IKAKUULOISTEN JA HEIDAN LAHEISTENSA
KOKEMUKSIA IKAKUULON KANSSA
ELAMISESTA JA KUULOPOLUSTA

Minkalaista on elaa ikakuulon kanssa? Milla tavalla ikdkuulo vaikuttaa myos
ikdkuuloisen laheisen arkeen? Tama tutkimus koostuu kahdesta osatutki-
muksesta: vertaistukitutkimuksesta ja kuuloldhipalvelun asiakaskyselysta.
Vertaistukitutkimus esittelee eri puolella Suomea asuvien ikakuuloisten ja
heidan laheistensa nakemyksia ikdkuulon ja sen vaikutusten tunnistamisesta,
avun hakemisesta, kuulemisen apuvalineiden kaytosta seka ikdkuuloon liitty-
vistd tuen tarpeista. Kuulolahipalvelukyselyssa tehdaan nakyvaksi palvelus-
sa kayvien asiakkaiden profiili sekd heidan kokemuksensa kuuloldhipalvelun
merkityksesta. Tutkimuksen aineisto koostuu seka kuulokojetta kayttavien
ettd kayttamattomien ikakuuloisten seka heidan laheistensa haastatteluista
ja kuuloldhipalvelun asiakkaille suunnatusta kyselysta.

Tutkimuksen tulokset paljastavat, etta kuulopolku ensimmaisista kuulemisen
ongelmista kuulokojeen saamiseen on monella ikdkuuloisella pitka. Ikdkuu-
loisen laheisilla on iso rooli ikdkuulon tunnistamisen ja avun hankkimisen
kannalta, mutta kuulonkuntoutusjarjestelma ei vield tunnista taysin ikdkuu-
loisen laheisen merkitysta. Ikdkuulo vaikuttaa haastateltavien kokemusten
mukaan myos ikakuuloisen ldheisen arkeen. Tutkimus osoittaa, ettd sekd
kuulokojetta kayttavat etta kayttamattomat ikakuuloiset tekevat ikakuulon
myotd mukautuksia arjessaan. lkdkuuloisten puolisot ja ldheiset ovat aktii-
visia osapuolia toimivaan kommunikaatioon liittyvissa arjen neuvotteluissa.

Vertaistuki on ikdkuuloisille ja heidan laheisilleen tarkeda, mutta haastatte-
luissa paikantuu myos tayttymattémia tuen tarpeita. Suurin tuen puute on
lilan vdahainen ohjaus, neuvonta ja tuki kuulemisen apuvalineiden kayttoon.
Onnistuneeksi tuen muodoksi haastateltavat esittavat ikdkuuloisille ja heidan
ldheisilleen suunnatut sopeutumisvalmennuskurssit. Tutkimuksen paattaa
tulosten pohjalta luodut kymmenen keskeista viestia ikakuuloisten kuulon-
kuntoutukseen.
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ESIPUHE

Kuuloliiton jasenyhdistykset ovat jo parin vuosikymmenen ajan tarjonneet huono-
kuuloisille ohjausta ja neuvontaa kuulon apuvélineiden kdytdssa ja huoltamisessa.
Palvelua tarjoavat vapaaehtoistoimijat ovat yleensa itsekin huonokuuloisia ja nain
ovat luontevasti voineet antaa asiakkaalle my6s vertaistukea. Tallaisen tukimuodon
on todettu merkittavasti edistdvan huonokuuloisen kuntoutumista ja myonteista
asennoitumista kuulokojeen kayttdon.

Viime vuosina ohjaus- ja neuvontapalvelun tarve on lisddntynyt ikddntyneiden maa-
ran kasvaessa ja julkisen sektorin resurssien vahentyessa. Kuuloliitto [ahti siksi kehit-
tdmaan tata palvelumuotoa kolmivuotisessa Vapaaehtoiset ikdhuonokuuloisten
tukena -projektissa. Sen tavoitteena oli kehittaa ikdantyneille soveltuvia vertaistuen
muotoja, neuvonta- ja ohjauspalveluja seka lisata tietoisuutta ikdakuulosta. Projekti
oli osa Sosiaali- ja terveysjarjestojen avustuskeskuksen (STEA) (entinen RAY) Eloisa
ikd -avustusohjelmaa, jossa luotiin edellytyksid ikdihmisten hyvalle arjelle.

Osana projektia tehtiin kaksiosainen tutkimus, jonka tavoitteena on ollut tehda naky-
vaksi ikdhuonokuuloisten tilannetta sekd tuen ja palvelun tarvetta heiddn omasta
nakdkulmastaan. Tutkimus koostuu kahdesta osatutkimuksesta: vertaistukitutki-
muksesta ja kuuloldhipalvelun asiakaskyselysta.

Vertaistukitutkimuksen haastatteluaineisto kerattiin projektin pilottiyhdistysten alu-
eella Torniossa, Imatralla, Oulussa ja Raumalla vuosina 2015 ja 2016. Asiakaskysely
toteutettiin syksylld 2016 Vaasan, Rauman, Tampereen, Helsingin, Imatran ja Lieksan
pilottikuuloyhdistysten ohjaus- ja neuvontapalveluissa. Pilottiyhdistysten vapaaeh-
toistoimijat osallistuivat kummankin tutkimuksen aineiston kerddmiseen.

Tutkimuksen ovat tehneet Kuuloliiton erityisasiantuntija, valtiotieteiden maisteri
Anniina Lavikainen ja projektikoordinaattori, terveystieteiden maisteri Tuija Tuor-
maa. Heidan lisdkseen haluan kiittdd lampimasti tutkimuksessa mukana olleita
vapaaehtoisia: heita jotka osallistuivat haastatteluun ja heitd, jotka hoitivat kysely-
aineiston kerdamisen. liman vapaaehtoistoimijoiden panosta, emme olisi pystyneet
toteuttamaan tata mielenkiintoista tutkimusta.

Helsingissa maaliskuussa 2018
Eeva Harkdnen, jarjestojohtaja



YHTEINEN JOHDANTO

Tuija Tuormaa & Anniina Lavikainen

1. HUONOKUULOISET — HETEROGEENINEN TUTKIMUSJOUKKO

Korvan ikdantyminen on normaali fysiologinen tapahtuma, jossa sisdkorvan aisti-
solut ja kuulohermon solut rappeutuvat ja kuulo heikentyy (Jauhiainen 2007). Ikaan-
tyneiden huonokuuloisuutta ldhestytddan monesti samasta nakdkulmasta kuin mui-
takin ikdantyneitd koskettavia terveyshaasteita, kuten ndkemisen ja muistin
ongelmia. Huonokuuloisuudesta kirjoitettaessa ja puhuttaessa tuodaan useimmiten
ensimmaisend esiin, ettd se koskettaa vaestotasolla suurta joukkoa. Esimerkiksi
WHO:n laskelmien mukaan noin 15 prosentilla maailman vdestosta on kuulemisen
ongelmia ja noin viidella prosentilla on vahintdan 40 desibelin kuulovamma. Tyoikai-
sestd vaestostd huonokuuloisia arvioidaan olevan 11 prosenttia. Yli puolella 75-vuo-
tiaista on eriasteisia kuulovaikeuksia (Fischer ym. 2011; Chien & Lin 2012; Hannula
& Maki-Torkko 2013), ja tyypillisesti huono kuulo lisddntyy lineaarisesti idan myota.
Samuli Hannulan (2011) vaitoskirjan mukaan huono kuulo on luultua yleisempi myos
ikddntyneiden tyontekijoiden (54—66-vuotiaiden) joukossa.

Kuulovammaisella tarkoitetaan henkil63, jolla on jonkinasteinen tai -laatuinen kuu-
lon heikkenemg, lievdsta huonokuuloisuudesta taydelliseen kuurouteen. Kuulo voi
heikentya &killisesti, vahittdin seka tois- tai molemminpuolisesti (Saarelma 2016).
Normaalikuuloisuuden rajana pidetaan 10-20 dB:n kuuloa. Jos puhekuulon kynnys-
taso on laskenut noin 30 dB, kuulo on niin sanotulla sosiaalisen kuulemisen rajalla.
Talléin on vaikeuksia seurata keskustelua ja osallistua siihen. Kuulotason ollessa
60-65 dB henkild kuulee ja saa selvdd puheesta noin metrin etdisyydelta. Tata kut-
sutaan puhekuulon rajaksi. Kuurouden rajana voidaan pitda 85—-90 desibelia (Kuulo-
liitto 2017a). Puheen erottelukykyyn vaikuttaa huonokuuloisuuden aste seka ftila,
jossa ollaan. Halyisdssa tilassa erottelu on vaikeampaa kuin hiljaisessa tilassa kahden
kesken keskusteltaessa.

Yleisin kuulovamman etiologinen syy on ikdhuonokuuloisuus, mutta kuulo voi huo-
nontua myds muista syistd, kuten melun, sairauksien ja ladkkeiden takia. Lisdksi kuu-
lon heikentymiseen voi vaikuttaa useampi eri syy. (Jauhiainen 2007.) lkdkuulossa
sisdkorvan kuulohermo rappeutuu ja aistinkarvasolujen toiminta heikkenee. Ikdkuu-
lossa kuulo heikkenee tyypillisesti hitaasti vuosien varrella ja yleensd molemmista
korvista. Sensorineuraalisen (sisdkorvavika) kuulovamman lisdksi kuulovamma voi
olla konduktiivinen (johtumis- ja vélikorvavika), ndiden yhdistelma eli sekatyyppinen
kuulovika tai sentraalinen vika (Kuuloliitto 2017a).

Vaikka huonokuuloisuutta ldhestytdan puheessa, kirjoituksissa ja useissa tutkimuk-
sissa suurena vaestotason ongelmana, ovat sen vaikutukset huonokuuloisen ela-
maan aina yksilollisid. Samanasteinen kuulovamma voi tuoda ihmisten arkeen eri-
laisia vaikutuksia sen mukaan, millainen on heidan elamaéntilanteensa, esimerkiksi
muu vammaisuus ja perhetilanne. Ikadntyneilld esimerkiksi molempien aistien, kuu-
lon ja nddn, heikentyminen on kohtalaisen yleista. Anne Viljasen ja tyéryhman laa-
jassa (2014) tutkimuksessa arvioitiin heikon kuulon ja heikon ndén yhdistelman val-
litsevuudeksi noin 6 prosenttia vaestotasolla. Lisaksi yksindiselld ikdhuonokuuloisella
henkil6lla voi olla suurempia vaikeuksia arjessaan kuin sellaisella, jolla on puoliso
rinnallaan jakamassa arjen haasteet. Toisaalta esimerkiksi Nerina Scarincin (2009) ja
Melissa Echalierin (2016) tutkimuksien mukaan huonokuuloisuus voi tuoda vaiku-
tuksia myos huonokuuloisen henkilén puolison eldamé&an.

Tassa tutkimuksessa ikdhuonokuuloisuutta ja ikdantyneita kuulokojeen kayttdjia
lahestytdan ja tutkitaan ensisijaisesti sosiaali- ja terveystieteellisesta nakdkulmasta.
Tavoitteena on tuoda esiin ikdhuonokuuloisten nakemyksia ja kokemuksia tuen tar-
peesta kuulopolun varrella. Tavoitteena on myos tehda nakyvaksi ikddantyneille kuu-
lokojeen kayttdjille suunnatun kuuloldhipalvelun ominaispiirteitd ja asiakkaiden
nakemyksia palvelusta seka esitelld kuulolahipalvelussa kayvien henkildiden asiakas-
profiili kuvaamalla, minkalaiset henkil6t palvelu tavoittaa. Tassa yhteisessa johdan-
nossa tuodaan esiin sosiaalitieteellinen nakdkulma huonokuuloisuuteen ja esitelldan
ikahuonokuuloisuuden terveydellisia vaikutuksia, kuulonkuntoutuksen resurssihaas-
teita, kuulokojeen kayton esteitd ja kuuloldhipalvelua.

Sen jalkeen kdydaan lapi Ikdkuulo-projektin tavoitteita osana STEA:n (entisen RAY:n)
rahoittamaa Eloisa ika -ohjelmakokonaisuutta seka esitelladn osana Ikakuulo-projek-
tia tehdyt osatutkimukset ja niiden tavoitteet. Taman jalkeen kirja etenee niin, etta
molemmat osatutkimukset on kirjoitettu omiksi luvuikseen, jotka etenevat samalla
logiikalla: Ensin esitellddan osatutkimuksen tausta ja siihen erityisesti liittyva tutki-
muskirjallisuus. Sen jalkeen tulevat tutkimuksen metodologiset valinnat ja aineiston
esittely. Taman jalkeen esitelldan keskeiset tulokset. Viimeisena tuodaan esiin lyhy-
esti osatutkimuksen johtopaatokset. Kirjan paattaa yhteinen johtopaatosluku, jossa
molempien osatutkimusten tuloksia ja johtop&datoksia tarkastellaan yhteisesti seka
kdydaan keskustelua jatkotoimenpiteista.

1.1 Sosiaalitieteellinen ndakdokulma huonokuuloisuuteen

Suurin osa huonokuuloisuutta koskevasta tutkimuksesta on vieldkin ladketieteellista,
kuntoutuksellista, puhetieteellistd ja teknistd tutkimusta. On esimerkiksi selvitetty
kuulovammojen syita, kuntoutukseen vaikuttavia tekijoitd, kuulokojeen kayttoa ja
sen kayttoon liittyvid esteitd. Yhteista kaikille naille tutkimusperinteille on se, etta
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ne lahestyvat huonokuuloisuutta pdaasiassa yksilondkokulman kautta vaestétason
lahestymistavan lisaksi. Kuntoutusta kasittelevissa tutkimuksissa nakdkulmaa on jat-
kettu huonokuuloisesta yksilostd myos yhteisoon, jossa han toimii.

Ylipaataan kymmenen viime vuoden aikana huonokuuloisuutta sosiaalitieteellisesta
(mm. sosiaalipsykologisesta) nakokulmasta kasittelevat tutkimukset ovat lisdanty-
neet (ks. esim. Koskela ym. 2013 ja Hogan & Phillips 2015) ja osaltaan auttaneet
ymmartamaan huonokuuloisten elamaa koskettavia kysymyksia paremmin. Ndissa
tutkimuksissa tutkimusasetelma on monesti ollut sellainen, ettd tutkimusjoukkoon
on kuulunut vain aikuisialla kuulovamman saaneita henkil6ita. Lapsesta asti kuulo-
vammaisena olleisiin liittyva tutkimus on puolestaan painottanut kieleen, puheen
oppimiseen, varhaiskasvatukseen, koulunkdyntiin ja sosiaalisiin suhteisiin liittyvia
kysymyksia (esim. Kermit 2010). Kansainvalisessa tutkimusperinteessa on myds syn-
tynyt Deaf studies -tutkimussuuntaus, joka lahestyy kuulovammaisuutta viittoma-
kielisten kuurojen ndkékulmasta, esimerkiksi tekemalld nakyvaksi heidan kieli- ja
kulttuurivdhemmistéasemansa.

Yhteiskuntatieteellinen vammaistutkimus lahestyy vammaisuutta sosiaalisessa vuo-
rovaikutuksessa syntyvana ilmiona. Alun perin sosiaalinen vammaistutkimus halusi
haastaa lddketieteen ylivallan vammaisuuden maarittelyssa ja korosti tutkimuksessa
yhteiskunnan valtarakenteita ja erilaisia ymparistossa ja asenteissa olevia esteits,
jotka voivat vammauttaa henkilon (ks. Oliver 1996). Vammaistutkimuksessa painot-
tui alkuaan synnynndisen vammaisuuden problematiikka, ja vasta myéhemmin vam-
maistutkimus on laajentunut kasittdmaan kattavammin myos aikuisiallda vammaisiksi
tulleet henkil6t ja heidan tilanteensa. Nykydadan vammaisuuden kdsite vammaistut-
kimuksessa pitaa sisalldan hyvin erilaisia vammoja ja pitkdaikaisia sairauksia, ja vam-
maisten henkildiden joukkoon kuuluu hyvin erilaisia ihmisia lievasti vammaisista erit-
tdin vaikeasti vammaisiin ihmisiin.

Vammaistutkimuksessa on piirretty esiin nakyvan ja ndkymattéman vammaisuuden
eroja ja yhtenevaisyyksida. Nakyvasti vammaiset henkilot kohtaavat arjessaan
ei-vammaisten henkiléiden heihin kohdistamat nakemykset, ennakkoluulot ja odo-
tukset, kun taas nakymattémasti vammaisten henkildiden on mahdollista piilottaa
oma vammaisuutensa ja tuoda itsenséa esiin arjessaan sosiaalisesti hyvaksyttavam-
padn ryhmaan, ei-vammaisiin, kuuluvana henkilona (ks. Lingsom 2008). Toisaalta
nakyvasti vammaisten henkiléiden voi olla helpompi todistaa ja oikeuttaa vammai-
suuteen liittyvat palvelutarpeensa, kun taas nakymattomasti vammaiset henkil6t
voivat kohdata epdilyja oman vammaisuutensa ja siihen liittyvien tarpeiden liioitte-
lemisesta (ks. Wendell 1996). Aiempi tutkimus on paikantanut, ettd huonokuuloiset
henkilot voivat arjessaan tekeytya kuuleviksi ja siten yrittda valttaa kuulovammai-

suuden myota syntyvaa stigmaa (ks. Lavikainen 2010). N&in toimiessaan heidan voi
olla vaikea saada tukea ja tarpeitaan tdytetyiksi, esimerkiksi tydpaikalla.

Vammaistutkimuksessa on kirjoitettu vammaisuutta aiheuttavien sosiaalisten estei-
den tunnistamisen lisdksi yha enenevasti myos “vamman vaikutuksista” (impair-
ments effects). Talldin tunnistetaan ja tunnustetaan, ettd vammaisuutta ei aiheuta
pelkdstadn yhteiskunnassa olevat erilaiset esteet, vaan myds vammaisuuden biolo-
ginen perusta (impairment) voi tuoda merkittavia vaikutuksia vammaisen henkilon
arkeen (vrt. Vehmas 2010). Vammainen ihminen elda ruumiillistettua arkea vam-
mansa kanssa, ja aina vamma ei aiheuta pelkdstddn tekemisen esteitd vaan myos
olemisen esteita (barriers to being) (ks. Thomas 1999, 156—157). Vamman ruumiil-
listettuun kokemiseen liittyy myds tarvittavien apuvalineiden kdytto tai kayttamat-
tomyys. Myds apuvélineiden kdyttdminen muuttaa vamman aiheuttaman ruumiilli-
sen muutoksen ja sen vaikutusten lisdksi ihmisen kokemusta omasta
ruumiillisuudestaan. Kayttipa huonokuuloinen ihminen kuulemisen apuvalineita tai
ei, kuulovamma tuo arkeen omat vaikutuksensa (ks. luku 4.2 aktiiviset ja vetdytyvdt
toimintakeinot).

1.2 Ikdhuonokuuloisuuteen liitetyt terveyshaasteet ja
kuulokojeen kaytto

Kaytannossa vaestotason elinianodotteen kasvu lisaa ikahuonokuuloisuutta (Salonen
2013). Vaeston ikadntyminen tuo merkittavia haasteita julkisen kuulonkuntoutuksen
palveluille ja resurssien riittavyydelle. Ikdkuuloisuus voi aiheuttaa esimerkiksi masen-
nusta (Boi ym. 2012; Kostamo 2016), kognitiivisten taitojen heikkenemistd, sosiaa-
listen tilanteiden valttamista ja dementiaa (Lin ym. 2011; Lin ym. 2013; Viljanen ym.
2014; Kostamo 2016), jotka kaikki rasittavat niin terveydenhuoltojarjestelmaa kuin
yksilon elamaa. Huonokuuloisuus lisda ikdantyneen kodin ulkopuolisen avun ja pal-
velujen tarvetta sekd vahentda hanen kykyaan parjata itsendisesti (Schneider ym.
2010). Normaalikuuloisiin verrattuna ikdhuonokuuloiset kokevat enemman rajoituk-
sia arjen toiminnoissa, kuten ostosten tekemisessa ja eri paikkoihin matkustamisessa
(Gopinath ym. 2012a).

Tutkimusten mukaan ikdkuuloiset pitavat kuulokojeen kayttamista ja huonokuuloi-
suutta edelleen stigmatisoivana ja hapeillisena (Salonen 2013). Huonokuuloisuu-
teen liitetdan herkasti mielikuvia ikddntymisestd, vammaisuudesta ja vaha-alyisyy-
destd (Wallhagen 2010). Tama voikin olla yksi syy kuulokojeen kayttamattomyyteen
(Kochkin 2007). Muut syyt liittyvat esimerkiksi muistisairauteen ja heikkoon sormi-
napparyyteen (Salonen 2013).
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Jaakko Salosen (2013) tutkimuksessa 11 % kuulokojeen saaneista ei kdyttdnyt kojetta
ja 20 % kaytti kojetta vain harvoin. Arja Vuorialhon (2006) tutkimuksen mukaan noin
5 % ikakuuloisista, joille kuulokoje oli mydnnetty, ei kdyttanyt kojetta ollenkaan tai
kaytti sitd vain harvoin. Ikdkuuloinen sopeutuu paremmin kdyttamaan kuulokojetta,
kun hén on itse hyvaksynyt oman huonokuuloisuutensa (Knudsen ym. 2010; Meyer
& Hickson 2012). Hyvaksymisprosessissa ldheisten ja ammattihenkildiden tuki on
todella tarkeda. Mita enemman ikadntyva kayttda kuulokojettaan, sitd paremmin
aivot tottuvat uuteen ddnimaailmaan eikd koje jaa kayttamatta (Meyer & Hickson
2012; Hannula & Maki-Torkko 2013).

1.3 Resurssipula uhkaa ikdkuuloisten kuulonkuntoutusta

Tallad hetkelld joka viides suomalainen on yli 65-vuotias, ja Eurostatin mukaan 65
vuotta tayttdneiden osuus vaestosta oli Suomessa EU-maista kuudenneksi suurin
vuoden 2014 lopussa (Tilastokeskus 2016a). Vuoden 2030 ennuste on, ettd yli
65-vuotiaiden osuus vaestostd nousee nykyisestd 19,9 prosentista 26 prosenttiin
(Tilastokeskus 2016b).

Kuulokoje on mahdollista saada Suomessa maksutta ldakinnallisenad kuntoutuksena
julkisen sektorin kuulonkuntoutuksesta, jos tayttdaa kuulokojekuntoutuksen yhte-
ndisten kiireettoman hoidon perusteiden kriteerit (STM 2010). Useissa muissa
maissa kuulokojeen joutuu ostamaan itse tai maksamaan siitd ainakin osan. Yksityi-
siin vakuutuksiin pohjautuvissa terveydenhuoltojdrjestelmissa hinta voi nousta kuu-
lokojeen hankkimisen esteeksi. Suomessakin kuulokojeen voi hankkia yksityisesti
kuuloalan maahantuojilta. Tall6in yhden kuulokojeen hinnaksi tulee noin 800—2 000
euroa, jonka lisdksi henkild vastaa kuulokojeen huollosta ja korjauksista johtuvista
kuluista itse. Julkisesta kuulonkuntoutuksesta saadun kuulokojeen huollon ja korja-
uksen kuluista vastaa nykyjarjestelmdassa sairaanhoitopiiri ja tulevaisuudessa maa-
kunta.

Suomessa ikdhuonokuuloisen kuulokojekuntoutusprosessi tapahtuu sekd peruster-
veydenhuollossa etta erikoissairaanhoidossa. Yleensa terveyskeskuksessa tapahtu-
van alustavan ladkarin- ja kuulontutkimuksen jalkeen laakari kirjoittaa tarvittaessa
lahetteen jatkotutkimuksiin erikoissairaanhoitoon. Jos tarkemmissa kuulontutkimuk-
sissa todetaan kuulokojeiden tai muun kuulon apuvilineiden tarve, ne luovutetaan
maksutta sairaalan kuulokeskuksesta tai kuuloasemalta. Asiakkaalle voidaan myos
myontdd maksusitoumus yksityiselle palveluntuottajalle. Kuulokojekuntoutuksen
lisdksi moni ikdhuonokuuloinen henkild hyotyisi esimerkiksi sopeutumisvalmennus-
kursseista, ensitietopdivista ja kuntoutusohjauksesta. Kuitenkin harva ikdkuuloinen
saa muuta kuulonkuntoutusta kuin pelkédn kuulokojeen.

KUULOPOLKU
MINNE MENEN, Terveyskeskus Erikoissairaanhoito:
o Lagkarin tutkimus Kuulokeskus tai -asema
KUN KUU L? ® Lahete erikois- ® Kuulontutkimus
HEIKKENEE? sairaanhoitoon , ® Erikoislaakarin tutkimus
? ® Kuulokojesovitus
/ ® Muut kuulon apuvélineet

® Kuntoutusohjaus

& Oma kustannus

Laakarin tutkimus
Kuulontutkimus
Kuulokojesovitus

ja kojeen osto Maksusitoumus

Tai Kuulontutkimus
Lahete julkiselle puolelle Kuulokojesovitus
erikoissairaanhoitoon

YKSITYINEN PALVELU

Julkinen sektori ei télla hetkellad pysty turvaamaan yhdenvertaisesti palveluja ikdkuu-
loisille. Esimerkiksi kuntoutusohjauksen saamisessa on isoja eroja eri puolella Suo-
mea. Lisaksi Suomen julkisen kuulonkuntoutuksen yksikoissa toteutetaan yhtendisia
kiireettoman hoidon perusteita (STM 2010) eri tavoin, mika kdytannoéssa tarkoittaa
sitd, ettd joissakin kuulokeskuksissa huonokuuloiselle henkil6lle sovitetaan useim-
miten suositusten mukaiset kaksi kuulokojetta, mutta ei kaikissa. Lisaksi ostopalve-
luina kuulokojesovituksia hankkivat maahantuojat teettavat kuulokojesovituksia eri
toimintatavoin: esimerkiksi ikddntyneille sovitetaan useimmiten vain yhta kojetta,
mutta se on keskimaarin kalliimpi kuin julkisen sektorin koje. (Hyvarinen 2014,
66—67.)

Paikallisissa kuuloyhdistyksissa on huomattu, ettd neuvonta- ja ohjauspalvelua seka
vertaistukea tarvittaisiin yhd enemman (Lavikainen 2012; Tuormaa 2014). Tulevai-
suudessa julkisen sektorin ja jarjestojen valinen yhteistyo on avainasemassa ikakuu-
loisten kokonaisvaltaisessa ja oikea-aikaisessa kuulonkuntoutuksessa. Kuulokojeen
kdyton ohjaus ja neuvonta seka vertaistuki helpottavat kuulokojeen kadytt6a merkit-
tavasti. Kuulon heikkenemisen hyvaksymiseen tulee kannustaa; hyvaksyminen vah-
vistaa myonteista suhtautumista hoitoon ja kuulokojeen kayttamiseen (Knudsen ym.
2010). Haasteet julkisen sektorin tarjoamissa kuulokuntoutuspalveluissa liittyvat
niukkoihin henkiloresursseihin, vahadiseen kuulokojeiden ja muiden kuulon apuvali-
neiden kdyton ohjaukseen ja neuvontaan seka asiakkaiden riittdmattomaan jalkiseu-
rantaan (Tuormaa 2014). Asiakasmaéaran kasvun vuoksi terveydenhuollossa ei aina
ole resursseja opastaa ja tukea asiakasta tai varmistaa, etta kuulokojeet tulevat kayt-
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toon. Kuuloliiton vuonna 2014 tekemaén kyselyn mukaan terveydenhuollon ammat-
tilaiset toivoivat yhdistysten antavan ikdkuuloisille vertaistukea, ohjausta ja neuvon-
taa seka tekevan pienid kojeiden huoltotoimenpiteita (Tuormaa 2014).

Suomessa on olemassa seka julkisen kuulonkuntoutuksen ettd paikallisten kuuloyh-
distysten jarjestamana toimintamuoto, jonka keskeisin tehtava on tukea ihmisia kuu-
lokojeen kaytossa. Julkisen sektorin kuuloyhdyshenkilot ovat osa moniammatillista
kuulonkuntoutuksen verkostoa. Kuuloyhdyshenkiléiden maara vaihtelee sairaanhoi-
topiireittdin. He toimivat perusterveydenhuollossa. Kuuloyhdyshenkil6ita koulute-
taan tehtdvaansa joissakin sairaanhoitopiireissd, mutta ei kaikissa. Heidan tehta-
viinsd kuuluvat kuulokojeen kayton tukeminen ja ohjaus sekd kuulokojeiden pienet
huoltotoimet (vrt. Maki-Torkko ym. 2004, 813). Kuuloyhdyshenkilditd koulutetaan
vaihtelevasti ja tarpeeseen nadhden liian vahan, vaikka toiminta sdastda resursseja
vaativammasta erikoissairaanhoidon kuulonkuntoutuksesta. Kuuloyhdyshenkil6toi-
mintaa voidaan kuvata osaksi perusterveydenhuollon ldhipalvelua (Pesonen-Simo-
nen 2016).

