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1 Johdanto sisakorvaistutekuntoutukseen

Kuuloliiton ClI-tukiverkosto-projektin (2016—2018) aikana kerattiin erilaista tietoa sisa-
korvaistutetta kayttaviltd henkilgilta. Tavoitteena oli muun muassa saada parempi kasitys
istutteen kayttajien apuvalineiden kaytdstd, apuvalineiden kayttoon liittyvista taloudellisista
kuluista, Kuuloliiton toimintaan osallistumisesta, vammaistuesta ja sen myontamisesta seka
istutteen kayttajien kommunikaatiotavoista ja tulkkauksen kaytosta. Eri asioista kysymalla
tarkoituksena oli paasta kasiksi niihin monenlaisiin tuen tarpeisiin, joita sisékorvaistutetta
kayttavalla voi olla. Ennen kyselyn vastauksien analysointia, esittelemme lyhyesti
sisakorvaistutteet ja sisadkorvaistutekuntoutusta sekd kuulonkuntoutuksen ammattilaisten
nakemyksia sisakorvaistutehoidon kriteereista.

Mika on sisakorvaistute?

"Sisakorvaistute on kirurgisesti temporaaliluuhun ja sisdkorvaan asetettava kuulo-
implantti. Se on toistaiseksi ainoa Kkliinisessa kaytdssa oleva hoitomuoto, jolla on
mahdollista palauttaa menetetty aisti.” (Dietz, Willberg, Sivonen & Aarnisalo 2018)

Sisakorvaistutejarjestelma koostuu ulkoisista ja sisaisista osista. Jarjestelma toimii
siten, ettd korvan takana sijaitsevan puheprosessorin mikrofoni keréaa aanisignaalin ja
muuttaa sen digitaaliseen muotoon. Digitaalinen sahkdimpulsseista koostuva koodi
kulkee lahetinkelasta radioaaltojen avulla korvan taakse ihon ja muun pehmyt-
kudoksen alle asennettuun vastaanottimeen, jossa se puretaan ja lahetetaan edelleen
sisdkorvan simpukassa sijaitsevaan elektrodinauhaan. Kuulohermon saikeet ak-
tivoituvat elektrodinauhan valityksella saamastaan sahkoarsytyksesta, joka kulkeutuu
kuuloratoja pitkin edelleen kuuloaivokuorelle. Kuuloaivokuorella arsyke havaitaan ja
tulkitaan aaneksi. (Dietz ym. 2018, Kokkonen, Maki-Torkko, Roine ja lkonen 2009.)

Sisakorvaistutehoidon kriteerit ja linjaukset voivat vaihdella eri maissa mutta tutkijat
ovat luoneet myo6s kansainvaliset suositukset sisakorvaistutehoidon kriteereista
(Buchman ym. 2020). Suomessa

”Sisakorvaistutehoidon aiheena on sisdkorvaperainen kuulovika, jossa kuulokojekun-
toutus ei mahdollista riittdvaa puheentunnistuskykya. Sisékorvaistutepotilaita on kah-
denlaisia:

1) lapsia, joilla on synnynnéinen tai ennen kielen kehitysta alkanut molemminpuolinen
vaikea-asteinen kuulovika (prelinguaalinen kuulovika), seka

2) lapsia ja aikuisia, joiden kuulovika on kehittynyt vasta varhaislapsuudessa
tapahtuvan kielen ja puheen kehityksen jalkeen (postlinguaalinen kuulovika).” (Dietz
ym. 2018, 571.)

Sisdkorvaistutteiden yleistyminen on heréttédnyt osin kiivastakin keskustelua erityisesti
viittomakielisten parissa. Kuurojen liiton tekeméssa (2010) viittomakielten kielipoliittisessa
ohjelmassa todetaan, etta istutteen asentamisesta nimenomaan kuuroille lapsille on kayty
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runsaasti keskusteluja. Sisékorvaistutteen on koettu puuttuvan tarpeettomasti yksilon syn-
nynnaisiin ominaisuuksiin sekd ensisijaistavan puhuttuja kielid viittomakielten kus-
tannuksella siten, etté ensikielena viittomakielta puhuvien osuus on laskenut merkittavasti.
Aikuisena kuuroutuneille asennettava istute ei ole kielipoliittisesti yhta kiistanalainen, silla
istutteen tavoitteena on alkuperdisen aidinkielen kayttémahdollisuuden sailyttaminen tai
palauttaminen. (Kuurojen liitto 2010; ks. myds Sume 2008, 12.) Nykyaan valtaosa leik-
kauksista tehd&an eri-ikaisille aikuisille. Vuonna 2017 sisakorvaistuteleikkauksessa olleista
henkiloistad 72 % oli leikkauksen aikaan yli 18-vuotias. (THL:n Hoitoilmoitusjarjestelma.)

Kaavio 1: Vuonna 2017 leikatut sisdkorvaistutteet ikaryhmittain
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Sisdkorvaistutetta kayttavia henkildita koskevaa tilastotietoa |0ytyy lahdekirjallisuudesta
varsin hajanaisesti, mutta tietoa tehdyisté leikkauksista on mahdollista saada Terveyden ja
hyvinvoinnin laitoksen yllapitamasta hoitoilmoitusrekisteristéd, johon tehdyt leikkaukset on
vuodesta 1997 asti kirjattu toimenpidekoodilla "DFEOQO - istutteen asettaminen korva-
simpukkaan”. Vuosien 1997-2017 valissa istuteleikkauksia on hoitoilmoitusjarjestelman
mukaan tehty yhteensd 1 907 kappaletta (THL 2018). Tehtyjen leikkausten maara ei
kuitenkaan kerro suoraan istutetta kayttavien henkildiden maarasta, silla samalle henkil6lle
on voitu asettaa istutteet tois- tai molemminpuolisesti, minka lisaksi luvussa on mukana
my6s mahdolliset uusintaleikkaukset, joita on tehty joko leikkauksen epaonnistumisen tai
istutejarjestelman sisdisen osan vaihdon vuoksi. Kaaviossa 2 on néhtavilla vuosittain
tehtavien sisdkorvaistuteleikkausten yleistyminen ikaryhmittain jaoteltuna.
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Kaavio 2: Sisékorvaistuteleikkaukset eri ikaryhmille vuosien 1997 - 2017 valilla (n=1907)
(THL:n hoitoilmoitusjarjestelma).
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Vuosittainen sisakorvaistuteleikkausten maara on kohonnut siten, ettd vuonna 1997
toimenpiteitd tehtiin yhteensa 29 kappaletta kun taas vuoden 2017 vastaava luku on jo 195
toimenpidetta. Istutekuntoutuksen yleistyessa myos toimenpiteeseen liittyvat hoitoajat ovat
lyhentyneet merkittavasti: vuonna 1997 toimenpiteen yhteyteen Kkirjattu keskimaarainen
hoitoaika oli 3,7 vuorokautta ja vuonna 2017 1,1 vuorokautta, mika tarkoittaa kaytannossa
sitd, ettda suurin osa istuteleikkauksessa olleista padsee kotiutumaan jo samana paivana
(THL 2018).

Dietz ja tyoryhma listaavat 2018 ilmestyneessa artikkelissaan istutekuntoutuksen
yleistymisen syiksi hoidon eduista kertyneen nayton lisaantymisen sekéa leikkaustekniikan ja
laitteiden kehittymisen siten, ettd myos osaa aikuispotilaiden keskivaikeista kuulovioista on
viime vuosina voitu hoitaa sisdkorvaistutteen avulla. (Dietz ym. 2018, 572.) Liséksi tilastossa
nakynee myos molemminpuolisen implantoinnin lisddntyminen erityisesti tyossakayvilla
aikuisilla.

Sisakorvaistutekuntoutus on todettu kustannusvaikuttavaksi kaikissa ikaryhmissa (Dietz,
Willberg, Sivonen, Aarnisalo 2018). Aikuisia koskevissa tutkimuksissa istutteen on havaittu
auttavan erinomaisesti kuuroutuneiden puheen havaitsemiseen, ja parantuneen kuun-
telutaidon myotd myo6s vaikuttaneen positiivisesti kayttdjien sosiaaliseen elamaan ja
itsetuntoon (ks. Blomberg ja Lonka 2010, 234-235). Sisakorvaistutekuulo ei kuitenkaan
vastaa normaalikuuloa. Esimerkiksi halyssa kuuleminen ja musiikin kuuntelu voivat olla
sisékorvaistutekayttgjalle haasteellisia. (Blomberg & Lonka 2010; Kokkonen, Maki-Torkko,
Roine ja Ikonen 2009.)
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Kuten muukin kuulonkuntoutus, myds sisakorvaistutteen tarpeen arviointi seka sisakorva-
istutekuntoutus kuuluvat suomalaisessa terveydenhuoltojarjestelmésséa erikoissairaan-
hoidon vastuulle (Valtioneuvosto 2017, Laki erikoissairaanhoidosta 1989). Talla hetkella
kuntoutuksen toteuttamisesta vastaavat paaosin yliopistolliset sairaalat, joissa myos
sisékorvaistuteleikkaukset tehdaan. Sisédkorvaistuteleikkaukset on keskitetty yliopistollisiin
sairaaloihin, jotta pystytaan takaamaan niiden laatu.

Mitd kaikkea sisakorvaistutekuntoutukseen sitten kuuluu ja millainen on se prosessi — tai
henkilon/potilaan nakdkulmasta katsottuna hoitopolku — joka johtaa sisdkorvaistuteleik-
kauksen kautta istutekuntoutukseen? Kuvaamme seuraavassa taulukossa sisékorva-
istutekuntoutuksen hoitopolkuun liittyvia keskeisia vaiheita asiakkaan néakdkulmasta pro-
jektin aikana kertyneen tiedon pohjalta.

Taulukko 1: Sisakorvaistutekuntoutuksen eri vaiheet asiakkaan nakokulmasta.

Kun akustinen ¢ Oikea aika uusien kuulonkuntoutusratkaisujen miettimiselle on,
vahvistus ei enaa riita jos vahvimmallakaan akustisesti aanté vahvistavalla kuulokojeella
ei enaa parjaa arjessa.

¢ Kuulemisen haasteista kannattaa puhua avoimesti ja sisakorva-
istutteen mahdollisuutta voi kysya kuulokeskuksista ja Kuulo-
litosta myds itse.

e Mikali haluaa kuulla kokemuksia sisdkorvaistutteen kanssa
elamisesta - tai jos ajatus sisékorvaistutteesta tuntuu vieraalta -
kannattaa sairaalasta kysya mahdollisuutta sisdkorvaistutetta jo
pidempaén kayttdneen vertaisen tapaamiseen.

Lahete e Paatos sisakorvaistutekuntoutuksen aloittamisesta tehdaan
yliopistolliseen yliopistollisen sairaalan kuulokeskuksessa, jonne tarvitsee
sairaalaan lahetteen sisdkorvaistutearviota varten. Lahetteen tutkimuksiin

voi kirjoittaa erikoislaakari.

¢ Yliopistollisen sairaalan moniammatillinen sisdkorvaistutetiimi
arvioi yksilollisesti sisékorvaistutekuntoutuksen sopivuuden.

Leikkauspaatosta e Ennen paatdsta sisakorvaistutekuntoutuksen aloittamisesta
edeltavat tutkimukset tarvitaan tietoa muun muassa kuulosta, sisakorvan rakenteesta,
arjen haasteista ja kuulemisen tarpeista seké motivaatiosta ja
kyvyista uuden kuulemistavan opetteluun.

e Tutkimukset tehdaan joko keskussairaalassa tai yliopistollisessa
sairaalassa.

