysteh-
tdvien tai —kriisien avulla. Eri teoreetikoilla on omat nikemyksensi vaiheiden nimityk-
sistd, ajoituksista ja sisdlloistd. Esimerkiksi kehityspsykologi Jean Piaget (Nurmi ym.
2006, 19-20.) nékee lapsuudessa olevan neljd vaihetta, kun taas psykologi Tony Dunder-
felt (2011, 52-55) on yhdistényt lapsuuden ja nuoruuden eri vaiheet ihmisen kehityksen
perusvaiheeksi (0—20-vuotiaana). Dunderfelt ndkee ihmisen eldmissé olevan erilaisia iké-

kausia, joilla jokaisella on jokin erityinen tehtiva.

Kehityspsykologi Jean Piaget’n mukaan sensomotorisessa vaiheessa, 0—2-vuotiaana,
lapsi hankkii tietoa havainnoimalla ja kasitteleméllé esineitd sekéd litkkumalla aktiivisesti
(Nurmi ym. 2006, 19-20). Risto Vuorinen (1997, 83—123) kuvaa ensimméisen elinvuo-
den kehitystd pohjautuen Margaret Mahlerin luomaan vaihekehitykseen. Vaiheita ovat
esivaihe, symbioosivaihe, eriytymisvaihe, harjoitteluvaihe ja ldhentymisvaihe. Niiden
avulla lapsi jasentdd itseddn suhteessa ympéristoon. Kaytdnnossd vauva on yhta &itinsi
kanssa, mutta harjoittelee jo ymmértdméén olevansa erillinen olento, joka voi toimia di-

disté erillaan.

Piaget’n mukaan esioperationaalisessa vaiheessa noin 2—7-vuotiaana, ensin esikésitteel-
liselld kaudella (2—4 vuotta) lapsen kielitaito laajenee ja intuitiivisen ajattelun kaudella
(4-7 vuotta) lapsen padttelykyky alkaa kehittyd. (Nurmi ym. 2006, 18—19.) Dunderfeltin
(2011, 64) mukaan toisen ikdvuoden tehtidvéni on yksilollisyyden kiinteytyminen. Olen-
naista on se, kuinka lapsi vaiheittain erkanee ja yksilollisyys hahmottuu. Mahlerin mu-
kaan kyseesséd on separaatio-individuaatioprosessi. Toisen vuoden kehitystapahtuma on
puheen oppiminen ja tdstd johtuen kolmannen ikdvuoden kehitys koskettaa ajattelua ja
sithen liittyvén yksilollisyyden kehitystd. (Dunderfelt 2011, 67—73.) Kuulovammaisuus
vaikuttaa lapsen kykyyn havainnoida asioita seki erittdin olennaisesti lapsen kielen ja
puheen oppimiseen. Nédiden taitojen kautta lapsi alkaa ymmaértia itseddn ja ymparoivaa

maailmaansa, jonka havainnoinnissa kuuloaistimukset ovat oleellinen osa.

Piaget’n mukaan konkreettisten operaatioiden vaihe sijoittuu keskilapsuuteen ja silloin
lapsi alkaa ymmartdd asioiden pysyvyyttd sekd lapsen ajattelu kehittyy joustavammaksi

ja harkitsevammaksi. (Nurmi ym. 2006, 81-82.) 3—6/7-vuotiaana lapsi on itsendistyméassi



janyt lapsi alkaa kiinnittds enemmén huomiota ympéristoon, kulttuuriin seké sosiaaliseen
arvo- ja normimaailmaan. Télloin ylimind kehittyy vahvasti eli sisdinen psyykkinen kont-
rolli ja sensuuritoiminta kehittyvit. (Dunderfelt 1999, 78.) Piaget on kuvannut ajattelun
kehittyvin konkreetista abstraktis-formaaliin ajatteluun noin 11-12-vuotiaana, jolloin

lapsuudesta siirrytddn nuoruuden puolelle. (Nurmi ym. 2006, 128.)

Nuoruuden rajaaminen on vaikeaa. Se voidaan késittda lapsuuden ja aikuisuuden vélisend
ajanjaksona, siirtymékautena. (Raitanen 2001, 187; Aaltonen, Ojanen, Vihunen & Vilén
2007, 18). Nuoruustutkimuksessa voidaan sanoa, ettd nuoren asema madritelldan kypsy-
vistd ja kehittyvistd toimivaksi subjektiksi (Raitanen 2001, 187). Nuoruuden késitetdén
olevan noin 11-25-vuotiaana. Tdmé ajanjakso on mahdollista jakaa kolmeen eri vaihee-
seen. 11-14-vuotiaana ihminen on varhaisnuori, 15—-18-vuotiaana keskinuori ja 19-25-
vuotiaana myohdisnuori. (Aaltonen ym. 2007, 18; Nurmiranta, Leppadmiki & Horppu
2009,72.) Nuoruudessa ajatellaan olevan tiettyjd eliméanvaiheita, joiden perusteella nuo-
ruuden onnistumista voidaan mitata. Ndmé eldménvaiheet voivat olla kouluajoista it-
sendistymiseen, oman tyohistorian aloittamiseen, perheellistymiseen, uuden eldméansuun-

nan aloittamiseen liittyvi. (Raitanen 2001, 191.)

Dunderfelt (1999, 92-93) ldhestyy nuoruutta kriisien nidkokulmasta. Varhaisnuorella
(13—16-vuotias) on thmissuhteiden kriisi, jolloin on varsinainen biologinen murrosika.
Silloin korostuvat ystdvien merkitys ja protestointi vanhempia ja muita auktoriteetteja
kohtaan. Keskinuorena (16—19-vuotias) koittaa identiteettikriisi, jolloin koetaan samastu-
misia ja ihastumisia, mindkokemus selkiintyy, omia rajoja kokeillaan ja ihmissuhteista
muodostuu syvillisempid. Myohdisnuoruuden (19-20/25-vuotias) ideologinen kriisi on
tunteiden osalta jo seestymisvaihetta, jolloin pohdiskelun kohteena ovat oma asema maa-

ilmassa ja itsendisen eldmén aloittaminen.

Tdmaén tutkimuksen kannalta olennaisimpina nuoruuden kehityshaasteina pidén erityi-
sesti identiteettiin ja persoonallisuuteen liittyvad kehittymistd. Sithen vaikuttavat monet
eri osa-alueet, kuten murrosika niin fyysisen kuin henkisen kehittymisen kannalta. Robert
J. Havighurst (1982) on ryhmitellyt kehitystehtdvét sisdisiksi, itsendisyyttd korostaviksi
ja toisaalta normatiivisiksi, nuoren ulkopuolelta tuleviksi kehitystehtdviksi. N&itd ovat
muun muassa oman ruumiin hyvéksyntd, kypsi suhde molempiin sukupuoliin, tunne-eli-

maén itsendisyys suhteessa omiin vanhempiin ja muihin aikuisiin, perheen perustaminen,
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moraalin ja arvomaailman kehittdminen sekd sosiaalisesti vastuullinen toiminta. (Dun-
derfelt 2011, 94-95.) Erik H. Eriksonin (1982, 249-250) mukaan eldmén viides kahdek-
sasta nuoruuteen sijoittuvasta kehitystehtavistd on identiteetin muodostaminen. Identi-
teetin kehittyminen on huonokuuloisen nuoren eldmaissé tirked vaihe, jolloin tapahtuu
sopeutumista ja kasvua, joka vaikuttaa koko loppueldméiin ja kuulovammaan suhtautu-
miseen. Identiteetin kehittymiseen liittyy nuorella usein paljon epaselvyytti ja sekavuutta
siitd, kuka hidn on ja millaiset ovat hdnen késityksensa itsestd, muista ja maailmasta. (Aal-

tonen ym. 2007, 80-81.; ks. Kalela 2007.)

2.2 Nikokulmia vammaisuuteen

Vammaisuus voidaan ndhdi monin eri tavoin ndkokulmasta riippuen. Tunnetuimpia maa-
ritelmid on Maailman terveyssdation WHO:n kansainvilinen tautiluokitus ICF 10, johon
vammaisuustutkimus on pitkdan pohjautunut. 2001 WHO julkaisi ICF eli International
Classification of Functioning, Disability and Helth — luokituksen, joka koskee toiminta-
kykyé ja vammaisuutta. Toimintakyky koostuu mallin mukaan 1) ithmisen kehosta, sen
rakenteesta ja fysiologisista toiminnoista, 2) mielekkddstd tekemisestd (yksilotaso) ja
osallistumisesta (yhteisotaso), 3) yhteiskunnasta, kulttuurista, tekniikasta ja elinymparis-
tostd, jotka vaikuttavat ihmisen itsendiseen selviytymiseen tai avun tarpeeseen. Edelliseen
versioon verrattuna tdssd on tarkennettu yksilon toimintakykyyn sekd ympéristoon liitty-
vid tekijoitd. (Repo 2012, 9-11; Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013.) ICF mallissa on
kaksi osaa, toimintakyky ja toimintarajoitteet sekéd kontekstuaaliset tekijat. Molemmissa
osissa on kaksi osa-aluetta. Toimintakyvyn ja toimintarajoitteiden osan ruumiin/kehon
toiminnot osa-alueessa on kuulo- ja tasapainoelintoiminnot luokka, johon kuulovamma
kuuluu fyysisend vammana. Saman osan suoritukset ja osallistuminen osa-alueesta 16ytyy
taas ndkokulmia kuulovamman vaikutuksiin. Samoin kontekstuaalisten tekijoiden ympé-

ristotekijit osa-alueeseen liittyvid luokkia liittyy kuulovammaisiin.



ICF-luokituksen hierarkinen rakenne ja koodit

Luakitus
I 1
Tolmintakyky ja toimintarajoitteet Kontekstuaaliset tekijat Osal
1
I . 1
Ruumiin/kehan Suoritukset ja ——
teiminnot ja Ruumiin | Osallistuminen Ymparistotekijat Osa-alueet
rakenteat
Ruumiin/kehon Ruumiin
toiminnot rakenteet
El ole vield FPadluokat
méaritelty
tarkemmin
Eri luokitusportaiden
kuvavskohioet

Kuviol. ICF-luokituksen hierarkinen rakenne ja koodit. (Terveyden ja hyvinvoinnin lai-

tos 2016.)

Vanhempaa, 1980-luvun, mallia on kritisoinut paljon Michael Oliver (1996), joka edustaa
brittildistd vammaisliikettd ja on esittinyt vammaisuuden sosiaalisen mallin. Vammai-
suuden sosiaalisessa mallissa vammaisen sopeutuminen on yhteiskunnan eiké vammaisen
ongelma. Ajatuksena on se, ettei pyritd muuttamaan yksilod vaan yhteiskuntaa ja ongel-
mien ratkaiseminen vaatii poliittista toimintaa. Fyysiset ominaisuudet ndhdéin erillisind
vammaisuudesta, joka puolestaan ndhdéén sosiaalisesti tuotettuna tilana. Kritiikkid sosi-
aalinen malli on saanut siité, ettd yksilod ei ikdén kuin néhdé, samoin kuin ei yksilon
ominaisuuksia tai toimintaakaan. Tdmé on erityisen ongelmallista kuntoutuksellisesta né-

kokulmasta. (Repo 2012, 11-12.)

Vammaisuus ei aina ndy paéllepdin. Tallainen vamma on esimerkiksi kuulovamma. Vam-
maisuutta kuvataan myods leimallisena, fyysisend tai psyykkisend vajavuutena. Inkeri
Numminen (1977) on jo 1970-luvulla havainnut, ettd ihmisen vammaisuuden aste on riip-

puvainen héntid ympéardivan yhteiskunnan vaatimustasosta. (Loijas 1994, 12.)



Kuulovammaisuus

Eri lahteiden mukaan huonokuuloisten midrd Suomessa vaihtelee hieman riippuen siita,
miten kuulovamma tai huonokuuloisuus on méiéritetty. Arvioidaan, ettd Suomessa eldi
noin 700 000-750 000 henkild4, jolla on jonkinasteinen alenema kuulokyvysséd. Tama tar-
koittaa 15 %:a véestostd. (Kuuloliitto ry; Korpijaakko-Huuhka & Lonka 2000, 5; Hietala
& Lavikainen 2010, 13.) Heistd kaikki eivdt hyody kuulokojeen kéytostd, mutta noin
300 000:1le kuulokojeesta olisi hyotyd. Sddnnollisesti kuulokojeita kéyttdvid on noin
50 000. (Kuuloliitto ry.) Joka tapauksessa on olemassa arvioita siité, ettd kuulokojeiden
kiytostd hyotyisi useampikin kuulovammainen kuin kuulokojeiden kéyttdjia télld het-

kella todellisuudessa on (Hietala & Lavikainen 2010, 13).

Kuulovamman vaikeusasteen perusteella kuulovammat voidaan jakaa lievién, keskivai-
keaan, vaikeaan tai erittdin vaikeaan. Kuulovikojen tyyppien mukaan jaottelu tapahtuu
kolmeen luokkaan, konduktiivinen eli johtumisvika, sensorineuraalinen eli aistimisvika,
tai sentraalinen kuulovika. Konduktiivinen vika tarkoittaa sitd, ettei 4dni paédse ulko- tai
vilikorvasta eteneméédn sisidkorvaan. Sensorineuraalinen vika tarkoittaa sisdkorvassa,
kuulohermossa tai siitd edempénd kuuloradassa olevaa vikaa. Sentraalinen kuulovika tar-
koittaa vikaa keskushermoston kuulojérjestelméssé eli esimerkiksi aivorungossa tai aivo-

kuoressa. (Hasan 2005, 40-42.)

Yleisin syy kuulon alenemiseen on ikdéntyminen. Murrosidn jdlkeen korvassa sijaitsevat
aistinsolut ja kuulohermon solut alkavat rappeutua. Nama solut eivét ole uusiutuvia, joten
niiden rappeutuminen vaikuttaa kuuloon, alkaen korkeista &dnistd. Muita mahdollisia
kuulovaurioiden syitd ovat erilaiset meluvammat, korvatulehdukset ja niiden jilkiseuraa-
mukset, tapaturmat, perinndllisyys, kuulohermokasvain seka erilaiset sairaudet kuten Me-
niere tai otoskleroosi. Meniere vaikuttaa sisdkorvaan ja sen oireina on tinnitusta, huono-
kuuloisuutta ja tasapainoaistin ongelmia. Otoskleroosi taas tarkoittaa jalustinluun luutu-
mista, siten ettei ddni pddse endd kulkemaan korvaan normaaliin tapaan. (Jauhiainen

2007, 39-53.)

Ensimmaisid kuulon aleneman vaikutuksia on néhtivissé jo lapsuudessa, kun lapsella al-
kaa puheen kehityksen vaihe, johon liittyy olennaisesti muiden puheen kuuleminen ja

ymmaértdminen. Se, kuinka paljon kuulovamma aiheuttaa haittaa, riippuu muun muassa
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siitd, milloin kuulovamma on syntynyt, onko vamma vakaa, vaihteleva tai jatkuvasti pa-
hentuva. Kuulovian tyyppi, laatu sekéd se, onko vamma molemmissa korvissa tai onko
muita vammoja, vaikuttavat haitan madrdan. Myos ympériston tuki/haitta kuulon kéyton,
kielen kehittymisen tai vammaan sopeutumisen suhteen on hyvin tarkea tekija kuulovam-
maan asennoitumiseen. (Hasan 2005, 31-32.) Kuuloaisti vaikuttaa niin fyysiseen, psyyk-
kiseen, henkiseen kuin sosiaaliseenkin hyvinvointiin ja ilman hyvii kuuloa on olemassa
riski, ettd henkild eristdytyy. Kuulovamman aiheuttamia toimintakyvyn muutoksia tai
puutteita on vaikea ymmartda ja siksi se saattaakin aiheuttaa stressid sosiaalisissa tilan-

teissa, ahdistusta tai yksindisyyttd. (Vaatdinen 2005, 105.)

Tutkimuksessani kdytén kisitteitd kuulovamma, kuulovika, huonokuuloisuus, kuulon
alenema. Namai kaikki tarkoittavat kuulokynnyksen laskemista, mutta eivét ilmaise sen
tarkemmin sitd, mistd syysti tai minka verran kuulo on alentunut. Tutkimukseni kannalta
olennaista on ndkokulmani rajaaminen nimenomaan niihin kuulovammaisiin nuoriin,
jotka ovat olleet syntymistddn saakka kuulovammaisia. Vammautumisen ja vammaisena
eldmisen vélilld on ero ja suhtautuminen kuulovammaan on erilainen, mikéli se on ollut
syntymaésti. Jos vammautuminen on tapahtunut esimerkiksi muutaman vuoden ikdisena,
jolloin kuulomuisti on jo syntynyt, vammautuminen tarkoittaa jostakin luopumista. Eten-
kin nuoren kohdalla identiteetin rakentamiseen télld on paljon vaikutusta. (ks. Loijas

1994, 35; Kivisto 2014, 159.)

Huonokuuloiset koetaan usein ikdan kuin vilinputoajiksi kuulevien ja kuurojen vélissa.
EsaKalela (2007, 9, 19, 30) on pro gradu- tydssddn tutkinut huonokuuloisten identiteettid.
Kalela on ldhtenyt tutkimaan asiaa kysymyksen “Keitd huonokuuloiset oikein ovat?”
avulla. Kalela puhuu tutkimuksessaan sosiaalisesta identiteetistd, jonka erona henkil6-
kohtaisesta identiteetistd on se, ettd kyseessd ovat ryhmén ominaisuudet, eivétka yksilon.
Padsadntoisesti ajatellaan, ettd on olemassa valtavdeston eli kuulevien identiteetti ja kuu-
rojen identiteetti. Lisdksi voi olla huonokuuloisen identiteetti, ristiriitainen identiteetti tai
kaksoisidentiteetti, jolloin voi olla identifioitunut kahteen luokkaan. On mahdollista, ettd
huonokuuloiseksi itsensd kokeva identifioituu kuitenkin huonokuuloisuutensa tiedostaen
joko valtavéestdon tai viittomakielisiin. (Kalela 2007, 24-32; 36-37.) On myds huomioi-
tava, ettd vammaisilla ja nuorilla vammaisilla on tyypillistd, ettd suhtautuminen vammai-
suuteen voi muuttua. Vammaisten sosiaalinen ympdristd on ristiriitainen. Ymparilld on

paljon valtaviestod, mutta toisaalta myds vammaisia ja se tekee identiteetin valinnan vai-
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keaksi. (Ahponen 2008, 168—170.) Mielestdni huomioitavaa on etenkin se, ettd on ole-
massa huonokuuloisten identiteetin omaava ryhmad. Voitaisiin sanoa, ettd kuurojen kult-

tuurin rinnalle on kasvamassa myd6s huonokuuloisten kulttuuri.

Parhaiten kokemuksia ja tietoa huonokuuloisuudesta on jaettavissa toisen huonokuuloi-
sen kanssa. Tarkedd on ymmartia, ettéd silld on merkitystd, onko huonokuuloinen tekemi-
sissd toisten huonokuuloisten kanssa. (Kalela 2007, 26.) Sen havaitseminen, ettd maail-
massa on muitakin samankaltaisia, on tirkedd. Toisten huonokuuloisten tapaaminen vai-

kuttaa oman identiteetin muotoutumiseen. (Jokinen 2002, 86; Kalela 2007, 26.)

Yksi kulttuurillinen kuulovammaisten jakotapa on didinkielen mukainen jako. Tdssé luo-
kittelussa puhutaan suomenkielisistd tai ruotsinkielisisti eli toisin sanoen puhekielisista
sekd viittomakielisistd. Vaikean kuulovamman omaavilla saattaa olla didinkielenédén viit-
tomakieli, vaikka puhuttu kielikin olisi hallinnassa. Liséksi useat vaikeasti kuulovammai-

set saattavat kdyttda tukiviittomia puhekielen ohella vuorovaikutuksen tukena ja apuna.

