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Tiivistelma

Martikainen L, Raino P. Sisdkorvaistutetta kiytta-
vien lasten ja nuorten kuntoutus- ja tulkkauspal-
velujen toteutuminen ja tarve tulevaisuudessa.
Helsinki: Kela, Sosiaali- ja terveysturvan selostei-
ta 89, 2014. 67 s. ISBN 978-951-669-960-1 (nid.),
978-951-669-961-8 (pdf).

Témidn tutkimuksen tavoite oli selvittdd vuosina
1997-2010 sisikorvaistutteen saaneiden, 1990-2002
syntyneiden (10-22-vuotiaiden) lasten ja nuorten
(N = 61) avustus- ja tulkkauspalveluiden kéyttod,
tulkkauskielid ja -menetelmid, kuntoutusta sekd
ndiden palveluiden kehittamistarpeita. Aineisto ke-
rattiin kyselylomakkeella (N = 61) ja haastattelemal-
la (N = 16). Vastaajina toimivat tutkimusjoukkoon
kuuluneiden lasten vanhemmat seka tdysi-ikaiset
tutkimusjoukon jasenet. Aineiston keruu toteutet-
tiin kesélld ja syksylld 2012.

Tutkimustuloksista kévi ilmi, ettd koulussa yli puo-
lella tutkittavista oli kdytossaan avustaja, tulkki tai
muu tukihenkild. Kouluty6n ja opiskelun ulkopuo-
lella tulkkia kdytettiin melko vdahén. Pddasiallisesti
kéytetyt tulkkausmenetelmat olivat puheelle tulk-
kaus tai viitotun puheen/tukiviittomien kaytto. Li-
saksi tulkit tai avustajat saattoivat toimia viittomien
tai viittomakielen opettajina. Lahes kaikki tutki-
musjoukon jésenet olivat saaneet kuntoutuksena
puheterapiaa ja yli puolet lisdksi sopeutusvalmen-
nusta. Teknisend kuuloa parantavan apuvilineend
suurin osa tutkittavista kaytti FM-/RT-laitetta.

Vastaajat toivoivat, ettd oppilaitosten kuunteluolo-
suhteita olisi mahdollista kartoittaa ja akustointia
parantaa. Kehittamistd vaatisi erityisesti vertaistu-
en sekd asiakaslahtoisen otteen parempi huomioi-
minen kuntoutuksessa. Lisaksi toivottiin moni-
puolisempia kuntoutus-, avustamis- ja tukitoimia
kaikille kouluasteille. Ruotsinkielisilld vastaajilla
erityisongelma oli sopeutumisvalmennuskurssien
vahidinen tarjonta sekd suomenruotsalaista viitto-
makieltd osaavien tulkkien huono saatavuus. Tdhdn
kohderyhmaién kuuluvien henkil6iden tilanteet ja
tarpeet vaihtelevat suuresti: he tarvitsevat ja tule-
vat tarvitsemaan hyvinkin yksilollisesti raataloityja
kuntoutus, avustus- ja tulkkauspalveluja.

Avainsanat: kuulovammaiset, lapset, nuoret, kuu-
lokojeet, sisdkorvaistutteet, tulkkauspalvelut, kun-
toutus, kuntoutuspalvelut, vammaispalvelut

Alkusanat

Vammaisten henkiléiden tulkkauspalvelun jar-
jestamis- ja rahoitusvastuu siirtyi kunnilta Kan-
saneldkelaitokselle (jdljempana Kela) 1.9.2010.
Tdman muutoksen tapahduttua Humanistinen
ammattikorkeakoulu (Humak) esitti Kelalle tut-
kimushanketta, jossa selvitettdisiin tarkemmin
sisdkorvaistutteen saaneiden lasten ja nuorten
kommunikaatiota helpottavien avustus- ja tulk-
kauspalveluiden tarvetta koti-, opiskelu- ja tyoym-
paristossa sekd vapaa-aikana. Tavoitteeksi asetettiin
myo6s nykyisten tulkkaus- ja avustusmenetelmien
toimivuuden tutkiminen erityisesti tulkkaus- ja
avustustilanteissa kaytettyjen kielien osalta sekd
erilaisten kommunikaation tukimenetelmien ke-
hittimisen tarvetta viittomakielentulkkien koulu-
tuksessa. Hanke koettiin tarpeelliseksi, koska ai-
hetta on tutkittu timidn mennessa erittdin vahan.
Lisaksi Humanistisella ammattikorkeakoululla
oli tulkkikouluttajana tarvetta selvittdd, missd laa-
juudessa tulkkauspalveluja tassa asiakasryhméssa
kaytetddn ja miten tulkkikoulutusta tulisi kehittaa
niin, ettd myos sisdkorvaistutteen saaneet henki-
16t voisivat saada tarpeidensa mukaista laadukasta
tulkkauspalvelua. Kela halusi liséksi selvittdd saatua
kuntoutusta ja siitd koettua hyotyd sekd perheiden
tunnistamia kuntoutuksen kehittamistarpeita.

Tutkimushanke toteutettiin Humanistisessa am-
mattikorkeakoulussa vuosina 2011-2013. Hankkee-
seen palkattuna tutkijana toimi filosofian tohtori
Piivi Raino ja tutkimusjohtajana kasvatustieteen
tohtori, yliopettaja Liisa Martikainen. Tutkimuksel-
le my6nnettiin lupa hankkeen vastuullisen sijoitus-
paikan (Humak, TKI-toiminta, Kuopio) mukaisesti
Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtymin
tutkimuseettiseltd toimikunnalta 25.1.2011 ja
21.2.2012 (lupamuutos) sekéd Terveyden ja hyvin-
voinnin laitokselta (Dnro THL/1867/5.05.00/2010)
6.5.2011 ja 27.3.2012 (lupamuutos). Kysely- ja haas-
tattelututkimuksen kautta koottu tutkimusaineisto
kerittiin touko- ja syyskuun vélisend aikana 2012.
Tutkimuksen kulkua on ohjannut Kelan asettama
ohjaustyoryhmd, jonka jasenind ovat olleet seuraa-
vat henkilot:

— Ilona Autti-Rimo, Kelan Kuntoutuksen tutki-
musryhmén ryhmiépéallikko, lastenneurologian
dosentti, tutkimusprofessori

— Reijo Johansson, Kelan asiantuntijaladkari, au-
diologian dosentti, LKT

— Taina Vilimaa, akatemiatutkija, logopedian do-
sentti, FT, Oulun yliopisto
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— Mirja Luotonen, osastonylildakari, foniatri LT,
Oulun yliopistollinen sairaala

— Antti Aarnisalo, ylilddkari, korva- neni- ja kurk-
kutautien dosentti, LT, HYKS Kuulokeskus

— Pirkko Mikkonen, koulutusjohtaja KM, Humak
(2/2011-8/2012); Tulkkausalan johtaja VTL Eeva
Salmi (8/2012-) Humak

— Liisa Martikainen, yliopettaja, KT, Humak - tut-
kimuksen vastuullinen johtaja

— Mikko Karinen, TKI-paallikko, Humak

— Paivi Raino, tutkija, FT, on toiminut ohjausryh-
maén sihteerina.
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1 Johdanto

Téamin tutkimuksen tarkoitus on selvittda sisdkor-
vaistutteen saaneiden lasten ja nuorten avustus- ja
tulkkauspalveluiden kaytt6d, tulkkaus- ja avustus-
menetelmia erityisesti kielten osalta, kuntoutusta,
tukipalveluiden kédyton tarvetta seké kyseisten pal-
veluiden kehittdmistarpeita. Ndiden tutkimustee-
mojen taustoittamiseksi raportissa kuvataan ensin,
mité sisdakorvaistutteen kiytto yleisemmin merkit-
see ja millaista tutkimustietoa sisdkorvaistutteen
saaneiden lasten kommunikaatiomenetelmista,
kouluympiristoon integroitumisesta, tulkkaustar-
peesta sekd apuvilineiden kdytostd on télld hetkelld
saatavilla.

1.1 Sisdkorvaistute kuulemisen
mahdollistajana

Sisdkorvaistute mahdollistaa puheen ja ympériston
ddnien kuulemisen seki pienen lapsen puhutun kie-
len oppimisen erittdin vaikeasta kuuloviasta huoli-
matta. Ensimmainen monikanavainen sisakorvais-
tute Suomessa asennettiin kuulonsa menettaneelle
lapselle vuonna 1995 ja ensimmaiinen syntymastdan
vaikea-asteisen kuulovaurion omaava lapsi leikat-
tiin kaksi vuotta myohemmin.' Vuonna 2007 maas-
samme oli jo puolentuhatta sisakorvaistutteen kayt-
tajad, joista kolmannekselle leikkaus oli suoritettu
alle 4-vuotiaana. (Jero ja Kentala 2007, 2014; Vali-
maa ja Lonka 2010, 131; THL Tieto-osasto. Sahko-
postitiedonanto Jouni Rasilainen / THL, 17.4.2012%)
2010-luvulla istute pyritddn asentamaan vaikeasti

1 Ranskassa ja Yhdysvalloissa kokeiltiin 1950-1960-lukujen vaihteessa
erittdin vaikeasti kuulovikaisilla aikuisilla ensimmaistd kertaa sisakorvaan
asennettavaa, kuulohermoa sahkdisesti stimuloivaa kuulolaitetta. Viisi-
toista vuotta mydhemmin sisakorvaan asennettavan istutteen saivat en-
simmaiset lapset, jotka olivat tuolloin 10- ja 14-vuotiaita. Vuosituhannen
lopussa sisdkorvaistuteleikkauksia oli tehty eri puolilla maailmaa jo 35 000
henkildlle, joista puolet oli alle 18-vuotiaita ja nuorimmat kaksivuotiaita
(Christiansen ym. 2002, 15-35). Vuoden 2010 alussa sisdkorvaistutteita
laskettiin maailmanlaajuisesti olevan 150 0oo henkildlld, joista yli puolet
on lapsia (Giezen 2011, 13).

2 Terveyden ja hyvinvoinnin laitos (THL) tuottaa sosiaali- ja terveysalan ti-
lastoja padtdksenteon, kehittamisen ja tutkimuksen tueksi ja vastaa tilasto-
viranomaisena tilasto- ja rekisteritietovarantojen yllapidosta ja kehitystyosta.
Sosiaali- ja terveydenhuollon hoitoilmoitusjdrjestelma (HILMO) kasittda
tiedonkeruun sosiaali- ja terveydenhuollon laitoshoidosta, erikoissairaan-
hoidon avohoidosta, sosiaalihuollon asumispalveluista ja kotihoidon asiak-
kaista. Tiedot tuotetaan sahkoisista asiakas- ja potilastietojdrjestelmista
tai palveluntuottajat tallentavat tiedot sahkdiseksi siirtotiedostoiksi ja la-
hettdvat siirtotiedostot THL:adn salattua, sahkoista toimituskanavaa pitkin.
Sosiaali- ja terveydenhuollon rekisterien ja asiakirjojen tiedot ovat salassa pi-
dettavid. THLvoi kuitenkin yksittaistapauksessa antaa luvan erdiden rekiste-
rien ja asiakirjojen tieteelliseen tutkimuskayttoon. (Terveyden ja hyvinvoinnin
laitos 2012a ja b.) Tahan tutkimukseen saatu lupa HILMO-rekisterin kdyttoon
on kuvattu tarkemmin luvuissa Alkusanat ja Tutkimusjoukon valinta (2.1).
HILMO-rekisterid on kdytetty kaikissa THL:n Tieto-osaston tatd tutkimusta
varten sahkdpostitse toimittamissa tiedoissa.

kuulovaurioisina syntyneille lapsille jo noin vuo-
den idssd ja mahdollisesti kumpaankin korvaan,
jotta lapsi pddsisi riittdvdn varhain hyédyntdméan
kuuloaistiaan puhutun kielen omaksumisen kan-
nalta ratkaisevassa kehitysvaiheessa. (Ks. Jero ja
Kentala 2007, 2015; Kokkonen ym. 2009, 1568, 1577;
Archbold 2010, 377; De Raeve ja Lichert 2012, 132-
133; Vilimaa ja Lonka 2010, 13 ).

Noin promillella maassamme syntyvistd lapsista
on kohtalainen, huomattava tai vaikea kuulovaurio.
Niistd 50-60 vastasyntyneestd vaikea kuulovaurio
on 25-30:1la eli noin 0,5 promillella kaikista vas-
tasyntyneistd. Luku on samansuuntainen myds
kansainvilisissd tutkimustuloksissa. (Blanchfield
ym. 2001; ks. Sorri 2005, 86; Lonka ja Hasan 2006,
73; Kokkonen ym. 2009, 1568). Suurin osa néistd
lapsista (jopa n. 95 %, Mitchell ja Karchmer 2004;
ks. Jalonen ja Pohjonen 1975, 19) syntyy kuuleville
vanhemmille. TAmin vuoksi 1980-luvulta lahtien,
ennen sisakorvaistutetta, viittomien (tai viittoma-
kielen) opetus oli osa perheille suunnattua kuntou-
tuksellista tukea. Heti kun lapsen vaikea-asteinen
kuulovaurio oli todettu, perheille suositeltiin tu-
kiviittomien tai viittomakielen opiskelua riittdvin
kielellisen virikkeiston ja yhteisen kommunikaation
turvaamiseksi kasvuymparistossd (esim. Loueka-
ri ja Tuominen 2010, 40-41). Puhetta tukevien ja
korvaavien menetelmien (kuten tukiviittomien ja
viitotun puheen) ohella lapsen kuulon ja puheen
kehitystd tuettiin puhe- ja kuulonharjoituksin seka
korvanulkoisin kuulokojein (ks. Archbold 2010,
23-26; Ahti 2010, 150-155; Lénnqvist 2010, 65-72).

1980-luvulla ja sen jalkeen syntyneet vaikea-astei-
sesti kuulovaurioiset (kuurot) lapset varttuivat viit-
tomia tai viittomakieltd kayttavassa kasvuymparis-
tossd ja kdvivat kuulovammaisten erityiskouluja tai
-luokkia, joissa viittomakielista tai viittomin tuet-
tua opetusta oli tarjolla alakoulusta lukioon asti (ks.
Jokinen ja Martikainen 2005, 243-250; Lehtomaki
ja Niemi 2005, 277-281). Vuonna 1979 voimaan
tullut invalidihuoltolaki ja myohemmin vammais-
palvelulaki (1987) ja laki vammaisten henkiloiden
tulkkauspalvelusta (2010) sekd vuonna 1983 alkanut
jarjestelméllinen viittomakielen tulkkien koulutus
ovat mahdollistaneet véhitellen yhd paremman
tulkkauspalvelujen saatavuuden vaikeasti kuulo-
vaurioisten (kuurojen), viittomakieltd kayttavien
henkiléiden opinnoissa, tydelimdssd ja vapaa-
ajalla. Sisdkorvaistutteen aiheuttamia muutoksia
vaikeasti kuulovaurioisten henkildiden tarvitse-
miin tulkkauspalveluihin ei tietojemme mukaan
kuitenkaan ole vield selvitetty — ei Suomessa eika
muuallakaan maailmassa. Tarkennettakoon viel,
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ettd tdssa yhteydessé tulkkauspalveluilla tarkoite-
taan seka kielen sisaista ettd kahden kielen valista
kommunikaation valittamista.

1.2 Sisdkorvaistutteen saaneiden
lasten kielen kehitys ja kommunikointi-
menetelmien valinnat

Aiemmissa sisdkorvaistutteen saaneita lapsia kos-
kevissa tutkimuksissa on todettu, ettd lapsen ja
hénen ympéristonsé vilinen vuorovaikutus alkaa
vakiintua viimeistdan leikkausta seuraavien kahden
kolmen vuoden aikana, ja useimmiten puheen- ja
kuulonvaraiseksi kommunikaatioksi (Huttunen ja
Valimaa 2010, 389; Sume 2010, 190; ks. Wheeler
ym. 2009). Puhutun kielen tuottamisessa tapahtuu
huomattavaa kehitysté erityisesti kahden ensim-
madisen vuoden ajan jatkuen my®0s téstd eteenpdin,
jopa 5-10 vuoden ajan leikkauksesta (ks. Sume
2010, 190). On kuitenkin huomioitava, etta naissa
tutkimuksissa lasten sisakorvaistutteen saamisika
on ollut kohtalaisen korkea (Huttunen ja Vdlimaa
(2010): ka. = 3 v 4 kk ja Wheeler ym. (2009): ka.
= 3 v 8 kk) ja ndin ollen lapset ovat usein kaytta-
neet viittomapainotteista kommunikointia ennen
istuteleikkausta. Tamai tarkoittaa kdytannossa sitd,
ettd kyse on viittomapainotteisen kommunikoin-
nin muutoksesta kohti puhutun kielen painotusta.
Sisdkorvaistutetta pitempaédn kdyttineiden lasten ja
nuorten kielten ja kommunikaatiokeinojen kirjoa
on edelleen tarkasteltu myos sosio- ja psykolingvis-
tisestd ndkokulmasta. Siind esiintyvéa variaatiota
on tutkittu suhteessa kielenkéyttokontekstiin ja esi-
merkiksi nuorella kehittyvain sosiaaliseen ja kielel-
liseen identiteettiin (Wheeler ym. 2007; Archbold
ja Wheeler 2010; Hyde ja Punch 2011).

Esimerkiksi Helena Sumen paraikaa kdynnissa
olevassa pitkittdistutkimuksessa (N = 19) selvite-
tadn sisakorvaistutetta kédyttavien lasten oppimis-
ta, sosiaalisten taitojen kehittymistd ja identiteettid
esiopetuksesta nuoruusikdan. Tutkimuksen osa-
raportissa kuvataan sisakorvaistutelasten kommu-
nikaatiossa tapahtuneita muutoksia vanhempien
ndkokulmasta. Raportin mukaan valtaosa lapsista
(79 %) kaytti leikkauksen jdlkeen padkommuni-
kaationaan puhuttua kieltd, vaikkakin vanhemmat
“tarkensivat tietoa ja kirjoittivat lapsen tarvittaessa
kéayttavin myos muita kommunikaatiomenetel-
mid” esimerkiksi tukiviittomia, selkedd huuliota ja
sormiaakkosia (Sume 2010, 194). Sumen mukaan
lasten puheen tuottaminen oli vanhempien mieles-
td ymmarrettavad yli 50 %:lla tutkittavista, mutta
samalla 38 % vanhemmista "oli huolissaan” lapsen

puheen ymmirrettdvyydestd. Kun lapset olivat vuo-
rovaikutuksessa vieraitten ihmisten kanssa, puheen
tuottamisen ymmarrettavyyteen liittyva huoli nou-
si yli 60 %:iin. (Sume 2010, 196.)

Watsonin ym. (2010) tutkimuksessa tarkastel-
tiin 175:td Isossa-Britanniassa sisikorvaistutteen
saanutta lasta (implantoinnin keskiarvoika 4,8 v,
mediaani 4,3 v). Néistd lapsista 61 % kommunikoi
puheella viisi vuotta sisdkorvaistuteleikkauksen
jalkeen. Viittomien tai viittomakielen kaytossa
esiintyi kuitenkin suurta variaatiota sen mukaan,
minkad ikdisend lapsi oli saanut sisdkorvaistutteen:
esimerkiksi yli 5-vuotiaana implantoiduista puolet
(54 %) kaytti viitottua puhetta tai tukiviittomia,
kun taas alle kolmevuotiaana leikatuista 80 % kaytti
puhuttua kieltd (Watson ym. 2010, 212).

Sisdkorvaistutelasten puheen havaitsemisen ja kuu-
lemisen hyvaa tasoa korostavia tutkimuksia koh-
taan on myos esitetty kritiikkia, silld tutkimukset
on tehty padosin hdiriottomassa ja halyttomassa
ympéristossd (Pisoni ym. 2008, 54) eivatka ne si-
ten kuvasta riittdvasti luonnollista puhutun kielen
havaitsemista ja kidytt6a kommunikointitilanteissa
esim. kotona ja koulussa (Thoutenhoofd ym. 2005).
Archboldin ja Wheelerin (2010, 233) esittdmén ha-
vainnon mukaan sisdkorvaistutetta kéayttaviin lap-
siin kohdistuvissa tutkimuksissa oletetaan lasten
kommunikaation pysyvin samankaltaisena lasten
varttuessa. Heiddn mukaansa sisdkorvaistutetta
kdyttdvien nuorten, heiddan perheensd ja muun
ldhiymparistonsa tapa kommunikoida on hyvinkin
vaihtelevaa. Kommunikaatiossa vaihdetaan jous-
tavasti puheen kiytostd viittomiin ja takaisin pu-
heeseen - ikdvaiheesta, tilanteesta tai ympéristosta
toiseen siirryttdessd. Toisaalta perheen jalapsen tai
nuoren vaivattomaksi kokema kommunikaatio ja
kielenmuoto voivat erota siitd, mitd pidetdan kuu-
lon ja puheen harjoittamisen takia toivottavana.
Ndma nidkemykset taas voivat poiketa siitd, miten
lapsi tai nuori tuntee toimivansa parhaiten perheen
ulkopuolella, esimerkiksi oppimis- tai tydymparis-
tossddn. (Thoutenhoofd 2006; Wheeler ym. 2009;
Archbold ja Wheeler 2010; Hyde ja Punch 2011.)

Samalla kun sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten
kohdalla on korostettu puheen ja kuulon harjoit-
tamista ja puhutun kielen omaksumista, viitotun
kielen omaksuminen tai viitotun puheen/tuki-
viittomien tarve on tdssd ryhmassd muuttunut
toissijaiseksi verrattuna aiempaan nidkemykseen
kuulovaurioisten lasten kuulonkuntoutuksesta
(ks. Ahti 2010). Esimerkiksi Mayerin ja Leighin
(2010, 179) mukaan puhetta tukevia tai korvaavia
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kommunikointimenetelmia (kuten tukiviittomia)
otetaan vaihtoehtona huomioon vasta sitten, kun
on selvisti osoitettavissa, ettei puhutun kielen ke-
hitys sisdkorvaistutteenkaan myo6té ole edistynyt
toivotulla tavalla. Puhetta tukevia tai korvaavia
kommunikaatiomenetelmid kaytetddn usein sel-
laisilla lapsilla, joilla on neurologisia hairioita tai
kielellisen kehityksen vaikeuksia, jotka ovat esteend
puheen tavanomaiselle kehitykselle (ks. Huttunen
ym. 2009; Lonka ym. 2011).

Lonka ja Hasan (2006) kartoittivat puheterapeu-
teille ja kuulonkuntoutuksen tyontekijoille tehdylla
kyselytutkimuksellaan kaikkien Suomessa vuoteen
2005 mennessé alle 18-vuotiaina sisdkorvaistutteen
saaneitten puhutun tai viitotun kielen kaytt6a (ks.
my6s Lonka ym. 2011). Heidén tutkimusjoukossaan
(N =164) 138:11a oli synnynndinen tai ennen kielen
oppimista kehittynyt kuulovaurio ja 26:1la vaikea
kuulovaurio. (Vrt. my6s Arlinger ym. 2008.) Ensin
mainitussa ryhmaissé viittomakommunikaatio ei
ollut lainkaan kaytossa 36 %:lla (n = 50), jalkim-
madisessd 65 %:1la (n = 17). Muilla viittomat tai viit-
tomakieli olivat kdytossd yhtaaikaisesti tai puheen
kanssa vaihdellen, ja ainoastaan 12 % (n = 20) kai-
kista tutkittavista kdytti padasiallisesti viittoma-
kieltd. Lisdksi Longan ja Hasanin kartoituksesta
kéy ilmi, ettd kaikilla niilld vuoteen 2005 mennessa
istutteen saaneilla lapsilla, jotka kayttivét viittoma-
kielta tai tukiviittomia kommunikaatiossaan (97
lasta 164:std), 32 %:lla (n = 31), oli todettu jokin
kommunikointia tai puheen kehitystd haittaava
lisivamma. Pelkéstddn viittomakieltd kayttavilld,
joita oli 12 % koko tutkimusjoukosta, yli puolella
(55 %) oli jokin lisivamma. (Lonka ym. 2011, 298;
ks. my6s Huttunen ja Vdlimaa 2010, 394, 396.) Myos
Huttusen ym. (2009, 1790-1791) 36:ta lasta koske-
vassa tutkimuksessa kaikilla neljilld viittomakieltd
kayttavalla lapsella oli liitdnndisvammoja, kun taas
kahdeksalla muulla puhetta ja viittomia kayttavalla
lapsella niité oli vahemmaén.

Kuten edelld on kuvattu, tulokset sisdkorvaistut-
teen saaneen lapsen kielen ja puheen kehittymisesta
riippuvat suuresta maarasta taustamuuttujia, joita
kaikkia ei yksittdisissd tutkimuksissa ole mahdol-
lista ottaa huomioon ja vieldpa niin, ettd voitaisiin
huomioida kaikkien eri muuttujien keskiniiset
vaikutukset toisiinsa. Tulosten tulkitsemisen kan-
nalta olennaisista taustamuuttujista olisi tarkattava
esimerkiksi seuraavia seikkoja:

— missd idssd kuulovaurio on havaittu
— missé kielenkehityksen vaiheessa istuteleikkaus
on tehty

— onko istute asennettu yhteen korvaan vai mo-
lempiin korviin

— kuinka kauan istutetta on tutkimushetkeen men-
nessa kdytetty

— kuinka pitkddan lapsi on mahdollisesti kuullut ja
kayttinyt puhetta ennen istuteleikkausta

— millainen lapsen kielellinen kasvuymparist6 on
(ennen istuteleikkausta ja sen jdlkeen)

— onko lapsella kuulovian liséksi lisivammoja ja
kielenkehitykseen vaikuttavia hdiri6itd ja minka
laatuisia ne ovat

— millaista kuntoutusta lapselle on tarjolla

— millaisia ja kuinka kestdvid teknologisia rat-
kaisuja eri valmistajien tuottamissa, eri aikoina
asennetuissa implanteissa on kulloinkin ollut
kaytettavissd. (Ks. esim. Leigh 2008, 28; Pisoni
ym. 2008, 53-54; Archbold 2010, 55-56, 375-387;
Sume 2010, 190; Viélimaa ja Lonka 2010, 128-131;
Lonka ym. 2011, 297; Marschark ja Hauser 2012,
33-35; Spencer ym. 2012.)

1.3 Sisdkorvaistutteen
saaneiden lasten integroituminen
kouluympdristoon

Téamin tutkimuksen yksi tavoite on ollut selvittaa,
millaista kouluympéristoon integroitumisessa tar-
vittavaa kommunikatiivista tukea sisdkorvaistutet-
ta kayttavat lapset ja nuoret ovat saaneet (opiske-
lumenestyksen huomioiminen on tosin jouduttu
rajaamaan pois). Tydympdristoon integroitumista ei
tassd yhteydess selvitetty, koska tutkimusjoukkoon
ei kuulunut yhtddn tydssd kdyviaa henkiloa. Koti-
maiset tutkimukset nimittdin osoittavat (Lonka ja
Hasan 2006; Sume 2008, 128; Huttunen ja Vilimaa
2010, 390; ks. my6s Yli-Pohja 2005), ettd yli puo-
let sisikorvaistutteen saaneista lapsista ja nuorista
osallistuu oman ldhikoulunsa tarjoamaan yleis-
opetukseen. Siitd huolimatta, ettd tima aiemmin
erityisopetukseen sijoitettu oppilasryhma on yli
10 vuoden ajan ollut yleisopetuksen parissa, maas-
samme ei ole edelld mainittuja tutkimuksia taikka
yliopistolliseen perustutkintoon liittyvid opinnayt-
teitd lukuun ottamatta selvitetty kattavasti, millaisia
tukitoimenpiteitd sisakorvaistutetta kdyttavan me-
nestyksekds integroiminen yleisopetukseen vaatisi.

Kuurojen ja huonokuuloisten (ja samalla myds sisa-
korvaistutteen saaneitten lasten) opetukseen liit-
tyvad kansainvalistd tutkimusta on paljon, mutta
tulokset ovat ristiriitaisia. Koko tutkimusalaan kriit-
tisen huomionsa kohdistaneet Spencer ja Marschark
(2010) ovat systemaattisen tutkimuskatsauksensa
perusteella osoittaneet, ettd kaikki kuulovammai-
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set oppilaat - sisakorvaistutetta kdyttavat mukaan
lukien - tarvitsevat tukea ja sopeutusta oppimis-
ympdristdonsd, mutta opintomenestys taikka oppi-
misymparistossd kehittyvit sosiaaliset taidot eivit
ole yksinomaisesti johdettavissa siitd, onko lapsi
sijoitettu yleis- tai erityisopetukseen (vrt. kuiten-
kin Stacey ym. 2006). Integraatiota tai koulume-
nestystd ei mydskdan yksinomaisesti voida katsoa
edistdvdn sen, onko koulussa kdytetty pelkdstddan
puhetta, kiyttadko oppilas itse viittomakieltd tai
viitottua puhetta (tukiviittomista) tai tukeutuuko
oppilas kielensisdiseen (esimerkiksi kirjoitustulk-
kaukseen) tai kieltenviliseen tulkkaukseen (puhu-
tun ja viitotun kielen vililld).

Laajassa, 100 sisdkorvaistutteen saaneeseen lapseen
ja nuoreen kohdistuneessa ranskalaisessa survey-
tutkimuksessa (Venail ym. 2010) havaittiin, ettd
koulumenestys on sisikorvaistutetta kayttavien
ryhmaissd kolme kertaa heikompaa kuin normaa-
likuuloisilla. Luokalle jaavét kuitenkin harvemmin
pelkistdan puhekommunikaatioon tukeutuvat kuin
viittomakommunikaatiomenetelmid hyodyntavit.
Tutkijat esittavét syyksi sen, ettd pelkédstaan puhe-
kommunikaatioon pitdytyneet saavat muutoin-
kin intensiivisempdd huomiota tukiopetuksen ja
puheenkuntoutuksen kautta, mikid saattaa vai-
kuttaa koulumenestykseen myonteisesti. Venail’n
ym. (2010) tutkimuksessa tarkasteltiin myds ope-
tusjarjestelyihin liittyvid tukitoimenpiteitd sekd
niilla sisakorvaistutteen saaneilla, joilla oli muita
vaikeuksia, ettd niilld, joilla ei nditd ollut havaittu.
Raportoituja tukitoimenpiteitd olivat “erityisavus-
taja” (mm. muistiinpanojen kirjoittaja), henkilo-
kohtainen avustaja ja FM-radiotaajuuslaite. Suurin
osa 8-11-vuotiaista lapsista kdytti avustajaa (80 %);
my0s ne, joilla ei ollut lisdvaikeuksia. Heistd neljan-
nekselld tarve jatkui myds vanhempana (pysyen n.
20-30 %:ssa). Niilld oppilailla, joilla oli muita vai-
keuksia, avustajan tarve oli erityisesti nuorempien
lasten ryhméssé vieldkin suurempi. Tutkimusloy-
doksend tuotiin esiin myos se, ettd tuen tarve ja tu-
keen kaytettavit kokonaiskustannukset vihenevit
molemmissa ryhmissa lasten varttuessa.

Suomalaista koulujérjestelmaa ldhelld olevaa ruot-
salaista koulujédrjestelmad tarkastelevissa tutki-
muksissa (Tvingstedt ym. 2003; Preisler ym. 2003
ja2004) on selvitetty laajasti 22:n sisdkorvaistutteen
saaneen, integroidussa tai erityisopetuksessa olevan
lapsen koulu- ja kielivalintoja sekd koulumenestysta
samoin kuin erilaisten avustustoimenpiteitten vai-
kutusta sisakorvaistutetta kayttavan oppimisympé-
ristoon. Tutkimus toteutettiin haastattelemalla seki
lapsia, heiddn vanhempiaan ettd koulujen opettajia

ja avustajia. Tulosten mukaan kouluissa tarjotut tu-
kitoimenpiteet eivit olleet oppimisen kannalta aina
optimaalisia, vaikka lapset muutoin viihtyivét hyvin
riippumatta siitd, olivatko he yksilollisesti 1dhikou-
luunsa integroituja vai kdvivitko he kauempana
kuulovammaisten koulua. Opettajan ja avustajan
vuorovaikutus ei valttamattd toiminut parhaalla
mahdollisella tavalla: toisinaan avustajan odotettiin
toimivan niin tukiopettajana, kielensisdisend puhu-
tun kielen kuin kieltenvilisendkin viitotun kielen
tulkkina, vaikka avustajalla (taikka tulkkausta vas-
taanottavalla lapsella) ei tihadn valttamatta olisi ollut
riittévid kielellisid taitoja (Preisler ym. 2003, 29-32).
Opiskeluympadristossa havaittuja muita haasteita oli-
vat esimerkiksi jatkuvasti vaihtelevat kuulo-olosuh-
teet ja kuuntelutilanteiden rasittavuus (esim. haly)
sekd opettajan puheen epdtiydellinen kuuleminen
ja jatkuvasta pinnistelysté johtuva stressi. (Preisler
ym. 2003 ja 2004; myds Tirkkonen 2004.)

1.4 Sisdkorvaistutteen saaneiden
lasten tulkkauksen tarpeesta

Taman tutkimuksen yksi tavoite oli selvittdd, mil-
laisia avustus- ja tulkkausmenetelmid sisakorvais-
tutteen saaneilla lapsilla (ja nuorilla) on kiyt6ssadan
ja miten toimivia avustus- ja tulkkausmenetelmat
ovat. Ndilla menetelmilld ja -palveluilla tarkoitetaan
perinteisesti jommankumman kotimaisen viittoma-
kielen kayttod. Naissd kielissa viesti kddnnetdan suo-
malaiselle tai suomenruotsalaiselle viittomakielelle
(kaytettyja kisitteitd on selitetty tarkemmin liittees-
sd 1). Puhuttua kieltd voidaan myds toistaa viitto-
milla, jolloin viittomat tuotetaan puhutun kielen
rakenteen mukaisesti. Talloin kyseessd on viitotun
puheen tai tukiviittomien kayttd. Puheen toistosta
on kyse my6s kirjoitustulkkauksessa, jossa kuultu
puheviesti muunnetaan tekstimuotoon. Edellisid
harvemmin kuulovammaisten tulkkauspalvelujen
kuvauksessa tuodaan esiin puheen toisto, jossa pu-
huttu viesti toistetaan selkedlld huuliolla tai selkedlla
aanelld kuulovammaiselle henkilolle, joka ei osaa
viittomakielta. (Ks. Kuuloliitto 2013; Viitoppa 2013.)