Leikkausp&aéatos e Moniammatillinen tiimi tekee paatoksen istutekuntoutuksen aloit-
tamisesta seka valitsee kaytettavan sisékorvaistutejarjestelman.
Istutemerkin valintaan vaikuttavat muun muassa sisadkorvan ra-
kenne, apuvalinetarve, potilaan kayttdvaatimukset seké yhteen-
sopivuus muiden laitteiden kanssa.

¢ Hoitavalle henkilostélle kannattaa kertoa oman arjen kannalta
tarkeista asioista, jotta ne osataan ottaa huomioon istutemerkin
valinnassa.
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2
Leikkaus Sisakorvaistuteleikkauksia tehdaan vuosittain noin 200 kappaletta

Leikkauksessa asetetaan paikoilleen istutejarjestelman siséainen
0sa, jonka tehtavana on pitdéd mychemmin kayttoon otettavaa
istutejarjestelman ulkoista osaa paikoillaan.

Sairaalassa ollaan leikkauksen yhteydessa keskimaarin noin
vuorokausi.

Leikkauksesta seuraa yleensa vahintaan kahden viikon mittainen
sairausvapaa. Leikkauksen jalkeen tulee valttaa fyysista rasi-
tusta, jotta leikkaushaava saa parantua rauhassa eika sisainen
osa lahde pois paikoiltaan.

Aktivointi ja istutteen
sdataminen

Sisakorvaistutejarjestelméa aktivoidaan ja sen ulkoiset osat
(4aniprosessori ja mahdollinen lahetinkela) otetaan kayttoéon
viimeistéaan noin kuukauden kuluttua leikkauksesta.

Kuten akustisen kuulokojeen, myods sisakorvaistutteen kanssa
toimivinta aanimaailmaa tulee harjoitella.

Aktivoinnissa aivot ovat uuden aarella: niiden pitaa oppia tulkit-
semaan sisakorvan simpukkaan johdettu sahkd aaneksi ja myos
erottaa erilaisia &&nia toisistaan, jotta kuuloaistimuksesta
muodostuu informatiivinen kokonaisuus.

Kuulemisen
harjoittelu

Istutekuulon kehittyminen on yksil6llista: Joku kuulee @ania ja saa
selvaa puheesta heti jarjestelmén aktivoinnin yhteydessé. Joku
vasta myohemmin. Kaikki kuitenkin tarvitsevat harjoitusta, jotta
istutekuulo kehittyy mahdollisimman hyvaksi.

Kuulemista voi harjoitella esimerkiksi kuuntelemalla aanikirjoja.

Mikali kuulonalenema on ollut vaikea jo pitkdan, on osa aanista
voinut unohtua ja joskus uusien aanten paljous voi tuntua liilankin
vuolaalta. Silloin aivoille voi antaa pienen lepohetken ja napata
aaniprosessorin hetkellisesti pois paaltd. Kunhan vain pitaa mie-
lessa sen, ettd kuuloa kuntoutetaan kuuntelemalla!

Vuorovaikutus
muiden kanssa

Omien hankalien kohtien tunnistaminen on tarkeaa. Huonokuuloi-
suudesta, sisdkorvaistutteesta, sopivista kuunteluolosuhteista ja
kommunikaatiotavoista kannattaa aina puhua avoimesti.

1.1 Ammattilaisten ndkemykset istutehoidosta ja sen kriteereista

Kaymme tassé alaluvussa lapi kuulonkuntoutuksen ammattilaisten nakemyksia istute-
hoidosta ja sen kriteereista. Osana Cl-tukiverkostoprojektia teimme myo6s kyselyn keskus-
ja yliopistosairaaloille sisdkorvaistutehoitopolusta, istutetietoisuudesta ja vertaistuesta.
Valmis kysely l&hetettiin kaikkiin manner-Suomen keskussairaaloihin seka yliopisto-
sairaaloissa toimiviin kuulokeskuksiin. Mikali sairaalasta oli aiemmin nimetty yhdyshenkild
projektilemme, valitettiin kysely seka yhdyshenkilolle etta ylilaakarille. Mikali meilla ei ollut
tiedossa yhdyshenkiloa, lahetimme kyselyn ylilaakarille. Kyselyyn tuli vastauksia yhteensa
15 kappaletta, kymmeneltéa keskussairaalalta seka neljaltd yliopistosairaalalta. Yhdesta
keskussairaalasta saimme vastauksen seka ylilaakarilta etta yhteyshenkilolta (josta johtuen
keskussairaaloita koskevien vastausten n=11).
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Ensimmainen kyselyn teemoista kasitteli sisakorvaistutekuntoutuksen hoitopolkua ja siihen
liittyvia kaytanteitéa. Halusimme tietdd, miten potilaat paatyvat istutearvioon seka millaisia
kriteereitd keskussairaaloissa kaytetdan istutearvioon lahettdmistd harkittaessa ja yli-
opistosairaaloissa kuntoutuspaatosta tehtdessa seka miten hoitopolku jatkuu mahdollisen
sisékorvaistuteleikkauksen jalkeen. Koska Suomessa ei toistaiseksi ole yhtenaisia istute-
hoidon kriteereitd, halusimme tietdd, mita kriteereitd keskussairaalat kayttavat istutearvioon
lahettamisesta paattaessaan ja mitd yliopistosairaalat pitavat istutekuntoutuksen aloit-
tamisen kriteereind.

Olimme jaotelleet kysyttavat kriteerit kuulokynnyksen ja sanantunnistuksen raja-arvoihin
sekd muihin huomioon otettaviin seikkoihin. Kuulokynnysten osalta annetut vaihtoehdot
olivat: ilman kojeita 60—70 dB, ilman kojeita 70-80 dB, ilman kojeita yli 80 dB, jokin muu
raja-arvo tai emme kayta mitdan raja-arvoja kuulokynnyksen suhteen. Sanantunnistuksen
osalta vaihtoehtoina olivat: sanantunnistus alle 60 %, sanantunnistus alle 50 %, jokin muu
raja-arvo tai emme kayta mitdan raja-arvoja sanantunnistukselle. Toiveenamme oli saada
selkeytta kaytossa olevaan kriteeristoon.

Keskussairaaloiden vastauksissa nakyi vahvasti yksilollisen harkinnan nakokulma seka
kenties myos haluttomuus maaritella kriteeristda numeraalisesti. Kuulokynnysten osalta yksi
vastanneista keskussairaaloista ilmoitti istutearvioon lahettamista pohtiessaan kayttavansa
60—70 dB:n raja-arvoa ja yksi keskussairaala pitdvansa rajana yli 80 dB:n kuulokynnysta.
Kaksi sairaaloista ilmoitti kayttdvansa raja-arvona jotain muuta (halypuhetestin tulos;
yksilllinen harkinta, kun kuulo ei ole akustisesti kuntoutettavissa). Loput keskus-
sairaaloista vastasivat, etteivat he kayta mitaan raja-arvoja kuulokynnyksen suhteen.

Sanantunnistusta koskevassa osuudessa kaksi keskussairaaloista vastasi kayttavansa
kriteerind sanantunnistuksessa alle 50 %:n tulosta ja kaksi sairaalaa vastasi, etta kaytos-sa
on jokin muu raja-arvo ("ei yhtenaista kaytantéa” ja “yksildllinen harkinta, kun kuulo ei ole
akustisesti kuntoutettavissa”). Loput keskussairaaloista vastasivat, ettei heilla ole kay-
téssaan raja-arvoja sanantunnistukselle istutearvioon lahettamista harkitessa.

Muina harkinnassa huomioon otettavina asioina keskussairaaloiden vastaajat korostivat
muun muassa potilaan leikkauskelpoisuutta, yleista terveydentilaa ja muita mahdollisia sai-
rauksia laakityksineen, kognitiivista kapasiteettia, motivaatiota sisakorvaistutekuntou-
tukseen, kuulokojekuntoutuksen turvin parjgamistad, arviota kuulon tasosta lahivuosina,
kuulohistoriaa, halypuhetestin tulosta, toispuolikuuroutta. Vastauksissa tuotiin myos esiin,
ettd ika ei ole este leikkaukselle.

Tarkeana piddmme henkilon selviamistd tydelamassa tai eldkkeella olevilla
itsenaisen suoriutumisen muuten aktiivisessa elamassa - ika ei ole este.

Kysyimme myo0s istutearvioon l&hettamisen esteitd. Pddosassa keskussairaaloiden vas-
tauksista nahtiin esteeksi muodostuvan jokin seuraavista: potilaan haluttomuus sisédkorva-
istutekuntoutukseen tai riittAm&tdén motivaatio kuntoutukseen; sellaiset muistin tai kognition
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ongelmat, joiden vuoksi kuntoutuksen onnistumiselle ei ole edellytyksia tai potilaan muusta
terveydentilasta johtuvat esteet istuteleikkaukselle tai -kuntoutukselle.

Myds yliopistosairaaloiden vastauksissa painottui vahvasti yksilollinen harkinta. Kuulo-
kynnyksen osalta yksi yliopistosairaaloista vastasi kayttavansa rajana 70-80 dB ilman
kojeita mitattuna, kaksi sairaalaa vastasi kaytéssa olevan jokin muu raja-arvo. Toinen nain
vastanneista tdsmensi avoimessa vastauksessa, ettd 70—-80 dB voi olla ohjeellinen, mutta
kuulokayréan muoto ja sanatunnistus vaikuttavat my6s asiaan ja toinen totesi, etta arvio on
yksil6llinen ja yleensa kuulovamma on vahintdan vaikea-asteinen (mika tarkoittanee 70-90
dB:n kuuloa). Neljas sairaala ilmoitti, ettei heilla ole kaytdssa raja-arvoja kuulokynnyksen
suhteen.

Sanantunnistuksen osalta yliopistosairaaloiden vastaukset noudattelivat samaa linjaa. Yksi
yliopistosairaala ilmoitti kayttavansa rajana alle 60 % sanantunnistusta, kaksi ilmoitti
kayttavansa jotain muita kuin annettuja raja-arvoja ja neljas sairaala ilmoitti, ettei se kayta
mitdan raja-arvoja sanantunnistukselle. Muita raja-arvoja kayttavista toinen totesi, ettd 50—
60 % voi olla ohjeellinen ja asiaan vaikuttaa lisdksi halyssa suoriutuminen ja toinen taas
totesi, etta viitteellisesti voidaan kayttaa halypuhekynnysta, mutta kdytannéssa mitaan raja-
arvoa ei kaytetd. Raja-arvo riippuu myds potilaasta siten, ettd se voi olla pienempi
esimerkiksi "slouppaavassa kuulonalenemassa”.

Muina kokonaisarviossa huomioon otettavia asioita kysyttaessa yliopistosairaaloiden vas-
taajat mainitsivat suoriutumisen kojeiden kanssa hélytestissa, edeltavan huonokuuloi-
suuden, aiemman kuulonkuntoutuksen, motivaation, kognition, muistin, muut sairaudet,
sosiaalisen kanssakaymisen tarpeen, omaisten tuen, tyon, opiskelun, kuulemisen vaati-
mukset ja toimintakyvyn. Myds naissa vastauksissa korostettiin yksil6llista harkintaa.

Istutekuntoutuksen esteina mainittiin hyva suoriutuminen akustisella vahvistamisella, taysin
luutuneet cochleat, cochlea-aplasia, leikkauksen vaurioittamat kuulohermot, kognition
ongelmat, ennen istutearviota hoitoa tarvitsevat vaikeat sairaudet, kommunikaatiotilanteiden
puute (erakoituminen) seka kansallinen konsensus siita, ettd yhden korvan kuuroutta ei
kuntouteta sisdkorvaistutteella.