Kuuloyhdyshenkildiden osaamistaso on vaihtelevaa (Pesonen-Simonen 2016).
Yhdyshenkil6t tarvitsevat jatkuvaa lisdkoulutusta pysyakseen kuulokojeisiin liittyvan
kehityksen mukana. Heitd koulutetaan kuitenkin niin vdahan ja harvoin, ettei heidan
osaamisensa voi pysya aina ajan tasalla. Kuuloyhdyshenkilétoiminnan ohella osa
Suomessa toimivista kuuloyhdistyksista jarjestda vapaaehtoisvoimin kuulolahipalve-
lua, jonka pohjimmaisena tavoitteena on my6s tukea uusia, ikdantyneita ihmisia
kojeen sdanndllisessa kdytossd. Kuuloldhipalvelussa tehddan myds pienia kuuloko-
jeen huoltotoimia, kuten vaihdetaan valiletkuja ja pestdan korvakappaleita. Kuulo-
lahipalvelussa keskeista on, etta tukea ja opastusta kuulokojeen kayttoon antaa ver-
tainen, itse kuulokojetta kdyttava huonokuuloinen.

My0s Isossa-Britanniassa vapaaehtoiset tarjoavat vertaistukeen perustuvaa ohjausta
ja neuvontaa kuulokojeen kayttoon. Sielld tdmantyyppisessad toiminnassa mukana
olevia vapaaehtoisia voidaan kutsua terveydenhuollon maallikkotyontekijoiksi (lay
health workers), joiden tavoitteena on tarjota vertaisneuvontaa ja vertaistukea. Ver-
taisneuvonnassa vapaaehtoiset antavat potilaille tietoa, jonka tavoitteena on aihe-
uttaa muutos potilaan kdyttaytymisessa. Vertaistuki on taas vamman tai sairauden
tuomaan yhteiseen kokemukseen perustuvaa emotionaalisen, fyysisen ja sosiaalisen
tuen tarjoamista. (Pryce, Hall & Gooberman-Hill 2015.)

Kuulolahipalvelutyyppisen toiminnan tarpeen kasvun lisaksi on samanaikaisesti voi-
mistunut myos kuluttajandkokulma sosiaali- ja terveyspalveluissa seka sote-palvelu-
jen yksilollistyminen. Sosiaali- ja terveydenhuollon uudistamisen ja valinnanvapau-
den laajentamisen myota kuluttajamainen ajattelu lisddntyy vield aiemmasta, kun

suomalaiset padsevat valitsemaan valinnanvapauden piiriin kuuluvien sote-palvelu-
jen tuottajan julkisen, yksityisen tai kolmannen sektorin palveluntuottajista. Jatkossa
alustava laakarin- ja kuulontutkimus kuuluu valinnanvapauden piirissa oleviin suoran
valinnan palveluihin. Lisdksi valinnanvapauden my6ta voi tulla maakuntakohtaisia
eroja esimerkiksi sen suhteen, kdytetdaanko kuulonkuntoutuksen apuvdlinepalve-
luissa asiakassetelid. Samaten valinnanvapauslakiesitys kannustaa erikoisalojen jal-
kautumiseen aiempaa laajemmin suoran valinnan sote-keskuksiin. Jatkossa niin
sanotun jalkautuvan kuulokojekuntoutuksen mallin kayttd voi siten lisaantya Suo-
messa. Nykydan audiologit tai korvalaakarit kayvat sadnnollisesti terveyskeskuksissa
pitkien valimatkojen alueilla, jolloin erityisesti ikdhuonokuuloiset voivat saada osan
tarvitsemistaan kuulokojekuntoutuksen palveluista Idhipalveluna omasta terveys-
keskuksesta.

Valinnanvapautta kohtaan on esitetty positiivisten nakékulmien lisaksi myds paljon
kritiikkia. Valinnanvapauden lisddmisen peldtdan esimerkiksi kasvattavan yhteiskun-
nan maksamia sosiaali- ja terveydenhuollon kuluja. Lisaksi on herannyt huoli siita,
milla perusteilla ihmiset tekevat valintoja sote-palveluissa, kun monesta palvelusta
ei ole saatavissa riittdvasti tietoa valinnan tekemisen tueksi. Ylipdataan on kyseen-
alaistettu se, kuinka hyvin kuluttajamainen ajattelu sopii sosiaali- ja terveyspalvelu-
jen hankkimiseen. Sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut eivat ole tyypillinen kulut-
tajahyodyke, joka voidaan ostaa, vaan sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut vaativat
aina myods ammattilaisen arvion asiakkaan ongelmasta ja palveluntarpeesta. Myos
kuulovammaisten henkildiden keskuudessa valinnanvapauden lisddntyminen herat-
taa seka kiinnostusta etta huolta.

Ruotsissa osassa maakunnista on otettu kdyttoon hoitopaikanvalinta + kuuloseteli
-malli. Se on lisdnnyt asiakkaiden valisia eroja ja kasvattanut asiakkaiden maksamaa
osuutta kuulokojeista. Ruotsin |daketieteelliseettinen neuvottelukunta on todennut,
ettd kyseista valinnanvapauden toteuttamistapaa ei voida pitdaa hyvaksyttavana
yhdenvertaisen hoidon saamisen nakdkulmasta. (SMER, 2014). Aikuisten kuuloko-
jeen kayttdjien luottamusta kuulonkuntoutuksen ammattilaisiin ja jarjestelméaan
lisdavat

¢ relationaalinen kyvykkyys (hyvan kommunikaation harjoittaminen,
yhteisen paatoksenteon tarjoaminen ja edistaminen, self-management)

e tekninen kyvykkyys

¢ kaupallisen lahestymistavan (commerzialized approach) puuttuminen

e ammatillinen kliininen ymparisto, jossa henkildsto vastaa potilaiden
tarpeisiin ja kyselyihin (Preminger ym. 2015, 25).
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Valinnanvapauden lisdaminen tulee muuttamaan merkittavalla tavalla suomalaista
palvelujdrjestelmda. Uhkana on, ettd kuulonkuntoutuksen palvelupolut monimut-
kaistuvat entisestdan, kun palveluntuottajia tulee lisda. Lisdksi valinnanvapauden
suoran valinnan palveluja tuottavat yritykset eivat valttamatta ole tottuneita teke-
maan yhteistyota jarjestdjen ja yhdistysten kanssa. Yhteistyota kuitenkin tarvitaan
esimerkiksi vertaistuen jarjestamisessa seka asiakkaiden ohjaamisessa vertaistuen
ja kuulolahipalvelun pariin. Tama liittyy myos kysymykseen siitd, miten vertaistukea
organisoidaan eli kuka sitd voi tehda: vertaiset vai ammattilaiset? Valinnanvapauden
lisddminen kasvattaa joka tapauksessa vapaaehtoisten kouluttamisen tarvetta, koska
vapaaehtoisten taytyy saada parempi kasitys siitd, miten kuulonkuntoutuksen pal-
velut toimivat uudessa palvelurakenteessa.

1.4 Kuuloyhdistysten jarjestama ohjaus ja neuvonta

Jos kojeen hoitaminen ja huoltaminen tuntuu hankalalta, oman paikkakunnan kuu-
loyhdistyksen ohjaus- ja neuvontapalvelussa voi kdyda saamassa apua kuulokojeen
pieniin hoito- ja huoltotoimenpiteisiin sekd huollattamassa kuulokojeen. Kuuloyh-
distysten antamia pienia hoito- ja huoltotoimenpiteitd ovat muun muassa korvakap-
paleen pesu ja valiletkun vaihto. Kuuloyhdistysten vapaaehtoiset ovat antaneet ohja-
usta ja neuvontaa jo useita vuosia. Talla hetkelld kuuloldhipalvelua jarjestetdadan noin
50 kuuloyhdistyksessa ympéari Suomen. Kuuloldhipalvelun vapaaehtoiset opastavat
kuulokojeen ja muiden apuvalineiden kdytossa seka pienissa huoltotoimissa ja ohjaa-
vat tarvittaessa julkisiin palveluihin. Neuvonta ja ohjaus perustuvat vapaaehtoisten
omakohtaiseen kokemukseen ja Kuuloliiton antamaan koulutukseen.

Kuuloliiton vapaaehtoistoimintaa kasittelevdssa tutkimuksessa (Lavikainen 2012)
kuvattiin kattavasti Kuuloliiton ja sen jasenyhdistysten vapaaehtoistoimintaa kasit-
televiad puhetapoja ja vapaaehtoistoiminnan edellytyksia. Kuuloliiton ja sen jasenyh-
distysten vapaaehtoistoiminnan lahtokohtana on kuulovammaisten henkildiden ver-
taisuuden kokemus. Muualla eldaméassa kommunikaatioon liittyvat haasteet voivat
erottaa kuulovammaiset henkilot ns. valtavaestosta, mutta Kuuloliiton ja kuuloyh-
distysten toiminnassa kommunikaatioon liittyvat haasteet pikemminkin yhdistavat
vertaisia. Toinen samassa tilanteessa oleva huonokuuloinen ymmartad paremmin
kuulemisen ongelmien tuomia haasteita kuin kuuleva henkil6.

Vapaaehtoiset puhuvat vertaistuki-teeman ohella yhd enemman kuuloldhipalve-
lusta. Kuuloldhipalvelussa toimivien vapaaehtoisten motiivina toimi hyvin vahvasti
vertaisen auttaminen. Osa vapaaehtoisista piti ikdhuonokuuloisten auttamista kuu-
lemaan paremmin ikdan kuin moraalisena velvollisuutena. Kuuloldhipalvelun vapaa-
ehtoiset olivat huolissaan palvelun tulevaisuudesta, koska he tiedostivat kasvavan
tarpeen palvelulle samalla kun kuuloyhdistyksilla voi olla vaikeuksia houkutella uusia

vapaaehtoisia mukaan toimintaan. Lisaksi huolta herattivat kuntien rajalliset mah-
dollisuudet tukea kuuloyhdistysten toimintaa esimerkiksi rahallisesti tai tarjoamalla
toimintatiloja. Vapaaehtoiset korostivat toimintaedellytysten turvaamisen tarkeytta.
Heiddn mielestaan on tarkeas, ettd ikaantynyt kuulokojeen kayttdja saisi apua kojeen
kdytt6on ja huoltoon mahdollisimman ldheltd kotia. Vapaaehtoiset kertoivat saa-
vansa kuuloldhipalvelussa kayvilta asiakkailta usein positiivista palautetta (Lavikai-
nen 2012, 68-69), mutta asiakkaiden oma ndakemys palvelun luonteesta jai tutkimuk-
sessa selvittamattd. Taman tutkimuksen toisessa osatutkimuksessa tehdddn
nakyvaksi kuulolahipalvelussa kdyvien asiakkaiden nakemykset palvelusta.

2. IKAKUULO-PROJEKTIN TAVOITTEET JA PROJEKTISSA
TEHTY TUTKIMUS

2.1 Projekti osana Eloisa ika -kokonaisuutta
Eloisa ika -avustusohjelma

Sosiaali- ja terveysjarjestdjen avustuskeskuksen (STEA) (entinen RAY) Eloisa ika -avus-
tusohjelman (2012-2017) tavoitteena oli luoda edellytyksia ikdihmisten hyville
arjelle. Ohjelmaa koordinoi Vanhustyon keskusliitto, joka tuki osahankkeiden kehit-
tamis- ja juurruttamistoimintaa. Ohjelmassa oli mukana eri jarjestoistd yhteensa 30
osaprojektia, joihin Kuuloliiton Ikdkuulo-projektikin (2015-2017) kuului.

Eloisa ikd -ohjelman tavoitteena oli

¢ |uoda mahdollisuuksia ja edellytyksia ikdihmisten osallisuudelle ja
mielekkadlle toiminnalle

o kehittdd paikallisia yhteistydmalleja ikdihmisten hyvinvoinnin
vahvistamiseen, arjessa selviytymista uhkaavien ongelmien tunnistamiseen,
varhaiseen vdlittdmiseen ja ongelmia kohdanneiden auttamiseen

¢ vaikuttaa yhteiskunnan ja kansalaisten asenteisiin mydnteisen
ikdidentiteetin vahvistamiseksi.

Ohjelman kohderyhmia olivat yli 60-vuotiaat, jotka haluavat yllapitaa toimintakyky-
dan ja antaa osaamistaan muiden hyvaksi: ikdihmiset, joiden toimintakyvyn enna-
koidaan heikkenevan seka ongelmia kohdanneet ikdihmiset. Eloisa ikd -ohjelma
haastoi vallalla olevan ”ikddntyminen taakkana” -puhetavan. Ohjelma pyrki tuomaan
esille, ettd iakkaat ovat yhteiskunnan tarkea voimavara ja he ansaitsevat tulla kuul-
luiksiilman, etta heita kohdellaan ainoastaan kuluja tuottavana vaesténosana. Ohjel-
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man projektit nostivat esille ikdantyneiden ryhman heterogeenisyyden. Monimuo-
toisuus ja -ulottuvuus on voimavara, ja idkkaat otettiin mukaan toimijoiksi, eivatka
he olleet vain eri toimenpiteiden passiivisia kohteita.

Ikdkuulo-projekti Eloisan ian kokonaisuudessa

Ikakuulo-projektin paatavoite on ollut kehittdad vapaaehtoisten tarjoamaa kuulon-
huollon neuvonta- ja ohjauspalvelua seka ikddntyneille soveltuvia vertaistuen muo-
toja. Tahan on pyritty tiiviissa yhteisty0ssa eri tahojen kanssa. Tavoitteena on ollut
my0s vahvistaa ikddntyneiden myonteistd suhtautumista kuulokojeita kohtaan esi-
merkiksi tiedottamalla laajasti eri tapahtumissa ja messuilla, kirjoittamalla aiheesta
artikkeleja ja olemalla lasna sosiaalisessa mediassa. Keskeinen tavoite on ollut myos
vahvistaa julkisen terveydenhuollon ja kuuloyhdistyksien yhteisty6ta. Projektissa
kehitettiin vertaistukea, ikdkuuloon liittyvaa aineistoa ja ohjaus- ja neuvontapalve-
luita koskevaa vapaaehtoisten koulutusta. Projektin toimintoja toteutettiin kahdek-
sassa pilottikuuloyhdistyksessa ympari Suomea siten, etta paikkakuntien omat tar-
peet ja resurssit huomioitiin.

2.2 Projektin Osatutkimusten esittely

Ikakuulo-projektin osana tehdyn tutkimuksen tavoitteena on ollut saada tietoa pro-
jektin kehittamiseen seka tehda paremmin nakyvaksi ikdhuonokuuloisten tilanne ja
tuen tarve heidan omasta nakdkulmastaan. Tutkimusraportti koostuu kahdesta osa-
tutkimuksesta: vertaistukitutkimuksesta ja kuuloldhipalvelun asiakaskyselysta. Kun
projektin tutkimustydta suunniteltiin, otettiin huomioon aiemmin Kuuloliiton eri
hankkeissa tehdyt tutkimukset ja selvitykset. Niiden perusteella kartoitettiin, mita
ikakuuloisista jo tiedetddn ja minkalaisia tiedonpuutteita vield on. Projektin osata-
voitteet otettiin tutkimuksen suunnitteluvaiheessa myos vahvasti huomioon. Kun
ikdhuonokuuloisten saamaa ja tarvitsemaa tukea lahestytdaan useammasta eri nako-
kulmasta, siitd saadaan syvéllisempi kuvaus. Tassa tutkimuksessa tuodaan esimer-
kiksi ensimmaista kertaa esiin kuuloldhipalvelussa kayvien asiakkaiden nakemyksia
seka problematisoidaan jarjestétoiminnan ytimeen kuuluvaa vertaistuen kasitetta
ja olemusta ikdkuuloisten ndkemysten pohjalta.

Vertaistukitutkimus

Kuuloliiton vapaaehtoistoimintaa kéasittelevassa tutkimuksessa (Lavikainen 2012) on
selvitetty kuuloyhdistysten vapaaehtoistoiminnan muotoja ja merkityksia muuttu-
vassa yhteiskunnassa. Tutkimus nosti esille vapaaehtoisen vertaistoimijan nakokul-
man vertaistuesta ja sen roolista yhdistystoiminnassa, mutta itse toiminnan kohtei-
den nakemyksia ja kasityksia ei ole aiemmin selvitetty.

Ikakuulo-projektin vertaistukitutkimuksen avulla saadaan laadullista tietoa huono-
kuuloisten idkkaiden tuen tarpeista ja odotuksista kuulon heiketessa ja kuulonkun-
toutuspalveluja hakiessa. Vertaistukitutkimuksella pyritddn saamaan myods syvem-
paa lisatietoa vertaistuen ilmiostd, joka on hyvin moniulotteinen. Vertaistuesta on
monia eri madritelmia, ja ihmisilld on siita hyvin eridvia kasityksia. Voidaan vaittaa,
ettd kun puhutaan vertaistuesta, jokaisesta eri tyylisuunnasta on |6ydettavissa sama
ydin, joka kattaa luottamuksen ja voimaantumisen. Ytimen ulkopuolella on kuitenkin
paljon selvittamatonta aineistoa.

Vertaistutkimuksen aineisto koostuu kahtena eri ajankohtana keratyista laadullisista
haastatteluista:

1. Ensimmadisessd osassa vuonna 2015 selvitettiin kahdeksan kuulokojetta kayttavan
ikakuuloisen ja heidan laheistensd ndakemyksid ja kokemuksia tarvitsemastaan tuesta
ja kuulokojeen kaytosta.

2. Toisessa osassa vuonna 2016 haastateltiin kahdeksaa ikakuuloista, joilla ei syysta
tai toisesta ole kuulokojetta kdytdssa, vaikka heidan kuulonsa on heikentynyt ja/tai
he olisivat kuulokojeen saaneet.

Kuuloldhipalvelun asiakaskysely

Kuuloliiton vapaaehtoistoimintaa kasitelleessa tutkimuksessa (Lavikainen 2012) on
myo0s selvitetty ohjaus- ja neuvontapalveluiden vapaaehtoistoimijoiden nakemyksia
palvelussa toimimisesta. Ohjaus- ja neuvontapalveluiden asiakkaiden ndakemyksia
palvelusta ei ole kuitenkaan ennen selvitetty. Kuuloldhipalvelun asiakaskyselylla teh-
ddan nakyvaksi asiakkaiden omat ndakemykset ja kokemukset palvelusta seka saa-
daan kattava kuvaus kuuloldhipalvelun asiakaskunnasta. Kyselytutkimus toteutettiin
vuoden 2016 syksylla ja kevadn 2017 aikana.
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Tuija Tuormaa & Anniina Lavikainen
1. JOHDANTO

Kuuloliiton Ikdkuulo-projektin kaksiosainen vertaistukitutkimus toteutettiin Tornion,
Imatran, Oulun ja Rauman pilottiyhdistysten alueella vuosina 2015 ja 2016. Tutki-
muksen menetelmana oli kvalitatiivinen haastattelututkimus. Ensin kiymme lapi tut-
kimuksen kannalta olennaista aiempaa tutkimuskirjallisuutta, joka liittyy vertaistu-
keen, ikdantymiseen ja kuulokojeen saamiseen ikdantyneena. Sen jalkeen
esittelemme tutkimusprosessin kulkua ja aineiston piirteitad ja tuomme esiin, miten
monivaiheinen analyysi on toteutettu. Tulosluvussa kuvaamme ikdkuuloisten kuulo-
polkua ja sitd, minkalaista tukea ikdakuuloinen ja hanen laheisensa on kuulopolulla
saanut ja minkalaisia tayttymattdmia tuen tarpeita kuulopoluista paikantuu. Johto-
paatoksissa tuomme esiin tuloksiin pohjautuvaa pohdintaa jatkotoimenpiteista.

2. TUTKIMUKSEEN LIITTYVA AIEMPI KIRJALLISUUS
2.1 Vertaistukikasitteen helppous ja vaikeus

Vertaistuen méarittely ei ole ongelmatonta, eikd yhtendistd maaritelmaa vertaistu-
elle olekaan. Maarittelyyn vaikuttaa se, kuka sen tekee: vertainen, ammattilainen
vai tutkija. Yhteista maarittelyissa on se, etta vertaistuki sisaltdaa olennaisena ele-
menttind kahden saman asian (sairastuminen, vammautuminen ym.) kokeneen hen-
kilon luottamuksellista kohtaamista ja kokemusten jakoa. Eroja vertaistuen maari-
telmiin syntyy, kun pohditaan, miten vertaistukea voidaan organisoida ja toteuttaa
(ks. Hyvari 2005, 218). Kuuloliitossakin kdydyissa keskusteluissa vertaistuesta osa on
esittdnyt, ettd “aitoa” vertaistukea on vain vertaisten itsensa organisoima ja yllapi-
tama vertaistukitoiminta, kuten vertaisten vetamat vertaistukiryhmat. Toiset ovat
esittdneet, ettd vertaistukitoiminta voi myos olla ammattilaisten organisoimaa, kuten
ammattilaisen aloittamia tai kokonaan ammattilaisten ohjaamia vertaistukiryhmia.
Eroja vertaistuen madrittelyssa on myos siind, ettd osan mielestd vain ryhmamuo-
toisesti tai tukihenkilotyyppisesti jarjestetty vertaistukitoiminta on varsinaista ver-
taistukea, kun taas toisten mielesta myos valjemmin tapahtuva vertaistuen saaminen
ja antaminen on vertaistukea sanan oikeassa merkityksessa.

Yhta mielta ollaan kuitenkin siitd, ettad vertaistukiryhmien kesto voi vaihdella tietyn
ajanjakson kestavan suljetun vertaistukiryhman ja saanndllisesti kokoontuvan avoi-

men ryhman valilla. Suljettuun ryhmé&an osallistuvien odotetaan sitoutuvan vertais-
tukiryhmdan vahvemmin, kun taas avoimissa vertaistukiryhmissa osallistujien sitou-
tuminen voi olla |éyhempdd (vrt. Pietila & Saarenheimo 2017, 111).
Vertaistukihenkil6toiminnassa tapaamisten maara voi vaihdella muutamasta tapaa-
misesta vuosien mittaisiin vertaistukisuhteisiin saakka.

Vertaistuen keskiossa on saman asian kokeneiden henkildiden kohtaaminen. Aiem-
missa Kuuloliiton hankkeissa ja tutkimuksissa on tuotu esiin, kuinka olennaista yhtei-
sen kokemuksen |I6ytdminen, ymmartaminen ja jakaminen voi olla. Sama sairaus tai
vamma ei valttdmatta aina riitd vertaisuuden kokemuksen perusteeksi. Vertaistuen
kannalta merkitysta voi olla esimerkiksi silla, missad vaiheessa eldamaa kuulovamma
on todettu tai milld tavalla kuulo on heikentynyt: akillisesti vai vahitellen. Akillisessé
kriisissa ihminen monesti kohtaa shokkiin ja suruun liittyvid tunteita, jotka voivat
vaatia vertaistuelta erilaisia ominaisuuksia (esimerkiksi suljettua ryhmaa, jossa kaikki
tuntevat toisensa) kuin vdhemman &killisesti eteen tulleessa sairaudessa tai vam-
massa. Lisdksi pienempien ryhmien, kuten kuuroutuneiden ja sisdkorvaistutetta
kayttavien kohdalla, vertaistuessa voi nousta esiin enemman esimerkiksi ladketie-
teellisia kysymyksid. Kuuloliiton vapaaehtoistoimintaa kasittelevassa tutkimuksessa
nditd vertaistuen tyyppeja on kutsuttu vdhemmistona vahemmistossa -ryhmiksi
(Lavikainen, 2012). Pienempien ryhmien lisdksi myos vertaisen elamantilanne (opis-
keleeko, onko toissa tai elakkeelld ym.) voi vaikuttaa siihen, miten vertaisuutta koe-
taan ja kuinka hyvin vertaistuen antaminen ja saaminen onnistuu. Kaiken kaikkiaan
voidaan puhua vertaisuuden ristedvista eroista, joissa vertaiset |0ytavat vertaisuu-
dessa yhdistavia ja siita erottavia tekijoita.

Vaikka vertaisten valilla voi olla eroja ja joidenkin vertaisten kanssa koetaan yhtei-
syyttd paremmin kuin toisten kanssa, useimmiten on |0ydettavissa se jokin vertaisia
yhdistava ydintekija. Kuulovammaisten kohdalla kaikkia yhdistavat kokemukset huo-
nosti kuulemisesta. Tama vertaisuuden ulottuvuus yhdistda heita keskenansa, mutta
erottaa heidat suhteessa kuuleviin henkil6ihin. Huonokuuloisuuteen liitetyt koke-
mukset muuttavat monen huonokuuloisen suhtautumista itseen, ldheisiin ja ympa-
ristdon. Alaluvussa 2.3 tuodaan esiin, ettda kuulonkuntoutuksessa yksilonakokulma
kuulovammaisuuteen on korostunut, vaikka kuulovamma koskettaa vahvasti myos
kuulovammaisen henkilon ldheisia ja lahiyhteis6a. Vertaistuen jarjestamisessdkdan
laheisen nakékulma ei ole noussut erityisen vahvasti esiin. Esimerkiksi Kuuloliitossa
jarjestetyt vertaistukiryhmat ovat tavoitelleet osallistujikseen nimenomaan niita,
joilla itselldan on kuulovamma. Paikallisten kuuloyhdistysten tapaamisissa on kui-
tenkin voinut kdyda myds kuulovammaisen puoliso tai muu ldheinen. Ikakuuloisen
laheinen on voinut osallistua my6s Kuuloliiton jarjestamille ikdkuuloisille suunna-
tuille alueellisille sopeutumisvalmennuskursseille.
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Kuuloliiton alueellisilla sopeutumisvalmennuskursseilla voi saada ammattilaisten tar-
joamaa tietoa kuulovammasta, siihen sopeutumisesta ja saatavilla olevista apuvali-
neistd seka tavata samassa tilanteessa olevia vertaisia. Sopeutumisvalmennuskurs-
seilla ammattilaisen rooli on ohjata ja organisoida vertaisten tapaamisia.
Sopeutumisvalmennuskursseilla otetaan huomioon myo6s laheiset, koska kuulo-
vamma ei kosketa pelkastaan kuulovammaista yksilod, vaan koko hanen lahipiiriaan.
On olennaista esimerkiksi oppia, miten kuulovammaisen henkilon kanssa kommu-
nikoidaan ja miten eri kuulemisen apuvalineita kdytetdan. Lisaksi myos laheisen on
hyva osata kuulokojeen huoltoon ja yllapitoon liittyvia toimia, jos ikdkuuloisella hen-
kil6lla on vaikeuksia huoltaa itse kuulokojettaan.

Vertaisten toisilleen tarjoamassa tuessa yhdistyvat erilaiset tietopohjat kuulovam-
maisuudesta. Vertaisilla on kokemus- ja maallikkotietoa kuulovamman kanssa ela-
misestd, minka lisdksi he ovat saaneet ammattilaisilta kuulovammaansa liittyvaa tie-
toa. Ammattilaisen nakdkulmassa korostuu laaketieteellinen ja kuntoutuksellinen
tieto kuulovammaisuudesta. Vertaisten tarjoamassa tiedossa ja tuessa kietoutuu
siten yhteen sekd omakohtaiset kokemukset ettd omin taidoin vastaanotettu ammat-
tilais- ja tutkimustieto kuulovammoista, kuulemisen apuvélineistd ja kuulovammai-
sena elamisesta (vrt. Pietilda ym. 2014).

2.2 Ikddantymisen tutkimus

1alla on useita erilaisia merkityksid: biologinen, fysiologinen, psykologinen, sosiaali-
nen ja subjektiivinen ikd ovat saman ilmion eri ulottuvuuksia. Ikddntymisen tutki-
musta voidaan lahestya nadistd nakokulmista kasin. Ikddntymistd on kasitelty katta-
vasti biologisesta ja fyysisestd |ddketieteeseen perustuvasta tutkimussuunnasta,
jossa iakkaan toimintakyky tai sen puute seka ja yhteiskunnan tukitoimet ovat olleet
ikadntymisen tutkimuksen ohjaava taustavoima.

Maailman terveysjarjesto (WHO) lahestyy ikddntymista biolddketieteellisesta tervey-
den ja toimintakyvyn viitekehyksestd. WHO peraankuuluttaa “aktiivista ikdanty-
mistd”, joka ndkyy yksilon ja ryhman hyvana toimintakykyna seka tdysipainoisena
osallistumisena yhteiskuntaan. Aktiiviset ikddantyneet kasitetdan vastikaan elakoity-
neind, joilla on edessdadn monta tervetta elinvuotta ennen siirtymista “raihnaiseen
vanhuuteen” (Saarenheimo ym. 2014). Aktiivisessa ikddntymisessa tarkeda on toi-
meliaisuus, aktiivisuus ja itsensa kehittdaminen. Ikdkautta kutsutaan myods kolman-
neksi idksi. Raihnainen vanhuus nahdaan iakkaan heikkona toimintakykyna ja asiana,
joka kuluttaa yhteiskunnan voimavaroja. Tata vaihetta kutsutaan myos neljdnneksi
idksi, jolloin ihminen ei selvid enda ilman yhteiskunnan tukea ja apua ja on enem-
man toiminnan kohde kuin aktiivinen toimija. Mallia leimaa vahvasti aktiivisuudesta
eli toimijuudesta luopuminen ja kuoleman laheisyys. (Saarenheimo 2014.)

Nykyaan ikdantymisen tutkimuksessa tilaa on saanut myds vanhenemiseen liittyvat
sosiaaliset, sukupuoliset, yhteiskunnalliset ja kulttuuriset puolet. Tama johtuu siita,
ettd yhteiskuntatieteissa ja sosiologiassa ollaan kiinnostuttu aiheesta. Ikddantymista
ei enda nahda suoraviivaisena terveydellisena janana, vaan muokkautuvana ja
muuntuvana tilana ikddntyneen ja yhteiskunnan véalisessa vuoropuhelussa (Saaren-
heimo & Pietild, 2016).