Kuntoutus

Kuntoutuksellinen ndkdkulma on vahva, kun puhutaan kuulovammaisuudesta ja palvelu-
jarjestelmistd, joka yhteiskunnassamme on vammaisuuden ympdrille luotu. Kuntoutuk-
sen eri piirteet ovat mukana kuulovammaisen eldmissé aivan kuulovamman toteamisesta
alkaen. Kuulonkuntoutuksen ldhtokohtana on aina kuulovamman toteaminen, joka lasten
kohdalla alkaa usein joko vastasyntyneiden kuuloseulassa tai neuvolan kuulotestissa.
Varsinainen diagnoosi vaatii kuitenkin useampia tutkimuksia, silli kuulovammojen

etiologia eli syyt ovat hyvin moninaisia (Hyvérinen, Dietz & Lopponen 2011, 819-820).
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Vastasyntyneiden kuuloseula Neuvolan kuulotesti

‘\""“A. ’...r"

Diagnostiikkavaihe
Kuulovika todetaan

'

Kuntoutuskokeilu kuulokojeilla

Lievii—vaikea kuulovika Vaikea—erittdin vaikea kuulovika
Kuulokojekuntoutus Sisakorvaistutehaito
Kuulokeskusseuranta
Puheterapia Kuntoutusohjaus Sopeutumisvalmennus

¥

Esikoulu-/kouluarviojaksot tai polikliininen selvittely
Kuntoutustyaryhma

'

Tukitoimet koulussa

i

Ammatinvalinnan tukeminen

Kuvio 2. Lasten kuulonkuntoutuksen polku (Hyvérinen, Dietz & Lopponen 2011, 820)

Kerttu Huttunen (2000a, 122—125) nikee kuntoutuksen kuusijakoisena. Sithen kuuluu
ladketieteellinen, tekninen, audiopedinen, sosiaalinen ja psykologinen kuntoutus seka
kuntouttava koulutus. Ladketieteellinen kuntoutus on kirurgista ja lddkehoitoa, jota ei esi-
merkiksi sisdkorvatyyppisissd kuulovioissa ole lainkaan mahdollista hyddyntdd. Audio-
pedisellda kuntoutuksella viitataan puhutun kielen oppimiseen ja ylldpitoon liittyvid toi-
mintoja, kuten esimerkiksi kommunikaatioterapiaa. Sosiaalista kuntoutusta voivat olla
esimerkiksi sopeutumisvalmennus ja kuntoutusohjaus, jolla pyritddn sosiaalisen toimin-
takyvyn edistimiseen ja niin kuulovammaisen lapsen kuin hinen perheensi ohjaamiseen
ja valmentamiseen kuulovikaan sopeutumiseksi. Psykologinen kuntoutus tarkoittaa kehi-
tystason tarkkailua ja sen suhteuttamista kuulovikaan. Kuntouttavalla koulutuksella tar-
koitetaan niitd toimenpiteitd, joilla kehitetdédn ja ylldpidetddn tyo- ja toimintatasoa, esi-
merkiksi peruskoulussa kommunikaatiokyvyn kehittdmisti ja peruskoulun lopulla opin-
tojen ja ammatinvalinnanohjausta. Ammatillinen kuntoutus tidhtdd taas tyollistymiseen.

(Huttunen 2000a, 123-125.)
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Tekninen kuntoutus tarkoittaa apuvélineiden kdyttdd, esimerkiksi kuulokojeen, kommu-
nikoinnin apuvélineen, puhelimen tai kodin hilytysjirjestelmén esittelemistd, hankki-
mista ja asentamista (Huttunen 2000a, 122—125). Apuvilineet ovat iso osa kuulovammai-
suutta, silld kuten todettu 50 000 kayttaa sadanndllisesti kuulokojeita ja jopa 300 000 ko-
jeiden kéytostd olisi hyotyd. Kuulokojeita on olemassa monenlaisia ja niiden lisdksi on

olemassa iso joukko muita eri tilanteisiin tarkoitettuja apuvilineita.

Jotta on ymmarrettavissd apuvélineiden merkitys kuulovammaiselle, on myos tiedettéva,
mitd ne ovat ja mihin ne vaikuttavat. Ensinnikin kuulokoje on korvassa oleva laite, jossa
on mikrofoni ja sen tehtdvd on vahvistaa ddnid. Nykyddn kuulokojeiden teknologia on
erittdin korkeatasoista siten, ettd kuulokojeet voivat erottaa ympéaroivistd ddnistd puheen
ja korottaa juuri sen voimakkuutta. Liséksi kuulokojeet osaavat hiljentdd taustamelua ja
hélydinid. Kuulokojeisiin on mahdollista lisdté erilaisia ohjelmia erilaisia tilanteita var-
ten, kuten esimerkiksi ulkoilmaan tuulen kohinan vaimentavan, musiikin kuunteluun
kaikkia &dnid vahvistavan tai kaikuvassa huoneessa kaikua vaimentavan ohjelman. Nama
ohjelmat voivat toimia joko automaattisesti tai niitd varten voi olla kaukosdidin, jolla
kojeiden kéyttdja voi itse valita sopivan ohjelman. Pddosin kéytossa olevat kuulokojeet
ovat joko korvantauskojeita tai korvakaytivikojeita. Jilkimmadiset toimivat paremmin
lievissd kuulovammaisia, kun ensimmaiset taas vahvistavat enemmén ja néin ollen toimi-

vat hyvin apuvélineend vield vaikeissakin kuulovammoissa.

Muita oleellisia apuvilineitd ovat esimerkiksi niin sanottu kommunikoinnin apuviline tai
ryhmékuuntelulaite. Oman kokemukseni mukaan kyse on nykyéén niin sanotusta moni-
toimilaitteesta, joka toimii esimerkiksi radiotaajuuksilla. Laitteessa on ldhetinosa sekd
vastaanotin, joka tai jotka ovat nykyéddn useimmiten kiinni suoraan kéyttdjan kuuloko-
jeissa. Laitetta voi kayttdd esimerkiksi opetus- tai kokoustilanteissa, jolloin ldhetin vah-
vistaa puhujan dénen ja ldhettdd sen suoraan kéyttdjin kuulokojeeseen. Laite toimii myos
puhelimen apuvilineend, esimerkiksi bluetooth-toiminnon avulla seké joko langattomasti
tai langallisesti apuvélineend musiikin, television, tietokoneen tai muun vastaavan kuun-
telemisessa. Kyseessd on siis todella monipuolinen apuvéline. On olemassa myos erik-
seen apuvilineitd edelld mainittuihin tarkoituksiin, jotka voivat toimia eri tavoin kuten
induktion kautta. Kuulovammaisen hélytinjédrjestelméédn voi kuulua muun muassa palo-
varoitin, ovikello, herétyskello ja itkuhélytin. Ne toimivat samalla periaatteella, mutta
vastaanottimena toimii vilkkuvalla valolla varustettu laite, joita on erilaisia kiinteisté sei-

niin asennettavista, rannekkeisiin tai herityskelloon.
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Suomen palvelujérjestelmid on pddosin taannut, ettd sellaiset henkil6t, jotka valttamatto-
masti tarvitsevat apuvalineita tai laitteita saavat ne joko Kelan kautta lddkinnallisend kun-
toutuksena tai sosiaalipalveluina vammaispalveluiden kautta. Tekeméssdni opinniyte-
tyossd (Takala 2010) havaitsin, ettd tiedottaminen siitd, millaisia apuvélineitd on ole-
massa ja mistd niitd saa, on kuitenkin puutteellista. Samoin kritiikkid apuvélinepalvelui-
den jarjestdmisestd on noussut esiin my0s Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen raportissa
Sosiaalipalvelut muutoksessa (Virkki, Vartiainen, Kettunen & Heindmaki 2011, 110—

113).

2.3 Nuoren aikuisen huonokuuloisen eldméankulun vaiheet

Elina Lehtomiki ja Kirsi Niemi (2000, 270-284) ovat 16ytédneet kuulovammaisen elé-
ménkulusta viisi eri merkityksellistd aluetta, jotka ovat lapsuuden perhe, aikuisién pari-
suhde ja perhe, koulutus, tyd sekd vapaa-aika. Pddtelmédnd he ovat havainnoineet, etti

huonokuuloisten ithmisten elaméankulku on aikuisena samankaltainen kuin valtavieston-

kin.

Perhe

Lapsuuden perheen tirkeédnd tehtdvdna on kasvatus. Perheessé aikuinen toimii mallina ja
lapsi mallintaa aikuisen kdyttdytymistd. Vanhempien merkitys nuoren tukijana on tirkea.
Erityisesti vuorovaikutus on tirkeda, silld parhainkaan ulkoisen hyvinvoinnin taso ei tur-
vaa nuoren kehitystd ilman vuorovaikutusta. (Aaltonen ym. 2007, 193-201.) Kuulovam-
man on havaittu vaikuttavan myds puolison valintaan sekd perheenjésenten vuorovaiku-
tukseen. Huonokuuloisen puoliso on useimmiten kuuleva, kun taas kuurolla puoliso on
myo6s kuuro. Huonokuuloisten henkiléiden lapset ovat lihes poikkeuksetta kuulevia.

(Lehtomidki & Niemi 2000, 278.)

Leila Suokas (1992, 91-92) tuo tutkimuksessaan esille, ettd perheen merkitys korostuu
sosiaalisen tuen antajana. Perhe on se instituutio ja voimavara, joka auttaa selviytymaan
vaikeimpien aikojen yli. Sosiaaliset suhteet, ovat ne sitten perheenjisenid, sukulaisia, ys-
tdvid tai tuttuja, tukevat vammaisen selviytymistd arjessa. Yksindisyyden ja eristdytymi-

sen tunteet poistuvat ja muista ihmisistd on apua my0s kdytdnnon vaikeuksissa.
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Koulutus

Nuoren eldamddn kuuluu olennaisesti koulunkdynti. Oppivelvollisuus takaa jokaiselle lap-
selle ja nuorelle sekd koulutusmahdollisuuden ettd —velvollisuuden. Nykyaikana koulu-
tuksen merkitys on todella suuri, silld sen kautta mahdollistuvat ammatti, tyopaikka ja
sosio-ekonominen taso. Kouluratkaisussa tulee ottaa huomioon nuoren henkilékohtainen
tilanne, perhe, asuinpaikka sekd kuulovamma. My0s kuulovamman vaikeus, kommuni-

kointikyvyt seké luontainen lahjakkuus vaikuttavat ratkaisuun. (Kirkkdinen 2005, 88.)

Huonokuuloiset nuoret jatkavat opintojaan peruskoulun jilkeen, vaikka koulutusvalinnat
ovat rajatumpia kuin muilla nuorilla (ks. Huttunen 2000b; Lehtoranta 1999). Peruskoulun
jélkeisiin koulutusmahdollisuuksiin vaikuttavat puhutun ja kirjoitetun kielen hallinta,
tulkkipalvelut, apuvélineet ja opiskeluvalintojen kriteerit (Lehtoméki & Niemi 2000,
273-275).

Lehtoméen & Niemen (2000, 277-278) tutkimuksen tulosten perusteella jopa 80 % huo-
nokuuloisista on kokenut vuorovaikutukseen liittyvii esteitd koulutuksensa aikana. Ylei-
simpdnd esteend oli kuvattu kuulovammaisuus itsessidén. Myos ty6lds kommunikointi on
ollut huomattava este koulutuksessa. Huonokuuloisten opiskelijoiden mukaan opinnoissa

selviytymisessd olennaista onkin sujuva kommunikointi opetustilanteessa ja oma opiske-

lumotivaatio (Takala & Lehtoméki 2005, 260).

Tyo

Huonokuuloisen tydssé tulee ottaa huomioon monia asioita niin tydtehtdvissd kuin tyo-
paikan sosiaalisissa suhteissakin (Lonka 2000, 289-290). Stakesin ja Kelan tutkimuksen
mukaan kuulovammaisten tyottomyysaste on ollut vuosina 1995-2002 korkea, 30—40
prosenttia (Linnakangas, Suikkanen, Savtschenko & Virta 2006, 67). Eurooppalaisessa
huonokuuloisten tydssdoloa koskevassa tutkimuksessa on havaittu kuulovammalla ja var-
haisella eldkkeelle siirtymiselle olevan yhteys (Christensen 2006, 17-29). Sophia Kra-
mer, Theo Kapteyn ja Tammo Houtgast (2006) ovat tutkimuksessaan todenneet, ettid
my0s stressi ja siithen liittyvét sairaslomat ovat kuulovammaisilla yleisid. (Hietala 2010,

16).

Kramer, Sophia E. & Kapteyn, Theo S. & Houtgast, Tammo 2006: Occupational perfor-
mance: Comparing normally-hearing and hearing-impaired employees using the Am-
sterdam Checklist for Hearing and Work. International Journal of Audiology 45 (9),
503-512.
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Huonokuuloisen tydeldmaan liittyvéssd tutkimuksessa Hietala (2010, 19-29) on tuonut
esille kolme nidkokulmaa, fyysinen tydympadristo ja apuvélineet, tyon organisointi ja tyo-
yhteiso sekad tyo6llistymismahdollisuudet. Fyysiselld tydympéristolld tarkoitetaan toimi-
vaa kuunteluympéristdd, jossa akustiikka on hyvi ja ddnentoisto riittdvés, joko luonnol-
lisesti tai apuvilineiden avulla. Henkilokohtaisilla apuvélineilld on mahdollista korvata
ympdériston puutteita. Pddasiassa huonokuuloiset suoriutuvat tydtehtavistadn kohtuulli-
sesti. Ongelmia ty6tehtdvien suorittamisessa on usein oman tydpaikan ulkopuolella, esi-
merkiksi erilaisissa kokoustilanteissa. TyOyhteisoissd padosin tiedetddn huonokuuloisuu-
desta, mutta sen huomioiminen ei kuitenkaan ole silti aina toteutunut. Yleisesti urankehi-

tykseen ja tyOllistymiseen liittyvit myonteiset ajatukset ovat huonokuuloisilla vihdisia.

Tutkimuksessaan Lavikainen ja Hietala (2010) ovat selvittdneet suomalaisten tydikdisten
huonokuuloisten ajatuksia edelld olevista osa-alueista. Johtopddtoksind he kokoavat tut-
kimuksestaan, ettd huonokuuloiset kokevat yhd syrjivid, asenteellisia esteitd, jotka vai-
kuttavat tydeldmikokemuksiin ja asemaan tyomarkkinoilla. Tydssd jaksamiseen vaikut-
tavat monet seikat, joista useat olivat samoja kuin kuulevilla miké on luontaista. Kuule-
vista erottavia seikkoja tydssd jaksamisen kannalta olivat hyvidksyminen eli se hyviksyt-
tiinko ja huomioitiinko kuulovamma tyopaikalla ja tyoyhteisossd. Haasteena kuulovam-

maisilla on myds vamman nakymattomyys. (Lavikainen 2010, 91-93.)

Vapaa-aika

Vapaa-ajalla huonokuuloisilla on mahdollisuus osallistua sellaisiin aktiviteetteihin, joissa
kommunikointi on helpompaa. Monet aikuiset valitsevat kuulevan ty0yhteison vastapai-
noksi vapaa-ajan seurakseen muita huonokuuloisia. (Lehtomidki & Niemi 2000, 276,
279). Kalela (2007, 27) on tutkimuksessaan tullut hieman ristiriitaiseen tulokseen, nimit-
tdin huonokuuloisiksi tai kuuleviksi itsensd kokevat ihmiset viettdvét vapaa-aikaansa
kuulevien parissa. Erona hin on maininnut sen, ettd itsensa kuuroiksi kokevat huonokuu-

loiset viettdvét vapaa-aikaansa kuurojen parissa (Kalela 2005, 19-20).

Loijas (1994, 119) on tutkimuksessaan todennut, ettd kuurot ovat eristdytyneempié vapaa-
ajan toiminnoista kuin néko- ja litkuntavammaiset. Kuuroille ongelmallisinta on vuoro-
vaikutus ja kommunikointi. Uskon, ettd tdtd on mahdollista soveltaa myos kuulovammai-

siin, mutta kysymys ei ole niin yksioikoinen, koska kuulovammainen kykenee kuitenkin
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kuulemaan esimerkiksi jotain musiikkia jumpassa ja litkkkumaan oikeaan rytmiin. Kes-
kusteluissa kuulovammainenkin jda heikkoon asemaan, jos tila on huono tai keskusteli-
joita paljon. Harrastuksiin ja toimintoihin ldhteminen onkin helpompaa, jos kaverina olisi

joku toinen huonokuuloinen (Loijas 1994, 119).

Kolmas sektori ja vertaistuki

Kolmannen sektorin toimijoina kuulovammaisten osalta pidén tdssé tutkimuksessa jarjes-
t0jd, vapaaehtoistoimintaa seké vertaistukea. Suomessa kuulovammaisille ja heidin 13-
heisilleen on olemassa kaksi suurempaa jirjestod, Kuuloliitto ry sekd Kuulovammaisten
lasten vanhempien liitto. Ndiden liittojen kautta on tuotu yhteiskunnassamme nikyvéksi
kuulovammaisuutta ja luotu palvelu- ja tukijarjestelmii kuulovammaisille. Néistd Kuu-

loliitto on minulle ja haastateltavilleni tutumpi.

Kuuloliitossa toteutetaan esimerkiksi erilaista vertaistukitoimintaa erilaisten leirien, kurs-
sien ja tapaamisten muodossa. Kuuloliitto on my®s aktiivinen kuulovammaisuutta tutkiva
elin, jonka kautta ja jossa toteutetaan erilaisia projekteja ja tutkimuksia kuulovammaisuu-
desta ja heiddn elinolojensa parantamisen nikokulmasta. Kuulovammaisten lasten van-
hempien liitto on niin kuulovammaisten, heiddn perheidensé kuin alan ammattilaistenkin
jarjesto. Jarjesto tarjoaa paljon tietoa kuulovammaisuudesta, muun muassa avaintieto-
kansiolla uusille perheilleen. Liitto jirjestdd myds kuntoutusta ja sopeutumisvalmen-
nusta. Liitto toimii etujirjestond ajaen perheiden ja lasten asioita yhteiskunnassamme.

(Kurki & Lappi & Virpiranta-Salo 2005, 251-254.)

Vertaisryhmi nidhdaan tirkedna kuulovammaisuuden hyviksymisen sekd itseluottamuk-
sen vahvistamisen nidkokulmasta. Toisilla huonokuuloisilla on usein tietoa ja taitoja seké
kokemusta kéytdnnon asioista selviytymisessd. (Lehtomidki 2005 244-245.) On tarkeda
havainnoida, ettd on olemassa my0s muita samankaltaisia thmisid kuin yksilo itse (Joki-
nen 2002,86). Samankaltaiset kokemukset ja arkipdivdn ongelmat yhdistavit ihmisii ja

luovat pohjan oman identiteetin rakentamiselle (Kalela 2007, 26).
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3  Osallisuus tissi tutkimuksessa

3.1 Osallisuuden maarittelya

Osallisuus on monimuotoinen kisite (ks. Kivistd 2014, 19; 42). Mikko Oranen (2008, 9)
kuvaa laajasti ndhtyna osallisuuden olevan yhteisdon liittymisti, kuulumista ja siihen vai-
kuttamista, jossa tapahtuu vastavuoroista toimintaa. Hinen mukaansa osallisuus koostuu
oikeudesta saada tietoa itseddn koskevista asioista sekd mahdollisuuksista vaikuttaa niihin
ilmaisemalla mielipiteensi niistd. Briitta Koskiahon (2002, 36) mukaan on mahdollista
ajatella osallisuuden olevan laaja-alaisesti tulkittacssa osallistumista, osallistamista tai

valtaistamista.

Mari Kivisto (2014, 42) on havainnut yhteiskunta- ja sosiaalipolitiikan l&hestyneen osal-
lisuuden késitettd kansalaisuuden, inkluusion eli liittdmisen, osallistumisen, voimaantu-
misen tai valtaistumisen, asiakaslédhtdisyyden tai asiakaskeskeisyyden, yhteisollisyyden
tai yhteisyyden, vaikuttamisen, valinnanvapauden sekd eldménpolititkan nidkokulmista.
Osallisuuteen voidaan hidnen mukaansa liittyd myos sosiaalisen pddoman ja kuluttajuuden
keskusteluita sekd osallisuus voidaan ndhdid myos vastakohtana osattomuudelle ja syrjdy-
tymiselle. Ndmé eri ndkokulmat eivit sulje toisiaan pois, vaan voivat toimia limittdin tai
paéllekkdin. Jo ndistd 1dhtokohdista ajatellen on selvad, ettd osallisuuden yksiselitteinen

madrittdminen on vaikeaa.