Koska yhden sisakorvaistutteen kayttadjat ovat kaikki yliopistosairaaloiden asiakkaita,
kysyimme yliopistosairaaloilta myds molemminpuolisen istutekuntoutuksen kriteereista.
Ensimmainen kysymys koski sitd, ovatko kriteerit samanlaiset molemminpuolista istute-
kuntoutusta harkittaessa. Kysymykseen vastasi kolme sairaalaa, jotka kaikki vastasivat,
etteivat kriteerit ole samat kuin ensimmaisen istutteen kohdalla. Kriteerien eroja koskevaan
kysymykseen vastasivat kaikki neljd sairaalaa. Vastauksissa korostuivat arjessa sel-
vidminen, aktiivisen elamantyylin yllapitdminen (opiskelu, tyéelama, vapaaehtoistyt tms.)
seka olennaisen lisdhyddyn saavuttaminen toispuoleiseen implantointiin verrattuna:

"Molemminpuoleinen hoito on mahdollista, mikéli potilas tarvitsee molempien kor-
vien kuulon selvitdkseen arjessa.”
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"Jos tulos yhdella istutteella ei ole tyydyttavé ja potilas ei pérjaéa yhdella istutteella
tydssaan/elamassaan ja jos potilas on aktiivinen henkild. Elakeikaisella aktiivisuus
tarkoittaa joko tydskentelya tai esimerkiksi vapaaehtoistyota tai vastaavaa.”

"Toisen puolen istutteella ’liian hyvin~ kuuleminen ei ole este toisen korvan
implantaatiota suunniteltaessa, jos toisen korvan implantaatiolle on muuten
perusteet”.

Hoitopolkua koskevissa kysymyksissa kaikki vastaajat sekd keskussairaaloista etta yli-
opistosairaaloista arvioivat potilaiden olevan usein jo valmiiksi heidan sairaalassaan
kuulonkuntoutuksessa. Naiden potilaiden lisaksi yliopistosairaalat arvioivat heille tulevan
potilaita istutearvioon omalta terveysasemalta tai keskussairaalasta usein (2 yliopis-
tosairaalaa) tai toisinaan (2 yliopistosairaalaa). Muiden mainittujen tulovaylien kautta
(yksityiset terveysasemat, tytterveyshuolto) yliopistosairaalan arvioon saapuminen oli
vastausten mukaan selvasti harvinaisempaa. Keskussairaaloiden vastaajista yli puolet
arvioi, etta potilaita paatyy sairaalaan istutevaihtoehdon selvittamista varten hyvin harvoin
tai ei juuri koskaan omalta terveysasemalta (6 keskussairaalaa), yksityiselta laadkariasemalta
(7 keskussairaalaa) tai ty6terveyshuollosta (7 keskussairaalaa).

Halusimme tietdd, keitd ammattihenkil6itd potilas tapaa istutetta harkittaessa ja onko
sisékorvaistuteasiat nimetty keskitetysti jollekin. Odotetusti kaikki kyselyymme vastanneet
yliopistosairaalat ilmoittivat, ettd heiddn sairaalassaan on nimetty sisdkorvaistuteasioita
hoitava tiimi tai henkil6. Keskussairaaloiden kaytannot olivat sen sijaan talta osin vaihtelevia:
vain noin puolet kyselyymme vastanneista keskussairaaloista ilmoitti, ettd heidan
sairaalassaan on nimetty vastuutaho sisakorvaistuteasioille.

Erilaisten istuteasioiden parissa tydskentelevien ammattiryhmien maara oli keskus-
sairaaloissa odotetusti yliopistosairaaloita pienempi. Kysymykseen siité, keille sisa-
korvaistuteasiat on sairaalassa keskitetty tai keitd mahdolliseen nimettyyn tiimiin kuuluu,
vastasi kahdeksan keskussairaalaa. Kaikki kysymykseen vastanneet sairaalat nimesivat
sisakorvaistuteasioiden kuuluvan Kkorvalddkarin tai audiologin (8) tehtavakenttaan.
Seuraavaksi useimmin mainittiin kuulontutkijat tai audionomit (7) seka kuntoutusohjaajat (7)
ja puheterapeutit (3).

Yliopistosairaaloissa tiimiin kuuluivat vastausten mukaan aina korvald&kari/audiologi,
puheterapeutti, sekd kuntoutusohjaaja. Heidan lisékseen kolmessa yliopistosairaalassa
tiimiin - kuului  kuulontutkija/audionomi, kirurgi, psykologi ja sosiaalityontekija. Kaksi
yliopistosairaalaa ilmoitti, etta tiimiin kuuluu sairaalafyysikko tai -insindori ja kahdessa
sairaalassa tiimiin kuului jonkin muun ammattiryhman edustaja (korvakirurgi, hoitaja).

Suomessa oli vuonna 2018 saatavilla neljan eri sisékorvaistutevalmistajan laitteita. Kyselyn
tekohetkella istutemerkeista kolmea oli kaytdossd kaikissa kyselyyn vastanneissa
sairaaloissa ja Suomen istutekentdn uusin tulokas oli kaytdssd yhdessa sairaalassa.
Syksylla 2018 jarjestettiin ensimmaistd kertaa kaikkien yliopistosairaaloiden yhteinen
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sisékorvaistutejarjestelmia koskeva kilpailutus, ja on todennakoista, etta kaikki markkinoilla
olevat sisakorvaistutemerkit I6ytyvat jatkossa jokaisen yliopistosairaalan laitevalikoimasta.

Koska istutemerkin valintaperusteita koskeva keskustelu on ollut sisékorvaistutteita kayt-
tavien ja harkitsevien keskuudessa yleistd, kysyimme sairaaloilta, mitkd asiat vaikuttavat
istutemerkin valintaan. Sairaaloiden vastauksissa mainittiin seka potilaaseen liittyvia yksi-
I6llisia valintaperusteita (sisdkorvan rakenne, saatavilla oleva elektrodivalikoima, apuvaline-
tarve, potilaan kayttovaatimukset, laitteen helppokéayttdisyys, mahdollinen istutteen ja kuulo-
kojeen yhteensovittaminen, kuulohermovastemittausten mahdollisuus) etta sairaalan han-
kintasopimuksiin liittyvat seikat (kuten sopimusten kayttoprosentit).
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2 Vastaajien taustatiedot

Vuoden 2017 loppuun mennessa istuteleikkauksia oli tehty yli 18-vuotiaille 1214 kappaletta.
Sisdkorvaistutetta kayttaville suunnattuun kyselyymme vastasi yhteensa 86 henkil6a.
Vastaajista selkea enemmisto oli naisia (78 %). Vastaajien ikéhaitari oli varsin laaja, ulottuen
ikaryhmaan 70-79 -vuotta asti. Eniten vastaajien joukossa oli 40-59 -vuotiaita henkilgita.
Kysely toteutettiin Webropol 2.0 -versiolla, jossa vetovalikkoa kayttdessa ensimmainen
vaihtoehto oli merkitty valitse —vaihtoehdoksi. Kyselyn joissakin vastauksissa osan
vastaajien kohdalla vastausvaihtoehdoksi on valikoitunut valitse joko siitéd syysta, ettd he
eivat ole tehneet vastausvalintaa tai siitéa syysta, etta valinta on vahingossa jaanyt valitse -
kohtaan. Ikakysymyksen kohdalla 6 vastaajaa (7 %) vastasi valitse -vaihtoehdon.

SUKUPUOLI N=85 %
Nainen 66 78
Mies 19 22
Muu/en halua méaari-tella 0 0

IKA N=86 %
18-29 15 17
30-39 10 12
40-49 17 20
50-59 23 27
60-69 10 12
70-79 5 6

Suurimman osan vastaajista aidinkieli oli suomi (93 %), jonka liséksi vastaajien aidinkielena
oli ruotsi ja suomalainen viittomakieli sekd yhdella vastaajalla myés muu eurooppalainen
kieli, jota ei tunnistettavuuden takia tassa yksiloida.

AIDINKIELI N=86 %
Suomi 80 93
Ruotsi 3 3
Suomalainen viittomakieli 2 2
Suomenruotsalainen viittomakieli 0 0
Muu kieli 1 1

Vastaajista noin neljdnnes (27 %) asui yksin, kaksi kolmannesta asui puolison ja/tai lasten
kanssa (66 %), jonka lisdksi muutama vastaaja asui vanhempien, isovanhempien kanssa

tai rynmamuotoisesti.

MITEN ASUT N=85 %
YKksin 23 27
Puolison ja/tai lasten kanssa 56 66
Vanhempien tai isovanhempien kanssa 4 5
Ryhmamuotoisesti 1 1
Muuten, miten? 1 1
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Vastaajien tydelamatilanteet olivat hyvin vaihtelevia. Kolmannes (33 %) heista oli toissa
kokoaikaisesti ja vajaa viidennes (17 %) oli tdissa osa-aikaisesti. 7 prosenttia toimi yrittaja-
na. Muutama oli ty6ttomana, perhevapaalla, kuntoutustuella tai sai kuntoutusrahaa. Vas-
taajista 12 prosenttia oli vanhuuselékkeelld ja 14 prosenttia oli tyokyvyttomyyselakkeella.
Muissa vastauksissa (5 %) korostui osatyokyvyttomyyseldke. Vastaajien oli mahdollista
valita useampi eri vastausvaihtoehto (esimerkiksi opiskelija ja palkkatydssa osa-aikaisesti).

TYOELAMATILANNE N=86 %
Opiskelija 11 13
Palkkatytssé kokoaikaisesti 33 38
Palkkatytssé osa-aikaisesti 17 20
Yrittdja 6 7
Sairausvapaa 0 0
Tyoton 2 2
Perhevapaa 2 2
Kuntoutustuki 3 3
Kuntoutusraha/osakuntoutusraha 2 2
Vanhuuselake 10 12
TyoOkyvyttdmyyselake 12 14
Muu, mika? 4 5

Vastaajista kolmannes (35 %) asui Uudellamaalla, muuten vastaajia oli eri puolelta Suomea.
Viisi vastaajaa oli vastannut valitse-vaihtoehdon (6 %).