Tassa tutkimuksessa ikda lahestytdadn haastateltavien arjen prosesseissa muodostu-
vana ilmioéna. Siina kietoutuvat yhteen ihmisen kronologisen ja biologisen idn lisdksi
kulttuuriset ja sosiaaliset prosessit, jotka vaikuttavat siihen, mitd merkityksia esimer-
kiksi ikdkuuloisen kronologiselle idlle annetaan. Haastateltavien puheessa tulee esiin
kokemuksia esimerkiksi ageismista. Toisaalta moni aktiivinen ikdkuuloinen haasta-
teltava tuo itsensd haastatteluissa esiin pdaasiassa aktiivisen idn ja kolmannen ian
tulkintakehyksista kasin.

2.3 Kuulokoje kdytt6on ikdiantyneena — mika on erityista?

Apuviélineiden, kuten kuulokojeiden, kdytén syyna on yleisesti ottaen pidetty sita,
ettd niiden ajatellaan ratkaisevan kayttdjien arjessaan kohtaamia kaytannon ongel-
mia. Apuvalineen avulla ihminen voi madaltaa fyysisia tai sosiaalisia esteitd, joita han
elamassdan kohtaa. Kuitenkin Maartje Hoogsteyns ja Hilje van der Horst (2013) argu-
mentoivat, ettd apuvalineiden vaikutukset eivat jaa toiminnallisuuden tasolle eika
toiminnallisuutta voida erottaa apuvdlineen kayttdjan eldman sosiaalisista, kulttuu-
rillisista tai emotionaalisista ndkokulmista. Apuvalineet limittyvat osaksi kayttdjan
eldamaa monella eri tavalla: Apuvalineiden vélityksella ihminen esimerkiksi kokee
kehonsa ja toiminnot, joita han kykenee tekemaan. Lisdksi kayttaja padsee apuvali-
neiden valitykselld kokemaan sosiaalisen ja materiaalisen ympadristonsa seka tavan,
jolla muut katsovat hanta ja jolla han itse katsoo itseddn. (Hoogsteyns & van der
Horst 2013, 59.)

Apuviélineiden roolia ihmisten osallistamisessa ja ulossulkemisessa kasittelee kolme
erilaista akateemista puhetapaa. Ensimmadinen niista on niin sanottu puutemalli
(deficit model), jossa apuvélinetta pidetdan ihmisen ruumiin puutteita korjaavana
valineena. Tavoitteena on péaasta tilaan, jossa ihminen kykenee apuvélineen avulla
samaan kuin mita pidetdaan normaalina toimivalle ruumiille. Apuvalineen menestysta
mitataan silld, saavuttaako ihminen normaalin ruumiin toimivuuden apuvalineen
avulla. Puutemallin vastakohta on vammaisuuden sosiaalinen malli, jonka mukaan
vammaisuutta aiheuttaa paaasiallisesti sosiaalinen organisaatio eikd vammainen
henkild. Tassa mallissa apuvalineen merkitys rakentuu sen ympdrille, kuinka hyvin
apuvalineet kykenevat muuttamaan apuvalinettd tarvitsevan henkilon sosiaalista ja
materiaalista ympadristdd ja poistamaan sosiaalisia esteita esimerkiksi tydelamassa.
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Apuvilineen menestysta mitataan myos sen mukaan, kuinka hyvin se muuttaa ihmis-
ten asenteita tai kasityksida vammaisista henkiloista. (Hoogsteyns & van der Horst
2013, 59.)

Kolmas apuvalineisiin liittyva puhetapa keskittyy Goffmanin stigman kasitteen ympa-
rille ja koostuu pdaasiassa ulossulkemisen elementeista. Analyysi ohjautuu vammais-
ten ja ei-vammaisten henkildiden véliseen sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Apuva-
lineteknologiaa pidetdan yksilon vammaisuuden ndkyvana merkitsijand, joka voi
tuoda stigman elementin mukanaan sosiaaliseen vuorovaikutukseen. Kuulovammai-
suutta kasittelevissa ei-ladketieteellisissa tutkimuksissa on korostunut stigman kasit-
teeseen pohjautuva Goffman-puhetapa kuulemisen apuvélineista (esim. Koskela ym.
2013; Hindhde 2012). Maartje Hoogsteyns ja Hilje van der Horst ottavat itse relatio-
naalisemman nakemyksen apuvilineisiin ja vammaisuuden muotoutumiseen hete-
rogeenisten suhteiden verkossa. Monet eri tekijat ovat mukana arjen kdytannoissa:
vammaisen henkilén ruumiista ja apuvalineista aina rakennusten fyysiseen olemuk-
seen ja muiden ihmisten tekemiseen saakka. (Hoogsteyns & van der Horst 2013, 60.)
Hoogsteyns ja van der Horst (2013, 67) toteavat, etta asiat, tekniset apuvdlineet ja
ruumiit ovat osa tétd arjen verkostoa, ja ne muuttuvat koko ajan sekd muotoilevat
yhdessd vammaisuutta ja subjekteja (avaten ja sulkien toimintamahdollisuuksia).
Apuvalineiden kayttdjat neuvottelevat jatkuvasti eri toimintamahdollisuuksista, kun
he sallivat apuvélineiden olla osa omaa kokonaisuuttaan tai kun he ottavat apuvali-
neet pois itsestddn (Hoogsteyns & van der Horst 2013, 67).

Kuulokojeen saaminen ikddntyneena tuo muutoksen aiemmin normaalikuuloisena
elaneen aikuisen eldmaan. Piers Dawes, Mike Maslin ja Kevin J. Munro (2014) ovat
kuvanneet tdatd monesta eri tekijasta koostuvana prosessina, jossa seka psykososi-
aaliset ettd kaytannolliset vaikeudet ovat vaikuttavia tekijoita kuulokojeeseen
sopeutumisessa. Uudet kuulokojeen kayttadjat kuvasivat, kuinka kojeen saamisen jal-
keen aiemmin kuulematta jadneet ddnet voimistuivat kojeen saamisen jdlkeen epa-
miellyttaviksi tai hairitseviksi. Osa dadnistd, kuten oma puhe tai pureskelun aani, voi
vaikuttaa joillekin uusille kuulokojeen kayttajille myos luonnottomilta (unnatural)
heti kojeen saamisen jilkeen. Aidnimaailman muutokseen auttoi Dawesin ja tydryh-
man tutkimuksen haastateltavien mukaan kojeiden sddnnéllinen kaytto.

Uudet kayttajat korostivat, etta kuulokojeisiin totutteleminen vaatii myos uusien kay-
tannollisten taitojen oppimista. Tallaisiksi kaytannollisiksi taidoiksi maéariteltiin muun
muassa

¢ kuulokojeiden kdyttamisen integroiminen osaksi arkirutiineja
e kuulokojeiden fyysinen kaytto (laittaminen korvaan, pois ottaminen kor-
vasta)

e kuulokojeiden puhdistaminen ja huolto
¢ kuulokojeiden paristojen vaihtamisen muistaminen ja
osaaminen. (Dawes, Maslin & Munro 2014, 864—865.)

Kuulokojeeseen sopeutuminen vaatii ikddantyneeltd my6s kuulokojeen hyétyjen ja
rajoitusten l6ytamistd. Tama voi tapahtua esimerkiksi erilaisten kdytannon kokeilu-
jen kautta, kuten kayttamalla tai jattamalla kayttamatta kojetta tietyissa tilanteissa.
Lisaksi uudet kuulokojeen kayttdjat voivat kokeilla yhdella ja kahdella kuulokojeella
kuuntelemisen eroja haastavissa kuuntelutilanteissa. Osa uusista kuulokojeen kayt-
tajista oli kehittanyt erilaisia kuuntelustrategioita, joiden avulla he pystyivat optimoi-
maan avustetun kuulemisen. Kuuntelustrategiat tarkoittivat myos sitd, etta uudet
kuulokojeen kayttajat jattivat kayttamatta kuulokojetta sellaisissa tilanteissa, joissa
eivat kokeneet niitd hyodylliseksi, kuten esimerkiksi kotitoita tehdessa. (Dawes, Mas-
lin & Munro 2014, 865—-866.)

Uudet kuulokojeen kayttdjat joutuvat tyostdamain myos useita psykososiaalisia
mukautuksia ja haasteita, jotka voivat olla seka positiivia ettd negatiivisia. Osa uusista
kuulokojeen kayttdjista joutuu kasittelemaan kuulokojeen kayttdon liitettya stigmaa.
Talloin kojeen kayttdja on yhdistanyt kuulokojeen kaytt6on mielikuvia esimerkiksi
kyvyttdmyydesta tai vammaisuudesta. Toisaalta osa uusista kuulokojeen kayttdjista
kokee kuulokojeen vaikutuksen mindkuvaan positiivisena ja kuulokojeen kayton kas-
vattavan itsevarmuutta. Kuulokoje voi tuoda mukanaan uusia osallistumisen mah-
dollisuuksia ja ndin ollen lisatd kuulokojeen kayttdjan osallistumista (broadened
experience). Uudet kuulokojeen kayttajat voivat myos joutua neuvottelemaan uudel-
leen kommunikaatioon liittyvat vuorovaikutussuhteet ja -tilanteet. Saatuaan kuulo-
kojeen kayttaja saattoi esimerkiksi harjoittaa aiempaa enemman kuuntelemista vuo-
rovaikutustilanteissa, kun aiemmin he olivat enimmakseen vain puhuneet. (Dawes,
Maslin & Munro 2014, 866—867.)

Uusilla, ikddntyneilla kuulokojeen kayttajilla sopeutumista edistaa Dawesin ja tyo-
ryhmén (2014) mukaan

e kuulovamman hyvaksyminen

e kuulokojeen saanndllinen kaytto

e paadttavaisyys ja sitoutuneisuus kuulokojeen kayttéon

e muilta saatu kannustus kuulokojeen kayttoon

¢ hyva suhde audiologiin

¢ tiedon saaminen kuulokojeista, niiden huoltamisesta ja siitd, mita odottaa
kuulokojeilta (Dawes, Maslin & Munro 2014, 867).
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Ikadntyneiden kuulokojeen kayttajien kohdalla ldheisten mukaan ottaminen kuulon-
kuntoutuksen prosessiin voi olla erityisen tarkeda, koska kommunikaatioon liittyvia
haasteita koetaan suhteessa erityisesti lahimpiin kommunikaatiokumppaneihin,
kuten puolisoon. Huonokuuloisuuden vaikutukset kommunikaatiovammana koetaan
jaetusti ikddntyneen ja hdnen perheensa kesken. Kuulonkuntoutuksen hoitopolku ei
kuitenkaan valttamattd tunnista laheisen merkitystd. Katie Ekberg ja tyoryhma
(2015) huomasivat ldheisten roolia audiologian vastaanotoilla selvittdneessa tutki-
muksessaan, etta huonokuuloisen perheenjdsenia ei yleensa otettu mukaan audio-
login vastaanotolla kaytaviin keskusteluihin. Vastaanottoihin on varattu aina tietty
aika, jolloin pitdisi pdastd vastaanoton tavoitteisiin. Huonokuuloisen laheiset saat-
toivat kuitenkin olla oma-aloitteisia audiologin vastaanotolla esimerkiksi esittamalla
kysymyksia ja ottamalla osaa kuulonkuntoutuksen prosessiin. Ekbergin ja tyéryhman
(2015) tutkimuksessa audiologit kadnsivat pikaisesti laheisten tekemat kommunika-
tiiviset avaukset pois laheisesta ja kohdistivat huomionsa takaisin huonokuuloiseen
potilaaseen. Laheisen rooli kuulonkuntoutuksen vastaanotolla jai minimaaliseksi. Se
ei johtunut laheisten haluttomuudesta osallistua vaan pikemmin audiologin tahdosta
pitdd huonokuuloinen potilas vastaanoton keskidssa. Kuulovamma on myds kolman-
siin osapuoliin vaikuttava kommunikaatiovamma, ja se haastaa audiologian ajatte-
lemaan kuulovammaa myos perhekeskeisen audiologian nakékulmasta, jolloin kuu-
lonkuntoutuksen asiakas olisi huonokuuloinen ja hdnen perheensa. (Ekberg ym.
2015, 70-74.)

Grennesin ja tydoryhman (2014) tutkimuksessa selvitettiin huonokuuloisten nake-
myksia siitd, mista seikoista heiddn mielestdan syntyy potilaskeskeinen kuulonkun-
toutus. Yksilollistynyt hoito korostui lapileikkaavana teemana huonokuuloisten poti-
laiden vastauksissa. Huonokuuloiset korostivat olevansa yksil6itd, ja he odottivat
audiologin olevan joustava ja sopeutuvan jokaisen potilaan omiin tarpeisiin. Huono-
kuuloiset potilaat toivoivat pystyvansa kehittdmaan terapeuttisen suhteen heita hoi-
tavaan audiologiin. Tata pidettiin olennaisena potilaskeskeisessa kuulonkuntoutuk-
sessa. Koettiin, ettd epdonnistuminen terapeuttisen suhteen luomisessa voisi tuoda
negatiivisia vaikutuksia kuulonkuntoutuksen prosessin eri vaiheisiin. Potilaat kokivat,
ettd luottamusta audiologiin heikentdisi tunne siitd, ettd audiologi yrittaa paaasialli-
sesti myyda heille kuulokojetta eika kohtaa potilasta ja hanen tarpeitaan kokonais-
valtaisesti. (Grennes ym. 2014, 70-72.)

Kun luodaan terapeuttista suhdetta, kaksi toimijaa ovat kaikista keskeisimpia: potilas
ja audiologi. Potilaat odottivat audiologeilta seka teknistd osaamista etta ihmissuh-
detaitoja. Lisdksi audiologin tulee olla kuulemisen, kuulovammojen ja kuulonkun-
toutuksen ammattilainen. Potilaat kertoivat, ettd audiologien ihmissuhdetaidoissa
oli kaksi keskeisinta tekijad: kommunikaatiotaidot ja ammattimaisuus. Huonokuuloi-
set tunnistivat oman roolinsa potilaana, mutta kertoivat, ettd sen merkitys on kuu-

lonkuntoutuksen tuloksen kannalta pienempi kuin audiologin roolin. Lisaksi huono-
kuuloisten potilaiden mielestd potilaskeskeisessa audiologiassa kliinisten prosessien
tuli olla toimivia. Kdytdnndssa tama tarkoitti tiedon antamista ja saamista molem-
minpuolisesti niin, ettd potilaan tahdolla on erityinen painoarvo. Toisekseen huono-
kuuloiset potilaat haluavat olla mukana eri kuulonkuntoutuksen prosesseissa, kuten
padtoksenteossa ja ongelmanratkaisussa. (Grennes ym. 2014, 70-72.)

3. TUTKIMUKSEN MENETELMAT JA AINEISTO
3.1 Tutkimusprosessin kuvaus

Tutkimuksen haastateltavat rekrytoitiin Tornion, Oulun, Rauman ja Imatran kuulo-
yhdistysten vapaehtoisten kautta. Tutkimus oli tarkoitus toteuttaa myds Helsingissa,
mutta aktiivisesta markkinoinnista huolimatta Helsingissa ei saatu haastateltaviksi
ikakuuloisia tai heidan laheisidadan. Ensimmaisen osan haastattelukysymykset tyostet-
tiin projektiryhmassa kevaalla ja syksylla 2015 ja haastattelut tehtiin syys-lokakuussa
2015. Toisen osan haastattelukysymykset tyOstettiin projektiryhmassa kevaalla 2016
ja haastattelut toteutettiin vuoden 2016 kevdan ja kesdn aikana.

Ikakuulo-projektin koordinaattori haastatteli ikdkuuloisia ja heidan ldheisiaan tutki-
muksen molemmissa osissa. Haastatteluissa kaytettiin nauhuria. Tutkittavat antoivat
kirjallisen suostumuksen haastattelun nauhoittamisesta ennen haastattelua. Tutkit-
tavia informoitiin tutkimuksen osallistumisen vapaaehtoisuudesta ja siita, etta tut-
kimuksen tulokset raportoidaan niin, ettd haastateltavia on mahdollisimman vaikea
tunnistaa. Osa haastatteluista oli parihaastatteluja. Tall6in tdydellistd anonymiteettia
ei ole mahdollista luvata, koska parihaastatteluun osallistuneet tietdvat, ettd he
molemmat ovat osallistuneet haastatteluun ja mitd haastatteluissa on puhuttu.

Aineisto litteroitiin ulkopuolisella palveluntuottajalla, joka valikoitui tarjouspyynto-
jen perusteella. Haastatteluista tuli litteroitua tekstid yhteensa 230 sivua rivivalilla 1
ja fontilla Calibri 11.

3.2 Tutkimuksen haastatteluaineiston kuvaus ja
tutkimuskysymykset

Tutkimuksen ensimmadisessa osassa (2015) haastateltiin ikdkuuloisia kuulokojeen
kayttajia ja heidan laheisidan. Haastateltavista kahdeksan oli ikdkuuloista kojeen
kayttajaa ja kahdeksan kuulokojeen kayttajan ldheistd, eli yhteensa haastateltiin
16:ta henkil6a. Haastatteluista seitseman oli parihaastatteluja, joista kuudessa ika-
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kuuloinen kuulokojeen kayttaja ja ikdkuuloisen Idheinen olivat aviopari. Yhdessa
haastattelussa haastateltiin ikdkuuloista ja hanen laheista ystavadansa. Haastatte-
luista kaksi oli yksilohaastatteluja, joista ensimmainen oli ikdkuuloisen ja toinen ika-
kuuloisen laheisen haastattelu. Tutkimuksen toisessa osassa (2016) haastateltiin ika-
kuuloisia, jotka eivat syysta tai toisesta kayttaneet kuulokojetta, vaikka heidan
kuulonsa oli heikentynyt. Haastateltavana oli kahdeksan ikakuuloista. Osa vuoden
2016 haastateltavista oli saanut kuulokojeen, joka ei ollut paatynyt kayttoon. Joillekin
vuonna 2016 haastatelluille ei ollut vield myodnnetty kuulokojetta, vaikka he olivat
kdyneet kuulokojekuntoutuksen prosessissa.

Taulukko 1. Vuoden 2015 haastatteluaineiston kuvaus

Sukupuoli |1ka Siviilisaaty Kayttaako Ikdkuuloisen | Onko kaynyt
kuulokojetta |laheinen sope-kurssin
mies 76 avioliitossa | kylla
nainen 73 avioliitossa | kylla
mies 68 avioliitossa | kylla kylla
nainen 71 leski kylla kylla
nainen 87 naimaton kylla
mies 86 avioliitossa | kylla
nainen 61 avioliitossa | kylla kylla
nainen 66 avioliitossa | kylla
nainen 72 aviopuoliso kylla
mies 73 aviopuoliso kylla
nainen 76 aviopuoliso kylla kylla
nainen 55 aviopuoliso kylla kylla
nainen 87 ikakuuloisen kylla
ystava
nainen 80 aviopuoliso kylla
mies 64 aviopuoliso kylla kylla
mies 73 aviopuoliso kylla

Taulukko 2. Vuoden 2016 haastatteluaineiston kuvaus

Sukupuoli |1ka Siviilisaaty Kayttaako kuulokojetta

mies 85 avioliitossa Muistisairas mies. Myonnetty toiseen korvaan.
Kayttaa kojetta hyvin harvoin puolison avusta-
mana. Vaimo oli mukana haastattelussa. Pari-

haastattelu.
mies 78 avioliitossa | Myonnetty toiseen korvaan. Ei kdyta.
mies 71 avioliitossa | Kdynyt kuulontutkimuksissa. Kojetta ei myon-

netty, vaikka kokee tarvitsevansa. Vaimo on
mukana haastattelussa. Vaimo ei ole ikdkuuloi-
nen.

nainen 83 avioliitossa | Kaynyt kuulontutkimuksessa. Kojetta ei ole
vield myonnetty. Haastattelussa mukana
muistisairas aviomies, joka itsekin huonokuu-
loinen (mies 85 v.). Parihaastattelu.

nainen 77 avioliitossa | Kuulo heikentynyt, mutta ei ole kdynyt kuu-
lontutkimuksessa.

nainen 86 leski Kaynyt kuulontutkimuksessa, ei vield myon-
netty kojetta.

nainen 75 leski Myonnetty molempiin korviin, ei kayta.

nainen 96 leski MyoOnnetty toiseen korvaan, ei kdyta. Veli oli

mukana haastattelussa, mutta han ei kun-
nolla osallistunut keskusteluun. Oli enem-
mankin tukena. Veli ei ikdkuuloinen.

Tutkimuskysymykset muotoutuivat sitd mukaa kuin tutkimusprosessi eteni, ja ne
perustuvat tutkimussuunnitelmiin ja aiempaan aihetta kasittelevaan kirjallisuuteen:

e 1) Minkalaisista tekijoista ikdkuuloisen kuulopolku koostuu?

e 2) Minkalaista tukea ikdakuuloinen ja hdnen ldheisensa ovat saaneet
kuulopoluillaan?

e 3) Paikantuuko kuulopoluista tayttymattomia tuen tarpeita?

3.3 Aineiston analyysi

Aineiston analyysissa kaytettiin pdaasiassa temaattista analyysia, joka on laadullista
ja aineistolahtoista: haastatteluaineistosta etsittiin ja tulkittiin erilaisia teemoja.
Temaattisen analyysin tavoitteena on kuvata, analysoida ja raportoida aineistosta
esille nousevia teemoja erilaisista nakdkulmista. Temaattinen analyysi voi olla
aineisto- tai teorialdahtdista. Aineistolahtdisessa analyysissa aineisto pyritdan koo-
daamaan ilman ennalta maaritettyd koodauskehikkoa, mutta silloinkaan ei olla
vapaita teoriapohjaisuudesta. Analysoitavat teemat sisaltavat tutkimuskysymysten
nakokulmasta olennaisia asioita, eli analyysissa pyritdadn etsimdan ja esittamaan
aineistosta nousevia vastauksia tutkimuskysymyksiin. (Braun & Clarke 2006.) Temaat-
tinen analyysi antaa keinot tutkia, kuinka ihmiset ymmartavat kokemuksiaan ja min-
kalaisia merkityksia he eri asioille antavat (Gomm 2004, 185, 213-214). Vaikka aineis-
ton analyysia on tehty aineistolahtdisesti, analyysi on kuitenkin ollut myos
tekijoidensa tuottamaa tutkimusaineiston ja teorian vuoropuhelua, jota on tehty
seka kansanterveystieteellisesta etta sosiaalitieteellisestd nakokulmasta.

Tutkimuksen aineiston analysoi Ikdkuulo-projektin projektikoordinaattori ja Kuulo-
liiton erityisasiantuntija. Projektikoordinaattori analysoi, tulkitsi ja teemoitti ensin
itsendisesti aineistosta eri aihealueita. Ensimmaisen litteroidun tekstin luentakerran
jalkeen projektikoordinaattori loi 27 eri teemaa Word-teemadokumenttiin.
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- Motivaatio kayttaa kuulokojetta
- Muut kuulon apuvélineet
- Sopeutuminen kuulokojeen

kayttoon

- Sopeutuminen huonokuuloi-

suuteen

- Sosiaalinen osallistuminen
- Kuulon heikentyminen

Teema- . Sopeutumisvalmennus . Kuuloléhipalvelu ja kuulo-
aiheet - Hapea yhdistys
(27 kpl) [ - Perheen tuki ja ymmaérrys - Avun ja tiedon hakeminen
- Ystavien tuki - Avun ja tiedon saaminen
- Kuulokojeen kayttd - Tinnitus
- Tarve kuulokojeelle - Tyéeldma

- Kuulonkuntoutuspalvelut

tyoelamassa ja elakkeelld

- Vammaisuus

- Itsendinen asioiden hoitaminen
- Oma jaksaminen

- Syrjaytyminen

- Voimaantuminen

- Ymparistdn kuunteluolosuhteet

- Julkinen terveydenhuolto - Internet-vertaistuki
- Vertaistuki

Teemadokumentin eri aihealueisiin syotettiin sopivia, laajempia aineistopatkia. Vuo-
den 2015 ja vuoden 2016 aineisto eriteltiin vareilla. Jokaisen aineistopatkan peraan
kirjattiin haastattelun numero ja vuosiluku. Esimerkiksi aihealueeseen “"sopeutumis-
valmennus” etsittiin litteroiduista teksteistd kohtia, joissa puhutaan sopeutumisval-
mennuksesta. Teemaotsikoiden alle kirjattiin ranskalaisin viivoin jokaisen teeman
keskeisimmat asiat.

Aineiston alustavan teemoihin jakamisen jalkeen sekd projektikoordinaattori etta
erityisasiantuntija lukivat aineistolainauksia ja tekivat niista aineistolahtoista analyy-
sid. Ensin projektikoordinaattori kirjoitti oman tulkintansa aineistosta, minka jalkeen
erityisasiantuntija tulkitsi lisda projektikoordinaattorin tekemaa alustavaa tulkintaa
aineistosta. Taman jalkeen molemmat tutkimuksen tekijat lukivat aineisto-osuuden
ja neuvottelivat uudelleen yhteista tulkintaa aineistossa esiin nousseista ilmidista.
Lisaksi ohjenuorana oli tavoite esittda keskeiset tulokset myds visuaalisesti tai muu-
ten tiivistetysti.

Aineiston tulkintaa ohjasi projektin kuluessa lisaksi projektiin osallistuneiden yhdis-
tysten, vapaaehtoisten, osallistujien ja muiden Kuuloliiton tydntekijoiden kanssa kay-
dyt keskustelut. Lisdksi tutkimuksen kirjoittajat osallistuivat kansallisiin ja kansain-
valisiin aiheeseen liittyviin konferensseihin, joista saatu tieto auttoi tulkitsemaan
Ikdkuulo-projektin tutkimuksen aineistoa.

4. TUTKIMUKSEN TULOKSET
4.1 Kuulopolulle tyypillista kuulon heikentyminen vahitellen

Haastattelujen keskeisia teemoja olivat haastateltavien kuulon heikentyminen ja se,
minkalaiseksi heidan kuulopolkunsa on muotoutunut. Kuulopolulla tarkoitamme
seuraavia vaiheita:

e henkilon retrospektiivinen kertomus kuulon heikentymisen tunnistamisesta
e kuulonkuntoutuksen palveluihin hakeutuminen

e kuulokojeen saaminen ja siihen sopeutuminen tai sopeutumattomuus

e eldminen huonon kuulon kanssa.

Haastateltavien kertomuksille oli tyypillistd, ettd kuulon heikentyminen oli kaikilla
alkanut pikkuhiljaa, usein jo ty6elamdassa. Taustalla saattoi olla esimerkiksi tyope-
raista kuulon heikkenemistd meluisan tyon, kuten tehdas- tai paivakotityon vuoksi.

Ikéikuuloinen: Sitd kyllé huomattiin jo tyéssd ollessa, ku tyéter-
veystarkastuksia, mutta ei sitd kiinnitetty sen enempdd huomi-
ota. Ne vain todettiin, ettd on heikentyny kuulo. (haastattelu 3,
2015)

Ikéikuuloinen: Se on pitkédn. Kun oon ollu opettajana, olin x-paik-
kakunnalla, siitéihdn on jo nelisenkymmentd vuotta. Ja sielld jo
todettiin, ettd on laskenu ndmd korkeat dénet. (haastattelu 2,
2016)

Kuulopolku ensioireista kuulontutkimuksiin oli usein pitka: keskusteluissa haastatel-
tavat puhuivat vuosista. Osa huomasi itse kuulonsa heikentyneen, kun taas toiset
haastateltavista huomasivat vasta, kun muut huomauttelivat kuulemattomuudesta.
Jotkut ikdkuuloisista olivat itse hakeutuneet kuulontutkimuksiin, mutta useimmiten
laheiset olivat avun hakemisen alullepanijoita. Ikdkuulolle on tyypillistd, ettd kuulo
heikkenee hitaasti. Talléin voi olla vaikea itse huomata, milloin pitaisi hakea apua.
Aiemmat tutkimukset vahvistavat, ettd huonokuuloiset odottavat yleensa vuosia
ennen kuin hakevat apua (Carson 2005; Clements 2015).

lkdkuuloinen: Mind en oikeestaan oo huomannu....Nii tytdr sitte,
siit on puoltoista vuotta, koska mulla 7. pdivd tulee vuosi, ku oon
tdmdn saanu, ja sillon kevddlld sitte, ja se alko, ettd mene nyt jo
sinne kuulotutkimuksiin, se oikein mulle suuttu. (haastattelu 5,
2015)
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Ikéikuuloinen: Se on ihan nyt alkanu tdsd, sanotaan nyt kahden,
kaks vuotta, jos ei oo ihan niinkddn paljon. Ei oo niinkddn paljon.
Kyl md huomasin sen itte. (haastattelu 7, 2016)

Jotkut haastateltavista kertoivat, ettd he olivat pitkddan ajatelleet, ettei heidan
omassa kuulossaan ole vikaa, vaan he pikemminkin syyttivat kuulemisen vaikeuksista
ympadriston vaikeita kuunteluolosuhteita tai muiden epaselvaa ja liian hiljaista
puhetta. Samuli Hannula ja Elina Maki-Torkko (2013) ovat tuoneet esiin, ettd yleensa
ikakuuloinen ei itse huomaa alkavaa huonokuuloisuutta, vaan ajattelee, ettd muut
eivat osaa puhua tarpeeksi kuuluvasti.