Oranen (2008, 9) toteaa osallisuuden kuvauksen olevan usein porras- tai tikapuumalli.
Perehdyttydni osallisuuden teoriaan tarkemmin olen tehnyt saman havainnon. Niissa por-
ras- tai tikapuumalleissa olennaista on se, ettd alemmilla portailla yksil6illd on vdhan vai-
kutusmahdollisuuksia ja korkeammalla enemmaén valtaa eli olettaen osallisuus nousee
ylemmas kivuttaessa (Oranen 2008, 9). Anu F16jt (2000, 1) on havainnut, ettd useimmat
osallisuuden ja osallistumisen médritelmat paatyvit Sherry R. Arnsteinin (1969, 217) 8-
luokkaiseen osallistumisasteikkoon, jossa hin pyrki médrittelemaén kansalaisten ja julki-
sen organisaation vilistd valtasuhdetta. Mallissa alimmat kaksi tasoa kuvaavat nidennéis-
vaikuttamista, seuraavat kolme tokenismia eli mielipide on tdlldin neuvoa-antava, eika

paitoksentekovaltaa vield ole. Viimeiset kolme tasoa edustavat jo kansalaisten toimival-
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taa. (Arnstein 1969, 217; Sutela 2000, 18.) Tahén asteikkoon liittyen oman versionsa kos-
kien lasten suunnitteluun osallistumista on tehnyt Liisa Horelli (1994), josta lisdd lasten

ja nuorten osallisuudesta kertovassa luvussa.

kansalaisvalvonta/
= kansalaisten kontrolli
delegoitu toimivalta/ kansalaisten
; osittain jaettu valta toimivalta
kumppanuus/
. neuvottelukumppanuus
yhteissuunnittelu/ ]
. neuvojen antaminen
konsultointi — tokenismi
4
tiedonsaanti/informointi
3
terapia T
) _ - ndenndisvaikuttaminen
manipulaatio
1

Kuvio 3.0sallistumisen asteikko (Arnstein 1969, 217. Suomennos Sutela 2000, 18; Sai-
nio 1994, 26).

Kyse on vallan kadytostd ja toimijan roolista. Sosiaalitydssd kédytetddn usein kdsitettd em-
powerment, joka voidaan suomentaa esimerkiksi valtaistuminen ja voimaantuminen sa-
noilla. Valtaistumisen perusajatus on se, ettd asiakas autetuksi tultuaan ja valtaistumis-
prosessin lapikédytydédn, kykenee toimimaan itsendisemmin. Toisaalta se ndhdéddn yksilon
sisdisend prosessina ja toisaalta voidaan ndhdd ymparistolld olevan merkitysté valtaistu-
misen mahdollistajana tai kdynnistdjdnd. Olennaista on, ettd yksilo valtaistuu ja hén ky-

kenee muuttamaan omaa asemaansa. (Hokkanen 2009, 42-48.)

Eila Kujala (2003, 41) nidkee vaikuttamisen olevan tirked osa osallisuutta. Hian on hoito-

tieteen lisensiaattityonsd (1996, 84) pohjalta madritellyt osallisuuden olevan autonomiaa,
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itsehoitoa ja persoonallista vaikuttamista omaan hoitoonsa. Vuokko Niirasen (1997, 187—
188) mukaan kuulluksi tuleminen ja vaikuttamisen kokemus lisdé osallisuutta, joka puo-
lestaan saa yksilon ottamaan vastuuta myos itse, jolloin yksilon ja esimerkiksi ammatti-
laisen vilille syntyy kumppanuussuhde. Kujala lisdd viitoskirjassaan (2003,41) omaan
madritelméddnsa osattomuuden ndkokulman, jolloin vaikuttamismahdollisuuksia omaan
hoitoon ei ole ollut, vaan yksilé on ollut toiminnan kohteena. Hoitotyon keinoin on jok-
seenkin helpompaa késittdd mitd tarkoitetaan vaikuttamisella omaan elamdin. Kyseessi
ovat usein hoitotoimenpiteet tai midraykset omaa terveydentilaa koskien ja silloin ihmi-
nen haluaa olla osallinen eli vaikuttamassa sithen, mitéd hénelle tehddén tai ainakin saada
sen kokemuksen. Sama pitee laajemmin. Yksilolld on toive valtaan ja vaikuttamiseen
useammallakin tasolla esimerkiksi yksilond kuin kansalaisenakin, kuten aikaisemmin esi-

tetty Arnsteinin (1969, 217) malli osoittaa.

Nékokulma osallisuuden kokemuksellisuudesta on tutkimukseni 1dhtokohta ja haastatte-
luissani keskityin 16ytiméédn haastateltavilta juuri sen tiedon, miki heidédn kokemuksensa
osallisuudesta on. F16jt (2000, 20) padtyy madritteleméén osallisuutta osallisen tunneta-
son kautta. Talloin késitteet voimaantuminen ja subjektiuden tunne liittyvat hinen mu-
kaansa osallisuuden kokemiseen. Osallinen yksild on voimaantunut subjekti, jolla on
kyky tuoda ilmi ja arvioida toiminnalle asettamansa intentiot, tavoitteet sekd niiden to-
teutuminen. Néin ollen voimaantuneen subjektiuden positio ja sen sdilyttdminen on osal-
lisuuden mittari. (F16jt 2000, 20.) Asiakkaan osallisuuden kokemuksessa tirkedé on riit-
tavi tuki, yhteinen paatoksenteko, asiakkaan valinnan mahdollisuus ja asiakkaan mielipi-
teiden arvostaminen (Sirvio 2006, 39-46). Yksilolla on siis tunne kuulluksi tulemisesta
sekd siitd, ettd hidn on voinut vaikuttaa tapahtumien kulkuun. Tdméa voi toteutua myds
silloin kun esimerkiksi lapsi tai nuori ei itse ole mukana tilanteessa, jossa padtoksid teh-
dédén, mutta kokee silti tulleensa kuulluksi. (F16jt 2000, 20; Oranen 2008, 11; Sirvi6 2006,
39-40.)

Osallistuminen on toimintaa, jossa osallisuus voi konkretisoitua. Télldin osattomuus eli
poisjddminenkin voi olla vaikuttamista. (Oranen 2008, 9.) Osallisuuden késite liitetddn
usein osallistumisen késitteeseen. Osallistumisen erottaminen osallisuudesta on kuitenkin
todella haastavaa. Sen huomaan itse médritellessini ja etsiessdni tietoa osallisuudesta.
Monissa teoksissa puhutaan ristiin osallisuuden ja osallistumisen kisitteisti. Monissa

madritelmissd osallisuuden edellytyksend ilmaistaan olevan osallistuminen. Pdddyn ajat-
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telemaan samoin kuin Sirvio (2006, 39), jonka mukaan osallisuus on laajempaa osallistu-
minen. Osallistumiseen liitdn siis oleellisesti tekemisen, toiminnan kéasitteen. Osallisuus

voi taas toteutua ilman osallistumistakin vrt. ylld kokemus osallisuudesta.

Yleiselld tasolla olen mieltynyt ajatukseen, jonka F16jt (2000, 20) esittdd osallisuuden
kokemuksellisuudesta. Osallisuuden nédhddin koostuvan usein eri tekijoiden, kuten kuul-
luksi tulemisen, kokemuksista, joten miksei itse osallisuus olisi kokemuksellinen asia.
Kuitenkin pidéin tarkedni, ettd osallisuuden kisitteen ymmaérretiddn sisiltivin myos ar-

voja, oikeuksia ja vastuuta.

3.2 Lapsen ja nuoren ndkdkulma osallisuuteen

Lasten ja nuorten osallisuuden oikeus on rakennettu vahvasti lainsdddédnnon paille. Pe-
rustuslaissa (PL 731/1999, 6.§) todetaan, etti lapsia on kohdeltava tasa-arvoisesti yksi-
16ind ja heidédn tulee saada vaikuttaa itseddn koskeviin asioihin kehitystidén vastaavasti.
Lastensuojelulain (LSL 417/2007 5.§) mukaan lapsella on oikeus saada tietoa hédnti kos-
kevasta lastensuojeluasiassa sekd lapsen mielipidettd ja toivomuksia tulee kuunnella ar-
vioitaessa lastensuojelun tarvetta, tehtdessd padtoksid tai toteutettaessa lastensuojelutoi-
mia. Samoin nuorisolaissa (1285/2016, 24§) sekd kuntalaissa (410/2015, 26§) taataan
nuorille mahdollisuus osallistua nuorisotyotd ja —polititkkaa koskevien asioiden kasitte-
lyyn sekd todetaan, ettd nuoria tulee kuulla heité koskevissa asioissa. Osallisuus on yksi
YK:n Lasten oikeuksien sopimuksen méérittdmistd perusoikeuksista. Sopimuksen 12 ar-

tikla sanoo seuraavasti:

1. Sopimusvaltiot takaavat lapselle, joka kykenee muodostamaan omat nd-
kemyksensd, oikeuden vapaasti ilmaista ndmd ndkemyksensd kaikissa
lasta koskevissa asioissa. Lapsen nikemykset on otettava huomioon lapsen

idn ja kehitystason mukaisesti.

2. Tdmdn toteuttamiseksi lapselle on annettava erityisesti mahdollisuus
tulla kuulluksi héntd koskevissa oikeudellisissa ja hallinnollisissa toimissa
Jjoko suoraan tai edustajan tai asianomaisen toimielimen vdlitykselld kan-
sallisen lainsddddnnon menettelytapojen mukaisesti. (SopS 60/1991, 12

artikla)
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Lapsen ndkdkulmasta osallisuuden késite on tullut nidkyvidksi esimerkiksi puhuttaessa
varhaisesta puuttumisesta. Stakes kehitti omaa lapsi- ja nuorisopolitiikkaa ja sitd kautta
varhainen puuttuminen (early intervention) ndkdkulmana sai jalansijaa suomalaisessa
keskustelussa ja sosiaalipolitiikassa. Tavoitteena varhaisessa puuttumisessa on riskien ai-
kainen havaitseminen ja ratkaiseminen yksilotasolla. Samalla lasten aktiivinen osallisuus
ndhdéédn toimenpiteiden kohteina seké ennen kaikkia toimijoina. He voivat vaikuttaa yh-
teisOssédédn ja olla toimijoita syrjdytymisen ehkédisemiseksi. Samalla nihdddn, ettd lasten
ja nuorten osallisuus toimijoina hyodyntéé ja tuottaa osallisuuden kokemuksia ja voi eh-
kiistd syrjaytymistd. Kirjoittajat ovat etsimdssé arjen osallisuutta ja nikevit, ettd arki it-
sessddn rakentuu yhteisollisille siteille, joissa lapset ovat muiden rinnalla toimijoina. Yh-
teisollisid siteitd 10ytyy kaikkialta kotoa, koulusta, ldhiympéristosté ja niin edelleen. Ne
voivat toimia, joko arkieldmin osallisuutta vahvistavina tai haastavina. Kirjailijat ovat
my0ds havainneet, ettd osallistumisjirjestelmét eivit palvele eivitkéd kiinnosta lapsia ja

nuoria. (Kallio, Stenvall, Bicklund & Hékli 2013, 72—83.)

Lapsuudensosiologisesti ajateltuna lapsuuden instituutiot, kuten perhe, pdivédhoito ja
koulu luovat kuvan normaalilapsuudesta. Tdma rajaa lasten osallistumisten muotoja ja
mahdollisuuksia, mutta toisaalta taas tekee lapsille mahdollisuuksia toimia. Kuten aikai-
semmin todettu lapset ovat sosiaalisia toimijoita ja heilli on asema yhteiskunnassa ja
heilld on yhteiskunnallisia kontribuutioita. Lasten osallisuuden nédhdédén jaaneen kuiten-
kin ndkyméttomaksi. Sosiologisilla tutkimuksilla olisi tuotava siis esiin niitd kaytintojé,
joilla lapset voivat olla osana yhteiskuntaeldmédi niin toimijoina kuin kohteina. (Alanen

2001, 176-179.)

Lasten ja nuorten osalta osallisuus ajatellaan usein suhteena aikuisiin ja aikuisten kaytta-
méién valtaan. Lasten ja nuorten ollessa mukana paétoksié tehtdessd heilld on mahdolli-
suus olla osallisena toiminnoissa, joita padtokset koskevat. Lasten vaikuttamismahdolli-
suudet turvataan vastavuoroisella suhteella ja silld, ettd he ovat paikalla kdsittelemissa
asioita. Osallisuus on siis oikeutta saada tietoa itsed koskevista asioista, sanoa mielipi-
teensa niistd seka titd kautta voida vaikuttaa néihin asioihin. Osallistuminen on toimintaa,
jossa osallisuus konkretisoituu. (Oranen 2008, 5; 9-10.) On todettu, ettd lasta kuullaan
usein vasta péaatoksentekoprosessin loppuvaiheessa. Téllin lapsen tai nuoren vaikutta-

mismahdollisuudet sithen, mikd padtds on, ovat kdytdnnossé ldhes olemattomat. (Opetus-
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ja kulttuuriministerié 2011, 95.) Nuorten kohdalla on myos huomioitava se mielenkiin-
toinen ndakdkulma, ettd joskus osallistumattomuus voi olla vaikuttamista ja mielipiteen

ilmaisua (Oranen 2008, 5; Thomas 2002, 174).

Thomas (2002, 174—176) kritisoi sité, ettd monet osallisuuden mallit esittdvit osallisuutta

joko olevan tai sen puuttuvan. Osallisuudessa on hdanen mielestddn erilaisia tasoja.

Mahdollisuus valita

Mahdollisuus saada tietoa

Mahdollisuus vaikuttaa prosessiin

Mahdollisuus ilmaista itseddn

Mahdollisuus saada apua ja tukea itsensé ilmaisemiseen
Mahdollisuus itsendisiin padtoksiin

Kuvio 4. Osallisuuden ulottuvuudet Thomasin (2002, 175-176) mukaan

Mahdollisuus valita koskettaa nuoren kohdalla sitd padtostd, osallistuuko hin kyseessi
olevaan prosessiin. Nuoren tulee tietdd, miké on tilanne, mitkd ovat hdnen oikeutensa ja
roolinsa téssi tilanteessa. Nuorella tulee olla vaikutusvaltaa itse paatoksentekoon, mutta
myo0s esimerkiksi siihen, ketd on paikalla padttaméssd hinen asioistaan. Prosessin ede-
tessd nuorella tulee olla mahdollisuus tuoda julki oma mielipiteensa ja ajatuksensa seka
hinelld tulee olla mahdollisuus saada tdhén tukea ja apua. Nuorella tulee myds olla mah-

dollisuus itsendisiin paétoksiin. (Thomas 2002, 174-176; Oranen 2008, 6—7.)

Tutkimuksessani selvitetdén nuorten aikuisten kokemuksia osallisuudestaan omaa ela-
madnsd koskevissa padtoksissd. Tama sisdltdd sivujuonteen ja oletuksen siitd, ettd on
my0ds olemassa tahoja tai tilanteita, jolloin osallisuus ei tosiasiallisesti nuoren kokemana
toteudu. Alaikdisend paatoksid tehtdessd mukana on yleensd esimerkiksi omat vanhem-
mat, mahdollisesti opettajat, opinto-ohjaaja, kuntoutusohjaaja sekd muitakin aikuisia,
jotka tuovat paiatoksenteon tueksi omia nikdkulmiaan tai jopa tekevit pddtoksen nuoren

puolesta.

Horelli (1994, 39) sanoo osattomuuden kulttuurin olevan valloillaan ja se nékyy tikapui-
den alimmalla portaalla, jossa lapset sopeutetaan valmiisiin suunnitelmiin, ilman osalli-

suutta suunnitelmien tekoon. Toisella portaalla lasta kuullaan, mutta vaikutuksia paétok-
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sentekoon ei siltikddn ole. Seuraavalla askelmalla lapset ovat mukana aikuisten suunni-
telmissa viiteryhménd. Suunnittelu tapahtuu aikuisten ehdoilla. Neljédnnelle askelmalle
paistikseen vaaditaan aikuisten ja lasten tasa-arvoista yhteistyotd. Ylimmaélld portaalla
lasten osallisuus ilmenee tdysimédrdisend. Téssd portaalla on siirrytty osallistumisesta

osallisuuteen. (Horelli 1994, 39.)

asten oma suunnittelu,
aikuiset apulaisina

Lasten ja aikuisten
suunnitteluyhteisty&

Lasten osallistuminen
aikuisten suunnitteluun

Lasten kuuleminen

Lasten sopeuttaminen
valmiisiin suunnitelmiin

Kuvio 5. Lasten suunnitteluun osallistumisen pienet tikkaat Horellin (1994: 39) mukaan.

Tyontekijoiden asenne lasten ja nuoren osallisuuteen seka osallistumiseen vaihtelee (Tho-
mas 2002, 170-171). Thomas (mt.) 10ysi neljd erilaista aikuisten asennoitumistapaa suh-
teessa lasten osallisuuteen. Niitd ovat kliininen, byrokraattinen, arvosidonnainen sekéa
kyyninen. Kliinisesti tarkasteltuna huomioidaan lasten emotionaalista kapasiteettia ja
haavoittuvuutta. Talldin osallistuminen voi olla riski lasten hyvinvoinnille. Byrokraatti-
nen nidkokulma taas toteuttaa osallistumisen organisaation asettamien kriteerien mukai-
sesti. Talloin lapsen kohdalla voitiin perustella heiddn sivuuttamisensa sekd huomiotta
jattdminen. Arvosidonnainen ldhtokohta ndkee lasten osallisuuden hyvina ja tirkeéna oi-
keutena. Sen néhtiin olevan hyvéksi pddtoksenteon laadulle ja johtavan parempiin kéy-

tantdihin ja lopputuloksiin. Aikuiset olivat edistdmissa ja tukemassa lasten osallistumisen
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mahdollisuuksia. Kyyninen ldhestymistapa nidkee lasten osallisuuden vaarana, koska lap-
sille on tyypillistd olla manipuloivia ja haluta valtaa ilman vastuuta. Aikuisten ndakokul-

masta lapsilla oli jo tarpeeksi vaikutusvaltaa.

3.3 Osallisuus vammaisnikokulmasta

Aikaisemmin esittelin Maailman terveysjérjeston ICF-mallin, jonka mukaan on mahdol-
lista arvioida vammaisuutta ja toimintakykyd. ICF-luokituksen kahden osa-alueen piir-
teistd selkeimmin osallisuuteen liittyvit toimintakyky ja toimintarajoitteet osan suorituk-
set ja osallistuminen osa-alue sekd kontekstuaaliset tekijéat osan ympéristotekijit. Osallis-
tuminen on médritelty tdssd mallissa osallisuudeksi eldmaén tilanteisiin. Mallissa on kay-
tetty myds termid osallistumisrajoite, joka on mééritelty ongelmaksi, jonka henkil6 kokee

osallisuudessa eldmin tilanteisiin. (Terveyden ja hyvinvoinnin laitos 2013, 10.)

Kirjallisuudessa ja julkisuudessa yleisimmaét teemat ovat vammaisten osallistumisen oi-
keus yhteiskunnallisiin asioihin, kuten ty6hon tai opiskeluun. Myds syrjiméttomyys, es-
teettdmyys ja hyvé kohtelu ovat olleet viime aikoina puheenaiheina. Thmisten kanssa te-
kemisissé ollessa eettistd ulottuvuuttakaan ei voi unohtaa. (ks. Linnakangas, Suikkanen,
Savtschenko & Virta 2006; Hietala & Lavikainen 2010.) Kansainvilisesti YK:n vam-
maisten oikeuksien julistus on tunnettu vammaisten oikeuksien puolustaja. Euroopan
neuvoston vammaispoliittinen toimintaohjelma on etenkin Suomessa hyvin tunnettu ja
yleisesti lainattua tekstid. Molemmissa keskitytdin vammaisten henkildiden tasa-arvoi-
suuteen valtavdeston kanssa ja sithen, kuinka se saavutettaisiin. (Suomen YK-liitto 2015;

Sosiaali- ja terveysministerié 2006.)