MAAKUNTA N=86 %
Uusimaa 30 35
Varsinais-Suomi 6 7
Satakunta 5 6
Kanta-Hame 2 2
Pirkanmaa 7 8
Paijat-Hame 4 5
Kymenlaakso 2 2
Etela-Karjala 2 2
Eteld-Savo 0 0
Pohjois-Savo 5 6
Pohjois-Karjala 0 0
Keski-Suomi 6 7
Eteld-Pohjanmaa 2 2
Pohjanmaa 1 1
Keski-Pohjanmaa 1 1
Pohjois-Pohjanmaa 2 2
Kainuu 3 3
Lappi 2 2
Ahvenanmaa 1 1

Vastaajat olivat asioineet eniten yliopistollisissa sairaaloissa istutekuntoutukseen liittyen.
Tama on luonnollista, koska istuteleikkaukset on keskitetty yliopistollisiin sairaaloihin.
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Vastaajien oli kuitenkin mahdollista valita monta eri sairaalaa, koska istutetta tarvitseva tai
sitd kayttdva voi asioida hoitopolkunsa eri vaiheissa sekd keskussairaalassa, etta
yliopistollisessa sairaalassa. Vastaajista vajaa puolet (47 %) oli asioinut Helsingin
yliopistollisessa keskussairaalassa, 24 prosenttia Tampereen yliopistollisessa sairaalassa,
13 prosenttia Turun yliopistollisessa sairaalassa, 10 prosenttia Kuopion yliopistollisessa
sairaalassa ja 9 prosenttia Oulun yliopistollisessa sairaalassa. Yliopistollisten sairaala-
kayntien lisdksi muutamilla vastaajilla oli ollut kaynteja yhteenséd kahdeksassa keskus-

sairaalassa.
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Kymenlaakson keskussairaala, Kotka

Eteld-Karjalan keskussairaala, Lappeenranta

Paijat-Hameen keskussairaala, Lahti

Kanta-Hameen keskussairaala, Hadmeenlinna

Satakunnan keskussairaala, Pori

Keski-Pohjanmaan keskussairaala, Kokkola

Keski-Suomen keskussairaala, Jyvaskyla

Kainuun keskussairaala, Kajaani
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3 Vastaajien sisakorvaistutteen kaytto ja istutteiden maara

Sisakorvaistutekuntoutuksen kustannusvaikuttavuus

Laaketieteellisesti sisakorvaistutekuntoutus on kustannustehokas hoitomuoto vai-
keisiin kuulonalenemiin (Dietz ym.2018). My6s kansainvalisesti on I6ydetty konsensus
aikuisten sisékorvaistutehoidosta yhdella istutteella (Buchman ym. 2020). Sisékor-
vaistutekuntoutuksen kriteerit vaihtelevat eri maissa. Liséksi vaihtelee se, voiko
aikuinen saada kaksi istutetta seka voiko toispuoleisesti kuuro saada istutteen
kuuroon korvaansa.

Suomessa on tutkittu, ettd molemminpuoliset istutteet edistavat tyoikaisten elaman-
laatua ja kuulemisen laatua yhteen istutteeseen verrattuna. Kahden istutteen
kayttajilla tyéssa selviytyminen, suuntakuulo ja halyssa parjagaminen olivat myos
parempia. (Harkonen, 2018.)

Suurimmalla osalla vastaajista (62 %) oli kaytossaan yksi sisdkorvaistute mutta noin reilulla
kolmanneksella (38%) oli kaytdssaan kaksi sisékorvaistutetta. Suomessa suurin osa
vaikeasti kuulovammaisista ja kuuroista lapsista saa kaksi istutetta mutta aikuisten kohdalla
yksi istute on kahta istutetta yleisempaa.

ISTUTTEIDEN MAARA N=85 %
Minulla on yksi istute 53 62
Minulla on kaksi istutetta 32 38

Enemmistolla vastaajista (62 %) ensimmainen sisakorvaistute oli leikattu 2010-luvulla, noin
neljanneksella vastaajista (26 %) ensimmainen istute oli leikattu 2000-luvulla ja noin joka
kymmenennelld vastaajalla (11 %) istute oli leikattu ennen 2000 -lukua. Liséksi yksi vastaaja

(1 %) vastasi valitse-vaihtoehdon.

MILLOIN 1. ISTUTE ON LEIKATTU N=86 %
2016-2018 24 28
2011-2015 29 34
2006-2010 12 14
2001-2005 10 12
1995-2000 9 10
1980-luvulla 1 1

Kysyimme vastaajilta myos toisen istutteen kaytosta. Valitettavasti viidennes (21%)
kysymyksen vastaajista oli vastannut valitse vaihtoehto -kohdan. 42 prosenttia vastaajista
kertoi, ettd heilla ei ole kdytossdan kahta istutetta. Kysymykseen vastanneista henkildista
15 prosenttia kertoi saaneensa toisen istutteensa vuosien 2016-2018 valilla ja 22 % oli
saanut toisen istutteensa vuosien 2011-2015 valilla. Jos vastausprosentit lasketaan kahta
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istutetta kayttavien vastaajien maaran (n=32) joukosta, 41 prosenttia oli saanut toisen
istutteen 2016-2018 valilla ja 59 prosenttia oli saanut toisen istutteensa 2011-2015 valill&.

MILLOIN OLET SAANUT TOISEN ISTUTTEEN (MIKALI KAYTOS- N=86 %
SA ON MOLEMMINPUOLISET ISTUTTEET)

Valitse vaihtoehto 18 21
Minulla ei ole kahta istutetta 36 42
2016-2018 13 15
2011-2015 19 22

Liséksi kysyimme vastaajilta, haluaisivatko he istutteen myds toiselle puolelle. 53 henkiloa
86:sta kyselyyn vastaajasta vastasi tahan kysymykseen. 30 prosenttia kysymykseen vas-
tanneista toivoi toista istutetta. 40 prosenttia vastaajista ei toivonut itselleen toista istutetta.
30 prosenttia vastaajista ilmoitti, etta ei ole vield varma siita, toivoisiko toista istutetta.

TOIVOOKO ISTUTETTA MYOS TOISELLE PUOLELLE? N=53 %
Kylla 16 30
Ei 21 40
En ole varma 16 30

Pyysimme vastaajia myos kertomaan lisaa toiveistaan toiseen istutteeseen liittyen seka
perustelemaan toiveita avovastauksissa. Ne vastaajat, jotka toivoivat toista istutetta, koki-
vat, etta silloin heilla olisi mahdollisuus molemminpuoliseen kuuloon ja he kuulisivat
paremmin. Samoin, jos henkild odotti kuulonsa heikkenevan korvassa, jossa ei ole istutetta,
toiveena oli saada toinen istute ja odotuksena vastaajalla oli, ettd toisen istutteen myota
aanimaailma muuttuisi paremmaksi.

Ne vastaajat, jotka eivat toivoneet toista istutetta, perustelivat asiaa moninaisilla syilla.
Toisessa korvassa saattoi olla jokin fyysinen este istuteleikkaukselle. Osa vastasi, etteivat
he ainakaan viela halua toista istutetta ja osalle saattoi toiseen korvaan riittda kuulon
puolesta vield kuulokoje. Osa vastaajista korosti, ettd he haluavat pitéaa leikkaamattomassa
korvassa olevan kuulonsa vielda. Tutkimusten mukaan (Dietz ym.2018) sisdkorvaistute-
leikkaustekniikat ovat kehittyneet koko ajan, joiden myotd korvassa oleva jaanndskuulo
kyetaan nykyaan sailyttamaan.

Ne vastaajat, jotka eivat osanneet sanoa viela, toivovatko toista istutetta, korostivat
avovastauksissa muun muassa sita, ettd heidan kojeensa leikkaamattomassa korvassa
toimii vield, he eivat ole kokeneet viela tarvetta toiselle istutteelle tai he eivét ole kiirehtineet
viela istutearvioon toisen istutteen saamiseksi. Osa vastaajista oli saanut jo mahdollisuuden
toiseen istuteleikkaukseen mutta silti miettivat asiaa viela.
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4 Kuulonapuvalineiden kaytto ja niihin liittyvat kustannukset

4.1 Sisakorvaistutteiden akut ja paristot

Kuuloliitto oli saanut istutekayttajiltd tietoa heidan kokemuksistaan istutteiden kayttoon
liittyvista kayttokustannuksista, kuten akkujen ja paristojen kustannuksista. Sen tdhden
halusimme selvittda kyselyssa kokemuksia lisaa.

Sisakorvaistutteiden virtalahteet

Istutteissa voi olla virtalahteena joko paristot tai akut tai sitten istutteen kayttajalla on
kaytossaan seké paristoja ettd akkuja. Virtalahteen malli riippuu istutemallista.
Uusimmissa istutteissa on useimmiten virtalahteena akut.

Syksyyn 2020 asti sairaanhoitopiireissd on ollut kaytantbna, etta yli 18-vuotias
istutteen kayttaja saa istuteleikkauksen yhteydessa maksutta yhdet akut istutteeseen
mutta alkupakkauksen jalkeen yli 18-vuotias istutteen kayttaja on joutunut ostamaan
paristot ja tarvittavat akut istutteisiin itse. Syksylla 2020 julkaistiin paivitetty Valta-
kunnalliset laakinnallisen kuntoutuksen apuvélineiden luovutusperusteet -opas ja sen
yhteydessd, oikeusasiamiehen paatbokseen (EOAK/1067/2019) perustuen, oppaa-
seen tuli linjaus, etta istutteen akut tulee luovuttaa laékinnallisena kuntoutuksena. Nain
ollen akkujen saaminen ja niiden uusiminen tulee olla kayttajalle maksutonta.

Kyselyssa 41 prosentilla vastaajista oli kaytdssa istutteessa tai istutteissa akkuja, 20 pro-
sentilla paristoja ja 39 prosentilla vastaajista oli kaytossa seka akkuja etta paristoja.

CI-JARJESTELMAN VIRTALAHTEET N=86 %
Akkuja 35 41
Paristoja 17 20
Seka akkuja ja paristoja 34 39

Kysyimme vastaajilta, minka verran he arvioivat kayttaneensa rahaa istutejarjestelman
virtalahteisiin keskimaarin kuukaudessa. Selked enemmistd (85 %) kaytti rahaa virta-
l&hteisiin maksimissaan 30 euroa kuukaudessa. 13 prosenttia vastaajista kaytti virtalah-
teisiin 30-50 euroa kuukaudessa. Kukaan vastaajista ei ilmoittanut kayttavansa virtalahtei-
siin yli 50 euroa kuukaudessa.

PALJONKO KAYTTAA RAHAA KUUSSA CI VIRTALAHTEISIIN N=83 %
Olen alle 18-vuotias ja saan akut ja paristot ilmaiseksi 1 1
alle 10 euroa 26 31
10-20 euroa 21 25
20-30 euroa 24 29
30-40 euroa 7 8
40-50 euroa 4 5
yli 50 euroa, minka verran? 0 0
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Pyysimme vastaajia myds omin sanoin kertomaan lisatietoa virtalahteen valintaan ja apu-
valineisiin tai niiden hankintaan liittyen ja saimme avoimia vastauksia yhteensa 58 vas-
taajalta. Avovastauksissa korostuivat muun muassa vastaajien ndkemykset akkujen ja
paristojen hyvista ja huonoista puolista seka niiden eroista istutteen kaytéssa. Jotkin istut-
teet toimivat vain paristoilla, eli akun kaytén mahdollisuuksia ei kaikilla istutteen kayttgjilla
ole.

"Prosessori toimii vain paristoilla.”

Monilla vastaajilla korostui akkujen suosiminen monesta eri syysta. Osa vastaajista korosti
akkujen paremmuutta paristoihin ndhden ekologisista nakdkulmista. Jotkut vastaajat koros-
tivat puolestaan akkujen kaytannollisyytta, jolloin painotettiin akkujen kestavyytta suhteessa
paristoihin. Lisdksi osa vastaajista koki akkujen kayton helpommaksi kuin paristojen kayton.

"Akut ekologisista syista.”
"Akut pidempikestoisia ja helpompi vaihtaa, kun paristot.”
"Kéaytan akkuja, koska ne on helpot kéayttaa.”

Osa taas korosti, ettd matkakaytdssa paristot koettiin akkuja paremmaksi vaihtoehdoksi.
Toisaalta osa vastaajista ylipaataan koki paristot akkuja paremmaksi vaihtoehdoksi. Koke-
mukset vastaajien kesken siis jakaantuivat. Saattaa kuitenkin olla tilanteita, joissa ei ole
kaytettavissa sahkoa, jolla ladata akkuja ja sen tahden on kaytettava paristoja.

"Kotona kéytan ladattavia akkuja Cl laitteeseen, matkoilla kéytéan paristoja 2 kpl.”
"Paristoja olen kéyttényt mékilla, kun siellé ei ole s&hkoa.”

"Paristoja kéytén, kun ne kestavat pidempaan kuin akut, ihan mukavuuden-
halustani. Paristot kestavat n. 3 vrk ja akut n.10h.”