Ikdkuuloinen: Vaikea sitd on sanoa. Ei se tapahdu niin yhtdkkid,
vaan sitd ensin epdileekin, ettd miksi miné en kuule. En mind
ainakaan tullut ajatelleeksi, ettd minun kuuloni huononis.
Ennemmin mind syytin olosuhteita. (haastattelu 6, 2015)

Tutkimuksessamme haastateltiin ikdkuuloisia, jotka joko kayttivat tai eivat kayttaneet
kuulokojetta. Haastateltujen ryhmien kokemusten ja kertomusten valilla oli yhte-
nevaisyyksia mutta myos selkeita eroja. Yksi ero ilmeni siten, ettd kuulokojetta aktii-
visesti kdyttavat haastateltavat kertoivat kokemuksistaan niin, ettd he tiedostavat
olevansa huonokuuloisia ja tarvitsevansa kuulokojetta parjatakseen arjessa.

Suurin osa haastatelluista, jotka eivat kayttaneet kuulokojetta, kertoivat kokemuk-
sistaan huonosta kuulosta eri tavalla. Heilldkin oli ollut arjessaan jonkinasteisia kuu-
lemisen vaikeuksia, mutta he kertoivat, ettd he eivat kokeneet olevansa vield "tar-
peeksi” huonokuuloisia tarvitakseen kuulokojetta. Tulkitsemme, ettd kuulokojetta
kayttdmattomat huonokuuloiset normalisoivat huonoa kuuloaan ja ikdan kuin hyvak-
syvat sen osaksi itsed, arkea ja elamaa. Toisaalta kuulokojetta kdyttavat ikdkuuloiset
ovat hyvdksyneet oman huonokuuloisuutensa, mutta eivat ole halunneet hyvaksya
huonon kuulon tuomia ongelmia osaksi arkeaan, vaan ovat halunneet hakea apua
huonoon kuuloon péarjatakseen arjessaan paremmin. Marianne Mgller Knudsenin ja
tyoryhman (2010) kirjallisuuskatsauksessa huomattiin samansuuntainen ilmi6é. Ne
tutkittavat, jotka myodnsivat olevansa huonokuuloisia, kdyttivat kuukojetta useammin
kuin ne, jotka eivat huonokuuloisuuttaan olleet myontaneet.

Ikéikuuloinen (nainen): No en md osaa sanoa mitddn, et ainakin
tdlld hetkelld musta tuntuu ettd md en tarvi nditd, ettd mun eld-
mdni on ihan rikasta ja kuulen ihan sen mité katonkin et mun
tarvii kuulla. (haastattelu 6, 2016)

Vuoden 2016 haastateltavista enemmisto oli kulkenut kuulopolullaan ainakin jonkin
verran eteenpdin. Heille oli esimerkiksi saatettu myontaa kuulokoje, mutta he eivat
sitd kuitenkaan kayttaneet. Osalle vuoden 2016 haastateltavista ei ollut vielda myon-
netty kuulokojetta, vaikka he olivat kdyneet tarkemmissa kuulontutkimuksissa kuu-
lokeskuksessa. Osa vuoden 2016 haastateltavista oli saanut kuulokojeen, mutta eivat
sitd kayttaneet. He tekivat ndin joko sen vuoksi, etta kaytto tuntui vaikealta tai han-
kalalta, tai siksi, ettd kojeen kaytdsta oli enemman haittaa kuin hyotya. Myos Mari-
anne Mgller Knudsen ja tyéryhma (2010) seka Jaakko Salonen (2013b) ovat havain-
neet, ettd kuulokojeen kayttamattdmyyteen vaikuttaa huonokuuloisuuden
myontamattomyys, taustadanten hairitsevyys, paristojen hinta ja motivaation puut-
tuminen.

Ikdkuuloinen (nainen): No toiseksi olin ihan hyvilldédn ettd en
saanu ku sekddn ei oo hyvd. Varmaan. Niin kaikki témmdénen
tekojuttu on semmosta, ei se oo ku omaa. Mind aattelin et kylld
mind vield pdrjédn tédssd. (haastattelu 5, 2016)

Ikdkuuloinen: Md en oo kdyny nyt sit missédén. Ku sen yhden
ainoan kerran sillon sit. Sillon kuus vuotta aikaa, ni sillon md
sitten sain. Mut ei se, en mdd sitd sitte kdyttdny kuitenkaan. Md
en sen kanssa kuullu sillain. Oma kuulo oli parempi. (haastattelu
7,2016)

4.2 Arjen toimiva kommunikaatio

Kuulo on perusaisti sosiaalisessa kanssakdaymisessa. Jos kuulossa on ongelmia, se
vaikuttaa vaistamatta ihmisten vélisten viestien valittymiseen ja lisda vaarinymmar-
rysten maaraa (Peltomaa ym. 2013). Molempien vuosien haastateltavat kasittelivat
haastatteluissa eri arjen tilanteita, joissa huonosti kuuleminen on voinut tuoda eri-
laisia ja eriasteisia vaikeuksia kommunikaatioon ja sosiaalisiin tilanteisiin. Toisaalta
haastateltavat olivat itse luoneet arjen eri tilanteisiin monia erilaisia tapoja tulla
paremmin toimeen huonon kuulon kanssa. Haastateltavat esimerkiksi kertoivat, etta
kavelylla ystavien tai puolison kanssa he ovat silla puolella, josta he kuulevat parem-
min. Osa haastateltavista kertoi myos vélttelevansa halyisia paikkoja tai kdyttavansa
kuulokojetta padasiassa erityistilanteissa, kuten silloin, kun he lahtivat tilaisuuksiin
tai tapahtumiin. Tulkitsemme, ettd haastateltavat olivat luoneet seka aktiivisia etta
vetdytyvid keinoja huonon kuulon kanssa toimimiseen. Seka kuulokojetta kayttavat
ettd kojetta kayttamattomat ikakuuloiset olivat luoneet ndita keinoja parjatakseen
arjen toiminnoissa ja sosiaalisessa vuorovaikutuksessa. Aktiivisiksi keinoiksi luemme
ne haastatteluaineistossa esiintyvat kertomukset, joissa haastateltava on kyennyt
ylldpitamaan arjen toimintoja mukauttamalla toimintatapaansa. Vetdytyviksi kei-
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noiksi luemme ne kertomukset, joissa haastateltavan toiminta on johtanut siihen,
ettei han tee tai toimi tietyssa tilanteessa huonon kuulonsa takia.

Ikékuuloinen: Lenkilldkin kun oltiin, md sanoin, ettd no kdvel-
lééinpd niin pdin, ettd mulla on tdmdé kuuleva korva sinuun, eikd
mittddn ongelmaa.(haastattelu 3, 2016)

Haastateltavat kertoivat, ettd monessa arjen tilanteissa he joutuivat tekemaan niin
sanottuja korjausaloitteita kommunikaatiossa (ks. Pajo 2013). He saattoivat esimer-
kiksi pyytaa toista keskusteluun osallistujaa toistamaan sanomansa, joskus useita
kertoja. Lisaksi varsinkin kotona television ja radion volyymit nousivat pikkuhiljaa
kovemmiksi. Osa haastateltavista kertoi, ettd muiden luona kylailyt olivat vaikeutu-
neet kuulon heikkenemisen myo6ta. Halyisissa tilanteissa oli vaikeaa saada selvaa
puheesta ilman kuulokojetta. Puoliso toimi kommunikaation tukena monella huo-
nokuuloisella siten, ettad han kertoi jalkikateen ikdkuuloiselle mista asioista halyisessa
tilanteessa oli puhuttu. Puoliso saattoi liséksi toimia ikdkuuloisen puolisonsa “tulk-
kina” esimerkiksi terveydenhuollossa asioidessa.

Moni ikakuuloinen ja hanen puolisonsa kertoivat arjen tilanteista, joissa he kavivat
jatkuvaa neuvottelua toimivasta kommunikaatiosta ja sen eri elementeista. Kaikki
laheiset eivat valttamattda ymmartaneet ikdkuuloisen huonokuuloisuutta, vaan tul-
kitsivat, ettd huonokuuloisella on tahallaan ”valikoiva” kuulo. Osa laheisista koki
myds turhautumista uudenlaisten kommunikaatiotapojen myo6ta. He saattoivat esi-
merkiksi vdsya asioiden jatkuvaan toistamiseen ja siihen, ettei puoliso kuule (vrt.
Scarinci 2009). Jotkut haastateltavat kertoivat myds, ettd jo ennen ikakuuloisen kuu-
lokojeen saamista oma ja puolison jaksaminen oli ollut vaikeaa vaarinkasitysten ja
kuulemattomuuden vuoksi.

Lédheinen: Kylld kai sité on tullu sillon alkuaikoina huuettua. Ku
se sano, ettd mitd sie tupiset sielld, ku et sie puhu kunnolla. Sit-
ten mie korotin ddntd, ja sitte sano, ettd no ei tartte huutaa.
(haastattelu 1, 2015)

Ikdkuuloinen (mies): Niin no, kotioloihin paljon vaikuta. Vaimo
ku huutaa vieressd, saatan mie kysyd, ettd no mitd sie huudat.
Joo ei meilld ole mitenkddn ollu puhevdleissd riitaa, eikd tdlld
lailla. Ikdkuuloinen (nainen): Menee ja nykdsee aina toista, etté
kuule. Ikdkuuloinen (mies): Joo no sehdn on tavallaan, kyyndr-
pddllé pukata. (haastattelu 1, 2016)

Erilaiset haastavat tilanteet arjen kommunikaatiossa olivat haastateltavien puheissa
yleisia. Esimerkiksi pariskunnan kuuleva osapuoli oli luullut, ettd huonokuuloinen
puoliso kuulee puheen toisesta huoneesta tai selka poispain kddantyneena. Kun tal-
laisen kommunikaatioyrityksen jalkeen huonokuuloinen puoliso ei reagoinut tai vas-
tannut, kuuleva puoliso oli saattanut loukkaantua tai hermostua. Aineistossa on esi-
merkkeja samasta ilmiéstd myds toisin pdin. Huonokuuloinen puoliso oli
loukkaantunut tai hermostunut keskustelukumppanille, kun hanesta oli tuntunut,
ettei toinen kuuntele tai kommunikoi hdnen kanssaan siten, etta han tulisi kuulluksi.

Ldheinen: Varmaan aika huonosti, ja sitte koska tdmd toinen
korva, se on niin tarkkakuulonen, ettd enhén mind taho koskaan
osata oikealla dénensdvylld sanoa. Vaikka mind puhusin nor-
maalisti, nii se joskus kokee sen, ettd puhun liian kovasti. Onhan
se kommentti ollu, ettd sie et varmaan vielékddn tiid, kummalla
korvalla hén kuulee. Sitte justiin miten pitds tehd, ettd puhua ja
koskettaa ensin ja ennen ku puhuu ja ndin. lhan on toimeen tultu.
Nii, ja sitte sitd védrinkuulemista sitéihdn on tdmdn téstd. Justiin
ne tietyt konsonantit, mitd on, ettd kuulee vdédrin. Nii, ja sitte sité
vddrinkuulemista sitéhdn on tdmdn tdstd. (haastattelu 5, 2015)

Vuonna 2015 haastateltavat, aktiivisesti kuulokojetta kdyttavat huonokuuloiset ker-
toivat, ettd ennen kuulokojetta heilld oli arjessaan enemman sosiaalisia haasteita
huonon kuulon vuoksi. Kuulemisen ongelmat jatkuivat osittain myds kuulokojeen
saamisen jalkeen, mutta ne eivadt haastateltavien mukaan olleet niin vaikeita kuin
ennen kuulokojetta. Haastatteluissa tulee vahvasti esiin se, ettei kuulokojeen saami-
nen tee ikdkuuloisesta normaalikuuloista. Kuulokojeen saamisen jalkeenkin kommu-
nikointi voi olla haastavaa esimerkiksi halyisissa tiloissa. Kuitenkin aktiivisesti kuulo-
kojetta kayttavat haastateltavat painottivat kertomuksissaan, ettd kuulolaitteen
saamisen jalkeen osallistuminen sosiaaliseen eldmaan helpottui. Kuulokojeen kdyton
myota haastateltavat pystyivat paremmin osallistumaan harrastuksiin, kerhoihin,
sosiaalisiin tilanteisin ja tapahtumiin, vaikka kuulo ei palautunutkaan normaaliksi
(vrt. Dawes, Maslin & Munro 2014). Kuitenkin osa haastateltavista kertoi, etteivat
he kuulokojeen saatuaankaan menneet esimerkiksi teatteriin tai illanistujaisiin,
koska sielld olisi saattanut olla vaikea kuulla. Lisdksi huono kuulo olisi voinut vaikut-
taa kulttuurielamyksiin negatiivisella tavalla, jos huonokuuloinen henkil6 ei kuule
esityksestd kaikkea tai hdn saa selvaa puheesta tai musiikista liian myohaan. Talldin
eri aistit ottavat esityksen eri aikaan vastaan.
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Ikékuuloinen: Karttamaan... no yritin rimpuilla, mutta nyt mie
hyvin mielellédén jdén kottiin, se on niin... no kylhdn mie yritén
kdyd, mut niinku just konsertit ja teatteritkiin, kaik tulee niinku
vdhdn... musiikkijutut myéhdssd, just ne hauskat kohat médnee
aina ohi, kun toiset nauraa, mitdhdn ne nauro. (haastattelu 8,
2015)

4.3 Ldheisen merkitys kuulonkuntoutuksessa

Aineistosta on havaittavissa myos ikdkuuloisen laheisten iso merkitys. He ovat osal-
listuneet parihaastatteluihin ja kuvanneet, millaista on elda ikakuuloisen Iaheisena
ja millaisia vaikutuksia ikdkuulolla on yhteiseen arkeen. Laheisen rooli on merkittava
myds huonokuuloisen kuulopolun onnistumisessa. Haastattelujen perusteella ldhei-
set ovat monesti ohjanneet huonokuuloisen puolisonsa, vanhempansa tai ystavansa
ensimmdiseen kuulontutkimukseen seka tukeneet hanta kuulopolun eri vaiheissa ja
kuulokojeen kaytossa. Samansuuntaisia tuloksia sai Echalier (2010), kun han selvitti,
kuinka laheiset tukevat huonokuuloista kuulokojeen kayttdonotossa ja arjessa. Mita
enemman ldheinen tuki huonokuuloista, sen paremmin huonokuuloinen kaytti kuu-
lon apuvalineita.

My®os Terhi Kiviranta (2015, 32—-33) on esittanyt, ettd ldheisiltd saatu tuki vaikuttaa
motivaatioon kdyttad kuulokojetta: Iaheisiltd hyvin tukea saaneet ovat motivoitu-
neimpia kuin huonosti tukea saaneet. Lisdksi laheisen mukanaolo on vaikuttanut
huonokuuloisen kokemaan hdpean tunteeseen. Niista huonokuuloisista, joilla Idhei-
nen oli mukana kojesovituskaynnilld, juuri kukaan ei kokenut hdpean tunteita, kun
taas vajaa viidennes niistd, joilla ei laheista ollut mukana, koki hdpedn tunnetta. Toi-
saalta Ekbergin ja tydoryhman (2015) tutkimuksessa on todettu, ettei kuulonkuntou-
tuksen palvelujarjestelma viela valttamatta tunnista laheisen merkitysta kuulokojeen
kayttéonotossa ja kayton tukemisessa.

Ikdkuuloinen: Sillon ku alotettiin, niin vaimo soitti terveyskeskuk-
seen ja ilmot, et mies ei kuule, ettd tuo noi puhelinta, et hdn soit-
taa. Siitd se ldhti. Ldheinen: Kyl sitd oli monta kertaa puhe, et
eihdn siihen ennen ko md sit soitin, et ennen ku hdn annot suos-
tumuksen siihen (haastattelu 7, 2015)

Ldheinen: Kylld mdd oon kdyny joka kerta. Ikdkuuloinen: yhtd
matkaa. Mukana ollu aina. Senki takia, ku joskus jédny joku asia
kuulematta selville. Parempi, ku mukana. Léheinen: Toinen kuu-
lee paremmin, voi olla tulkkina sitte. (haastattelu 1, 2015)

Kuulokojeen kayton ja kasittelyn opettelu on vanhemmille kuulokojeen kayttdjille
vaikeampaa kuin nuoremmille. On todettu, etta kuulokojeet pitdisi ottaa kayttdéon
mahdollisimman ajoissa, jolloin niiden kdyton opetteluun ja uuteen danimaailmaan
totuttelemiseen on vield tarvittava kognitiivinen kapasiteetti jiljelld (Hannula &
Maki-Torkko 2013). Tama tarkoittaa sita, ettd jo lievassa kuulon heikkenemassa kan-
nattaisi alkaa kdyttda kuulokojetta. Kuitenkin lievasti huonokuuloiset ovat nimen-
omaan se ryhma, jossa kuulokojeen kayttdaste on alhaisempaa kuin vaikeammissa
kuulovammoissa. Monilla idkkailld voi olla huonokuuloisuuden lisaksi muita elamaa
rajoittavia sairauksia, kuten muistisairautta tai reumaa. Naissa tapauksissa hankalaa
voi olla esimerkiksi se, muistaako kuulokojeen kayttaja huoltaa kojettaan tai osaako
héan laittaa sen korvaan. Talloin l3heisille jad helposti kuulokojeen huoltajan ja moti-
voijan rooli. Motivointi kuulonkuntoutuksen aloittamiseen vaatii aktiivista tiedon
jakamista palveluntuottajalta. Ikdantyneiden mahdolliset hidastuneet kognitiiviset
valmiudet asettavat tiedon vastaanottamiseen omat vaikeutensa (Hannula & Maki-
Torkko 2013).

Ikéikuuloinen (nainen): Hdn ei ossaa vielékddn itte panna. Niin.
Ikéikuuloinen (mies): Se on niin hankala laittaa se. Ikéikuuloinen
(nainen): Eiké se pitdis itte osata jo panna? Mie. Ikdkuuloinen
(mies): Se on minun hoitaja hén. (haastattelu 1, 2016)

Ikdkuuloinen sopeutuu huonokuuloisuuteen arjessa lahipiirinsa kanssa jo ennen
kuulokojeen saamista mutta myos kuulokojeen saamisen jdlkeen. Kuulokoje ei tee
ikakuuloisesta normaalikuuloista, ja kuulokojeen saamisenkin jalkeen ikdkuuloinen
joutuu neuvottelemaan toimivasta kommunikaatiosta ldheisen kanssa. Huonokuu-
loisuus voi rasittaa ikdkuuloisen ihmissuhteita, kun vaarinkdsitykset kommunikaati-
ossa ovat haastateltavien mukaan olleet yleisia kuulemattomuuden vuoksi. Haastat-
teluissa huonokuuloiset kertoivat, ettd laheinen korotti ddntdan tai hermostui
hdneen kuulemattomuuden vuoksi. Myds Echalier (2010) havaitsi ldheisten vasy-
mista ja turhautumista huonokuuloisuuteen.

Ikéikuuloisen Idheinen: No ainoo se, et hdn on toivonu, et pitdis
keskustella, et tulis ne, et héin sais keskustella suoraan, etten md
tosiaan huuda tuolt. Et se on ollu. Ja sit sen verran harvaan puh-
huu, et hdn ymmdrtéd. Kdsittdd sen, et ko joskus saattaa tulla
vdhén noppeemmin. (haastattelu 3, 2015)

Huonokuuloisen puolisonsa mukana sopeutumisvalmennuskursseilla olleet [aheiset
olivat saaneet kursseilta oppia ja ymmarrysta siihen, miten heidan kannattaa ikakuu-
loisen puolison kanssa kommunikoida. Sopeutumisvalmennuskurssilla he olivat
myds oppineet lisdd kuulemisen apuvalineistd ja niiden kdytosta seka saaneet evaita
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sithen, miten hyvaksyd, ettei kuulokojekaan tee ikakuuloisesta normaalikuuloista.
Laheisen taytyy siten jatkuvasti muistuttaa itsedan siitd, ettd han kommunikoi jae-
tussa arjessa oikein. Ei esimerkiksi pida huutaa toisesta huoneesta tai puhua huono-
kuuloiselle poispédin kadntyneena. Moni haastateltu Iaheinen totesi, ettd ajan kulu-
essa he ovat oppineet kommunikoimaan paremmin huonokuuloisen kanssa.
Aiemmissa tutkimuksissa, joissa selvitettiin huonokuuloisten ja heidan laheistensa
kommunikaatiota, saatiin samanlaisia tuloksia. Puoliso oli usein se, joka kuormittui
toimimattoman kommunikaation vuoksi. Hanen kanssaan syntyi herkasti konfliktiti-
lanteita kuulemattomuuden vuoksi (Echalier 2010; Hannula & Maki-Torkko 2013).

Ldheinen: Ehkd siind olis jotaki semmosta, ettd hdnki kokis sen
semmosena myénteisend asiana sen, ettd se ei ole vain se, ettd
nyt minun pitdd tdtd pitdd. Sitte ku sie huuat, mie en kuule. Etté
siind mielessd, ettd vois useamman ihmisen kans ottaa sillain,
miten ne kokee sen. Ja vaikkei mulla nyt ole sité isoja vaikeuksia
ollu, mutta sillain, ettd vois véhdn vahvemmalta pohjalta kéyd
ldpi sité tukihenkiléné olemista, mitd siind... Ja jos se vield sitte
idn mukaan huononee se kuulo ja toisestaki korvasta, nii sitte
mdd kilpaa huuan. Toinen huutaa, ettd dldé huua. Ikdkuuloinen:
Sehdin se on monesti, ettd sitd ei kuule, ku se sesmmosia tdrkeitéki
asioita, saattaa mennd toiseen huoneeseen ja sieltd puhua sit-
ten. Nehdn jdd kuulematta. Léheinen: No en mie nyt tahallaan
mene, mutta mie luulen, ettd siulla on kuulolaite ja sie kuulet.
Ikdkuuloinen: Mutta ei sitd nyt taho kuulla, jos kaukana ois.
Ldheinen: Vaikken mie kuule sinun puhettakaan. Sie puhut niin
vdhdn epdselvdsti ja matalalla dénelld. Jos varsinki, ettd selin
puhuu, nii sillon mie, ettd pitédké minunki hommata joku kuulo-
sondi korvaan. (haastattelu 1, 2015)

4.4 Julkisen kuulonkuntoutuksen kuulopolun eri vaiheet

Kuulonkuntoutuksen palveluihin hakeutumista ja kuulokojeprosessia kdydaan lapi
haastateltavien kokemusten kautta. Vuoden 2016 haastateltavistakin suurin osa oli
kdynyt kuulokojeprosessin aina kojeen sovittamiseen ja luovuttamiseen asti. Erona
vuosien 2015 ja 2016 haastateltavilla on se, ettd vuoden 2015 haastateltavilla kuu-
lokoje oli paatynyt aktiiviseen kayttoon, kun taas vuoden 2016 haastateltavilla pro-
sessi ei ollut johtanut kuulokojeen saannolliseen kadyttoon. Toisaalta osa vuoden
2016 haastateltavista oli kdynyt kuulokojeprosessissa, mutta tuloksena oli ollut se,
ettei heille vield ollut myonnetty kuulokojetta. Erilaisista kuulokojekuntoutuksen lop-
putuloksista huolimatta molempien vuosien haastateltavilla oli pdaasiassa hyvia

kokemuksia julkisen sektorin kuulonkuntoutuspolusta. Haastateltavat kehuivat jul-
kisen terveydenhuollon kuulonkuntoutuksen henkilékuntaa ja hoitoa.

Ikdkuuloinen: Hyvdsti otettu... omast tavotteest Idksin tuota
sinne ja hyé otti hyvdst vastaan. (haastattelu 9, 2015)

Ikdkuuloisen Idheinen: Kyl ne hyvit on ndmd kaikki laitteet ja
hyvd ko on asiantuntijoit ja sit sesmmoset, ko neuvoo ja opastaa,
niin kyl ne hyvdt on ne, et ei sitd muuten tiedd. Et kyl md tykkédén
ainaki, et meil on ollu aika hyvé tdmd just sairaalan kautta. Et on
hyvin menny. (haastattelu 7, 2015)

Ikéikuuloinen (nainen): Toimi ihan hyvin joo. Ei ku pdinvastoin,
ettd md sanoin, et en md tarvi apua enkd mitddn. Ja muistan,
kun se korvalddkdérikin tutki, ja hédn sanoi mulle, et olenko md
kovin eristdytynyt ihminen tdn takia. Niin md tietysti rupesin
nauramaan, ettd hdnelld oli sairaanhoitaja siind, mun tuttuni,
sekin nauroi sitd, et en todellakaan, en oo eristdytyny ihminen.
(haastattelu 6, 2016)

Muutaman kojetta kayttamattoman haastateltavan kuulonkuntoutuspolku ei ollut
sujunut kovin hyvin. Yhdessa tapauksessa huonokuuloinen oli kokenut, etta hanta
oli ian myota syrjitty terveydenhuollossa, eikd hanelle tarpeesta huolimatta ollut
myonnetty kuulokojetta. Toisen haastateltavan mukaan kuulokeskuksen ohjeet oli-
vat olleet epéselvid, jolloin asiakas oli saanut mielikuvan, ettei han tarvitse kuuloko-
jetta ja palautti kuulokojeen sen saantipaikkaan. Kuulonkuntoutuksen toimintata-
voissa on paikkakuntakohtaisia eroja, jotka osaltaan voivat selittdd eroavaisuuksia
siind, kuinka hoitopolku asiakkaalla sujuu (vrt. Hyvdrinen 2014). Lisaksi laadkarilta
saatu tuki voi vaikuttaa hoidon tulokseen merkittavalla tavalla. Ladkarilta huonosti
tukea saaneista kuulokojekuntoutuspotilaista hieman vajaa puolet arvioi hoidon
tuloksen huonoksi. (Kiviranta 2015, 32.)

Ikéikuuloinen (nainen): No emmie muista. Se oli niin, tietenkin
niin aluksi hankala. Etten muista, miten siind meni. No kun he
hoki mulle, ettd jos et kdytd, niin laita takaisin, ettd se on niin
kallis, ettd sitd tarvitaan. Ja mie tunsin véhén huonoa omatun-
toa, jos en mie sitd joka pdivd pitdny. Mie aattelin, ettd kylld mie
vield pdrjédn. No tietenkin olis ottanu itted niskasta kiinni ja
pitdny. Mutta ku siitd niin mulle selitettiin, ettéd dld, tuo takasin,
jos et kdytd. Ja niin mie aattelin, ettd jos joku paremmin tarttee,
niin. Kylld he soitti sitten mulle, ettd miksi sie Iéhetit. (---) Ikéikuu-
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loinen (nainen): Ei, joo kylld sanottiin, ettd aikaa viepi. Mutta
kun heiddi sitd terotti, ettd ei mulla ole niin paljon. Ettd se on siind
ja siind, ettd kannattaako. (haastattelu 1, 2016)

Osa niista ikakuuloisista, jotka olivat saaneet kuulokojeen mutta eivat pdatyneet
kayttamaan sita aktiivisesti, olivat aluksi kokeilleet kuulokojeen kanssa toimimista.
He kaikki kuitenkin luovuttivat suhteellisen nopeasti kokeilun jalkeen. Kukaan heista
ei ollut saanut julkiselta sektorilta tukea tai apua kuulokojeen kayttoonottoon. Niilld
kojeen saaneilla, jotka eivat kojetta kdyttaneet, ei ollut kokemuksia esimerkiksi yhtei-
sessad johdannossa esitetyista kuuloyhdyshenkil6ista ja heidan tarjoamistaan palve-
luista. Yleinen ikdantyneiden kuulokojeen kaytt6on liittyva ilmi6 on se, ettd osa ihmi-
sistd ei sopeudu kuulokojeen kayttoon, vaan luopuu siita (ks. Knudsen ym. 2010).
Kojetta kayttamattomat huonokuuloiset lopettivat kuulokojeen aktiivisen kayton
nopeasti sen saamisen jdlkeen eli sind aikana, kun aivot eivat ole vield tdysin sopeu-
tuneet uuteen, unohdettuun danimaailmaan.

Ikéikuuloinen: Kyl md harjottelin siin ehkd kaks viikkoo. Enkd md
sit kdynykkédn, kdynykkddn sit sitten sen kummemmin, ku mé
aattelin, et ei tdmd sovi mulle. (haastattelu 7, 2016)

Ikdkuuloinen: No eipd sitd ole muuta, kun se, ettd kun se koje ei
minua oikein miellyttdnyt. Se jotenkin tuntui drsyttdvdéltd. Niin
minulla se jéi pois sitten vdhitellen ja tietenkin siind on, etté kun
ei noita pikkulintujen ddnié kuule, niin se on tietenkin ollu sem-
monen, minusta ainoa semmonen, se on tosi puute. Néden kylld,
ettd, mutta ne ei ku haukottelee, niin se on. Mutta taas toisten
lintujen ddnet kuulen. (haastattelu 2, 2016)

Kuulokojetta kdyttavat ikdkuuloiset kertoivat haastatteluissa moniulotteisesti, kuinka
kuulokojeen kayttéon sopeutuminen kesti pidemman aikaa. Haastateltavat esimer-
kiksi kuvailivat, etta unohdetut ja uudet danet tuntuivat hairitsevilta ja epdmukavilta
ja aiheuttivat ahdistusta. N&ita reaktioita on kuvattu myos aiemmissa tutkimuksissa
(esim. Dawn, Maslin & Munro 2014, 864—867). Ne ovat osa normaalia reaktiota, kun
aivot totuttautuvat unohdettuihin déniin. Ajan kuluessa aivot tottuvat uuteen aani-
maailmaan, jolloin kuulokojeen kautta tulevat dadnet eivat enda tunnu hairitsevilta.