Téhdan mennessd kertyneen koti- ja ulkomaisen
ndyton perusteella olisi odotettavissa, ettd suurin
osa sisakorvaistutteen saaneista lapsista ja nuoris-
ta ei tarvitsisi tulkkauspalveluja, koska jopa 60-
80 %:n istutteen saaneista on havaittu kéyttavin
puhetta kommunikaatiossaan (ks. Huttunen ym.
2008; Sume 2010; Hyde ja Punch 2011, 536). Toi-
saalta maassamme tdhdn mennessd laajimmassa
sisdkorvaistutteen saaneita lapsia ja nuoria koske-
vassa selvityksessd (Lonka ja Hasan 2006; Lonka
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ym. 2011) 60 % tutkittavista kaytti erilaisista vuoro-
vaikutustilanteista selviytydkseen ainakin ajoittain
viittomia kommunikaatiossaan. Myos saatavilla
olevien tilastojen mukaan on havaittavissa, ettd
kuulovammaisten kayttdmiin tulkkauspalveluihin
oikeutettuja on 0-15-vuotiaitten joukossa, joihin
osa timén tutkimuksen kohderyhmastikin kuuluu,
kolmisensataa henkilda (taulukko 1) ja lahes sama
madrd kdyttdd opiskelutulkkauspalveluja. Kelan
mukaan opiskelutulkkausta tarjottiin vuonna 2011
yli 6 000 tuntia 290 henkil6lle (séhkopostitiedon-
tanto, Reetta Poso / Kela, 6.2.2013).

Sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten ja nuorten tarve
tuettuun viestintdympdristoon erityisesti opiskelu-
kontekstissa tuodaan myos ulkomaisissa tutkimuk-
sissa esiin. Esimerkiksi Australiassa tehdyssa sel-
vityksessd viidennekselld oli viittomakielen tulkki
(Hyde ja Punch 2011, 542), mutta Yhdysvalloissa
viittomakielen tulkki oli tarpeen jopa 40 %:lle is-
tutteen kayttdjistd, minka lisdksi neljasosalla oli
kirjoitustulkki ja/tai (oppimateriaalien, luentojen)
tekstittaja (Leigh ja Rush 2011). Tdmén ohella yh-
dysvaltalaisessa kartoituksessa 13 %:1la oli puhetulk-
ki, jonka tehtdvé on tuottaa lahietdisyydeltd huulilta
luettavissa olevaa puhetulkkausta tai selventéa tulkin
kayttdjain omaa puhetta tai viittomista. Australia-
laisilla puhetulkki oli vain 2 %:lla (Hyde ja Punch
2011, 542). Lisaksi monet tukimuodoista olivat
padllekkaisid: tulkkauksen tai luentojen tekstitta-

jan ohella henkil6ll4 saattoi olla kuulemista tukevia
apuvilineitd tai henkil6kohtainen avustaja (esim.
muistiinpanojen kirjoittaja; ks. Beadle ym. 2005;
Wheeler ym. 2007). Henkilolla saattoi olla kaytos-
sdan myos erilaisia pedagogisia tukitoimia, kuten
kiertéva erityisopettaja (Leigh ja Rush 2011).

Myds suomalaisia sisdkorvaistutteen saaneita lapsia
koskevassa selvityksessd (Sume 2008, 118-135) on
kéaynyt ilmi, ettd koulussa lasten ja nuorten tukihen-
kiloiden tehtavat ovat padllekkaisia. Tukihenkil6i-
den tehtavat myos limittyvat eri ammattiryhmille
vakiintuneiden tehtdvikuvien kesken: koulussa
tai pdivikodissa ohjaajien, avustajien ja tulkkien
tyohon voi siséltyd niin tulkkausta, ohjausta kuin
opettamistakin.

Lisdksi joissakin ulkomaisissa tutkimuksissa (esim.
Nussbaum ja Scott 2011) esitetddn kouluissa tapah-
tuvan (opiskelu)tulkkauksen laajentamista siten,
ettd tulkki antaisi sisakorvaistutetta kéyttaville lap-
sille (puhutun ja viitotun) kielen kisiterakenteisiin
liittyvaa tukiopetusta. Tulkki tarjoaisi erdanlaista
kielellista “esivalmennusta” koulussa esiintyviin
kasitteisiin ja ylipddtdan tukisi puhutussa kielessa
esiintyvien ddnne- ja lauserakenteiden sekd sanas-
ton omaksumista - silld edellytykselld, ettd hin on
saanut tadhan koulutuksen. (Chute ja Nevins 2006,
146; Nussbaum ja Scott 2011.)

Taulukko 1. Vammaisten tulkkauspalveluihin oikeutetut 31.12.2010 sukupuolittain ja ikdaryhmittdin.

Yhteensa Kuulovammaiset Puhevammaiset® Kuulondkévammaiset
Kaikki 4591 3296 1025 270
Miehet 2 309 1588 604 117
Naiset 2282 1708 421 153
0-15v 503 340 158 5
16-24v 416 232 170 14
25-34 v 439 314 95 30
35-44 v 608 503 78 27
45-54 v 680 501 133 46
55-64 v 786 531 205 50
65-74 v 653 487 119 47
75-84v 398 299 60 39
85-94 v 105 88 7 10
95-v 3 1 2

@puhevammaisella tarkoitetaan tdssa yhteydessa henkildd, jolla on vaikeuksia ilmaista itsedan puheen avulla ja/tai ymmartaa puhetta.
Lahde: Kelan aktuaari- ja tilasto-osasto. Sahkopostitiedonanto Reetta Pos6 / Kela, 30.9.2011.
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1.5 Apuviilineiden kdytto
kommunikoinnin edistdmisessd

Erilaisten tulkkaus- ja avustamispalveluiden li-
saksi my0s erilaiset tekniset apuvilineet toimivat
tarkednd apuna sisikorvaistutteen saaneiden hen-
kiloiden kommunikointiympariston toimivuuden
edistaimisessd. Ladkinnillisessd kuntoutuksessa
apuvilineilld tarkoitetaan laitteita, joilla lisatadn
ihmisten toimintamahdollisuuksia ja itsendisyytta
esimerkiksi heikentyneen toimintakyvyn tai vam-
man vuoksi. Sisdakorvaistutetta kayttava lapsi voi
muun muassa saada puhetta vahvistavan radiotaa-
juuslaitteen, ns. FM-laitteen, joka tarjotaan lapselle
7. koululuokalle asti ladkinnéllisend kuntoutuksena
ja sen jalkeen ammatillisena kuntoutuksena. FM-
laitteen kautta esimerkiksi opettajan puhe vilittyy
suoraan oppilaalle ilman ympériston hilyddnia ja
etdisyyden tuottamaa ddnen vaimentumista. (Ase-
tus laakinnallisesta kuntoutuksesta 1015/1991; Laki
Kansanelédkelaitoksen kuntoutusetuuksista ja kun-
toutusrahaetuuksista 566/2005; Esok.fi 2011; Kuu-
loavain.fi 2013.)

Joissakin ulkomaisissa tutkimuksissa tuodaan esil-
le, ettd kaikki sisdkorvaistutteen saaneet lapset ja
nuoret eivit halua kdyttaa heille tarjottuja tukitoi-
mia ja apuvilineitd ryhmaisti erottautumisen pelos-
sa ja siitdkin huolimatta, ettd ne olisivat kommuni-

kaation sujumisen kannalta heille tarpeellisia (esim.
Hyde ja Punch 2011). Sisédkorvaistutetta kdyttavien
lasten luokkahuoneessa tapahtuvaa vuorovaiku-
tusta koskevassa tutkimuksessa (Vermeulen ym.
2012, 44) arvioidaan henkil6kohtaisen FM-laitteen
estdvan luonnollista vuorovaikutusta ja sosiaalis-
tumista. Tutkijat painottavat myos satunnaisen
kuulonvaraisen havainnoinnin mahdollistamista
ja sen merkitystd oppimisprosessissa (samoin Ha-
ger 1998), miti ei kahdenvilisessd opettajan ja FM-
laitteeseen tukeutuvan, sisdkorvaistutetta kayttavan
oppilaan vuorovaikutuksessa paase tapahtumaan.

1.6 Tutkimushankkeen tavoitteet

Terveyden jahyvinvoinninlaitoksen (THL) HILMO-
hoitoilmoitusrekisterin mukaan Suomessa tehtiin
vuosina 1997-2010 kaikkiaan 334 sisakorvaistute-
toimenpidettd 0-16-vuotiaille lapsille (THL Tieto-
osasto. Siahkopostitiedonanto Jouni Rasilainen
/ THL, 17.4.2012; taulukko 2). Tahdn mennessi
kattavin tdtd ryhmié koskeva selvitys on Longan
ja Hasanin kokonaistutkimus Sisdkorvaistutetta
kayttivien lasten kommunikaatio-, koulu- ja pdi-
vihoitotilanne Suomessa vuodelta 2006 (tutkimus
on ilmestynyt tarkemmin tilastoituna myéhemmin,
ks. Lonka ym. 2011). Kartoitus koski 2005 loppuun
mennessd istutteen saaneita alle 18-vuotiaita hen-

Taulukko 2. Koodilla DFEQO (istutteen asettaminen korvasimpukkaan) rekisteréidyt, o—16-vuotiaitten toimen-

piteelliset, pdattyneet hoitojaksot vuosina 1997-2010.

Vuosi 0-3v 4-7 v 8-16v Yhteensd
1997 7 14
1998 4 2 14
1999 6 3 18
2000 15 5 4 24
2001 16 3 19
2002 15 3 3 21
2003 18 4 3 25
2004 15 7 2 24
2005 12 6 7 25
2006 17 2 3 22
2007 24 2 7 33
2008 21 7 5 33
2009 19 1 10 30
2010 17 6 9 32
Yhteensa 213 60 61 334

Lahde: THL, Tieto-osasto. Sahkdpostitiedonanto Jouni Rasilainen / THL, 17.4.2012.
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kiloitd, joita tuolloin oli Suomessa 164. Heista 74
oli saanut istutteen ennen vuotta 2000, ja ndista
edelleen yli puolet viiden vuoden idss tai sitd van-
hempana (Lonka ym. 2011, 297 ja 301).

Koska kyseistd kohderyhmaa koskeva tutkimus on
kaiken kaikkiaan ollut Suomessa vahéista ja erityi-
sesti sisdkorvaistutteen saaneiden lasten ja nuorten
kayttdmien avustus- tai tulkkauspalveluiden laatua
tai madraad tai kuntoutuksen toimivuutta ei ole sel-
vitetty, timdn tutkimuksen tavoite on ollut etsid
vastausta seuraaviin kysymyksiin:

1. Millaisia avustus- ja tulkkausmenetelmid sisé-
korvaistutteen saaneiden lapsien integroimisessa
talla hetkelld kaytetaan?

2. Missd médrin tutkittavat kayttavat erilaisia avus-
tus- ja tulkkauspalveluja?

3. Millaista kuntoutusta sisdkorvaistutteen saaneil-
le lapsille ja nuorille tilld hetkelld tarjotaan?

4. Millaisia tukitarpeita heiddn tdmanhetkisessa
arkielaméssddn esiintyy?

5. Millaisia kehittamistarpeita kuntoutukselle sisa-
korvaistutteen saaneidenlasten ja nuorten seka
heidédn perheittensa kautta esitetddn?

Liséksi tulkkauspalveluja kayttavilta tutkimushen-
kiloiltd haluttiin selvittaa:

6. Miten toimivia nykyisin kédytossd olevat kom-
munikaatiota tukevat tulkkaus- tai muut avus-
tamismenetelmadt ovat tutkimushenkiléiden na-
kemyksen mukaan?

7. Millaiset avustamis- ja tulkkausmenetelmat oli-
sivat tutkimushenkiléiden ndkokulmasta tarkoi-
tuksenmukaisia?

8. Miten sisakorvaistutteen saaneiden lasten ja
nuorten kommunikaation tukena kiytettdvia
menetelmid olisi syytd kehittdd seka tutkittavien
ettd yhteiskunnan kannalta tarkoituksenmukai-
sen vuorovaikutusympériston turvaamiseksi?

Tulokset esitellddn tutkimuskysymyksittdin siten,
ettd tutkimuskysymyksiin 1-5 ja kohtiin 7-8 vas-
tataan luvuissa 3-4. Raportin lopuksi arvioidaan
nykyisten tulkkauspalvelujen toimivuutta seké nii-
den kehittdmisen tarvetta luvussa 5.

2 Tutkimusmenetelmat
2.1 Tutkimusjoukon valinta

THL:n Tietojdrjestelmien kehitys ja tuki -yksikko
poimi HILMO-hoitoilmoitusrekisteristd 1990-2002
syntyneet henkildt, joille oli asetettu sisdkorvaistute
vuosien 1997-2010 aikana ja jotka olivat tutkimus-
hetkelld 10-22-vuotiaita. Ryhmiédn kuului kaikki-
aan 176 henkilo4, joista naisia oli 91 (52 %) ja miehid
85. Ikdryhma valikoitui siksi, ettd timéan ikaisilla
henkil6illd on jo kokemusta sisakorvaistutteen kay-
tostd koulussa, opinnoissa tai tydelamassa. THL:n
tieto-osaston luvalla henkildtunnisteet voitiin luo-
vuttaa edelleen Kelan palveluosastolle, joka poimi
henkildiden osoitetiedot Kelan asiakasrekisterista.
Koska kolmea henkilod ei endd ollut mahdollista
tavoittaa, tutkimuksen perusjoukoksi maarittyi 173
henkil6a. Téastd ryhmastd 156 oli ilmoittanut Kelalle
asiointikielekseen suomen ja 14 (8 %) ruotsin.

Kelan palveluosasto ldhetti toukokuussa 2012 lo-
makkeet valmiine palautuskuorineen tutkittavil-
le, joko suomen- tai ruotsinkielisend ilmoitetun
asiointikielen mukaisesti. Kaksikielisistd lomak-
keista oli edelleen muokattu kaksi kielensisdista
versiota: yksi alaikdisen huoltajan tai huoltajien
vastattavaksi yksin tai tutkittavan kanssa ja toinen
taysi-ikdisen tutkittavan itsensé vastattavaksi (yk-
sin tai huoltajan kanssa) (ks. liitteet 2 sekd 4-7°).
Vastaukset oli mahdollista antaa myds sahkaiselle
verkkolomakkeelle, saatekirjeessd (liite 9) ilmoite-
tussa suojatussa osoitteessa.

Heindkuun 2012 loppuun mennessa vastauksia oli
kertynyt 45, jonka jilkeen tutkimuslomakkeet 14-
hetettiin elokuussa 2012 uudelleen niille, jotka eivat
olleet vield kyselyyn vastanneet. Elokuussa 2012 toi-
mitetun uusintakierroksen jilkeen kyselyyn saatiin
vastauksia kaikkiaan 61 (vastausprosentti 35), joista
kuusi oli toimitettu verkkolomakkeella. Tarkem-
mat vastaajia ja tutkimusjoukkoa koskevat eritte-
lyt16ytyvit taulukosta 3 (s. 13). Kyselyyn saattoivat
vastata joko tutkimusjoukon jasenet itse tai heiddn
vanhempansa (tai joku muu ldheinen).

Kaikkiaan 26:ssa (22:ssa suomen- ja neljasséa ruot-
sinkielisessd) lomakkeessa oli annettu yhteystiedot
vapaaehtoiseen haastatteluun osallistumista varten.
Yhteystietonsa antaneista tutkimushenkildista ta-
voitettiin lopulta 17, joista aikataulullisista syista
16:ta voitiin haastatella (26 % kyselyyn osallistu-

3 Liitteet 4-10 ovat julkaisun sahkdisen version yhteydessa, ks. http://
www.kela.fi/julkaisut-tutkimus.
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neista). Haastatelluista 14 oli sisakorvaistutteen
saaneiden lasten vanhempia ja kaksi 18 vuotta tayt-
tanyttd istutetta kdyttavdd henkilod. Kaikki haas-
tattelut tehtiin etdayhteyden kautta, 13 puhelimitse
ja kolme suojatun verkkoyhteyden kautta. Verkko-
yhteyden kautta tehdyista haastatteluista kahdessa
oli kuvayhteys. Yhdessa haastatellun huoltajan per-
heessd oli kaksi sisdkorvaistutetta kayttavaa lasta,
joista molemmat lapset kuuluivat kohderyhmain.

2.2 Tutkimusjoukon ja perusjoukon
vastaavuus

Tama tutkimus kohdistuu vuosina 1990-2002 syn-
tyneiden, 1997-2010 leikattujen lasten ja nuorten
ryhmaéén eli niihin lapsiin ja nuoriin, jotka ovat
saaneet sisdkorvaistutteen ensimmadisten joukossa.
Otoksessamme on seka niita, joille istute on asen-
nettu 1990-luvun puolivilissi, ettd niitd, joille is-
tute on asennettu 2010-luvulla. Lisdksi istute voi
olla vain yhdessd (54 henkil6lld) tai kummassakin
korvassa (7 henkil6lla).

Tutkimusjoukkoa voidaan pitdd edustavana otok-
sena suhteessa perusjoukkoon, jos tarkastellaan
tilastollisessa ja sosiologisessa tutkimuksessa ta-
vanomaisia demografisia taustatietoja — sukupuolta,
ikdd ja alueellista jakaumaa. Kattavasta edustavuu-
desta ei kuitenkaan voida tdssa yhteydessa puhua
siksi, ettd kyseinen tutkimusjoukko on erittdin
heterogeeninen ja perusjoukkoon kuuluvat yksilot
poikkeavat toisistaan lukuisien muidenkin kuin
ensimmadisessd luvussa kuvattujen taustamuuttu-
jien suhteen. Esimerkiksi kuulovaurioon liittyvid
liaketieteellisid, kuntoutuksellisia tai tutkittavien
sosiaalista taustaa koskevia tekijoitd ei perusjoukon
ja tutkimusjoukon osalta tiedeta.

2.2.1 Tutkittavien sukupuoli- ja ikéluokka-
jakauma verrattuna perusjoukkoon

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen HILMO-tieto-
kannan perusteella tutkimuksen perusjoukkoon
(N =176) kuuluvista on 52 % naisia ja 48 % miehia.
Kyselytutkimuksessamme naisia oli 54 %, ja mie-
hia tutkittavista oli 46 %; haastattelututkimuksessa
kumpaakin sukupuolta edustavia oli yhta paljon.

Kyselyyn osallistuneiden tutkittavien keskimaa-
rdinen ikd oli 14,8 vuotta, kun se perusjoukossa
on 14 vuotta. Haastateltujen ika oli 14-19 vuotta;
keskiarvo oli 14,3 vuotta.

Tutkimusjoukko vastaa melko hyvin perusjouk-
koa myos ikdluokkajakaumansa perusteella (ks.
taulukko 4).

Ainoa suurehko ero on havaittavissa verrattaessa
erditd ikaryhmia tutkimusjoukossamme kaikkiin
tarkasteluajanjaksona (1997-2010) leikattuihin.
Tutkimusjoukossa on enemmin 3-4-vuotiaina
istutteen saaneita ja vihemmain aivan pienend lei-
kattuja kuin perusjoukossa - tutkimusjoukosta
puuttuu esimerkiksi 1-vuotiaana vuosina 2005-
2008 leikattuja (taulukko 5). Poikkeama selittyy
kuitenkin silld, ettd istutetta on alettu yleisemmin
asentaa kaksivuotiaille ja sitd nuoremmille vasta
2000-luvun alussa (Vilimaa ja Lonka 2010, 129;
Spencer ym. 2012, 483-484). Toisaalta tutkimuk-
semme tarkasteluajankohtakin paattyy tutkittavien
syntymévuoden osalta vuoteen 2002 (tutkimukseen
otettiin mukaan vain 1997-2002 syntyneet, ks. luku
2.1). Téssd tutkimukseen mukaan otettujen sisd-
korvaistuteoperaatio on voitu tehdé vield niinkin
my6hdan kuin vuonna 2010; tdlléin istutteen saa-
neen tutkittavan ika oli tutkimusrajauksen mukaan
vahintddn 8 vuotta. Kdytdnndssd tutkimusjouk-
koon ei kuitenkaan valikoitunut yhtdan 8-9-vuo-
tiasta lasta, joten alaikédrajaksi muodostui 10 vuotta.

2.2.2 Tutkittavien jakauma asiointikielen
perusteella

Tilastokeskuksen mukaan vuonna 2011 maassam-
me oli 620 655 10-19-vuotiasta, joista ruotsinkielisia
oli 35 190 (5,6 %) (Tilastokeskus 2011). Kelaan il-
moitetun asiointikielen (eli vdestotietojarjestelmdan
ilmoitetun kansalliskielen) perusteella tutkimus-
joukossa oli odotettavissa koko maan tilastollista
keskiarvoa koskevaa 3 %:a korkeampi osuus ruot-
sinkielisid sisdkorvaistutteen kayttdjid, noin 8 %.
Otoksessamme ruotsinkielisten méari oli tatikin
suurempi, 11 %, silld kaikkiaan 7 henkil6a vastasi
kyselyyn ruotsinkielistd lomaketta kiyttden. (Haas-
tatteluissa ruotsinkielisten osuus nousi edelleen
13 %:iin.)

2.3 Kyselylomake

Tutkittaville oli laadittu kaksi suomen- ja ruot-
sinkielistd lomaketta, joista toinen oli tarkoitettu
alaikdisen sisdkorvaistutetta kdyttdvan huoltajan,
toinen tdysi-ikdisen sisdkorvaistutetta kayttdvin
henkilon vastattavaksi (liitteet 2 sekd 4-7). Lo-
makkeet poikkesivat toisistaan mm. kieliasultaan:
esimerkiksi huoltajalle tarkoitetussa lomakkeessa
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lapsesta puhutaan kolmannessa persoonassa, kun
taas tdysi-ikdiselle kohdistetussa lomakkeessa vas-
taajaa puhutellaan toisessa persoonassa. Huoltajalle
tarkoitetussa lomakkeessa kysymyksié oli 63, téysi-
ikdiselle sisdkorvaistutetta kayttaville vastaajalle
suunnatussa lomakkeessa 55. Jalkimmadisesta oli ja-
tetty pois kysymykset 2425 ja 33, joihin tutkittava
ei oletettavasti olisi osannut vastata itsendisesti. Ne
liittyvét perheen saamaan opetukseen ja ohjaukseen
kommunikaatiota tukevissa menetelmissa tai viit-

tomakielessd ennen sisdkorvaistuteleikkausta ja sen
jalkeen (listaus huoltajan lomakkeen kysymyksistd
1oytyy liitteestd 2). Samoin kysymykset 27, 28, 35
ja 36, joissa kysyttiin perheelle my6nnettyjd sopeu-
tumisvalmennuskursseja ja laitoskuntoutusjaksoja
ennen sisakorvaistutetta ja sen laittamisen jalkeen
jakuntoutusjaksoille asetettuja tavoitteita, jatettiin
tdysi-ikdisen sisdkorvaistutetta kdyttdvan lomak-
keesta pois. Néihin tdysi-ikdisen tutkittavan olisi pi-
tanyt hakea tietoa muilta henkil6iltd, jotka vastaus-

Taulukko 3. Tutkimusjoukon (TJ) ja vastanneiden henkildiden jakaumat.

Lkm. (o/o)

Lkm. (0/0) Lkm. (0/0)

Sukupuoli (T)) Naiset: 33 (54 %)

Kieli (T)) Suomi: 54 (89 %)
k& (T)) Alle 18 v: 49 (80 %)
Alle 18-vuotiaiden henkildiden Aiti:

puolesta vastanneet (N=49) 39 (80 %)

Huoltajan kanssa vastanneet

Miehet: 28 (46 %)
Ruotsi: 7 (11 %)
Yli 18 v: 12 (20 %)

Isa:
5 (10 %)

Muu ldheinen:
5 (10 %)

Alle 18v: 10 20%; N=49) Yli18v: 3 (25 %; N=12)

Taulukko 4. Perusjoukon ja tutkimusjoukon vertailu syntymavuosittain.

Syntymavuosi Perusjoukko®% (N =176)  Tutkimusjoukko % (N = 61)
1990-1993 15 18
1994-1996 24 20
1997-1999 31 34
2000-2002 30 28

3L dhde: THL Tieto-osasto. Sahkdpostitiedonanto Jouni Rasilainen / THL, 17.4.2013.

Taulukko 5. Tehtyjen istuteleikkausten (1. ja 2. istute) toteutumisika kaikkien vuosina 1997—2010 leikattujen
joukossa (P))? seka tutkimusjoukossa (TJ; T): n = 60; yhden tutkittavan tiedot puuttuvat).”

1997-2000 2001-2004 2005-2008 2009-2010  Yht. (lkm.) Yht. (%)

Ikd (v) TJ PJ T PJ T PJ T PJ T P) T PJ
1 1 4 25 0 43 0 20 4 89 6 27
2 24 8 24 0 17 0 6 14 71 22 21
3-4 10 24 8 18 3 20 0 5 21 67 32 20
5-7 1 14 3 9 3 12 0 6 41 11 12
8-10 3 2 2 13 4 6 27 14

11-13 2 2 7 4 7 21 12

14-16 4 0 4 1 2 1 6 16 3

Leikkauksia yht. 18 72 27 90 10 104 5 56 65 332 100 100

L ghde: THL Tieto-osasto. Jouni Rasilainen / THL, 17.4.2013.

PTaulukossa 5 esitettyja tuloksia tulkittaessa on huomioitava, etta seitsemélla tutkittavalla on istute molemmissa korvissaan ja heista viisi on ilmoittanut

toisen leikkauksen ajankohdan.



Sisakorvaistutetta kdyttavien lasten ja nuorten kuntoutus- ja tulkkauspalvelujen toteutuminen ja tarve tulevaisuudessa

tilanteessa eivat mahdollisesti olisi ldsnd. Tdman
vuoksi viitattaessa numeroin kyselylomakkeiden
kysymyksiin annetaan ensin huoltajalle tarkoite-
tun lomakkeen kysymyksen numero ja sen jalkeen
taysi-ikdisen lomakkeen kysymyksen numero sil-
loin, jos ne poikkeavat toisistaan, esimerkiksi 21/25.

Huoltajalle tarkoitetussa lomakkeessa pyydettiin
kuvaamaan vanhemmuussuhde sekd se, onko myds
tutkittava, sisakorvaistutetta kayttava lapsi tai nuo-
ri, vastaushetkella lisni. Tata tietoa oli tarkoitus
hyodyntda tulosten arvioinnissa siitd, kuvaavatko
lomakkeen kautta kerityt tiedot luotettavasti ja
mahdollisimman monipuolisesti eri nakokulmis-
ta esimerkiksi kielellisid valintoja kodin ulkopuo-
lella. Huoltajien kanssa vastanneiden alaikdisten
sisdkorvaistutetta kayttavien lasten maara oli kui-
tenkin melko pieni - heité oli vain viidennes tasta
tutkimusjoukosta (n = 10/49; ks. luku 2.1) - joten
ndiden yhdessd vastanneiden muodostaman osa-
joukon vastauksia ei tdssd tutkimuksessa lahdetty
tilastollisesti suhteuttamaan muihin vastauksiin.

2.3.1 Kyselylomakekysymysten
muodostaminen ja lomakkeen esitestaus

Tutkimuksessa kaytetyssda kyselylomakkeessa
tutkittavien perustiedot kerdttiin yksinkertaisilla
taustakysymyksilld, joita olivat tutkittavan synty-
mavuosi, kuulovaurion toteamisvuosi seka ensim-
madisen ja mahdollisesti toisen istutteen asentamis-
vuosi; mahdolliset uusintaleikkaukset (kysymykset
2-8) seka kysymykset, jotka koskevat kuulokojeit-
ten ja istutteen kayttod (53/43-58/50), kuulovian
taustaa ja mahdollisia lisivammoja (51-53/43-45).
Niiden avulla pyrittiin asemoimaan tutkittavat
koko perusjoukkoon ndhden ja suhteuttamaan
saadut tulokset niihin, joita tutkimuskirjallisuu-
dessa esitetddn sisdkorvaistutteen saaneiden lasten
kommunikaatiovalinnoista.

Kysymysten sisdlté pohjautuu erityisesti aiempaan
sisdkorvaistutetta kdyttavien lasten kommunikaa-
tiota, kouluvalintoja seki tuen tarvetta kouluympa-
ristossd koulussa selvitténeisiin koti- ja ulkomaisiin
tutkimuksiin ja raportteihin (ks. raportin sisalta-
mat ldhdeviittaukset). Taustatiedoiksi avustus- ja
tulkkauspalveluiden sekd kuntoutuksen kehitta-
mistarpeiden kartoittamiselle istuteleikkauksen
myotd tapahtuvia kieli- ja kommunikaatiome-
netelmien valintoja selvitettiin kysymysten 21-
25/21-23 sekd 29-33/25-27 avulla. Kéytossi olevia
eri tulkkausmenetelmid ja niiden tulevaa tarvetta
sisdkorvaistutelasten ja nuorten toimintaympa-

ristdissd kyselyhetkelld selvitettiin kysymyksilla
37-44/29-36 ja niiden mahdollista tarvetta tule-
vaisuudessa kysymyksilla 45-47/37-39.

Kysymyksilldi numero 26-28/24 selvitettiin tut-
kittavien ennen sisdkorvaistuteleikkausta saamaa
kuntoutusta ja eri kuntoutusmuotojen saatavuutta
leikkauksen jalkeen (kysymykset 34-36/28); kun-
toutusmuotojen tulevaa tarvetta selvitettiin kysy-
myksilla 48/40.

Téssd tydssd tavoitteena ei ollut selvittdd kommuni-
kaatiomuotoja ja kielivalintoja sindnsd, vaan nima
tiedot toimivat taustatietoina avustus- ja tulkkaus-
palveluiden ja kuntoutuksen kartoittamiselle. Li-
saksi tdssd hankkeessa ei ollut mahdollista hyo-
dyntda tutkittavien taustatietojen selvittimisessd
potilasasiakirjoja. Taman vuoksi taustatietoja kos-
kevat kysymykset pyrittiin muodostamaan sellai-
siksi, ettd tutkittavien itsensa tai heiddn huoltajien-
sa oli mahdollista niihin muistinvaraisesti vastata.
Lomakkeen rajallisen tilan vuoksi kielivalintoihin,
tulkkauspalvelujen kéyttoon eri toimintaymparis-
toissd ja kuntoutuksellisen tuen tarpeeseen liitty-
vassd kysymyksenasettelussa véltettiin sellaisten
tietojen kysymistd, joihin omakohtaisten tietojen
perusteella ei olisi mahdollista vastata.

Kyselylomakkeesta laadittiin ohjausryhman aktii-
visten keskustelujen ja ehdotusten pohjalta kahdek-
san eri versiota vuoden 2011 aikana. Ensimmadisia
versioita, joissa kysymyksenasettelu poikkesi vield
huomattavasti lopullisesta, testattiin mm. kuu-
lovammaisten lasten vanhemmille suunnatussa
yleis6tapahtumassa (Kommunikaatiomessut Hel-
singissd 20.5.2011), jossa kommentein varustettuja
testivastauksia saatiin 13 nimettomalta vastaajalta.
Ohjausryhmin ohella kyselylomakkeen viimeis-
ten sahkoisten ja paperiversioiden kysymyksen-
asettelusta, luettavuudesta ja toiminnallisuudesta
pyydettiin kommentteja syys-marraskuun 2011
aikana yhteensd 11 henkiloltd, jotka edustivat
sekd kuulovammaisten lasten vanhempia ettd
kuulovammaisten etujdrjestdjen (Kuurojen Liitto,
Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto ja
Kuuloliitto) ja kuulonkuntoutuksen parissa toimi-
via (aikuisia) henkil6itd. Kirjallisesti tai suullisesti
annettuja muutos- ja tdydennysehdotuksia saa-
tiin néistd seitsemaltd henkiloltd. Lapsia ja nuoria
kyselylomakkeen vastaajaryhmini ei ollut ajan
puutteen takia mahdollista enda tissa vaiheessa tes-
tata. Lopullisen muotonsa kyselylomake sai ohjaus-
ryhmén kommenttien pohjalta joulukuussa 2011.
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2.3.2 Kyselylomakeaineiston tilastollinen
analyysi

Kyselyyn annettujen vastausten analyysi tapahtui
siten, ettd kyselylomakkeista saadut vastaukset
koottiin ensin sahkoéiselle verkkoalustalle (Web-
ropol) ja sen jalkeen SPSS-ohjelmaan. Kyselytut-
kimuksen tilastollisista tarkasteluista ja eri muuttu-
jien vilisistd vertailuista vastasi Liisa Martikainen.
Tilastollisina analyysikeinoina kaytettiin lahinna
erilaisia jakaumatarkasteluja seka ristiintaulukoin-
teja. Lisdksi tehtiin joitakin keskilukutarkasteluja.

2.4 Haastattelu
2.4.1 Haastattelujen toteuttaminen

Haastattelututkimuksen péaétavoitteena oli tarken-
taa kyselylomakkeen kautta saatavia alustavia tie-
toja siitd, millaisia kielellisid ja kuntoutuksellisia
tukipalvelutarpeita tutkimuksen kohteena olevassa
asiakasryhmaissé esiintyy ja millaisia tulkkauspal-
veluja heidan oletetaan tulevaisuudessa tarvitsevan.
Haastattelujen kautta selvitettiin tarkemmin myds
kuntoutukseen liittyvid kaytinteitd (kysymykset
1-15).