"Paristot kestéa kauemmin kuin akut, on tydlasté ladata niité jatkuvasti.”

Vastauksissa tuli esiin myds akkujen ja paristojen kayton kustannukset aikuiselle istute-
kayttajalle. Kyselyn vastausten keradmisen aikaan akut ja paristot ovat viela olleet aikuis-
kayttdjille maksullisia tarvikkeita. Taman kyselyn vastauksissa tuli esiin se, etta akkujen
hankkiminen on hintava kertahankinta, mutta niiden kayttd tulee pidemmalla aikavalilla
vastaajien kokemusten mukaan halvemmaksi kuin paristojen kayttaminen istutteissa. On
kuitenkin hyva muistaa, ettd osalla kayttdjistd on sellainen istute, jossa ei voi kayttda muita
kuin paristoja.

"Akut on hyvé valinta omiin prosessoreihin. Kalliita tosin investoida kahteen pros-
suun.”
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Vastauksiin akkujen ja paristojen kaytdsta vaikuttaa myos vastaajan istutemerkki- ja malli,
joiden valilla voi olla eroja.

"Minulla on nyt Cochlear vitonen ja siind on tosi kdtevé akkujérjestelmé verrattuna
paristojarjestelméaén.”

"Akkuja (X:std saatu viime syksynd) kaytan tavallisessa arjessa taloudellisista
syistd. Jos on menoja, kaytan paristoja, jotka kestavat pitempaan kuin MedElin
raivostuttavan lyhytkestoiset akut.”

Osa vastaajista kertoi, ettd he haluaisivat kokeilla akkujen kayttda istutteessa mutta he eivat
ole saaneet siihen liittyvad ohjausta. Osa vastaajista oli ryhtynyt puolestaan kokeilemaan
seka paristojen etta akkujen kayttoa nahdakseen pidemmalla aikavalilla niiden hyotyja eri
nakokulmista.

"Kéytan paristoja, koska minua ei ole informoitu akun kéytéstéa, vaikka olisi sen kéyt-
t66n kiva tutustua.”

"Kéytéan télla hetkellé paristoja akkuja eli toisessa on paristot ja taas toisessa on
akku, syy tahan on se, ettd haluan ndhda millaisia kustannuksia syntyy ja onko
kuulemisessa eroja? Kokeilen kaikkea mikd on taloudellista sekd kestavaa
kehitysta.”

4.2 Sisakorvaistutekayttajien muut apuvalineet

Moni sisakorvaistutteen kayttaja tarvitsee istutteen lisaksi myods muita apuvdlineita.
Suomessa ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineet ovat kayttajalleen maksuttomia, jos apu-
valinetta tarvitsevan osalta tayttyvat apuvélineen luovutukselle Iluodut suositukset
(STM2020). Toisaalta suositukset ovat nimensa mukaisesti suosituksia, eivatka varsinaisia
kriteereja. Tama tarkoittaa sita, etta jokaisen apuvalinettd tarvitsevan henkilén apuvalineen
tarvetta tulee arvioida yksilollisesti apuvalineasetuksen (2011) mukaisesti selvittamalla
hanen yksil6llinen tilanteensa.

Kysyimme vastaajilta myods heiddn muiden apuvélineiden saannista seka minkalaisia
apuvdlineitd he olivat hankkineet omakustanteisesti. Vastaajien oli mahdollista valita
jokaisen apuvalineen kohdalta vastausvaihtoehdot: 1) minulla ei ole tallaista kaytossa, 2)
olen saanut julkiselta puolelta kayttooni, 3) olen maksanut taman itse ja 4) minulla on néaita
useampi, osan olen saanut julkisen kautta ja osan maksanut itse. Vastaajia pyydettiin
arvioimaan tilannettaan kysymyksen jokaisen 23 apuvélineen (ks. taulukko s.11) kohdalla
erikseen. Vastausten vastaajien maarat vaihtelivat apuvalineittain ollessa 43 ja 82 vastaajan
valilla.
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Apuvalineiden oikeudellinen perusta

Suomessa apuvdlineita myonnetdan monen eri lain perusteella. Iso osa
kuulovammaisten tarvitsemista apuvalineistda on sellaisia, jotka myonnetaan
terveydenhuoltolain 29 pykélan mukaisesti la&kinnéllisend kuntoutuksena. Tallin
apuvalineen myoéntaminen on ammattilaisen yhdessa potilaan kanssa tekema
hoitop&atos, josta ei voi valittaa oikeuteen. Hoidosta voi kuitenkin tehda muistutuksen
tai kantelun, jos potilas kokee, ettei hoito ole ollut asianmukaista. Esteettémaan
asumiseen liittyvat laitteet ja valineet mydnnetddn kuulovammaisille vammaispalvelu-
lain perusteella. Vaikeasti kuulovammaisille henkilille kuulovammaisen halytin-
jarjestelma on subjektiivinen oikeus, joka tulee myontd& perusteiden tayttyessa.
Vammaispalvelulain perusteella myodnnettavistd apuvalineista tulee tehda hallinto-
paatos, josta asiakas voi valittaa hallinto-oikeuteen, jos han kokee, ettei paatos ole
asianmukainen. Terveydenhuoltolain ja vammaispalvelulain lisaksi myods Kela
mydntaa oman lainsaadannoén perusteella vaativia ja kalliita apuvalineita opiskelijoille
ja tyoikaisille, jos he valttamatta tarvitsevat niita selviytydkseen opinnoista ja
tyoelamassa. (Kuuloliitto 2020a)

Vastauksista huomaa, etta sisakorvaistutekayttgjien joukossa muiden apuvalineiden kaytto
on huomattavasti yleisempaa kuin yleensa kuulokojeen kayttjilla. Harvalla kuulokojeen
kayttajalla on tutkimusten mukaan (ks. esim. Hartley ym. 2010) kaytossaan muita apu-
valineita kuin kuulokoje.

Vastaajista 57 prosenttia on ilmoittanut, etta heilla on kaytéssaan kuulokoje. 48 prosentilla
vastaajista on kaytdossaan FM-laite. Suurin osa on saanut sen Kelalta, vain kaksi vastaajaa
iimoittaa ostaneensa sen itse. Asumisen apuvalineet ovat vastaajien joukossa erittain
yleisia: 89 prosentilla on kaytéssaan kuulovammaisen heréatyskello, 93 prosentilla on
kaytossaan kuulovammaisen palohélytin, 83 prosentilla on kaytéssaan kuulovammaisen
ovikello ja 61 prosentilla on kaytdssaan kuulovammaisen matkaherétyskello. 20 prosentilla
oli kaytdssdan kuulovammaiselle soveltuva itkuhélytin; vastausprosenttia selittinee myos
vastaajien ika ja perhetilanne.

16 prosentilla vastaajista oli kaytdssdan puhelimen soittodanen halytin taristimella, valolla
tai vahvennetulla danella ja vain viidella prosentilla oli k&ytéssdan puhelinvahvistin.
Matkapuhelimen apuvélineet ovat yleisempia: matkapuhelimen induktiosilmukka on 48
prosentilla vastaajista. Muita kaytossa olevia induktiosilmukoita vastaajilla oli kaula- tai
tyynyinduktiosilmukka (36 %), johdollinen pienoissilmukka (6 %), ja asuntoon asennettava
kiinted induktiosilmukka (26 %).

Suurella enemmistdlla, 87 prosentilla, vastaajista oli kauko-ohjain istutteelle. Kuulokoje-
merkkikohtaisia lisalaitteita oli 24 prosentilla vastaajista ja sisakorvaistutemerkkikohtaisia
lisalaitteita oli 18 prosentilla vastaajista. 32 prosentilla vastaajista oli kaytdssaan prosessorin
vesisuoja uimista varten.
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26 prosentilla vastaajista oli kaytéssaan kuulokkeet radion ja/tai TV:n kuunteluun. 21 pro-
sentilla vastaajista oli kaytéssaan myds muita kuulon apuvdlineitd, kuten Comfort Audio
digisystem, Roger pen, minimikki ja puhelimen klipsi. Selvityksen lopussa on kuvattu
tarkemmin apuvalineiden ja lisalaitteiden toimintaa.

Harva vastaajista oli ostanut kaytdssa olevia apuvalineitd tai lisalaitteita itse. Eniten vas-
taajat olivat hankkineet omarahoitteisesti seuraavia apuvalineita: matkapuhelimen induktio-
silmukka (31 %), prosessorin vesisuoja uimista varten (27 %), kuulokkeet radion tai TV:n
kuunteluun (16 %), kuulovammaisen matkaheratyskello (11 %), kaula- tai tyynyinduktio-
silmukka (8 %), kuulokojemerkkikohtaiset lisélaitteet (8 %), sisakorvaistutemerkkikohtaiset
lisalaitteet (7 %), kuulovammaisen heratyskello (6 %), muu kuulon apuvaline (5 %), kuulo-
vammaisen palohalytin (4 %) tai palo- tai hakahalytin (5 %), kuulovammaisen ovikello (3 %),
puhelimen soittoddnen halytin (3 %), FM-laite (2 %), asuntoon Kiintedsti asennettava
induktiosilmukka (2 %), kuulokoje (1 %), kauko-ohjain sisékorvaistutteelle (1 %). Erittain
harva, vain muutama vastaajista, on itse ostanut kalliita apuvalineitd, kuten kuulokojeen tai

FM-laitteen.

16. Mitd muita kuulemisen Minulla ei | Olen Olen Minulla on néitd | Yhteenséa

apuvalineitd on kaytdssasi ole tal- saanut maksa- useampi, osan N

sisdkorvaistutteen liséksi ja laista julkiselta nut tdmén | olen saanut

miten olet saanut ne kaytt6dsi? | Suluissa puolelta itse julkisen puolen

Vastaajien maara: 86 N maksutta Suluissa kautta ja osan
kayttooni N olen ostanut itse
Suluissa N Suluissa N

Kuulokoje 43% (31) | 56% (40) 0 1% (1) 72

FM-laite 51% (35) | 46% (32) 1% (1) 1% (1) 69

Palo- tai hakahalytin taristimella, 28% (19) | 66% (45) 1% (1) 4% (3) 68

valolla tai vahvennetulla danella

Ovikello taristimella, valolla tai 17% (14) | 79 % (65) 1% (1) 2% (2) 82

vahvennetulla danella

Palohalytin taristimelld, valollatai | 8% (6) 89% (71) 0 4% (3) 80

vahvennetulla danella

Heratyskello taristimelld, valolla 11% (9) 83% (67) 1% (1) 5% (4) 81

tai vahvennetulla danella

Matkaheratyskello taristimella, 39% (28) | 50% (36) 8 % (6) 3% (2) 72

valolla tai vahvennetulla danella

Itkuhalytin taristimelld, valolla tai 80% (52) | 20% (13) 0 0 65

vahvennetulla 4anelld

Kulunvalvontahalytin (ovimatto) 100% 0 0 0 63

taristimelld, valolla tai (63)

vahvennetulla 4anella

Puhelimen soittodénen halytin 84% (54) | 13% (8) 3% (2) 0 64

taristimelld, valolla tai

vahvennetulla 4anella

Kommunikaattori 97% (61) | 2% (1) 2% (1) 0 63

Puhelinvahvistin 95% (60) | 5% (3) 0 0 63

Matkapuhelimen induktiosilmukka | 52% (35) | 16% (11) 28% (19) | 3% (2) 67

Kaula- tai tyynyinduktiosilmukka 64% (44) | 28% (19) 4% (3) 4% (3) 69

Tyynykaiutin tai varédhteleva 98 %(62) | 2% (1) 0 0 63

aanityyny

Johdollinen pienoissilmukka 94% (58) | 6% (4) 0 0 62

Kauko-ohjain sisakorvaistutteelle | 13% (10) | 86% (66) 0 1% (1) 77
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16. Mitd muita kuulemisen Minulla ei | Olen Olen Minulla on néitd | Yhteensa
apuvalineitd on kaytossasi ole tal- saanut maksa- useampi, osan N
sisékorvaistutteen liséksi ja laista julkiselta nut timéan | olen saanut
miten olet saanut ne kdytt6dsi? | Suluissa puolelta itse julkisen puolen
Vastaajien méaré: 86 N maksutta Suluissa kautta ja osan
kayttooni N olen ostanut itse
Suluissa N Suluissa N
Kuulokkeet radion tai tv:n 75% (47) | 10% (6) 16% (10) | O 63
kuunteluun
Asuntoon kiintedsti asennettu 74% (50) | 24% (16) 1% (1) 1% (1) 68
induktiosilmukka
Kuulokojemerkkikohtaiset 76% (48) | 16% (10) 6% (4) 2% (1) 63
lisalaitteet (minimikrofonit,
kommunikointiyksikét)
Muita 82% (47) | 11% (6) 7% (4) 0 57
sisédkorvaistutemerkkikohtaisia
lisdlaitteita, mita?
Muu kuulon apuvéline, mika? 79% (34) | 16% (7) 5% (2) 0 43
Prosessorin vesisuoja uimista 68% (43) | 5% (3) 25% (16) | 2% (1) 63
varten
Yhteensd N 910 530 72 25 1537