Ikéikuuloinen: Sitd on oppinut siind silld lailla varomaan, ettei se
ole ollut koskaan sillé lailla mulle ongelma. Sitten taas musiikki
on yksi joka on aivan hirvedd. Tuntuu, ettd pddlaki lentédéd ilmaan
kun musiikki rdvdhtéd soimaan. No mitd ndmd nyt on ndmd
rockit sun muut, niin siind joutuu aina pienentédmddn radiota,

kun musiikkia tulee, ettd se kuulostaa niin kamalalta. Kaikki
astioiden helindt, papereiden rapinat, ne on kuulolaitteen kanssa
oma ongelmansa, mutta niihinkin tottuu sillain pikku hiljaa.
(haastattelu 2, 2015)

Kuulokojeen kautta tulevaan ddnimaailmaan totuttelu kestaa pitkdan. Taman
vuoksi heti kuulokojeen saamisen jalkeinen aika on erityisen merkityksellista
sen suhteen, paatyyko kuulokoje kdyttoon vai ei. Molempien vuosien aineis-
tosta kavi ilmi, ettei kukaan haastateltavista ollut saanut julkiselta sektorilta
jalkiohjausta tai -neuvontaa kojeen kayttoon ja huonokuuloisuuteen sopeu-
tumiseen. Osa haastateltavista koki taman ongelmaksi, koska jalkiohjauksen
puute vaikeutti kuulokojeeseen tottumista ja sen kayttoa. Lisaksi on mahdol-
lista, ettd jalkiohjauksen ja neuvonnan puute on osaltaan vaikuttanut siihen,
ettd kojetta kayttamattomat ikdkuuloiset eivat kojeen saamisen jalkeen oppi-
neet kdyttamaan sita. Jatkossa olisi varmistettava, etta kuulokojesovituspro-
sessin viimeisilla kaynneilla selvitetaan, minkalaista apua ja tukea kojeen
kayttoon ikdkuuloiselle on tarjolla kuulokojeen saamisen jalkeen. Talldin on
olennaista, ettad terveydenhuollon ammattilaiset tuntisivat julkisen palvelu-
jarjestelman lisdksi oman toiminta-alueensa jarjestojen antaman tuen ja pal-
velut.

Ikékuuloinen: Mul meni puoli vuot, ennen ko md oppisin tunte-
maan oman ddnen. lkdkuuloinen: Sitten vuosi, niin sit sen jdl-
keen md olin ja md joka pdivé kéytin ndit, niin sen jdlkeen md
rupesin tottumaan ndihin. Et kyl se vaatii pitkdn tottumisen.
(haastattelu 7, 2015).

Ikékuuloinen: Ei saatu mistddn opetteluun, ei saatu mistddn. Se
vaan, et noi ensiks md kévin tosa yleisel kuulolaitte- tai kuulotut-
kimuksel. Ja sit sielt Idhetettiin sitten terveyskeskukseen. Ja sit
terveyskeskuksesta tul tieto, et olis aika sitten. Ja sitten siel on
terveyssisar ko pisti némd vahat korviin ja otettiin muotit. Ja sit-
ten muutaman kuukauden pddist sai laitteet ja ei siin sen enem-
pdd opetellu. (haastattelu 7, 2015).”

Ikdkuuloinen (nainen): En. Tietysti opettelu, ettd miten se laite-
taan. Kylld mie sen osasin laittaa tietenkin. Mutta ei mitddn sopeu-
tumisesta, ei mistddn puhuttu mittddn. (haastattelu 1, 2016)

Aiemmat tutkimukset (ks. Kelly & Atcherson 2012; Hannula & Maki-Torkko 2013) ovat
tuoneet esiin, etta erityisesti ikdkuuloiset tarvitsevat kuulokojeen saamisen jalkeen-
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kin tietoa ja tukea, jotta kuulokoje paatyy aktiiviseen kayttoon. Koskela ja tyéryhma
(2013) selvittivat, millaista tukea ja apua tyoikdiset kuulokojeen kayttdjat saivat julki-
selta sektorilta kuulokojeen kdyttoon ja huonokuuloisuuteen sopeutumiseen. Julkisen
sektorin kuulonkuntoutusprosessissa ei keskusteltu potilaiden kanssa huonokuuloi-
suuteen sopeutumisesta tai siihen liittyvadsta stigmasta. Jos keskustelua ammattilais-
ten ja potilaiden vililla syntyi, se kasitteli pddasiassa kuulokojeen tekniikkaa.

Taman tutkimuksen haastatteluissa keskusteltiin myos kuulokojeen huoltamisesta,
jota tarvitaan, jotta kuulokojeen sadnnollinen kadytté onnistuu hyvin. Tutkimuksen
hyvakuntoisemmat haastateltavat, joilla ei ollut terveydellisid ongelmia, kuten muis-
tisairautta, hoitivat itsendisesti kuulokojeen padivittaishuollon. Tulkitsemme, etta
haastateltavat kokevat itsendisen kuulokojeen huoltamisen vahvistavan heidan kési-
tystaan itsesta itsendisend ja aktiivisena toimijana.

Ikéikuuloinen: En mie oo tarvinnu, ainakaan tdhdn asti, ite mie
tdn vaihan patterit, nytteki kun lenkilté tultiin niitten ihmisten
kanssa niin alko jo piipata heti kun mie sissédn tulin, niin ite mie
oon vaihtanu patterin ja huoltanu tédtd. No mie puhistan ite
tuota. (haastattelu 9, 2015)

Ikdkuuloisen ldheinen: Et hdnel on kyl hyvdt noi laitteet, et nyt-
kin ku me kéytiin siel kuulojuttuja, niin tdd hoitaja sanos just, et
ndé on niin puhtai ja hyvit, et kyl hdn on hyvin hoitanu ne. Ikd-
kuuloisen léheinen: Joo hdn on tyéeldmds jo tottun tdmmdsiin
tehtdviin, niin. (haastattelu 7, 2015).

Ne haastateltavat, jotka eivat kuulokojetta aktiivisesti kdyttdneet, eivdt hoitaneet
kojetta itsendisesti (ks. myos kuuloldhipalvelun asiakaskyselyn tulokset). Kuuloko-
jetta harvemmin kayttdvat haastateltavat veivat sen useimmiten kuuloldhipalveluun
huollettavaksi tai eivat huoltaneet sita ollenkaan. Yhden muistisairaan haastatelta-
van kohdalla sairaus vaikeutti kuulokojeen kayttoa ja paivittdisten asioiden hoita-
mista. Tallin puoliso auttoi ja tuki hanta kuulokojeen kdytdssa ja huoltamisessa seka
muiden asioiden hoitamisessa.

4.5 lkdkuuloisen henkilon toimintaympariston merkitys

Huonokuuloisuuden ilmid syntyy aina yksilon ja ympariston vuorovaikutuksessa.
Kayttadpa huonokuuloinen henkild kuulemisen apuvalineita tai ei, toimintaymparis-
tolla on iso merkitys siind, milld tavalla huonokuuloinen saa puheesta selvaa ja voi
seurata kommunikointia. Tulkitsemme, ettd haastateltavien kertomukset arjessaan
kohtaamista esteistd, ongelmista ja haasteista ovat osa ikdakuuloisen kuulopolkua.

Kuulopolkukin syntyy yksilon ja ympariston vuorovaikutuksessa. Esimerkiksi ennen
kuulon heikkenemista ikdkuuloinen ei ole valttamatta osannut kiinnittda kuuntelu-
ymparistdon tai visuaaliseen tiedonsaantiin huomiota samalla tavalla kuin huono-
kuuloisena eldessaan. Yksi osa huonokuuloisuuteen sopeutumista ja mahdollisen
huonokuuloisen identiteetin luomista on se, ettd ymmartaa toimintaymparistdssa
olevien tekijoiden vaikutuksen arjen toimintakykyyn ja arjessa parjaamiseen.

Molempien vuosien haastateltavat olivat kohdanneet haastavia kuuntelutilanteita
vuosien varrella. He korostivat, ettad he kuulevat parhaiten, kun he ovat kasvotusten
puhekumppanin kanssa ja tilassa, jossa ei ole halya. Toisten ihmisten danen voimak-
kuus ja savy vaikuttavat myds puheesta selvdn saamiseen. Hennoista ja matalista
danista oli vaikea saada selvaa etenkin, jos puhuja ei ollut kasvotusten huonokuuloi-
sen kanssa, jolloin han ei ndhnyt huuliota.

Ikéikuuloinen (nainen): Joka paikka. Joka paikka ettd missé md
parhaiten, no tietysti just tdmmdsessd ldhelld, kahvipdyddssad
kun ollaan ndin ja tdssd ndin, sit kun tuolta huoneesta joku huu-
tais mulle, tai puhuis normaaliéiéinelld niin en md sit tietenkddn
kuulis semmosta muta ihan tdmmdsessd IGhipiirissé kuulen kylld.
(haastattelu 6, 2016)

Ikéikuuloinen (mies): No mékillé varmaan kun siellé ei oo mitdén
sivuddnié niin varmaan sielld tuvassa kuuluu varmaan kaikista
parhaiten. Miksei tédlléikin tietysti, kylld tietysti tossa olohuo-
neessakin kuulee jos siind ei oo muuta kuin me kahdestaan.
Ldheinen (nainen): Liikenteen melu haittaa. (haastattelu 4,
2016)

Huonokuuloisen kohtaamissa toimimisymparistdissa on paljon erilaisia tekijoita,
jotka vaikeuttavat kuulemista ja onnistunutta kommunikaatiota. Kommunikaation
onnistumiseen ja puheesta selvan saamiseen vaikuttaa esimerkiksi tilojen akustiset
olosuhteet: onko tiloissa kaiuntaa, taustamusiikkia tai melua. Lisdksi tilan fyysiset
ominaisuudet, kuten kovat pinnat ja materiaalit, vaikuttavat kaiuntaan ja huonokuu-
loisen mahdollisuuksiin toimia kyseisessa ymparistossa. Julkisissa tiloissa merkityk-
sellinen asia on my0s induktiosilmukan saatavuus ja toimivuus.

Ikékuuloinen: Nii. Ja se, ettd yleisid tiloja, niitd ei oo kuulovam-
masta ajateltu, akustiikkaa, rakennuksien kaiku on. Sen mé koen
ainakin kaikist pahimpana. Se, kun kaikuu. Ja véhd on tekstiilid.
Ldheinen: Niin, vdhd on tekstiilid. Ja paljo ku on porukkaa, etté
puhutaan yhtd aikaa. Se on. Ja se on yks, ettd nyt, mennddn asi-
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asta, jotta yleisissd tiloissa pitds olla hyvin selvdsti merkitty
induktiosilmukka on, jotta missé ne on. Kylld md kuulen teatte-
rissaki. Mé kuulen, sen mitd ndyttdmélld, kylld mé sen pystyn
hyvin seuraamaan. (haastattelu 3, 2015)

Haastatteluissa keskusteltiin myds tiedonsaannin esteista. Haastateltavat toivat esi-
merkiksi esiin, ettd suomenkielisia tv-ohjelmia oli vaikea seurata, koska niissa puhut-
tiin epdselvasti ja nopeasti eikd niistd kaikkia ole tekstitetty. Ikdkuuloiset kertoivat
seuraavansa mieluummin ulkomaisia tv-sarjoja, koska ne on tekstitetty, jolloin niiden
seuraaminen on mahdollista ja kotimaisten ohjelmien seuraamista vaivattomampaa.

Ldheinen: Monesti se on sitd, ku on nyky siel on kotimaiset elo-
kuvat esimerkiks, nehdn on niin huonosti puhuttuja. Ikdkuuloi-
nen: Mutta se on se probleema, ku ne ei ti saa sanoista selvdd,
ku siellé puhutaan epdselvdsti. Timd sekottaa paljo ainaki mulla.
(haastattelu 1, 2015)

Ikakuuloiset korostivat toimintaympariston piirteiden lisdksi kommunikaatiotapojen
merkitystd ja vaikutusta viestin perillemenoon ja puheesta selvan saamiseen. Aineis-
tossa on esimerkkeja huonoista kommunikaatiotavoista, kuten samanaikaisesta
puhumisesta ryhmatilanteissa ja epadselvdsta puheesta. Osa haastateltavista toi esiin,
ettd heidan mielestdadan on hankalaa aina muistuttaa, miten kommunikoidaan oikein.
Toiset taas esittivat, ettd he ovat jo niin sinut kuulovammansa kanssa, ettd uskalta-
vat pyytda toimivia kommunikaatiotapoja, kuten yksi kerrallaan puhumista.

Ikdkuuloinen: Tietenkinhén se on, tietenkin hdlyssd, ei sitd voi
parantaa, emmind usko, ettd sitdé millddn tavalla voi parantaa.
Jos koko ajan hdélyd on, eihdn sitd, ei sitd voi ruveta mddrdile-
mddn, ettd nyt, mutta semmosessa pienemmdssd porukassa,
niin semmonen selkokielellé puhuminen, ettd pddsee alusta
mukaan. Kylld sitten kun on alussa mukana, mistd asiasta kes-
kustellaan, se erehtymisen vaara on pienempi ja silloin saattaa
onnistua ihan ja emmd usko, ettd normaali keskustelu tommo-
sessa, jossa ei ole suurta hélyd ympdirilld, niin kylld se onnistuu.
(haastattelu 2, 2016)

Suuntakuulon tarkeys tuli esille haastatteluaineistossa turvallisuusndkokulmasta.
Ilman suuntakuuloa on vaikea tietdd, mista suunnasta dani tai puhe tulee. Suunta-
kuuloon voi vaikuttaa myos se, onko ikdkuuloisella kdytdssaan yksi vai kaksi kuulo-
kojetta. Osa haastateltavista toi esiin, etta kokemus suuntakuulon puuttumisesta oli
luonut heille vetdytyvid keinoja arkeen. He saattoivat olla menematta tilanteisiin,

joissa suuntakuulon puute voisi aiheuttaa vaaratilanteen, kuten silloin, jos ikdkuu-
loinen ei kuule ambulanssin halytysaanta.

lkéikuuloinen: Marjametsdssd niin mind en pysty suunnistamaan
ddnien perusteella, ettd mind olen kerran eksynytkin, mutta toi-
set huomasivat. Minun piti pyséhtyd ja huudella ja toiset haki
minut sieltd, ettd mind sen ddnen kuulin ihan eri suunnasta,
mistd se loppujen lopuksi tuli. Ettd tdmmdésid ja ndinhdn se on
kotonakin ja monessa muussakin. Ettd tydpaikalla naurettiin
monta kertaa, kun seldn takaa mulle joku huuteli, niin mind py6-
rin ympdri, ettd missé se on. Se on just se suuntaaminen, ettd
mistd se ddni kuuluu. Se on kaikkein pahin monessakin asiassa.
Sitd on oppinut siind silld lailla varomaan, ettei se ole ollut kos-
kaan silld lailla mulle ongelma. (haastattelu 2, 2015)

4.6 Huonokuuloisen sosiaalinen identiteetti ja osallistuminen

Kuulokojetta kdyttavat huonoluuloiset nadyttivat haastattelujen mukaan sopeutu-
neen huonoon kuuloonsa. He tunsivat vertaisuutta muiden huonokuuloisten kanssa,
ja yhteiset tapahtumat, joissa tapaa muita huonokuuloisia, olivat tarkeita. Kuuloko-
jetta kayttavat ikdkuuloiset kokivat kuulokojeen kayton luontevaksi ja tarkedksi osaksi
itseddn. Kuulokojetta kdyttavien haastateltavien kanssa oli luontevaa keskustella
huonosta kuulosta. Haastattelut tehnyt projektikoordinaattori tulkitsi, ettd haastat-
telutilanteissa he kertoivat avoimesti, miltd tuntuu olla huonokuuloinen ja kuinka
ikdkuulo vaikuttaa heidan eldmaansa.

Ikéikuuloinen: On. Ku mind sanon, nyt ku mind olen tullut niin
rohkeaksi, nii mind saan sanoa, ettd kato, ja ettd mind en kuule.
Ei kukaan ole ollu vihanen eikd kukaan ole torjunut. (haastattelu
6, 2015)

Kuulokojeen kdyttodnotto merkitsee uuden sosiaalisen identiteetin luomista ja siir-
tymaa kuulevasta huonokuuloiseksi (Hindhede 2012; Engelund 2006). Joskus iden-
titeettiprosessi voi kestaa vuosia ja henkil6 voi kaivata aikaa, jolloin vield kuuli nor-
maalisti. Kaikilla huonokuuloisilla kuulokoje ei integroidu osaksi identiteettia (ks.
Koskela ym. 2013). Joissakin tapauksissa huonokuuloinen ei koskaan miella itsedan
huonokuuloiseksi ja kieltdaytyy kuulokojeen kaytosta esimerkiksi sosiaalisen stigman
pelossa ja kuulokojeen hankalan kayton takia. Asenteet ja suhtautuminen vammai-
suuteen ovat suomalaisessa yhteiskunnassa viime vuosina ja vuosikymmenina muut-
tuneet. Silti vammaisuus, kuten kuulon heikentyminen, koetaan helposti edelleen
ruumiin “vajavaisuutena”.
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Ikéikuuloinen: Tai niin kuin mulla oli tyétoverina kerran yksi huo-
nokuuloinen, niin se ei myéntéinyt kellekddn, ettd hén ei kuule ja
mind sitten huomasin sen, ettd kun se kddnteli pécitd sen mukaan,
ettd mistd pdin puhuttiin. Mind sitten omasta kokemuksesta
kysdisin, ettd kummassa korvassa sulla on huonompi kuulo, niin
“mistd sind semmosta”. Niin mind huomaan, ettd mulla on sama
vika kuin sulla. Hdn sanoi, ettd ei hdn kuule paljon mitddn, ettd
aamuraportilla kun ollaan, ettd hén seuraa ilmeitd, ettd jos toi-
set nauraa, niin hdnkin nauraa, mutta hdn ei tiedd mille naure-
taan. Hdpesi tunnustaa sitd, ettei hédn kuule. (haastattelu 2,
2015)

Vuoden 2015 haastatteluissa mielenkiintoinen ilmi6 on se, ettd moni haastateltava
puhui omien kokemustensa lisdksi sellaisista tapaamistaan tai tuntemistaan ikaan-
tyneista huonokuuloisista, jotka eivat mydnna olevansa huonokuuloisia tai tarvitse-
vansa kuulokojetta. Nimenomaan naihin muihin huonokuuloisiin henkiléihin haas-
tateltavat liittivat kuulokojeen kaytt66n yhdistetyn hapedn tunteen, joka on havaittu
monissa aiemmissa tutkimuksissa (esim. Aaltonen 2013).

Ikédkuuloinen: Mutku meilléki tuo, minké koiraa myé hoiettiin,
niin sekddn mies, kun ei kuule, niin silleki pittdé véhdn tuota
niinku puhhuu, héd ei myénnd sitd, et hdd ei kuule, hdd kdyp
sielld miehelld tuota tuolla pdivittdin kattomassa sitd, nii telkkari
huutaa, ratio huutaa yhtaikaa. HGd ei myénnd sitd, hdd ei
mydénnd sitd, et hdd ei... hdd on huono kuurona. (haastattelu 9,
2015)

Huonokuuloisuus ei ole este sosiaaliselle kanssakdymiselle. Heikentynyt kuulo vai-
kuttaa kuitenkin siihen, valittyykd haluttu viesti oikealla tavalla ja vastaanotetaanko
viestit oikein. Haastatteluaineistossa kuulokojetta kayttavat huonokuuloiset esittivat
sosiaalisen osallistumisen esteiksi pikemminkin muita syita kuin huonokuuloisuuden.
Haastateltavat korostivat, ettd ennemminkin korkea ikd, mahdolliset sairaudet ja
persoonallisuus vaikuttivat siihen, ettei heilld ollut valttamatta yhta aktiivista sosiaa-
lista elamaa kuin nuoruudessaan. Useilta haastateltavilta oli kuollut Idheisi ja ysta-
via.

Ikéikuuloinen: Joskus tulee semmonen tyhjd, huono, semmonen
ikévd olo. Se on joskus, ko mé menen tohon verannalle. Md just
yhtend iltana olin...Sit ku tuli se, mun mieheni on nukkunu pois.
Siin tuli semmonen ikédvd, ku sitd varten tehtiin hdnelle tuo. Sit
oli kaks vuotta, ku meni poika. Hdn oli viiskymppinen. Et tdm-

mésii vaikeuksii on ollu. Ja nyt ei 0oo. Nyt on sit, mun meni sisko.
(haastattelu 7, 2016)

Kuulokojetta kayttavat haastateltavat kuvasivat kuulokojeen kayttoa sosiaalisen ela-
man mahdollistajana (ks. myds Dawes, Maslin & Munro 2014). Jotkut kuulokojetta
kayttavat ikdkuuloiset olivat sitd mielta, ettd heidan osallistumisensa sosiaalisiin akti-
viteetteihin oli lisdantynyt huonokuuloisuuden hyvaksymisen ja kojeen kdyton opet-
telun jalkeen. Joillakin haastateltavilla osatekijana aktiivisuuden lisddntymisessa on
toiminut my6s aktiivinen mukanaolo kuuloyhdistyksen toiminnassa kuulokojeen saa-
misen jalkeen.

Ikdkuuloinen: Meit on kolme perhettd ja...Ikékuuloisen Iéhei-
nen: Niin meilld, seurakunnan torstaiakatemias me kdydddn.
Ikéikuuloinen: Kolme pariskuntaa kerran viikos tavataan. Ikékuu-
loisen Iéheinen: Nii juu joka lauantai, kymmeneltd torilla kah-
ville. Ikdkuuloinen: Ei ku mennddn torille ja sielt torin kahville
sitten oikein. (haastattelu 7, 2015)

Ikéikuuloinen: Aa niinku mie sanoin nditd kursseja. Niin, kerho ja
viitotun puheen se... viitotun puheen kurssi, miten se kurssi nyt
ndytetddn... koulu, kurssi, no se voip olla joku tdmmédnen koulu,
siel Kopolassa. Me ollaan jo nditten kans kdyty mones paikkaa,
pikkujouluihi Idhetdén nytteki. No on, on... Se on lisédntyny
jotenki. (haastattelu 9, 2015)

Vaikka kuulokojetta kdyttavat ikdkuuloiset haastateltavat olivat aktiivisia arjessaan,
he toivat esiin, ettd ryhmatilanteet ovat kuulokojeen saamisenkin jalkeen edelleen
haastavia taustahalyn tai paalle puhumisen vuoksi. Osa huonokuuloisista saattoi val-
telld sosiaalisiin tilaisuuksiin menemista kuulemiseen liittyvan pinnistelyn ja sen
aiheuttaman vasymyksen pelossa. Jos esimerkiksi ryhmatilanteissa joutuu jatkuvasti
pinnistelemaan saadakseen puheesta selvas, tilanteiden jalkeen voi menna pidempi
aika ennen kuin pinnistelyn aiheuttamasta vasymyksesta palautuu.

Ikéikuuloinen: Kylld se vaikuttaa siten, ettd kuulee vddirin ja sitten
ei kuule ollenkaan ja vastaa sitten, mitd sattuu. Kotona ja sitte
tuolla esimerkiksi, ku mdki kéyn sielld Ukkoparlamentis joka
maanantai, niin ko on pieni tila ja paljon miehid puhuu, paappoja
puhuu yhtd aikaa, nii ei pysty seuraamaan, mitd kaikki puhuu.
Pddllekkdin puhuu. (haastattelu 3, 2015)
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Ikdkuuloinen: Se voisi olla ihan kiva, kun ei ole tdllé hetkelld
oikein mitdédn semmoista toimintaa. En ole vain keksinyt etté
mihinkd ldhtisin. Sité just véhdn arkailee just témdn kuulon takia,
kun se on aina semmoista vaikeaa. (haastattelu 2, 2015)

Enemmistd kojetta kdyttamattomista ikdkuuloista haastateltavista kertoi, ettd myos
heilla sosiaalinen eldma on aktiivista. He toivat itsensa esiin aktiivisina toimijoina,
jotka tapaavat ystdvia seka kayvat eri yhdistyksien tilaisuuksissa ja harrastamassa.
N&illa haastateltavilla oli kdytossdan myos aktiivisia ja vetdytyvid keinoja, joiden
avulla he tulevat toimeen huonon kuulon kanssa. He esimerkiksi valitsivat istuma-
paikan ja tilan siten, ettda he kuulivat mahdollisimman hyvin. Lisdksi he painottivat,
ettd kuulevat kommunikaatiotilanteissa sen, mika on tarpeellista kuulla. Tulkit-
semme, ettd osalla kojetta kayttamattomista ikdkuuloisista osa puheen sisallosta voi
jaada saavuttamatta. He ovat kuitenkin normalisoineet sen, etteivat kuule kaikkea,
ja hyvaksyneet, ettad kuulevat mahdollisesti vain osan esitetystd puheesta.

Ikéikuuloinen (nainen): Kahvitellaan ja jutellaan pdivdn asioita.
En mind ajatellu sitd, en oo sen takia jddny pois. (haastattelu 5,
2016)

Ikdkuuloinen (nainen): Siis mind en pénétd juurikaan kotona
missddn, joko mulla on vieraita, lapsia, mé oon aina menossa
pydrdileen, liikun todella paljon, matkustan, joo en péndétd
yhdessé paikassa. Siis ei mitédn oo vaikuttanu. (haastattelu 6,
2016).

Haastateltavien arjessa jaksaminen oli paljolti kiinni heidadn yleisesta terveydentilas-
taan ja sosiaalisesta verkostostaan. Ne haastateltavat, joiden terveydentila oli hyva
ja sosiaalinen turvaverkosto kattava, kokivat, ettd eldama on hyvaa ja itsenaista. Sosi-
aalinen turvaverkko oli vahaisempi niilld haastateltavilla, joilla suurin osa ldheisista
oli kuollut tai joilla oli heikko terveydentila. He my6s kertoivat viettdvansd enemman
aikaa yksin. Aineiston perusteella ikdkuuloisen sosiaalisen verkoston kattavuuteen
vaikuttaa moni eri tekija eikd huono kuulo ole naista merkityksellisin.

Ikéikuuloinen: Mul on ystévdt niin menny. Etté ei oo paljo ystévii.
Nyt on semmonen ystdvdpiiri. Mité meitd oli. Ja nyt oli eilen oliki
se yks ystdvad tddlld mun luona. Se on uus y-paikkakunnalla nyt.
(haastattelu 7, 2016)

Ikdkuuloinen (nainen): Niin ja onhan tddlld ympdrilld tuttuja.
Niin on vield, ei oo kaikki kuollu. Ja sitten miné kédvelen paljon.
(haastattelu 5, 2016)

Nykypaivana sosiaalisuutta pidetdan hyveena. Nykyajan elamantapa korostaa sosi-
aalisia aktiviteetteja ja niiden merkitysta ihmisten hyvinvoinnille. Kuitenkin ihmiset
ovat luonnostaan erilaisia persoonia: toiset ovat sosiaalisempia kuin toiset. Myds
tdman tutkimuksen aineistossa on mukana haastateltavia, jotka toivat esiin, etteivat
he kaipaa vilkasta sosiaalista elamaa, vaan viihtyvat hyvin yksin tai puolison kanssa.
Ikakuuloisten yksinaisyys ei ole aina negatiivista yksinoloa (loneliness), vaan pikem-
min positiivista yksinoloa (solitude) (vrt. Tiilikainen, 2016).

Ikdkuuloinen (mies): Niin. Kylld mie joskus ldhenkin. Emmie
mitenkddn ahne ole kulukemaan semmosissa juhlissa, eiké tom-
mosissa. (haastattelu 1, 2016)

4.7 lkdkuuloisten kertomuksia vertaisuudesta ja vertaistuesta

Taman tutkimuksen haastateltavilla ei ollut kokemusta vertaisten vetamista vertais-
tukiryhmistd. Osalla heista oli kuitenkin kokemuksia ammattilaisten vetamista alu-
eellisten sopeutumisvalmennuskurssien ryhmista. Nadissa ryhmissa vertaiset ikakuu-
loiset ja heidadn laheisensa keskustelevat heikentyneestéa kuulosta ja sen vaikutuksista
seka kuulemisen apuvalineista ja niiden oikeanlaisesta kaytostd. Ne haastateltavat,
joilla oli kokemuksia sopeutumisvalmennuskursseista, pitivat niiden ohjelmaa erit-
tdin hyodyllisena heikentyneeseen kuuloon sopeutumisen ja kuulon apuvélineiden
kayton kannalta. Osa haastateltavista toi kuitenkin esiin, etteivat he koe tarvitse-
vansa ryhmamuotoista vertaistukea (vrt. Saarenheimo & Pietild 2017, 108-109).