Haastatteluihin osallistui 16 henkila (tarkempi
kuvaus haastateltavien valikoitumisesta luvussa
2.1). Taulukossa 6 esitelldan haastatteluotokseen
valikoituneiden henkil6iden suhteellinen osuus eri
ikaryhmissd koko tutkimusjoukkoon verrattuna.

Paivi Rainon toteuttamista haastatteluista 13 teh-
tiin suomeksi, yksi suomalaisella viittomakielella
verkkoyhteyden kautta ja kaksi ruotsiksi. Haastat-

telut kestivat 20-59 minuuttia. Haastatteluista 13
nauhoitettiin (haastateltavien luvalla), viittomakie-
lelld tehdystéd haastattelusta tehtiin muistiinpanot
haastattelun yhteydessd. Kahdessa ruotsinkielisessa
haastattelussa (joista toinen kaytiin osin myos suo-
meksi) kommunikaatiota varmistamassa paikalla
oli myo6s viittomakielentaitoinen ruotsin kielen
tulkki. Haastattelun alussa kaikille haastateltaville
selvitettiin kertaalleen tutkimuksen tarkoitus, hei-
dédn suostumuksensa tarkistettiin, ja haastattelun
jalkeen tutkituille toimitettiin iitnmukainen kirjal-
linen suostumuslomake saatekirjeineen (liite 10) ja
palautuskuorineen.*

Kaikkiaan 12 haastattelusta oli mahdollista tehda
sanasanaiset litteraatiot, mutta kolmessa haastat-
telussa nauhoite oli laadullisesti ajoittain heikko,
joten nditd jouduttiin tdydentdmadn nauhoituksen
jalkeen vilittomasti tehdyin muistiinpanoin. Viit-
tomakielisen haastattelun yhteydessa haastattelija
kédnsi ja teki muistiinpanot vastauksista suomeksi.

Haastattelututkimuksen tavoite oli sisdkorvaistut-
teen saaneitten henkiloiden kiytossa olevien avus-
tamis- ja tulkkausmenetelmien toimivuuden sekd
ndiden kehittamistarpeiden selvittiminen. Tutkija
laati puoliavointa teemahaastattelua varten kommu-
nikaatioon ja siind avustamiseen seka tulkkaukseen
liittyvat seka tutkittavia taustoittavat kysymykset
(liite 8). Kyselylomakkeen taustatietokysymykset
(2-7; liitteet 2 sekd 4-7) kuuluivat ndihin kysymyk-
siin, silld kyselylomakkeen saatekirjeessd (liite 9)
annetun ilmoituksen mukaisesti oli kaikkien va-
paaehtoisesti henkil6tietonsa antaneiden tunnis-
teet erotettu henkilosuojan sdilyttaimiseksi ennen
muiden tietojen tallennusta. Kaikki haastateltavat
antoivat haastattelun alussa kuitenkin luvan kysely-

Taulukko 6. Perusjoukkoon (P))?, tutkimusjoukkoon (T]) ja haastateltavien ryhmé&dn (H) kuuluvien vertailu

syntymadvuosittain.

Syntymavuosi P) (%) P) (lkm.) T) (%) T) (Ikm.) H (%) H (lkm.)
1990-1993 15 26 18 11 13 2
1994-1996 24 42 20 12 13 2
1997-1999 31 55 34 21 50 8
2000-2002 30 53 28 17 24 4
Yhteensa 100 176 100 61 100 16

aLghde: THL, Tieto-osasto. Jouni Rasilainen / THL, 17.4.2013.

4 Suostumuslomakkeet noudattavat sosiaali- ja terveysministerion seka
kansallisen lastenladkkeiden tutkimusverkoston Finpedmedin (2012) oh-
jeistuksia.
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lomakkeen tietojen yhdistamiseen haastatteluma-
teriaaliin, minka takia kaikkia taustakysymyksid ei
haastattelussa ollut lopulta tarpeen tehda.

Kommunikaatiota tukevien tulkkaus- ja muiden
avustamismenetelmien toimivuutta seka kayttoa
jakehittamistarpeita selvittdvi, teemahaastatteluja
ohjannut puolistrukturoitu kysymysrunko pohjau-
tui sekd kyselylomakkeesta saatuihin tuloksiin ettd
sisdkorvaistutetta kdyttavien lasten tulkin ja muun
tuen tarvetta kartoittaviin tutkimusartikkeleihin ja
selvityksiin. (Esim. Tvingstedt ym. 2003; Preisler
ym. 2003, 2004 ja 2005; Stacey ym. 2006; Thou-
tenhoofd 2006; Archbold 2010; Children’s Hospi-
tal Boston 2010; Hyde ja Punch 2011; Nussbaum ja
Scott 2011, Punch ja Hyde 2011aja b.)

Haastattelujen ohella tutkittavat (tai heitd edusta-
vat henkil6t) tuottivat tekstikatkelmia myos kyse-
lylomakkeen avoimiin vastauskenttiin. Kyselylo-
makkeista lainatut sitaatit erottuvat haastatteluista
poimituista siteerauksista siten, ettd edellisissa on
K sekéd tutkittavan syntymavuosi (esim. K/2002),
kun taas haastatteluista periisin olevat on merkit-
ty H-kirjaimella seka tutkittavan syntymavuodella
(esim. H/2002).

2.4.2 Laadullisen aineiston analyysi

Sekd kyselylomakkeen avoimiin vastauksiin ettd
haastatteluista saadun aineiston analyysiin sovel-
lettiin laadullista aineistolahtdistd sisdllonanalyysia
(Tuomi ja Sarajéarvi 2013, 91-122), joka mahdollistaa
strukturoimattoman aineiston kuvauksen tiiviste-
tyssd ja yleisessd muodossa. Téssa metodissa haas-
tatteluista sanasanaisesti puretusta (litteroidusta)
materiaalista valikoidaan ensin kunkin tutkimus-
kysymyksen kannalta olennaiset ilmaukset (teksti-
jaksot). Tamian jdlkeen lausumien informaatiota
pelkistetdan ja sisdltdo ryhmitelladn edelleen koh-
distamalla huomio samankaltaisuuksiin tai eroa-
vuuksiin. Vastaavasti toimittiin kyselylomakkeissa
valmiiksi kirjallisessa muodossa olleiden vastausten
kanssa. Ndin saadut ryhmét nimettiin edelleen ko-
koavalla ilmauksella, jonka muotoutumisesta on
esimerkki taulukossa 7. (Tdssa tutkimuksessa ky-
seinen luokittelu perustuu yhden tutkijan tekeméan
analyysiin.)

Kun lomakeaineisto koostuu tilastollisista mittaus-
tuloksista — joita voi tietyissd olosuhteissa yleistaa
koskemaan koko tutkimusjoukkoa — haastatteluista
saatu laadullinen aineisto edustaa ndytteitd, joil-
la voidaan kuvata tutkittavaa kohdetta, tosin vain

osaa siitd (Alasuutari 2011, 87). Tama4 pitee etenkin
tahdn tutkimusjoukkoon, jossa lasten ja nuorten
kielellisen toiminnan ja toimintaympéristdjen seka
heiddn mahdollisesti tarvitsemansa kuntoutukselli-
sen tai kielellisen tuen kirjo on erittdin laaja. Taman
vuoksi haastattelussa ei jokaiselta haastateltavalta
voinut my6skddn saada vastauksia kaikkiin nditd
koskeviin kysymyksiin. Esimerkiksi pelkdstaan pu-
huttua kieltd kédyttavien lasten tai nuorten kohdal-
la ei ollut tarkoituksenmukaista kysyé visuaalisten
tulkkauspalvelujen (viitotun puheen tai kotimaisten
viittomakielten) kdyttotarpeesta. Tamén vuoksi eri
kysymyksiin saatujen vastausten (ja ndin myos tut-
kimuksellisten naytteiden) maara vaihtelee tdssa
haastatteluaineistossa.

Tidssd raportissa esitetddn kyselytutkimuksen laa-
dulliset ja madralliset tulokset luvuissa 3—4. Haas-
tattelumateriaali kuvataan erillisend taulukkona
madrillisten tulosten jdlkeen. Haastattelututki-
muksessa saatuja laadullisia tuloksia kasitelladn
tassd raportissa lahinné vain hankkeessa sille maa-
riteltyjen tutkimuskysymysten osalta. Naitd ovat
kommunikaatiota tukevat tulkkaus- ja muiden
avustamismenetelmien toimivuus seka niihin liit-
tyvat kehittdmistarpeet, joita késitelldan luvussa 3.
Haastatteluista kertynyt, kuntoutukseen liittyva ai-
neisto kuvataan puolestaan luvussa 4.

2.5 Tutkimusjoukon kuvaus

Tutkimusjoukkoa kuvaamaan kiytetddn seuraavia
taustamuuttujia: 1) kuulovian etiologia, 2) sisa-
korvaistutteen asentamisajankohta ja paivittdi-
nen kaytto, 3) mahdolliset liitinnéissairaudet ja
vammat, 4) kuulokojeen kaytto sekd 5) kommuni-
kaatiomuodot ja niiden muutos. Nama ovat niitd
taustamuuttujia, joiden luotettava selvittdminen oli
tdssd tutkimuksessa mahdollista ja joita kédytetdan
tutkimuksen muiden tulosten tulkinnassa (ks. luet-
telo luvussa 1.1).

2.5.1 Kuulovaurion etiologia

Kuulovaurion mahdolliseen etenemiseen ennen sisa-
korvaistuteleikkausta vastattiin 59 lomakkeessa
kaikkiaan 61 ldhetetystd lomakkeesta (mychemmin
59/61) taulukossa 8 kuvatulla tavalla.

Kuulovaurion taustaan liittyvdan kysymykseen 22
henkil64 ei tiennyt vastausta, nelja ei osannut sanoa.
Niissd 32 lomakkeessa, joissa kuulovian etiologia oli
tiedossa, perinnollinen syy mainittiin omin sanoin
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annetussa lisaselvityksessa 23 kertaa. 21:ssd syyksi
ilmoitettiin “Connexin” tai "geenivirhe”; kahdesti
“synnynndinen kuurous” Usher-syndrooma mainit-
tiin kahdesti; muut olivat yksittdisid (synnytykseen
liittyvat komplikaatiot, bakteeriperdinen aivokal-
vontulehdus, viruksen aiheuttama kuulovaurio jne.).

2.5.2 Kuulovaurion havaitseminen,
sisdkorvaistutteen asentamisajankohta
ja pdivittdinen kéytto

Tutkimusjoukosta yli puolella kuulovaurio on to-
dettu viimeistddn toisella ikdvuodella, ja niit4, joi-
den kuulovaurio on todettu alle kolmevuotiaana
(0-2-vuotiaana), on 88 % aineistosta (= 52 henkilod,
ks. taulukko 9).

Kuten taulukosta 9 voidaan nahda, tutkittavien ryh-
massd kuulovaurio on havaittu suhteellisen varhain.
T4dlloin puheen ja kuulon kuntoutus on ollut mah-
dollista aloittaa melko aikaisessa vaiheessa, mika
edistdd puhutun kielen omaksumista.

Suurin osa tutkittavista (35; 58 %) on saanut ensim-
madisen istutteensa 2-4 vuoden idssid; keskiarvoika
on 5 vuotta (ka. = 5,03; hajonta = 3,933) mediaanin
ollessa 3 vuotta (kuvio 1, s. 19).

Tutkimukseen osallistuneiden sisdkorvaistutteen
saaneiden nuorten ja lasten kuuloiki tutkimuksen
toteutushetkelld on kuvattu taulukossa 10. Yli puo-
let tutkimusjoukon jasenistd kuuluu kuuloidltdan
8-12-vuotiaiden ryhmaan. Kuuloidn keskiarvoika
on 9,6 vuotta.

Taulukko 7. Esimerkki haastatteluaineiston sisdllon analyysista.

[lmausten

Alkuperaisilmauksia Pelkistetty ilmaus  Yldluokka Pddluokka maard
Lahinna ei [talla hetkelld] oikeastaan  Kuntoutus etenee  Kuntoutus Kuntoutus 2
mitddan muuta, kun HYKS:n kaynnit, odotetusti koulun  kouluohjelman odotusten-
eli kuulokeskuksen kontrollit, sdddot kautta puitteissa kaltaista
ja puheterapeutti sielld (H/1999)
Puheterapiaa on koulun yhteydessd. Puheterapiaa ja
Koulusta kdyvat ratsastamassa. ratsastusta koulun
(H/1998) jarjestaménd

Taulukko 8. Kuulovaurion eteneminen ennen sisdkorvaistuteleikkausta (n = 59).
Kuulovaurion eteneminen Lkm.
Ei etenevad kuulovaurio 33
Kuulovaurio edennyt varhaislapsuudessa ja johtanut istuteleikkaukseen alle 5-vuotiaana 3
Kuulovaurio edennyt ja johtanut istuteleikkaukseen 5-9 vuoden idssa 8
Kuulovaurio edennyt ja johtanut istuteleikkaukseen 10-15 vuoden idssa 6
Kuulovaurio edennyt ja johtanut istuteleikkaukseen yli 15 vuoden idssa 1
En osaa sanoa 8

Taulukko 9. Ik4, jolloin tutkittavien kuulovaurio oli todettu (n = 59/61, kahden tutkittavan tiedot puutteellisia).

Ikd (v) 0 1 2 3 4 5 6 7 Lkm. yht.

Lkm. 16 19 17 2 1 - 1 59
Taulukko 10. Tutkittavien kuuloika.

Ikd (v) 1 2 3-4 5-7 8-12 13-15 16 Lkm. yht.

Lkm. 1 3 3 37 8 1 61
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Lihes kaikki tutkimukseen osallistuneet (55; 93 %;
n = 59) kayttivit sisdkorvaistutetta pdivittdin, yli
8 tuntia. Vain kolme kiytti sisdkorvaistutetta sa-
tunnaisesti, yksi ei lainkaan (istutteen kaytto ei
osoittautunut uusintaleikkauksenkaan jilkeen
mahdolliseksi).

Istute oli 52:114 vain toisessa korvassa, seitsemalld
istute oli molemminpuolinen (tieto mahdollisesta
toisesta implantista puuttui yhdeltd tutkittavalta).

Tilastollisesti ei voida selvittdd kielellisen kuntou-
tuksen ja tuen tarvetta suhteessa kuulovaurion ha-
vaitsemiseen ja ajankohtaan, jolloin istute on saatu.
Téama johtuu siitd, ettd alle 2-vuotiaitten istuteleik-
kaukset on Suomessa aloitettu laajamittaisemmin
vasta vuodesta 2001 ldhtien (kuvio 2), ja tdssa tut-
kimuksessa huomioitujen viimeisin ikdluokka on
syntynyt 2002. Tutkimusjoukossa on alle 2-vuo-
tiaina saanut istutteen vain neljd, kun taas juuri
tdméan ryhmén leikkaukset ovat Suomessa alkaneet
yleistyd vuonna 2001.°

Viidesosalle tutkittavista (13:lle) on tehty uusinta-
leikkaus, 11:1le sisdisten osien rikkoutumisen vuok-
si. Ensimmadisen ja toisen leikkauksen vilisen ajan
keskiarvo on tdssd ryhmaissé 4,82 vuotta (hajonta
3,06). Suurimmalle osalle (48; 79 %) uusintaleik-
kausta ei ole tutkimuksen toteutusajankohtaan
mennessd tarvinnut tehdd. Yhdeltda tdhan tutki-
mukseen osallistuneista istute on poistettu koko-
naan kaytosta yksilollisen fysiologisen sopimatto-
muuden vuoksi.

Avoimeen kysymykseen "Miksi ja millaisissa tilan-
teissa lapsi/nuori ei kaytd sisikorvaistutetta” (34
kuvausta / 52 vastaajaa) oli useimmiten ilmoitettu
syyksi veden kanssa kosketuksiin joutuminen, esi-
merkiksi lapsen tai nuoren ollessa saunassa, pesulla,
uidessa, tai nukkuminen (28 kuvausta). Kuudessa
vastauksessa mainittiin erilaiset harrastukset, joissa
kaytetadn kyparad (esim. ratsastaminen, laskettelu)
tai joissa istute voisi vahingoittua. Kolme mainitsi
lisaksi viittomakielisten ystdvien kanssa seuruste-
lun, jolloin laitteesta ei ollut hyotya.

5 Esimerkiksi Spencerym. (2012, 486) kuvaavat istutesukupolvia kohort-
teina, joiden keskindinen vertailu ei ole mielekdstd, silla istuteteknologia
ja leikattaviksi valittujen kriteerit eroavat siirryttaessa vuosikymmeneltd
toiselle. Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen kokonaistilastoa tarkastellessa
voidaan havaita, ettd Suomessa nuorimmat leikattavat olivat lahes poik-
keuksetta 2-vuotiaita viime vuosisadan lopulta 2000-luvulle asti edustaen
kohorttia 2 (Spencerym. 2012, 248 mukaan kohorttiin 1 kuuluisivat 1980-lu-
vulta 1990-luvun alkupuolelle asti operoidut). Ja samoin kuin Spencerinym.
konstruktiossakin, yksivuotiaana implantoitujen maara alkaa myds meilld
kasvaa vuoden 2001 jalkeen (edustaen siis kohorttia 3). 2010 tienoilla, alle
1-vuotiaina ja usein myds molemminpuolisesti implantoidut, kuuluvat puo-
lestaan kohorttiin 4.

Hiljaisuuden tarpeesta mainittiin useasti, yhteensa
18/34 vastauksessa: Istute otetaan pois, kun halu-
taan levitd. Se pidetddn poissa pailtd esimerkiksi
kotona, koulusta palattua tai kun halutaan rauhoit-
tua ennen nukkumaan menoa tai jatkaa aamulla
hiljaisuutta y6levon jélkeen.

2.5.3 Mahdolliset liitdnndissairaudet
ja vammat

Kysymykseen lapsen tai nuoren lisdvaikeuksista
vastasi 59 henkil6d. Tutkittavista 34:114 ei ollut lii-
tanndissairauksia tai vammoja, ja vastaavasti nii-
td oli 25:114 (44 %). Nditd sairauksia tai vammoja
kuvattiin osin valmiiden luokitusten mukaan (ks.
liitteet 2 sekd 4-7; kysymys 52/44).

Kielelliset erityisvaikeudet muodostivat liitanndis-
vaikeuksien suurimman alaryhmaén. Lisdvaikeudet
kuvataan tarkemmin taulukossa 11 (s. 21).

“Epdily lisdvaikeuksista, mutta ei virallista diag-
noosia” -kategoriaan kuului seuraaviin aiheisiin
liittyvid kuvauksia: kehitysviivastyma, oppimisvai-
keuksia, omaehtoinen toiminta, kidytésongelmia,
keskittymisvaikeutta, tunne-elimédn vaikeutta,
kielellinen kehitys ja muisti. Muina vaikeuksina
mainittiin impulssikontrollin heikkous, tarkkaa-
vaisuuden ylldpidon ja keskittymisen vaikeudet
sekd puutteelliset vuorovaikutustaidot, lievi ADHD
ja motivaation puute.

2.5.4 Kuulokojeiden kéytto

Suurin osa (40 hloi; 70 %) kysymykseen "Milla ta-
voin lapsi/nuori kéytti kuulokojetta/-kojeita ennen
sisakorvaistutetta?” vastanneista (n = 57) ilmoitti
tutkittavan kéyttineen kuulokojeita molemmissa
korvissa saannollisesti (ks. kuvio 3, s. 21).

2.5.5 Kommunikaatiomuodot ja niiden muutos
Tutkittavien koti- ja ensikielet

Kyselylomakekyselyn kysymyksissa 9-11 (liitteet 2
sekd 4-7) tiedusteltiin sisakorvaistutetta kdyttavin
lapsen varhaista kieliymparistod, ensi- tai didinkiel-
td sekd lapsen kdyttdmaa kirjoitetun kielen muotoa.
Vaihtoehdoiksi tarjottiin seuraavia kielid: suomi,
ruotsi, englanti, venija, viro, somali, suomalainen
viittomakieli, suomenruotsalainen viittomakieli,
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Kuvio 1. k3, jolloin ensimmadinen istute on asennettu vuosina 1997—2011.

_ Vuosi,

10 jolloin istute
saatiin
m1997-2000

8 m2001-2004
02005-2008
m2009-2011
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Istutteen saamisika ikdryhmittdin (v)

Kuvio 2. Sisdkorvaistuteleikkaukset eri ikdryhmissd vuosina 1997-2010.

%
100

90+ — H H H ] —

80 — — H H H —

704+ H H

60 +{ 1 [ S -

50 4+ | - H

40 | N Sy E )

30 - —

I

20 1 -

10

1997 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010

Lahde: THL Tieto-osasto. Sahkdpostitiedonanto Jouni Rasilainen / THL, 17.4.2012.

Ik (v)
=20

E17-19
W 14-16
011-13
W s-10
BEs5-7

[ A
O3

82?2

[
<1

19



Sisakorvaistutetta kdyttavien lasten ja nuorten kuntoutus- ja tulkkauspalvelujen toteutuminen ja tarve tulevaisuudessa

muu viitottu kieli, muu puhuttu kieli.® Koska kak-
si- ja monikielisyyden mahdollisuus haluttiin huo-
mioida, kysymyksiin 9-11 voitiin antaa useampia
vastauksia.

Huoltajien didinkieltd koskevaan monivalinta-
kysymykseen vastasivat kaikki tutkittavat (N = 61).
Suurimmalla osalla (52/61) huoltaja(t) oli(vat)
suomenkielisid. Ryhméssd oli 7 ruotsinkielistd ja
5 suomalaista viittomakielta kayttavaa seka lisaksi
seuraavia kielid: vendjd, somali, thai ja aramea (hen-
kilosuojan takia ndiden kielten edustajien tarkkaa
maaraa tassd tutkimusjoukossa ei ilmoiteta). Lisaksi
kohdassa "muu viitottu kieli” huoltajien didinkie-
lend mainittiin viitottu suomi ja tukiviittomat alle
viisi kertaa.

Tutkimuksen kohteena olevilla lapsilla ja nuorilla
kolmella neljasté (48/61) lapsesta ja nuoresta ensi-
tai didinkieleksi ilmoitettiin suomi, viidelld se oli
ruotsi; lisdksi mainittiin edelld lueteltuja muita kie-
lid. Suomalainen viittomakieli oli puolestaan mer-
kitty 24 henkilon ensi- tai didinkieleksi; kolmella
suomenruotsalainen viittomakieli. (Taulukko 12.)

Lapsen kirjoituskieltd tiedusteltaessa ruotsin ilmoit-
ti seitsemdn tutkittavaa, alle viisi mainitsee suomen
rinnalla vendjén ja englannin. Suurimmalla osalla
(53:11a) kirjoituskielena oli suomi. Erdilld (< 5) viit-
tomakielta kayttavien kohdalla oli kirjoituskielen
kohdalla maininta "suomi vieraana kielend”. Kir-
jallista kommunikaatiota saatettiin kuvata yhdistel-
malld suomi, tukiviittomat ja kuvat. Néakdvamman
myo6ta kirjoituskieleksi mainittiin myos “pistekir-
joitettu suomi vieraana kielend”. Esimerkiksi yksi
kyselylomakkeeseen vastanneista asemoi ensi- ja
aidinkielen sekd puhutun ja viitotun kielenmuodon
viliset erot omalla kohdallaan seuraavasti:

”Kirjoitan suomen kielelld; ensikieli [on] suo-
malainen viittomakieli, didinkieli suomen kieli.”
(K/1993)

Erityistd huomiota ansaitsevat seitsemén vastaajaa
kohdassa “muu viitottu kieli” ensi- tai didinkielena.
Kuusi vastaajaa tarkensi avoimessa vastauksessaan
lapsen tai nuoren didin- tai ensikieleksi viitotun pu-
heen (tai termilla viitottu suomi; tukiviittomat) kysy-
myksen odotusarvon sijaan ('muu kuin kotimainen
viittomakieli’). Vastauksissa herittdd mielenkiintoa
se seikka, ettd kahden kielen artikulaatiota ja ra-

6 Monivalintavaihtoehdot perustuvat Suomessa yleisimpiin puhuttuihin
ja viitottuihin kieliin (ks. esim. Valtioneuvoston kertomus kielilainsdadan-
non soveltamisesta 2009, 10-11; Suomen viittomakielten kielipoliittinen
ohjelma 2010, 14-15).

kenteita yhdistava sekakielimuoto koetaan istutetta
kayttdvan lapsen ensi- tai didinkieleksi. Kun haas-
tattelussa tdhdan ryhméan kuuluvia (2 haastateltavaa
16:sta) pyydettiin tarkentamaan viitottua puhetta
(tai tukiviittomia) lapsen tai nuoren ensikieleni,
syyksi ilmoitettiin se, ettd puheen visualisoiminen
mahdollisti vuorovaikutuksen kehitysvaiheessa,
jolloin lapsi ei vield kuullut (H/2001a). Toisaalta
viitotun puheen sanottiin turvaavan kaikille per-
heenjisenille ymmarrettavin vuorovaikutuksen,
kun osa perheenjésenistéd kuulee, osa ei (H/2001b).

Longan ym. (2011, 298) tutkimuksessa 32 %:1la viit-
tomakielta tai tukiviittomia kommunikaatiossaan
kayttavilla tutkittavalla yhdeksi viittomakielen tai
tukiviittomien kdyton syyksi esitettiin kommuni-
kointia tai puheen kehitystéd haittaava lisivamma
(ks. myos Mayer ja Leigh 2010, 179). Téman vuoksi
tuloksia analysoitiin my®s siitd ndkokulmasta, 16y-
tyiko viittomakielen tai viittomien kdyton taustalta
lisavaikeuksia, kuten nakévamma tai diagnosoitu
kielellisen kehityksen erityisvaikeus.

Kyselylomakeaineiston perusteella voidaan todeta,
ettd kuudesta nakovammaisesta tutkittavasta kolme
on ilmoittanut suomalaisen tai suomenruotsalaisen
viittomakielen tai viitotun puheen ensikielekseen.
Toisaalta niistd, joilla suomalainen tai suomen-
ruotsalainen viittomakieli oli ilmoitettu ensi- tai
aidinkieleksi (26 hloa), 20:114 ei ollut havaittu tai
diagnosoitu kielellisen kehityksen erityisvaikeut-
ta, 6:1la tdllainen oli. Myoskéddn viitotun puheen
ensi- tai didinkielekseen ilmoittaneista kenellakdan
ei ollut diagnoosia kielellisen kehityksen erityisvai-
keudesta. Tamén havainnon perusteella viittoma-
kielen tai viittomien kaytto ei ole yksiselitteisesti
perusteltavissa sisdkorvaistutetta kdyttdvan lapsen
tai nuoren kielellisilld erityisvaikeuksilla.

Sisdkorvaistutteen aiheuttamat muutokset
kommunikoinnissa

Kyselylomakkeen Likert-asteikkoa (aina-usein-
harvoin-ei koskaan) kédyttden vastaajia pyydettiin
arvioimaan, mitd eri kommunikaatiomuotoja perhe
kaytti keskustellessaan sisdkorvaistutetta kdyttavan
lapsen tai nuoren kanssa ja mita puolestaan lapsi tai
nuori kaytti keskustellessaan perheensa kanssa juu-
ri ennen (ensimmaistd) istuteleikkausta, noin kaksi
vuotta istuteleikkauksen jdlkeen sekd tdlla hetkel-
la. (Kysymykset 21-22; 29-30/25-26; ks. liitteet 2
sekd 4-7.) Vaihtoehtoina, joita oli mahdollista valita
vastaukseensa useampia, annettiin satunnaisessa
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Taulukko 11. Tutkimushenkiliden lisdvaikeudet (yhdelld tutkimushenkil6lld voi olla useampi kuin yksi lisa-
vaikeus).

Lisdvaikeus Lkm.
Ndkovamma, Usherin oireyhtymad, voimakas likindkoisyys, heikkonadkdisyys 9

Epilepsia (eteneva tai oireeton)

Kehitysvamma 2
Autismin kirjoon liittyva ongelma 1
Kielellisen kehityksen erityisvaikeus 10
Lukivaikeus

Muu vaikeus 4

Epadily, ei diagnoosia

Taulukko 12. Tutkittavien didin- tai ensikieli (N = 61)2.

Kieli Lkm.
Suomi 48
Ruotsi 5
Suomalainen viittomakieli 23
Suomenruotsalainen viittomakieli 3
Muu viitottu kieli 7

Muu puhuttu kieli

@22 ilmoitti tutkittavan ensi- tai didinkielekseen kaksi kieltd, yhdella vastaajalla didinkielid oli 3.

Kuvio 3. Kuulokojeen kdytto ennen sisdkorvaistutetta (n = 57).

Lapsi/nuori kdytti kuulokojetta saanndllisesti |
molemmissa korvissa

Lapsi/nuori kaytti kuulokojetta sadnnalllisesti _:I
vain toisessa korvassa

Lapsi/nuori kokeili kuulokojetta |
muutaman kuukauden :I

Lkm.
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jarjestyksessd’ seuraavat: 1) puhuttu kieli, 2) vink-
kipuhe, 3) taktiilinen viittominen (kédesté kateen
-viittominen), 4) suomalainen (tai muu) viittoma-
kieli, jolla on puhutusta kielestd eroava kielioppinsa,
5) eleet, osoitukset, ilmeet, 6) kuvakommunikaatio,
7) viitottu puhe (viittomat seuraavat puheen sana-
jarjestystd), 8) tukiviittomat (yksittdisid viittomia
tarvittaessa puheen osittaisena tukena), 9) sormi-
aakkoset ja 10) muu vaihtoehto, mika?

Vastaukset kysymyksiin, jotka koskivat kommu-
nikaatiota sisdkorvaistutetta kiyttavan lapsen tai
nuoren kanssa ennen istuteleikkausta, noin kaksi
vuotta istuteleikkauksen jalkeen sekd talld hetkelld
on koottu taulukoihin 13-14. Taulukoista 13-14 na-
kyvia kieli- ja kommunikaatiokirjoa vertailemalla
on havaittavissa, miten lapsen ja muiden perheen-
jasenten osalta ennen leikkausta kaytetty moni-
muotoinen kommunikaatiokirjo muuttuu vahittdin
niin, ettd perheessa siirrytadn puhetta selventavien
kommunikaatiokeinojen kéytostd pelkdn puheen
suuntaan. Kommunikaatiokeinojen kirjo vihenee
samoin kuin eri keinojen kayttotarve niin lapsen
kuin perheenjasentenkin kommunikaatiossa jo
kaksi vuotta leikkauksen jilkeen. Muutos on vield
huomattavampi verrattaessa kahden vuoden jélkeis-
td tilannetta kyselylomakkeissa kartoitettuun nyky-
tilanteeseen. Vaikka merkitykseltdan tarkkarajais-
ten viittomien kaytto selvésti vahenee ajan myota,
eleitd ja ilmeitd ilmoitetaan kuitenkin kaytettavan
kommunikaation varmistamiseksi ennen leikkaus-
ta ja sen jalkeen sekd tutkimuksen toteuttamisen
ajankohtana. Tédssd on kuitenkin syytd huomioida,
ettd eleitd ja ilmeitd kédytetdan kommunikoinnin
tukena my0s niin kutsuttujen normaalikuuloisten
henkil6iden vilisessd viestinndssa.

Vaihtoehtoisiin kommunikaatiomenetelmiin
perehtyminen ennen istuteleikkausta ja sen jalkeen

Koska suurin osa (95 %) kuulovaurion omaavis-
ta lapsista syntyy vanhemmille, joilla ennestdan
ei ole kokemusta kuulovaurioisen lapsen kanssa
kommunikoinnista (Mitchell ja Karchmer 2004),
tutkittavilta kysyttiin, onko heiddn perheissddn saa-
tu tai omatoimisesti hankittu opetusta tai ohjausta
kommunikaatiota tukevissa menetelmissa tai viit-
tomakielessd ennen sisakorvaistuteleikkausta tai
sen jalkeen. (Kysymykset 23-25/23; 31-33/27, ks.
liitteet 2 sekd 4-7.) Avoimella kysymykselld heitd
pyydettiin myds arvioimaan saadun opetuksen

maédrdd tai laajuutta. Monivalintakysymyksessa
(23; 31/27) vaihtoehtoina® olivat seuraavat: 1) tuki-
viittomat (yksittdisid viittomia tarvittaessa puheen
osittaisena tukena), 2) viitottu puhe (viittomat
seuraavat puheen sanajérjestystd), 3) suomalainen
(tai muu) viittomakieli, jolla on puhutusta kielesta
eroava kielioppinsa, 4) vinkkipuhe, 5) kuvakom-
munikaatio, 6) taktiilinen viittominen (kadesti
kéteen -viittominen), 7) sormiaakkoset ja 8) muu
vaihtoehto, mik&?

Taulukosta 15 kiy ilmi, ettd suurimmalla osalla
kysymykseen vastanneista (n = 49; tdysi-ikaisilta
vastaajilta ei kysytty tatd kysymystd) on ollut mah-
dollisuus tutustua jossain méarin, esimerkiksi jar-
jestetyn kotiopetuksen kautta, viitottuun puheeseen
ja tukiviittomiin.

Verrattaessa eri kommunikaatiomenetelmiin pe-
rehtymistd ennen sisakorvaistuteleikkausta ja sen
jalkeen voidaan vastauksista nahda, ettd viittoma-
kielen opiskelun osuus lisddntyy hieman sisakorva-
istuteleikkauksen jdlkeen, kun taas tukiviittomien
opiskelu vihenee (taulukko 15).