Seuraavaksi kysyimmekin vastaajilta arviota siita, kuinka paljon heilla on itselladn mennyt
rahaa apuvaélineiden hankintaan yhteensa implantoinnin jalkeen. 86 prosenttia kyselyyn
vastanneista oli siten kayttanyt apuvalineiden hankintaan omaa rahaa maksimissaan 500
euroa. Enemmist6 vastaajista (63 %) kertoi, ettd he ovat kayttdneet omaa rahaa apuvali-
neiden hankintaan maksimissaan 250 euroa. 23 prosenttia vastaajista kertoi kayttdneensa
omaa rahaa 250 euron ja 500 euron valilla. Kahdeksan prosenttia vastaajista kertoi, etta
olivat kayttaneet omaa rahaa apuvalineiden hankintaan 500—750 euroa. Nelja prosenttia
vastaajista oli kayttanyt omaa rahaa 750-1000 euroa. Vain yksittaiset vastaajat olivat
kayttaneet oma rahaa yli tuhat euroa: 1 % 1000-1500 euroa ja 1 % 3000—4000 euroa.

PALJON KAYTTANYT OMAA RAHAA APUVALINEIDEN N=84 %
HANKINTAAN CI-LEIKKAUKSEN JALKEEN?

0-250 euroa 53 63
250-500 euroa 19 23
500-750 euroa 7 8
750-1000 euroa 3 4
1000-1500 euroa 1 1
1500-2000 euroa 0

2000-3000 euroa 0

3000—4000 euroa 1 1
4000-5000 euroa 0

Vastaajilla oli myds mahdollisuus kertoa omin sanoin muiden apuvélineiden merkityksestéa
sisékorvaistutteen kayton lisaksi. Moni vastaaja koki, etta istutteen lisaksi muut apuvalineet
ovat kuulovammaisen arjessa erittain tarkeitéd. Esimerkiksi opintojen suorittamisessa tar-
vitaan ryhmakuuntelulaitetta, joka mahdollistaa parjaagmisen isommassakin ryhméassa.
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"Opintojen kannalta FM-laitteet ja nykyisin Phonakin Roger PEN on ollut aivan elin-
tarked. Ne mahdollistavat samalla viivalla olon ja niiden maksuttomuudesta on
huolehdittava, koska hyvé koulutus on vammaiselle aivan ehdoton.”

Toisaalta osa vastaajista toi esiin, etteivat he enaa kayta kaikkia heilla olevia apuvalineita.
Syyksi apuvalineiden kayttamattdmyyteen mainittiin muun muassa se, ettei niitd koettu enaa
samalla tavalla tarvittavan istuteleikkauksen jalkeen tai ettei vastaaja osaa kayttaa muuta
apuvalinetta. Eras vastaaja toi kuitenkin esiin, ettd on joutunut ostamaan kallimman ja
vaativan apuvalineen itse. Kelan mydntamisvastuulla olevia vaativia ja kalliita apuvélineita
myonnetaan vain opiskelijoille ja tyoikaisille, jos ne ovat valttamattomia opinnoissa ja tyo-
elamassa parjaamisen kannalta.

"FM-laitetta ei juurikaan tule kaytettyd, kun koen pérjgévéni ilmankin hyvin.”

"KELA ei mydntédnyt minulle Phonak Roger -jarjestelmaa, joten hankin omalla ra-
halla kaksi Roger Pen'id ja vastaanottimen Cochlear'iin. Tata ennen min&a ostin
kaulassa pidettdvan vastaanottimen, mutta sen aanenlaatu ei ollut hyva. 1k&aan-
tyneiden ihmisten apuvalineiden saanti on niin vaikeaa, ettd saatu laite tullee aina
kayttoon, koska niité saa testata ennen valintaa.”

Mika on induktiosilmukka?

Induktiosilmukka on aanensiirtojarjestelma, jonka avulla aani siirtyy kuulokojeeseen
sahkémagneettisen kentan valitykselld. Induktiosilmukka on ainoa standardisoitu
aanensiirtojarjestelma, joka toimii kaikkialla ja kaikilla standardin mukaisilla osilla
samalla tavalla. Induktiosilmukan avulla &&ni kulkee tilassa hairiottomasti istutteeseen
(Kuuloliitto 2021). Induktiosilmukkaa kaytetédan esimerkiksi television katsomisessa.
Kaikissa kotimaisissa ohjelmissa, kuten suorissa lahetyksissa, ei ole viela tekstitysta,
joten tiettyjen TV-ohjelmien kohdalla kuulovammaiset ovat pelkdn &&nen varassa.
Tallgin on tarkeaa, ettd dani kuuluu mahdollisimman hairi6ttémasti.

Apuvalineisiin liittyvissa avovastauksissa korostui induktiivisen kuuntelun mahdollistava
induktiosilmukka. Vastaajilla oli kaytossaan seka kiinteda induktiosiimukkaa ettd kaula-
silmukkaa. Joillakin vastaajilla oli kaytosséén induktiokuuntelun liséksi muuta tekniikkaa
kayttavia apuvalineita.

"Kéytan TV-kaulasilmukkaa, mutta kytkennat pitdd aina vaihtaa, jos katsoo suoraa
TV-ohjelmaa ja vélilla tallenteita.”

"TV/radio/muu kuuntelussa on aivan loistava apuvéline langattomasti danta
sisékorvaistutteeseen lahettdvé lahetin, vaikka onkin kallis hankkia.”

"Asunnon kiintedd induktiosilmukkaa kaytan jatkuvasti, ettei tv:n &ani hairitse
naapuria ja puheen erotus tv:std on varmempaa.”
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Kuulovammaisen halytinjarjestelma (palohalytin, ovikello, heréatyskellot) oli vastaajilla ylei-
nen ja avovastauksissa korostettin sen merkitystd. Esimerkiksi 6isin monella ei ole
sisékorvaistutteet paalla ja taristimellda, valolla tai muulla vastaavalla mekanismilla toimiva
halytinjarjestelma on silloin valttdmatén. Se myodnnetaan yleensa vain yhteen kiinteaan
tilaan, vaikka osalla olisi tarvetta jarjestelmalle my6s esimerkiksi kesamaokillaan.

"Bellmanin hélykeskus myds kéytbssé koko ajan, varsinkin herétyskello on hyva.
(- - -) Herétyskello tosin pakko olla, kun en kdyté imppoja nukkuessa.”

"llIman hélytinkeskusta en tulisi toimeen.”

"Téllé hetkella ovikello/palohalytin vilkkuvalo/taristin ei ole kayttssa silla en saanut
sitd toimimaan uudessa asunnossani.”

"Tarvisin myo6s toisen palohélytysjérjestelman mobkille, mutta sitd ei mydnneté il-
maiseksi.”

Kuulovammaiselle puhelimessa toisen puheesta selvan saaminen on monesti haasteellista
ja osalle jopa mahdotonta. Useammalla vastaajalla oli positiivisia kokemuksia puhelimen
lisdapuvalineista, kuten minimikista ja ns. phone clipista, joiden avulla he selvisivéat puhe-
limessa kommunikoimisesta ja esimerkiksi pystyivat kayttamaan puhelinta tyétehtavissa.
Yksi vastaaja kuitenkin toi esiin, ettéd hanella puhelinklipsi ei toiminut odotetusti. Yhdella
vastaajalla kuulo oli taas parantunut istuteleikkauksen jalkeen niin paljon, ettei han tarvinnut
enada kaulasilmukkaa puheluihin.

"Phone clipilld ja minimikill& on upeaa kuunnella puhelinta ym. laitteita, kun &ani
menee suoraa implantteihin.”

"Hankin puhelinlisélaitteen, jonka avulla voin (taas) soittaa puheluita ja kuunnella
radiota tai esim. Areenaa. Loistava laite!”

"Puhelimen induktiosilmukkaa ei ole tarvinnut k&yttéa implantin saamisen jélkeen.”

Jotkut vastaajat toivat esiin avovastauksissa sisdkorvaistutteen lisalaitteiden ja suojien
merkityksen. Esimerkiksi istutteen kayttaja hyotyy istutteen kaukosaatimesta, jolla han voi
saadella istutteen eri kuunteluohjelmia. Istutteisiin tarvitaan my6s suojat, jos istutteen kayt-
tajd menee esimerkiksi uimaan tai kylpylaan.

"Kaukosééadin ja televisionkuuntelulaite eniten kdyt6ssé.”

“Tilasin aqua+ vesisuojan. En voi kuitenkaan kayttdd sitd koska se rapisee liian
kovaa.”

“Vesisuojuksien kéaytté on opettelussa.”



Kuuloliitto ry

1

Ci-Tukiverkostoprojektin kyselyn tuloksia sivu 25(39)

5 Vammaistuki

Aiemmin Kuuloliitolle on tuotu esille, etté osalla sisdkorvaistutteen kayttajista on kokemuksia
siitd, etta sisdkorvaistuteleikkauksen jalkeen heille ei ole myodnnetty vammaistukea.
Kyselylla haluttiin siten selvittaa sisakorvaistutekayttajien kokemuksia vammaistuen ha-
kemisesta ja saamisesta. Ensi alkuun kysyimme, onko vastaajilla kuulonaleneman lisaksi
jotain muita vammoja tai sairauksia, jotka voivat vaikuttaa vammaistuen tai tulkkauspal-
velujen myontadmiseen. Selkeélla enemmistolla vastaajista ei ole muita vammoja tai sai-
rauksia kuulovamman lisaksi. Kahdeksalle prosentilla on ndkévamma ja toisella kahdeksalla
prosentilla joku muu vamma tai sairaus. Muita sairauksia ja vammoja ei luetella, jottei
vastaajaa tunnisteta.