Ikékuuloisen Iéheinen: En mie tiid, se vois se ryhmdkohtanen
kuitenki antaa véhdn enemmdin, et siin sais sit kaikki, tulis sitd
mielipidettd, niinku tulis enemmdin sitte. Ollaanha myé valmiit,
vai ... kylldhén se véhdn antaant. Muutenki sit elémdn vilosofiaa
saa niinku sitte. Ku hiéin on tos ympyrdis niin se antaa sit taas
muutenki enemmdn virikkeit henkisest puolest. Ja... jos ois
samanlainen porukka, ku viime kevédnd, se oiski ihan (haastat-
telu 8, 2015)

Ikéikuuloinen: En osaa tuohon sanoa. Mulla ei oo kyllé mitddén.
Niin ku sanotaan, jotta mul ei oo tarvetta ainakaan téllé hetkel
saada mitddn sellasta tukea. Md kylld pdrjéén talld hetkelld.
(haastattelu 3, 2015)

49



50

Ikékuuloisen ldheinen: Mun mielest semmonen ryhmdkeskus-
telu on ihan kiva. Yhdes, et se tieto menis perille. lIkikuuloisen
Iéheinen: Joo sen tdhden just, et siel ryhmds keskustelee kum-
matkin, sillon ku just kotonaki keskustelis, tietdis toiseen. Ei siit
muuten tiedd, mitd toiset on puhunu. (haastattelu 7, 2015)

Kun haastateltavat puhuivat vertaistuesta, monella keskioon nousi vapaamuotoinen,
kasvokkainen vuorovaikutus. Etenkin ne, jotka kayttivat kuulokojettaan saanndélli-
sesti, kokivat hyotyvansa vapaamuotoisesta keskustelusta, jota he kdyvat muiden
huonokuuloisten kanssa. Puhe vertaistuesta ja vertaisuudesta on monitulkinnallista.
Haastateltavat esimerkiksi toivat esiin, ettei aina tarvitse edes keskustella kuulosta,
vaan yhdessaolo toisen vertaisen seurassa auttaa ja tukee omaa jaksamista ja huo-
nokuuloisena eldmista. Vertaisuuden ytimessd on kommunikaatioon liittyvien vaike-
uksien parempi ymmartaminen: jos keskustellessa ei kuule kaikkea, sitd ei tarvitse
vertaiselle erikseen selittaa (ks. Lavikainen 2012, 50-55).

Ldheinen: Kyllé mdd uskoisin, ettd hdn on saanu sen, mikd on
ollu tarpeen. Hdn on niin tommonen avoin ja osallistuva, niin etté
varsinaista tukea ei ehkd tarvitse, mutta siel on jo tuki, kun on
samankaltaisessa joukossa mukana. Varmasti ndissé Kuuloliiton
paikallisyhdistyksen tapahtumissa hén on tavannut nditd vertai-
siaan tavallaan. Mutta sitten ndissd kaikissa muissa, nii ei hdnen
huonokuuloisuuttaan varmaan huomaa ollenkaan meiddn
muissa ryhmissd, missé mekin olemme yhdessd. Kylld se sujuu
ihan. En tiedd sitd tukea, ehkd se on timméstd ndkymdtontd
tukea. (haastattelu 6, 2015)

Vertaistuen ja vertaisuuden merkitys korostui kuulokojetta kayttavien ikakuuloisten
puheissa. Kuulokojetta kayttamattomat ikdkuuloiset toivat esiin, etteivat erityisem-
min kaipaa muiden huonokuuloisten kanssa keskustelua ja ajatustenvaihtoa. Pikem-
minkin he toivovat kykenevansa yllapitdmaan sosiaalisia suhteita ja vuorovaikutusta
yleisesti muiden kanssa. Tama on nimenomaan ryhma, johon kuuluvat henkil6t eivat
koe olevansa tarpeeksi huonokuuloisia tarvitakseen vertaisten tukea. Kuitenkin
aineiston perusteella moni kuulokojetta kayttava ikakuuloinen haluaisi tarjota ver-
taistukea nimenomaan niille ikdkuuloisille, jotka eivat kuulokojetta kaytd, vaikka
heilla on kuulemisen vaikeuksia arjessa. Tulkitsemme, ettd aineistosta on havaitta-
vissa niin sanottu kohtaanto-ongelma vertaistuen antamisessa ja sen vastaanotta-
misessa. Jatkossa kannattaa pohtia, [6ytyykod keinoja, joilla haasteeseen voidaan
pureutua. Osa kojetta kdyttamattomista ikdkuuloisista oli varovaisen avoimia vertais-
ten kohtaamiselle, mutta heilla ei ollut tietoa, missa vertaisia voisi tavata.

Ikékuuloinen (nainen): Md en tarvi mitddn vertaistukea, mulla
on niin paljon lédheisid. (haastattelu 6, 2016)

Ikdkuuloinen (nainen): En mind tiedd, ei oo kokemusta. En
oikeestaan, mistd niitd sais sitten, mitd hyétyéd ja missé niité
tapais. (haastattelu 5, 2016)

Ikéikuuloinen: Se on mun mielesté yks varmaan niitd parahia,
mitd on, ettd se vertaisten keskustellaan, jotta keskusteltais avoi-
mesti, miten on tuntenu sen laitteen kdytén ja mitd hyétyd siit
on tullu. Ennen kaikkea se, jotta sitte huomais toisetki, jotka ei
kdytd, mitd tuo on saanu hyétyd toinen siitd, niin mddki rupian
kdyttdmddn. (haastattelu 3, 2015)

Kuuloalan maahantuojat, audiologian ammattilaiset ja aiemmat tutkimukset ovat
tunnistaneet, ettd kuulokojeiden kayttdaste on suhteellisesti vahaisinta lievasti
kuulovammaisten ryhmaéssa (ks. esim. Dawn, Maslin & Munro 2014). Tamankin tut-
kimuksen perusteella vaikuttaa siltd, ettd kuulemisen ongelmissa on olemassa jon-
kinlainen kynnys, joka pitda saavuttaa ennen kuin ikdkuuloinen henkil6 suostuu kuu-
lokojeen kayttoon. Apuvdlineen kaytolle annettujen merkitysten ja akateemisten
puhetapojen ndakdkulmasta (Hoogsteyns & van der Horst 2013) kojetta kdyttamatto-
milla ikdkuuloisilla huonon kuulon aiheuttama puute ruumiissa ei ole niin iso, etta
he kokisivat tarvitsevansa kuulokojetta korjaamaan sita (deficit model). Sosiaalisen
vuorovaikutuksen ndakokulmasta tarkasteltuna he eivat koe tarvitsevansa kuuloko-
jetta poistamaan sosiaalisia esteitd (apuvalineiden sosiaalinen malli). Apuvalineisiin
litetty Goffman-malli jaa sekin epdselvaksi, koska kojetta kayttamattomat haastatel-
tavat eivat tunnu hapeavan huonokuuloisuuttaan, vaan toteuttavat arjessaan aktii-
visia ja vetdytyvia keinoja tullakseen huonon kuulon kanssa toimeen. Moni kojetta
kayttamaton ikdkuuloinen normalisoi huonokuuloisuuttaan ja kokee kuulevansa sen,
mitd tarvitsee. TallGin tarvetta vertaistuelle ja vertaisen ikdkuuloisen tapaamiselle-
kaan ei valttamatta tunnisteta ja tunnusteta.

Ikéikuuloinen (nainen): No en md osaa sanoa mitddn, et ainakin
tdlld hetkelld musta tuntuu ettd md en tarvi nditd, ettd mun eld-
mdni on ihan rikasta ja kuulen ihan sen mité katonkin et mun
tarvii kuulla. (haastattelu 6, 2016)

Haastateltavien enemmistd kuuluu sukupolviin, jotka eivat ole tydeldamassa olles-
saan tottuneet kdyttamaan internetia. Yleisesti ottaen 74 % suomalaisista 65—-74-vuo-
tiaista oli kdyttanyt internetia, mutta vain 38 % kaytti sita paivittdin. Internetin kaytto
vaheni siirryttdessa vanhempiin ikdaryhmiin: 75—89-vuotiaista 31 % oli kdyttanyt
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internetia ja 16 % kaytti sita paivittdin (Tilastokeskus 2016c). Osa tdman tutkimuksen
haastateltavista ei osannut kdyttaa tietokonetta tai omistanut sellaista eika kokenut
mielenkiintoa tietokoneen hankkimiseen tai sen kdytén opetteluun. Toisaalta osa
kaytti tietokonetta esimerkiksi tiedonhakuun tai ohjelmien katsomiseen.

Ikéikuuloinen (nainen): Ei ole. En ymmdrrd yhtddn mitédn sem-
mosta. Mun ois pitény sillon kun ne tuli. Sillon heti ottaa se asi-
aks. Ikdkuuloinen (nainen): Niin. Nyt on turha. Kun mind en
ymmdrrd mitédn siitd, oishan se, enhdn mind varmaan muuta
kerkeis tekemdidin ku sitd kattomaan. (haastattelu 5, 2016)

Ldheinen: Siitd internetpohjasesta ei oo mitdd hyétyd, kun ei ole
sitd nettid. Nii. Ei varmaan sen takia tuu hankittua, kun on téhén
saakkaki ilman toimeen tullut. (haastattelu 6, 2015)

Haastatteluissa keskusteltiin my0s internetpohjaisen vertaistuen mahdollisuuksista.
Selked enemmistd haastateltavista ei ollut kiinnostunut internetpohjaisesta vertais-
tuesta. Monelle ikdkuuloiselle internetin kaytto ei ollut osa arkea, jolloin he myos
ajattelivat, etteivat hyotyisi verkossa jarjestetysta vertaistuesta. Virtuaalista kommu-
nikointia muiden kanssa ei koettu luonnolliseksi. Pikemminkin haastateltavat koros-
tivat kasvokkaisen kohtaamisen tarkeytta.

Ikédkuuloinen (nainen): Ei, ei, ei. En md tarvi semmosta. (haas-
tattelu 6, 2016)

Ikéikuuloinen (nainen): En. Ikdkuuloinen (mies): Ei. Ei kiinnosta.
(haastattelu 1, 2016)

4.8 Kuuloyhdistyksen tuki

Vuonna 2016 Suomessa toimi 84 paikallista kuuloyhdistysta, jotka jarjestivat moni-
puolisesti huonokuuloisten hyvinvointia tukevaa toimintaa. Vuonna 2016 kuuloyh-
distyksissd jarjestettiin yhteensd 1 722 tapahtumaa (kerhoa, retked ym.), joihin osal-
listui yhteensa 28 293 henkilda. Osallistujista kaksi kolmasosaa oli naisia ja selkea
enemmisto (78 %) oli yli 65-vuotiaita. Paikallisista kuuloyhdistyksista 51 yhdistysta
jarjesti kuuloldhipalvelua, jossa henkilokohtaista ohjausta ja neuvontaa kuulokojeen
kayttéon sai noin 8 264 asiakasta. (Kuuloliitto 2017b.)

Moni kuulokojetta kdyttavista haastateltavista oli mukana paikallisen kuuloyhdistyk-
sen toiminnassa. Haastateltavat saivat paikallisista kuuloyhdistyksista vertaistukea
seka ohjausta ja neuvontaa kuulokojeen kaytt6on. Haastateltavat kokivat saaneensa

kuuloyhdistyksestda enemman tukea kojeen kayttoon ja huonokuuloisena elédmiseen
kuin julkisen kuulonkuntoutuksen palveluista.

Ikéikuuloinen: On siellé mitd myé ollaan kéyty just sielld, mis néé
pittdd tuolla... mikd téé nyt on...? Kuuloldhipalvelus niin kyl mie
sielld oon tuota. Jdrjestén kautta tuota niin, jos oon kdyny sielld,
niin oon saanu. Sitd... niin, jos mitd pittdd kyssyy tuota ja patteria
tuota ja tdmmdstd, niin on... oon aina saanu, mut vihemmdn
oon kuitenki nii kyselly sielld. (haastattelu 9, 2015)

Osa huonokuuloisten ldheisista oli kuuloyhdistysten toiminnassa mukana. Useimmi-
ten mukana ollut Idheinen oli ikdkuuloisen puoliso. Seka kojetta kayttaville ikdkuu-
loisille ettd heidan ldheisilleen kuuloyhdistys ja kuuloldhipalvelu olivat tarkeita, koska
sitd kautta tapaa vertaisseuraa ja saa apua ja tietoa. Ominaista kuuloyhdistyksen
toiminnalle on, ettd sielld keskustellaan kuuloasioiden lisdksi tavallisista arjen asi-
oista ja tapahtumista. Haastateltavien kokemusten mukaan kuuloyhdistysten toimin-
nan keskitssa oli rento yhdessdolo. Esimerkiksi yhdistysten jarjestamat kuukausita-
paamiset, kerhot ja virkistdytymisretket ovat olleet kojetta kayttaville ikdkuuloisille
ja heidan laheisilleen kiinnostavia tapahtumia, joista he ovat saaneet voimavaroja ja
sosiaalista padomaa arkielamaansa.

Ikékuuloinen (nainen): Kylld kait sitd jos siité puhutaan, niin sité
puhutaan. Jos se on niinku siind, joku alkaa puhumaan, niin kyllé
kuuluu kojeista ja niitten erilaisuudesta. lkékuuloinen (mies):
Joo, aina sieltd jotakin selekenee. Ikdkuuloinen (nainen): Totta
kai sitd huomaa, ettd on muitakin. Varsinkin hdlle on aika térked
se. (haastattelu 1, 2016)

Selked enemmisto kojetta kayttamattomista ikdkuuloisista ei ottanut osaa kuuloyh-
distyksen toimintaan tai kdynyt kuuloldhipalvelussa. Tulkitsemme, etta osasyyna on
se, etteivat lievemmin huonokuuloiset tunne itsedan riittdvan huonokuuloisiksi
eivatka ajattele tarvitsevansa apua ja tukea huonokuuloisuuteen sopeutumisessa
(vrt. Hindhede 2012). Poikkeuksiakin 16ytyi: pariskunta, joista molemmat puolisot
olivat kojetta kayttamattomia ikdkuuloisia, kavi aika ajoin kuuloyhdistyksen
kuukausitapaamisissa virkistaytymassa.

4.9 Sopeutumisvalmennus
Osalla haastateltavista on kokemuksia Kuuloliiton jarjestamista alueellisista

sopeutumisvalmennuskursseista. Sopeutumisvalmennuskurssit ovat eri puo-
lella Suomea jarjestettavia yhteensa kolmen paivan pituisia kursseja. Kurssit
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koostuvat kahden paivan kurssiohjelmasta ja puolen vuoden kuluttua jarjes-
tettdvasta jatkotapaamisesta. Sopeutumisvalmennuksessa kasitellaan kuuloa
ja sen vaikutusta ikdkuuloisen toimintakykyyn. Tavoitteena on, etta osallistu-
jat saavat valmiuksia kuulokojeen kayttéon ja tietoa kuulon apuvilineista,
kommunikaatiomenetelmista ja tulkkauspalvelusta. Vertaiskeskustelut huo-
nokuuloisuudesta, ldheisten kokemuksista ja arjessa selviytymisen keinoista
ovat olennainen osa kurssiohjelmaa.

Sopeutumisvalmennuskursseilla kdyneet haastateltavat pitivat kursseja erittain tar-
keinad esimerkiksi huonokuuloisuuden hyvaksymisen, vertaistuen saamisen ja kuu-
lokojeen systemaattisen kayttoonoton kannalta. Kurssilla kdyneet olivat tyytyvaisia
myo0s sielld saatuun tietoon ja ryhmakeskusteluissa syntyneeseen vertaisuuden
kokemukseen. Haastateltavat kokivat, ettd sopeutumisvalmennuskurssi oli lisénnyt
seka laheisen ettd huonokuuloisen tietotaitoa kuuloasioista. lkakuuloisten ldheiset
olivat hyvin tyytyvaisia, koska kurssien kautta my6s he saivat tietoa kuulosta, kuulo-
kojeista ja huonokuuloisuudesta. Kurssilla he saivat tietoa, milla tavoin huonokuu-
loisen kanssa tulee kommunikoida, jotta arki sujuu hyvin. Sopeutumisvalmennus-
kurssit vastaavat siten kuulonkuntoutuksessa vahemmalle huomiolle jadneiden
ikakuuloisten ldheisten tarpeisiin.

Ikdkuuloinen: Tdmd oli hyvd, mikéd viimeksi oli tdd, mikd se oli
nyt se kurssi, milld me kdytiin? Ldheinen: Sopeutumisvalmennus.
Ikédikuuloinen: Sopeutumisvalmennuskurssi huonokuuloisille.
Ikdkuuloinen: Kuuloliiton jdrjestimd. Ikédkuuloinen: Nii, ja sitte
tuollahan X:ssd me saatiin paljo sielld. Ldheinen: Niin, nyt tuo oli
tosi hyvd tuo. (haastattelu 3, 2015)

Ikéikuuloinen: Meilldhén oli kevddlld sielld Kuuloliiton tuolla
Y:ssd se kurssi. Sielld kylld sai lisGoppia. Tdmdén kdsittelyd, miten
sité puhistetaan ja miten vaihetaan noita. Sitte muutenki, ku
tddlld on nditd, ettd millon, missd tilanteessa kdytetddin sitd kol-
mannetta. Oli oikein hyvd. (haastattelu 4, 2015).

Tassa tutkimuksessa on tullut esiin, etta ikdkuuloisen tyypillinen polku kuulokojeen
kayttajaksi on pitkd. Ensin kuulemisen ongelmissa pitad saavuttaa tietty kynnys, jotta
kuulokojetta ylipaataan lahdetdan hakemaan. Kuulokojeen saamisen jdlkeen viela
useat tekijat vaikuttavat kuitenkin siihen, paatyyko kuulokoje sdannolliseen kayt-
toon. Totuttelu kuulokojeeseen ja sen tuomaan uuteen danimaailmaan vaatii ikdan-
tyneeltd monesti useamman kuukauden sopeutumisprosessia.

Léiheinen: No se, mitd sielld kuulokurssilla siellé O:ssd. Sielléhédn
sitd tuli paljo asiaa ja se oli aika mielenkiintonen asia. Mind sil-
lon siind yhteyessd vasta oikeastaan tajusin, ettd hén kuuluu kuu-
lovammaisiin. Mulle ei sinéinsd se vammanen-sana oo silld lailla
mikddn negatiivinen eikd timménen vdltettdvd asia, mut en
mind oo sitd. Ja sillonhan me liityttiin téhdn kuuloyhistykseen.
(haastattelu 5, 2015)

Suomalaisessa kuulonkuntoutusjarjestelmassa on nimenomaan tdssa olennaisessa
jalkivaiheessa aukko: jalkiohjausta ja neuvontaa kuulokojeen kayttoon ja
huonokuuloisuuteen sopeutumiseen on tarjolla hyvin vaihtelevasti, jos ollenkaan.
Tulkitsemme, ettd sopeutumisvalmennuskurssien tyyppinen ammattilaisten vetama
toiminta, jossa tapaa muita vertaisia, voi toimia ikdkuuloiselle ja hanen laheiselleen
merkittdvana paikkana uuteen elamantilanteeseen ja huonokuuloisen identiteettiin
sopeutumisessa. Jos ikdkuuloinen ei tunne tai tieda muita huonokuuloisia henkil6ita,
voiolla, ettd hdanen omat kéasityksensa ja stereotypiansa huonokuuloisuudesta vajaa-
vaisuutena saavat liikaa valtaa. Talléin ei ole mahdollisuuksia hdlventda
huonokuuloisuuteen liitettyja vaaria oletuksia ja stigmaa. Toisten vertaisten tapaa-
minen ja riittdvan jalkiohjauksen ja -neuvonnan saaminen on olennaisessa asemassa
sen suhteen, minkalaiseksi ikdkuuloisen kuulopolku muotoutuu.
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5. JOHTOPAATOKSET

Haastatteluissa tuli ndkyvaksi aiemmistakin tutkimuksista tuttu kasitys, etta ikdkuu-
lon tunnistaminen on monesti pitkd prosessi. Olemme kuvanneet tata prosessia kuu-
lopolkuna. Tulkitsemme siihen kuuluvaksi kaikki ikdihuonokuuloisen ja hdnen ldhei-
sensa arjessa tapahtuneet muutokset aina ensimmaisista huonon kuulon merkeista
ongelman tunnistamiseen ja kuulokojeen saamisen jalkeiseen uudenlaiseen ela-
maan asti. Myos ne huonokuuloiset henkil6t, jotka ovat saaneet kuulokojeen mutta
eivat sita kayta tai jotka eivat vield ole kuulokojetta toiveistaan huolimatta saaneet,
ovat tulkintamme mukaan olleet osallisia kuulopolussa. Kuulopolku kuvaa kuuloko-
jekuntoutusprosessia laajemmin kaikkia niita tapahtumia, muutoksia ja arjen neu-

votteluja, joita ikdkuuloiset ja heidan laheisensa huonon kuulon myota kokevat.

Taulukko 1. Eri vuosina haastateltujen valisid yhtenevaisyyksia ja eroja

Tyytyvidiset, kojetta kaytta- lIkdkuuloiset, jotka eivat kayta
vat ikdakuuloiset kojetta, vaikka ovat sellaisen
hankkineet tai jotka eivat ole
saaneet kojetta
Kuulon- Kuulokojeen sovittamiseen Kuulopolku on epaselva (koje ei
kuntoutus | asti toimiva kuulopolku. Jal- paddy kayttoon) tai jaanyt kesken
polkuna kiohjauksen ja tuen saami- (kojetta ei saatu) (vrt. Koskela
sessa on eroja (vrt. Koskela 2013 ym. polveileva tai ongelmal-
2013 ym. sujuva kuulonkun- | linen kuulonkuntoutuspolku).
toutuspolku).
Vertais- Haluavat tarjota erityisesti Eivat koe tarvitsevansa tukea
tuki niille huonokuuloisille, jotka kuulokojeen kayttoon. Kokevat
eivat vield kayta kojetta -> itsensa normaaliksi ja tekevat
tuen tarjoaminen stigman eron itsensa ja huonommin kuu-
ylittdmiseksi. levien huonokuuloisten vililla.
Arjessa Erilaisia arjen mukautuksia Erilaisia arjen mukautuksia kom-
parjaami- | kommunikaatioon ja kayttdy- | munikaatioon ja kayttaytymiseen:
nen tymiseen: aktiiviset ja vetdy- | aktiiviset ja vetaytyvat keinot.
tyvat keinot.
Kuulon Ei haluta hyvdksya huonon Huonon kuulon vaikutukset
merkitys kuulon tuomia negatiivisia arjessa ja vuorovaikutuksessa
vaikutuksia arkeen ja vuoro- | normalisoidaan sekd hyvdksytaan
vaikutukseen. Kuulokoje on osaksi itsed ja olemassaoloa.
mahdollistaja ikdkuuloiselle.

Terveydenhuollon kuulokuntoutusprosessi koostuu viela talldkin hetkelld padasiassa
sarjasta toimenpiteitd, joiden tavoitteena on saada kuulokojekuntoutuksen kriteerit
tayttava asiakas kdyttamaan kuulokojetta. Terveydenhuollon prosessi loppuu kuiten-

kin monesti siihen hetkeen, kun kuulokojeen sdadot on tehty, vaikka vasta sen jal-
keen alkaa ikdkuuloisen ja hanen laheisensa askeleet uudenlaisessa arjessa. Sote-
uudistusta suunniteltaessa olisi syyta ajatella ikdkuuloisten kuulonkuntoutusprosessi
uudesta ndakokulmasta, kun palvelujarjestelméan rakenne joka tapauksessa valinnan-
vapauden lisdantymisen myota muuttuu merkittavasti. Taman tutkimuksen tulokset
tukevat ajatusta, ettd ikakuulo tulisi osata ottaa huomioon perustason sote-palve-
luissa vuosien varrella (vrt. Hannula & Maki-Torkko 2013).

Ikdkuulon tuomien ongelmien tunnistaminen arjessa on haastavaa, ja monesti siihen
tarvitaan apua ulkopuoliselta, kuten ldheiseltd ja ammattilaiselta. Jatkossa olisi
perusteltua pohtia uudelleen myés laheisen rooli kuulopolulla ja kuulonkuntoutus-
prosessissa seka vertaistuen saamisessa ja antamisessa. Taman tutkimuksen aineis-
ton perusteella ldheisilla on erittdin iso rooli ikdkuuloisen toimivan arjen, kuulonkun-
toutuspalveluihin hakeutumisen ja oikeanlaisen avun saamisen kannalta. Ikdkuulo
tuo usein vaikutuksia laheistenkin elamaan, koska jaetussa arjessa kommunikaatioon
liittyvat haasteet ja vaarinkasitykset koetaan yhteisesti. Tahdn mennessa laheisen
roolia ei ole kuulonkuntoutuksen prosessissa tai arjessa tunnustettu, vaikka se jos-
kus voidaankin tunnistaa.

Tutkimuksemme tuo esiin, ettd ikdakuulon myota tapahtuvia arjen mukautuksia teke-
vat kaikki ikdkuuloiset. Tassa tutkimuksessa olemme kuvanneet arjessa tapahtuvia
mukautuksia kasitteilld aktiiviset ja vetdytyvdt keinot. Aktiiviset keinot sisaltavat sel-
laisia arjen muutoksia, joissa jokin tuttu ja totuttu asia tehdadan toisin, jotta kyetaan
yllapitdmaan haluttuja arjen toimintoja, kuten kdvelylenkkeja ystavan kanssa. Vetdy-
tyviksi keinoiksi olemme tulkinneet ne aineistossa esiintyvat kuvaukset, joissa ika-
kuuloinen on lopettanut jonkin itselleen aikaisemmin mieluisan toiminnan tai on
jattanyt tekematta arjessa vastaan tulleita toimintoja, kuten jattanyt [dhtematta teat-
teriin.

Jatkossa olisi syyta pohtia, kuinka voitaisiin 16ytaa hyvia keinoja tukea ikakuuloisia
vetdytyvien arjen keinojen suhteen niin, etta niista tulisi aktiivisia keinoja, joilla kye-
taan yllapitamaan toivottu toiminta ikdkuulosta huolimatta. Talldin korostuvat myds
ikakuuloisen lahipiirin toimintatavat seka kuuntelu- ja toimimisymparistdn esteetto-
myys. Toisaalta aineistossa on kuvattu myos, kuinka ikddntymiseen kuuluu yleisena
ilmiona monista asioista luopuminen. Onko ikdkuulo hyvaksyttava syy luopua arjen
toiminnoista, vai onko luopuminen hyvaksyttavaa vain silloin, kun itse toiminta ei
enaa kiinnosta?

Tutkimuksen aineiston kertomukset herattivdit meidat myos pohtimaan ikakuuloi-
sena elamistd suomalaisessa yhteiskunnassa. lkdkuulon normatiivinen mallitarina
pitda sisalladn ajatuksen siitd, etta ikdkuuloisen on oltava aktiivinen kojeenkayttdja.
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Passiivista kojeenkaytt6a pidetdan negatiivisena asiana seka yhteiskunnan ettéd huo-
nokuuloisen yksilon kannalta. Kuitenkin kuulokojeen kdytt66n kannustetaan paaasi-
assa sosiaaliseen vuorovaikutukseen liittyvien ongelmien vélttdmisen takia. Haastat-
teluissa oli vain vdhan puhetta kuulokojeen kdyton vaikutuksista kognitiivisten
kykyjen yllapitoon. Viime vuosina ladketieteellinen tutkimus kuulovammaisuudesta
on paikantanut erilaisia yhteyksia huonon kuulon, muistin ja kognitiivisten kykyjen
valilla. Esimerkiksi on todettu, ettd huonokuuloisilla, kuulokojetta kdyttamattomilla
henkil6illa kognitiivisten kykyjen heikkeneminen on nopeampaa kuin niilla huono-
kuuloisilla, jotka kayttdvat kuulokojetta (Amieva ym. 2015). Jatkossa olisikin syyta
pohtia, pitdisikod kuulokojekuntoutusprosessiin sisaltya pakollisena myos tietoa huo-
non kuulon vaikutuksista kognitiivisiin kykyihin tai muuhun terveyteen (esimerkiksi
kohonnut kaatumisriski). Ndin huonokuuloinen henkild voisi paremmin tehda tie-
toon perustuvan paatoksen siita, kayttaako han kojetta vai ei. Toisaalta osa ikakuu-
loisista kokee kuulokojeen tuovan enemman haittaa kuin hyotya. Auttaisiko kuulo-
kojeen kayton terveysvaikutusten kasitteleminen kojesovitusprosessin aikana ja sen
jalkeen motivoimaan ikdkuuloista kuulokojeen sadnnollisessa kdytossa ja padsemdaan
yli kojeen kayttdon liittyvista haasteista?

Ikdkuuloisten kokemukset ja ndakemykset vertaisuudesta ja vertaistuen tarpeista
nousivat aineistossa esiin, mutta ne olivat erilaisia kuin ennen tutkimuksen aloitta-
mista oletimme. Mielestdmme on hyva, etta tutkimukseen haastateltiin seka kuulo-
kojetta kayttavia etta kayttamattomia ikakuuloisia. Ndin saimme paremman kasityk-
sen erilaisten ikdkuuloisten kokemuksista vertaistuesta. Kojetta kayttavat
ikakuuloiset olivat kokeneet sopeutumisvalmennuskursseilta ja yhdistystoiminnasta
saamansa vertaistuen antoisaksi. Kokemukset vertaistuen tarkeydesta kuulokojeen
kaytossa ja huonokuuloisena eldmisessa kannustivat kojetta kayttavia ikdakuuloisia
kertomaan kokemastaan vertaistuesta myos eteenpain. Kuitenkin aineistosta pai-
kantuu tulkintamme mukaan niin sanottu kohtaanto-ongelma vertaistuen antami-
sessa ja saamisessa.