Noin kaksi kolmasosaa vastaajista (44 vastaajaa) ku-
vasi tarkemmin, mitd kautta opetusta on saatu ja sen
madrad. Laadullisesti vastaukset vaihtelivat kuiten-
kin niin paljon, ettei tarkempaa sisallonanalyysid
tai vertailua eri ryhmien kesken ollut mahdollista
tehdd. Opetukseen myonnetty maara vaihteli 50:std
100 tuntiin vuodessa, kokonaiskesto viikoista pariin
kolmeen vuoteen. Perheet ovat saaneet tukiviitto-
mien opetusta sekd Kelan ettd kunnan sosiaalitoi-
men jirjestiméana kuntoutuksena. Vanhemmat ovat
myos itse hakeneet tietoa eri kommunikaatiokei-
nosta. Tietoja on ammennettu kirjoista, internetista
ja kansalaisopiston kursseilta. Osalla tietoa oli jo
ennestdan esim. oman viiteryhmén tai ammatin
kautta. Opetukseen myonnettyjen opetustuntien
madrd vaihteli paljon, minké vuoksi kaikilla sisa-
korvaistutetta kdyttavien lasten vanhemmilla ei ol-
lut yhtdldisia mahdollisuuksia perehtya systemaat-
tisesti vaihtoehtoisiin kommunikaatiomenetelmiin.
Vastauksissa tilannetta kuvattiin mm. seuraavasti:

”6 vuoden ajan Kuurojen Palvelusdation Juniori-
ohjelmassa (tunnit?), kotiopetusta noin 20 tuntia
kunnan maksamana.” (K/2000)

”Kéavimme noin viikon kestavilla vinkkipuhe-
leirilld. Lisaksi osallistuimme viittomakielen

7 Luettelo ilmestyi verkkolomakkeessa satunnaisessa jarjestyksessd,
ndista yksi valikoitui painettuihin lomakkeisiin; ks. liitteet 1-4.

8 Luettelo ilmestyi verkkolomakkeessa satunnaisessa jarjestyksessd,
ndista yksi valikoitui painettuihin lomakkeisiin; ks. liitteet 1-4.



Sisakorvaistutetta kdyttavien lasten ja nuorten kuntoutus- ja tulkkauspalvelujen toteutuminen ja tarve tulevaisuudessa

Taulukko 13. Perheen kdyttamat kommunikaatiomuodot sisdkorvaistutteen saaneen lapsen tai nuoren kanssa
ennen leikkausta, kaksi vuotta leikkauksen jdlkeen ja talld hetkelld (1 = aina, 2 = usein, 3 = harvoin, 4 = ei
koskaan; n = 60, yhden tutkittava tiedot puuttuvat).

Ennen leikkausta 2 vuotta leikkauksen

Kommunikaatiomuoto (ka.) jalkeen (ka.) Talld hetkelld (ka.)
Puhuttu kieli 1,56 1,14 1,25
Eleet, osoitukset, ilmeet 1,68 1,98 2,19
Tukiviittomat 2,02 2,24 2,92
Viitottu puhe 2,35 2,47 2,95
Sormiaakkoset 2,82 2,66 2,97
Suomalainen (tai muu) viittomakieli 3,35 3,28 3,49
Kuvakommunikaatio 2,86 3,21 3,68
Taktiilinen viittominen 3,69 3,64 3,86
Vinkkipuhe 3,79 3,87 3,89

Taulukko 14. Sisdkorvaistutteen saaneen lapsen tai nuoren kdyttamat kommunikaatiomuodot perheen kanssa
ennen leikkausta, kaksi vuotta leikkauksen jdlkeen ja talla hetkelld (1 = aina, 2 = usein, 3 = harvoin, 4 = ei
koskaan; n = 59; kahden tutkittavan tiedot puuttuvat).

Ennen leikkausta 2 vuotta leikkauksen

Kommunikaatiomuoto (ka.) jalkeen (ka.) Talld hetkelld (ka.)
Puhuttu kieli 2,33 1,54 1,34

Eleet, osoitukset, ilmeet 1,81 2,11 2,52
Sormiaakkoset 3.1 2,76 3,25
Viitottu puhe 2,65 2,59 3,3
Tukiviittomat 2,1 2,57 3,32
Suomalainen (tai muu) viittomakieli 3,33 3,23 3,58
Kuvakommunikaatio 2,98 3,43 3,85
Taktiilinen viittominen 3,72 3,76 3,93
Vinkkipuhe 3,89 3,95 3,96

Taulukko 15. Perheen saama opetus ja ohjaus kommunikaatiota tukevissa menetelmissa tai viittomakielessa
sisdkorvaistuteleikkausta ennen ja leikkauksen jalkeen (n = 49)°.

Ennen leikkausta Leikkauksen jélkeen
Kommunikaatiomuoto Lkm. % Lkm. %
Tukiviittomat 38 26 21 21
Viitottu puhe 38 26 25 25
Suomalainen (tai muu) viittomakieli 17 11 18 18
Vinkkipuhe 5 3 3 3
Kuvakommunikaatio 12 8 5 5
Taktiilinen viittominen 9 6 3 3
Sormiaakkoset 28 19 25 25
Muu vaihtoehto 2 1 1 1
Yhteensd 149 100 101 100

aKysymysta ei kysytty taysi-ikdisiltd vastaajilta (n = 12).
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opiskeluun Juniori-ohjelmassa 4-5 viikonlopun
ajan.” (K/2000)

”Tukiviittomat sairaalan kautta. Viittomakielta
ei suositeltu, joten hakeuduimme itse Junioriin.
Puheterapeutti halusi vinkkipuheen - ei ole kéy-
tetty.” (K/2001)

”Suuri viittomakielen sanakirja.” (K/1996)
“Itseopiskelun kautta: kirjat, kurssit.” (K/1998)

Pitkédkestoinen suomalaisen viittomakielen opetus
on ollut pddasiassa Raha-automaattiyhdistyksen ra-
hoittaman ja Kuurojen Palvelusdition jirjestiman
Junioriohjelman (Kuurojen Palvelusditio 2013)
varassa, jossa tdhan tutkimukseen osallistuneista
kuusi ilmoitti kdyneensd ennen sisakorvaistute-
leikkausta, kahdeksan leikkauksen jalkeen. Vas-
tauksista voidaan paitelld, ettd sisikorvaistutetta
kéyttavien lasten perheissd on ollut halukkuutta ja
tarvettakin omaksua ja kayttda kaikkia heille sopi-
via ja vaivattomimman kommunikaation mahdol-
listavia sekd auditiivisia ettd visuaalisia viestinnan
muotoja (vrt. Sume 2010, 193). On kuitenkin sel-
vad, ettd satunnaisesti tai eri lahteistd omaehtoisesti
hankittu ja etenkddn lyhytkestoinen perehtyminen
esimerkiksi sellaisiin puhetta tukeviin tai korvaa-
viin menetelmiin kuin tukiviittomiin tai viitottuun
puheeseen ei riitd yksinkertaista arkiviestintda vaa-
tivampaan, muun muassa opinnoissa tarvittavan
kielitaidon kehittymiseen.

Kommunikaatio kotona ja vapaa-aikana talla
hetkelld

Suurin osa vastanneista (84 %) ilmoitti perheen-
jasenten aina puhuvan sisikorvaistutetta kayttd-
vén lapsen/nuoren kanssa (taulukko 16). Yli puolet
heistd (65 %) kuitenkin kédytti usein viestintda sel-
ventdvid eleitd ja ilmeitd. Neljannes vanhemmista
kaytti myos joko viitottua puhetta tai tukiviittomia.

Muista viittomakielistd mainittiin arabialainen viit-
tomakieli (< 5); suomalaisen viittomakielen taktiili
muoto ja suomenruotsalainen viittomakieli (< 5).
Taktiilisti (kdasikontaktissa) tuotettua viittomakielta
kéytetadn vaikean kuulovaurion omaavien, kuu-
rosokeitten lasten kanssa, mutta tdssd tutkimuk-
sessa taktiilia kielenmuotoa mainittiin kiytetyn
my0s niissd perheissd, joissa yksi tai molemmat
vanhemmat ovat viittomakielisid eika lapsella ol-
lut nikovammaa. Viittomakieliset vanhemmat
voivat viittoa pitden lapsen kasistd kevyesti kiinni,

esimerkiksi lukiessaan kirjaa lapselleen viittoma-
kielelld. Vanhemmat tekevét ndin my®ds silloin, kun
katsekontaktiin ei jostain syysté ldhietdisyydelld ole
mahdollisuutta tai kun siita kieltdydytdan esimer-
kiksi konfliktitilanteessa. (Ks. Bergman 2012, 5-7.)

Muihin perheenjéseniin verrattuna sisdkorvaistu-
tetta kdyttdvin lapsen tai nuoren itsensd kayttdma
kommunikaatiokeinojen valikko on huomattavasti
kapeampi, silld lapset ja nuoret padasiallisesti pu-
huvat kuulevien perheenjasentensa kanssa (tauluk-
ko 17). Puheen ymmarrettavyyttd saatetaan tukea
elein ja ilmein, harvemmin esimerkiksi sormiaak-
kosin.

Lomakekyselyssa (kysymys 15) kartoitettiin, mitd
eri kommunikaatiomuotoja sisékorvaistutetta kayt-
tavalld lapsella tai nuorella oli kdytossdan kodin ul-
kopuolella vapaa-ajalla, esimerkiksi harrastuksissa.
Tdhan saatujen vastausten kommunikaatiokeinojen
kirjo pysyy samankaltaisena kuin omien perheen-
jasentenkin kanssa seurustellessa (taulukko 18).
Useimmiten sisdkorvaistutetta kdyttava lapsi tai
nuori tulee puhekommunikaationsa varassa toi-
meen tutuissa, esimerkiksi harrastukseen liittyvissa
ja muissa kodin ja koulun ulkopuolisissa tilanteissa.

Kysymyksen (14) "Mika vaikuttaa eri kommunikaa-
tiomuotojen valintaan perhetilanteissa. Kuvaile sitd
tdssd...” avoimeen kenttddn annettuja vastausten
perusteella voidaan todeta, ettd enemmist6 kaytti
viittomia kdytdnnon tarpeesta, jos kuulonvarainen
puhe ei jostain syysté vilittynyt (esimerkiksi istut-
teen paristojen loputtua, ympariston halyn tai liian
pitkdn kuuloetdisyyden takia) taikka niind hetkina,
jolloin istutetta ei voinut kdyttad (mm. markatilois-
sa). Ndiden vastausten tiivistelmd, joka sisdltda si-
sdllonanalyysin mukaiset pelkistetyt ilmaukset seké
padluokat, 16ytyy taulukosta 19 (s. 26). (Tarkempi
alkuperdisilmauksia sisaltava taulukointi l6ytyy
liitteesta 3; liitetaulukko 2.) Vain 15 %:lla (9:114)
tutkittavista ei ole ollut muuta keinoa kaytettavis-
sdan kuin puhe. Tdma johtuu joko nuoren omasta
tahdosta olla erottumatta toveripiirissa tai siité, ettd
ympadristo ei tunne muita kommunikaatiomenetel-
mid. Joillakin tosin on ollut mahdollisuus kayttaa
myo6s vinkkipuheen suomaa tukea. Viittomakieli
(taktiilisti tuotettuna) oli ainoa vaihtoehto silloin,
kun lapsi oli kuurosokea.

Puhetta tukevia tai korvaavia menetelmia (kuten
tukiviittomia tai viitottua puhetta) kdytettiin erityi-
sesti lapsen tai nuoren suuntaan ja etenkin silloin,
kun istute ei toiminut. Viittomiin turvauduttiin
myos silloin, kun puheviestintd ei ollut kisitteel-

2
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Taulukko 16. Perheen sisdkorvaistutelapsen/-nuoren kanssa kayttamat kommunikaatiomuodot (1 = aina,

2 = usein, 3 = harvoin, 4 = ei koskaan).

Kommunikaatiomuoto Aina Usein Harvoin Ei koskaan Yht. Ka.

Puhuttu kieli 51 5 2 2 60 1,25
Eleet, osoitukset, ilmeet 10 30 15 3 58 2,19
Tukiviittomat 0 15 34 10 59 2,92
Viitottu puhe 3 14 24 17 58 2,95
Sormiaakkoset 2 12 31 14 59 2,97
Muu vaihtoehto, mika? 0 2 0 3 5 3,2

Suomalainen (tai muu) viittomakieli 2 5 13 37 57 3,49
Kuvakommunikaatio 1 0 15 41 57 3,68
Taktiilinen viittominen 1 0 51 57 3,86
Vinkkipuhe 0 1 4 50 55 3,89

Taulukko 17. Sisdkorvaistutetta kdyttavdn lapsen tai nuoren perheenjdsenten kanssa kdyttamat kommuni-

kaatiomuodot (1 = aina, 2 = usein, 3 = harvoin, 4 = ei koskaan).

Kommunikaatiomuoto Aina Usein Harvoin  Ei koskaan Yht. Ka.
Puhuttu kieli 49 4 2 4 59 1,34
Eleet, osoitukset, ilmeet 6 22 21 7 56 2,52
Tukiviittomat 0 6 27 24 57 3,32
Viitottu puhe 3 6 18 29 56 3,3
Sormiaakkoset 2 5 26 23 56 3,25
Muu vaihtoehto, mika? 1 3 1 2 7 2,57
Suomalainen (tai muu) viittomakieli 4 3 6 44 57 3,58
Kuvakommunikaatio 0 0 8 46 54 3,85
Taktiilinen viittominen 1 0 1 52 54 3,93
Vinkkipuhe 0 0 2 52 54 3,96
Taulukko 18. Sisdkorvaistutetta kdyttavan lapsen tai nuoren kodin ulkopuolella vapaa-ajalla (esim. harras-
tuksissa) kdyttamat kommunikaatiomuodot (1 = aina, 2 = usein, 3 = harvoin, 4 = ei koskaan).

Kommunikaatiomuoto Aina Usein Harvoin Ei koskaan Yht. Ka.
Puhuttu kieli 47 4 3 3 57 1,33
Eleet, osoitukset, ilmeet 9 20 14 10 53 2,47
Tukiviittomat 0 10 18 26 54 3,3
Viitottu puhe 3 8 14 30 55 3,29
Sormiaakkoset 3 7 13 30 53 3,32
Muu vaihtoehto, mika? 0 0 0 3 3 4
Suomalainen (tai muu) viittomakieli 3 4 11 35 53 3,47
Kuvakommunikaatio 0 2 7 46 55 3,8
Taktiilinen viittominen 1 2 47 52 3,83
Vinkkipuhe 0 0 1 52 53 3,98
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Taulukko 19. Mika vaikuttaa eri kommunikaatiomuotojen valintaan? Tiivistetty sisdllonanalyysi kyselylomak-
keen avoimeen kysymyksen 14 saaduista vastauksista (kysymykseen vastanneiden maard n = 41; eriteltyjen

ilmausten madrd n = 47).

Pelkistetty ilmaus

Ilmausten

Padaluokka maaréd

Puhuttu kieli on ympariston kieli, lapsen oma tahto

Kaikki ympdrilld kuulevia, puhuttua kieltd kdyttavia

Lapsi haluaa puhua vain suomea

Vinkkipuhe tarjoaa vaihtoehdon, jos lapsi ei kuule

Puhe on kommunikaatiossa 9
ensisijainen

Vinkkipuhe ymmartamisen tukena haastavissa olosuhteissa

Puhe on lapselle/nuorelle ainoa vaihtoehto, mutta
ymparistd kayttad myos viittomia

Lapsi puhuu aina, muut voivat kayttda viittomia
puheen ohella lapsen suuntaan

Viittominen/viittomakieli tarjoaa vaihtoehdon
kommunikaatiolle

Viittominen tdydentda puheen ymmartamistd,
kun puhuttu kieli ei ole saavutettavissa

Viittomia kdytetdan kun kasitteiden ymmartdminen
puhutulla kielelld on vaikeaa

(Taustalla kuurosokeus)

Puhe ja viittomat/viittomakieli 38
ovat kommunikaatiossa
vaihtoehtoisia

Viittomakieli on kommuni-
kaatiossa ensisijainen

lisesti ymmarrettdvad. Jotta puhutun kielen epa-
selvistd kasitteistd voisi keskustella viittomin, on
viittomien tuntemuksen ainakin ndissi tapauksissa
oltava edistyneelld tasolla — sekéd perheenjasenilld
itselladn ettd sisakorvaistutetta kayttavalla lapsella
tai nuorella.

Ylipddtadn annetuista vastauksista valittyy myon-
teisyys vaihtoehtoisia menetelmid kohtaan. Sume
toteaa puhuttuun kieleen siirtymisesta sisdkorva-
istuteleikkauksen jélkeen ja siirtyméan vaikutukses-
ta perheen vuorovaikutukseen néin:

“Lapsen elaminlaatu kohenee, kun hin voi osal-
listua laajasti keskusteluihin niin kotona, leikeis-
sd kuin koulussakin. Kun - - perhe saa toimivan
kayttokielen, koko perheen stressi vihenee ja
elamanlaatu paranee - —. Kuulevien perheiden
arkieldima helpottui yhteiselld kielelld.” (Sume
2010, 199.)

Kyseinen toteamus sopii my0s tadhan tutkimukseen
osallistuneitten kommentteihin vaihtoehtoisten
menetelmien tarjoamasta tuesta puhekommuni-
kaatiolle.

3 Avustamis- ja tulkkauspalvelujen
kadytto ja palvelujen tarkoituksen-
mukaisuus

3.1 Tulkkauspalveluiden kéyttd koulu-
ja opiskelutilanteissa

Kuulo- tai puhevammaisella henkil6ll, joka vam-
mansa vuoksi tarvitsee tulkkausta tyossa kdymi-
seen, opiskeluun, asiointiin, yhteiskunnalliseen
osallistumiseen, harrastamiseen tai virkistykseen,
on oikeus kayttaa tulkkia vdahintaan 180 tuntia vuo-
dessa ja kuulondkdvammaisella henkil6lld tima on
vahintddn 360 tuntia vuodessa. Opiskeluun liitty-
vana vammaispalvelulain mukaista tulkkauspal-
velua on jarjestettdva erikseen siind méarin kuin
henkil6 sitd valttimattd tarvitsee selviytydkseen
niistd perusopetuksen jélkeisistd opinnoista, jotka
johtavat tutkintoon tai ammattiin - tai edistavit
henkilén ammatilliseen opiskeluun paasemista tai
tyollistymista taikka tukevat henkilon tyoelamassa
pysymisté tai etenemistd. (Laki vammaisten hen-
kildiden tulkkauspalvelusta 133/2010.) Sen sijaan
perusopetuksessa tarvittavan tulkkauksen jarjes-
tdminen on perusopetuslain (628/1998) nojalla
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kunnan opetustoimen tehtdva. Perusopetuslain
31 §:n mukaan vammaisella ja muulla erityista tu-
kea tarvitsevalla oppilaalla on oikeus saada mak-
sutta opetukseen osallistumisen edellyttimait tul-
kitsemis- ja avustajapalvelut. Tulkitsemispalveluilla
tarkoitetaan viittomakielelld tai muilla kommuni-
kaatiomenetelmilld oppilaille annettavia yksilollisid
palveluita (Sosiaali- ja terveysministeri6 2010).

Kuten taulukosta 20 voidaan nahdé, tutkimusjou-
kon sisdkorvaistutetta kdyttavista lapsista ja nuoris-
ta kaksi kolmesta kavi peruskoulua ja noin neljannes
osallistui toisen asteen opetukseen; kolme henkiloa
kédvi ammattikorkeakoulua tai aikuisopistoa. Tut-
kimukseen osallistuneista lapsista ja nuorista kaksi
kolmasosaa osallistui eri asteilla yleisopetukseen.
Tutkimusjoukon jdsenistd kuulovammaisten eri-
tyisluokkaa tai -koulua kévi viidesosa. Longan ja
Hasanin (2006) selvityksessi, joka koski vuoteen
2005 mennessd sisdkorvaistutteen saaneita alle
16-vuotiaita, 40 % vaikean kuulovaurion omaavista
lapsista oli siirtynyt yleisopetukseen. Samaan ai-
kaan tehdyssd pienemmaéssd, 15 sisakorvaistutetta
kayttavad lasta tarkastelleessa tutkimuksessa yleis-
opetuksessa olleitten lasten maéra oli 64 % (Sume
2008, 59 ja 128).

Vaikka huomattava osa sisdkorvaistutetta kayt-
tavistd lapsista voi osallistua yleisopetukseen, on
aiemmissakin selvityksissd kdynyt ilmi se, ettd suu-
rin osa sisdkorvaistutetta kdyttavistd tarvitsee tuek-
seen joko henkilo- tai luokkakohtaisen avustajan
tai tulkin (ks. Lonka ja Hasan 2006; Sume 2008).
Vertailun vuoksi mainittakoon, etta vuonna 2011
Suomen kaikista peruskoulun oppilaista 11,4 % sai
tehostettua tai erityistd tukea (Tilastokeskus 2013a).
Kyseisestd tukea saavasta ryhmdéstd 40 % saa erityis-

td tukea, missd puolestaan yleisimpid tukimuotoja
ovat avustaja- ja- tai tulkitsemispalvelut.

Kuten taulukosta 21 (s. 29) voidaan nahdi, tahian
tutkimukseen osallistuneista yli puolella (54 %:1la)
oli oppimisympéristossdan avustaja, tulkki tai muu
tukihenkilé (esim. koulunkéyntiavustaja, jota ei
ole varsinaisesti nimetty sisdkorvaistutetta kayt-
taville lapselle). Ala-asteella avustaja oli 64 %:lla,
yld-asteella 50 %:1la sisdkorvaistutetta kayttavistd
oppilaista. Sen sijaan toista astetta kdyvista lukio-
laisista (n = 4) vain yhdella neljasté oli tulkki. Am-
mattikoululaisilla (n = 5) tilanne on painvastainen:
kolmella oli tulkki, kahdella ei.

Tutkimuksessa selvitettiin, onko tulkin tai avusta-
jan tarve sisdkorvaistutetta kdyttavan lapsen kou-
luympéristossd yhteydessd lapsen lisdivammoihin
tai -vaikeuksiin, ja selittyyko erityiskouluihin tai
-luokkiin sijoittuminen lapsen tai nuoren lisévai-
keuksilla. Lahes puolella (44 %) oli todettu (tai
epdilty) kuulovaurion ohella muita liitdnnaissai-
rauksia tai vammoja (ks. my6s luku 2.5.3). Erityis-
opetukseen osallistui 60 % niisti, joiden yhteydessa
on maininta lisdvaikeuksista. Toisaalta sellaisista
lapsista ja nuorista, joilla lisivammoja ei ole havait-
tu, lahes saman verran kavi erityisoppilaitosta tai
-luokkaa (ks. taulukko 22, s. 29).

Tutkimuksessa haluttiin myds verrata tulkin tai
avustajan kdyttod yleis- ja erityisopetuksessa ole-
vien, sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten ja nuorten
kesken. Aineistosta on havaittavissa (taulukko 23,
s. 29), ettd yli puolet (60 %) kaikista tutkimusjouk-
koon kuuluvista tarvitsi avustajan tai tulkin palve-
luja riippumatta siitd, olivatko he yleis- tai erityis-
opetuksen parissa. Huomionarvoista on myos se,

Taulukko 20. Tutkimushenkiléiden kouluaste yleis- tai erityisopetuksessa (n = 60).

Muu
Ammatti- oppi-
Ala-aste  Yldaste Lukio koulut AMK laitos  Yhteensa

Yleisopetuksen luokka/
koulu 17 14 4 2 2 0 39
Kuulovammaisten
erityiskoulu 3 4 1 1 0 1 10
Kuulovammaisten
erityisluokka 1 0 0 0 0 1 2
Muu kuin kuulovammaisten
erityiskoulu- tai luokka 0 1 1 4
Muu, mika 2 0 1 2
Yhteensd 23 20 5 5 60
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ettd suurin osa (77 %) erityisluokilla tai -kouluissa
kavijoistd kaytti myos avustajan tai tulkin palveluja.
Yleisopetuksessa oli tismilleen saman verran nii-
td, jotka kdyttavat tulkkia tai avustajaa, kuin niité,
joilla tukihenkilda ei ollut.

3.2 Avustamis- ja tulkkausmenetelmien
luonne ja tarkoituksenmukaisuus eri
oppimisympdiristoissd

Tassi tutkimuksessa haluttiin tarkemmin selvittaa,
millaisia avustus- ja tukitoimia implantin saaneil-
la oli kdytossd, ja siséltyiko esimerkiksi tulkkauk-
seen my0ds opettamista. Tulkin tai avustajan tyon
monimuotoisuutta kartoitettiin monivalintakysy-
mykselld (41/33; liitteet 2 sekd 4-7) "Kuvaile, mitd
seuraavista kuuluu sisdkorvaistutelasta/-nuorta
avustavan/ohjaajan/tulkin tyé6tehtéviin? Hén toi-
mii...” Vastaukset oli mahdollista valita seuraavista
monivalintavaihtoehdoista: 1) puhetulkkina (joka
toistaa ja selventdd puhutut viestit), 2) suomalais-
ta (tai muuta) viittomakielta kayttavana tulkkina,
3) tukiviittomia kdyttavana tulkkina (joka tuottaa
yksittdisid viittomia tarvittaessa puheen tueksi),
4) viitotun puheen tulkkina (joka tuottaa viitto-
mia puhutun kielen sanajdrjestyksen mukaan),
5) kirjoitustulkkina (joka kirjoittaa ndytélle pu-
hutut viestit), 6) muistiinpanojen kirjoittajana,
7) vinkkipuhetta kayttavina tulkkina, 8) viitto-
mien/viittomakielen opettajana tai 9) muulla kuin
edelld kuvatulla tavalla. Miten?

Saaduista vastauksista (taulukko 24) kady ilmi, ettd
perinteinen viittomakielen tulkin toimenkuva kou-
lu- ja opiskelutulkkauksessa on muuttumassa sisé-
korvaistutetta kdyttavan asiakasryhméan kohdalla:
tulkkina tai avustajana toimiva henkil6 ei niinkdan
endd kdytd asiakkaansa kanssa viittomakieltd vaan
puhetta tukevia ja korvaavia menetelmii, kuten vii-
tottua puhetta tai tukiviittomia.

Taulukosta 24 kdy my®6s ilmi, ettd puhetulkkauksella
(ks. Laurén 2006, 204) on jo nyt avustajan ja tulkin
toimenkuvassa merkittava osuus. Kyselylomakkeen
avoimista vastauksista, joissa kuvattiin tarkemmin
avustajan (ohjaajan tai tulkin) timanhetkisié toi-
mintaa, on oletettavissa, ettd tavanomaisten tehta-
vien lisdksi tydhon kuuluu moninaisia osa-alueita,
jotka on perinteisesti mairitelty vain joko tulkin
tai avustajan tai ohjaajan tehtéaviin kuuluviksi (ks.
Haaksilahti 2012, 182-185; Salonsaari ym. 2012, 15).
Vastaajien (n = 9) mukaan avustajan/ohjaajan/tul-
kin tehtdvana oli

— avustaa ja opastaa tilanteissa tunnilla, jos oppi-
laalla on vaikeuksia kuulla tai ymmartda jotain
tehtdvad; oppimisen tukijana (4 vastausta)

— tukea esim. matematiikassa, didinkielessd, eng-
lannissa (1)

— olla apuna musiikki- ja laulutunneilla (1)

— avustaa, kuvailla, tulkata, tehdad opetusmate-
riaalia (1)

— auttaa FM-laitteen kanssa (1)

[tukea lasta/nuorta] kuvakommunikaatio[ssa] (1).

Lisaksi tulkki tai avustaja voi joutua opettamaan
omaa tyokieltddn asiakkailleen. My6s lomakkeen
lopussa olleessa avoimen kentdn (60/52) vastauk-
sissa yksi vanhemmista toivoi tulkin antavan viit-
tomakielen opetusta:

”Tulkkia olisi lapsen oppiessa viittomakielta
hyvi kdyttad myos kielen opiskelun apuna lap-
selle (lukee satuja, viittoo elokuvia, leikkii), jos
vanhemmat kuulevia.” (K/2000)

Edelld mainittu kielensisdinen tulkkaus eli puheen
toiston tarve tulee uudelleen esiin lomakevastauk-
sissa kysymykseen (43/35) "Mitkd kommunikaatio-
ta tukevat palvelut olisivat sisdkorvaistutelapselle/-
nuorelle valttimattomaét opinnoista selvidmisen
kannalta nykyisessa oppilaitoksessa?” Eniten tar-
vetta ndyttdisi kuitenkin olevan viitotun puheen
tulkille sekd puheen toiston kanssa ldhes yhtd paljon
tukiviittomia kéyttéaville tulkeille (ks. kuvio 4, s. 31).

Kyselylomakkeessa annettujen avoimien vastausten
(n = 14 vastaajaa) mukaan tulkin tai avustajan pitaa

— huolehtia ja varmistaa, ettd oppilas on ymmar-
tanyt opetettavan ja pysyy luokan tapahtumissa
mukana; avustaa tarvittaessa koulutehtavissa
(6 vastausta)

— huolehtia siitd, ettd opettaja kiyttad FM-laitetta,
ja siitd, ettd opettajat huomioivat muutoinkin
kuulovammaisen oppilaan (pitden huolta tyo-
rauhasta ja siitd, ettd sisakorvaistutetta kayttava
oppilas voi ndhda puhujan kasvot) (4)

— auttaa reaaliaineissa, kielissd ja matematiikas-
sa (3)

— tulkkia tarvitaan avustajan lisdksi, koska ope-
tettavat asiat ovat yldasteella kielellisesti jo niin
vaikeita (1).

Tietoja ryhmiteltiin vield 12 tdysi-ikdisen henkilon
muodostamaan alaryhméidn. Ryhmén kolmella ja-
senelld ei ollut opiskelupaikassaan tulkkia, muilla
oli tulkki (7) tai avustaja (2). Viisi tulkkia kaytti
viitottua puhetta ja/tai tukiviittomia, kaksi tul-
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Taulukko 21. Tukihenkil6t sisdkorvaistutetta kdyttavan lapsen tai nuoren opiskelupaikassa (n = 60).

Muu
Koulussa avustavan Ammatti- oppi-
hlon nimeke Ala-aste  Yldaste Lukio koulu AMK laitos  Yhteensa
Ohjaaja 0 0 0 0 0 1 1
Avustaja 13 6 0 0 0 2 21
Tulkki 1 3 1 3 1 1 10
Muu 2 1 0 0 0 1 4
Ei ketddn 7 10 4 2 1 0 24

Taulukko 22. Erityisluokkaa tai -oppilaitosta kdyvat henkilot koko tutkimusjoukossa (n = 22/61) ja mahdolliset
erityisvaikeudet.

Onko lisdvaikeuksia Lkm.
Kylla 12
Ei 10

Taulukko 23. Tulkin tai avustajan kdytto yleisopetuksessa ja erityisopetuksessa koko tutkimusjoukossa
(n = 60/61), yhden tutkittavan tiedot puutteelliset).

Tulkki tai avustaja Erityisluokka Tavallinen luokka tai

kdytossa tai -koulu koulu Yhteensd
Kylla 17 19 36

Ei 5 19 24
Yhteensa 22 38 60

Taulukko 24. Sisdkorvaistutetta kdyttavan tulkin tai avustajan tehtdvét (n = 36; yksi vastaaja on voinut mainita
useamman tehtdvin).

Tulkin tai avustajan tehtava Lkm.
Puhetulkki 14
Suomalaisen (tai muun) viittomakielen tulkki 6
Tukiviittomia kadyttdva tulkki 16
Viitotun puheen tulkki 11
Kirjoitustulkki 1
Muistiinpanojen kirjoittaja

Vinkkipuhetta kayttavana tulkki 0

Viittomien/viittomakielen opettaja
Yhteensa 66
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keista kéytti suomalaista viittomakieltd; yksi toimii
asiak-kaalleen puhetulkkina; kahdella oli tehtavina
opettaa my0s viittomia tai viittomakieltd. (Tehtédvat
saattoivat olla pédllekkaisid.) Kuudella oli kaytos-
sadn myos FM-laite.

Kun alaryhmaén vastauksia tarkastellaan kommu-
nikaatiota tukevien, valttamattomiksi koettujen
tukipalveluiden nakokulmasta (kysymys 43/35), vii-
totun puheen tulkkaus sai seitsemédn mainintaa, tu-
kiviittomat neljd, suomalainen viittomakieli kolme
mainintaa ja puheelle tulkkaus yhden. Tulevaisuu-
dessa ryhman jasenista kolme siirtyisi kdyttamaan
myos kirjoitustulkkia mahdollisissa korkeakoulu-
opinnoissaan tai tyoeldmassd; kahdeksan viitotun
puheen tai tukiviittomia kéayttavaa tulkkia, kaksi
suomalaisen, yksi suomenruotsalaisen viittoma-
kielen tulkkia; yksi merkitsi my6s muistiinpanojen
kirjoittajan tarpeen mahdolliseksi.

Haastattelussa (liite 8) kysyttiin tutkittavilta edel-
leen tulkin kaytostd nykyisessd ja tulevissa oppi-
misymparistoissd. Tutkittavilta tiedusteltiin, tar-
vitsevatko sisdakorvaistutetta kayttavat talla hetkelld
tai tulevaisuudessa viittomakielen tulkkia, kirjoi-
tus- tai puhetulkkia, oppimateriaalin tekstittdjaa
tai muistiinpanojen kirjoittajaa. Sisdllon analyysin
perusteella muodostetut pelkistetyt ilmaukset seka
padluokat siséltdava haastatteluaineisto 10ytyy tau-
lukosta 25 (tarkempi taulukointi 16ytyy liitteesta 3;
liitetaulukko 3).