ONKO MUITA VAMMOJA TAI SAIRAUKSIA? N=83 %
Ei muita vammoja tai sairauksia 69 83
Nékdvamma 7 8
Muu vamma tai sairaus 7 8

Ensiksi kysyimme ovatko vastaajat joskus hakeneet yli 16-vuotiaan vammaistukea tai ela-
kettd saavan hoitotukea ja vastaajat saattoivat vastata useamman tilannettaan pidemmalla
aikavalilla kuvaavaa vastausvaihtoehtoa. 45 prosenttia vastaajista oli hakenut vammais-
tukea ennen istuteleikkausta ja 37 prosenttia vastaajista oli hakenut vammaistukea istute-
leikkauksen jalkeen. Kolmannes vastaajista (32 %) ei ollut koskaan hakenut vammaistukea.

OLETKO JOSKUS HAKENUT YLI 16-VUOTIAAN VAMMAISTUKEA | N=84 %
TAI ELAKETTA SAAVAN HOITOTUKEA?

Kylla, ennen istuteleikkausta 38 45
Kyllg, istuteleikkauksen jalkeen 31 37
En ole hakenut 27 32

Kysyimme, saivatko vastaajat jotakin vammaistuen muotoa ennen sisédkorvaistuteleikkausta
kuulonalenemasta johtuen ja vastaajalle oli mahdollisuus vastata useampi vaihtoehto. Yli
puolet vastaajista (= 55 %) ei ollut saanut mitddn vammaistukea. 43 % oli saanut kuulon
vuoksi yli 16-vuotiaan vammaistukea, nelja prosenttia oli saanut kuulon vuoksi elakkeen
saajan hoitotukea. Kaksi vastaajaa oli saanut vammaistukea muuhun kuin kuulovammaan
liittyen. Yksi vastaaja ei muistanut, oliko saanut vammaistukea.

ONKO SAANUT VAMMAISTUKEA ENNEN CI-LEIKKAUSTA? N=83 %
En ole saanut mitaan vammaistukea 46 55
Olen saanut kuulon vuoksi yli 16-vuotiaan vammaistukea 36 43
Olen saanut kuuloni vuoksi elaketta saavan hoitotukea 3 4
Olen saanut vammaistukea muuhun kuin kuulovammaan liittyen 2 2
En tieda / muista olenko saanut vammaistukea 1 1

Kysyimme myo6s vastaajilta, minkalainen oli heidan kuulonalenemasta johtuen saamansa
vammaistuen taso ennen sisakorvaistuteleikkausta. Reilu neljannes (27 %) vastaajista oli




Kuuloliitto ry

1

Ci-Tukiverkostoprojektin kyselyn tuloksia

sivu 26(39)

saanut perustasoista vammaistukea, vajaa puolet (46 %) oli saanut korotettua vammaistu-

kea ja seitseman prosenttia oli saanut ylinta vammaistukea.

JOS SAI VAMMAISTUKEA ENNEN CI-LEIKKAUSTA, MIKA OLI N=41 %
SEN TASO?

Perusvammaistuki/perushoitotuki 11 27
Korotettu vammaistuki tai korotettu hoitotuki 19 46
Ylin vammaistuki tai ylin hoitotuki 3 7
En tieda / muista 8 20

Kysyimme vastaajilta saavatko he talla hetkella jotakin vammaistuen muotoa kuulon-
alenemasta johtuen ja yli puolet vastaajista (55%) ilmoitti, etteivat saa kyselyn vastaa-
mishetkella mitdan vammaistuen muotoa. 38 prosenttia vastaajista sai yli 16-vuotiaan
vammaistukea ja seitseman prosenttia eldkettda saavan hoitotukea. Voi siten sanoa, etta
kaikkinensa yleisin vammaistuen muoto vastaajien joukossa oli yli 16-vuotiaan vammaistuki
ja vain harva oli saanut elékettd saavan hoitotukea. Vastaajista vain 18 prosenttia oli yli 60-
vuotiaita. Toisaalta vastaajista 29 prosenttia oli joko vanhuus- tai tyokyvyttomyyselakkeella
tai sai kuntoutustukea. Elakettd saavan hoitotukeen voi olla oikeus 16 vuotta tayttaneella
henkil6lld, joka asuu Suomessa ja joka saa joko Suomesta tai ulkomailta esimerkiksi
vanhuuselaketta, tyokyvyttomyyselakettd, kuntoutustukea tai leskenelaketta.

SAATKO TALLA HETKELLA JOTAKIN MAINITUIS-TA N=85 %
VAMMAISTUISTA KUULONALENEMASTA JOH-TUEN?

Yli 16-vuotiaan vammaistuki 32 38
Elakettd saavan hoitotuki 6 7
En saa mitddn mainituista vammaistuista 47 55

Vammaistuen tasoa talla hetkelld kysyvaan kysymykseen vastasi 36 henkil64, joista 42 pro-
senttia sai tukea perustasoisena, 50 prosenttia korotettuna ja kahdeksan prosenttia ylimman
tuen tasoisena.

MIKALI SAA TALLA HETKELLA VAMMAISTUKEA N=36 %
KUULONALENEMASTA JOHTUEN, MIKA ON SEN TASO?

Perusvammaistuki (92,14€/kk) tai perushoitotuki (70,52€/kk) 15 42
Korotettu vammaistuki (215€/kk) tai korotettu hoitotuki (153,63€/kk) 18 50
Ylin vammaistuki (416,91€/kk) tai ylin hoitotuki (324,85€/kk) 3 8

Pyysimme vastaajia myds omin sanoin kertomaan kokemuksistaan, jos he ovat hakeneet
vammaistukea sisakorvaistutteen saamisen jalkeen, mutta vammaistukea ei ole myodnnetty
tai se on myodnnetty haettua pienempana. Erityisesti pyysimme vastaajia kuvaamaan, mitka
heidan mielestadn ovat olleet tuen epdamisen tai tason laskemisen perusteet. Kysy-
mykseen saimme 15 avovastausta. Vastaajilla oli my6s mahdollisuus jattaa muita lisatietoja
vammaistuen saamiseen tai hakemiseen liittyen ja tahan kysymykseen oli vastannut 20
henkil6&. Yhteensa avovastauksiin vastasi 35 henkil6a.
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Yksi teema vammaistuessa avovastausten perusteella on kuulovammaisuuteen liittyvan
avun tarpeen ja haitan tunnistaminen. Osa vastaajista koki, ettéd Kela ei ole myontanyt heille
vammaistukea, koska Kela ei tunnista kuulovammaisuuteen liittyvia tarpeita. Toisin sanoen
Kela pitaa vastaajien ndkemysten mukaan heidan kuuloaan ’liian hyvana”, joka estaa vas-
taajien mukaan vammaistuen saamisen. Perusteluissa on vastaajien mukaan voitu mainita,
ettei haitta-aste kuulovammasta ole riittava.

"Leikkauksen jélkeen kuulo on parantunut niin, ettei tdytd Kelan mukaan vammaisen
kriteerid.”

"Perusteet eivét ole riittdneet - on katsottu, ettei ole haitta-aste riittéva.”

"Kuulen liian hyvin istutteella. Eivat huomioi, etté ilman istutetta en kuule mitaan.
Eivat siis huomioi ilman istutetta (kojeen ollessa pois paaltd) ettéa olen kivikuuro.
Kojeella taas ei riittdvaéa haittaa kuulemiseen synny.”

"Kelan mielesté istuteleikkauksen jélkeen minulla ei ole enaa oleellista haittaa
kuulovammasta. Nain, vaikka olen kuuro ilman laitteita ja melussa tai isoissa
ryhmissé& kuuleminen on hankalaa.”

Avovastauksissa nousi teemaksi myods kuulovammaisuuteen ja sisékorvaistutteen kayttéon
liittyvat kustannukset. Osa vastaajista kertoi, etté he eivat olleet saaneet vammaistukea sen
tahden, ettei heilld ole katsottu olevan riittdvasti kuulovammaisuudesta aiheutuvia kuluja.
Vammasta aiheutuvat kulut voivat korottaa vammaistuen maaréd. Perusvammaistuen
myontamisessa merkitsevaa on vammasta aiheutuva haitta ja/tai vammasta johtuva avun ja
ohjauksen tarve.

"Pééatbksessé aikaisemmin, ettei kulut riité ja viime hakemuksessa, ettei ole riittédvéaéa
avuntarvetta.”

"Minulla oli alkujaan korotettu vammaistuki, mutta tuen paattyessad hain tukea
uudestaan, jolloin minulle mydnnettiin perusvammaistukea, koska virkailija totesi,
ettd kuulovammaan liittyvat kuluni eivat ole riittavdn korkeat korotettuun
vammaistukeen.”

“Ei riittdvasti kustannuksia.”

Eras vammaistuen hakemiseen liittyva teema oli tuen maaraaikaisuus ja/tai pysyvyys. Jotkut
kertoivat saaneensa vammaistuen toistaiseksi myonnettynd, kun taas osalle vastaajista
vammaistuki on myodnnetty maardaikaisena paatoksella. Osa vastaajista on siis saanut
tukea tietyn maaraajan mutta heille ei ole myoénnetty tukea pysyvasti. Joillakin vastaajilla oli
puolestaan kokemuksia siita, ettd maaraaikaisen tuen jalkeen, he ovat saaneet pysyvasti
myonnetyn vammaistuen. Vaikka vammaistuki on myodnnetty pysyvasti, tulee tuen saajan
iimoittaa Kelalle sellaisista merkittdvistd muutoksista, jotka voivat vaikuttaa tuen
perusteisiin.



Kuuloliitto ry Ci-Tukiverkostoprojektin kyselyn tuloksia sivu 28(39)

"Vammaistuki mydnnettiin 16-vuotiaana jatkuen elakeikaan saakka silloisen audio-
login tosi hyvan lausunnon perusteella. Lausunnossa jopa liioiteltiin tilannettani,
koska laakari tiesi ndin hakemuksen menevén Iapi.”

"Kun kuulo meni kokonaan, sain silloin 2 vuodeksi korotetun vammaistuen. Sitten
piti hakea uudelleen, niin sen jélkeen en ole saanut mitdan.”

"Olen hakenut useamman kerran ennen implanttileikkausta. Leikkauksen jélkeen
sain sen ensin mééréaikaisena. Mybhemmin hain uudestaan ja sain sen pysyvéna.”

Yksi avovastausten teema oli "Thakemusrumba”. Osalla vastaajista on kokemuksia siita, etta
he ovat joutuneet hakemaan tukea useita kertoja ja/tai lahettamaan monia lisaselvityksia ja
lausuntoja hakemuksen tueksi. Joidenkin vastaajien kohdalla lisaselvitykset ja valitukset
olivat tuottaneet tulosta, ja he olivat lopulta saaneet vammaistuen. Toisten vastaajien koh-
dalla valituskaan ei auttanut ja heille ei lopultakaan mydnnetty vammaistukea. Jotkut vas-
taajat korostivat avovastauksissa, etta hakijan tulee osata "Kela-kielta”, eli kuulovammasta
aiheutuva haittaa tulee osata kuvata vammaistukinakemukseen riittavan hyvin.

"Kolme hakemusta ja aina vaan enemmaén papereita ja perusteluja tarvittiin, ennen
kuin sain vammaistukipaéatéksen.”

"Olen hakenut istuteleikkauksen jélkeen useita kertoja, vélillé olen saanut ja vélillé
en, nyt Kela yllatti ja myénsi tuen elédkeikdan saakka.”

“Tein valituksen, mutta valitukseni ei mennyt lapi.”