Kojetta kayttavat ikdkuuloiset haluaisivat tarjota tukeaan erityisesti niille huonokuu-
loisille, jotka eivat kayta vield kuulokojetta, mutta ovat jo huonokuuloisia. Naiden
henkildiden haastatteluissa korostuivat kuitenkin kokemukset vield riittdvan hyvin
kuulemisesta. Kojetta kdyttamattomat huonokuuloiset tekivat myos eroa itsensa ja
kojetta kayttavien huonokuuloisten valille ja pitivat ymmarrettavana, ettd huonom-
min kuulevat huonokuuloiset kayttdvat kojeita. Rajanveto huonosti kuulevan huo-
nokuuloisen ja viela riittavan hyvin kuulevan huonokuuloisen valilla on aineistomme
perusteella hienosyistd, mutta tutkimusaineistomme puhuu sen puolesta, etta tasta
rajasta neuvotteleminen ja sen ylittdminen tai ylittamatta jattdminen on myos osa
kuulopolkua. Vertaistuen jarjestamisen kannalta ilmié tuo omat haasteensa: olisi
esimerkiksi hyvad, jos kuulokojetta kdyttavat huonokuuloiset tunnistaisivat jatkossa

paremmin sen, ettd osa ikakuuloisista voi haluta pitaa voimakkaasti kiinni riittavan
hyvin kuulevan identiteetistaan.

Vaikka vertaisuuden kokemus ja vertaistuki ovat kuulokojetta kayttaville ikakuuloi-
sille tarkeitd, haastattelut paljastivat, etteivat vertaisuuden kokemus ja vertaistuki
valttdmatta synny hetkessa tai itsestdan, vaan niiden vuoksi voi joutua myés ponnis-
telemaan. Tallainen ponnistelu on esimerkiksi Kuuloliiton jarjestamalle sopeutumis-
valmennuskurssille hakeminen. Sopeutumisvalmennusjaksoja kuvattiin haastatte-
luissa positiivisesti ja niiden koettiin olevan hyddyllisid monelta eri kantilta.
Sopeutumisvalmennusjaksoilta sai tietoa ja tukea huonokuuloisena eldmiseen ja
kuulemisen apuvalineiden kdytt66n, mutta siellad tapasi myds muita samassa tilan-
teessa olevia ikdkuuloisia ja heidan laheisidan. Vertaisuutta eivat kokeneet pelkéas-
taan ikakuuloiset vaan myos heidan laheisensa. Sopeutumisvalmennus nousi aineis-
tossa esiin esimerkkina toiminnasta, joka ottaa huomioon sen, ettei huonokuuloisuus
kosketa vain huonokuuloista itsedan, vaan myos koko hanen ldhipiiridan.

Aineistomme perusteella ikdkuuloiset toivovat ryhmamuotoiselta vertaistukitoimin-
nalta nimenomaan ammattilaisen organisoimaa ja ohjaamaa vertaistuellista ryhma-
toimintaa. Vertaisten itsensa jarjestamia vertaistukiryhmia ei pidetty tarpeellisina.
Pikemminkin painotettiin paikallisten kuuloyhdistysten toimintaa, jossa vertaisuutta
koetaan ikddn kuin toimintaan osallistumisen sivutuotteena. Aineistossa kuvatussa
vertaistuessa ja vertaisuudessa korostuvat vertaistuen vastavuoroisuus ja myos se,
ettd vertaistuki on aina vastavuoroinen prosessi, jonka syntymista ei voi pakottaa
vaikkakin vertaistuen jarjestamistd voidaan tukea. Lisdksi aineistossamme tuli esiin
vertaistuenkin suhteen yleisempi ihmisend elamiseen liittyva ilmi6: kaikki ihmiset
eivat ole ryhmdihmisid, ja tallaisten henkildiden kohdalla vertaistuessa voi korostua
pikemmin yksiléllinen tuki (vrt. Pietild & Saarenheimo 2017).

Haastateltavien puheita voi tulkita Hoogsteynsin ja van der Horstin (2013) kuvaa-
mien apuviélineisiin liitettyjen akateemisten puhetapojen nakékulmasta. Apuvalinei-
den puutemalli toimii osittain kuulokojetta kayttavien ikakuuloisten kohdalla, mutta
kojetta kdyttamattémien kohdalla se ei toimi. Puutemallissa apuvdlineelle, tassa
tapauksessa kuulokojeelle, annettu merkitys rakentuu sen mukaan, onnistuuko apu-
valine poistamaan kayttajansa ruumiin puutteita niin, etta han pystyy toimimaan niin
kuin normaalin ruumiin (normaalin kuulon) kanssa oletetaan kyettavan toimia. Kuu-
lokoje on mahdollistanut sita kayttdvia yllapitamaan arjen toimintoja kuulemisen
ongelmista huolimatta. Kuitenkin kuulokojeen teho normaalin ruumiintoiminnon
palauttamisessa on “vajaa”, koska kuulokoje ei tee ikdkuuloisesta normaalikuuloista,
vaikka se auttaakin hdntd kuulemaan. Kuulokojetta kdyttamattomien ikakuuloisten
kohdalla puutemalli ei toimi, koska haastateltavat kokevat olevansa normaalimpia
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ilman apuvalinetta kuin apuvalineen kanssa. Ruumiissa oleva puute on haastatelta-
vien mielestd normaali eikd sen korjaamiseksi tarvita apuvalinetta.

Jos tutkimuksen aineistoa tulkitsee apuvalineiden sosiaalisen mallin nakdkulmasta,
esiin nousee se, ettei kuulokoje kykene tdysin poistamaan kaikkia ikdkuuloisen toi-
mintaymparistossa olevia esteita. Esimerkiksi vaikka kuulokojeet kehittyvat jatku-
vasti teknisiltd ominaisuuksiltaan, silti ymparistdssa oleva melu vaikuttaa vielakin
siihen, kuinka hyvin huonokuuloinen saa puheesta selvaad. Ympariston melun lisaksi
kuulokojeesta saatavaan hydtyyn vaikuttavat myds muiden kommunikaatiotilantee-
seen osallistuvien tekemiset, kuten puhuvatko he huonokuuloista kohti ja onko hei-
dan huulionsa huonokuuloisen nakyvilla. Myds kuunteluympariston esteellisyys voi
vaikuttaa negatiivisesti siihen, kuinka hyvin kuulokoje kykenee poistamaan toimimis-
ympariston halya.

Kuulokojeita on aiemmissa ei-ladketieteellisissa tutkimuksissa lahestytty padasiassa
Hoogsteynsin ja van der Horstin (2013) esittdman Goffman-mallin kautta, jolloin on
tulkittu, ettd kuulokojeet voivat tuoda sosiaaliseen vuorovaikutukseen stigman ele-
mentin. Lisdksi aiemmissa kuulovammaisuutta kasittelevissa tutkimuksissa on vah-
vasti noussut esiin kuulovammaisuuteen liitetty hapea. Tamankin tutkimuksen haas-
tatteluissa hapeaa sivuttiin, mutta se ei noussut kuitenkaan samalla tavalla keskioon
kuin aiemmissa tutkimuksissa. Tulkitsemme, ettd Goffman-malli kuvaa osaa kuulo-
kojeen merkityksestd, mutta yksindan se on riittdmaton tuomaan esiin kaikkia kayt-
tdjien kuulokojeeseen liittamia merkityksia.

Tassa tutkimuksessa kuulokojetta kayttavat ikdkuuloiset pitivat kuulokojetta arjen
toimintojen mahdollistajana ja liittivat siihen pikemminkin positiivisia merkityksia
kuin ajattelivat sen aiheuttavan stigmaa. Haastateltavat, jotka olivat saaneet kuulo-
kojeen mutta eivat sita kdyttdneet, saattoivat kuvata kojetta itselleen vieraaksi. He
tunsivat olevansa normaaleja ilman kuulokojetta. Joiltakin kojetta kayttamattomilta
oli evatty mahdollisuus paasta kokeilemaan kuulokojetta ja pohtimaan sen merki-
tysta arjessaan, kun kuulonkuntoutusprosessissa oli tulkittu, ettei ikakuuloinen tar-
vitse vield kojetta. Vaikka tutkimuskirjallisuudessa kannustetaan kuulokojeen varhai-
seen kayttoon, niin silti kliinisessa tyodssa tulee eteen tilanteita, joissa ikdkuuloinen
haluaisi kuulokojeen kokeiltavaksi, mutta ammattilainen on arvioinut, ettei sellaista
voida vield hanelle luovuttaa.

Ikakuuloisten kuulopolku on kaiken kaikkiaan hyvin moniulotteinen. Se pitaa sisal-
laan jatkuvaa sopeutumista huonokuuloisena eldmiseen seka aktiivisten ja vetayty-
vien arjen keinojen luomista. Laheisen merkittdva osa kuulopolulla tulisi tunnistaa
paremmin. Vertaistuki on ikdkuuloisille tarkeaa, ja jatkossakin vertaistukea olisi hyva

olla saatavilla monessa eri muodossa. Lisaksi on fasilitoitava ja tuettava vuoropuhe-
lua kojetta kayttavien ja kojetta kayttamattomien ikdkuuloisten valilla.

Merkittavin ikdkuuloisten kokema tuen puute koskee kuulokojeen kadyton riittavaa
jalkiohjausta, neuvontaa ja seurantaa. Sopeutumisvalmennuskurssit vastaavat osal-
taan ikdkuuloisten jalkituen tarpeisiin. Jatkossa olisikin varmistettava, etta yha use-
ampi ikdkuuloinen saa kuulokojeen lisdksi sopeutumisvalmennusta tai muuta jalki-
tukea kuulokojeen kadyttoon ja huonokuuloisena eldmiseen. Tukea on tarkea tarjota
mahdollisimman pian kojeen saamisen jalkeen, koska alussa riski luopua kuuloko-
jeen kaytosta on suurin. Oikea-aikaisella jalkiohjauksella ja tuella kyetdan vahenta-
maan huonon kuulon negatiivisia terveysvaikutuksia. Niiden avulla ikdkuuloisia myos
kannustetaan ja motivoidaan siihen, ettd apuvaline tulee kayttoon arjessa.
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KUULOLAHIPALVELU ASIAKKAAN SILMIN -KYSELY-

TUTKIMUS

Tuija Tuormaa

1. JOHDANTO

Tutkimus tuo ensimmaista kertaa systemaattisesti esille kuuloldhipalvelun asiakkai-
den ndkemyksia oman paikkakuntansa kuuloldhipalvelusta ja sen kehittdmistar-
peista. Ensin esittelen aiempaa tutkimuskirjallisuutta, joka sivuaa kuulemisen apu-
valineiden kayttod. Taman jalkeen kuvaan, miten kyselyaineisto on keratty ja miten
se on analysoitu. Sitten esittelen kyselyn keskeisimmat tulokset ja johtopaatoksissa
nostan esiin kuuloldhipalveluun liittyvat, mielestani tarkeimmat jatkokehittamiskoh-
teet.

2. TUTKIMUKSEN TAUSTA JA AIEMPI KIRJALLISUUS

Kuuloliiton Ikdkuulo-projektissa tehtiin vuonna 2014 kyselytutkimus terveydenhuol-
lon ammattilaisille. Siina selvitettiin terveydenhuollon ammattilaisten nakemyksia
ikdkuuloisille suunnatusta vertaistuesta, kuuloyhdistysten kuuloldhipalvelusta ja
kuulonkuntoutuksen palveluketjusta (Tuormaa 2014). Kyselyn perusteella kuulola-
hipalvelun ja terveydenhuollon yhteistyolta toivottiin, etta kuuloyhdistykset antaisi-
vat neuvontaa ja ohjausta, tekisivat pienia kuulokojeiden huoltotoimenpiteitd seka
antaisivat vertaistukea ikdhuonokuuloisille ja heidan ldheisilleen. Vastaajat painotti-
vat, etta julkisella terveydenhuollolla on kuitenkin kokonaisvastuu potilaan kuulon-
kuntoutuksesta.

Kuulolahipalvelu on vertaistukeen perustuvaa matalan kynnyksen ohjausta ja neu-
vontaa kuulokojeen kayttoon ja sen kanssa eldmiseen. Palvelu tukee kuulokojeen
kayttajia kojeen kayttoonotossa ja pienissa hoitotoimenpiteissa. Talla hetkelld Kuu-
loliiton 85 paikallisyhdistyksestd 51 tarjoaa kuuloldhipalvelua, jonka asiakkaat ovat
padasiassa ikdantyneitd huonokuuloisia. Palvelu on asiakasta ldhella ja maksutonta
(Lavikainen 2012). Kun huonokuuloinen saa kuuloldhipalvelusta tarvitsemaansa
apua ja tukea kojeen kayttoon, kuulokoje tulee suuremmalla todennéakoisyydella
aktiiviseen kayttoon.

Aiempien selvitysten perusteella kuulokojeiden kayttdaste on ollut sitd aktiivisem-
paa, mitd vakavammasta kuulovammasta on kyse (Knudsen ym. 2010; Kettunen
2014). On todettu, ettd kuulokojetta kaytetdan aktiivisemmin, jos huonokuuloinen

on hyvdksynyt oman kuulovammansa seka saanut kojeen kayttéon riittavasti ohja-
usta, neuvontaa ja tukea (Knudsen ym. 2010; Meyer & Hickson 2012; Hannula &
Maki-Torkko 2013). Vertaisuudella pyritdan vahvistamaan henkilén omia voimava-
roja totuttautua uuteen ja joskus vaikeaankin elamantilanteeseen. Vertaistuki toimii
my®ds arkipdivan eldamanlaadun vahvistajana. Kuulolahipalvelun kulmakivi on vertai-
suus: uudet kuulokojeen kayttdjat saavat samassa tilanteessa olevilta apua ja tukea
kojeen kayttoon seka keskusteluseuraa.

Suomessa kuulokojeita kdytetadan vahemman kuin niita on julkiselta sektorilta myon-
netty. Kuulokojeen kadyttamattomyyteen on monia syitd. Vahaiseen kayttoon tai
kdyttamattomyyteen vaikuttavat esimerkiksi

e osaamattomuus kayttda kuulokojetta

e matalampi tulotaso

o kognitiivisten kykyjen heikentyminen

e kuulokojeen taustadanten hairitsevyys

e lievempi kuulovika (Lupsakko ym. 2005; Salonen ym. 2013; Kettunen 2014).

Jos huonokuuloinen henkil6 saa apua esimerkiksi kojeen kdyttdonottoon ja huono-
kuuloisuuteen sopeutumiseen, koje tulee suuremmalla todenndkdisyydella kayt-
toon.

Aiempi tutkimuskirjallisuus on osoittanut, ettd kyselytutkimuksissa ihmiset liioitte-
levat kuulokojeiden kayttédan (Gaffney P. 2008; Laplante-Lévesque A. ym. 2014; Ket-
tunen 2014). Asiakaskyselyyn osallistuneet kuulokojeen kayttdjat voivat myos olla
valikoituneita eivatka edusta kaikkia kojeenkayttdjid. Kyselyyn vastaajat ovat hyvin
todennakoisesti sellaisia, jotka kdyttavat aktiivisesti kojettaan, koska he kadyvat hoi-
dattamassa kojetta kuuloldhipalvelussa. On arvioitu, ettd sdannéllisesti kuulokojetta
kayttaa reilut 70 000 henkil64, vaikka kuulokojeita on myonnetty yli 110 000 (Kuu-
loliitto 2017 c). Kojeen kayttdaste voi olla pienempi niill3, jotka eivat kay kuulolahi-
palvelussa tai saa muuta jalkiohjausta ja tukea kuulokojeen kayttéén. Kuulonkuntou-
tuksen kansallisissa yhtendisen hoidon perusteissa todetaan, ettd kuntoutuksen
tavoitteena on molempien korvien kuulon eli binauraalikuulon saavuttaminen (Sosi-
aali- ja terveysministerion selvityksia 2010).

Kuulon muiden apuvélineiden kayttoasteesta ei ole tehty paljoa tutkimuksia. Aust-
ralialaisessa laajassa tutkimuksessa (n = 2 956) muita kuulon apuviélineita kaytti vain
4,5 % idkkaista huonokuuloisista (Hartley D. ym. 2010). Kuulon muiden apuvalinei-
den saatavuudesta on tehty jonkin verran selvityksia. Niissa todetaan, ettd esteitd
kuulon muiden apuvilineiden kaytélle ovat
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e tiedon puute apuvilineistd ja niiden hankkimisesta

¢ hinta

e riittdmaton ohjaus ja neuvonta

e teknologiaan liittyvat uskomukset

e oma jaksamattomuus opetella kdyttdamaan uusia apuvalineita
(HRF. 2009; Hamblin, Koivunen & Yeandle 2016)

3. TUTKIMUKSEN MENETELMAT
3.1 Tutkimusprosessin kuvaus

Kysely toteutettiin syksylla 2016 Ikdkuulo-projektin pilottiyhdistysten ohjaus- ja neu-
vontapalveluissa. Kyselylomake tydstettiin projektiryhmassa elokuussa 2016 ja pilo-
toitiin syyskuussa Helsingin ohjaus- ja neuvontapalvelun asiakkaille. Pilotoinnin jal-
keen kyselylomakkeita jaettiin Vaasan, Rauman, Tampereen, Helsingin, Imatran ja
Lieksan pilottikuuloyhdistysten ohjaus- ja neuvontapalveluissa vuoden 2016 loka-
kuusta joulukuun loppuun. Vaasasta ei saatu vastaajia, mutta muista pilottiyhdistyk-
sistd kuulolahipalvelun asiakaskyselyyn vastasi yhteensa 114 henkil6a.

Kyselylomakkeessa selvitettiin monivalinta- ja avokysymyksilld asiakkaiden odotuk-
sia ja ndkemyksia ohjaus- ja neuvontapalveluista seka palvelun mahdollisista kehit-
tamiskohteista. Kyselylomakkeen tydstamisen apuna kaytettiin Kuuloliiton aiempia
tutkimuksia ja selvityksia, jotka koskevat yhdistysten ohjaus- ja neuvontapalveluita
(Lavikainen 2012; Tuormaa 2014).

Ohjaus- ja neuvontapalvelussa toimivat vapaaehtoiset koulutettiin asiakkaiden rek-
rytoijiksi. Projektityontekijat vastasivat oman alueensa vapaaehtoisten kouluttami-
sesta tehtdvaan. Vapaaehtoisilla oli kdytdssaan kirjallinen ohjeistus rekrytointiin seka
kyselylomakkeiden sailyttamiseen ja [ahettdmiseen analyysia varten. Vapaaehtoiset
jakoivat lomakkeet ohjaus- ja neuvontapalveluiden yhteydessa asiakkaille, jotka
tayttivat lomakkeen paikan paalla. Tilanteissa, joissa asiakas kdy usein ohjaus- ja
neuvontapalveluissa, asiakasta pyydettiin tdyttdmaan lomake vain kerran. Vapaaeh-
toiset kerasivat taytetyt kyselylomakkeet yhteen, ulkopuolisilta suljettuun paikkaan
jokaisen ohjaus- ja neuvontapalvelukerran jalkeen. Taman jdlkeen vapaaehtoiset
lahettivat kerran viikossa taytetyt lomakkeet takaisin projektikoordinaattorille ana-
lyysia varten.

3.2 Tutkimusaineiston kuvaus ja tutkimuskysymykset

Kyselylomakkeita palautui taytettyna tammikuuhun 2017 mennessa yhteensa 114
kappaletta. Kyselyitad palautui parhaiten Etelda-Suomen laanista. Vahiten vastauksia

saatiin Lansi-Suomesta. Vastaajista 38 % asui Eteld-Suomessa, 33 % Lansi-Suomessa,
20 % Lapin ladnissa ja 9 % Lansi-Suomessa.

Tutkimuskysymyksiksi muotoutuivat tutkimusprosessin edetessa seuraavat kysymyk-
set:

1. Millaisten tekijoiden takia kuulolahipalvelussa kdydaan?

2. Mita kehitettavaa kuuloldhipalvelussa on sielld kdyvien asiakkaiden mielesta?

3. Vaikuttaako kyselyyn vastaajan sukupuoli, siviilisdaty, ika tai koulutus kuuloko-
jeen kayttoon tai sen itsendiseen huoltoon?

3.3 Aineiston analyysi

Kyselyaineistoihin perustuvien tutkimusten analyysimenetelmat riippuvat tiedon
kayttotarkoituksesta. Taman tutkimuksen aineistoa kasitellaan kuvailevilla tilastolli-
silla menetelmilla. Yleisimpia aineiston tunnuslukuja ovat tapausten lukumaarat eli
frekvenssit, prosenttiosuudet, erilaiset keskiluvut ja hajontaluvut. Aineiston tulokset
kootaan yleensa taulukoihin ja kuvioihin (KvantiMOTV).

Asiakaskyselyn aineisto kasiteltiin Webropolissa. Webropol valittiin sen vuoksi, etta
se on monikdyttdinen ohjelma, joka mahdollistaa tilastollisten analyysien teon ja
kyselyn uudelleenkdytén. Kuvailevat tilastolliset analyysit tehtiin Webropolin Profes-
sional Statistics -ohjelman avulla. Aineistoa analysoitiin myos tekemalla ristiintaulu-
kointeja, joilla tarkasteltiin eri muuttujien valisia riippuvuuksia. Ristiintaulukointi
soveltui analyysin tekoon hyvin, koska muuttujien arvot tai luokittelut eivat ole moni-
mutkaisia ja samanaikaisesti tarkasteltiin muutaman tekijan keskinaisia riippuvuus-
suhteita.

4. TUTKIMUKSEN TULOKSET
Vastaajien taustamuuttujat

Vastaajista suurin osa oli naisia (65 %). Yleisimmat koulutusasteet olivat perusasteen
koulutus (48 %) ja toisen asteen koulutus (40 %). Koulutusaste kuvastaa hyvin vas-
taajien ikaprofiilia, koska 1940-1960-luvulla syntyneistad suurin osa suoritti amma-
tillisen koulutuksen. Suurin osa vastaajista oli avioliitossa (43 %) tai eli leskena (32 %).
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Taulukko 2. Asiakaskyselyn vastaajien tausta

Sukupuoli

Nainen 73 65
Mies 39 35
Koulutus

Perusaste (peruskoulu) 50 48
Toinen aste (lukio, ammatillinen oppilaitos) 42 40
Korkea-aste (yliopisto, ammattikorkeakoulu) 13 12
Siviilisaaty

Naimaton 10

Avoliitossa 7

Naimisissa 47 43
Eronnut 10 9
Leski 35 32

Kuuloldhipalvelukyselyyn vastanneiden asiakkaiden ikd vaihteli 46:n ja 96 vuoden
valilla. Kuuloldhipalvelun asiakkaiden mediaani-ika oli 79 vuotta ja ian keskiarvo oli
80 vuotta. Kuulolédhipalvelussa kdyvien asiakkaiden idn keskihajonta oli puolestaan
12,8 vuotta. Keskiarvo ja mediaani ovat aineistossa lahekkain toisiaan, joten aineisto
jakautuu symmetrisesti eika aineistossa ole suurta vinoumaa. Kuulolahipalvelussa
kayvat siten paaasiassa ikddantyneet huonokuuloiset henkilot.

Kaikista vastaajista 35 %:lla oli kuulokoje molemmissa korvissa, ja 55 %:lla heista oli
kaytossaan vain yksi kuulokoje. Kahdeksalla prosentilla kuuloldhipalvelussa kayvista
ei ollut kuulokojetta ollenkaan kaytossa. Vastaajista 90 % kaytti aktiivisesti kuuloko-
jeita ja 79 % heista paivittdin (taulukko 4). Enemmist6 vastaajista (61 %) huoltaa kuu-
lokojeensa itse, mutta 39 % heista kdy kuulolahipalvelussa huollattamassa kojeitaan.
Avoimien vastausten perusteella kuuloldhipalvelussa kayvat asiakkaat kuitenkin
vaihtavat kuulokojeensa paristot itsendisesti.

Taulukko 3. Onko vastaajilla kuulokoje yhdessa vai molemmissa korvissa?

Kuulokoje yhdessa korvassa 63 55
Kuulokoje molemmissa korvissa 40 35
Minulla ei ole kuulokojeita 9 8
Muu, mika? 2 2

Taulukko 4. Huoltaako vastaaja kuulokojeensa itse?

Kylla 63 61
En, kuka huoltaa? 40 39

Taulukko 5. Kuulokojeen kaytto vastaajilla

Joka paiva 84 78
Yli kolmena pdivana viikossa 12 11
Muutaman kerran kuukaudessa tai 7 7
harvemmin

En koskaan, miksi? 4 4

Suurimmalla osalla vastaajista (79 %) ei ollut kdytossaan muita kuulemisen apuvali-
neitd (taulukko 6). Kaytossa olleet muut kuulemisen apuvalineet olivat palohalytin,
ovikello, heratyskello, kuulokkeet tv:n katseluun, puhelimen vahvistin, tv-tyynysil-
mukka, kaulasilmukka ja kiinted induktiosilmukka. Myds aiempien tutkimusten
perusteella muiden kuulemisen apuvélineiden kdytté on vahaista ikdantyneiden
huonokuuloisten parissa.

Taulukko 6. Vastaajien muiden kuulon apuvalineiden kaytto

Kodin apuvaline, mika? 7 7
Induktiosilmukka, millainen? 8 8
Muu, mika? 7 7
Ei 83 79

Kuuloldhipalvelussa kdyddaan monen eri syyn takia. Esitimme kyse-
lyn vastaajille kahdeksan vaittamaa, joilla tiedusteltiin kuuloldhipal-
velussa kayvien asiakkaiden motiiveja kdyda palvelussa. Kuulolahi-
palvelussa kdyddaan saamassa vertaistukea ja tietoa, huollattamassa
kuulokojetta ja ostamassa paristoja kojeisiin (taulukko 7).
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Taulukko 7. Syitd kdyda kuulolahipalvelussa

Saan vertaistukea 4,42
Saan apua kojeen pieniin huoltotoimenpiteisiin 4,45
Ostan paristoja kuulolahipalvelusta 4,41
Saan tietoa kuulon apuvalineista 4,47
Saan tietoa huonokuuloisten palveluista 4,59
Saan tietoa kuuloyhdistyksen toiminnasta 4,66
Saan tietoa Kuuloliiton toiminnasta 4,44
Kayn kuuloldhipalvelussa muun syyn takia, minka? 4,40

Asiakkaiden mukaan palvelu vastaa heidan tarpeitaan erittdin hyvin. Asiakaskyselyn
kohdassa ”kuulin palvelutilanteessa” pieni osa vastaajista ei ollut kuullut riittavan
hyvin (taulukko 8). Kuitenkin valtaosan mukaan kuunteluolosuhteet olivat olleet kun-
nossa ja he olivat mielestaan tulleet kuulluiksi. My6s tilojen esteettdmyyden ja hyvan
sijainnin kohdalla oli aivan pieni notkahdus, mutta tilastollisesti merkitsevia eroja ei
ollut.

Taulukko 8. Kuuloldhipalvelua koskevia vaitteitd (1 = taysin eri mieltd, 5 = taysin
samaa mielta)

Kuuloldhipalveluun on helppo tulla 4,92
Kuuloldhipalvelun tilat ovat esteettomat 4,82
Jonotus on vaivatonta 4,87
Sain asioida rauhassa 4,88
Kuulin palvelutilanteessa 4,73
Tilat ovat keskeiselld paikalla 4,82
Kuulolahipalvelutoimijat ovat asiantuntevia 49

Kuuloldhipalvelutoimijalla oli aikaa minulle 4,92
Kuuloldhipalvelutoimija huomioi tarpeeni 4,91
Kuuloldhipalvelun ilmapiiri on positiivinen 4,95
Kuuloladhipalvelun ilmapiiri on luottamuksellinen 4,89
Kuuloladhipalvelu vastaa tarpeitani 4,85

Vastaajista suurin osa asui alle 10 kilometrin pdassa palvelusta (taulukko 9). Kuulo-
Iahipalvelun yksi kulmakivi on olla Idhelld asiakasta, ja tama kriteeri toteutuu valta-
osan kohdalla.

Taulukko 9. Asiakkaiden matkan pituus kotoa kuuloldhipalveluun

alle 10 kilometria 83
10-50 kilometria 17
yli 50 kilometria 0

Asiakaskyselyn avovastaukset
Kysymyksessa ”Miten haluaisitte, ettd kuuloldhipalvelua kehitetdadn?” vastaajat toi-
voivat kotikayntien, palvelukertojen ja kuulokojeen kdyton opetuksen lisddmista.
Moni toivoi myds, etta palvelu jatkuisi entisellddn eika ainakaan vahenisi.
“Voisiko ajatella kotikdyntejd”
“Enemmdn vastaanottoja.”
”Kuukausi on liian pitké véli”

“Itse huollon opetusta”

“Kuuloldhipalvelua tulisi kehittéé enemmédin joissain tilan-
teissa opastukseen ja neuvontaan...”