Téssd yhteydessd eniten mainitusta kirjoitustulkin
tarpeesta erds vastaajista kertoo tarkemmin néin:

”Kirjoitustulkkia ei nyt ole kdytossd, mutta vois
olla mahdollisesti tarpeen — sitten, kun lapsi
kasvaa, menee yldasteelle, niin silloin vois olla
tarkoituksenmukaisempaa, et ois kirjoitustulk-
ki, kuin henkilokohtainen avustaja.” (H/2001)

Esimerkiksi anglosaksisissa maissa tunnustettujen
jakiytettyjen ammattiryhmien, mm. kirjoitustulk-
kien ja tekstittdjien (ns. tekstitulkkien, speech-to-
text-reporters) ja muistiinpanojen kirjoittajien (no-
te-takers)’ rooli ja toimenkuvat sekd mahdollinen
tarpeellisuus sisakorvaistutetta kayttavilla lapsilla
ja nuorilla jaivat haastateltavilla arvailevien poh-
dintojen varaan. Joillakin tutkittavilla avustajan
saaminen oli padllimmadisin ongelma, silld pysy-
vdd avustajaa on vaikea saada jirjestymadn. Erddn
tutkimushenkilon vanhempi luonnehti asiaa néin:

9 Ks. esim. George Brown College 2013; University of Leicester 2013.

”Piti olla niin, ettd avustajan kanssa se kappale
kaytdis kahdestaan aina ldpi ja ndin, mut mé en
usko, ettd sitd hirveen usein pystyttiin toteutta-
maan, koska sitd avustajaa ei sielld aina ollut. Taa
on kaikista kurjin asia, et se avustaja riistetdan
aina johonkin muualle. Kylld ma sitd mielta oon,
ettd hdn ylipadnsd olis lasna siind ja et se olis
suht sama avustaja, joka tuntis tddn lapsen vois
kulkea mukana vuodesta toiseen. Kylldhdn se
varmaan auttais, ettd asioita pystyttdis vahdn
edes kdymaén lapi etukdteen, et mitd on tulossa.”
(H/1999)

Ensikédden tietoa saatiin haastattelujen kautta myos
kahdelta sisdkorvaistutetta kayttavalta (H/1993a,
H/1993b) tdysi-ikidiseltd henkilolta, joista tosin
kumpikaan ei haastatteluhetkelld tarvinnut eika
kayttanyt viittomakielen tulkkausta opinnoissaan
- siitakdian huolimatta, etti molemmat olivat viit-
tomakielentaitoisia. Toisen mielestd viittomakielen
tulkkaus, johon hin oli ennen istutetta peruskou-
lussa tottunut, hiiritsi puhutun viestin vastaanottoa
istutteen saamisen jdlkeen. Toinen taas sanoi seu-
raavansa mielelldan viittomakielen tulkkausta, aina
kun sellainen oli tarjolla.

3.3 Apuvilineen (FM-laitteen) kdytto
ja tulkkauksen tarve

Tutkimusten mukaan FM-laite ei valttamatta yk-
sinddn takaa oppimisen mahdollistavaa, levollista
kuunteluymparistéd (Svartholm 2002, 142-146).
Luokkahuoneessa tapahtuva muu vuorovaikutus on
my0s oppimisen kannalta tarkedd, mutta kuuntelu
FM-laitteen avulla ilman ryhmakuuntelumahdol-
lisuutta tai tulkkia jattaa sisdkorvaistutetta kayt-
tdvian timdn vuorovaikutuksen ulkopuolelle (ks.
Vermeulen ym. 2012, 44).

Tutkimuksessa verrattiin FM-laitteen kayttdjia
niihin, jotka kokivat tulkin kdyton tarpeelliseksi
nykyisessd oppimisympdristossd selviytymiseksi.
Tuloksista kdy ilmi, ettd FM-laitteen kaltainen, kuu-
lemista vahvistava apuviline ei taysin poista tulkin
kéyton tarvetta: 12 (28 %) nédistd FM-laitteen kayt-
tajastd (n = 43) kayttaa tulkkia, jonka tehtdvana on
puheen tukeminen viittomin ja 10 niistd (23 %),
joilla on FM-laite kdytossd, katsovat tarvitsevan-
sa my0Os puhetulkkausta. Viitotun puheen tulkkia
tarvitsisi 10 lasta tai nuorta. Tdmin lisdksi kolme
(3) tarvitsisi viittomakielen tulkkia.
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Taulukko 25. Vastaukset haastattelukysymykseen nykyisestd ja tulevasta tulkin tarpeesta oppimisymparis-
tossa (vastaajia 11; analysoituja tekstikatkelmia 13).

[lmausten
Pelkistetty ilmaus Padluokka maara
Aikaisemmin kirjoitustulkki ollut kdytdssa kielten Talla hetkelld ei tulkin tarvetta; 3
tunneilla viittomakielentulkin rinnalla myo0nteisid ja kielteisia
kokemuksia tulkeista opinnoissa
Ei endd viittomakielen tulkkia, koska se hairitsee
keskittymista
Aiemmin viittomakielentulkki olisi ollut tarpeen,
mutta kielitaitoa ei ollut
Kirjoitustulkki olisi hyva reaaliaineissa yldasteella Kirjoitustulkki mahdollisesti 5
tarpeen
Kirjoitustulkki hyvd, koska luokassa on paljon
hairiotekijoita (kuulemisen kannalta)
Kirjoitustulkki voisi olla kdypa vaihtoehto,
jos istutteessa on vikaa
Hitaasti puhetta toistava tulkki (tai kirjoitustulkki) Puhetulkki mahdollisestitarpeen 1
mahdollinen ratkaisu
Muistiinpanojen kirjoittaja voisi olla mahdollinen Muistiinpanojen kirjoittaja 2
mahdollisesti tarpeen
Suurissa luentosaleissa muistiinpanojen kirjoittaja
tarpeen, kun kuulijaa i kuulejande kunnolla
Nuori ei halua talla hetkelld ketdan ylimadardista luokkaan Ei tulkkia tai muuta avustajaa 2

Lapsi lukee ja tydstdd mielelldan itse oppikirjateksteja
ja sanaluetteloita, ei tallda hetkella tarvitse tulkkia
tai muuta avustajaa

Kuvio 4. Kommunikaation tukipalvelut, jotka olisivat tarpeen nykyisessa opiskelupaikassa (annettuja vas-
tauksia 92/vastaajia 61; prosenttiosuudet laskettu suhteessa annettuihin vastauksiin).

Muigtiir]papojen
Tukiviittomia kirjoittaja
kayttava tulkki 8%
17 %
Puhetulkki
[0)
Viittomien/viittoma- 18%
kielen opettaja
6%
Kirjoitustulkki Suomalaista
0,
12% viittomakieltd
kayttava tulkki
) 13%
Suomenruotsalaista
viittomakielta Vinkkipuhetta
kayttava tulkki . kayttava tulkki
4% Viitotun puheen 1%
tulkki

21%
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3.4 Tulkkauspalvelujen kéyttd ja tarve
vapaa-ajalla

Tulkkauspalvelupaitostd ja myonnetyn tulkkaus-
palvelun lajia kartoitettiin kysymyksillda 18-19
(liitteet 2 sekd 4-7). Tutkimukseen osallistuneis-
ta henkilosta (vastanneita 59/61) 36 henkilolle oli
myonnetty oikeus kayttdd vammaisten henki-
l6iden tulkkauspalveluja, ja suurimmalle osalle
(33:1le) oikeus oli kohdistunut kuulovammaisten
tulkkauspalveluun. Kahdella paitos koski kuulo-
nidkévammaisten tulkkauspalveluja ja yhdelld pu-
hevammaisten tulkkauspalveluja. Viisitoista kysy-
mykseen vastannutta vahvisti, ettei tutkimusjoukon
jasenelld ollut tulkkauspalvelupdatostd; kahdeksalla
ei ollut tietoa siité, oliko vastaajalla tai huollettavalla
ylipddtddnkadn tulkkauspalvelupdatostd. Kaikista
tulkkauspalvelupéddtoksen laatua koskevaan kysy-
mykseen vastanneista (n = 41) viisi ei osannut sanoa
tai ei tiennyt vastausta, millaista tulkkauspalvelua
pédtos koskee.

Huomattavalla osalla ei ollut tarvetta tulkkaus-
palveluun tai he eivit olleet sitd saaneet. Yksi vas-
tanneista tutkimushenkiloista kuvaa tilannettaan
seuraavasti, samalla kun ilmaisee ymmartévansa
muitten tarpeen kommunikaation tukemiseen:

“Minulle sisiakorvaistutteesta on niin valtava
hyoty, ettd en tarvitse ulkopuolista apua kom-
munikoinnissa. Saavutan sisdkorvaistutteen
avulla lievda huonokuuloisuutta vastaavan ta-
son, jonka tukena on huulioluku. (Pystyn siis
esimerkiksi ilman kuuloakin kommunikoimaan
melkein normaalisti edellyttden, ettd nden hen-
kilén kasvot). Kuitenkin olen sitd mieltd, etta
koskaan ei saisi sisdakorvaistutteen omaavista
henkil6ista olettaa, ettd he kuulevat "liian hyvin”
- kaikki eivit todellakaan kuule niin hyvin kuin
mind! Tulkkauspalvelujen mahdollisuus pitéisi
olla jokaisella, kuten my6s muut tukitoimet.”
(K/1990)

Kyselylomakkeessa tutkittavilta kysyttiin myos,
onko heille suositeltu tulkkipalvelupdatoksen ha-
kemista ja kuka kyseisen padtoksen hakua on suo-
sitellut (kysymys 17; liitteet 4-7). Kahdeksan 60:std
tahdn kysymykseen vastanneesta ei tiennyt, miten
asia oli, 25 henkil6lle tulkkipalvelupdatoksen hake-
mista oli suositeltu ja 27:1le suosittelua ei ollut tehty.
13 henkil64 tarkensi suosituksen tulleen yliopisto-
sairaalasta tai sen kuntoutustyéryhmaltd. Joillekin
tulkkia oli suositeltu koulusta kasin (6), muita yk-
sittdisid mainintoja tassd kohdin olivat “kaverini

» 3.

sekd Hor hit -lehti”; “viittomaope”, "diti ja muut
sisdkorvaistuteperheet”.

Kysymyksessa 20 vastaajilta tiedusteltiin likimaa-
riistd arviota siita, kuinka monta tuntia kuukau-
dessa (viittomakielen) tulkkia kdytetddn. Aineiston
perusteella tulkin kéytto oli tdlla ryhmailld varsin
vahdistd (kuvio 5). Tahén lienee yhtend syyna se,
ettd tutkimusjoukossa oli ainoastaan henkiloitd,
jotka kavivat koulua tai opiskelivat. Haastattelujen
perusteella voidaan myos paitelld, ettd vanhemmat
saattavat toimia tulkkeina niin kauan kuin lapsi
ei koe tilannetta sosiaalisesti hankalaksi. Tulkin
kdyton useutta koskevan 39 vastauksen pohjalta
tulkkauspaédtoksen saaneet ryhmaytyvit kuvion 5
mukaisesti: 15 kayttaa tulkkia melko vdhén, enin-
taan 10 tuntia kuukaudessa, 12 tarvitsee tulkkia
vahintdédn 11 tuntia kuukaudessa, kun taas neljds-
osalla ei ole tédlld hetkelld lainkaan tarvetta tulkin
kéayttoon.

Kuviosta 5 nakyvi satunnainen tulkin tarve liittyy
ldhinnd koulussa ja perheessd jarjestettyihin yh-
teistilaisuuksiin (juhlat, mutta my®6s liikuntatunnit
- erityisesti uinti), mutta mainintoja oli my®s rippi-
koulusta ajokortin teoriaosioon. Sdéannoéllisemmin
tulkkia voidaan tilata harrastuksiin mutta myos
kaverien kanssa seurusteluun. Toisaalta vaikka
tulkin tarve olisikin jatkuva, ei tulkkia ole aina
mahdollista saada:

”En osaa sanoa [kuinka paljon tarvitsisin ja
misséd tulkkia kayttdisin], koska minulla aina
vaihtuu tulkki, tai siis minulla on vililld tulkki ja
valilld ei ole tulkkia. Riippuu tulkeista.” (K/1992)

”Pitdisi saada AINA kun haluaa tulkki, myos
nopealla akkilahdolla. Esim. soitto tulkkikes-
kukseen aamulla, saat tarv. tulkin illaksi. Lapsen
kayttokieli on viittomakieli ja kdyttdd AINA kun
mahd. tulkkia, my6s harrastuksissa.” (K/2000;
kommenttina kysymykseen 60/52)

My6s ruotsinkieliset vastaajat ilmaisivat kysymys-
lomakkeen viimeisessa kohdassa (60/52) huolensa
suomenruotsalaista viittomakieltd kdyttavien tulk-
kien puutteesta. Ruotsinkieliset eivdt 10yda ruotsia
edes jossain mddrin taitavia ja suomalaista viitto-
makieltd tyokielenddn kayttavia tulkkeja:

”Ruotsinkielisten tulkkien saatavuus turvatta-
va.” (K/1997)
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”Lisad tulkkeja, joilla on suomenruotsi didinkie- ~ muoto ensi- tai didinkielend varhaiskasvatusympa-
lend tai jotka osaavat niin hyvin ruotsia, etti he  ristdssd ei ole selkedsti yhteydessa (viittomakielen)
osaavat ja haluavat tulkata ruotsista.” (K/1998)  tulkin kayttoon. (Ks. taulukot 26 ja 27.)

Ensikieleen ja tulkin kdyttoon liittyvid muuttujia ~ Haastatteluissa tutkittavilta kysyttiin vield, millais-
vertailemalla voidaan todeta, ettd viitottu kielen-  ta tukea sisdkorvaistutetta kayttava lapsi tai nuori

Taulukko 26. Tulkin kdytdn useus suhteessa siihen, onko suomi sisdakorvaistutetta kdyttavan lapsen tai nuo-
ren didinkieli tai ensikieli.

Sisdkorvaistutetta kayttavan
lapsen/nuoren didinkieli tai ensikieli

Tulkin kaytto Jokin muu Suomi Yhteensa
Ei koskaan tai ei nykyisin 0 9 9
Joitakin kertoja vuodessa 0 6 6
1-10 h/kk 1 8 9
11-20 h/kk 2 1 3
Yli 20 h/kk 4 5 9
Yhteensa 7 29 36

Taulukko 27. Tulkin kaytdn useus suhteessa siihen, onko suomalainen viittomakieli (svk), suomenruotsalainen
viittomakieli (srvk) tai viitottu puhe (vp) sisdkorvaistutteen saaneen didinkieli tai ensikieli.

Svk tai srvk didin- Viitottu puhe didin-

Tulkin kaytto tai ensikielena tai ensikielena Yhteensd
Ei koskaan tai ei nykyisin 3 1 4
Joitakin kertoja vuodessa 3 2 5
1-10 h/kk 6 1 7
11-20 h/kk 3 0 3
Yli 20 h/kk 6 0 6
Yhteensd 21 4 25

Kuvio 5. Tulkin kdyton useus vapaa-ajalla (n = 39).

10

8

Ei koslkaan Joitellkin 1—I10 11—I20 Yli|20
tai kertoja h/kk h/kk h/kk
ei nykyisin vuodessa
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tarvitsee vuorovaikutukseensa esimerkiksi perhe-
juhlissa tai epamuodollisissa yleisotilaisuuksissa
(ks. liite 8).

Sisdllonanalyysin avulla muodostetut pelkistetyt
ilmaukset ja padluokat sisdltava tiivistetty haastatte-
luaineisto 16ytyy taulukosta 28 (tarkempi luokittelu
liitteessa 3; liitetaulukko 4). Tulos oli yksiselitteinen:
puheen toistaminen (puheen selvennys) oli kaikissa
perheissd lahes yksinomaisesti kaytetty tulkkauk-
sen muoto.

Puheen toistoa ja siihen liittyvad problematiikkaa
yksi vastaajista (vanhempi) kuvaa tarkemmin ndin:

“Tasmennetddn puhutaan ja toistetaan. Tois-
toa kdytetddn paljon tietysti. Han lukee hyvin
huulilta. Kun on paljon porukkaa ja hilinaa,
melua ja tai ulkona on, niin siind se on sitten
se ongelma. Siind tietysti yritetddn, jos ei, niin
sitten tukiviittomia, mitka vield on muistissa.”
(H/1998)

Kyselylomakkeitten vastauksista ja padosin sisa-
korvaistutetta kdyttavien huoltajien haastatteluista
valittyy kielellisesti suhteellisen ongelmaton toi-
mintaymparisto arkisissa vuorovaikutustilanteissa.
Nédma kuvaukset poikkeavat joiltakin osin tekeilld
olevan tutkimuksen puitteissa viittomakielentulkeil-
ta kerdtystd aineistosta (Raino ja Mikeld, tulossa).

4 Kuntoutuksen merkitys ja
kehittamistarpeet

4.1 Tutkittaville mydnnetty kuntoutus
ennen sisdkorvaistuteleikkausta ja sen
jdlkeen

Kyselylomakkeessa kartoitettiin tutkittavien ja hei-
dén perheittensd saaman kuntoutuksen muotoa sekd
mahdollisesti jarjestettyjen sopeutumisvalmennuk-
sen paikkaa ja jarjestdjaa sekd laitoskuntoutuksen
paikkaa ja tavoitetta ennen sisakorvaistuteleikkaus-
taja sen jalkeen (ks. liitteet 2 sekd 4-7): Ennen sisé-
korvaistuteleikkausta suurin osa tutkittavista oli
saanut puheterapiaa (77 %). Sopeutumisvalmen-
nuskursseja oli kdynyt puolet jalahes saman verran
(26) ei ollut sellaiselle osallistunut (ks. taulukko 29).

Lahes puolet (18/38) tarkensi tutkimushenkilon
osallistuneen Kuuloliiton (ent. Kuulonhuoltolii-
ton) kursseille. Oman alueensa yliopistosairaalan
jarjestimdn sopeutumisvalmennuksen mainitsi
puolestaan 7 vastaajaa. Muina palveluntarjoajina
mainittiin mm. Folkhilsan (2/38), Nakévammais-
ten Keskusliitto (1/38), Kuulovammaisten Lasten
Vanhempien Liitto / Dova Horselskadades Barns
Forbund (KLVL/DHBS) (3/38) ja Kuurojen Palvelu-
saation (1/38) viittomakielenopetusta tarjoavan Ju-
nioriohjelman kurssit, jotka rahoittaa Raha-auto-
maattiyhdistys.

Taulukko 28. Vastaukset haastattelukysymykseen tulkin kdytostd kotona ja vapaa-ajalla (n = 10; analysoituja

tekstikatkelmia 11).

[Imausten

Pelkistetty ilmaus Padluokka maara
Tulkkia ei tarvita, perheenjdsenet toistavat Tulkkaus (= puheen toisto) 10
viestejd tarvittaessa perhetilaisuuksissa jarjestyy,

useimmiten ldhipiirista
Lapsi kysyy itse tarvittaessa lisaa
Huuliltaluvun rinnalla kdytetdan tukiviittomia
Kaikki voivat tulkata tarvittaessa kayttamalla
puheentoistoa
Aikuisena tilanne voi muuttua Tulevaisuudessa ulkopuolistakin 1

tulkkia voidaan tarvita
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Laitoskuntouksen saamisesta kertoneilta henkil6il-
td (n = 38) kysyttiin edelleen tarkennusta, missd
jaksot jdrjestettiin ja mika oli jakson tavoite. Té-
hédn kohtaan saatiin 21 vastausta, joista yhdeksin
antoi tietoja sanallisesti, muut merkitsivit kohdalle
viivan. Yhdeksista kolme ilmoitti, ettei tutkimus-
joukon jdsen ole saanut kuntoutusta tai sitd ei ole
myonnetty. Kaksi ruotsinkielistd vastaajaa ilmoitti
tutkittavan osallistuneen Folkhilsanin kuntoutus-
jaksolle. Suomenkielisistd kolmella toteutuspaikka
oli oma keskussairaala, yhdelld Kuuloliitto [kuntou-
tuskoti Helsingissd], loput eivdt osanneet nimeta
paikkaa. Kaksi tarkensi laitoskuntoutukselle ase-
tettuja tavoitteita perheensd kohdalla seuraavalla
tavalla:

”Nuoren tilanteen kartoitus.” (K/1994)

”Tavata muita kuurojen perheitd. Kuulin eka
kerran implantista. Lapsen kuulon perusteelli-
nen tutkimus.” (K/1998)

Olennaisia eroja kuntoutuksen mairissd ennen
istutehoidon aloittamista ja sen jédlkeen ei ollut to-
dettavissa (ks. taulukko 29).

Sopeutumisvalmennuksessa kdyneiden perhei-
den miira lisddntyi hieman istutteen saamisen
jalkeen (31:std 34:4dn / 60). Kun vastaajilta tiedus-
teltiin avoimella kysymykselld, kenen jirjestimil-
le sopeutumisvalmennuskursseille tutkittavat (tai
taysi-ikdiset vastaajat itse) olivat sisdkorvaistutteen
asentamisen jilkeen osallistuneet, mainintoja saivat
seuraavat tahot:

Kuuloliitto (22/40)

Valkea talo Helsingissa (4/40)
Kela (4/40)

oma yliopistollinen sairaala (5/40)

Kuurojen Liitto (2/40)

Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto
(2/40)

Dova och Horselskadade barns stodférening
(3/40)

LapCi (2/40).

Viisi (5/40) oli merkinnyt tdlle kohdalle viivan tai
lauseen ei ole!”, mika voi tarkoittaa, ettei sopeutu-
misvalmennuskurssia ole jostain syysta tarvittu tai
ettd sopivaa kurssia ei ollut jarjestetty.

4.2 Kuntoutuksesta saadun hyodyn
arviointia

Tutkimusjoukon timanhetkisid kuntoutustarpeita
jakehittamisehdotuksia selvitettiin lomakekyselyn
jalkeen tehdyissa puolistrukturoiduissa tutkimus-
haastatteluissa. Haastateltavia pyydettiin punnitse-
maan kuntoutustarpeita mm. kuntoutuksen hyo-
dyn sekd kuntoutuksen siséllon ja kohdehenkilon
tarpeiden vastaavuuden osalta (ks. liite 8). Lisaksi
kysyttiin, miten kuntoutusta tulisi kehittaa.

Kuntoutuksesta saatua hyotya kasiteltiin 14 haas-
tateltavan kanssa (N = 16), joista kaksi oli téysi-
ikdistd istutteen saanutta ja 12 sisiakorvaistutteen
saaneiden lasten vanhempia. Pelkistetyt ilmaukset
ja paaluokat sisaltava kooste saaduista vastauksista
loytyy taulukosta 30 (s. 37, tarkempi taulukointi:
liite 3; liitetaulukko 5).

Kuten kyselytutkimuksenkin vastauksista kévi ilmi,
puheterapia oli yleisin kuntoutuksen muoto, joka
my0s on koettu erittdin tarpeelliseksi niin lapsen
kuin perheenkin kannalta. Haastatteluaineistossa
puheterapian merkitystd kisiteltiin 12 tekstikat-
kelmassa. Hyvina esimerkkind puheterapian tar-

Taulukko 29. Tutkimusjoukon saama kuntoutus ennen sisdkorvaistuteleikkausta ja sen jalkeen (N = 61).

Kuntoutusmuoto Ennen leikkausta (lkm.) Leikkauksen jalkeen (lkm.)
Fysioterapia 8 6
Toimintaterapia 9 8
Puheterapia 46 50
Neuropsykologinen kuntoutus 4
Psykoterapia 3

Ammatillinen kuntoutus

Laitoskuntoutusjakso 9 9
Sopeutumisvalmennus 31 34

Muu 1 3
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peellisuudesta toimii haastateltavan vastaus, jossa
todetaan:

“Puheterapialla ollut valtavan suuri merkitys,
ettd [lapsi] pystyy tdnd pdivdand hyvin itsendi-
sesti toimimaan puhekielen avulla kuulevien
maailmassa. Ilman sita vois sanoa, etti koko
istuteinvestointi ois mennyt hukkaan, mutta
ois hyddyt jadneet hyvin paljon pienemmiks,
mitd ne tind pdivina on. Itse laite ei sinédlldan
ratkaise vield mitddn. Siitd se tyo vasta alkaa siitd
leikkauksesta.” (H/2000)

Toiseksi eniten kuntoutuksen hyotyyn liittyvid mai-
nintoja sai perheiden vélinen vertaistoiminta, joka
koettiin erittdin tarpeelliseksi. Téstd kertoo mm.
seuraava haasteltava ndin:

”Se tuntui, ettd se on oikein henkireika, etta
pédsee jutteleman muittenkin vastaavassa tilan-
teessa olevien perheitten kanssa ja lapsi nikkee
muitakin kuulovammaisia sitten. Silloin se oli
tosi tarkeeti, kun se asia oli meille ihan uusi.”
(F1/1998)

Kaksi vastaajaa piti my6s kuntoutuksen kautta saa-
tua ohjausta muihin kommunikaatiomenetelmiin
perehtymisté tiarkednd; lisdksi yksi haastatelluista
toi esiin vaihtoehtoisten kuntoutusmenetelmien
tarpeen (ratsastusterapia).

Kysymykseen kuntoutuksen sisdlloén ja lapsen tai
nuoren tarpeen vastaavuudesta vastasi haastatte-
lussa 13/16 henkil64, joista kaksi oli aikuisia. Kysy-
mysté oli jo sivuttu edellisessa kysymyksessa, joka
koski kuntoutuksesta saatavaa hyotya. Nelja tutkit-
tavaa (mm. tdysi-ikdiset haastatellut) ei saanut enad
kuntoutusta; viisi ala-ikdisen huoltajaa puolestaan
totesi kuntoutuksen edistyvan suunnitelmien mu-
kaisesti koulussa. Neljasta tekstikatkelmasta ilmeni,
ettd asiakas ei ollut saanut kuntoutusta, jonka olisi
katsonut huollettavalleen tai perheelleen tarpeelli-
seksi. Ndin oli kdynyt mm. siksi, ettd omakielistd
kuntoutusta on liian harvoin tarjolla, tai siksi, ettd
asiantuntijoiden nakemykset kuntoutuksen tar-
peesta poikkesivat toisistaan (taulukko 31; tarkempi
taulukointi: liite 3; liitetaulukko 6).

Kuntoutuksen ja asiakkaan tarpeiden vastaavuuden
ongelmista kertoo erds haastatelluista tarkemmin
nain:

”Perheemme olisi mennyt yksil6lliselle kuntou-
tusjaksolle, mutta koska olimme kuulleet tastd
nykyisesti kurssista ei-niin-positiivista, soitim-

me [tarjoava taho], mutta emme saaneet selkeda
kuvaa siitd, mitéd kurssi pitdd sisdllaan. Perheel-
lamme on 24 tuntia viikossa kaikkea mahdol-
lista terapiaa ym. néille lapsille, tyon ohella. Ha-
lusimme tietaa tarkkaan, kannattaako menna
pitkaaikaiselle kurssille, mutta jos tiedollinen
anti ei etukdteen vakuuta, emme halua sinne
menna.” (H/2008)

4.3 Ehdotukset kuntoutustoiminnan
kehittdmiseksi

Kyselylomakkeessa viimeisend oli kysymys, joka
koski kohderyhmén kuntoutuksen, kommunikaa-
tion tukemisen tai opiskelun kehittdmistd (60/52;
ks. liitteet 2 sekd 4-7). Kaikkiaan puolet vastaajista
(30/61) oli tuottanut tdhan 3-84 sanan pituisia teks-
tejd. Neljassd oli eri tavoin ilmaistu “en osaa sanoa”,
joten vastaajien lopullinen maara jdi tdssa 26:een.
Suurin osa vastauksista liittyi eri tavoin kuntou-
tukseen, jonka vuoksi ne esitetddn tdssd luvussa,
taulukossa 32 (s. 38).

Lyhyessakin palautteessa saatettiin kasitelld useita
eri teemoja:

”Pienet luokkakoot, selkeeta suomea, tukiviit-
tomia kéyttavit opettajat. Puheterapia 2 kertaa
viikossa viahintdan.” (K/1998)

Kommenteissa (ks. taulukko 32; tarkemmin al-
kuperdiset ilmaukset 10ytyvit liitteestd 3; liite-
taulukko 7) toivottiin mm. kuntoutustoiminnan
kautta jarjestelmallisempad tiedotusta kouluihin;
opettajien sekd muun henkilokunnan ohjausta ja
héiriotontd kuulemista tukevia opetusjarjestelyja
(16 tekstikatkelmaa 46:sta). 12/46 tekstikatkelmassa
nostettiin esiin oikeus saada ohjausta viittomakie-
lessd ja se, ettd viittomakielinen tulkkauksen saa-
tavuus turvataan kaikilla luokka-asteilla ja molem-
missa kotimaisissa kielissa. Tulkkauspalveluiden
tarpeellisuudesta yksi kysymykseen vastanneista
toteaa esimerkiksi ndin:

”QOlen sita mielti, ettd koskaan ei saisi sisakor-
vaistutteen omaavista henkiloista olettaa, etta he
kuulevat "liian hyvin” - kaikki eivdt todellakaan
kuule niin hyvin kuin mina! Tulkkauspalvelui-
den mahdollisuus pitdisi olla jokaisella, kuten
my06s muut tukitoimet.” (K/1990)

Lisdksi huoltajat esittivit, ettd lapset ja perheet tar-
vitsisivat tukea (esimerkiksi puheterapiaa) pitem-
pédén kuin sitd on my6nnetty. Néihin ja korotetun
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Taulukko 30. Sisdllénanalyysi haastattelututkimuksen vastauksista kysymykseen ”Millainen on ollut kuntou-
tuksesta saatu hyoty?” (kysymykseen vastanneiden madard n = 14/16; aineistosta eriteltyjen tekstijaksojen

madrd n = 23).

[lmausten

Pelkistetty ilmaus Paadluokka maara
Kuntoutus tuo hyddyllista tietoa Tarpeellinen 3

kuntoutuskokonaisuus?
Kuntoutuksesta on perustavanlaatuista hyotya
Puheterapia tukee késitteiden Tarpeellinen puheterapia 12
oppimista
Puheterapia tukee lasta itsendisena toimijana
Puheterapia ddntdmyksen selventdjana
ja ohjaajana, myds vieraita kielid opittaessa
Viittomat kommunikaatiomenetelmana perheen Tarpeellista perehtyda muihin 2
yhteisen kielen varmistajana kommunikaatiomenetelmiin
Tukiviittomat tdrkeita lapsen varhaiskehityksessa
Muiden samassa tilanteessa olevien perheiden Tarpeellinen vertaistoiminta 5
tapaaminen henkireikdna
Myds lapsille ja nuorille vertaistuki tarkedd
Ratsastusterapiasta kehon hallintaa, Tarvetta myos vaihtoehtoisiin 1

joka myds tarkeda

kuntoutusmenetelmiin

aKs. Kela 2012a, 40, 106.

Taulukko 31. Sisdllonanalyysi vastauksista haastattelukysymykseen ”Miten hyvin kuntoutuksen sisalt6 vas-
taa lapsesi/sinun tdman hetkisiad tarpeita?” (vastaajia 13; analysoituja tekstikatkelmia 14).

Ilmausten
Pelkistetty ilmaus Paddluokka madra
““K.Hlj”t'g'g‘tus etenee suunr'lj‘t‘g‘l'l‘g‘lla tavalla koulunmlgg‘g‘tta Kq‘r‘l"t'gg‘tus odotustenkal}gﬂsﬂt"q 5
Kuntoutus on paattynyt Kuntoutus paattynyt 4
Kurssien sisallosta pitdisi olla etukdteen selked tieto, Kuntoutus ei vastaa 4

jotta perhe voisi madritelld, vastaako se tamanhetkisia
tarpeita

Kuntoutusndkokulmaa ei aina voi valita, jotta se vas-
taisi omia tarpeita

Kela ei mydntdnyt kuntoutusta asiantuntijoiden
erilaisten ndkemyserojen vuoksi

Kelan kuntoutusta jarjestetdaan liian harvoin
ruotsinkielisille, jolloin mahdollinen tarve ei kohtaa
ajanpuutteen vuoksi

asiakkaiden tarpeisiin
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Taulukko 32. Vastaukset kyselylomakkeen kysymykseen ”Miten lapsen tai nuoren kuntoutusta, kommuni-
kaation tukemista tai opiskelua tulisi kehittda?” (kysymys 60/52; vastaajia n = 26; analysoituja tekstikatkel-

mia 463).
Ilmausten
Pelkistetty ilmaus Paadluokka madra
Suomenruotsia taitavien tulkkien saaminen tarkead  Tulkkauspalvelut kaikkien 5
saataville sisdkorvaistutelapsen
Tulkkauspalvelujen mahdollisuus kaikille idstd ja kieliryhmasta riippumatta
Tulkin kdyttomahdollisuus turvattava niin
varhaiskasvatuksessa kuin myos koulussa
Viittomakielen opetusta ja viittomakielistd toimintaa Enemman viittomakielistad 7
tarjottava seka lapsille ettd perheille toimintaa perheille, kouluihin ja
kuntoutukseen
Viittomakielen opetusta my6s kouluaikana
Puheterapiaa tarvitaan nykyistd pitempdédn Kuntoutuksen ja tuen todellista 9
tarvetta arvioitava ja tarvittaessa
Resursseja pitdisi suunnata todellisen tarpeen jatkettava pidempaan
mukaan perheen valinnan mukaan
Korotettu vammaistuki kaikille Sl:n kayttajille;
pitkaaikaistukea tarvitaan
Vidlineiden ja kuntoutuksen anomusprosessi
yksinkertaisemmaksi
Huomioitava erilaiset tarpeet
Opettajille ja avustajille koulutusta ja ohjausta Monipuoliset kuntoutus-, 16
kouluihin, kokeneilta opettajilta saa etujdrjeston avustamis- ja tukitoimet
tietdmystd myos kouluihin jarjestettava yksilollisesti myos
koulussa kaikilla asteilla
Lapset sijoitettava pienluokkiin, akustiikan
huomioiminen tarkedd samoin tydrauhan yllapito
Henkildkohtaista avustajaa tarvitaan, lapsen
henkilokohtaiset tarpeet huomioitava myés
erityisopetuksessa
Vertaisten tapaaminen tarkeda erityisesti ruuhka- Vertaistuen huomioiminen 4
Suomen ulkopuolella asuville kuntoutuksessa tarkead
Tarvitaan tukihenkilditd, myos viittomakielisille
Vertaistoiminta valtakunnallisemmaksi
Tuen tavoitteena tulee olla tasaveroisuus Tuen tavoitteena tasa-arvois- 5

sekd toiminnallisesti ettd taloudellisesti
Sisdkorvaistutteesta suuri hyoty
Ulkopuolista apua ei tarvita

Oma aktiivisuus tarkeaa

taminen ja itsendistaminen

@Yhden henkilon vastaus on voinut sisdltad useampaan paaluokkaan kuuluvia teemoja; nama on analysoitu erillising tekstikatkelmina.
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hoitotuen epaamiseen puututtiin yhteensad yhdek-
sassd tekstikatkelmassa.