Suomen perustuslaki turvaa kaikkien yhdenvertaisuuden ja kieltdd syrjinnén esimerkiksi
vammaisuuden perusteella. Toinen tdrked vammaisia koskeva perustuslaillinen sdannos
on oikeus eldméddn seki henkilokohtaiseen vapauteen ja koskemattomuuteen. (PL 6§, 7§.)
Suomessa vammaisten oikeuksia on vienyt eteenpiin valtioneuvoston antama Suomen
ensimmadinen vammaispoliittinen selonteko, Suomen allekirjoittama YK:n yleissopimus
vammaisten henkildiden oikeuksista, Euroopan neuvoston vammaispoliittinen toiminta-
ohjelma 2006-2015. Suomen vammaispoliittisen ohjelman (Vampo 2010-2015) tarkoi-
tuksena oli edistdd YK:n vammaisten oikeuksien sopimuksen toimeenpanoa. YK:n vam-

maisten oikeuksien sopimus ratifioitiin Suomessa lukuisten lakimuutosten jdlkeen kesalla
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2016. Liséksi Suomen vammaispoliittinen ohjelma puolustaa osallisuutta jo nimensékin
perusteella ” Vahva pohja osallisuudelle ja yhdenvertaisuudelle”. Vammaispoliittisen oh-
jelman tavoitteena on yhteiskunta, jossa vammaiset ovat yhdenvertaisia, osallisia eika
heitd syrjittdisi. Ohjelman tavoitteena on olla pohja, jonka piille voidaan rakentaa kun-
nallinen ja alueellinen vammaispolitiikka. (Sosiaali- ja terveysministerié 2010, 20-28.)

Sosiaalityon rooli vammaisten oikeuksien ja osallisuuden puolustajana sekd mahdollista-
jana on ldhtoisin laista ja asetuksesta vammaisuuden perusteella jérjestettdvistd palve-
luista ja tukitoimista. Tdma laki on juuri se, mikd koskettaa osallisuutta ja kdytdnnon so-
siaalityon rajapintaa kaikista selkeimmin. Laki antaa osallisuudelle parhaimmat vélineet
ja mahdollisuudet. Esimerkiksi vammaispalvelulain ensimmaéisessd pykélédssd todetaan

seuraavasti:

"Tdmdn lain tarkoituksena on edistdd vammaisen henkilon edellytyksid
eldd ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jdsenend sekd
ehkdistd ja poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitd.” (VPL

13)
Osallisuuden ja yhdenvertaisuuden tosiasiallinen toteutuminen ei ole vield tapahtunut.
Yhteiskunnan rakenteissa sekd asenteissa on vield olemassa esteiti, tietoa ei ole tarpeeksi
ja vammaispolitiikan toteuttamisessa olevat paikalliset erot estdvit oikeuksien tdysiméaa-
rdisen toteutumisen tai kdyttimisen. (Sosiaali- ja terveysministerio 2010, 21.) Kuitenkin
tavoitteet ovat selkeit niin lakiin kuin vammaispoliittisiin ohjelmiin ja vammaisten hen-

kildiden oikeuksien julistukseenkin kirjattuja.

Kivisto (2011, 29) on lisensiaattitydssdédn tuonut esille Hammel, Joy, Magas, Susan, Hei-
nemann, Allen, Whiteneck, Gale, Bogner Jennifer & Rodriquez Evelynin (2008, 1450—
1454) artikkelin pohjalta kaavion henkilokohtaista apua saavien vammaisten henkildiden
nidkemyksid osallisuuden laadullisista teema-alueista. He ovat tuoneet esille sen nakokul-
man, mitd vammaiset itse ajattelevat kuuluvan osallisuuteen. Vammaiset henkil6t ovat
kokeneet osallisuuden tdrkeiksi ndkokulmiksi valinnan ja kontrollin mahdollisuuden,
merkityksellisen kuulumisen johonkin, yksil6lliset ja yhteisolliset vastuut, mahdollisuu-
den vaikuttaa ja tukea toisia, sosiaaliset kontaktit, inkluusion ja yhteisyyden seki saavu-
tettavuuden, esteettomyyden ja mahdollisuudet. Tarkednd asiana ndiden kaikkien arvojen

ympérilld ovat kunnioitus ja thmisarvo.
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Kuvio 6. Osallisuuden laadulliset teema-alueet vammaisten henkilékohtaisen avun asiak-

kaiden kuvaamana (Hammel ym. 2008, 1450, muokannut Kivisté 2011, 30.)

Esimerkiksi sosiaalityontekijén tai kuntoutusohjaajan eli niin sanotun ammattilaisen né-
kokulmasta Lindfors (2004) on kuvannut paiatoksenteossa olevan kaksi eri puolta. Se voi
olla joko ammattilaisvetoista tai yhteistyotd. Osallisuutta voi tukea esimerkiksi auttamalla
asiakasta hankkimaan riittdvisti tietoa ja taitoa, jotta asiakas voi tehda itse tarvittavat paa-

tokset sekd hallita niiden seuraukset (Taanila ja Larivaara 2004).

Sosiaalityon paatehtdaviksi on midritetty
“yhteiskunnallisen muutoksen, sosiaalisen kehityksen ja yhteenkuuluvuuden

sekd ihmisten eldmdnhallinnan ja itsendistymisen edistiminen.” (IFSW

2014).

Sosiaalityon péédperiaatteisiin kuuluu esimerkiksi thmisyksilon synnynnédisen merkityk-
sen ja arvon kunnioittaminen sekd ihmisoikeuksien noudattaminen. Sosiaalitydssa kehi-

tetddn kriittistd tietoisuutta tarkastelemalla esimerkiksi vammaisuuteen perustuvia sorron
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ja erioikeuksien rakenteellisia syitd. Emansipatorisen sosiaalityon tavoite on eldménhal-
linta ja itsendistyminen. Siihen pyritddn suunnittelemalla toimintastrategioita rakenteel-
listen ja henkilokohtaisten esteiden purkamiseksi. (IFSW 2014.) Nama tavoitteet perus-
televat hyvin sen, mikd on vammaistyon ydin ja pyrkimys. Vammaisia henkilditd ajatel-
len nostaisin esille etenkin osallisuuden ja yhdenvertaisuuden periaatteiden ajamisen. Yh-
denvertaisuutta ja osallisuutta, monien muiden tirkeiden tekijéiden ohella, on korostettu
vammaispolitiitkassa niin Suomessa maanlaajuisesti kuin Euroopan unionin tasolla. Esi-
merkkind téstd on niin Suomen vammaispoliittisen ohjelman nimi Vahva pohja osallisuu-
delle ja yhdenvertaisuudelle sekd Euroopan unionin vammaisstrategian nimi Vammaisilla
on yhdenvertaiset oikeudet. (ks. Sosiaali- ja terveysministerid 2010, Euroopan unioni
2010.) Téhén pyritddn esimerkiksi toteuttamalla vammaispalvelulain perusteella tarjotta-
via palveluja sekéd toimimalla eettisesti ja lainopillisesti oikein asiakkaan edun parasta

ajatellen (ks. VpL, VpA, AsiakasL, PL; Talentia 2017).



28

4 Tutkimuksen toteuttaminen

4.1 Tutkimuskysymykset

Tutkimuskysymyksid muodostui tutkimukseni ldhtokohdiksi kaksi:

1. Miten huonokuuloinen nuori kokee osallisuutensa omaa elamainsa koskeviin
padtoksiin?

2. Mika on kuulovamman merkitys ndissi paatoksissa?

Tutkimuksen késitteet ovat huonokuuloinen, kuulovammainen, kuulovamma, lapsuus,
nuoruus, nuori aikuinen, osallisuus, pditoksenteko. Naissd korostuvat tutkimukseni
keskeiset teemat ja raamit. Tutkimukseni kohteena huonokuuloiset ja kuulovammaiset
sekd vammaluokkana kuulovamma loivat pohjan tutkimukseni otannalle ja teoreettiselle
viitekehykselle. Lapsuus ja nuoruus sekd nuori aikuinen rajasivat tutkimukseni
suuntautumista eldménkaaren varrella sekd haastateltavieni kronologista ikdé. Osallisuus
on tutkimukseni teoreettinen viitekehys laajasti ilmaistuna ja minun tutkimukseni osalta

osallisuuden ndkdkulmat kulminoituivat pddtdksentekoon prosessina.

4.2 Menetelméin valinta

Laadullinen tutkimus on hyvin tyypillinen tutkimusmetodi sosiaalitieteissd. Sen tyyli
ndhddén inhimillisempéna ja ithmisldheisempéna ja siksi se tuntuu monille sosiaalialan
tyontekijoille luontevammalle. Maérallisen tutkimuksen kautta hallitsevaksi nousevat eri-
laiset numerot ja kaaviot ja jostain syystd se on hyvin vieraannuttavaa. Méaaréllisen tutki-
muksen haasteena oman tutkimukseni ndkokulmasta on kokemuksellisuuden esille tuo-
minen. Se on toki mahdollista, mutta esimerkiksi lomaketutkimuksena toteutettuna vaatii
perusteellisen ja laadukkaan lomakkeen. Koen, ettd laadullinen tutkimus ja teemahaastat-
telu antavat enemmén mahdollisuuksia ja toimivat luontevampana ratkaisuna niin minulle

haastattelijana kuin haastateltavallenikin selittdi ja tuoda esiin kokemuksiaan.

Jari Eskola ja Juha Suoranta (1998, 14—15) listaavat laadullisen tutkimuksen tunnusmer-

keiksi aineistonkeruumenetelman, joka yleisimmilldén on haastatteluja tai havainnointia,
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sekd tutkittavien ndkokulman, silld heiddn osallisuutensa tutkimuksessa on tiarkedd. Tun-
nusmerkkejd ovat my0Os harkinnanvarainen otanta eli pieni mééra tutkittavia ja aineiston
analysointi perusteellisesti sekd narratiivisuus eli tarinamuotoisuus. Tutkijan asema laa-
dullisessa tutkimuksessa on vapaampi ja mahdollistaa joustavan tutkimuksen suunnitte-

lun ja toteutuksen. (Eskola ja Suoranta 1998, 15-24.)

Haastattelumuotona kéytin teemahaastattelua. Teemahaastattelussa on méaritelty haastat-
telun teemat, aihepiirit, mutta ei valmiita kysymyksid. Haastattelija huolehtii, ettd kaikki
aiheet késitellddn, mutta keskustelu on rennompaa. Liisa Tiittula ja Johanna Ruusuvuori
(2009, 11) seka Sirkka Hirsjarvi ja Helena Hurme (2008, 47-48) nidkevit, ettd teemahaas-
tattelu on yksi puolistrukturoidun haastattelun muoto. Hirsjarvi ja Hurme (2008, 48) né-
kevit hyvéni, ettd teemahaastattelussa on vapautta, silld aineistonkeruumenetelmind se
ei sido tutkijaa eikd tutkittavaa aihetta tiukasti. Heiddn mielestddn tirkeintd on nimen-
omaan selvittdd yksilon kokemukset, ajatukset, tunteet tai uskomukset. Lisdksi menetel-
mind tdm4i ei rajaa haastattelukertojen médrii eikd syvyytti. Haastattelun etu on nimen-
omaan se, ettd silloin haastateltava on tutkimustilanteen subjekti. Hin luo tutkimukseen
merkitykset ja voi olla aktiivinen osapuoli. Nuorten haastatteluissa olennaista on saada
haastateltavat motivoituneiksi vastamaan tutkimuksen kysymyksiin. Nuorille ihmisille on
erityisen tdrkedd, ettd heiddn mielipidettdén kuullaan, siitd vélitetdédn ja silld on merki-
tystd. (mt. 2008, 132—-133.) On tirkedd kiyda tasa-arvoista keskustelua haastateltavieni
kanssa ja sithen teemahaastattelu antaa raamit. Haastatteluista pyrin saamaan mahdolli-
simman vuorovaikutuksellisia ja rentoja tilanteita, joissa haasteltava tunsi tulleensa kuul-
luksi ja tirkeéksi osaksi tutkimustani. Samalla oli mahdollista selventii ja syventii haas-

tattelua.

Tietenkdén ei sovi unohtaa haastattelun haasteita. Haastattelu aineistonkeruumenetel-
ménd vie aikaa ja tuo usein mukanaan kustannuksia, esimerkiksi matkakulut haastatelta-
van luokse. Menetelmé vaatii haastattelijalta paljon, tulisi olla kokemusta ja taitoa vuo-
rovaikutustilanteesta. (mt. 2008, 34-35.) Tutkimukseni kuluihin hain Kuuloliiton tutki-
musapurahaa, joka on tarkoitettu kuulovammaisille tai kuulovammaisuudesta opinniyte-
tyotadn tai graduaan tekeville. Minulle myonnettiin 1000 euron apuraha Urpo Siiralan
rahastosta ja se kéytettiin nimenomaan haastatteluista aiheutuneisiin matka- ja yopymis-

kustannuksiin.
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Toinen haastatteluun liittyva problematiikka oli haastatteluymparistd. Jokaisen haastatte-
lun onnistumiseksi tuli kiinnittdd ndihin asiothin huomiota. Kuulovammaisia haastatelta-
essa asian huomioiminen on ensiarvoisen tarkeda. Pyysin heitd valitsemaan paikan, missa
haastattelu tapahtuu. Kuitenkin huomioiden sen, etté kyseessd on kahden kuulovammai-
sen keskustelu. Paikan tulisi olla rento ja kodinomainen, mutta rauhallinen. Esimerkiksi
haastateltavan koti. Taustamelu haastattelutilanteessa aiheuttaa epdvarmuutta ja vairin-
ymmarryksid. Kaikki aiheet eivit vilttimaétta ole helppoja ja silloin vdarinymmarrykset
ja kuulemisen vaikeudet ovat epamiellyttdavid. Toisaalta niiden kautta voi my0s péésta
aiheessa eteenpdin. Kuulemisen vaikeuksien myo6ta miné olen haastattelijana jollain muo-

toa haastateltavan kanssa samalla tasolla.

Itse haastattelutilanteeseen liittyy my0s eettisid haasteita kdytinnon haasteiden ohella.
Esimerkiksi jos haastateltava haluaa keskeyttdd haastattelun tai haluaa tietdd vield lisda
tutkimuksesta (Oliver 2004, 45—-46). Haastateltavalla pitd4 aina olla myds mahdollisuus
keskeyttdd haastattelu tai kieltdytyd haastattelusta, vaikka haastattelu olisikin jo kdyn-
nissd. Monesti tdmé johtuu olosuhteiden muutoksista tai esimerkiksi haastattelussa ole-
vista kysymyksisti, jotka saattavat olla haastateltavalle liian henkilokohtaisia. (Mékinen

2006, 94-95.)

4.3 Aineistonkeruu ja analyysi

Eskola ja Suoranta (1998, 62-63) toteavat, ettd laadullisen tutkimuksen onnistumisen
kannalta ei ole merkityksellisintd aineiston koko ja sen suuruuteen ei ole olemassa sel-
keitd ohjeistuksia. He toteavat vield ohjeeksi, ettd laadullisessa tutkimuksessa aineiston
koko on tutkimuskohtainen ja ettd aineistoa tarvitaan juuri sen verran kuin on valttima-
tontd, jotta aihetta saadaan tutkittua. Pertti Alasuutari (1995, 86) huomauttaa, ettd laadul-

linen aineisto on usein aina laajempi kuin loppujen lopuksi se osa, miti siitd kidytetdan.

Haastattelin kahdeksaa 20-23-vuotiasta huonokuuloista nuorta aikuista. Haastattelemis-
tani nuorista aikuisista kaksi oli miestd ja kuusi naista. He olivat kotoisin eri puolilta Suo-
mea Lénsi-, Eteld- ja Keski-Suomesta. Pyysin heitd miettimiin lapsuuden ja nuoruuden
eldaménvaiheen aikana tekemidén paitoksid, joissa kuulovammaisuus on taytynyt ottaa

huomioon. Tavoitteena oli saada késitys yksilon térkeistd eldménvaiheista, jolloin hén
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kasvaa ja oppii paljon, mutta tekee myo0s tédrkeitd valintoja. Pyysin haastateltaviani kerto-
maan eldméntarinaansa sekd pohtimaan lapsuutta ja nuoruutta seka sité, millaisia paatok-
sid kuulovammaisuus tuo siithen lisdd. Kuulovammaisuuden huomioiminen isoissa péa-
toksissd, kuten opiskelupaikan tai ammatinvalinnassa, on tirkeai ja haastavaa. Sitd ndma

paétokset ovat ilman erityisyyttéakin.

Aineiston saannin kannalta oli olennaista toimia yhteistydssa jarjeston kanssa. Oma tun-
temukseni kuulovammaisten nuorten ja nuorten aikuisten kanaviin valtakunnallisesti an-
toi mahdollisuudet 10ytdéd haastateltavia eri tavoin. Kuulun itsekin Kuuloliiton nuorten
Moottorikorvat-Facebook sivustolle, jonne kirjoitin esittelyn ja haastattelupyynnon. Li-
sdksi pyysin Kuuloliiton toimijaa vélittiméan viestid tdstd mahdollisuudesta. Kiinnostu-
neita oli useita ja niisté valitsin ensimmaéiset kahdeksan. Aineiston koon suhteen en tehnyt
aluksi tarkkaa rajausta vaan suoritin ensimmadiset haastattelut, joiden jalkeen niin kuinka
keskustelu sujui ja kuinka moneen oli tarve. Tarpeella tarkoitan, ettd aineiston tulee olla
kattava, jotta se osoittaisi edustavuutta ja yleisyyttd. Tarkkailin aineistoani haastattelujen
kuluessa myos kyllddntymisperiaatteen mukaisesti, joka tarkoittaa sitd, ettd aineisto voi
olla valmis silloin kun haastatteluista ei endé saa uutta tietoa (Eskola ja Suoranta 1998,
62). Huomasin, ettd ennalta paéttdmaéni kahdeksan haastateltavaa oli sopiva mééra. Tietyt
asiat ja esimerkiksi palvelujérjestelmédn liittyvat esimerkit toistuivat, mutta silti sain ke-

rattyd kahdeksan erilaista tarinaa.

Aineistonkeruun valmistuttua ovat vuorossa seuraavat osatehtdvit: aineiston luokittelu,
analysointi ja tulkinta. Aineiston analyysi on vaihe, joka on erittdin ratkaiseva tutkimuk-
sen onnistumisen kannalta. Litteroin kaikki haastatteluni, jolloin ne ovat hallittavam-
massa muodossa. (Ruusuvuori, Nikander & Hyvérinen 2011, 10-14.) Litterointi tarkoit-
taa haastatteluiden puhtaaksikirjoittamista kirjalliseen muotoon. Litteroidessa tapahtuu
aineiston rajaamista ja késittelyd, joka on tdrked vaihe. Omat haastatteluni keskittyivét
asiasisdltoon. Litteroin puheenvuorot, mutta taukoja tai muita eleitd en sen tarkemmin tuo
esille. Litteroidessa on muistettava, ettd analyysin vaiheet limittyvét toisiinsa ja esimer-

kiksi tulkintaa tapahtuu jo tdssa vaiheessa.

Luokittelun avulla saadaan jaettua aineistoa eri kokonaisuuksiin. On syytd aloittaa laa-
jimmasta luokasta ja siirtya siitd lahemmaéksi itse tutkimuskysymyksen tematiikkaa. Tésta

kaytetddn laajempaa késitettd eli tehdddn siséllonanalyysia. Tama ei tarkoita pelkkéé luo-
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kittelua, vaan siind yhteydessd tapahtunutta analyysia ja tulkintaa. Tutkimuksessani kdy-
tin teemoittelua, jolloin luokittelu tapahtuu hieman eri tavalla. Jokaisesta vastauksesta
haetaan kutakin teemaa koskevat vastaukset. (Eskola 2001, 143—144.) Kiytin aineistoa
analysoitaessa samaa teemaluetteloa kuin haastatteluja tehdessd, mutta teemat yhdistyivét

ja laajentuivat analysoinnin edetessa.