“Saada sdilymddn tdllaisenakin.”
Kaikki vastaajat pitivat vertaistukea oleellisena osana kuuloldhipalvelussa kdymista.
Kuulolahipalvelun matala kynnys mahdollistaa vertaistuen ja avun antamisen hel-
posti ldhestyttavalla tavalla. Kun vertainen tukee ja esimerkiksi auttaa kuulokojeen
huollossa, asiakas saa konkreettisen avun lisdksi psykologista ja sosiaalista tukea.
“Seuran takia ja kahvittelemassa porukan kanssa.”

“On hauska tavata muitakin vdhdkuuloisia.”

“Vertaistuen ja kuulokojeen huoltoa. Tapaa samanhen-
kisid tovereita.”
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Useassa avovastauksessa kiitettiin kuuloldahipalvelun vapaaehtois-
ten asiantuntevaa apua ja tukea huonokuuloisille. Suurin osa
vapaaehtoisista on ikdkuuloisia, ja he ovat kdyneet Kuuloliiton kak-
siosaisen kuuloldhipalvelun peruskoulutuksen. Koulutus valmentaa
vapaaehtoisia antamaan laadukasta ja vertaisuuteen perustuvaa
kuuloldhipalvelua.

“kuuloléhipalvelu on térked monesta syystd, todella hyvd ja
osaava toiminta ja palvelu erinomaista ja idkkdimmillé

kojeen huolto ja puhdistus vaikeaa.”

”Saan vinkkejé laitteen huoltoon ja kdytt6én.”

5. JOHTOPAATOKSET

Kuulolahipalvelun asiakaskunta on idkasta. Suurella osalla kavijéistd on huonon kuu-
lon lisaksi muitakin terveydellisid haasteita. Muut terveyshaasteet, kuten liikuntaky-
vyn heikkeneminen ja muistisairaus, vaikeuttavat palveluun paasya ja kuulokojeen
itsendista hoitamista. Jotkut kuuloyhdistykset jalkauttavat kuuloldhipalvelun ihmis-
ten koteihin, vaikka se ei kuulu kuuloldhipalvelun perustehtdvaan. Kotikdaynneista
suurin osa onkin tarkoitettu asiakkaille, jotka ovat aiemmin palvelussa kdyneet mutta
liilkuntakyvyn heikentyessa eivat enaa siihen kykene.

Kuuloldhipalvelun asiakaskysely tehtiin, jotta palvelussa kdyvien asiakkaiden dani
saataisiin ensimmaista kertaa kuuluville. Kysely vahvisti aiemman oletuksen siita,
ettd asiakkaat kokevat palvelun tarpeelliseksi ja saavat sieltd kojeen kayton ohjauk-
sen ja tiedon lisaksi vertaisseuraa. Kuuloldhipalvelu on asiakkaiden mukaan asian-
tuntevaa ja empaattista matalan kynnyksen palvelua. Kuulolahipalvelun yksi perus-
periaate on olla matalan kynnyksen palvelu ldhelld asiakasta. Nykymuodossaan
palvelu toteuttaa tavoitettaan hyvin.

Itse palvelun sisalléssa ei asiakkaiden mukaan nayta olevan kehittamistarpeita. Kyse-
lyn avovastauksissa nousi esille muutama asia, jotka vaativat jatkotoimenpiteita:
kotikdynnit, palvelukertojen lisddminen ja tilojen kuunteluolosuhteet.

Kotikdynnit

Kotikaynnit eivat ole palvelun keskeisin toimintamuoto, mutta jotkut kuulo-
yhdistykset tarjoavat niitd. Osa kotikdyntien asiakkaista on ollut palvelun pii-
rissa vuosia, ja heidan palvelunsa on haluttu turvata kotikdyntien muodossa.
Kaikki palvelua tarvitsevat idkkaat huonokuntoiset henkilot eivat paase pal-
veluun itsendisesti, jos heilld ei ole esimerkiksi omaa autoa tai mahdolli-
suutta saattajaan. Kuuloliitto ohjeistaa, ettd vapaaehtoiset tekisivat kotikayn-
teja pareittain. Vapaaehtoiset pyrkivat ilmoittamaan kdynnista etukateen
asiakkaan laheisille tai jattamaan esimerkiksi lapun kdynnista asiakkaalle.
Tama on koettu tarkeaksi vapaaehtoisten oikeusturvan kannalta esimerkiksi
muistisairaiden asiakkaiden kohdalla.

Sosiaali- ja terveyspalveluiden rakenneuudistuksessa idkkdiden kotona asumista tue-
taan ja siihen kannustetaan. On mahdollista, etta tulevaisuudessa kotikdyntipyynnot
voivat lisddntya. Kotikdyntien asiakkaat ovat padsaantoisesti idkkaita ja huonokun-
toisia henkil6itd, jotka eivat paase itsendisesti palveluun. Joillakin paikkakunnilla
kuuloldhipalvelu toteutuu kotikdynteina ikdantyneiden palvelutaloissa, joissa asuk-
kaat saavat tukea ja apua kojeen kayttoon (Kuuloliitto 2016b). Vapaaehtoisilla ei ole
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velvollisuutta tehda kotikdynteja, ja ne ovat suoraan riippuvaisia kuulolahipalvelun
olemassa olevista vapaaehtoisresursseista.

Palvelukertojen lisadminen

Muutaman vastaajan mukaan joillakin paikkakunnilla palvelua jarjestetdan liian har-
voin. Avovastauksissa ei eritelty, miksi vastaanottoja toivottiin lisda. Lisdkertoja vas-
taanottoihin on voitu toivoa esimerkiksi vertaisseuran, kojeen huollon tai muun syyn
vuoksi. Lisdkerrat taas ovat suoraan riippuvaisia vapaaehtoisresursseista ja palvelun
aktuaalisesta tarpeesta paikkakunnalla.

Osassa kuuloyhdistyksista palvelua jarjestetdan kerran kuussa, kun taas toisissa pal-
velua voidaan jarjestaa joka toinen kuukausi, vain tarpeen mukaan tai useamman
kerran kuussa. Vastaanottojen jarjestamistiheys on osaltaan riippuvainen vapaaeh-
tois- ja tilaresursseista seka osaltaan siitd, etteivat esimerkiksi kaikki kuulokojeet tar-
vitse hoitotoimenpiteita viikoittain. On myo6s pidettava mielessa, ettei kaikilla paik-
kakunnilla tarvita kuuloldhipalvelua kovin usein tai ollenkaan. Tama johtuu hyvin
toimivasta julkisesta kuulonkuntoutuksesta ja julkisen sektorin jarjestamasta kuulo-
kojeen kayton jalkiohjauksesta ja seurannasta. Muu kuuloyhdistyksen jarjestama
toiminta nailla paikkakunnilla on kuitenkin tarkeaa ja tarpeellista.

Tilojen kuunteluolosuhteet

Palvelussa kuunteluolosuhteiden merkitys huonokuuloiselle korostuu. Kuuloyhdis-
tykset eivat aina pysty vaikuttamaan tilaan, jossa palvelu jarjestetddn, etenkin jos
tilat on saatu kayttoon maksutta kaupungilta, kunnalta tai seurakunnalta. Kun pal-
velua havainnoitiin, osa tiloista oli halyisia ja liikuntaesteisid, mika vaikeutti idkkdiden
ja huonokuuloisten asiakkaiden palveluun p&dasya ja palvelukokemusta. Nama
havainnot vaativat joillakin paikkakunnilla toimenpiteita.

Vertaistuki

Asiakaskysely vahvisti aiempaa olettamusta siita, etta vertaistuki ja vertaisen antama
ohjaus ja neuvonta ovat kuuloldhipalvelun kivijalka. Peruskoulutuksessa ja toimin-
nanohjauksissa kdydaan lapi vertaisuuden perusperiaatteita. Niiden kehittamisessa
tullaan jatkossakin ottamaan vertaistuki huomioon. Osa asiakkaista kdy palvelussa
erityisesti vertaisten tapaamisen vuoksi eikd pelkdstadn kuulokojeen hoidon tai pal-
veluohjauksen vuoksi. Tulkitsen, ettd jatkossa olisi hyvd, jos osa kuuloldhipalvelun
vapaaehtoisista olisi niin sanottuja keskustelukavereita ja osa erikoistuisi kojeiden
huoltajiksi. Ndin varmistetaan, etta jokainen palveluun tuleva asiakas hyotyy palve-
lussa kdymisesta.

TUTKIMUKSEN 10 KESKEISTA VIESTIA

IKAKUULOISTEN KUULONKUNTOUTUKSEEN

Olemme kerdnneet tutkimuksen loppuun vield mielestdmme tutkimuksen kymme-
nen olennaisinta asiaa muistettavaksi ja tyostettavaksi jatkossa. Toivomme, etta tut-
kimuksen tuloksia hyddynnetaan ikddntyneille suunnattujen kuulonkuntoutuspalve-
lujen ja heille tarjottavan tuen kehittamisessa. Sote-uudistus on oivallinen ajankohta
ja tilaisuus tarkastella ikdkuuloisten kuulopolun katvekohtia ja kehittdmistarpeita
uudelleen ja luoda palveluista sellaisia, ettd ne vastaavat ikdkuuloisten ja heidan
laheistensa tarpeita.

KUULOPOLUSTA

1) Kuulopolku ensimmaisista kuulemisen ongelmista kuulokojeen saamiseen
on tyypillisesti pitkd. Mielestamme kuuloon liittyvat kysymykset pitdisi osata
ottaa paremmin puheeksi useampia kertoja vuosien varrella esimerkiksi mui-
den terveydenhuollon vastaanottojen yhteydessa. Nain varmistetaan, etta
huono kuulo tunnistetaan riittdvan ajoissa ja huonokuuloinen paasee totutte-
lemaan kuulokojeen kayttoon optimaalisessa vaiheessa.

2) Vaikka kuulovamma vaikuttaa kommunikaatioon ja siten ikakuuloisen lisaksi
myos hanen lahipiiriinsd, viela ei riittdvan hyvin tunnisteta ikakuuloisen henki-
I6n laheisen merkitystda kuulonkuntoutuksen palveluihin hakeutumisessa tai
tuen nakdkulmasta.

3) Suurin ikdkuuloisten kohtaama tuen puute koskee kuulokojeen kayton jal-
kiohjausta ja neuvontaa kojeen saamisen jalkeen. Vain harvalla ikdkuuloisella
on kokemuksia riittdvasta jalkiohjauksesta ja -tuesta. Jatkossa olisi varmistet-
tava paremmin, ettd jokaisen ikdkuuloisen kohdalla olisi kartoitettu, minka-
laista jalkitukea ja ohjausta kojeen kdyttdon han voi paikkakunnaltaan saada
(kuuloyhdyshenkilot, yhdistysten kuulolahipalvelu, vertaistoiminta, sopeutu-
misvalmennuskurssit).

4) Kuulokoje ei tuo ikdkuuloiselle taydellistd apua. Myos hdanen toimintaympa-
ristonsa piirteilla (esteettémyys) ja muiden tekemisilla (esim. kommunikaatio)
on toimivien kuulemisen apuvélineiden lisdksi iso merkitys parjagamisen suh-
teen.

TUESTA

5) On hyva tunnistaa, ettd arjen toimintojen mukautuksia tekevat seka kojetta
kayttavat etta kayttamattomat ikdkuuloiset. Olemme kuvanneet arjen mukau-
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tuksia aktiivisina ja vetdytyvina keinoina, joilla joko kyetaan yllapitdmaan toi-
vottu toiminta tai siitd luovutaan.

6) Kuulokojeen merkitys vaihtelee kojetta kayttavien ja kojetta kayttamatto-
mien ikdkuuloisten valilla. Kojetta kayttaville ikdkuuloisille kuulokoje toimii
arjen toimintojen mahdollistajana, koska he eivat halua hyvaksya huonon kuu-
lon tuomia rajoituksia arjessaan. Kuulokojetta kdyttamattomille ikakuuloisille
kuulokojeen merkitys on epdselva, ja sita voidaan kuvata itselle vieraana asi-
ana. Kojetta kdyttamattomat ikdkuuloiset normalisoivat huonoa kuuloaan ja
hyvaksyvat sen tuomat ongelmat arjessa.

7) Tutkimusaineistossa paikantuu niin sanottu kohtaanto-ongelma vertaistuen
antamisessa ja saamisessa. Tyytyvdiset kuulokojeen kayttajat haluavat antaa
vertaistukea erityisesti niille huonokuuloisille, joilla ei viela ole kojetta. Kojetta
kayttamattomat ikdkuuloiset ovat kuitenkin normalisoineet huonon kuulon vai-
kutuksia niin vahvasti, etteivat he koe tarvitsevansa tukea muilta huonokuuloi-
silta. Jatkossa on pohdittava, miten naiden kahden ryhman valista vuoropuhe-
lua voidaan kehittaa ja vertaistuen kohtaanto-ongelma ylittda. Olennaista on
tiedostaa, ettd kuulopolku on pitkd ja samoin vertaistuen antaminen ja sen
hyvaksyminen voi olla pitka prosessi.

8) Erityisen sopiva tukimuoto ikdkuuloisille ja heidan laheisilleen on sopeutu-
misvalmennusjaksot. Ikddntyneet pitavat hyddyllisind ammattilaisten ohjaamia
vertaistukiryhmia seka tiedon ja konkreettisen opin saamista kuulemisen apu-
vdlineista.

KUULOLAHIPALVELUSTA

9) Tutkimuksen molemmat aineistot puhuvat sen puolesta, ettd paikallisten
kuuloyhdistysten kuuloldhipalvelu vastaa erityisesti ikdantyneiden huonokuu-
loisten tarpeisiin. Jalkiohjausta ja neuvontaa kuulokojeen kadyttoon tarjoavan
palvelun toimintaedellytykset on kyettava sdilyttdmaan myds tulevassa sote-
ja maakuntauudistuksessa.

10) Jatkossa voi olla perusteltua, etta kuulolahipalvelun vapaaehtoiset erikois-
tuisivat: jotkut vapaaehtoisista voisivat keskittya yksilollisen vertaistuen anta-
miseen ja toiset vapaaehtoiset voisivat perehtya paremmin kuulokojeiden tek-
niikkaan, joka kehittyy jatkuvasti ja ndin ollen vaatii jatkuvaa tietojen ja taitojen
paivitysta.
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LIITTEET

VERTAISTUKISELVITYS / HAASTATTELURUNKO VUOSI 2015

Taustamuuttujat
1. Sukupuoli:
2. 1ka:
3. Siviilisaaty:
4. Korkein suoritettu tutkinto:
5. Oletko:
x tydelamassa
X tyoton
x eldkeldinen
x opiskelija
x tyokyvyttomyyselakkeella
6. Suhde ikdkuuloiseen:
Maaritelma: ldhisukulainen, ldheinen (puoliso), muu laheinen (ystava)

Kysymykset ikdakuuloiselle

lkdkuulo
1. Milloin ja miten huonokuuloisuutesi huomattiin?
2. Miten kuulemisen ongelmat ovat vaikuttaneet arjessasi?

Kuulonkuntoutus

3. Minkalaisia kuulemisen apuvalineita sinulla on kadyt6ssasi, henkilokohtaisesti/
kotona (esim. induktiosilmukka)? Koska olet saanut ensimmaisen kuulokojeesi
(eli onko kokenut vai uudehko kayttdja)? Kuinka pitka aika on sen valilla, kun
ensimmadisen kerran koit kuulemisen vaikeuksia arjessa ja kun sait ensimmai-
sen kuulokojeen?

4. Kaytatko kojeitasi paivittain vai harvemmin?

5. Minkalaista tukea tai apua tarvitset tai olet tarvinnut kuulokojeiden tai muiden
kuulemisen apuvalineiden kanssa?

6. Oletko saanut riittdvaa apua huonokuuloisuuteesi? Minkalaisia neuvoja olet
saanut kuuloalan ammattilaisilta?

7. Minkalaisia ongelmia olet kohdannut kuulonkuntoutuksessa? (jos ei ole koh-
dannut, hyppaa seuraavat yli) Mistd ongelmat mielestasi johtuvat? Kenelle olet
kertonut kohtaamistasi ongelmista?

Osallistuminen

8. Minkalaiseen ryhméatoimintaan (esim. kerhot) olet (eldkkeelld ollessasi) osal-
listunut? Milld tavoin osallistumisesi ryhmatoimintaan (kerhot, retket, matkat)
on muuttunut huonokuuloisuuden myota?

9. Oletko aloittanut uuden harrastuksen viimeisen kahden vuoden aikana?

10. Osallistutko nykydan ohjattuun ryhméatoimintaan? Jos et osallistu, niin miksi

et osallistu?
11. Minkalaisissa paikoissa tapaat ystaviasi ja tuttujasi?

Vertaistuki

12. Oletko tavannut muita kuulokojeen kayttdjia? Jos olet, niin missa olette
tavanneet?

13. Mist3 asioista olette keskustelleet muiden kuulokojeen kayttdjien kanssa?

14. Mita koet saaneesi naista tapaamisista muiden huonokuuloisten kanssa?

15. Miten vertaistuki on auttanut sinua tai ollut sinulle hy6dyllista?

16. Mita asioita ikahuonokuuloisille jarjestettavassa vertaistuessa pitdisi mieles-
tasi ottaa huomioon? Osallistuisitko mieluummin ohjattuun vertaistukiryh-
maan vai tapaisit vertaistukihenkil6a kahden kesken? Vertaistuki =
kokemusten vaihtoa toisen vastaavassa tilanteessa olevan henkilén
kanssa (joko yksilona tai ryhmassa, kasvotusten tai Internetissa).

17. Olisitko valmis osallistumaan internetissa tapahtuvaan vertaistukitoimintaan,
esimerkiksi ohjattuun ryhmakeskusteluun? Mit4 tillaiseen osallistuminen
vaatisi mielestési sinulta? Onko sinulla kdytdssasi tietokone/tabletti ja
nettiyhteys?

Ldheisen tarvitsema tuki
18. Mité asioita olet kertonut Idheisellesi omasta huonokuuloisuudestasi?
19. Minkalaista muuta tietoa ja/tai tukea ldheisesi on saanut huonokuuloisuu-
desta?
20. Josikahuonokuuloisten ldheisille jarjestettaisiin vertaistukea, niin mita asi-
oita siind tulee mielestdsi ottaa huomioon? Toivoisitko, ettd voisit osallistua
samaan vertaistukiryhmaan puolisosi kanssa?

Kysymykset ikdakuuloisen laheiselle

lkdakuulo
1. Milloin ja miten laheisesi huonokuuloisuus huomattiin?
2. Miten olet ottanut Idheisesi huonokuuloisuuden huomioon arjessanne?
3. Koetko itsesi huonokuuloiseksi? Onko sinulla kdytdssasi kuulemisen apuvali-
neita?
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Kuulonkuntoutus

1.

Kun huonokuuloisuus huomattiin, kauanko meni, ettd laheisesi sai apua huo-
nokuuloisuuteen?

. Minkalaisia kuulemisen apuvalineitd laheisellasi on kadytossa (henkilokohtai-

sesti/kotona)?

. Kayttaako laheisesi kuulokojeitaan paivittdin vai harvemmin?
. Minkalaista apua tai tukea ldheisesi on pyytdnyt sinulta huonokuuloisuuteen

liittyen?

. Oletko keskustellut kuuloalan ammattilaisen kanssa laheisesi kuulo-ongel-

masta? Oletko ollut Idheisesi mukana terveyskeskuksessa, kuuloasemalla ym.?
Minkalaisia ongelmia ldheisesi on kokenut kuulonkuntoutuksen palveluissa?
(Jos ei ole kohdannut, hyppaa seuraavat yli.)

. Mistd ongelmat mielestasi johtuvat? Kenelle olet kertonut kohtaamistasi

ongelmista?

Ikdhuonokuuloisen laheisesi tuen tarve

1.

2.

3.

Onko laheisesi saanut mielestdsi riittavasti tukea ja apua ikdkuuloonsa? Mistad/
kenelta riittava tuki tullut? Jos vastaa ei, kenelta ja millaista tukea olisi pitanyt
saada?

Minkalaista tukea hdn on saanut? Minkalaista muuta tukea han mielestasi tar-
vitsisi?

Onko puolisosi/ldheisesi tavannut muita huonokuuloisia henkil6ita? Jos on,
niin missad han on tavannut heitad? Jos ei ole, niin osaatko arvioida, miksi han
ei ole heita tavannut?

Sinun tarvitsemasi tuki

1.
2.

Oletko saanut tukea ldheisesi huonokuuloisuuteen liittyen?
Minkélaista tukea tai apua koet tarvitsevasi arjessasi ldheisesi huonokuuloi-
suuden takia?

. Minkélaista tietoa olet saanut ikdkuulosta? Mistd olet saanut tata tietoa?
. Haluisitko tavata muita huonokuuloisten henkildiden laheisia? Mista asioista

haluaisit keskustella heiddn kanssaan? Tapaisitko heitd mieluummin ryhmassa,
vai kahden kesken? Olisitko valmis osallistumaan ikdhuonokuuloisille ja heiddn
laheisilleen tarkoitettuun yhteiseen vertaistukiryhmaan?

. Olisitko valmis osallistumaan internetissa tapahtuvaan vertaistukitoimintaan,

esimerkiksi ohjattuun ryhméakeskusteluun? Mita téllaiseen osallistuminen vaa-
tisi mielestasi sinulta? Onko sinulla kdytOssasi tietokone/tabletti ja nettiyh-
teys?

VERTAISTUKITUTKIMUS 2016/ HAASTATTELURUNKO
EI-KUULOYHDISTYSTEN JASENILLE

Taustamuuttujat
7. Sukupuoli:
8. Ika:
9. Siviilisaaty:

10 Korkein suoritettu tutkinto:

11.

Oletko:

X tyoeldmassa

X tyoton

x elakeldinen

x opiskelija

x tyokyvyttomyyselakkeelld

lkakuulo

21.
22.
23.
24,
25.

26.
27.

28.

Minkalaisissa tilanteissa kuuleminen sinulle on arjessa hankalaa?

Milloin ja miten huonokuuloisuutesi huomattiin?

Kuka huomasi huonokuuloisuutesi?

Miten kuulemisen ongelmat ovat vaikuttaneet arjessasi?

Oletko hakenut apua kuulemisen ongelmiin ja mista olet hakenut apua? Jos
vastaa ei, miksi et ole hakenut apua vaikka koet kuulemisen ongelmia?
Keilta olet saanut tukea ja apua?

Minkélaisia ongelmia olet kohdannut kuulonkuntoutuksessa? (jos ei ole koh-
dannut, hyppaa kysymykseen 9)

Mista ongelmat mielestdsi johtuvat? Kenelle olet kertonut kohtaamistasi
ongelmista?

Kuulemisen apuvalineet

29.
30.
31.

32.
33.

Onko sinulla kdytodssasi kuulokojetta, yksi vai kaksi? Ei, siirry kysymykseen 13
Koska olet saanut ensimmadisen kuulokojeesi? Mista sen sait/hait?

Kuinka pitka aika on sen valilla, kun ensimmaisen kerran koit kuulemisen vai-
keuksia arjessa ja kun sait ensimmaisen kuulokojeen?

Kuinka usein kdytat kojeitasi ja minkalaisissa tilanteissa kaytat kuulokojetta?
Onko sinulla kdytdssasi muita kuulemisen apuvalineita?

Osallistuminen

34.
35.
36.

Minkalaisia arkirutiineja sinulla on?

Kuinka usein tapaat ldheisidsi tai ystavidsi?

Oletko mukana jonkun tahon toiminnassa, Jos et osallistu mihinkaan, niin
miksi et osallistu?
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37. Estadko kuulemisen vaikeudet sinua osallistumasta edelld mainittuihin toi-
mintoihin? Jos estda, miten?
38. Oletko aloittanut uuden harrastuksen viimeisen kahden vuoden aikana?

Yksindisyys ja motivaatio
39. Koetko itsedsi yksindiseksi? Ei, siirry kysymykseen 21.
40. Vaikuttaako yksinaisyyden kokemus kuulokojeen kaytt66n? Onko yksinaisyys
noussut esteeksi avun hakemiselle?

Tuki
41. Oletko tavannut muita huonokuuloisia tai kuulokojeen kayttdjia?

a. Jos olet, niin missa olette tavanneet?

b. os et ole, niin toivoisitko tapaavasi muita huonokuuloisia/kuuloko-
jeen kayttajia? (->4) Mita haluaisit heidan kanssa tehda? Haluaisitko
tavata muita huonokuuloisia kerhossa/ryhmassa vai kahden kesken?

42. Mista asioista olet keskustellut muiden huonokuuloisten tai kuulokojeen kayt-
tdjien kanssa?

43. Mita koet saaneesi ndista tapaamisista?

44, Miten kommunikaatiotilanteet muiden kanssa sujuvat (kojeen kanssa/ilman
kojetta)? Miten tilanteita voisi parantaa?

45. Minkalaisissa tiloissa kuulet parhaiten? Minkalaisissa tiloissa haluaisit tavata
muita?

Internet tuki
46. Onko sinulla kdytossasi tietokone/tabletti ja nettiyhteys?
47. Olisitko valmis keskustelemaan muiden huonokuuloisten kanssa internetissa?
Miksi kylla tai ei?
48. Mita téllaiseen osallistuminen vaatisi mielestdsi sinulta?

Liheisen tarvitsema tuki

49. Kenelle olet kertonut huonokuuloisuudestasi?

50. Mitd asioita olet kertonut muille omasta huonokuuloisuudestasi?

51. Osaavatko ldheisesi kommunikoida kanssasi?

52. Minkalaista muuta tietoa ja/tai tukea |ldheisesi ovat saaneet huonokuuloisuu-
desta?

53. Toivoisitko, ettd ldheisesi saisi tukea omaan jaksamiseensa ja onnistuneeseen
kommunikaatioon?

KUULOLAHIPALVELU — ASIAKASKYSELYLOMAKE

1. Onko teilld kdytdssdanne? Ympyroikda sopivin vastausvaihtoehto.

1. Kuulokoje yhdessa korvassa

2. Kuulokoje molemmissa korvissa
3. Minulla ei ole kuulokojeita

4. Muu, mika?

2. Kuinka usein kaytatte kuulokojettanne? Ympyroikdaa sopivin vastausvaih-
toehto.

1. Joka paiva
2. Yli kolmena paivana viikossa

3. Muutaman kerran kuukaudessa tai harvemmin
4. En koskaan, miksi?

3. Huollatteko itse kuulokojettanne? Ympyroikda sopivin vastausvaihtoehto.
Kojeen huoltaminen = pariston ja vahasuojien vaihto, korvakappaleen
pesu, valiletkun vaihtaminen, ilmastointireikien puhdistaminen.

1. Kylla
2. En, kuka huoltaa?

4. Onko teilld kuulokojeen lisaksi kdaytossdanne muita kuulon apuvilineita?
Ympyroikda sopivat vastausvaihtoehdot.

1. Kylld, mika apuviéline?
a) Kodin apuvaline, mika?

b) Induktiosilmukka, millainen?

c) Muu, mika?
2. Ei
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5. Alla on lueteltu yleisimpid motiiveja kuuloldhipalvelussa kdymiselle. Arvi- 6. Alla on esitetty kuuloldhipalveluun liittyvia vaittamia. Rastittakaa jokaisen
oikaa omien kuuloldhipalvelukokemustenne pohjalta miten tarkedana vaittaman kohdalta sopivin vastausvaihtoehto.

pidatte esitettyja motiivivaihtoehtoja.
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Saan vertaistukea

Saan apua kojeen
pieniin huolto-
toimenpiteisiin

Kuuloladhipalveluun
on helppo tulla

Ostan paristoja
kuuloladhipalve-
lusta

Kuuloldhipalvelun
tilat ovat esteetto-
mat

Jonotus on vaiva-
tonta

Saan tietoa kuu-
lon apuvalineista

Sain asioida rau-
hassa

Saan tietoa
huonokuuloisten
palveluista

Kuulin palvelutilan-
teessa

Saan tietoa
kuuloyhdistyksen
toiminnasta

Tilat ovat keskeisella
paikalla

Saan tietoa
Kuuloliiton
toiminnasta

Kuulolahipalvelutoi-
mijat ovat asiantun-
tevia

Kayn kuulolahipalvelussa muun syyn takia, minka?

Kuulolahipalvelutoi-
mijalla oli aikaa
minulle

Kuuloldhipalvelutoi-
mija huomio tar-
peeni

Kuuloladhipalvelun
IImapiiri on positiivi-
nen

Kuulolahipalvelun
ilmapiiri on luotta-
muksellinen

Kuulolahipalvelu

vastaa tarpeitani

89



90

7. Kuinka pitkda matka teilld on Iahimpaan kuulolahipalveluun?
Ympyroikaa sopivin vastausvaihtoehto.

1. alle 10 kilometria
2. 10-50 kilometria
3. yli 50 kilometria

8. Miten haluaisitte etta kuuloldhipalvelua kehitetdaan?

TAUSTAKYSYMYKSET, ympyroikaa oikea vastausvaihtoehto
1. Sukupuoli:

1 nainen 2 mies
2.Syntymavuosi? ___
3. Koulutus:

1. Perusaste (peruskoulu)

2. Toinen aste (lukio, ammatillinen oppilaitos)
3. Korkea-aste (yliopisto, ammattikorkeakoulu)

4. Missa pdin Suomea asutte? 5. Siviilisaaty:
1. Eteld-Suomessa 1. Naimaton
2. Ita-Suomessa 2. Avoliitossa
3. Lansi-Suomessa 3. Naimisissa
4. Oulun laanissa 4. Eronnut
5. Lapin ldanissa 5. Leski
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