Haastatteluissa kaikilta sisakorvaistutteen saanei-
den lasten vanhemmilta ja téysi-ikaisilta istutteen
saaneilta (N = 16) kysyttiin liséksi, miten kuntou-
tusta tulisi kehittdd. Kysymystda kommentoi yhteen-
sd 15 henkilod (taulukko 33; vastausten tarkempi
erittely: liite 3; liitetaulukko 8).

Sisdllonanalyysin kautta vastauksista voitiin tee-
moittaa 32 tekstikatkelmaa, joista kolmannes (10)
kohdistui vertaistukitoiminnan lisidmiseen kun-
toutuksessa. Téssdkin yhteydessa esiin nousseesta
vertaistuen huomioimisen tarpeesta yksi haastatel-
tavista toteaa tarkemmin, etta:

M3 ite koin aikoinansa, etti sen vertaistuen
merkitys oli niin suuri, ettd kukaan ei pystynyt
vastaamaan niihin mun tarpeisiin ja kysymyk-
siin tuolla julkisella sektorilla esimerkiks kuulo-
keskuksessa, kun saman kokeillut diti.” (H/1995)

Yhté usein (10) toivottiin asiakasldhtéisyyden pa-
rempaa varteenottamista mm. vanhempien kokemi-
en kuntoutus- ja tukitarpeiden sekd kuntoutuksen
ja tukien anomisprosessin joustavuuden suhteen.
Téllaisesta koetun tarpeen ja tarjotun palvelun
vilisestd ristiriidasta kertoo erds vastaajista ndin:

”Mai olen ihmisend sentyyppinen, ettd jos ma
koen, ettd jostain asioista on mun lapselle hyo-
tyd, niin ma haluan hénelle sen myos tarjota ja
mulle ei kelpaa vastaukseks, et meiddn kaupun-
gissa ei oo tapana ndin tehdd. Mun heti ensim-
madinen [ajatus] oli vaan, ettd taas mun tdytyy
ruveta taistelemaan lapsen oikeuksien puolesta.
Kuulovamma on avartanut silmié kuurojen kult-
tuurin suhteen ja sen suhteen, ettd miten heijan
kulttuuriin suhtaudutaan ja miten esimerkiks
sairaanhoitopiirit suhtautuu kuurohoin ja kuu-
rouden hoitamiseen.” (H/1998)

Taulukko 33. Vastaukset haastattelukysymykseen ”Onko mielessdsi joitain sellaisia toimenpiteitd, joiden
avulla sisdkorvaistutetta kdyttavan lapsen/nuoren kuntoutusta, kommunikaation tukemista tai opiskelua
tulisi kehittaa?” (vastaajia n = 15; analysoituja tekstikatkelmia 32).

Ilmausten

Pelkistetty ilmaus Padluokka maara
Kuntoutuksesta pitdd myds itse hakea tietoa, Kuntoutusta saatu hyvin ja 6
kuntoutusratkaisut ovat perhekohtaista kuntoutuksen kehittdminen riippuu

myds asiakkaan aktiivisuudesta
Laitteiden saatavuus hyvad kuntoutuspalvelua
Ruotsinkielisten palvelut saavutettavammiksi Kehitettdvada: asiakaslahtoisyyden 10

varteenottaminen ja huomioiminen
Asiakkaat joutuvat taistelemaan lapsen etujen kuntoutuksen jarjestamisessa ja
puolesta saavutettavuudessa
On turhauttavaa anoa kuntoutusta vuosittain,
koska lapsen tilanne ei muutu
Korotetulta hoitotuelta tipahtaminen tuntuu
epdoikeudenmukaiselta
Viittomakielesta tieto helpommin saavutettavaksi Kehitettavaa: viittomakielen 4

huomioiminen kuntoutuksessa

Puolikielisyys vaarana sekd lapsen viittomakielessa
ettd puhutussa kielessa

Kielellisen kuntoutuksen oltava kokonaisvaltaista

Kehitettdvda: kielellisen kehityksen 2
pitkdaikaisseuranta

Vertaistuen kautta vanhemmat saavat vastauksen
akuutteihin kysymyksiinsa

Vertaistuki nuorille

Kehitettavaa: vertaistuen 10
huomioiminen laajemmin
kuntoutuksessa
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4.4 Apuvilineiden kdytto eri
oppimisympdiristdissd ja apuvdlineisiin
kohdistuvat kehittdmistarpeet

Tutkimuksen tavoitteena oli myos selvittad, mis-
sd mddrin tutkittavilla on kdytossddn kuulemista
tukevaa teknologiaa, ja samalla sitd, millaisia toi-
veita sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten perheet
kohdistavat apuvilinekuntoutukseen. Apuvali-
neiden kdyttod ja tarvetta selvitettiin kysymalls,
millaisia kommunikaatiota tai kuulemista tukevia
rakenteita kohderyhmilld on oppilaitoksessa kay-
tossddn tai toisaalta, millaiset rakenteet olisivat
valttaméttomid opinnoista selvidmisen kannal-
ta (kysymykset 42/36; 44/36; liitteet 2 sekd 4-7).
Monivalintavaihtoehtoina tarjottiin seuraavat':
1) RT/FM-laite (RT/FM ddnensiirtojdrjestelma, joka
vahvistaa puheddnen vain kuulokojetta kayttaville),

2) (paapanta)mikrofoni + ldhetin (jolla oppilaan tai
opettajan puheddni vahvistetaan kaikille samassa
tilassa tilassa oleville), 3) dokumenttikamera, 4)
akustiikaltaan parannettu huonetila, ja 5) muu,
mi(t)ka?

Tutkimusajankohdan tilannetta kuvaavaan kysy-
mykseen vastauksista (n = 59) kévi ilmi, ettd sisa-
korvaistutteen saaneista lapista tai nuorista 72 %:1la
oli kdytossddn yksilollinen, sdddettavalla radiotaa-
juudella toimiva yksisuuntainen ldhetin, ns. FM-/
RT-laite (ks. taulukko 34). Kolme vastaajaa ilmoit-
ti, ettei laite ole kédytossa, vaikka se on myonnetty.
Kolmannekselle tutkittavista oli my6s tehty kaiku-
mista ja hdlya tyoskentely-ymparistossd vahentavid
akustisia korjauksia luokkatilan rakenteisiin (ks.
Onnela 2009, 56; Tulonen 2009, 50); liséksi yhdelld
tutkittavalla luokkatilan valaistusta oli parannet-
tu. Vastausten mukaan seitsemalld tutkittavista on
kaytossdan dokumenttikamera, jolla opettaja voi

esittdad puheensa tueksi késittelemédédnsa kirjallista
tai muuta kuvamateriaalia. Vain kahdella tutkitta-
vista on kdytdssddn joko oman tai opettajan puheen
koko ryhmille vahvistava padpantamikrofoni. Yksi
vastaajista tosin ilmoitti, ettei opettaja sitd kayta,
vaikka laite on myonnetty.

Kun tutkittavilta kysyttiin, millaiset apuviélineet
olisivat tilla hetkelld tarpeen (ks. taulukko 35),
puolet kysymykseen vastanneista toivoi kuuntelu-
olosuhteiden kartoitusta ja yli 60 % akustoinnin pa-
rantamista. Monella vastaajan mielestd FM-laite oli
tarkeimmalld sijalla muihin apuvilineisiin ndhden.

Niiden 59 vastaajan kohdalla, joista tiedot olivat
kéytettavissd, lisavaikeudet lisdsivat hiukan apuva-
lineiden kayton tarvetta: tdssa ryhmassd apuvalinei-
td oli kdytossa 81 %:lla. Toisaalta myos suurimmalla
osalla (74 %) niistakin lapsista ja nuorista, joiden
kohdalla lisdvaikeuksista ei ollut mainintaa, oli
omassa oppimisymparistossadn kaytossa jokin tai
joitakin apuvilineitd (taulukko 36).

Haastatteluissa tutkittavia pyydettiin kuvaamaan
tarkemmin sitd, millaiset ovat oppimisympariston
kuunteluolosuhteet ja miten lapsi tai nuori suhtau-
tuu apuvilineitten, erityisesti FM-laitteen, kiyttoon
(ks. taulukko 37; tarkempi luokittelu liite 3; liite-
taulukko 9). Kysymykseen vastasi 13 haastateltavaa
16:sta, joiden vastauksista muodostui 15 tekstikat-
kelmaa. Naiden pituudet vaihtelivat 3 viittomasta
("FM-laite ja kuulo riittdd.”) 270 sanaan.

Suurin osa (9) tutkittavista kaytti FM-laitetta paljon
sekd opiskelu- ettd harrastuskontekstissa. FM-lait-
teen tuomista hyodyistd erds vastaaja toteaa ndin:

”FM-laite mahdollisimman paljon kéytossd,
mut on tietysti tilanteita, missa sitdkddn ei aina

Taulukko 34. Kuulemista tukevat apuvdlineet ja rakenteet, jotka sisdkorvaistutetta kdyttdvalla lapsella tai
nuorella ovat talla hetkelld kdytettavissa [tyo- tai]? opiskelupaikassa (n = 59).

Apuvdline tai rakenne Kylla Ei Ei osaa sanoa
RT/FM -laite 43 12 2
Akustiikaltaan parannettu huonetila 21 24 7
Dokumenttikamera 7 41 3
Padpantamikrofoni 43 4

utkittavista kaikki olivat joko koulussa tai opiskelivat, yksikdan ei kdynyt tygssa.

10 Luettelo ilmestyi verkkolomakkeessa satunnaisessa jarjestyksessd,
ndista yksi valikoitui painettuihin lomakkeisiin; ks. liitteet 4-7.
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Taulukko 35. Kuulemista tukevat apuvalineet tai rakenteet, jotka olisivat tutkittavilla tarpeen tutkittavien
taménhetkisessa opiskelupaikassa (n = 58).

Apuviline tai rakenne Kylld Ei Ei osaa sanoa
RT/FM-laite 38 12 5
Akustiikaltaan parannettu huonetila 36 17 4
Dokumenttikamera 13 29 12
Padpantamikrofoni 7 37 10
Kuunteluolosuhteiden kartoitus 30 15 10

Taulukko 36. Apuvilineitten kaytto ja lisdvaikeudet.

Onko apuvalineitd kdytossa?

Onko muita lisdvaikeuksia? Kylla Ei Ei osaa sanoa Yhteensd
Kylla 20 6 1 27
Ei 26 4 2 32
Yht. 46 10 3 59

Taulukko 37. Vastaukset haastattelukysymykseen: "Onko luokkatilassa kaytossd RT/FM-laite?” (vastaajia
n = 13; analysoituja tekstikatkelmia 15).

[lmausten
Pelkistetty ilmaus Padluokka madara

FM-laite mahdollisimman paljon kadytdssa FM-laite kdytdssd taajaan 9
erilaisissa oppimisymparistdissa
FM-laite on henkivakuutus 20 oppilaan luokassa

Yldasteella hankaluutena laitteen siirtdminen
eri oppiaineitten omiin luokkiin

Muita oppilaita FM-laite saattaa hdiritd

Uutta ryhméakuuntelulaitetta kokeiltu hyvin
tuloksin, koska se sallii myds muiden kuulemisen?

Vastahakoinen kdyttdjd suostunut ottamaan
FM-laitteen mukaan kun huomannut sen hyédyn

Kaikkia luokassa olevia ja kaikkea luokassa tapahtuvaa FM-laite kdytdssd, mutta kdytélla 3
ei kuule FM-laitteella on omat rajoituksensa

Koko pdivan kestdva kuuntelu kdy raskaaksi, siksi myos
tulkki, jonka kanssa ei tarvitse pinnistelld

FM-laite vain ala-asteella FM-laite ei kdytossa (yldasteella) 3
Yldasteella sosiaalinen paine kasvaa

Vanhemmilla vdhan keinoja vaikuttaa

aRyhmakuuntelulaitteessa on useampia mikrofoneja ja vastaanotin ottaa signaalin suuremmalta alueelta kuin FM-laite (Tulonen 2009, 50).
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valttdmattd muisteta tai ehdita tai pystyta kayt-
tamadn, mutta tytolld on koko koulu-uran ollut
alle 20 lapsen luokka, etté se on ollut ehké sem-
monen tosi suuri, merkittdva semmonen vihin
niinku henkivakuutus siiihen, ettd se kuleminen
on helpompaa, kun ei oo niin kauheen iso luok-
ka.” (H/2000)

Laitteen tuoman hyddyn rajoista puolestaan eris
vanhemmista toteaa:

”Han sanoo, etta ei kuule kaikkea selvasti FM-
laitteen kanssa. Ja on aika raskasta myoskin
kuunnella koko ajan, koko pdivin, ja siksi tul-
kin kanssa on vahemman vésyttavaa.” (H/1997)

Kolmella tutkittavalla sosiaalinen paine oli noussut
niin suureksi, ettei laitetta suostuttu kayttdmaan
enad yldasteella. Yksi haastateltavista piti opetuk-
sen seuraamista pelkén laitteen varassa raskaana;
kahden mielesti laitteen rajoitteena oli se, ettei silla
kuullut luokkatovereiden puheenvuoroja.

5 Yhteenvetoa ja pohdintaa

Témin tutkimuksen tavoite oli selvittdd vuosina
1997-2010 sisékorvaistutteen saaneiden, 1990-2002
syntyneiden lasten avustus- ja tulkkauspalveluiden
kayttod, tulkkaus- ja avustusmenetelmia erityisesti
kielten osalta, kuntoutusta, tukipalveluiden kay-
ton tarvetta sekd kyseisten palveluiden kehittdmis-
tarpeita. Aineisto kerattiin kesdlld 2012.

5.1 Avustus- ja tulkkauspalveluiden
kaytto

Tdhén tutkimukseen osallistuneista lapsista ja nuo-
rista kaksi kolmasosaa osallistui eri kouluasteilla
yleisopetukseen. Yli puolella oli oppimisymparis-
tossadn mukana avustaja, tulkki tai muu tukihen-
kilo. Samoin yli puolet kaikista tutkimusjoukkoon
kuuluvista tarvitsi avustajan tai tulkin palveluja
riippumatta siitd, olivatko he yleis- tai erityisope-
tuksen parissa (ks. Hyde ja Punch 2011; Leigh ja
Rush 2011). Reilu kaksi kolmasosaa erityisluokilla
tai -kouluissa kavijoista kdytti avustajan tai tulkin
palveluja. Aineiston pohjalta on myos todettavissa,
ettd yleisopetuksessa on saman verran niité, jotka
kayttavat tulkkia tai avustajaa, kuin niitd, joilla tal-
laista tukihenkil6d ei ole.

Sisdkorvaistutteen saaneista lapsista kuudelle kym-
menestd oli myonnetty oikeus kdyttda vammaisten

henkiléiden tulkkauspalveluja. Suurimmalla osalla
oikeus koski kuulovammaisten tulkkauspalveluja;
muilla puhe- tai kuulondkévammaisten tulkkaus-
palveluja. Koulutyon tai opiskelun ulkopuolella
tulkkauspadtoksen saaneet kayttavit tulkkia melko
vahédn. Vain kolmannes tarvitsi tulkkauspalveluja
yli 10 tuntia kuukaudessa, muilla kaytto jai vahai-
semmiksi tai sille ei ollut tutkimuksen ajankohtana
lainkaan tarvetta.

Yksi syy sille, miksi tdssa nuorten tutkittavien ryh-
massd tulkkia ei tarvittu vapaa-ajalla, on se, ettd
lapse ja nuoret pystyivit toimimaan itsendisesti pu-
heensa ja kuulonsa varassa. Kyselytutkimukseen
osallistuneista 80 % kaytti (ja tullee myds toimeen)
vapaa-ajallaan puhutulla kielelld. Tulokset ovat
hyvin samankaltaisia kuin aiemmissa vastaavissa
tutkimuksissa (esim. Sume 2010; Watson ym. 2010).
Lasten ja nuorten huoltajat toimivat itse tarvittaes-
sa puhetulkkeina (puheen selventdjind) sisdkorva-
istutetta kayttavalle. Pieni osa heisté kéytti puheen
tukena myos viittomia.

5.2 Kdytetyt avustus- ja
tulkkausmenetelmdit

Kouluissa tai oppilaitoksissa toimivien tulkkien
(tai avustajien) tehtdva oli toistaa sisdkorvaistutetta
kéyttaville puhuttua kieltd viittomin (ns. viitotulla
puheella tai tukiviittomilla) tai puheella sisdkorva-
istutetta kdyttavalle muiden viestintaa.

Tulkin (tai avustajan) toivotaan lisaksi myos opet-
tavan viittomakommunikaatiota tai viittomakiel-
ta sisakorvaistutetta kayttéaville asiakkailleen (ks.
Nussbaum ja Scott 2011). Huomionarvoista on se,
ettd vammaisten henkil6iden tulkkausmenetelmien
opetus ei kuitenkaan kuulu tulkkauspalveluun.
Opetuksen jdrjestimisesta vastaa asiakkaan oma
kunta (Kela 2012b).

Tahan tutkimukseen osallistuneet nuoret eivit juuri
tarvinneet tulkkia vapaa-ajalla. Ndin on mahdol-
lisesti siksi, ettd lapset ja nuoret pystyivdt tutussa
ympdristossd toimimaan itsendisesti puheensa ja
kuulonsa varassa. Haastattelujen mukaan huoltajat
toimivat usein puhetulkkeina (tai puheen selventdji-
nd) eli tuottivat puhutut viestit nuorelle uudelleen
kuuloetiisyydelta.
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5.3 Kuntoutustarjonnan sisdlto

Tutkittavien ryhmissd suurimmalla osalla oli kéy-
tossadn yksilollinen, saddettavilla radiotaajuudella
toimiva kuuntelun apuviline, FM-/RT-laite. Tutkit-
tavista kolmanneksen luokkatilan rakenteisiin oli
my0s tehty kaikumista ja hilya tyoskentely-ympa-
ristossd vahentdvid akustisia korjauksia.

Noin 80 % tutkittavista oli kyselyn mukaan saanut
kuntoutuksena puheterapiaa ja noin 60 % sopeutu-
misvalmennusta (eritoten sisakorvaistuteleikkauk-
sen jalkeen). Haastatelluista yhdelld kolmanneksel-
la puheterapiaan liittyva kuntoutus oli paattynyt,
toisella kolmanneksella kuntoutus jatkui koulun
kautta. Kolmannekselle ei ollut myonnetty sellaista
kuntoutusta, jota he olisivat itse pitdneet huolletta-
valleen tai perheelleen tarpeellisena.

5.4 Nykyiset tukitarpeet

Kyselylomakkeista saadun aineiston perusteella
puolet vastanneista toivoo kuunteluolosuhteiden
kartoitusta sisdkorvaistutetta kdyttavan lapsen op-
pilaitoksessa ja yli 60 % koululuokan akustoinnin
parantamista.

Haastatteluissa toivottiin mm. useammin jdrjestet-
tavid sopeutumisvalmennuskursseja ruotsinkielis-
ten ryhmalle. Ruotsia puhuvat pitivit hankaluutena
sitd, ettéd kieliryhmén pienuuden vuoksi ruotsinkie-
listen perheiden on vaikea 16ytéa toista kuuloalan
ammattilaista, jos oman alueen asiantuntijoiden
kanssa syntyy ristiriitoja.

5.5 Kuntoutuksen kehittdmistarpeet

Tutkimusaineistosta kdy ilmi, ettd kuntoutusjak-
sojen sisdllossd tulisi laajemmin huomioida ver-
taistuki sekd vanhempien ettd lasten ja nuorten
ndkokulmasta. Vanhemmat toivoivat lisdksi asia-
kasldahtoisempéd otetta kuntoutuksen jarjestimises-
sd. Yleisesti ottaen vanhemmat toivoivat yksilollisia
monipuolisia kuntoutus-, avustamis- ja tukitoimia
myo6s kouluun kouluasteesta riippumatta.

Vastaajat toivovat puheterapian liittdmista jatku-
vasti saatavan kuntoutuksen piiriin niin, ettd sita
myonnettdisiin niin kauan kuin sisakorvaistutetta
kayttava lapsi sitd perheen mielestd tarvitsee. Sa-
moin toivottiin, ettd perheille, kouluihin ja kuntou-

tukseen olisi saatavilla enemman viittomakielista
toimintaa.

5.6 Nykyisten tulkkaus- ja
avustusmenetelmien toimivuus

FM-laitteen kaytto ei poista tulkin kdyton tarvet-
ta: kolmannes niistd sisakorvaistutetta kédyttavista
lapsista tai nuorista, joilla on FM-laite kdytossddn,
katsoi tarvitsevansa myds puhetulkkausta. Viitotun
puheen tulkkia tarvitsisi kuudesosa tutkittavissa.

Yksi huomattavaksi koettu ongelma tuntui ole-
van se, ettd tulkkia ei aina ollut mahdollista saada,
etenkddn lyhyelld varoitusajalla. Jos tulkin tarve
on saannollinen, esimerkiksi viikoittainen, hanka-
luutena on se, ettd samaa tiettyyn erityisalaan jo
perehtynyttd tulkkia ei ole nykyisessa tilausjarjes-
telméssa varattavissa.

Ruotsinkieliset vastaajat olivat puolestaan huolestu-
neita suomenruotsalaista viittomakieltd kayttavien
tulkkien puutteesta. Edes ruotsia jonkin verran tai-
tavia vaikkakin suomalaista viittomakielta tyokie-
lendan kayttavid tulkkeja on erittdin vaikeaa 16ytaa.

5.7 Tarkoituksenmukaiset avustus-
ja tulkkausmenetelmdit

Tédssd alaluvussa kuvatut tulokset perustuvat vain
niiden henkil6iden nakemyksiin, jotka itse kéytta-
vit tulkkauspalveluita (12 henkil6d). Heistd noin
puolet kéytti itse viitottua puhetta tai tukiviittomia
ja muutama suomalaista viittomakielta tulkkaus-
tilanteissa. Kaikkein tarkoituksenmukaisimmasta
tulkkausmenetelmastd kysyttdessd viitotun puheen
tulkkaus saa eniten mainintoja, sen jilkeen tuki-
viittomat, suomalainen viittomakieli ja puheelle
tulkkaus (yleisyysjarjestyksessd). Ndista henkilois-
td lahes kaikki olivat didinkieleltadn suomenkieli-
sid, jonka lisdksi puolet mainitsi didinkielekseen
myos suomalaisen viittomakielen. Yksi tutkittava
tasmensi ensikielekseen viitotun puheen. Tulevai-
suutta koskevissa pohdinnoissaan suurin osa aikui-
sista sisakorvaistutteen kayttajistd mainitsi viitottua
puhetta tai tukiviittomia kéyttavan tulkin. Lisaksi
muutama mainitsi kirjoitustulkkauksen, suoma-
laisen ja suomenruotsalaisen viittomakielen tulk-
kauksen sekd muistiinpanojen kirjoittajan.
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5.8 Kommunikointia tukevien
tulkkausmenetelmien kehittdminen

Aiemmasta tutkimuskirjallisuudesta (esim. Hut-
tunen ym. 2008; Hyde ja Punch 2011) sekd timan
tutkimuksen tuloksista kdy ilmi, ettd sisikorva-
istutetta kdyttavien viestintd tukeutuu ensisijaisesti
puhuttuun kieleen (suomeen, ruotsiin jne.). Mikali
tarvetta ilmenee, myds kommunikointia tukevien
menetelmien tulee pohjautua kieltenvilisen tulk-
kauksen sijaan kielensisdiseen kddntdmiseen (ja
tulkkaukseen) liittyviin menetelmiin.

Kielensisdiselld kadntdmiselld ja tulkkauksella tar-
koitetaan viestin siirtimista toiseen kielenmuotoon
saman kielijarjestelmén sisalld. Kuulovammaisten
henkildiden osalta tillaisia ovat tdssd tutkimuk-
sessa esiin nousseet viitottu puhe ja tukiviittomat,
puhetulkkaus, kirjoitustulkkaus, vinkkipuhe seka
muistiinpanojen kirjoittaminen. Lisdksi muita
mahdollisia menetelmié ovat:

— (ohjelma)tekstitys (my6s termi kuulovammais-
tekstitys), jossa audiovisuaalisissa materiaaleissa
olevan puhe- ja muu déni-informaatio muoka-
taan naonvaraisesti havaittavaan ja saavutet-
tavaan muotoon jilkikédteen tai simultaanisti.
Téhin liittyy yleisotilaisuuksien simultaaninen
tekstitys, esimerkiksi teatteriesityksissd

— ns. nayttotulkkaus (ks. esim. Laurén 2006, 215),
jolla tarkoitetaan olemassa olevien tekstijakso-
jen osoittamista tekstistd samalla, kun tekstid
puhutaan ddneen tai sitd lauletaan (esimerkkina
oppitunneilla ldpi kdytavat lukutekstit, kirkolli-
sissa toimituksissa kédytettavit tekstit, julkisissa
esityksissd, esim. teatteriesityksissd, kdytettavissa
olevat tekstit).

Useimmat ndistd menetelmistd sisdltyvit jo vam-
maisten tulkkauspalveluihin, vaikkakin esimerkik-
si puhetulkkaus liitetddn useimmiten puhevammai-
sille tarjottaviin palveluihin (puheenselvennys tai
puheen toisto -nimekkeillda my6s kuurosokeille ja
kuuroutuneille henkil6ille tarjottaviin palveluihin);
jalkimmiaisille tarjottaviin kuuluu jo nyt naytto-
tulkkaus.

Sisakorvaistutetta kéyttdvien joukkoon kuuluu
my0s niitd, joille suomalainen (tai muu) viittoma-
kieli on ensimmainen kieli (aidinkieli). Heille tulisi
tarjota kieltenvalista tulkkausta puhutulta kieleltd
suomalaiselle tai suomenruotsalaiselle viittomakie-
lelle. Sisakorvaistutetta kdyttiva asiakas voi kuulua
johonkin muuhunkin kieliryhméén, ja maamme
kansalliskielet voivat olla vieraita tai ne ovat hanelle

toisen kielen asemassa. Tama asettaa lisaa haasteita
vuorovaikutustilanteessa tulkkina toimivalle hen-
kilolle ja vammaisten tulkkauspalvelujarjestelmalle.

5.9 Tuloksiin liittyvid pohdintaa

Sisakorvaistutteen kayttdja voi kuuloviesteja hyo-
dyntéden kontrolloida ympéristddén eri tavoin kuin
pelkdn viittomakielen varassa toimiva henkilo.
Tama tarkoittaa tulkkaustilanteessa sita, etta sisa-
korvaistutteen kayttdjalla voi olla entista aktiivi-
sempi rooli yksilollisten ja tilanteeseen sopivien me-
netelmien maéarittelyssa. Tulkkaustilanteen luonne
tulee muuttumaan asiakkaan aloitteesta kdynnisty-
vaksi ja asiakkaan jatkuvassa ohjauksessa olevaksi
prosessiksi. Erilaisten viestinnallisten osatekijoiden
vuoksi tulkkaus voi yhdenkin tilanteen aikana olla
joko ajoittaista tai jatkuvaa. Samassa yhteydessa
saatetaan tarvita useita menetelmid perdkkdin tai
limittdin.

Oman haasteensa uudenlaiseen monimuototulk-
kaukseen ja tulkkausprosessiin asettanee se, ettd
useimpia edelld mainituista menetelmista voi myds
toteuttaa etdpalveluna. Etdpalvelut tuovat uusia
mahdollisuuksia sen arviointiin, millaiset palvelut
ja menetelmait olisivat kussakin tilanteessa sopivia.

Kielensisdisen tulkkauksen menetelmille yhteista
on se, ettd niihin liittyvad akateemista tutkimusta
on maassamme vahdn (esimerkkind kirjoitustulk-
kaus ja tekstitys, tosin ei tulkkaukseen liittyvdna
palveluna). Suomalaista tutkimusta viitotusta pu-
heesta on erittdin vdhan ja puheelletulkkauksesta
tutkimusta ei ole lainkaan. Tdméan vuoksi useim-
pien menetelmien tehokkuudesta tulkkaustilantees-
sa my0s tiedetddn erittdin vdhdn, puhumattakaan
siitd, ettd ndistd olisi tulkkien koulutusta varten
laadittu opetusmateriaaleja. Tdma taas asettaa haas-
teita vammaisten tulkkauspalveluihin tyontekijoita
kouluttaville tahoille.

Tietoa vammaistulkkauspalveluja kdyttavan asiak-
kaan uudenlaisesta roolista tulkkaustilannetta ak-
tiivisesti ohjaavana toimijana ei tdlla hetkelld ole
juuri olemassa. On myos otettava huomioon se,
ettd edelld mainittuihin prosesseihin on parai-
kaa kehitteilld erilaisia innovaatioita, joista yhte-
né esimerkkind mainittakoon puheentunnistus ja
sen myotd ns. uudelleenpuhumisen (respeaking)
hyodyntaminen niin tekstityksessé kuin kirjoitus-
tulkkauksessakin. Myos uusien tekniikoiden hyo-
dyntiminen on tdrkedd niin koulutuksessa kuin
palvelujen tarjonnassakin.
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Haasteellisin alue tulkkauspalvelujen tulevassa jar-
jestdmisessd sisdkorvaistutetta kdyttavalle asiakas-
kunnalle on se, ettd osalla timdn ryhmaén jasenistd
ei ole lainkaan tietoa tai kokemusta tulkkauspal-
velujen kayttamisestd, eri tulkkausmenetelmistd,
puhumattakaan tulkkaustilanteen ohjaamisesta it-
selle ja tilanteen kannalta parhaalla mahdollisella
tavalla. Osalla heistd on vdhiiset tai erittdin vihaiset
tiedot sellaisista tulkkaustilanteessa useimmiten
tarjottavista puhetta tukevista ja korvaavista me-
netelmista kuin viitottu puhe tai tukiviittomat. T4l-
16in vuorovaikutuksen saavutettavuus jda heidan
kohdallaan ndenndiseksi palveluksi. Tulkit joutuvat
tallaisissa tapauksissa opettamaan asiakkaalleen
tulevassa tulkkaustilanteessa kéytettavaa koodis-
toa (viittomistoa). Jotta tulkkaus olisi valittomasti
my0s hyodynnettavissa, olisi kuitenkin suotavaa,
ettd puhetta tukevia tai korvaavia menetelmia tar-
vitsevat perehdytettiisiin jo kuntoutusprosessinsa
aikana riittdvésti ndiihin menetelmiin. Niin sellaiset
vaativat oppimistilanteet, joissa esimerkiksi puheen
selventdminen ei pelkéstddn riitd, olisivat heille kie-
lellisesti saavutettavissa.

Ulkomaisessa tutkimuskirjallisuudessa (esim.
Nussbaum ja Scott 2011) on toisaalta esitetty, ettd
viitottua puhetta ja tukiviittomia hyédyntdvdan
opiskelutulkkaukseen siséllytettdisiin viittomaope-
tusta, jos viitottu kielenmuoto ei ole ollut lapsen
tai nuoren kasvuympiéristossd lasni. Vastaavasti on
ehdotettu (esim. Chute ja Nevins 2006), ettd opis-
kelutulkin tyénkuvaan siséltyisi kielellisen tuen ja
ohjauksen tarjoaminen myds puhutussa kielessa.
Taménkaltainen muutos tulkin tyonkuvassa muok-
kaisi huomattavasti tulkkauksen koulutuksen sisal-
tOjd ja asettaisi sille entistd enemmén vaatimuksia
monimuotoiseen tulkkaukseen suuntautumisen li-
saksi. Kielellisen tuen ja ohjauksen kehittdmisesta
puhuttaessa on kuitenkin syyté ensin pohtia sit4,
mihin tdma toiminta perustuisi sekd millaista toi-
minnallista yhteistyota se vaatisi.

Useat edelld esitellyistd menetelmistd, kuten puhetta
tukevat ja korvaavat kommunikaatiomenetelmit
(esim. viitottu puhe ja tukiviittomat) tai puhetulk-
kaus, ovat sovellettavissa uudelle sisikorvaistu-
tetta kdyttaville asiakasryhmalle jo nyt. Ne olisi
kuitenkin otettava entistd laajemmin huomioon
vammaisten tulkkauspalveluihin keskittyneiden
koulutusohjelmien opetussisdlloissa. Lisaksi uu-
den asiakasryhmain, tulkkauspalveluja hyodyn-
tavien sisdkorvaistutetta kayttavien henkiloiden,
tulisi itsekin voida perehtya eri tulkkausmenetel-
miin ja valita omaan kielitaustaansa ja kuuloonsa
kdypa menetelmakirjo. Sitten he voisivat arvioida,

millainen menetelmien yhdistelma kulloiseenkin
tulkkaustilanteeseen sopii - tilan antama akustinen
tuki huomioiden.

Tulkkausalan ammattilaiselta samoin kuin kou-
lutukseltakin uuden asiakasryhmédn huomioimi-
nen taas edellyttda sitd, ettd niin alalle koulutet-
tavat kuin alalla jo tyoskentelevitkin hallitsevat
tarvittavat menetelmat. Talloin tulkit pystyisivét
toimimaan tulkkausprosessissa niin, etté sisakorva-
istutetta kdyttavan asiakkaan aktiivinen osallisuus
kokonaisviestintitilanteessa taataan vuorovaiku-
tuksen moniulotteisuutta ja yhteisollistd luonnetta
unohtamatta.