Aineistoa on mahdollista tarkastella hyvin monenlaisista ndkokulmista ja siind tyossé teo-
reettisen viitekehyksen ymmaértdminen on tarkedi. Tutkijalla on aina olemassa jonkinlai-
set ennakkoajatukset ja hypoteesi siitd, miti tutkimus tuo tullessaan. Tai vdhintdin tutkija
tietdd sen, minka teoreettisen viitekehyksen hén on valinnut ja pyrkii aineistostaan 16yta-
miin timan viitekehyksen ndkdkulmaan liittyvid asioita. Teoreettisen viitekehyksen mer-
kitys on iso, silld se méédrad millainen aineisto kannattaa kerété sekd mitd analyysimene-
telmii kannattaa kayttdd. Toisaalta myds aineisto voi mééritelld teoreettista viitekehysti
ja mitd metodeja tulisi kdyttdd. Tarkeintd on kuitenkin tasapaino ja sopusointu ndiden
kahden teoreettisen viitekehyksen ja aineiston sekd analyysin vililld. (Alasuutari 1994,
83—-84, 86) Teoreettisena viitekehykseni tutkimukseni jokaisessa vaiheessa toimii osalli-
suuden nidkokulma. Niin teoreettisessa kuin empiirisessékin osassa osallisuus kulkee pu-

naisena lankana.

Litteroidessa ja teemoittelussa tapahtuu jo analyysia, mutta pddasiassa tulkinta ja analyysi
alkavat vasta niiden jdlkeen. Saadaan aikaan johtopdétoksid ja lopputulema siitd, mikd on
tutkimuksen tulos. Analyysi perustuu aineiston perinpohjaiseen tuntemiseen. (Eskola
2001, 145-150.) Analyysini oli teorialdhtdinen. Silld tarkoitetaan sité, ettd tutkimus l&h-
tee teoriasta ja empiirisen osuuden jdlkeen tuodaan uudestaan esiin teorian nikdkulmat ja
pohditaan niitd suhteessa tutkimustuloksiin. Taémé on térkedd. Teoria voi esiintyd tutki-
muksessa eri muodossa ja minulla se on nimenomaan eri teorioita osallisuudesta, jotka
toimivat viitekehyksené kaikelle tutkimukseni sisilld (mt. 2001, 137-138,150—153). Tar-
kednd osana analysointia ovat johtopditokset ja tutkijan omat nédkemykset ja tulkinnat
haastatteluiden sisdllostd. Tamé on varsinaisen analyysivaiheen helmi. Analyysi on siis
alusta loppuun tutkijan valintoja ja ratkaisuja sekd kovaa ajattelutyotd. Tutkijan tulee olla
aktiivinen ja jopa aggressiivinenkin aineistonsa suhteen, jotta hén saa sen jisennettyi sii-

hen vaiheeseen, jota voidaan kutsua johtopadtoksiksi.

Analyysin jdlkeen on vield jdljelld yksi tirked vaihe eli arviointi. Arviointikriteereitd on

paljon ja arvioitavia asioita useita. Ndmé koskevat usein kaikkia tutkimuksia olkoon se
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sitten laadullinen tai méérallinen. Eskolan ja Suorannan (1998, 209) mukaan laadullisessa
tutkimuksessa on kritisoitu paljon luotettavuuskriteerid. Kun laadullista tutkimusta on
verrattu maaralliseen, eivit kriteerit tai niiden tuottamat tulokset luotettavuudesta, ole sa-
manlaisia ja yhta selkeitd. He toteavatkin, etté tutkija itse on pddasiallisin luotettavuuden

kriteeri, silld tutkijan tulee perustella ja kommentoida tekemiddn valintojaan jatkuvasti.

4.4  Eettiset nakokulmat

Kun henkilétietolaki tuli voimaan 1999 on ollut tarkeéd informoida tutkimuksiin osallis-
tuvia henkil6itd liittyen tutkimuksen aiheeseen, tiedollisiin tavoitteisiin, mutta uutena
my0s tutkimusaineiston késittelysté ja kohtalosta. Yksi tyypillisesti haastatteluihin liit-
tyvé eettinen ongelma on nimenomaan haastattelun taltiointi ja arkistointi. Tyypillinen
tapa on nauhoittaa haastattelu, mutta siihen tarvitaan ehdottomasti haastateltavan lupa.
Samalla on tirkedd myos miettid myds arkistoinnin ndkdkulmaa. Missd nauhoitteita sii-
lytetdadn tai mitd niilld tehddén puhtaaksikirjoituksen jélkeen. (Oliver 2004, 45—46.) Olen-
nainen aineistoon liittyvd ndkdkulma on aineiston sdilyttdiminen. On tirkedd kiinnittdd
huomiota sithen, missé tutkija sdilyttdd aineiston, jotta erittdin olennaiset anonymiteetin
ja luottamuksellisuuden periaatteet toteutuisivat. Esimerkiksi on tirkedd miettid, mitd
tehda aineistolle, kun tutkimus on valmis. Onko tarpeen pitdd aineistoa tallessa lainkaan
tai voisiko sdilyttdd vain olennaisen osan, johon johtopéddtokset viittaavat. (Mékinen
2006, 120.) On mahdollista sdilyttdd aineisto esimerkiksi jatkokdyttod ajatellen, jos sen
sdilytettivd muoto saadaan tutkittavien anonymiteettia suojaavaksi (Kuula 2006a, 102).
Itse koen tarpeettomaksi sddstdd aineistoa tutkimuksen valmistumisen jélkeen, joten aion
hivittdd tiedot, haastattelut ja maininnat tietokoneeltani sekd muistitikultani, kun tutki-

mus on julkaistu ja myds tutkittavani ovat saaneet sen luettua.

Tutkimukseen osallistuvien informointiin liittyvét tiedot voidaan joko sisdllyttda esittee-
seen, saatekirjeeseen tai kuten tutkimuksessani tehddén, suostumuslomakkeeseen. (ks.
liitteet). Tarkkoja hypoteeseja tai tutkimusasetelmaa ei tarvitse haastateltaville paljastaa,
mutta pédpiirteet tutkimuksesta on kerrottava, jotta tutkittava voi ylipddnsa pééttia, ai-
kooko hén tutkimukseen osallistua. Yksi osallistumiseen vaikuttava tekija on myos tut-
kimukseen kuluva aika. Vapaaehtoisuus tarkoittaa niin osallistumisen vapaaehtoisuutta

kuin sitékin, ettd tutkimus tai esimerkiksi haastattelu on mahdollista keskeyttdd ja siitd
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tulee myds informoida tutkittavia. Aineistonkeruutavasta, etenkin tallennusvélineen kéayt-

tdmisestd tulee kertoa, sekd pyytda sithen suostumus. (Kuula 2006a, 104-107; 156.)

Haastatteluissa niin kuin muissakin aineistonkeruumenetelmissd on tirkeéé kyeta turvaa-
maan vastaajan yksityisyys, anonymiteetti. Anonymiteetti on usein tiarkedd tutkittavalle,
mutta my0s tutkija voi hyotya siitd. Anonymiteetin avulla on mahdollista kédsitelld arem-
pia asioita, joita thmiset eivit julkisesti haluaisi kdsitelld. (Makinen 2006, 93,114.) Li-
sdksi tiedoista ja niiden antamisesta ei voisi koitua tutkittaville harmia, kun ne ovat tutki-
musraportissa nimettomasti (Kuula 2006a, 201). Tutkimuksesta tulee objektiivisempi ja
thmiset uskaltavat kertoa rehellisemmin mielipiteensi ja kokemuksensa. (Mékinen 2006,
114.) Tutkittava on otettava huomioon jo tutkimuksen suunnittelussa tai esimerkiksi haas-
tattelun alussa ja kysyd héneltd, mitd hdn on mieltd anonymiteetistiin (Kuula 2006a,

203).

Usein yksityisyyden kunnioittamiseksi ymmarretddn vain anonymiteetin suojaaminen,
vaikka se on vain yksi osa-alue. Tarkedd ovat my0s itsemédradmisoikeuden kunnioitta-
minen seké tietojen luottamuksellisuuden turvaaminen hyvien tietosuojakayténtojen mu-
kaisesti. Itsemddradamisoikeus ja tutkittavan tunne siitéd, ettd tutkija kunnioittaa hinen it-
semadrddmisoikeuttaan tarkoittaa esimerkiksi sitd, ettd tutkittavalla on mahdollisuus itse
sdadelld kenelle ja mitd hdn omasta eldaméstddn kertoo ja mité siitd kirjoitetaan. (Kuula
2006b, 124—125; Rauhala & Virokannas, 241.) Itsemddrddmisoikeus ei kuitenkaan usein
toteudu niin pitkélle vietyna, ettd tutkittavat voisivat vaikuttaa tutkimuksessa heisté kéy-
tettdviin kisitteisiin. Tutkittavat saattavat saada nihtdvikseen joko jo julkaistut tutkimus-

raportit tai he eivit kuule siitd lainkaan. (Rauhala & Virokannas 241.)

Yksityisyyteen liittyy myos késite luottamuksellisuus. Tdma tarkoittaa tutkijan lupausta
sekd hinen ja tutkittavien sopimusta siité, etteivit tutkimuksesta kéytettévit asiat ja tiedot
padse levidmaén. Esimerkiksi jo tutkittavan nimen salassapito on tirkeéé ja tutkijan tulee
huolehtia ndiden tietojen arkistoinnista. Erittdin tirkedd on myos kertoa néistd asioista
tutkittavalle ja pyytdd tutkittavalta suostumus haastatteluun. Téarkein asia on, ettd aineisto
kéytetddn siten, kun siitd on etukdteen sovittu. Luottamuksellisuudesta on myos miératty
henkildtietolaissa. Yleinen tutkittavien mielipide on positiivinen, silld jo haastatteluun
suostuminen on merkki asiaan kiinnostuneisuudesta. Informointi tutkittavilta kerattdvien
tietojen kayttotarkoituksesta, kayttdjistd ja kiyttoajasta on tirked luottamuksellisuuden

osa. (Kuula 2006a, 88—-90, 115—-116; Makinen 2006, 115-116.)



35

Omassa tutkimuksessani huomioin tdméan pyytdmalla kirjallisen suostumuksen haastatte-
luun, josta tuli kopio niin minulle tutkijalle kuin tutkittavallekin. Tdhén suostumukseen
(ks liite 3) oli kirjattu esimerkiksi anonymiteetista, luottamuksellisuudesta ja nauhoituk-
seen suostumisesta. Kivin suostumuslomakkeen suullisesti l4pi ennen haastattelun alkua.
Kuula (2006a, 117) toteaa, ettei kirjallisen tutkimusluvan saaminen tutkittavalta ole valt-
tdméatontd. Han muistuttaa kuitenkin, ettd kirjallinen informointi ja tutkittavien vapaaeh-
toinen suostumus tarvitaan silloin, kun aineisto kerétédn suoraan tutkittavilta ja se tallen-
netaan sellaisenaan, kuten haastattelu. Koen kuitenkin omassa tutkimuksessani, ettd on
selkedmpad pyytéd kirjallinen lupa, jossa samalla saan informaation kirjalliseen muotoon,
miké on tirkedd esteettdmyyden nikokulmasta, kun kyseesséd ovat kuulovammaiset haas-

tateltavat.

Yksi tirkeimmisté eettisistd kysymyksistd liittyy tutkimustuloksiin ja niiden pitdvyyden
tarkistamiseen, yleistettivyyteen sekéd julkistamiseen. On tirkeda, ettd tutkija suhtautuu
tuloksiin kriittisesti ja testaa niitd myos itse. On myos tarkedd huomata, ettei tuloksien ja

tutkimuksen yleistettavyytti ole syytd my0Oskéén liioitella. (Makinen 2006, 102.)



36

5 Kokemuksia osallisuudesta omaa eldmié koskevissa paédtoksissa

5.1 Misté kaikki alkaa?

Kuulovamman toteaminen on haastavaa. Itselldni kuulovamma, joka on synnynndinen,
on todettu vasta 4-vuotiaana johtuen esimerkiksi hyvésti puheenkehityksesti ja tekemétti
jaaneistd kuulon tutkimuksista. Téstd kokemuksesta johtuen kysyin, kuinka kuulovam-
man toteaminen tapahtui haastateltavieni kohdalla. Kaikilla haastattelemillani nuorilla ai-
kuisilla kuulovamma oli todettu ennen kouluikdi, kahdella alle 1-vuotiaana ja muilla 3-
5-vuotiaana. Haastateltavani eivit muistaneet, eiké heilld ollut tietoa siitd, kuinka heidan
osallisuutensa olisi otettu huomioon kuulovamman toteamisessa ja ensimmaisissd kuulo-

kojesovituksissa tai muissa tapahtumissa.

Erityisesti myohemmin kuulokojeen saaneet toivat esiin tyytymattomyytta siitd, ettd kuu-
lovamma oli havaittu niin my6hdisessd vaiheessa. (2,3,4) * Itselldni ja osalla haastatelta-
vista kuulovamman toteamisen syyni tdlloin olivat puheen ja kommunikoinnin ongelmat.
Jos puhuminen oli sujuvaa, saattoi haasteita olla keskustelun sujuvuudessa, koska huono-
kuuloinen henkil6 ei aina kuullut, mitd keskustelukumppani vastasi. Omat vanhempani
huomasivat ongelman erityisesti puhuessani puheliaan isoditini kanssa puhelimessa. Mo-
lemmat puhuivat paljon, mutta aivan eri asioista. Puhelimessa keskustellessa ei tukena
ollut sanatonta viestintda ja huulilta lukeminen, joka itselleni on edelleen erittéin tiarkeda,
oli mahdotonta. Hankalaa my6hemmassa vaiheessa todetussa kuulovammassa ja puheen
haasteissa on se, ettd jonkinlainen ongelma on jo syntynyt johtuen toteamattomasta kuu-
lovammasta. Téll6in on huomioitava, kuulonkuntoutuksen ohessa, syntynyt ongelma, ku-

ten esimerkiksi puheen tuoton vaikeus.

Yksi haastateltavistani kertoi, ettd kuulovamman toteamisen jdlkeen hanelle suositeltiin
pdivéhoitoa lddkdreiden toimesta. Vanhemmat eivét olisi titd toivoneet, mutta ladkarei-
den suositus ja perusteet olivat vahvat. Syyna oli koulumaailmaan sopeutuminen parem-
min, kun olisi pdivékotitaustaa. Haastateltavani ei edelleenkdin ollut varma, onko kysei-
nen lyhyt ajanjakso ollut hyviksi hianen koulunkdynnilleen, mutta hdn muistaa lddkérei-
den vahvan roolin asiassa. (2) Kaksi haastateltavistani kivi esikouluvuoden kahteen ker-

taan, jotta koulukypsyys oli parempi. Haastateltavat olivat saaneet kuulokojeet

*numerot kuvaavat haastateltaviani. Kdytdn numeroita 1-8 satunnaisessa jarjestyksessd
kuvaamaan kutakin haastateltavaa.
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myohéisessd idsséd vain hetki ennen esikoulun alkua. (1,3) Kuulokojeilla kuulemista pitda
opetella ja se vie aikaa. Jos kuulokojeet saa muutaman vuoden ikdisend, ehkd vasta juuri
kouluidn kynnykselld on se suuri haaste koulukypsyyden kannalta. Kuulemiseen pitda
keskittya ja se vie energiaa, joka alkuvaiheessa on pois kaikesta muusta keskittymis- ja
oppimiskapasiteetista. Siksi onkin ymmaérrettdvéa, ettd erilaisia vaihtoehtoja koulumaail-

maa varten on jirjestelty.

Sopeutumisvalmennusta kuulovamman toteamishetkelld oli kdyttanyt vain pari haastatel-
tavista. Yhdelld haastateltavistani oli kuulokojeiden saamisen jdlkeen kdynyt hantd vuotta
vanhempi tyttd, joka oli osoittanut tosi terveen asenteen koko juttuun. Se tartutti sen
asenteen sitte muhunkin ettd osaa suhtautua itekki vdhdn. Enemmin tykkés sitten kéyt-
tadkki.” (3) Kaikilla haastateltavillani oli kausia, jolloin kuulokojeiden kiyttd ei ollut
miellyttavad. Mielesténi jo kuulovamman toteamisvaiheessa tulisi huomioida lapsen tar-
peet paremmin. Tietoa ja informaatiota jaetaan paljon vanhemmille ja se on tarkeé4, silld
heidén asenteistaan lapset oppivat omansa. Pienikin lapsi ymmértdd olevansa erilainen ja
tarvitsevansa erilaista apua, kuten kuulokojetta, jota muilla lapsilla ei ole. Sopeutumis-
valmennus tai jokin muu lasta varten jirjestetty tuki tdssd vaiheessa on iso apu tulevai-

suuden asennoitumista ja identiteetin kehittymistd ajatellen.

Muistan itse, kun ala-asteikdisend tapasin lukioikdisen huonokuuloisen tyton. Erityisesti
mieleenti jii, kuinka mahtavalta tuntui, ettd voin huonokuuloisena péésta lukioon ja eteen-
péin eldmassd. Nain hénet kerran ja silti hdnesté tuli erdénlainen esikuva minulle péarjaa-
véstd nuoresta naisesta. Olen myos itse kdynyt puhumassa niin huonokuuloisille lapsille
ja nuorille kuin heidén vanhemmilleen siitd, millaista on olla huonokuuloinen ja kuinka
olen itse parjannyt elamassini. Pelkka tarina ilman suurempia opetuksia on ollut heille
arvokas. Erds diti tulikin luentoni jdlkeen kertomaan, ettd ensimmdiisen kerran hén tuli
ajatelleeksi, ettd hdnen tyttarellddn voi olla hyvé tulevaisuus, hyvd koulutus, hyvd am-
matti ja hyva perhe. Mitd hdn mahtoikaan ollut ajatellut tyttdrensé tulevaisuudesta tita

ennen?

Ala-aste

Ala-aste oli monille haastateltaville aikaa, jolloin kuulokojeet olivat tulleet itselle jo hie-

man tutuiksi, mutta silloin ehkd ensimmaistd kertaa piti astua ryhmin eteen. Téssa vai-

heessa myds ryhma aikuisia nousee esiin niin osallisuuden vahvistajina kuin heikentéjina.
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Aikuisia olivat muun muassa opettajat, erityisopettaja, vanhemmat, kuntoutusohjaaja ja
mahdollisesti vield muita tyontekijoité tai 1dheisid. Erityisesti kuntoutusohjaajan rooli oli
tissd vaiheessa jadnyt haastateltaville mieleen. Kuntoutusohjaaja oli se, joka kivi kou-
lussa, osallistui palavereihin, opasti niin opettajia kuin luokkatovereita toimimaan luo-
kassa, jossa on huonokuuloinen oppilas. Tdma oli selkedésti yleinen kédytinto eri puolilla

suomea.

Ala-asteen suhteen haastateltavillani oli kidytdssa erilaisia koulunkdynnin ratkaisuja. Yksi
heistd opiskeli pienluokassa (1) ja kaksi erityiskoulussa (kuurojen koulu 4,7). My®&s eri-
tyisopetusta pienryhméssa annettiin vaikeissa aineissa osalle haastateltavista (1,2). Haas-
tateltavani pohtivat syyté erityisopetukseen ja tulivat sithen tulokseen, ettd kuulovamma
varmasti osaltaan vaikuttaa lisddntyneeseen tuen tarpeeseen, mutta on aivan mahdollista,
ettd he olisivat tarvinneet tukea ilman kuulovammaakin. Kouluvalintojen suhteen haasta-
teltavani ovat olleet tyytyviisid. Suurin osa koki, ettd erilaiset lisituen mahdollistavat rat-
kaisut ovat auttaneet ja erityisesti koulutaipaleen alussa ne ovat antaneet hyvén mahdol-

lisuuden oppia asioita samaan tahtiin kuin muut oppilaat.