5.10 Tutkimustulosten luotettavuuden
tarkastelua

Yksi tdmén tutkimuksen tulosten tulkinnan luo-
tettavuuteen vaikuttavista tekijoistd on kyselylo-
makkeen ja haastattelukysymysten onnistuminen.
Tédssd on mm. huomioitava se, ettd osa kysymyk-
sistd on vaatinut vastaajaltaan jopa 10 vuotta sit-
ten tapahtuneiden asioiden tarkkaa muistamista
ja kuvailua (esim. leikkausta edeltinyt ja heti leik-
kauksen jdlkeinen aika). Lisdksi kysymykset ovat
osin epdtarkkoja (esim. kommunikaatiomuotojen
valintaan liittynyt kysymys 14, jossa on epaselvaa,
mihin kysymyksessa viitataan). Lisdksi joiltakin
osin kyselyssd kaytettyjd kasitteitd on jadnyt se-
littdimattd (kuten Kelan kuntoutusta koskevissa
kysymyksissd 26, 34 ja 48 termit "ammatillinen
kuntoutus” tai “laitoskuntoutusjakso”). Nama
kaikki seikat vaikuttavat omalta osaltaan siihen,
etta vastaukset voivat olla virheellisii, ne ovat osin
vaikeasti tulkittavia tai kysymys on voitu ymmartaa
vadrin. Tulosten luotettavuuteen vaikuttaa myos se,
ettd laadullisen aineiston luokittelu on tehty yhden
tutkijan nakemyksen perusteella. Kahden tutkijan
kéytto laadullisen aineiston luokittelussa olisi li-
sannyt luokittelun reliabiliteettia, mutta timén
tutkimuksen tarjoamien resurssien puitteissa se ei
ollut mahdollista.

Taman tutkimuksen tulosten laajemman hyoédyn-
nettavyyden yhtend rajoitteena voidaan pitda sitd,
ettd tutkimusjoukkoon ei alun perinkéan voitu kay-
tettdvien aika- ja muiden resurssien takia sisallyttaa
kuntoutuksesta vastaavien tahojen, kuten sairaaloi-
den tai puheterapeuttien, ndkemyksia tutkimukses-
sa mukana olleista asioista. Tutkimusjoukkoon ei
tassa sisdllytetty myoskdan tulkkeja, avustajia tai
erityisopettajia. Ndiden kaikkien tahojen huomioi-
minen olisi tutkittavan ilmién moniulotteisuuden
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vuoksi ollut perusteltua, mutta tamé tutkimuksen
resurssien puitteissa ndin moniulotteisen tutkimus-
joukon hallinta olisi kuitenkin ollut mahdotonta.
Tuloksissa ei mydskddn ole voitu huomioida tut-
kittavien asuinpaikkaa ja siihen liittyvid, esimer-
kiksi puheterapian saatavuuteen liittyvia, etuja tai
haittoja.

Téamin tutkimukseen tulokset eivit myodskddn ole
sovellettavissa esimerkiksi niihin télld vuosikym-
menelld syntyneisiin lapsiin, joille istute asennetaan
jo ensimmaisen ikdvuoden aikana ja mahdollisesti
molempiin korviin. Vaikka tutkimusjoukkomme
ikd- ja sukupuolijakaumaltaan edustaa verraten
hyvin kohdejoukkoa (tutkimushetkelld 10-22-vuo-
tiaita sisdkorvaistutteen vuoteen 2010 mennessa
saaneita henkiloitd), tulokset eiviat ole suoraan
yleistettdvissa hankkeen otsikon mukaisesti "kaik-
kiin sisdkorvaistutteen saaneisiin lapsiin ja nuo-
riin”. Tdma johtuu ensisijaisesti pieneksi jddneestd
otoksesta (61/176 henkil6d, 35 % kohderyhmasta).
Lisiksi on huomioitava se, ettd on mahdollista, etta
vastaamatta ovat jattaneet erityisesti sellaiset vas-
taajat, jotka eivit tarvitse tulkkipalveluja eivatka
néin ollen kokeneet aihetta omakohtaiseksi. Tut-
kimuksen arvo on kuitenkin siini, ettd tietojemme
mukaan tdssd tutkimuksessa on ensimmaisté kertaa
systemaattisesti pyritty kartoittamaan, milloin ja
minkalaisia avustus- ja tulkkauspalveluita ja kun-
toutusta sisdkorvaistutteen saanut nuori henkilo
saattaa tarvita. Tamén tutkimuksen my6té on saatu
— ainakin tdtd ryhmii koskevaa — naytt6d myos
siitd, etta kielellista saavutettavuutta edistivan tuen
tarve voi liittyd kaikkiin ryhmaén jéseniin riippu-
matta siita, onko heilla kuulovaurion lisiksi muita
liitdnndisvammoja tai onko heilld kiytossdadn muita
kuulemisen apuvilineitd, kuten FM-laite.

5.11 Eettinen tarkastelu

Eettiset ndkokulmat pyrittiin huomioimaan koko
tutkimusprojektin keston ajan. Hyvané lahtokoh-
tana tutkimuksen eettiselle toteuttamiselle toimi
Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin kuntayhtymin
tutkimuseettiseltd toimikunnalta saatu tutkimus-
lupa. Lupahakemuksessa eriteltiin esimerkiksi tut-
kimukseen osallistumiseen liittyvat riskit, turval-
lisuus seka tietosuoja.

Yksi tutkimusetiikkaan liittyvd olennainen seikka
on tutkimukseen osallistumiseen liittyva vapaaeh-
toisuus. Téssd tutkimuksessa kyselylomakkeen ja
haastattelututkimuksen saatekirjeessd samoin kuin
suostumuspaperissa tutkimukseen osallistumisen

vapaaehtoisuus tuotiin selkedsti esille. Esimerkiksi
kyselytutkimuksen jalkeiseen haastattelututkimuk-
seen ilmoittauduttiin vapaaehtoisesti tayttdmalla
tatd koskeva kohta kyselylomakkeesta. Lisdksi haas-
tattelututkimuksesta vetaytymisen mahdollisuus
tuotiin suostumuspaperissa selkedsti esiin.

Tutkittavien anonymiteetti pyrittiin suojaamaan
muun muassa siten, ettd tutkittavien nimi- tai osoi-
tetiedot eivit tulleet Humakin tutkijoiden tietoon
muutoin kuin kyselytutkimukseen vastanneiden
ilmoittautuessa myohemmin tehtavaan tutkimus-
haastatteluun. Yhteystiedot kirjautuivat verkko-
osoitteessa erilliselle lomakkeelle eikd haastatteluun
suostuneita ollut mahdollista yhdistad lomakevas-
tauksiin (ks. saatekirje, liite 9). Liséksi raportissa
noudatettiin erityisen huolellista raportointitapaa
siten, ettd yksittdisten vastaajien henkil6llisyys ei
voi paljastua. Esimerkiksi pienten kieliryhmien
vastaajien tarkkaa lukumadarad ei ilmoitettu (ks.
luku 2.5.5) ja sitaatteja kéytettdessda on noudatet-
tu erityistd varovaisuutta siten, ettd ne eivét sisalla
henkilokohtaisesti paljastavia ilmaisuja tai tietoja.

Tietosuojasta samoin kuin tutkittavien henkil6-
tietojen turvallisesta tallentamisesta ja kaikkien
tunnistetietojen tuhoamisesta on myos huolehdit-
tu asianmukaisesti: Kirjallisessa muodossa olevaa
aineistoa on sdilytetty lukitussa tilassa, jonne on
padsy vain tutkimusjohtajan luvalla. Sahkoisessa
muodossa olevat tiedot on sdilytetty toteuttajan int-
ranetissd kdyttdjatunnusten ja salasanojen takana.

Tutkimuksen luotettavuuden kannalta oli lisdksi
tarkedd, ettd varsinaisen tutkimuksen toteuttajana
toimi tulkkaus- ja kuntoutuspalveluiden tarjoami-
sesta irrallinen taho (Humak). Tutkimuksen paéra-
hoittaja Kela ei myoskadn pyrkinyt vaikuttamaan
epasuorasti tutkimuksen tuloksiin, vaikkakin sen
edustajia oli tutkimuksen ohjausryhmén jasenina.
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Liite 1. Tutkimuksessa kdytettyjd
kdsitteitd

Ensikieli = kieli tai kielet, joita henkilo hallitsee
sujuvasti, kdyttaa aktiivisesti ja joilla hin vaivatto-
mimmin kokee tulevansa toimeen. Ensikieli-termia
kéytetddn didinkielen (ks. s. 54) ohella siksi, ettd
kuulovian takia lapsella ei vélttimattd ole mahdol-
lisuutta omaksua didin tai toisenkaan vanhemman
kieltd tavanomaisen kielenoppimisprosessin kautta.
(Ks. esim. Latomaa 2004.)

FM-laite/RT[radiotaajuus]-laite on yksilolliselld,
saddettdvalla radiotaajuudella toimiva yksisuun-
tainen lahetin-vastaanotinlaitteisto. Laite toimii
paristolla tai ladattavalla akulla. Opettajalla tai
puhujalla on ldhetinmikrofoni ja oppilaalla vastaan-
otin. Opettajan puhe siirtyy radioaalloilla vastaan-
ottimeen ja siitd induktiivisesti silmukan kautta op-
pilaan kuulokojeeseen. Vastaanotin voidaan myds
kiinnittad suoraan kuulokojeeseen. Opettajan puhe
valittyy oppilaalle ilman ympdriston hélydania ja
etdisyyden tuottamaa ddnen vaimentumista. Vas-
taanottimessa voi olla mikrofoni myds ympariston
adnid varten, jolloin muiden oppilaiden vastaukset
kuuluvat paremmin. Laitteiden kuuluvuusalue on
ulkona noin 200 ja sisdlld noin 50 metrid. (Kuulo-
liitto 2011.)

Kirjoitustulkkaus on menetelmd, jossa puhe ja muut
tilanteeseen vaikuttavat danet muokataan simul-
taanisti kirjoitettuun tekstimuotoon. Tulkkaus
on yhden kielen sisdlld tapahtuvaa tulkkausta, ns.
kielensisdistd tulkkausta. Yleisimmin kirjoitustulk-
kaus tuotetaan tietokoneen nappdimistolld yksilo-
tulkkauksena kannettavan tietokoneen ruudulta
asiakkaan nahtaviksi; tai ryhmatilanteessa yleis-
tulkkauksena, jolloin tietokone voidaan yhdistad
esimerkiksi televisioon tai video- tai dataprojekto-
riin. (Laurén 2006, 205; Kuuloliitto 2013.)

Kuulokoje (kuulolaite) on akustinen pienoisvahvis-
tin, jonka ensisijainen tarkoitus on kompensoida
kuulovaurioon liittyvan kuulonherkkyyden kuu-
lokynnyksend mitattavan taajuuskohtaisen kuulon
huonontuminen (Andersson ym. 2008).

Tédssd raportissa kuulemisongelmiin viitataan Maa-
ilman terveysjéarjeston (WHO:n) (WHO 2013) esit-
tdmadn késitteistoon perustuvalla kisitteelld kuulo-
vaurio (liitetaulukko 1; ks. my6s Arlinger ym. 2008;
Pascolini ja Smith 2009).

Kuulovamma tai kuulovammainen -kisitettd kayte-
tddn téssd raportissa, kun kuulovaurion omaavista
henkildista puhutaan esimerkiksi raportin sitaa-
teissa, (arkipuheessa), koulukontekstissa (ks. perus-
opetuslaki) tai Kelan tulkkauspalvelun asiakkaina
(ks. Kela 2013).

Puhetulkkaus, puheen toisto (puheen selventd-
minen, puheelle tulkkaus) on menetelma, missa
tulkki toistaa puhutun viestin selkeilld huuliolla,
ja huulilla ndkyvit puhutun kielen sanahahmot
joko ddnettomasti tai selkedlld ddnelld lausuttuna.
Tulkkaus on yhden kielen sisélld tapahtuvaa, ns.
kielensisdistd tulkkausta. Puheen toistoa voidaan
kayttaa tilanteissa, joissa puhuja on kaukana eikd
tulkkauksen seuraaja pysty lukemaan viestid pu-
hujan huulilta eikd kuule puhujaa. Tulkki asettuu
tulkkausta seuraavan ldhelle siten, ettd tdmd voi
lukea tulkin huulilta ja/tai kuulla tulkin puheen.
Tulkki voi my®6s toistaa puheen tulkin kéyttdjan
kuulokojeen mikrofoniin. (Laurén 2006, 204; Kuu-
loliitto 2013.)

Sisdkorvaistute (my0s sisakorvaimplantti, engl.
cochlear implant) on sdhkoinen laite, jolla kuulo-
hermoa sihkoisesti drsyttdmalld saadaan aikaan
kuuloaistimus. Laite koostuu sisiisista, leikkauk-
sella sisdkorvaan ihon alle asetettavista osista sekd

Liitetaulukko 1. WHO:n esittama kuulovaurioryhmittely paremman korvan mukaan neljdlla taajuudella mitat-

tujen kynnysten keskiarvona (M4?).

Kuulovaurio M43, dB Puhekuuloetdisyys

Ei vauriota <26 dB Kuulee kuiskauksen, ei mainittavaa toiminnanvajausta
Lievd 26-40 dB Kuulee puheen yhden metrin paasta

Kohtalainen 41-60 dB Kuulee korotetulla ddnelld puhutun puheen
Huomattava 61-80 dB Vaikeuksia kovadanisen puheen kuulemisessa
Vaikea/kuuro >80 dB Vaikeuksia kuulla jopa vahvistettuakin puhetta

Taajuudet ovat 500 Hz, 1, 2 ja 4 kHz.
Lahde: WHO 2013.
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ulkoisesta osasta. Apuviline on tarkoitettu henki-
16ille, joilla on vaikea-asteinen kuulovaurio molem-
missa korvissa ja joille kuulokojeen antama apu ei
ole riittava. (Jero ja Kentala 2007, 2014; Wilson ja
Dorman 2008.)

Sormiaakkosilla tarkoitetaan viittomakielissd kay-
tettyjd, puhutun kielen kirjoitetussa muodossa
esiintyvid yksittdisid kirjaimia vastaavia kdsiasen-
toja. Sormiaakkosilla puhutun kielen sanoja voi-
daan siirtad jalainata viittomakieliseen ilmaukseen.
Sormittamalla voidaan tuottaa puhutun kielen sa-
noja nadnvaraisesti havaittavaksi henkil6lle, joka ei
kuule, esimerkiksi huulioluvun tukena. (Ks. esim.
Malm ja Ostman 2000, 17.)

Suomalainen viittomakieli on Suomessa kuurojen
henkildiden parissa 1800-luvulta lahtien Ruotsissa
kaytetystd viittomakielestd edelleen maassamme
itsendiseksi kehittynyt kieli, jolla on puhutusta
suomen kielestd poikkeava kielioppinsa. Kieli on
saanut vaikutteita ympériston kielistd: esimerkiksi
ajoittain viittojan huulilla nakyva, puhutun kielen
sanahahmojen tuottaminen (ns. huulio) pohjautuu
suomen kieleen. (Ks. esim. Malm ja Ostman 2000;
Suomen viittomakielten kielipoliittinen ohjelma
2010, 10-11.)

Suomenruotsalainen viittomakieli on Suomessa
1800-luvulta lahtien kehittynyt viitotun kielen
muoto, joka poikkeaa esimerkiksi viittomistoltaan
suomalaisesta viittomakielestd. Kieltd kayttavit
aidinkielenddn ne Suomessa asuvat, ruotsia kir-
joituskielenddn kayttavat henkilot, joilla on suo-
menruotsalaiset kuurot vanhemmat tai vihintdan
yksi vanhempi tai huoltaja, joka on ruotsinkielinen.
Kieli on saanut vaikutteita ruotsin kielesta: mm.
ajoittain viittojan huulilla nakyva, puhutun kielen
sanahahmojen tuottaminen (ns. huulio) pohjautuu
ruotsin kieleen. Suomenruotsalaista viittomakiel-
ta kayttavilla ruotsi on kirjakielen asemassa oleva
toinen kieli. (Hoyer 2000, 205-215; Suomen viitto-
makielten kielipoliittinen ohjelma 2010, 10 ja 21.)

Taktiilisella viittomisella tarkoitetaan tapaa, jol-
la kuurosokea tai kuulondkévammainen henkilo
voi tuottaa ja vastaanottaa seka viittomakielta ettd
muita puhetta tukevia tai korvaavia kommunikaa-
tiomenetelmii (kuten viitottua puhetta tai tukiviit-
tomia). Viesti ymmarretddn yhdelld tai kahdella
kédella tunnetun kosketuksen ja liikkkeen hahmot-
tamisen avulla. (Lahtinen 2006, 186.)

Tukiviittomisella tarkoitetaan viittomien kayttoa
siten, ettd niilld tuetaan samanaikaista puheen

havaitsemista. Tukiviittomisessa viitotaan viestin
merkityksen kannalta keskeiset sanat, ns. avainsa-
nat. Tukiviittominen on puhetta korvaava tai tu-
keva kommunikaatiomenetelmd, missé kaytetdan
hyviksi viittomakielen yksittéisid (sanoja vastaavia)
viittomia. (Suomen viittomakielten kielipoliittinen
ohjelma 2010, 22; Papunet 2013.)

Viitottu puhe on huuliolukua tukeva kommunikaa-
tiomenetelmd, jonka perustana on puhuttu kieli ja
sen rakenteet. Puheviestin yhteydessd tuotetaan
samanaikaisesti kidsilld sellaisia viittomakielestd
lainattua viittomia, jotka vastaavat puhutun kielen
sanojen merkityksid. Viitotussa puheessa viittomat
tuotetaan perusmuodossa, sanatarkasti ja saman-
aikaisesti puhutun kielen kanssa puhutun kielen
sanajdrjestyksen mukaan. (Laurén 2006, 217; Pa-
punet 2013.)

Vinkkipuhe on huuliltaluvun tukimenetelmad, jossa
kielen dénteita selvennetddn kasimerkein. Tavoit-
teena on, ettd puheen eri ddnteet nakyvit ja ovat
eroteltavissa toisistaan. (Ahti 2005.)

Aidinkieli = kieli tai kielet, jotka henkil on oppinut
ensiksi ja johon (joihin) hdan samastaa itsensa (ks.
esim. Latomaa 2004).

Aidinkielen rinnalla kielentutkimuksessa kiytetddn
termejd ensimmdinen kieli tai ensikieli (ks. ylld) ja
néistd edelleen lyhennettd K1 tai L1 (K = kieli, L =
language), sekd myohemmin opituista kielista ter-
mii toinen kieli (K2/L2) ks. esim. Latomaa 2004.
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Liite 2. Huoltajan tdytettdvdksi tarkoitetun kyselylomakkeen kysymykset

1.

Kyselyn koodi

TAUSTATIETOJA

2.

3
4.
5
6

N

Mika seuraavista vaihtoehdoista kuvaa teitd/sinua vastaajana?

. Mind vuonna sisdkorvaistutelapsi/-nuori on syntynyt?

Mini vuonna lapsen/nuoren kuulovamma todettiin?

. Mind vuonna lapsi/nuori sai sisdkorvaistutteen? (vastaus 1. istutteen mukaan)

. Onko lapselle/nuorelle asennettu myds toinen sisikorvaistute (vastakkaiseen korvaan); jos on niin

mina vuonna?

Onko lapselle/nuorelle tehty istutteen uusintaleikkaus?

8. Jos lapselle/nuorelle on tehty istutteen uusintaleikkaus, mind vuonna (vuosina) uusintaleikkaus/-

leikkaukset on tehty?

PERHEEN TAMANHETKISET KIELET JA KOMMUNIKAATIOKEINOT

9.

10.
11.
12.

13.

14.
15.

16.

17.
18.
19.

20.

Mika tai mitkad ovat sisdkorvaistutelapsen/-nuoren huoltajien didinkielet?
Mika tai mitka ovat sisakorvaistutelapsen/-nuoren didinkieli tai ensikieli?
Mika on sisdkorvaistutelapsen pddasiallinen kirjoituskieli (tai -kielet)?

Mité eri kommunikaatiomuotoja perheenne kayttad keskustellessaan sisdkorvaistutelapsen/-nuoren
kanssa?

Mitd eri kommunikaatiomuotoja sisdkorvaistutelapsi/-nuori kayttad, kun hian keskustelee muitten
perheenjdsenten kanssa?

Téssd voit kuvailla, mika vaikuttaa eri kommunikaatiomuotojen valintaan:

Mité eri kommunikaatiomuotoja sisdkorvaistutelapsella /-nuorella on kdytdssdan kodin ulkopuolella
vapaa-ajalla, esimerkiksi harrastuksissa?

Onko sisdkorvaistutelapsi/-nuori kdyttanyt ulkopuolista kommunikaatiotukea (esimerkiksi tulkkia)
perhe- tai vapaa-ajan tilanteissa viimeisen vuoden aikana?

Onko sisdkorvaistutetta kéayttaville lapselle/-nuorelle suositeltu tulkkauspalveluja?
Onko sisdkorvaistutelapselle/-nuorelle myonnetty oikeus tulkkauspalveluun?

Jos sisdkorvaistutelapselle/-nuorelle on myonnetty oikeus tulkkauspalveluun, mitd tulkkauspalvelua
se koskee?

Jos sisdkorvaistutelapselle/-nuorelle on myonnetty oikeus tulkkauspalveluun, arvioi kuinka monta
tuntia han kayttaa tulkkia kuukaudessa keskimaarin:

KOMMUNIKAATIOTILANNE JA KUNTOUTUS ENNEN JA JALKEEN LEIKKAUKSEN

21.
22.

23.

24.

Mika oli lapsen/nuoren padasiallinen kommunikaatiomuoto juuri ennen (1.) sisdkorvaistuteleikkausta?

Mitd kommunikaatiomuotoja perheenne kéytti sisikorvaistutelapsen/-nuoren kanssa juuri ennen (1.)
istuteleikkausta?

Onko perheenne saanut (tai hankkinut esim. omatoimisesti) opetusta/ohjausta seuraavissa kommu-
nikaatiota tukevissa menetelmissa tai viittomakielessd ennen sisakorvaistuteleikkausta?

Jos vastasit edelld myontdvisti, arvioi kuinka paljon perheenne on saanut/hankkinut opetusta/
ohjausta kommunikaatiota tukevissa menetelmissé tai viittomakielessd ennen sisdkorvaistuteleik-
kausta?
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25.

26.

27.

28.

29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

Jos vastasit edelld (kysymys nro 23) myontavasti, mitd kautta perheenne sai (tai hankki esim. oma-
toimisesti) opetusta/ohjausta kommunikaatiota tukevissa menetelmissd tai viittomakielessd ennen
istuteleikkausta?

Onko sisdkorvaistutelapselle/-nuorelle myonnetty jotain seuraavista kuntoutusmuodoista ennen
sisakorvaistuteleikkausta?

Jos sisakorvaistutelapselle/-nuorelle tai perheellenne on myo6nnetty sopeutumisvalmennuskurssi/-
kursseja ennen sisdkorvaistuteleikkausta, missé ja kenen toimesta kurssi(t) jarjestettiin?

Jos lapselle/nuorelle on myonnetty laitoskuntoutusjakso ennen sisakorvaistuteleikkausta, missd kun-
toutusta jdrjestettiin ja mika oli jakson tavoite?

Mitd kommunikaatiomuotoja perheenne kaytti sisakorvaistutelapsen/-nuoren kanssa kaksi vuotta
(ensimmadisen) istuteleikkauksen jilkeen?

Mitd kommunikaatiomuotoja sisakorvaistutelapsi/-nuori kaytti perheensé kanssa kaksi vuotta (en-
simmaisen) istuteleikkauksen jilkeen?

Onko perheenne saanut (tai hankkinut esim. omatoimisesti) opetusta/ohjausta seuraavissa kommu-
nikaatiota tukevissa menetelmissa tai viittomakielessa sisdkorvaistuteleikkauksen jalkeen?

Jos vastasit edelld myontavasti, arvioi kuinka paljon perheenne on saanut/hankkinut opetusta/ohjausta
kommunikaatiota tukevissa menetelmissa tai viittomakielessé sisdkorvaistuteleikkauksen jalkeen?

Jos vastasit edelld (kysymys nro 31) myontévisti, mitd kautta perheenne sai tai hankki opetusta/ohjausta
kommunikaatiota tukevissa menetelmissa tai viittomakielessé istuteleikkauksen jalkeen?

Onko lapselle/nuorelle mydnnetty jotain seuraavista kuntoutusmuodoista sisikorvaistuteleikkauksen
jalkeen?

Jos lapselle/nuorelle tai perheellenne on myonnetty sopeutumisvalmennuskurssi/-kursseja sisakor-
vaistuteleikkauksen jdlkeen, missé ja kenen toimesta kurssi(t) jarjestettiin?

Jos sisdakorvaistutelapselle/-nuorelle on myonnetty laitoskuntoutusjakso istuteleikkauksen jélkeen,
missd kuntoutusta jérjestettiin ja mika oli jakson tavoite?

OPISKELU JA TYOELAMA

37.

38.
39.

40.

4]1.

42.

43.

44.

Miké seuraavista viitteistd kuvaa parhaiten sisikorvaistutelapsen/nuoren tilannetta tilla hetkella?
Vastaa tammikuun 2012 mukaisesti.

Jos sisdkorvaistutelapsi/-nuori kdy koulua tai opiskelee, minka asteen oppilaitos on kyseessi?

Jos sisdkorvaistutelapsi/-nuori kdy koulua tai opiskelee, millainen oppilaitos on kyseessd? Vastaa
tammikuun 2012 tilanteen mukaisesti.

Onko sisdkorvaistutelapsella/-nuorella kdytossidn kommunikaatiota tai muuta toimintaa tukeva
avustaja/ohjaaja/tulkki hdnen nykyisessd oppilaitoksessaan tai tyopaikassaan? Vastaa tammikuun
2012 mukaisesti.

Jos vastasit edelld myontavisti, kuvaile, mitd seuraavista kuuluu sisdkorvaistutelasta/-nuorta avustavan/
ohjaajan/tulkin ty6tehtdviin? Han toimii...

Mitid kommunikaatiota tukevia apuvilineitd tai kuulemista tukevia rakenteita sisdkorvaistutelapsella/-
nuorella on kédytossddan hdanen kdymassaan oppilaitoksessa tai tyopaikassa? Vastaa tammikuun 2012
mukaisesti.

Mitkd kommunikaatiota tukevat palvelut olisivat sisikorvaistutelapselle/-nuorelle valttimattomat
opinnoista/tyotehtavistd selvidmisen kannalta nykyisessa oppilaitoksessa/tyopaikassa? Vastaa tam-
mikuun 2012 tilanteen perusteella.

Mitkd kommunikaatiota tukevat apuvilineet tai kuulemista tukevat rakenteet olisivat sisdkorvaistu-
telapselle/- nuorelle valttdmattomat opinnoista/tyotehtdvistd selvidmisen kannalta nykyisessd oppi-
laitoksessa/tyopaikassa? Vastaa tammikuun 2012 tilanteen perusteella.
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SISAKORVAISTUTELAPSEN/-NUOREN TULEVAISUUS

45,
46.

47.

48.

Missd arvioit sisakorvaistutelapsen/-nuoren olevan viiden vuoden kuluttua, kevaalla 20172

Mité seuraavia kommunikaatiota tukevia palveluja arvioit sisakorvaistutelapsen/-nuoren tarvitsevan
opiskelussa, tyossa tai vapaa-aikana viiden vuoden kuluttua?

Jos arvioit sisakorvaistutelapsen/-nuoren tarvitsevan kommunikaatiota tukevia tulkkausta tai muita
palveluja viiden vuoden kuluttua, kuvaile esimerkein, millaisissa yhteyksissa palvelut olisivat tarpeen:

Mitd seuraavista kuntoutusmuodoista arvioit SI-lapsen/nuoren tarvitsevan viiden vuoden kuluttua?

MUITA TAUSTATIETOJA

49.
50.
51
52.
53.
54.

55.
56.
57.
58.
59.
60.

Sisdkorvaistutelapsen/-nuoren sukupuoli:

Minka yliopistollisen sairaalan asiakkaana sisdkorvaistutelapsi/-nuori on tdlla hetkella?
Onko sisdkorvaistutelapsen/-nuoren kuulovian syy tiedossa?

Onko sisdkorvaistutelapsella/-nuorella kuulovian lisaksi muita lisdvaikeuksia? Mitd ne ovat?
Kuulovian mahdollinen eteneminen ennen sisdkorvaistuteleikkausta:

Mika seuraavista kuvaa parhaiten lapsen/nuoren sisakorvaistutteen ja/tai kuulokojeen kayttoa tilla
hetkella:

Kun lapsi/nuori alkoi kdyttda kuulokojetta/-kojeita, oliko kuulokoje(et) sovitettu...

Jos sisakorvaistutelapsella/-nuorella on my6s kuulokoje, mika oli kuulokojeen/-kojeiden sovitusika?
Milld tavoin lapsi/nuori kdytti kuulokojetta/-kojeita ennen sisdkorvaistutetta?

Kuinka usein lapsi/nuori nykyisin kayttaa sisdkorvaistutetta?

Téssa voit halutessasi kuvailla, miksi ja millaisissa tilanteissa lapsi/nuori ei kdyta sisdkorvaistutetta:

Onko mielessési joitain sellaisia toimenpiteitd, joiden avulla sisikorvaistutetta kiyttavian lapsen/nuo-
ren kuntoutusta, kommunikaation tukemista tai opiskelua tulisi kehittda? (Voit kirjoittaa tdhan myos
muita, timén kyselyn herittamié ajatuksia.)
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Liite 3. Laadullisen aineiston sisdllonanalyysi taulukoina

Liitetaulukko 2. Mika vaikuttaa eri kommunikaatiomuotojen valintaan? Sisadllonanalyysi kyselylomakkeen
avoimeen kysymyksen 14 saaduista vastauksista (kysymykseen vastanneiden mdard n = 41; vastauksista

eriteltyjen ilmausten madard n = 47).

Ilmausten
Alkuperdisilmauksia Pelkistetty ilmaus Ylaluokka P&dluokka lkm.
Min familj kan endast talat sprak och det ~ Puhuttu kieli on ympa- Puhe on kom-  Puhe on kom- 7
anvands alltid. Aven om det dr svart for riston kieli, lapsen oma  munikaatiossa munikaatiossa
mig att hora. tahto dominoivana  ensisijainen
vaihtoehtona
Ympdristomme on kuuleva, myds kou- Kaikki ymparilla kuu-
lussa kaikki kuulevia. A:n ystavat ja levia, puhuttua kieltd
urheiluharrastukset ovat puhuttua kieltd ~ kayttavia
kayttavia.
Lapsi haluaa puhua vain
Lapsen motivaatio kdyttda vain suomen suomea
kieltd — halu olla “normaali”
Kun lapsi on ilman istutetta, kdytdmme Vinkkipuhe tarjoaa Puhe on
vinkkipuhetta vaihtoehdon jos lapsiei  dominoivas-
kuule ti kdytetty
Vinkkipuhetta kaytettiin jatkuvasti, kun muoto, mutta
kielenkehitys oli kesken (noin 0-6-vuo- Vinkkipuhe ymmartami- ymmartami-
tiaaksi). Nyt vinkkipuhetta kdytetdan sen tukena haastavissa  sen tukena
tukena vaikeissa kuunteluolosuhteissa, olosuhteissa kdytetddn
vieraiden kielten opiskelussa ja vaikeiden vinkkipuhetta
sanojen ymmartamisen tukena.
Nuori puhuu. Puhe on lapselle/nuo- Puheen ym-
Vastaus puheella aina, vaikka keskustelu relle ainoa vaihtoehto, martamisen
aloitettu viittomin. mutta ympdristd kdyttdd tukena lapsen
myds viittomia suuntaan
Lapsi puhuu aina - riippumatta, onko viittomat/
istute paikoillaan vai ei. Lapselle ei tie- Lapsi puhuu aina, muut  viittomakieli
tystikddn voi puhua, kun laitteet eivdt ole  voivat kdyttdd viittomia
paikoillaan vaan hdnelle vastataan viito- puheen ohella lapsen
tulla puheella samalla puhutaan d@aneen,  suuntaan
jotta kuuleva sisarus saa saman viestin.
Jos minulla ei ole implanttia kdytossa, Viittominen/viittomakie- Viittominen/ Puhe ja viit- 37
silloin turvaudun tukiviittomiin tai huulion li tarjoaa vaihtoehdon viittomakieli tomat/viitto-
lukemiseen kommunikaatiolle tarjoaa vaihto- makieli ovat
ehdon kom- kommunikaa-
Jos lapsi ei kuule kuten uimahallissa olles- Viittominen tdydentaa munikaatiolle tiossa vaihto-
sa tai kun implantti pois pdaltad esim. yolld puheen ymmartamistd, ehtoisia
tai kun se on rikkoutunut kun puhuttu kieli ei ole
saavutettavissa
Asia tulee ymmarretyksi viittomamerkin
avulla Viittomia kdytetdan kun
kdsitteiden ymmartami-
Asian vaikeus/tarkeys; ymmarretyksi nen puhutulla kielelld on
tuleminen puolin ja toisin vaikeaa
Onko puheessa esille tulevat kdsitteet
uusia
Ainoa vaihtoehto suomalainen viittoma- (Taustalla kuurosokeus)  Viittomakieli Viittomakieli 1
kieli taktiilisti. on ainoavaih- on kommu-
toehto nikaatiossa

ensisijainen
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Liitetaulukko 3. Nykyistd ja tulevaa tulkin tarvetta oppimisymparistéssa koskevat vastaukset haastatteluky-

symykseen (vastaajia 11; analysoituja tekstikatkelmia 13).

Ilmausten

Alkuperdisilmauksia Pelkistetty ilmaus Ylaluokka P&dluokka  lkm.
Aikaisemmin oli kaytossa vieraiden kiel- Aikaisemmin kirjoitustulk-  Kirjoitustulkista Talla 3
ten tunneilla, englannin tunnilla ei ollut, ki ollut kdytossd kielten ollut apua kiel-  hetkelld
ruotsin tunneilla oli oli kirjoitustulkki ja tunneilla viittomakielentul- ten tunnilla ei tulkin
viittomakielentulkki. Oli apua. (H/1993a)  kin rinnalla tarvetta;

Viittomakielen-  mydnteisia
Nog klarar jag mig ju utan men det finns Ei endd viittomakielen tulkista olisi ja kielteisid
situationer ibland sa tittar man pa tolken.  tulkkia, koska se héiritsee  ollut aiemmin kokemuk-
Forut ndr jag inte hade implantat skulle keskittymista apua sia tulkeis-
jag ha behovt anvanda tolk for jag horde ta opin-
inte vad kompisarna sa. D borde jag ju Aiemmin viittomakielen- noissa
ha anvédnt tolk men jag kunde inte teckna.  tulkki olisi ollut tarpeen,
(H/1993b) mutta kielitaitoa ei ollut
Kirjoitustulkkia ei nyt ole kdaytdossd, mutta  Kirjoitustulkki olisi hyva Kirjoitustulkki Kirjoitus- 5
vois olla mahdollisesti tarpeen — — sitten,  reaaliaineissa yldasteella  tarpeen, kun tulkki mah-
kun lapsi kasvaa, menee yldasteelle, niin opetuksen dollisesti
silloin vois olla tarkoituksenmukaisem- Kirjoitustulkki hyva, koska sisallot vai- tarpeen
paa, et olis kirjoitustulkki, kuin henkild- luokassa on paljon hdi- keutuvat, kun
kohtainen avustaja. (H/2001) riotekijoita (kuulemisen kuuleminen

kannalta)

Kirjoitustulkki voisi olla
kdypa vaihtoehto, jos
istutteessa on vikaa

sisakorvaistut-
teen avulla on
hankalaa tai

Mun mielestd enemmadn hyotyis sem-
moisesta, mikd puhuu hitaasti tai sitten
se kirjoittava, ettd pojalla kumminkin
semmoista vahdistd, vaikka tukiviittomia
kayttdaakin ja hyotyy niistd, mutta mun
mielestd enemman hydtyd on sitten tam-
moisessd muussa. H/1998)

Hitaasti puhetta toistava
tulkki (tai kirjoitustulkki)
mahdollinen ratkaisu

Ei vield ole ajateltu [muistiinpanojen
kirjoittajaa], mutta voisi kokeilla tietysti.
(H/1997)

Semmoisessa se ois tarkeetd, koska jos
sd oot vaikka jossain isossa auditoriossa,
missd joku puhuu sielld alhaalla, sulla

on ehkd se FM-laite, et sd kuulet kylla

sen puheen hyvin, ettd sun ei tarvii sita
pinnistelld siind, mutt se, ettd jos sun
pitda vield vaikka kattoo huulioo ja sit sun
pitdis vield kirjoittaa, niin kylld siitd vai-
keeta varmaan tulee. Ehkd tuommoisessa
tapauksessa, jos jotenkin vdsyis vaikka
siitd, et pitda kattoo ja sit pitdis kirjoittaa-
kin. (H/1999)

Muistiinpanojen kirjoittaja
voisi olla mahdollinen

Suurissa luentosaleissa
muistiinpanojen kirjoittaja
tarpeen, kun kuulijaa ei
kuule ja nde kunnolla

Se vieroksui silloin jo eka luokalla sita
avustajaa ja se sen takia sitten pikkuhil-
jaa jdi takavasemmalle, kun ei hdn halun-
nut, ettd hdnen ympdrillddn ja vieressdan
ollaan, ettd se silloin koki sen sellaisena
ylimaardisend. (H/1998)

Lapsi lukee ja tyostda mielellddn itse
oppikirjatekstejd ja sanaluetteloita, ei
talla hetkelld tarvitse tulkkia tai muuta
avustajaa

Nuori ei halua talld het-
kelld ketddn ylimaardista
luokkaan

Lapsi pystyy toimimaan
itsendisesti luokassa

estynyt
Puhetulkki 1
mahdol-
lisesti
tarpeen
Muistiinpanojen  Muistiin- 2
kirjoittaja aja- panojen
teltavissa oleva kirjoittaja
tukihenkilo, mahdol-
jos opiskelijan lisesti
keskityttava tarpeen
seuraamaan
puhujan huul-
ten liiketta.
Ei tarvita 2
tulkkia
tai muuta
avustajaa
talld het-
kelld
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Liitetaulukko 4. Vastaukset haastattelukysymykseen tulkin kdytostad kotona ja vapaa-ajalla (n =10; analysoi-

tuja tekstikatkelmia 11).

Ilmausten

Alkuperdisilmauksia Pelkistetty ilmaus Ylaluokka P&dluokka lkm.
Ei tarvii tulkkia. Me toistetaan ite. Tulkkia ei tarvita, per- Tulkkia ei tarvi-  Tulkkaus 10
(H/2001) heenjdsenet toistavat ta tdlla hetkelld (= puheen

viestejd tarvittaessa vapaa-ajalla, toisto) jar-
Tdsmennetddn puhutaan ja toistetaan. ldheiset toimi-  jestyy, talld
Toistoa kdytetddn paljon tietysti. Han Lapsi kysyy itse vat tulkkina hetkelld
lukee hyvin huulilta, Kun on paljon poruk-  tarvittaessa lisda ldhipiirista
kaa ja hdlindd, melua ja tai ulkona on, niin
siind se on sitten se ongelma. Siind tietysti Huuliltaluvun rinnalla
yritetddn, jos ei, niin sitten tukiviittomia, kadytetdan tukiviittomia
mitkd vield on muistissa. (H/1998)

Kaikki voivat tulkata
Ihmiset yleensd osaa toistaa tarvittaessa  tarvittaessa kadyttamal-
(H/1993) la puheentoistoa
Mutta minkd mé oon itte pystynyt, esimer- Tulevaisuudessa - Tulevaisuu- 1
kiks urheilukilpailut, missa tulee sieltd perheenjdsenet eivat dessa ulko-
kovaddnisen kautta kuulutetaan, niitd on  aina kdytetdvissa, tarve puolistakin
pojan tosi hankala todellakin kuulla. Sitt ammattitulkille? tulkkia voi-

md oon ite selventdnyt ja sit siind on ollut
kavereita apuna, ettd ndd on semmoisia,
mihinka varmasti tulkkia aletaan tarvii-
maan, kun poika on jo sen verran iso.
(H/1998)

daan tarvita
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Liitetaulukko 5. Sisallonanalyysi haastattelututkimuksen vastauksista kysymykseen *Millainen on ollut kun-
toutuksesta saatu hyoty?” (kysymykseen vastanneiden méadra n = 14/16; aineistosta eriteltyjen tekstijaksojen

madrd n = 23).

Ilmausten
Alkuperdisilmauksia Pelkistetty ilmaus Ylaluokka P&dluokka lkm.
On péddssyt tavallaan ajan hermolle aina,  Kuntoutus tuo hyddyllis-  Kaikkinainen Tarpeellinen 3
ettd mitd kulloinkin valtakunnallisestikin  td tietoa kuntoutus kuntoutusko-
kuntoutuksessa tapahtuu (H/2001) tarkeds konaisuus
Kuntoutuksesta on
perustavanlaatuista
hyotya
Puheterapialla ollut valtavan suuri merki-  Puheterapia tukee kdsit- Puheterapian  Tarpeellinen 12
tys, ettd (lapsi) pystyy tdnd pdivand hyvin  teiden oppimista hyodyllisyys puheterapia
itsendisesti toimimaan puhekielen avulla puhutun kielen
kuulevien maailmassa. llman sitd vois sa- Puheterapia tukee lasta  hallinnassa
noa, ettd koko istuteinvestointi ois men- itsendisena toimijana
nyt hukkaan, mutta ois hyddyt jddneet
hyvin paljon pienemmiks, mitd ne tdnd Puheterapia dantamyk-
pdivand on. Itse laite ei sindllddn ratkaise  sen selventdjdnd ja
vield mitaan. Siitd se tyo vasta alkaa siitd  ohjaajana, myos vieraita
leikkauksesta. (H/2000) kielid opittaessa
Jag kommer ihag att jag hade svart att
sdga s. Men nu jag hade faktiskt taltera-
pi ifjol. Det hade jag glomt bort. Vi blev
erbjudna talterapi i skolan och da gick jag
pa talterapi med engelska, det var svart
att uttala engelska. (H/1993)
Nyt meilld on mahollisuus menna viit- Viittomat kommuni- Vaihto- Tarpeellista 2
tomakielen kurssille. Koulussakin tulee kaatiomenetelmdnad ehtoisten perehtyd
uusia aineita, ja ndin voidaan puhua niistd perheen yhteisen kielen ~kommunikaa-  muihinkom-
pojan kanssa kotonakin. (H/1998) varmistajana tiomentelmien munikaatio-
oppiminen menetelmiin
Tukiviittomat tarkeita
lapsen varhaiskehityk-
sessd
Se tuntui, ettd se on oikein henkireikd, Muiden samassa tilan- Voimaa Tarpeellinen 5
ettd pddsee juttelemaan muittenkin teessa olevien perhei- vertaisten vertais-
vastaavassa tilanteessa olevien per- den tapaaminen henki-  tapaamisesta  toiminta
heitten kanssa ja lapsi ndkkee muitakin reikand
kuulovammaisia sitten. Silloin se oli tosi
tarkeetd, kun se asia oli meille ihan uusi. ~ My®ds lapsille ja nuorille
(H/1998) vertaistuki tarkeda
Vi brukade ju ha ungdomskurser men det
var lange sen och sa brukade jag vara pa
lager pa sommaren med andra horselska-
dade. Det dr nog bara det. (H/1993)
Ratsastus vahvistaa sitd tiettyd keski- Ratsastusterapiasta Ratsastus- Tarvetta myos 1
vartalon hallintaa, mitd on vaikea oppia kehon hallintaa, joka terapiakin vaihtoehtoi-
muissa terapiamuodoissa harjoituttaa. myos tarkedd hyodyllista siin kuntou-
On kylld aivan erinomaisia nda kaks [myos tusmenetel-
puheterapia] terapiamuotoa] ollut tassa. miin

(H/1997)

Liitetaulukko 5 jatkuu.
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Liitetaulukko 6. Sisallonanalyysi vastauksista haastattelukysymykseen ”Miten hyvin kuntoutuksen sisalté

vastaa lapsesi/sinun tdiméan hetkisid tarpeita?” (vastaajia 13; analysoituja tekstikatkelmia 14).

Ilmausten
Alkuperdisilmauksia Pelkistetty ilmaus Ylaluokka P&dluokka lkm.
Lahinnd ei [tdlla hetkelld] oikeastaan Kuntoutus etenee suun- Kuntoutus Kuntoutus 5
mitddn muuta, kun HYKS:n kaynnit, eli nitellulla tavalla koulun tapahtuu odotusten-
kuulokeskuksen kontrollit, saadot ja kautta kouluohjelman kaltaista
puheterapeutti sielld (H/1999) puitteissa
Puheterapiaa on koulun yhteydessa. Kou-
lusta kayvét ratsastamassa (H/1998)
Varsinaisesti puheterapiaa ei oo saanut Kuntoutus on pdattynyt Kuntoutus 4
enda moneen vuoteen eikd muutakaan padttynyt
kuntoutusta (H/2008)
Perheemme olisi mennyt yksilolliselle Kurssien sisdllostd pitdisi  Asiakkaan Kuntoutus 4
kuntoutusjaksolle, mutta koska olimme olla etukateen selked omia tarpeita eivastaa
kuulleet tastd nykyisestd kurssista ei-niin- tieto, jotta perhe voisi jandkemyksida asiakkaiden
positiivista, soitimme [tarjoava taho], madadritelld, vastaako se ei oteta tarpeisiin
mutta emme saaneet selkedd kuvaa siitd, tdamanhetkisia tarpeita huomioon
mita kurssi pitda sisdlldan. Perheellamme kuntoutusta

on 24 tuntia viikossa kaikkea mahdollista
terapiaa ym. ndille lapsille, tyon ohella.
Halusimme tietdd tarkkaan, kannattaako
mennd pitkdaikaiselle kurssille, mutta
jos tiedollinen anti ei etukdteen vakuuta,
emme halua sinne menna. (H/2008)

Jos omalla alueella on kdytettdvissd vain
yksi puheterapeutti, aiheuttaa taméd
hankaluuksia silloin, kun kuntoutuksen ja
vanhempien vélille syntyy ndkemyseroja
(H/1997)

— — Kela ei myontanyt maksusitoumusta
kuntoutukseen, mitd olisi ulkopuolisen
neuropsykologilausunnon mukaan tarvit-
tu, koska sairaalan psykologi oli eri miel-
tda. — — No kaupunki maksoi — tai silloin
aikoinansa kunta. (H/1995)

Kuntoutusnakdkulmaa ei
aina voi valita, jotta se
vastaisi omia tarpeita

Kela ei myontanyt kun-
toutusta asiantuntijoiden
erilaisten ndkemyserojen
vuoksi.

Kelan kuntoutusta jar-
jestetddn liian harvoin
ruotsinkielisille, jolloin

mahdollinen tarve ei koh-

taa ajanpuutteen vuoksi

tarjottaessa

Asiakkaan kieli
ja nakemyserot
kuntoutuksen
esteend
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Liitetaulukko 7. Vastaukset kyselylomakkeen kysymykseen, miten lapsen tai nuoren kuntoutusta, kommuni-
kaation tukemista tai opiskelua tulisi kehittdad (kysymys 60/52; vastaajia n = 26; analysoituja tekstikatkelmia

46).
Ilmausten
Alkuperdisilmauksia Pelkistetty ilmaus Ylaluokka Padluokka lkm.
Ruotsinkielisten tulkkien saatavuus tur- Suomenruotsia Tulkkauspalvelut Tulkkauspal- 5
vattava. Lapsi on yhtd kuuro kuin ennen taitavien tulkkien taytyy jarjestda  velut kaikkien
leikkaustakin. Cl on ainoastaan apu- saaminen tarkeda kaikille haluk- saataville
vdline, ei parannusviline. (K/1997) kaille, molem- sisdkorvais-
Tulkkauspalvelujen milla kotimaisilla tutelapsen
Olen sitd mieltd, ettd koskaan ei saisi mahdollisuus kaikille kielilld kaiken- idstd ja
sisdkorvaistutteen omaavista henkil6ista ikdisille varhais-  kieliryhmasta
olettaa, ettd he kuulevat "liian hyvin” — Tulkin kayttomahdol- lapsuudesta riippumatta
kaikki eivat todellakaan kuule niin hyvin  lisuus turvattava niin kaikille kouluas-
kuin mind! Tulkkaus-palvelujen mahdol-  varhaiskasvatuksessa teille asti
lisuus pitdisi olla jokaisella, kuten myos kuin myos koulussa
muut tukitoimet. (K/1990)
Kaikilla pitdisi olla mahdollisuus kdyttdd Viittomakielen opetus- Viittomakielen Enemman 7
viittomakielta! Olen kehittynyt valtavasti  taja viittomakielista oppimis- ja viittomakie-
sosiaalisesti, kun opin viittomaan 16-vuo- toimintaa tarjottava kdyttomahdolli-  listd toimin-
tiaana, kun muutin Ruotsiin kdyddkseni sekd lapsille ettd suus tarjottava taa perheille,
lukion erityiskoulussa. (K/1993) perheille kaikille kouluihin ja
kuntoutuk-
En kdsitd, miten perheet tulevat toimeen  Viittomakielen opetus-  Viittomakielen- seen
ilman korvaavaa kommunikaatiota ta myos kouluaikana opetus mahdol-
(K/2001) listettava myds
kouluaikana
Kiertdvid viittomakielen opettajia, jotka
tulevat sdannollisesti kouluun (K/1998)
Puheterapiaa pitdisi saada jatkaa Kelan Puheterapiaa tarvitaan (Korotetun) hoi-  Kuntoutuksen 9
kustantamana niin kauan kuin lapsi sitad nykyistd pitempdan totuen ja kuntou- jatuen todel-

TODELLA tarvitsee (K/2001)

Tuen tulee olla kunkin lapsen ja ikdkau-
den tarpeista yksildllisesti ldhtevaa.
Tukeen varattuja resursseja tulisi voida
kohdentaa entistd joustavammin lapsen
ja perheen tarpeiden mukaan. (K2000)

Yleisopetukseen siirtymisen jdlkeen
katsottiin kuntoutuksen (joka vain van-
hempien varassa istutteen asent. jalkeen)
tehonneen ja ei enda korotettua hoitotu-
kea ja mahd. kuntoutuksiin. Leikkauksen
jalkeen tuki olisi tarked, vaikka puhuttu
kieli edistyykin. (K/1995)

Jokainen lapsi on yksilo, ketddn ei voi
yleistdd, jokainen tarvitsee omanlaisensa
avun ja apu pitdisi olla selvda ETTEI tar-
vitsisi kinastella joka asiasta esim. saako
puheterapiaa vai ei (K/2001)

Resursseja pitdisi
suunnata todellisen
tarpeen mukaan per-
heen valinnan mukaan
Korotettu vammaistuki
kaikille Sl:n kayttajil-
le; pitkdaikaistukea
tarvitaan

Vidlineiden ja kuntou-
tuksen anomuspro-
sessi yksinkertaisem-
maksi

Huomioitava erilaiset
tarpeet

tuksen tarve on
pitkdaikaisem-
paa kuin halu-
taan myontag;
hakemisen on
oltava nykyista
helpompaa ja yk-
silolliset tarpeet
huomioivaa

lista tarvetta
arvioitava ja
tarvittaessa
jatkettava
pidempdan

Liitetaulukko 7 jatkuu.
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Alkuperdisilmauksia

Pelkistetty ilmaus

Ylaluokka

[lmausten
P&aluokka lkm.

Kuntoutusohjaus, ohjauskadynnit kouluun
sdannolliseksi, joku minimimé&ard oltava
(K/1998)

Kouluissa aina pienet luokat, akustiikka
ja FM-laitteet. Jos lapsi saa vield avusta-
jan, se on lottovoitto (K/2001)

Lukio-opintoja silmalldpitdaen ihmettelen,
miksi kuulovammaista nuorta taytyy ra-
sittaa useammalla kuin yhdelld vieraalla
kielelld (K/196)

Opettajille ja avus-
tajille koulutusta ja
ohjausta kouluihin,
kokeneilta opettajilta
saa etujdrjeston tietd-
mystd myds kouluihin

Lapset sijoitettava
pienluokkiin, akus-
tilkan huomioiminen
tdrkedd samoin tyo-
rauhan yllapito

Henkilokohtaista avus-
tajaa tarvitaan, lapsen
henkilokohtaiset
tarpeet huomioitava
my0s erityisopetuk-
sessa

Vertaistuen tapaamisia, jossa kdydaan
lapi mahdollinen tuen tarve (K/1991)

Vertaisten tapaaminen
tarkeda erityisesti
ruuhka-Suomen ulko-
puolella asuville

Tarvitaan tukihenkil6i-
td, myos viittomakie-
lisille

Kuntoutustoiminta
valtakunnallisemmaksi

Paristojen hinta vuodessa on aika suuri
koyhalle opiskelijalle. 365 euroa on var-
sin paljon. (K/1990)

Tuen tavoitteena tulee olla tdysi tasave-
roisuus suhteessa kuulevaan ikdtoveriin
eldmédnalueesta ja oppiaineesta riippu-

matta (K/2000)

Minulle sisdkorvaistutteesta on niin val-
tava hyoty, ettd en tarvitse ulkopuolista
apua kommunikoinnissa. Saavutan sisa-
korvaistutteen avulla lievda huonokuuloi-
suutta vastaavan tason, jonka tukena on
huulioluku. (K/1990)

Tuen tavoitteena tulee
olla tasaveroisuus
sekd toiminnallisesti
ettd taloudellisesti

Sisdkorvaistutteesta
suuri hyoty. Ulkopuo-
lista apua ei tarvita

Oma aktiivisuus
tarkeda

Kouluihin enem-

man tukea ja

tietoa seka

opettajille ettd

avustajille:

— kuntoutus-
ohjaajilta

— istuteoppilai-
den kokeneilta
opettajilta

— etujdrjestoilta

Lasten kuuloym-
paristodn kou-
lussa kiinnitetta-
vd huomiota

Avustaminen ja
tuki jarjestettdava
koulussa yksi-
l6llisesti, myos
erityisopetuk-

Valtakunnalli-
sen vertaistuen
jdrjestdmiseen
kiinnitettdava
huomiota;
vertaistukea
myos eri kieli-
ryhmille, myos
viittomakielisille

Tukien pdamaa-
rdnd pitdisi olla
tasa-arvoistami-
nen

Sisdkorvaistu-
te merkitsee
toiminnallista
itsendisyytta

Monipuoliset 16
kuntoutus-
avustamis- ja
tukitoimet
jarjestettdva
yksildllisesti

myds kou-

lussa kaikilla
asteilla

Vertaistuen 4
huomioimi-

nen kuntou-
tuksessa

tarkeda

Tuen tavoit- 5
teena tasa-
arvoistami-

nen jaitse-
ndistaminen
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Liitetaulukko 8. Vastaukset haastattelukysymykseen: ”Onko mielessasi joitain sellaisia toimenpiteitd, joiden
avulla sisdkorvaistutetta kdyttdvan lapsen tai nuoren kuntoutusta, kommunikaation tukemista tai opiskelua
tulisi kehittdd?” (Vastaajia n = 15; analysoituja tekstikatkelmia 32.)

Ilmausten

Alkuperdisilmauksia Pelkistetty ilmaus  Yldluokka Padluokka lkm.
Se on varmaan vaan jotenkin niin perhekoh- Kuntoutuksesta Kuntoutuksen Kuntoutusta 6
tainen tai yksilokohtainen asia, ettd mun pitdd myds itse ha-  saatavuus hyvda saatu hyvinja
mielestd ne on hyvin tarjolla kaikki. Se kea tietoa, kuntou- ja oma aktiivi- kuntoutuksen
riippuu varmaan sairaalasta, sairaalahan tusratkaisut ovat suus tdrkead kehittdminen
se paljon maarittdd sen kaiken. (H/2001) perhekohtaisia kuntoutuksessa  riippuu myds

asiakkaan ak-
Me saatiin Kelan kautta ryhmakuuntelulai-  Laitteiden saata- tiivisuudesta
te. Kiitos juuri tdasta. Meilla on [paikallisyh-  vuus hyvada kuntou-
distyksessd] niitd ollut kokeiltavana. Siita tuspalvelua
on ollut hirveesti hy6tyé ja apua. (H/1999)
Ruotsinkieliset eivdt saa mitddn sova- Ruotsinkielisten Kuntoutuksen Kehitettavaa: 10
palveluja endd Kelan kautta Kuuloliitosta, palvelut saavutet-  saavutettavuus asiakasldh-
koska kurssit ruotsinkielisille sielld lop- tavammiksi asiakkaiden kieli- toisyyden
puneet. Ja sitd paitsi, sekin oli hankalaa, taustan kannalta? varteen-

koska niitd jarjestettiin vain yhden kerran
vuodessa. Ainoa, mitd saa on Folkhélsan,
DHBS omalla alueella (ja Speres), mutta
siitd pitdd maksaa. (H/1997)

M3 olen ihmisend sentyyppinen, ettd jos
mad koen, ettd jostain asioista on mun
lapselle hy6tyd, niin mad haluan hanelle sen
my0s tarjota ja mulle ei kelpaa vastauk-
seks, et meidan kaupungissa ei oo tapana

ndin tehda. Mun heti ensimmainen oli vaan,

ettd taas mun tdytyy ruveta taistelemaan
lapsen oikeuksien puolesta. Kuulovamma
on avartanut silmid kuurojen kulttuurin
suhteen ja sen suhteen, et miten heijdn
kulttuuriin suhtaudutaan ja miten esimer-
kiks sairaanhoitopiirit suhtautuu kuuroihin
ja kuurouden hoitamiseen. (H/1998)

Asiakkaat joutuvat
taistelemaan lap-
sen etujen puolesta

Tieto viittoma-
kielestd ja kuu-
roudesta joskus
yksipuolista

Kuntoutukseen
liittyvan infor-
maation puo-
lueettomuus?

Jostain kumman syysta Kelassa on semmoi-

nen kdsitys ainakin meidan alueella tdalla,
ettd tdd ois jotensakin paraneva tauti, ettd
hoitotuet annetaan vaan vuodeks kerral-
laan, ettd se kylld kuulostaa niin poljalta.
— —Té&d ei oo todellakaan semmoinen
niinkun kausiflunssa, ettd tda vuoden aika-
na paranee. Ettd minkd ihmeen takia sitd
[pddtdksen voimassaoloa] ei vois [ulottaa]
sinne 16 ikdvuoteen asti? (H/1997)

On turhauttavaa
anoa kuntoutusta
vuosittain, koska
lapsen tilanne ei
muutu

H&an 2004 siirtyi sitten yleisopetukseen.
Siind vaiheessa valittomasti tipahti koro-
tetulta hoitotuelta pois ja Kela katsoi, etta
kuntoutus on purrut, ettd ei tarvii endd
korotettua. — — Me ollaan joskus jdlkeen-
pdin naurettukin sille asialle, ettd hoito-
tuen tarkoitus on tukea vanhempia ja naitd
kustannuksia ja muuta. Mua huvitti se,
ettd siind vaiheessa, kun on implantoitu ja

muutti yleisopetukseen, niin silloinhan mei-

ddn vanhempien dareton tyo vasta alkoi.
Me ollaan oltu ainoastaan oikeestaan ne,

ketkd on sille sitd suomen kieltd opettanut.

(H/1995)

Korotetulta hoito-

tuelta tipahtaminen
tuntuu epdoikeu-
denmukaiselta

Kuntoutuksen ja
tukien anomis-
prosessi jousta-
vammaksi

ottaminen ja
huomioiminen
kuntoutuksen
jarjestamises-
sd ja saavutet-
tavuudessa

Liitetaulukko 8 jatkuu.
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Ilmausten

Alkuperdisilmauksia Pelkistetty ilmaus  Yldluokka Padluokka lkm.
Silloin alussa silloin, kun se viittomakielen  Viittomakielesta Viittomakieli Kehitettavaa: 4
opetus, sitd ois saanut olla endmpi. Mutta  tieto helpommin lisda sosiaali- viittomakielen
ndd meiddn lapset... viittomakieltd, yleensa saavutettavaksi suutta, tietoa huomioiminen
tda tieto on vaikea saavuttaa. Mind tieddn siitd saatava kuntoutuk-
missd se tieto on ja mistd se loytyy, mutta  Viittomakieli luo sessa
eivdt muut loyda sitd. Esim. viittomakie- yhteisollisyyttd
lestd ja sen kdytostd puheen yhteydessa. — samoin puhut-
(H/1998) tu kieli, jos sen

kuulee
Alltsa nar jag inte hade teckensprak, det
var ju middagar och sént dér jag var med
men jag horde ju ingenting. — — Andra hade
juroligt men jag hade jattetrakigt. Sen nar
jag larde mig teckensprak och man hitta
en kamrat och kunde hora andra det var ju
fint fér mej. Att hora varandra var ju helt
nytt fér mej, man behdvde inte vara ensam
eller radd for att sdga fel, det &r svart att
forklara, men det betyder nog jattemycke.
(H/1993)
Ehka talla hetkelld jaa liian pienelle huo- Puolikielisyys vaa-  Kokonaisvaltai- Kehitettavaa: 2
miolle nditten lasten kanssa on semmoi- rana sekd lapsen sen kielellisen kielellisen
nen, ettd jonkunlainen kielenhuollollinen viittomakielessa kuntoutuksen jat- kehityksen
kuntoutus, ettd joku taho aktiivisesti myds  ettd puhutussa kuminen riittdavan pitkaaikais-
seurais sitd, ettd kieli kehittyy, oli sitten kielessa pitkdan seuranta

kyse viittomakielesta tai puhutusta kielesta
yhta kaikki, ettd ei kdy niin, ettd se lapsi jda
puolikieliseks. (H/2000)

Kielellisen kun-
toutuksen oltava
kokonaisvaltaista

M3 ite koin aikoinansa, ettd sen vertaistu-
en merkitys oli niin suuri, ettd kukaan ei
pystynyt vastaamaan niihin mun tarpeisiin
ja kysymyksiin tuolla julkisella sektorilla
esimerkiks kuulokeskuksessa, kun saman
kokeillut diti — — Mullakin meni varmaan
viitisen vuottajotenkin tdan kriisin kanssa,
ettd muistan vield tarkasti, kun tdd vamma
todettiin, niin md aattelin, ettd meilld ei tuu
koskaan oleen normaalia perhe-elamda. Se
oli niin mustavalkoista ajattelua, ettd se oli
siind se eldma. (H/1995)

Se on se vertaistuki on kyll semmoinen,
mitd aina tarvii ihan vanhemmille itselleen
ja sitten sille lapselle ja nuorelle. Se on tosi
tarkeetd (H/1999)

Vertaistuen kautta
vanhemmat saavat
vastauksen akuut-
teihin kysymyk-
siinsd

Vertaistuki nuorille

Vertaistuki

tarkedd seka
vanhemmille ettd
nuorille

Kehitettavaa: 10

vertaistuen
huomioiminen
laajemmin
kuntoutuk-
sessa
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Liitetaulukko 9. Vastaukset haastattelukysymykseen ”Onko luokkatilassa kaytéssa RT/FM-laite?” (Vastaajia
n = 13; analysoituja tekstikatkelmia 15.)

Alkuperdisilmauksia

Pelkistetty ilmaus

Ylaluokka

Ilmausten
P&dluokka lkm.

FM-laite mahdollisimman paljon kay-
toéssd, mut on tietysti tilanteita, missa
sitdkddn ei aina valttamattd muisteta
tai ehdita tai pystyta kdyttdamaan.
Mutta tyt6lla on koko koulu-uran ollut
alle 20 lapsen luokka, ettd se on ollut
ehkd semmoinen tosi suuri, merkittdva
semmoinen vahan niinku henkiva-
kuutus siihen, ettd se kuuleminen on
helpompaa, kun ei oo niin kauheen iso
luokka (2000)

FM-laite kaivettiin sieltd uudestaan
esille. Poika ajoi kevytmoottoripyora-
kortin, niin siind se olikin kadteva sitten,
ettd hdn sai implanttiin laittaa ja sitten
autokoulun opettajalla oli autossa.

Se moottoripydra- tai kevytmoottori-
pyorakortin ajaminen onnistui sitten
FM-laitteen turvin. (H/1995)

FM-laite mahdollisimman
paljon kdytdssa

FM-laite on henkivakuu-
tus 20 oppilaan luokassa

Yldasteella hankaluute-
na laitteen siirtdminen

eri oppiaineitten omiin

luokkiin

Muita oppilaita FM-laite
saattaa hairita

Uutta ryhmakuuntelulai-
tetta kokeiltu hyvin tulok-
sin, koska se sallii myos
muiden kuulemisen?

Vastahakoinen kayttdja
suostunut ottamaan

FM-laitteen mukaan kun
huomannut sen hyédyn

H&n sanoo, ettd ei kuule kaikkea sel-
véasti FM-laitteen kanssa. Ja on aika
raskasta mydskin kuunnella koko ajan,
koko pdivan, ja siksi tulkin kanssa on
vdhemman vasyttavaad. (H/1997)

— — det blir trdkigt nar man inte hor vad
klasskompisarna sdger. Jag gick ju ut
hégstadiet med jattefina betyg men det
var ju for att jag horde vad ldrarn sa.

| min klass har ldraren mikrofon och alla
elever har ocksa mikrofon sitter sa har
(i en halvcirkel) och sa &r vi ju bara sex.
| Finland hade ju bara ldraren mikrofon
och jag horde inget annat. (H/1993)

Kaikkia luokassa olevia
ja kaikkea luokassa

FM-laite oli kdytossd ala-asteella, mutta
kun meni yleisopetukseen yldasteelle,
niin sanoi, ettd hdn ei missaan tapauk-
sessa tuu kdyttamaan sita FM-laitetta.
Ettd se oli nyt koko yldasteen meilla
olohuoneen sielld hyllykéssa se FM-
laite.

— — Mé voisin vdkipakolla tunkea sen
FM-laitteen ja implantin siihen mukaan,
mut ne lentdd koulumatkalla jo pois.
Se sosiaalinen paine on niin valtava.
M4 en tiedd, onko se osoitus huonosta
vanhemmuudesta, vai mikd, mutta ei
onnistunut. (H/1995)

FM-laite kdytossa
ldhes aina; tukee
oppimista suuris-
sa ryhmissa

Opettajat ja
sisdkorvaistutteen
kdyttdjat kokevat
laitteen hyddylli-
seksi. Laitteessa
tapahtunut myos
kehitystd, mui-
takin samassa
tilassa olevia voi
kuulla laitteen
avulla.

FM-laitteella kayt-
téd myds harras-
tuksissa

FM-laite kaytossa,

mutta laitteen

FM-laite kay- 9
tossd taajaan
erilaisissa
oppimisym-
paristdssa

FM-laite kay- 3

tossd, silla

tapahtuvaa ei kuule FM-  kdytélld on omat omat rajoi-

laitteella rajoituksensa: tuksensa
joskus tarvitaan

Koko pdivan kestdva rinnalla myos

kuuntelu kay raskaaksi tulkkia

siksi myds tulkki, jonka

kanssa ei tarvitse pin-

nistelld

FM-laite vain ala-asteella FM-laite koetaan FM-laite ei 3
lilkaa muista oppi- kdytossa

Yldasteella sosiaalinen laista erottavaksi  (yldasteella)

paine kasvaa

Vanhemmilla vahan
keinoja vaikuttaa

@Ryhméakuuntelulaitteessa on useampia mikrofoneja ja vastaanotin ottaa signaalin suuremmalta alueelta kuin FM-laite (Tulonen 2009, 49-50).
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