Muita tukitoimiakin tehtiin kouluilla, riippumatta siitd, millainen koulu oli kyseessa. Esi-
merkiksi yksi haastateltavistani kertoi, ettd hinen aloittaessa ala-asteella kouluun asen-
nettiin akustiikkalevyt. (2) Monet toivat esiin my0ds pyOrivén tuolin. Yksi haastateltavis-
tani olisi sen saanut, mutta ei ollut sitd halunnut, koska ei halunnut erottua joukosta. (2)
Lisdksi istumapaikasta luokassa toiset olivat tarkkoja (1,5) ja toiset eivét (2). Erds haas-
tateltavani sai vaikuttaa istumapaikan valintaan, mutta se ei ollut sidottu tiettyyn paikkaan
luokassa, kuten esimerkiksi luokan etuosaan. Tarkeimpénd hén piti, ettei ollut katse ik-
kunaan péin. (3) Oma valta, pienikin asia, kuten vaikuttaminen omaan istumapaikkaan
tuntui tarkedltd. Itse koin, ettd silloin minut otettiin huomioon, mutta ei tehty erityista
numeroa. Pienessid alakoulussani oli luokallani toinenkin huonokuuloinen oppilas ja tar-
peemme huomioitiin hyvin, mutta annettiin myds mahdollisuus tehdd itsemme niin néky-
viksi kuin halusimme. My0s haastateltavani kertoivat, ettd vililld huomio, joka liittyi esi-
merkiksi istumapaikkaan, tuntui inhottavalta, mutta vélilld siitd ja omasta vaikutusmah-

dollisuudesta nautti.

Kiusaaminen on teema, jonka tiesin nousevan esiin haastatteluissani. Viisi haastateltavis-
tani oli kokenut kiusaamista ala-asteaikana. (1,2,3,5,6) Haastateltavien mukaan kiusaa-

minen johtui (1) kuulovammasta, mutta se saattoi myos olla vain loukkaamisen véline
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(2), vaikka itse kiusaamisen syy olikin jotain muuta. Osa haastateltavistani kertoi, ettd
kiusaaminen oli hyvin esilli olevaa ja nidkyvéa jo koulussa ollessaan, mutta osa kertoi,
ettd ovat vasta jalkeenpdin ymmartaneet tiettyjen tilanteiden olleen kiusaamista. Esimer-
kiksi ryhmadstd ulos jattdminen tai tietyt nimittelyt eivit olleet haitanneet kouluaikana,
mutta vanhempana he olivat huomanneet niiden olleen kiusaamista. Kiusaamiseen puu-
tuttiin useimmiten, mutta sen loppuminen oli kiinni muista tekijoistd kuin siitd, miten
koulu puuttui asiaan. Monilla siirtyminen ala-asteelta yldasteelle oli ratkaisevaa tai luok-
kakavereihin liittyvd muutos, esimerkiksi jonkun muutto pois paikkakunnalta ja koulusta.
Erds haastateltavani kertoi kiusaamisen alkaneen siitd, kun kuntoutusohjaaja oli kdynyt
kertomassa luokalle kuulovammasta (1). Kaikki haastateltavani kertoivat, ettd luokkato-
vereille oli kerrottu kuulovammoista ja kokivat sen tarkoituksen olleen kiusaamista eh-

kiisevd. Ndin ei kuitenkaan ollut jokaisessa tapauksessa kdynyt. (1)

Ylaaste

Ylaasteen kaikki haasteltavat kdvivét integroituina perusopetuksen luokkiin (1,2) Yhdelld
haastateltavalla oli huomioitu kuulovamma siten, ettd hinen luokassaan oppilasmairi oli
pienempi. Siltikin oppilaita oli luokassa 20. (4) Yladasteajasta keskustellessa kuulovam-
man merkitys toisaalta viheni haastateltavien puheessa ja normaali nuoren eldmi mur-
rosikineen ja kavereineen nousi suuressa madrin keskusteluun. He jopa toivat esiin, ettei
yldaste vélttdmattd olisi ollut kovin erilainen ilman kuulovammaa. Suurin osa oli téssa

vaiheessa padssyt eroon koulukiusaamisesta ja elima alkoi tasaantua koulumaailmassa.

Erityisesti yldasteaikaan liittyen pyysin haastateltavia pohtimaan oman identiteetin syn-
tymista ja sithen vaikuttaneista tekijoistd. Monet haastateltavista kertoivat perusidentitee-
tin lahtevédn kotoaan ja niistd asenteista ja ajatuksista, joita vanhemmat ovat noudattaneet
kasvatuksessaan. Kysymys siitd, millaiseksi identiteetti ja ajatusmalli kuulovamman né-
kokulmasta on muovautunut, on haastateltavieni mukaan 1dhes poikkeuksetta perdisin
sekd kotoa, ettd vertaistuen piiristd. Nuoruuden eldménvaiheessa jo pienikin poikkeavuus
saattaa aiheuttaa kriisin ja kysyin, kuinka haastateltavani ndkivit huonokuuloisuuden ke-
hityskriisin ndkdkulmasta. Varsinaisena kriisind he eivit sitd ndhneet, mutta kuulovam-
man vaikutuksilta ei voinut vilttyd. Kuitenkaan he eivét osanneet vastata, olisiko nuoruus
ollut erilaista ilman kuulovammaa. Vastaus oli se, ettd ’nuoruus nyt on yhta kriisii, jos ei

ole kunnon syyté niin keksitidin joku feikki” (3).
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Halusin kysyé jokaiselta haastateltavalta, ettd kokevatko he olevansa kuulevia, huono-
kuuloisia vai kuuroja mukaillen 16yhisti Esa Kalelan (2007) tuloksia. Heisti seitsemén
vastasi kokevansa olevan huonokuuloisia (1-7) ja yksi kuuleva (8). Kuitenkin ndma seit-
semdn toivat ilmi, ettd valtavdeston eli kuulevien identiteetti oli my0s heille 1dheinen.
Vaikka osa osasikin viittomakieltd, oli puhekieli ja kuulo kaikille pddasiallinen kommu-
nikointivéline. Néin ollen kuurojen ja viittomakielisiin kddntyvé identiteetti jii téssi tut-

kimuksessa kayttaimattomaksi.

Eradlla haastateltavistani oli ja on mahdollisuus saada kuulo takaisin eli operaation avulla
kuulo voitaisiin palauttaa. Hinen pohdintansa identiteetistddn oli erittdin mielenkiin-
toista. Hén oli ollut huonokuuloinen syntymaéstién asti ja nyt mietti sité, olisiko hén jat-
kossa huonokuuloinen vai kuuleva. Hén pohti myos sité, ettd mikali jatkossa olisi kuu-
leva, kuinka se vaikuttaisi hinen kaveripiiriinsi ja toimintaansa Kuuloliitossa tai muiden

huonokuuloisten seurassa. (8)

Kaikki haastateltavistani kertoivat osallisuuden halun nousseen nuoruuden aikana. Sitd
he pitiviat nuoruusikddn kuuluvana tekijind, ei niinkdin olevan sidoksissa kuulovam-
maan. Kuitenkin enemmaén kuin lapsuudessa haastateltavat halusivat itse osallistua ja vai-
kuttaa olemalla ldsnd tilanteissa, joissa paitettiin heiddn asioistaan. He kokivat kuulo-
vamman tuoneen heidédn eteensd enemmin tilanteita, jolloin nuorella on mahdollisuuksia
ja my0s velvollisuuksia olla osallinen. Paitoksid ja suunnitelmia tehtiin eri tavoin kuin
muilla. Esimerkiksi ammatinvalintaa varten olivat ldhes kaikki haastateltavani saaneet
yksilollisempdd ja monitahoisempaa ohjausta kuin muut ikdtoverinsa. Samalla ammatin-
valintaa koskien haastateltavani saivat paljon ohjenuoria siitd, mitd he voivat tai eivit voi
kuulovammansa vuoksi tehdd. Tamén he kokivat mahdollisuudeksi, joka olisi voinut ra-

joittaa heidén osallisuuttaan, mutta suurin osa heistd oli tehnyt kuitenkin paatoksensa itse.

Lukio/ammattikoulu ja Ammatinvalinta

Kaikki haastateltavistani olivat jo tehneet toisen asteen opintoja. Suurin osa heistd oli jo
valmistunut joko lukiosta tai ammattikoulusta ja mahdollisesti jatkanut toisiin ammat-
tiopintoihin, ammattikorkeakouluun tai yliopistoon. Keskustelu ammatinvalinnasta oli
erittdin mielenkiintoista, silld useat haastateltavistani kertoivat, ettd eivit anna kuulovam-
man vaikuttaa tulevaisuuden ammattiin. Silti, he toivat esille 1&hes poikkeuksetta ne am-

matit, joihin kuulovammainen ei kykene, kuten lenté;a tai esimerkiksi armeija. Armeija
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olikin asia, johon haastateltavistani miespuoliset ottivat kantaa poikkeuksetta. Huonokuu-
loisena tiedén, ettd niiden ammattien listaa, joihin et kuulovammaisena voi hakeutua on
tuotu tietoon jo hyvin nuorena ja itse ainakin sisdistin ne hyvin. Se, ovatko ndma ammatit
niin sanotusti hyvin opittu lista sopimattomista ammateista vai erddnlainen muistutus

siitd, ettd kaikkeen emme kykene, jdi minulle epaselviksi.

Ammatinvalinnasta enemman keskusteltaessa tuli ilmi, ettd haastateltavani olivat kuiten-
kin jollain tasolla kdyneet ldpi sitd, kuinka kuulovamma ty6hon vaikuttaa. Ammatinva-
linta oli my0s asia, mihin haastateltavani kertoivat kuulleen erilaisia mielipiteitd ja oh-
jeistuksia eri tahoilta, kuten opinto-ohjaajalta, kuntoutusohjaajalta, opettajilta tai muilta
aikuisilta. Ohjeiden sisdltd koski pddasiassa sitd, mitd kuulovammainen voi tai ei voi
tehda. Erés haastateltavistani toivoi opettajan uraa ja tiedosti siithen liittyvét haasteet esi-
merkiksi luokkatilanteissa. Hidn oli luottavainen siitd, ettd se mihin hinen kuulonsa ei
riitd, on mahdollista paikata teknisilld apuvélineilld. (5) Eréds toinen haastateltavistani
tyoskenteli tehdasolosuhteissa ja kertoi tekniikan seké tyotovereiden hyvén yhteistyon ja

-hengen auttavan, jos tulee haasteellisia tilanteita vastaan. (4)

Monilla ei vield ollut kokemusta tydelaméstd, mutta erds haastateltavista kertoi keskuste-
lustaan esimiehensd kanssa, jossa esimies toi esiin asiakastyon haastavuuden kuulovam-
man vuoksi. Hin epdili asiakkaiden mieluummin toimivan toisen tyontekijén kanssa,
koska haastateltavallani oli kuulokojeet. Kuulovamma madritti téssé tilanteessa ja kes-
kustelussa hanen ammattitaitoaan, minkéa haastateltavani koki loukkaavana. (3) Omat ko-
kemukseni tydeldmastd ovat olleet vain positiivisia, mutta ennakkoluulot ovat selkeésti
aina ikdédn kuin ilmassa, jopa sanattomana. Haastateltavani kanssa samoin olen kokenut,
ettd on ensin osoitettava ammattitaitonsa ja kykynsé tehdé tyota ja sen jilkeen kohtelu on
yhdenvertaista muiden tyStovereiden kanssa. Tilanteissa on itse myds hyvin herkalld mie-
lelld ja kokemukset ovat hyvin henkilkohtaisia. On muistettava, ettd tarkoitus ja tulkinta

eivit vilttdméttd kohtaa ja siksi vddrinkisityksid saattaa tulla.

5.2 Kuntoutus ja eldmédnkulun vaiheet

Kuntoutusohjaaja oli selkein esimerkki kuntoutukseen liittyvistd asioista, jotka tulivat

esiin haastatteluissa. Jokainen haastateltavani oli ollut tekemisissd oman alueensa lasten
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ja nuorten kuulovammaisten kuntoutusohjaajan kanssa ja osa myds aikuisten kuntoutus-
ohjaajan kanssa. Sosiaalisen kuntoutuksen merkitys yhdessd apuvilineiden eli teknisen
kuntoutuksen kanssa oli selkein ja eniten arkipdivain koskettava kuntoutusmuoto nyt kun
haastateltavani eldvét nuoren aikuisen eliménvaihetta. Kuulovamman toteamisen yhtey-

dessd ja sen jalkeen my0s muilla kuntoutuksen osa-alueilla oli suurempi rooli.

Yksi haastateltavistani kiteytti kokemansa eron lasten ja nuorten seké aikuisten kuntou-
tusohjauksesta seuraavasti: ’ku oli alle 18-vuotias ni oli paljon enemmain tietoo ja se tuli
automaattisesti, tavallaan automaattisesti” (2). Mut nyt ku on yli 18 ni pitii itte selvittda
tosi paljon asioita eiké se tuu niin automaattisesti”. Hin lisdsi tdhan, ettd kuntoutusohjaaja

on yksi tdrkeimmisté tiedon tuojista niin apuvélineiden kuin tapahtumienkin osalta.

”Ne on kyl ollu tirkeitd eldméssi ja on jatkuvasti” (1) kertoo erds haastateltavistani kun-
toutusohjaajien merkityksestd. Hian kertoo kuntoutusohjaajan olleen tukena ja paikalla
aina kun eldmadssi oli muutoskohtia ja lisdksi aina tarvittaessa. Kuntoutusohjaajan kerro-
taan kdyneen kouluilla ja hoitaneen paljon tiedottamiseen liittyvid asioita niin opettajien

kuin koulutovereidenkin osalta. (5,8)

Kuten jo yldasteesta puhuttaessa mainitsin, vertaistuen merkitys korostui haastateltavilla
erityisesti yldasteaikana. Monet kertovat osallistuneensa ensimmaéisen kerran vertaistuki-
leireille tai —kursseille juuri yldasteikdisend. Toki osa oli jo ollut lastenleireilld nuorem-
pana (1,2,3,4,5,6), mutta nuoruusién tapahtumat olivat myos heille merkittavid. Kysytta-
essd vertaistuen merkitystd haastateltavieni eldméédn he nostivat esiin termit itsetunto ja
identiteetti. Osalla haastateltavista oli huonokuuloisia sisaruksia ja osalla ei. Enemmisto
oli sitd mieltd, ettd heiddn huonokuuloisen identiteettinsd on perdisin leireiltd. Kokemus
siitd, ettd on olemassa muita saman ikdisid ja samanlaisten haasteiden kanssa painivia
nuoria oli erittdin tdrkedd. Lisdksi yksi haastateltava toi esiin, ettd leireilld oli mukava
huomata kuulevansa paremmin kuin joku toinen, silld hédn oli aina ollut l&hipiirisséén ai-
noa huonokuuloinen. Olen itse kokenut saman, silld olen 14hipiirisséni ainut huonokuu-

loinen ja kokemus siité, ettd muillakin on huono kuulo, on d4rimmaéisen tarkea.

Yksi tiarked vertaistuen rooli on tietenkin vanhemmilla tai sisaruksilla. Kenenk&én haas-

tateltavani vanhemmilla ei ollut kuulovammaa, mutta sisaruksilla oli (1,2,6,7).

Kysyttdessd millainen merkitys vertaistuella on, yksi haastateltavistani vastaa
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erittdin suuri. Tosi iso osa, et jos md en olis nihny ketddn, md varmaan
luulisin et md oon ainut kuulovammainen, huonokuuloinen, moottorikorva,
miten sen nyt haluaa sanoa. ... Kun on ollut sielld leireilld ja ndhnyt muita-
kin huonokuuloisia ni sielld ei koskaan tarvi selittdd kuka sd oot ja mikd
sua vaivaa, miks sulla on tollaset, kuuleks sd nyt varmasti, haloo artikulaa-
tio, vaan sielld osataan huomioida heti. Kaikki pddsee kuitenkin mukaan,

se on niin tiivis porukka (2)

Erds haastateltavani tiivisti vertaistuen merkityksen sanoen “ettei oo yksin tin asian
kans.” (4) Yksi heisti ajatteli, ettd tdrked4 oli ” just se ku siel oli ne muut et ei siin mitdan
syvillisempdd merkitystd vaan se et tddl on muutki than samanlaisii hyvii tyyppei. Sai

uusii hyvii ystavii, se oli varmaan se juttu.” (7)

Kuuloliiton vertaistukitoiminta ja sdinndlliset jokakesdiset leirit loppuvat, kun tulee
taysi-ikdiseksi. Senkin jidlkeen on nuorten aikuisten toimintaa, mutta sitd on harvemmin
ja se on keskittynyt suurille paikkakunnille ja pdédasiassa pddkaupunkiseudulle. T4td har-
mitteli osa haastateltavistani. Jarjestoistd Kuuloliitto on selkedsti vahvimpana ollut haas-
tateltavieni toiminnan jarjestdjdnd. Osa oli kiynyt myds kuulovammaisten lasten vanhem-
pien liiton leireilld. Yhtend tdrkednd syyné tdihédn on tietenkin myds haastateltavieni haku
Kuuloliiton moottorikorvat eli nuorten aikuisten facebook-sivujen kautta. Erds haastatel-
tavistani rinnasti osallisuuden késitteen suoraan vertaistukeen ja siihen, ettd pystyi autta-
maan muita olemaan osallisena omaan eldméaanséi olemalla itse vertaistukinuori. Aktiivi-
nen toiminta yhdistysty9ssa oli kolmen haastateltavani kannalta erittéin tirkedd ja titi he
itse toteuttivat eri keinoin. (4,6,8) Keskusteluissa nousi esiin ndkdkulma siitd, kuinka kuu-
lovammaisten jérjestdissd on hankalaa saada esiin nuorten d4nté ja toisaalta, kuinka nuo-

ria on vaikea saada mukaan todelliseen jdrjestGtoimintaan.

Oman harrastuksen hankkiminen oli joillekin haastateltavilleni hankalaa, esimerkiksi mo-
nissa litkuntaharrastuksissa pelataan ja kilpaillaan joukkueina, jolloin ohjeet kuuluvat
kentén laidalta. Osa koki timén tavan estdneen koko harrastuksen (3) ja osa taas kertoi

parjanneensd yllattavin hyvin. (5,7)

Byrokratian, erilaiset hakemusten, tukien, avustusten, apuvilineiden, leiripaikkojen ja —
maksujen mddrd on suuri. Siind erds haastateltavani totesi olevan iso ongelma. Lapsena

el ole mitddn mahdollisuutta ymmartia niin sanottua “paperisotaa” ja aikuisenakin sen
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haltuun ottaminen vaatii paljon tyotd. Hén koki, ettd jos kaiken byrokratian takana on
ajatus palveluista ja tavoista tuottaa yhdenmukaisempaa yhteiskuntaa, niin siihen liittyy
paljon ristiriitoja. Han kertoi kokeneensa myds, etti ottaisi ennemmin takaisin kuulon
kuin rahoja, esimerkiksi kuntoutustukea. (4) Erds haastateltavani haluaa aktiivisesti olla
mukana jirjestotoiminnassa ja sitd kautta olla edesauttamassa huonokuuloisten osalli-
suutta. Hén ndkee kuitenkin vield erityisen tirkeédksi ajaa nuorten ja nuorten aikuisten

huonokuuloisten asiaa, silld he ovat laajassa kuulovammaisten piirissd vihemmistona. (4)

Apuvilineet

Apuvilineet nousivat esille jokaisen haastateltavan kanssa keskusteltaessa. He kokivat
apuvilineet hyviksi ja toimiviksi, jotta pystyivdt olemaan yhdenvertaisempia muiden
kuulevien kanssa. Kuitenkin monet haastateltavista eivit kayttineet tilld hetkelld muita
apuvilineitd kuulokojeiden lisdksi, koska kokivat, etteivit tarvitse niitd. Tarkoitankin
tdssd sanalla apuviline pddasiassa muita mahdollisia apuvilineiti kuin kuulokojeita. Lap-
suudessa kéytettyjd apuvilineitd, esimerkiksi ryhmédkuuntelulaite, jii monilla pois yldas-
teikdisend. Erityisend haasteena jo ala-asteaikana haastateltavani kokivat ryhmikuunte-
lulaitteiden ison koon ja sen, ettd niitd oli kdmpelod kayttad. Haasteena oli my0s kaytin-
non toiminta silloin, kun opettaja kysyi kysymyksié luokalta ja muut oppilaat vastasivat.
Naiitd vastauksia ei ryhmékuuntelulaitteen kautta kuullut. Erilaisia kdytdntdja laitteen
kierrattdmisestd opettajan toistamiin vastauksiin oli kokeiltu useammissakin kouluissa,

mutta ajan kuluessa ne aina unohtuivat ja vastaukset jdivit kuulematta. (2,3,6)

Ryhmékuuntelulaitteet aiheuttivat myds positiivisia kokemuksia haastateltaville. Se oli
viline, jolla pystyi erottumaan muista, kun esimerkiksi opettaja oli unohtanut sen kau-
laansa mennessddn opettajanhuoneeseen ja haastateltava pystyi tilloin kuulemaan kes-
kusteluja. Monet haastateltavistani sanoivat sen nostaneen niin hinen itsensé kuin apuvi-
lineenkin arvostusta luokassa. Siitd ei esimerkiksi tdllaisen tapahtuman jalkeen kiusattu
niin paljon kuin aikaisemmin. (3) Yksi haastateltavistani kertoo vield kokemuksestaan,
jossa opettaja on kieltdytynyt kdyttdmasta apuvélinettd, silld se ei sopinut hidnen vaate-
tukseensa. (5) Syyksi he kertoivat haluttomuuden nousta esiin luokassa. Yldasteella apu-
vélineiden kéytto oli haastateltavista myos hankalampaa kaytdnnon syistd. Yksi ei vienyt
laitteita lainkaan yldasteelle (3,6,7), yksi kdytti vain seiskaluokan (1), yksi seiska ja kasi-
luokan. (2,5)
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Luokat vaihtuivat joka tunti samoin kuin opettaja. Oppilaan tuli tilldin itse tunnin alussa
viedad laite opettajalle ja hakea se tunnin loputtua. Sama toistui useita kertoja pdivéssa.
Liséksi erityisen haasteen toivat kaksoistunnit eli tunnit, joiden vilissé oli vélitunti. Opet-
tajat unohtivat ottaa laitteen kaulasta opettajanhuoneeseen mennesséén tai laittaa sen kau-
laan seuraavan tunnin alussa, mikéli olivatkin muistaneet sen tunnin lopussa jittdd poy-
délleen. Kaikki tdma tarkoittaa sitd, ettd oppilaan tuli nousta esiin ja pyytdd opettajaa
huomioimaan asiaa, miké heritti huomiota koko luokassa. Yhdelld haastateltavistani oli
tehty jarjestelyjd niin, ettd avustaja kuljetti ja huolehti ryhmakuuntelulaitteen aina oikean
opettajan kaulaan (6). Télldinkin haastateltavan tehtivina oli viedd ja tuoda laitteet aa-
muin illoin kouluun. Vain yksi haastateltavistani kéytti apuvélineitd myos nykyisissi
opinnoissaan (4) ja kaksi vain kotioloissa (1,3). Vaikka kiusaaminen ei koskettanut var-
sinaisesti apuvilineitd kokivat haastateltavat ne kiusallisiksi. Usein kiusaaminen liittyi

kuulovammaan ja apuvilineet toivat asiaa esille.

Seuraukset siitd, ettd apuvélineet jdivét pois, olivat erilaiset eri perheissé ja kouluissa.
Kotona kéytivit keskustelut joko vanhempien tai sekid vanhempien ettd kuntoutusohjaa-
jan kanssa olivat yleisid (1,2) Nyt kun kaikilla haastateltavillani oli kulunut jo vuosia yla-
asteajasta, kysyin, oliko apuvilineiden pois jattdmiselld vaikutusta heiddn koulumenes-
tykseensd. Suurin osa vastasi olleen (1,3), mutta esimerkiksi yksi (2,3) toi ilmi oman mur-
rosikdnsd haastavuuden siind méaérin, ettd apuvélineiden kaytto ei todenndkoisesti oli kou-

lumenestysti parantanut.

My6hemmisséd opinnoissa apuvélineet palasivat kuvioihin (1,2,4) riippuen opiskelupai-
kasta. Erds haastateltavistani hankki itselleen viittomakielisen opiskelutulkin opintojen
tueksi, kun opinnot tuntuivat muuten haastavilta ja koulun kanssa yhteistyo apuvilineiden
kdyton suhteen oli toimimatonta. (2) Kotona kaytettdvid apuvélineitd oli tdlld hetkelld
kaytossd television kuunteluun. (1,3,5). Haasteena induktiosilmukan kéytdssé niin koti-
oloissa kuin yleisissékin tiloissa osa haastateltavista toi sen, ettd silloin kaikki muut ddnet
katoavat. Erds haastateltavistani kuvasi tilannetta ndin: ”’jos mé paan sen induktion ni
multa havidd kaikki muu maailma. M& en niinku pysty eldmddn. Musta tuntuu et ma
imaudun johonki kuoppaan sen kanssa. Mun on niinku pakko saada tietdd mitd mun ym-
périlld tapahtuu, tuleeko mun takaa joku. Tavallaan tulee semmonen itsesuojeluvaisto.”

(3) Yleisapuviline oli kdytossd yhdella (6)
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Halytinjirjestelmd on yhdelld haastateltavalla kdytdssé ja hénelld sithen kuuluu ovikello
ja palovaroitin. Olen kéyttinyt yleisapuvilineen lisdksi hélytinjarjestelmid. Kuten osa
haastateltavistani koen my0s haasteeksi sen, ettd apuvilineet ovat yhd edelleen hieman
kompeloitd. Lisdksi ne ovat teknologialtaan, esimerkiksi hélytinjarjestelmén osalta, van-
hanaikaisia. Olen itse kokenut myos vauvan itkuhdlyttimen kadyton erittdin kdmpeloksi.
Erds haastateltavistani sanoikin juuri sen, mitid itsekin olen asiasta ajatellut. Nykyajan ai-
kuiset ja nuoret aikuiset vaativat mutkatonta ja vaivatonta teknologiaa ja niiden kayttoa.
Mikali se ei nykyisilld apuvilineilld ole mahdollista, ne jadvat kdyttdmattd. Nain on kay-
nyt omalla kohdallani. Lisdksi suurena haasteena pidén apuvilineiden sopimattomuutta
useampiin kuulokojeisiin. Oma yleisapuvilineeni jii kdyttimattoméksi, kun sain uudet

kojeet.

Apuvilineiden osalta osallisuudesta keskusteltiin kaikkien kanssa tovi. Pohdimme muun
muassa sitd, onko osallisuus toteutunut, kun haastateltava itse sai paéttia ja jattaa apuva-
lineet pois kaytdstd yldasteaikana. Monet sanoivat sen olleen huono ratkaisu (1,2). Toinen
asia, mikd apuvilineiden ja osallisuuden yhteydesti tuli ilmi, on ajan my6td parantunut
teknologia. Kuulokojeita uusitaan tietyin vélein ja erds haastateltavani kertoikin hdmmen-
tidvasta tilanteesta uudet kojeet saatuaan, silld hidn oli lammittdnyt mikroaaltouunissa ruo-
kaa, mutta ei ollut koskaan aikaisemmin kuullut sen piippaavan lammityksen valmistut-

tua. (4)

5.3 Kuulovammaisten nuorten aikuisten omat osallisuuden méaéritelmat

Jokainen haastateltava sai kertoa ensin omin sanoin, mité osallisuus on heiddn mielestéan,
ja tdmén jalkeen kerroin heille lyhyesti teoriaosassani esille tuomia osallisuuden méaéri-
telmid. Palasimme osallisuuden merkitykseen vield uudelleen ja pyysin haastateltaviani
kertomaan esimerkkejd, milloin osallisuus on heiddn eldméssdédn joko toteutunut hyvin

tai huonosti.

Yksi haastateltavista (1) niki osallisuuden toteutuvan hyvin apuvélineiden kautta. Han
korosti etenkin esteettdmyyden ja yhdenvertaisuuden nikékulmia, kun on mahdollista
kayttdd apuvilineitd. Kuitenkin hén oli sitd mieltd, ettd apuvélineista tiedotetaan liian vé-
hén ja niiden hankkiminen on todella hankalaa julkisten palveluiden kautta sekéd kallista

yksityisesti. (1,2)
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Erds haastateltavistani kertoi osallisuuden olevan hinen mielestéén sité, ettd pystyy paét-
tdmédn mitéd tekee, mitd pukee pdille, millaisen koulutuksen haluaa ja esimerkiksi kéy-
madn kaupassa. Hénestd osallisuuteen kuuluvat haaveet, tavoitteet ja unelmat ja se,
kuinka itse pystyy niihin vaikuttamaan. Oma pda tulee pitdd kylména ja miettid, antaako
muiden vaikuttaa omiin ajatuksiin tai tunne-elaméén. Muut ovat riski oman osallisuuden

mahdollisuuksille. (2)

Osallisuus on erddn haastateltavani mielesté sitd, ettd on ldsné ja padsee olemaan ldsna,
esimerkiksi tullaan huomioiduksi. ”Osallisuus on paljon omia valintoja, koska kukaan ei

voi madrittd sua tai sun tekemisii. Pitd4 itse pitdd huoli siitd, ettd on osallinen.” (3)

Yksi haastateltavistani yhdisti osallisuuden vahvasti vertaistukeen. Siithen, ettd on mah-
dollista osallistua tapahtumiin ja olla aktiivinen. Lisdksi hén koki tarkeéksi mahdollisuu-
den puolustaa omia oikeuksiaan. Ja omasta henkil6kohtaisesta nakokulmasta haastatelta-
vani néki tdrkeédn, ettd on hyviksyttiva itsensd, ennen kuin voi niyttda ja osallistua myos

laajemmalti. (4)

Osallisuuden mairittdminen ei ollut kovin helppoa ilman taustaa, mutta annettuani haas-
tateltavilleni aikaa miettid vastausta sain my0s seuraavia vastauksia. ”Osallisuus on sitd,
ettd on samat oikeudet ku muilla. (5)” Erés haastateltavani koki osallisuudeksi sen, etti
vanhemmat kysyivit hdnen mielipidettidén, vaikka tekivitkin padtokset. (7) Osallistumi-
nen, ldsnd oleminen ja valta olivat erddn haastateltavani mielestd osallisuuteen liittyvid

kisitteitd. (8)

Kaikki haastateltavat kertoivat, ettd lapsuudessa suurimmat osallisuuden edistdjdt olivat
vanhemmat. Vanhempien kanssa kéytiin keskusteluja niisté asioista, mihin kuulovamma
silloin vaikutti. Osalla se tarkoitti erityisopetusta tai lisdmateriaalia esimerkiksi kielten
oppimisessa. Koulupalavereita, joita pidettiin vuosittain, pitivdt useimmiten aikuiset.
Vain yksi haastateltavista kertoi olleensa mukana ala-asteikdisend koulupalavereissa. Hian
koki my®os, ettd henkilokohtainen osallistuminen on erittdin tirkeéd4, jotta minkddnlainen
osallisuus on mahdollista. (4) Monet haastateltavani eivét kokeneet sen olevan ongelma,
vaikka eivit osallistuneetkaan palavereihin. He kertoivat vanhempien tehneen ne ratkai-
sut, jotka piti tehda, eivitkd he edes kaivanneet sitd vaihtoehtoa, ettd olisivat voineet olla

mukana palaverissa. (1). Siitd huolimatta yksi haastateltavistani toi esille, ettd olisi voinut
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olla asiakasldhtdisempdd, jos olisi itse saanut osallistua palaveriin, ymmaérsi siitd sitten

jotain tai ei.

Useimmat haastateltavistani, siis ndistd nuorista aikuisista, kertoi ettd heilld on takanaan
jo sellainen eldménkoulu, mitd muilla ei ole. Tdman he rinnastivat siithen, ettd he ovat
oppineet pitimdan puoliaan ja vaatimaan itselleen sen, mitd tarvitsevat. Osa kertoi kovet-
tuneensa ja kestdvansd nyt kovempaa kohtelua. Endé he eivét kokeneet hankalaksi ihmis-
ten katseita tai tuijotuksia kuulokojeiden takia. Osa kertoi, kuinka suhtautuu kuulovam-
maansa ja kojeisiinsa seké niistd kertomiseen muille télld hetkelld. Esimerkiksi erds haas-
tateltavani kiteytti mielestdni monien ajatuksen seuraavasti sanoen ’en mai silleen sitd
huutele, ellei kysytd. kyl ne huomaa ja sanoo et ai kato sul on kuulolaitteet” (7) Myos
tietoisuuden lisddntyminen kuulovammoista on auttanut siihen, etteivit haastateltavani
paillisin puolin kokeneet ongelmaksi sitéd, etti tarvitseeko heiddn tuoda kuulovammansa

esille vai ei.

Yhtend loogisimmista, mutta vallitsevimmista haasteista osallisuudelleen nuoret nékivit
oman kuulovammansa. He kokivat, ettd vaikka osallisuutta edistdvid tekijoitd olisi
kuinka, kuulovamma on ja pysyy. Kuulovammassa suurin osallisuutta heikentdva tekija
oli haastateltavien mukaan se, ettei kaikkea voi kuulla kunnolla ja sen vuoksi riski olla
ymmaértamétta ja jaada ulkopuoliseksi kasvaa. Osa totesi myos, ettd ndin voi kdydd myos
normaalikuuloisilla ihmisilld, mutta uskoivat sen olevan heille huomattavasti pienempi

ongelma.

Yksi haasteista, joita haastateltavani olivat enemmaén tai véhemmaén kokeneet olivat en-
nakkoluulot. Tiedon ja ymmaérryksen puute siitd, mitd kuulovamma on, miten se nékyy
tai tulee huomioida ja minkd verran se vaikuttaa esimerkiksi kommunikointiin. Lisdksi
erds toi esiin haasteen siini, jos on lapsi tai nuori ja huonokuuloinen, jolloin aikuisten
suhtautumiseen vaikuttaa useampi tekijd. Erés haasteltavani kertoo olleensa koulupalave-
rissa yldasteikdisend, jossa koulun rehtori oli puhunut suoraan vanhemmille, eiké ollut
huomioinut hénti lainkaan. (4) Myo0s tyoeldméssd ennakkoluulot tyokykyisyydestd voi-

vat juontaa juurensa kuulovammaisuudesta. (4)

Toinen haasteista, mitd tuotiin useammassa haastattelussa esiin, olivat toiset ihmiset, ym-

paristo ja yhteiskunta. Ylipddnsa he tarkoittivat tekijoitd, joihin eivét voi itse vaikuttaa.
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Televisio ja radio olivat esilld jokaisen puheissa. Ajantasaisen tekstityksen saaminen oh-
jelmiin ja esimerkiksi hitiviestijdrjestelmén kehittdiminen ovat olleet julkisia puheenai-
heita jo kauan, mutta edistys on hidasta. Vain yksi haastateltavista kertoi sddnnollisesti
kayttdvénsa tekstitysohjelmaa suomenkielisissad ohjelmissa, esimerkiksi MTV3 katsomon
kautta. Muutkin olivat sitd pohtineet tarpeelliseksi, mutta kokivat vield parjdévinsa ilman.
Toisaalta keskusteluissa tuli ilmi my6s huoli siitd, kuinka kerrostaloissa ja rivitaloissa
television kova dini saattaa haitata myos naapureita. (2) Lisdksi puhelinasiointi eri viras-
toihin on asia, mikd nousi esiin erddssi haastattelussa. Monissa virastoissa kdytetdan eri-
laisia handsfree-laitteistoja, jotka toistavat déntd hyvin hiljaa tai sen kautta voi kuulua

my0s taustamelua, joka haittaa puheluiden kdymista. (3).

Erés haastateltavani kertoi miettineensé osallisuuden ja esteettomyyden toteumista erddné
paivana kaupungilla kulkiessaan. Kaupungilla olevalla kdvelykadulla kulkee usein polii-
siautoja, joita haastateltavani ei kuule. Hén on kokenut inhottavia tilanteita siitd, kun auto,
esimerkiksi poliisiauto, on tullut seldn takaa eiké han itse ole niitd kuullut tai huomannut.
(3) Lisiksi esille tuli virastoissa paikan péélld asiointi. Useat virastot ovat niin sanottuja
avokonttoreita, joissa on véliseinét eikd tiiviitd tiloja. Néissa virastoissa, kuten tydvoima-
toimisto, kela tai pankki késitelldédn erittdin henkilokohtaisia asioita, joita kukin halutes-
saan voi kuunnella. Jos tuo oman kuulovammansa esille, niin saa palvelua selkedlld ja
kovalla ddnelld, joka varmistaa sen, ettd my0s odotustilan ihmiset kuulevat asioinnin ai-
heen. (3) Monissa yleisissi tiloissa tiedotetaan induktiosilmukasta ja sen kdyton mahdol-
lisuudesta. Yksi haastateltavistani oli kokeillut sité teatterissa ja koki sen toimivaksi (3).
Mutta esimerkiksi yliopiston suurissa saleissa toimivuus riippuu laitteiston tehosta, mik-

rofonin kdytosti ja sijainnista. Ndiden asioiden vuoksi kdytt on ollut haasteellista (4).
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6 Osallisuuden niyttiytyminen yhteiskunnan, yhteison ja yksilon nakokulmista

6.1 Yhteiskunta ja palvelujirjestelméa

Tassd loppuluvussa vastaan tiivistetysti esittdmadni tutkimuskysymykseen, seka tulkitsen
keskeisimpid tutkimustuloksiani yhteiskunnallisella, yhteisolliselld sekd yksilolliselld ta-

solla. Lisédksi tutkimuksen lopuksi arvioin tutkimusprosessiani.

Vastaus tutkimuskysymykseeni: “Miten huonokuuloinen nuori kokee osallisuutensa
omaa eldmaidnsi koskeviin péditoksiin?”, voisi lyhyesti olla seuraava. Huonokuuloiset
nuoret aikuiset kokevat osallisuutensa omaa eldmainsé koskeviin padtoksiin olleen ja ole-
van hyva. Kuulovamman merkitys paétoksid tehtdessi on ollut se, ettd on tiedostettu kuu-
lovammaisuus ja huomioitu se, esimerkiksi ammatinvalinnassa, mutta ei missdan nimesséi
ole néhty sitd rajoituksena, vaan enemminkin haasteena. Todellisuudessa vastaus on pi-
dempi ja moniulotteisempi kuin itsekddn osasin arvata. Olen eldnyt huonokuuloisen ela-
mii ldhes kolmekymmentd vuotta, mutta sen ja sen tuomien ilmididen vaikutus osalli-
suuteen ylldtti my6s minut. Pelkkd kuulokojeen merkitys niin osallisuuden tuottajana
kuin haittana on uskomaton. On mielenkiintoista, miten erilaiset asiat osallisuuteen vai-
kuttavat. Téassd luvussa kokoan kuulovamman ja huonokuuloisten osallisuuden tausta-
vaikuttajia sekd tuon esiin osallisuuden eri alueita. Kokonaisuutena ndma tekijét néyttay-
tyvit erddnlaisena ekologisena mallina, joista on 10ydettivissé erilaajuisia ja -tasoisia tu-
loksia. Osa tuloksista keskittyy yhteiskunnalliseen laajimpaan tasoon, osa taas yksilGta-
soon, joka selkedsti korostuu tutkimuksessani kokemuksellisuuden my6té. Yhteiskunnal-
lisen ja yksilotason véliltd on myds 10ydettavissd yhteisollinen taso, johon tutkimukses-
sani sijoitan kaikki yksilon 1dhiympéristoon sijoittuvat tekijit, kuten perhe tai asennemaa-

ilma.

Tekniikan kehittyminen samoin kuin palveluiden ja yleisen asenteen vammaisuuteen
huomaa muuttuneen jo ndiden haastateltavieni nuorten aikuisten elinaikana. Siksi kuulo-
vamman toteamisen alkuhetkiin liittyy paljon sellaista, mika till4 hetkelld voisi olla toi-
sin. Olen huomannut, ettd nykyddn kuulovammat todetaan 1dhtokohtaisesti jo aikaisem-
massa vaiheessa. Omat lapseni ovat perinndllisyysriskin vuoksi olleet tarkemmassa seu-

rannassa erikoissairaanhoidossa vuoden ikdédn saakka ja sen jdlkeen neuvolaseuranta on
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ollut normaalia tarkempaa. Jokaisen kuulontutkimukset aloitetaan jo synnytyksen jilkeen

kuulon emissiomittauksella ennen kotiutumista sairaalasta.

Yksi tarkeistd osallisuuden vélineistd kuulovammaiselle ovat apuvélineet. Mielenkiin-
toista keskustelua kéytiin apuvélineiden tarpeellisuudesta ja hyddyllisyydestd. Kuitenkin
talla hetkelld l&hes kaikki haastateltavat kokivat apuvélineiden olleen hyddyksi etenkin
kouluaikana. Silti tdllakddn hetkelld apuvélineitd kdytti vain murto-osa haastateltavista.
Kuulokojeita sen sijaan ei missdén vaiheessa sisdllytetty apuvilineisiin, vaan haastattelija
muistutti niistd joka kerta erikseen. Niitd haastateltavat kéyttivit pdivittdin ja ne olivat

enemmankin vain joka péiva kéytettdva asuste.

Apuvilineiden toimiminen ja toimimattomuus ovat joko yhdenvertaistava tai eriarvois-
tava nikokulma. Mielenkiintoista on, kumpana apuvélineet ylipddnsi ndhdddn. Toimivat
apuvélineet ovat parhaimmillaan keino pééstd kokemaan ldhes tdydellisesti samanlainen
kuuloeldmys kuin normaalikuuloiset. Vai onko niin, ettd jo pelkkd apuvilineen tarve on
eriarvoistavaa ja haastaa osallisuutta. Itse nékisin apuvilineet mahdollisuutena toteuttaa
parempaa osallisuutta, mutta koska kyse on tekniikasta, aiheuttavat ne myos paljon muuta
rasitetta, jota normaalikuuloisten ei tarvitse huolehtia. Esimerkiksi itselldni hajosi kuulo-
kojeen korvakappale ja jouduin viemién laitteet korjattavaksi. Tand aikana kdytin van-
hempia kojeitani, joiden korvakappaleet olivat jo pienet ja hankasivat korviani kipeésti.
Vaihtoehtoina oli kdyttdd varakojeita ja kérsiéd kipuilevasta korvasta tai olla ilman kojetta
ja kuulla huonosti. Kojeideni korjauksen jilkeen olen taas jilleen erittdin kykeneva toi-
mimaan ja kuulemaan, mutta hetkellisesti tekniikka aiheutti suuria rajoituksia mahdolli-

suuksilleni ottaa osaa esimerkiksi keskusteluihin.

Samaan aikaan, kun kuulovammaiset kehuvat suomen palvelujdrjestelmén tukevan ja
tuottavan riittdvid palveluita, todetaan, ettd niiden saaminen on hankalaa. Néen téssi erit-
tdin suuren ristiriidan. Haastattelemani nuoret aikuiset olivat oma-aloitteisesti hankkineet
tai hankkimassa tarvitsemansa apuvilineet, mutta opinndytetyoni (Takala 2010) mukaan
aikuiset eivét niistd niin paljon tienneet tai ottaneet selvad. Taysi-ikdisyyden jilkeen on
selkedsti haasteellista saavuttaa nditd kehuttuja palveluita ja apuvilineitd. Tiedostetaan,
ettd palveluita ja yhad paremmiksi kehittyvid apuvilineitd on olemassa, mutta niiden saanti
ja tavoittaminen ovat hankalaa. Ongelma on nimenomaan enemmaén palveluiden jarjesta-

misesséd kuin laadussa (Virkki ym. 2011, 110-113).
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6.2  Yhteiso, tuki vai haitta osallisuudelle

Myos Kivistd (2014, 133—137) on havainnut kuinka erilaiset kdytdnnon rajoitukset ja fyy-
siset esteet ovat rajoittaneet osallisuutta. Samoin hén tuo esiin asenteiden vaikuttavuuden
niin hyvéssi kuin huonossa. Maailma on muuttunut ja asennoituminen vammaisuutta ja
vammautumista kohtaan on toisenlainen. Esteettomyyden keinot ovat laajentuneet ja siksi
esimerkiksi huonokuuloisella on mahdollisuus normaalikuuloisen kaltaiseen asiointiin ja
esimerkiksi osallistumisen mahdollisuuksiin. Kuitenkin edelleen keskustellaan paljon yh-
denvertaisista mahdollisuuksista. Esimerkiksi virastoasiointi, puhelinasiointi ja muut ti-
lanteet, jotka vaativat keskustelua ja tarkkaa kuulemista, ovat haasteellisia huonokuuloi-

selle.

Haastatteluissani tuli esiin tyypillinen asenteellinen ongelma, joka liittyy vammaisuuteen.
Niin sanottu “tyhména pitdminen” eli yhden vamman johtaminen toiseen ja ennakkoluu-
lot siité, ettd esimerkiksi fyysinen tai aistivamma vaikuttaisi myds kykyyn toimia itsendi-
sesti tai vaikkapa eldménhallintaan. My6s Kivistd (2008, 135-137) ja Ahponen (2008,
156) ovat havainneet saman, kun vammainen kulkee avustajan kanssa. Tall6in vammai-
nen saatetaan sivuuttaa ja keskustellaan suoraan avustajan kanssa, vaikka asia koskettaisi
nimenomaan vammaista henkil6d. Tieddn omasta kokemuksestani kertoa esimerkin kuu-
lovammaisen ndkdkulmasta. Usein puhujan tai 44nentoiston syysti en saa selvii asiasta,
télloin toistan useasti kysymystid mitd tai vastaan védrin, koska luulin kuulleni oikein.
Erddn kerran téllaisessa tilanteessa keskustelukumppanini toistaessa kysymystdan ehka
noin kolmatta kertaa, hin lisdsi loppuun, ettd olenko varma, etti en kuule vai olisiko vikaa
my0s ymmaérryksessdni. Téllaisia réikeitd tilanteita tulee harvoin, mutta sanatonta vies-
tintdd turhautumisesta ja ymmaérryksen tason epdilystd on ollut usein, ndin kertoi myos

osa haastateltavistani.

Tutkimustulokseni vahvistavat teoriaosuuttani siiné, etti lasten ja nuorten osallisuuteen
vaikuttavat hyvin paljon aikuiset. On kyse sitten vanhemmista tai tyontekijéisté, joita eri
elaménvaiheisiin liittyy, heiddn merkityksensd on suuri. On tdysin aikuisten ratkaista-
vissa, kuinka lapset otetaan huomioon, kun esimerkiksi suunnitellaan lapsen koulun su-
jumista. Lapsuuden aikana aikuisten merkitys todella on suuri jo, kun ajatellaan esittele-
midni lapsuuden kehitystehtdvid. Naisté tehtdvistd kuulovammaisten lasten osalta nimen-

omaan puheen ja kielellisen tuottamisen ja ymmairtdmisen merkitys on suurin. Tdmén
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tehtidvin onnistuminen vaikuttaa osallisuuteen, sekd on paljon kiinni vanhemmista ja hei-
dén aktiivisuudestaan niin kotona kuin hankkimaan ammattilaisten, esimerkiksi puhete-

rapeutin, apua.

Uskallan viittdd, ettd huonokuuloinen ja jokainen vammainen henkild, joka on sinut
oman vammaisuutensa kanssa, pystyy osoittamaan suvaitsevaisuutta myos muita vam-
maisia ja erilaisuutta kohtaan. Vammaisuus ja laajempana teemana erilaisuus ovat asioita,
mitkd yhdistdvit. Esimerkiksi kokemus kiusaamisesta voi olla sama, vaikka vamma on
erilainen tai vaikka kiusaaminen johtuisi kokonaan jostain muusta kuin vammaisuudesta.
Kiusaaminen on selkeésti ollut iso osa haastateltavieni kokemuspohjaa ja suurin osa ko-
kee sen vahvistaneen heitéd ja kasvattaneen heiddn identiteettiddn, mutta ei kuitenkaan

muuttaneen siti.

6.3 Huonokuuloinen yksiloni

Keskustelu kuulevan, kuuron ja huonokuuloisen identiteetistd olikin mielestdni yksi an-
toisimpia osioita haastatteluissa. Siind yhdistyi monia osallisuuden arvoja, kuten jo mai-
nitsemani kunnioitus ja thmisarvo. Haastateltavien identiteetin muotoutumiseen vaikut-
tavia asioita l0ytyi paljon ja ne ovat mielestini erittdin tdrkeitd ja jopa sovellettavissa
muihin vammaisryhmiin. My6s Hammel ym. (2008) tutkimuksessaan tuovat esiin, etti
vammaisryhmét usein kasitteellistdvit osallisuuttaan erilaisten arvojen kautta. Perheen,
lapsuuden ja kasvatuksen merkitys siind, kuinka oman vamman kykenee hyviksymaéén,
on selkedsti suuri (ks. Kivisto 2014, 158; Loijas 1994, 201; Ahponen 2008, 170). Asen-
nekasvatus alkaa syntymaisté saakka ja vaikuttaa identiteettiin hyvin paljon. Kuten Kalela
(2007) tuo esille toisten huonokuuloisten tapaaminen on merkityksellisti ja erityisen tér-

kedd se on identiteetin kehittymisen kannalta.

Toisaalta huonokuuloisuus ja siihen identifioituminen toi mukaan ison ryhmén muita ih-
misid ja tapahtumia, joihin osallistuminen oli mahdollista vain vammaisuuden vuoksi.
Vertaistuen merkitystd eivdt monet pystyneet edes sanoin kuvailemaan. Merkityksellinen
kuuluminen johonkin on siis erityisen tirkeda ja kuten haastateltavani toivat esille, erityi-
sesti nuoruusvaihettaan eldville ja identiteetistdén epdvarmalle johonkin kuuluminen on
hyvin tirkedd. Samalla oli mahdollisuus olla vaikuttamassa jérjestotoiminnan kautta ja

olla tukemassa toisia, olla ottamassa ja antamassa vertaistukea.
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Thomasin (2002, 174—176) malli osoittautui mielesténi erittdin paikkaansa pitdvéksi suh-
teessa saamiini vastauksiin ja madritelmiin osallisuudesta. Haastateltavani eiviat missdin
nimessd kokeneet osallisuutta jyrkésti joko olevaksi tai olemattomaksi. He kokivat osal-
lisuuden olevan kuin jana, jossa voi olla enemmin tai vihemmaén osallinen. Kuten ylla
oleva kuvio ja jo aikaisemmin mainitsemani Oranen (2008,9) toteaa osallisuusajatuksen
ndhtidvén usein tikapuumallina, huomaan haastateltavieni tuoneen esiin samaa nikemysta.

He kokivat mahdollisuuksia ja toivat niitd esiin jopa samoin sanoin kuin Thomas (2002).

Osallisuudesta keskusteltaessa sekd ennen kertomaani osallisuuden teoreettista osiota,
ettd sen jilkeen huonokuuloiset nuoret aikuiset toivat esiin hyvin paljon samoja teemoja,
joita Kivistd (2011,30) oli tuonut esiin kaaviossaan. Erityisesti koko osallisuuden kenttda
ympardivit arvot, kunnioitus ja ihmisarvo, ndkyivét haastateltavieni pohdinnoissa. Néista
vield erityisesti kunnioitus sai ison sijan pohdinnassa siitd, kuinka jokainen saa olla eri-
lainen ja sitd pitdd kunnioittaa. Toisen ihmisen kunnioituksen lisdksi he kokivat tirkeédksi
itsensd kunnioittamisen ja sen, ettd uskaltavat olla omanlaisiaan ja etté heill4 ei ole tar-

vetta peitelld omaa vammaansa.

Erityisen tirked ndkokulma, ehkd jopa tirkein johtopddtoksistd, on se, kuinka iso merkitys
on silld, miten yksilo kokee osallisuuden. Vaikka osallisuus termind saattoi olla vieras
haastateltavilleni, he kaikki ymmarsivit sen koskettavan omaa eliméansi. Kokemus siitd,
ovatko he olleet osallisina tai mitkad asiat ovat vaikuttaneet heiddn osallisuuteensa, on
jokaisen kohdalla erilainen. Voimme kéyda niitd seikkoja l4pi eri teoreetikkojen mallien
mukaan ja 16ytdd huomattavia yhtildisyyksid. Itse palaan kuitenkin jilleen samaan niko-
kulmaan kuin teoriaosuudessanikin sanoin mieltyvéni. Osallisuus on kokemuksellista,
osallisuuden merkitys, sen ilmenemistavat ja maaritelmét seka toteutuminen ovat yksilol-
listd ja vaihtelevaa. Hedelmallisintd on se, ettd yksilo voi tiedostaa oman osallisuutensa

ulottuvuudet sekd sen vahvistajat ja heikentdjdt ja toimia omaa osallisuuttaan tukien.

Naen, ettd oman osallisuuden ja sen merkityksen rakentumiseen vaikuttavat kokemukset
jaeletty eldma kokonaisuutena. Téll4 tarkoitan myds niitd heikkoja hetkid. Hetkié, jolloin
osallisuus ja osallisuuden puute, ovat ilmentyneet esimerkiksi syrjinnén tai vallan viérin-
kdyton tavoin. On yksil6sté kiinni, kuinka kokemukset ja osallisuus sitten lopulta kohtaa-

vat toisensa ja muokkaavat yksilod, mutta selkedsti yksilostd tdssd on kysymys. Néin
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myd0s teoriaosuudessani esille tuoma F16jt (2000,20) nékee. Han toteaa, ettd osallinen yk-
sild on voimaantunut subjekti ja tdimd voimaantuneen subjektiuden positio seki sen séi-

lyttdminen on osallisuuden mittari.

6.4 Tutkimuksen arviointi ja jatkotutkimusaiheet

Kandidaatin tutkimuksessani perehdyin vammaisten osallisuuteen yleisemméllé tasolla
ja nyt tarkemmin rajattuna huonokuuloisten kokemuksina. Osallisuuden tematiikasta on
tullut ja tulee tutkimustietoa talld hetkelld todella paljon. Aina on kuitenkin paikallaan
tehdd myo6s hyvin rajattua tutkimusty6ta kohdentaen erittdin tarkkaan ja hyvin rajattuihin
tilanteisiin, thmisryhmiin tai palveluihin. Vammaispalvelun sosiaalityontekijani ja kuu-
lovammaisena henkilona olen havainnut, ettd tutkimusta ja asiakastietoutta tai -kokemuk-
sia vammaispalveluiden kiyttdjistd voisi tuoda lisdd. Myos tyontekijoiden kokemuksia ja

tietoutta on aina syyta lisata.

Huonokuuloisen nuoren aikuisen osallisuus omaa eliméé koskeviin paatoksiin on tutki-
mukseni tutkimuskysymyksend. Tutkimusmenetelmén valinta, haastattelututkimus, rajaa
aineiston madrai ja vastaus tutkimuskysymykseen perustuu siis kahdeksan henkilon ko-
kemuksiin. Vaikka kokemukset ovat aina yksilollisid, on selvii, ettd ilmi6t niiden takana
ovat laajempia ja useita, jollei kaikkia huonokuuloisia koskevia. Tutkimuksen tarkoituk-
sena oli tavoittaa niitd ilmioitd, jotka vaikuttavat huonokuuloisen lapsen ja nuoren osalli-
suuteen tehtiessd padtoksid heiddn elaméédnsad koskien. Mielestdni tdmé on toteutunut ja
erilaisia ilmiditd on tavoitettu. Se, onko tutkimus tdydellinen ja kattava on varmasti toinen

kysymys, silld kyse on kokemuksellisuudesta.

Tutkimusprosessini on ollut pitkd, vuosien tyd on viimein valmis. Opintoni ovat keskey-
tyneet niin tdiden kuin perhesyiden takia useaan otteeseen ja juuri tastd syystéd niiden val-
mistuminen on suuri ilo. Olen oppinut tutkimuksen tekemisestd paljon. Tutkimuksen te-
kemisen on oltava hyvin organisoitua ja hallittua. Kun sen tekemiseen tulee tauko, vie
kauan péésti takaisin siihen tietotasoon, joka tutkimuksesta ja siithen liitdnnéisistd asioista
oli ehtinyt kertyd. Aihe ja itse tutkimuksen tekeminen on ollut mielenkiintoista ja jo si-
ndnsd motivaatiota herdttavdd. Kokemusasiantuntijuus juuri tutkimastani aiheesta on

asettanut haasteita niin teema- ja haastattelurungon kasaamisessa, haastattelujen toteutu-
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misessa kuin itse analyysivaiheessakin. Ohjaus siitd, ettd oma kokemus voi nédkyi tutki-
muksessa helpotti, silld minulla on paljon tietoa aiheesta. Lisdksi omien kokemuksien
mukaan tuominen on mielesténi tirkeé osa tutkimustani, silld 1dpi tyon kokemuksellisuus

on tarkea ndkokulma.
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Liitteet

Facebook-ilmoitus

HE]I, sind 18-25-vuotias nuori. Olen Heidi-Mari Finnil4 ja teen Lapin yliopiston pro gra-
duani. Pddaineeni on sosiaalityd. Tutkimuksessani haluan haastatella nuoria kuulovam-
maisia, koskien heidén nuoruusaikaansa ja heidin siné aikana tekemidin valintoja ja paé-
toksid. Kyseessd on haastattelututkimus, joka toteutetaan ldhelld sinua ja se vie vain pie-

nen hetken aikaasi.

Mikéli tunnet kiinnostusta osallistua haastatteluun, pyydén ldhestymaidn minua Face-

bookin yksityisviestilld tai sdhkdpostilla osoitteeseen ja voimme sopia tapaamisesta



Teemaluettelo
Haastattelun kulku
1. Taustatiedot
2. Alle kouluikédinen
3. Peruskouluikdinen
a. Ala-aste
b. Ylaaste
4. Toinen aste
5. Myohemmit elaménvaiheet
6. Osallisuus
a. oma ndkemys
b. teoriatausta
i. omat kokemukset
TEEMAT:
OSALLISUUS

Kuntoutus (fyysinen, psyykkinen, sosiaalinen, taloudellinen)

Apuvilineet

Identiteetti (asennekasvatus)

Ympiristo (koti, koulu, muu, esteettomyys, yhdenvertaisuus)
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Suostumuslomake

Tamai lomake on kirjallinen suostumus osallistumisesta Heidi-Mari Finnildn opinnéyte-
tyon aineistonkeruuna toimivaan haastatteluun. Opinndytetyo suoritetaan Lapin yliopis-
ton Yhteiskuntatieteiden tiedekunnassa ja sen pddaineena on sosiaalityo.

Haastattelu suoritetaan kahdenkeskiseni keskusteluna ja se nauhoitetaan sanelukoneella.
Suostut lomakkeen allekirjoittamalla myds nauhoitteen tallentamiseen. Tallenne ei ole
muiden kuin tutkijan kéytettdvissd tai kuunneltavissa ja se hdvitetddn opinndytetyon val-
mistuttua.

Tutkimuksen raportissa ei tule ndkyviin tunnistetietoja, kuten nimid tai muita mahdollisia
tunnistettavia yksityiskohtia haastateltavista. Tutkijalla on sitova vaitiolovelvollisuus py-
syvéasti haastatteluun osallistuneiden yhteystiedoista. Haastatteluista hyddynnetddn se

asiasisiltd miké tutkittavan asian kannalta on olennaista.

¢ Suostun haastatteluun ja sen tallentamiseen yll4 olevien ehtojen mukaisesti.

e Minua on informoitu riittdvisti haastattelusta ja olen saanut esittdd kysymyksia.

e Tiedin, ettd tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja ettd voin kieltdytya
tai perua suostumukseni koska vain.

e Ymmiarrin, ettd tiedot kasitellddan luottamuksellisesti.

Paikka ja padivamaira

Haastateltavan allekirjoitus Tutkijan allekirjoitus

Nimenselvennys Nimenselvennys