Yksi teema vammaistukea koskevissa avovastauksissa oli epatietoisuus tuen saamiseen ja
hakemiseen liittyen. Osalla vastaajista ei ollut tietoa, etta heilla voisi olla mahdollisuus saada
vammaistukea. Lisdksi osa koki itse, etteivat he ole niin vammaisia, etta voisivat vam-
maistukea saada. Joillakin vastaajilla oli kasitys, ettei heilla ole esimerkiksi ikansa takia
mahdollisuutta saada vammaistukea ja sen tdhden he eivat olleet tukea hakeneet. Van-
huuselakkeelld olevilla vammaisetuus myonnetadn eldkkeensaajan hoitotukena, jota voi
myos saada korotettuna. Jotkut vastaajat olivat puolestaan saaneet ammattilaisilta omasta
mielestddn epaselvad neuvontaa siita, etta kannattaisiko heidan hakea vammaistukea.

"En kehtaa hakea vammaistukea koska pysyn huolehtimaan itsesténi enké tunne
olevani vammainen. Olen vain vaikeasti huonokuuloinen.”

"Olisin halunnut hakea, mutta kuulokeskuksissa koettiin, syséttiin ajatus siitd syr-
jadén. Syyna se, ettd heidan mielestaan olen tarpeeksi itsenainen, etta en tarvitse
vammaistukea. En kuitenkaan pysty hoitamaan esimerkiksi puheluita, joten toi-
saalta se on ylimaarainen rasite varata esimerkiksi laékariaikoja julkiselle puolelle,
kun joudun menemééan paikan péélle.”
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6 Kommunikaatio ja tulkkaus

Kieli ja kommunikaatiotavat

Puhe on yksi kommunikointikeinoista. Sen rinnalla kaikki ihmiset kayttavat runsaasti
muita keinoja, kuten katsetta, ilmeita, eleitdq, toimintaa, naurua, itkua, aantelya,
aanensavyja ja kehon asentoja. Nama keinot luovat usein puhutun viestin lopullisen
merkityksen. Monissa tilanteissa nama luonnolliset keinot ovat my6s merki-
tyksellisempié kuin niiden rinnalla kaytetty puhe. Suurin osa ihmisista kayttaa kuitenkin
puhetta ensisijaisena kommunikointikeinona.

Kuulon puuttuessa osittain tai kokonaan, voidaan puhuttu kieli korvata tarvittaessa
joko viittomakielella tai muilla keinoin. Viittomakielet ovat puhuttujen kielten tapaan
itsenaisia kielijarjestelmia, ja vastoin yleista kasitysta viittomakieli ei ole kansainvalista.
Jokaisella maalla on oma kansallinen viittomakielensa tai niitéa voi olla myds useita.
Suomessa on suomalainen ja suomenruotsalainen viittomakieli. Viittomakielta
tuotetaan kasien liikkeilla (viittomat), kasvojen ilmeilla seka p&én ja vartalon liikkeilla
ja otetaan vastaan naon avulla.

Viittomakommunikaatiolla tarkoitetaan puolestaan viitottua puhetta ja tukiviittomia. Ne
ovat kommunikaatiomenetelmia, eivat itsenaisia kielia kuten viittomakieli. Viitottu puhe
on huuliolukua tukeva kommunikaatiomenetelma. Puhutun kielen sanat lausutaan
joko aaneen tai sanat artikuloidaan aanettomasti huuliolla. Viittomakielen viittomia
viitotaan samanaikaisesti puheen rinnalla ja puheen tueksi. Viittominen noudattaa
puhutun kielen sanajarjestysta. Viittomia kaytetadan puhutun kielen sanan merkityksen
mukaisesti, ei sanasta sanaan kdannoksena.

Huulioluku on puheen sisallén paattelemista puheen nakyvista piirteista kuten huulten,
kielen ja leuan liikkeista. Paattelya tdydennetdén eleiden, ilmeiden, kehonkielen ja
tilannevihjeiden perusteella. Huulioluku tukee puheen ymmartamista, vaikka ei
kuulisikaan puhujan aanta. Huuliolla monet danteet nayttavat samoilta, eivatka kaikki
aanteet ole havaittavissa. Vain 50 prosenttia suomen kielen aanteistd on naén-
varaisesti erotettavissa. Erehtymisen mahdollisuudet ovat siis suuret. Joitakin korkea-
taajuisia konsonantteja, kuten k, p, t ja s on taas vaikea tunnistaa pelkastaan kuule-
malla, ja ne usein ymmarretd&nkin paremmin huuliolta.

Sormiaakkosviestintd (SAV) on huulioluvun tukimenetelmd, jossa kaytetaan viitto-
makielen sormiaakkosia. Huuliolukua tukemaan sormitetaan (naytetaan) jokaisen sa-
nan alkukirjain. (Kuuloliitto 2020a)

Vastaajien arjessaan kayttamat kielet ja kommunikaatiotavat olivat monipuolisia. Melkein
kaikki vastaajat (94 %) kayttivat arjessaan puhuttua kieltd. 75 prosenttia kertoi kayttavansa
huuliolukua puheen ymmartamisen tueksi. Noin joka kymmenes (13 %) vastaaja kertoi kayt-
tavansd suomalaista viittomakieltd. Suomen kielen mukaan viitottua puhetta kaytti vas-
taajista noin viidennes (18 %) ja yksi vastaaja kaytti ruotsin kielen mukaan viitottua puhetta
kommunikaatiomenetelmanad. Noin joka kymmenes kertoi kéayttdvansad sormiaakkos-
viestintda. Sormiaakkosviestinnassa jokaisen sanan ensimmainen kirjain viitotaan. Muina
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kommunikaatiotapoina vastaajat kertoivat kayttavansa kansainvalistd viittomakielta,

kirjoitettuja teksteja, kirjoitustulkkausta ja MHS-menetelméaa.

MITA KOMMUNIKAATIOMENETELMAA KAYTTAA ARJESSAAN? | N=84 %
Puhe 79 94
Huulioluku 63 75
Suomalainen viittomakieli 11 13
Suomenruotsalainen viittomakieli 0

Suomen kielen mukaan viitottu puhe 15 18
Ruotsin kielen mukaan viitottu puhe 1 1
Sormiaakkosviestinta 10 12
Muut kommunikaatiotavat, mika? 6 7

Vammaisten tulkkauspalvelu

kuulondkévammainen vahintaan 360 tuntia.

(Kuuloliitto 2020b)

Vastuu tulkkauspalvelun jarjestamisestd on Kansanelédkelaitoksella (Kela). Tulk-
kauspalveluun on oikeus henkil6lld, jolla on kuulondakdévamma, kuulovamma tai
puhevamma ja joka vammansa vuoksi tarvitsee tulkkausta tydssa kaymiseen, opis-
keluun, asiointiin, yhteiskunnalliseen osallistumiseen, harrastamiseen tai virkistyk-
seen. Kuulovammainen henkil voi kayttaa tulkkia vahintdén 180 tuntia vuodessa ja

Tulkin kayttajalla oikeus valita menetelma, jolla hé&n haluaa itselleen tulkattavan.
Tulkkia voi kayttaa kaikissa elaman tilanteissa: perhejuhlissa, kokouksissa, koulu-
tustilaisuuksissa, luottamustehtavissa, harrastuksissa ja lyhytaikaisessa opiskelussa.

Tiedustelimme vastaajilta myds tarkemmin heidan tulkkauspalvelun kayttéd. Yli puolella
vastaajista (59 %) oli voimassa oleva tulkkauspaatds, kun taas 40 prosenttia heista ilmoitti,

ettei heilla ole voimassa olevaa tulkkauspaatosta.

ONKO VOIMASSA OLEVA TULKKAUSPAATOS? N=86 %
Kylla 51 59
Ei 34 40
En tiedd/muista 1 1

Vastaajilla oli mahdollisuus kertoa omin sanoin, onko tulkkauspalvelupaatdoksen hakemi-
sessa tai saamisessa ollut vastaajalla ongelmia. 19 henkil6a vastasi kysymykseen. 10 vas-
tagjista vastasi tahan kysymykseen avovastauksissa, ettei heillda ole ollut ongelmia tulk-

kauspalvelupdatoksen hakemisessa.

Muutama vastaaja kertoi, etteivat he enaa tarvitse tulkkausta, koska heidan kuulonsa
implantin kanssa on sen verran hyva, ettd he parjaavat ilman tulkkausta. Joillekin istutetta
kayttaville ammattilainen on puolestaan saattanut ehdottaa tulkkauspalvelupaattksen

hakemista.
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"En ole hakenut tulkkauspalvelua, koska en koe ongelmia, kun pérjgén ilman tulkkia.
Ennen sisakorvaistutetta minulla oli tulkkauspalvelu, kun oli huono kuulo. Joten nyt
en tarvitse tulkkauspalvelua.”

"X implanttitiimi laittoi minut jo sairaalassa hakemaan kirjoitustulkkioikeutta.”

Muutama vastaaja kertoi ongelmista palvelun hakemisessa. Kokemuksissa tulee esiin muun
muassa paatoksen teon kesto ja ongelmat saada lisatunteja. Yksi vastaaja kertoi, etta
hanella ei ole voimia lahted hakemaan tulkkauspalvelup&atésta, koska voimat menevat
arjessa parjaamiseen.

"Hakemisen jélkeen kest&é jonkin aikaa ennen, kun p&étbksen saa ja p&datosta on
ollut vaikea tulkita, ettd mita paatés sisaltaa.”

Tulkkausmenetelmid on monia erilaisia ja kysyimme vastaajilta, mita eri tulkkausmenetelmia
he ovat kayttaneet. Melkein kaikki tulkkauspalvelua kayttavat (91 %) olivat kayttaneet
kirjoitustulkkausta. Noin kolmannes (30 %) heista kaytti viitotun puheen tulkkausta joko suo-
men tai ruotsin kielella. Viittomakielen tulkkausta kaytti noin joka kymmenes tulkkaus-
palvelun kayttajista. Noin joka viides kertoi kaytetyksi tulkkausmenetelmaksi joko puheen
toiston huuliolla tai puheen toiston selkeélla aanella ja huuliolla. Yksi vastaaja kaytti myos
puheen toiston ja sormiaakkosviestinnan yhdistdvaa menetelmaa. Lisdksi yksi vastaaja
kertoi, etta tulkki tarvittaessa selventaa hanen puhettaan muille selkean huulion kanssa.

MITA TULKKAUSMENETELMIA KAYTAT? N=53 %
Kirjoitustulkkaus 48 91
Suomen kielen mukaan viitottu puhe 15 28
Ruotsin kielen mukaan viitottu puhe 1 2
Suomalainen viittomakieli 6 11
Suomenruotsalainen viittomakieli 0

Puheen toisto huuliolla 5 9
Puheen toisto selkedlld &anelld ja huuliolla 5 9
Puheen toisto selkealld huuliolla ja sanan alkukirjaimen nayttaminen 1 2

sormiaakkosilla
Muut tulkkausmenetelmat, mitk&? 1 2
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Kirjoitustulkkaus

"Kirjoitustulkkaus on tulkkausmuoto, jossa tulkki valittda puhujan suullisen viestin
kirjoitettuun muotoon. Kirjoitustulkkaus on yhden kielen sisaista tulkkausta.

Pyrkimyksena on puhutulla kielella ilmaistun viestin saattaminen kirjoitettuun muotoon
mahdollisimman taydellisesti joko tietokoneella, tabletilla tai k&sin kirjoittaen.

Kirjoitustulkatessaan tulkki muokkaa kuulemaansa luettavassa muodossa helpommin
ymmarrettavaksi puuttumatta kuitenkaan puheen sisaltéon tai savyyn. Kirjoitustulk-
kaus on simultaanitulkkausta — tulkki kirjoittaa kuulemansa yhta aikaa puhujan
puhuessa.

Vaikka kirjoitustulkin kirjoitusnopeus koneella on yleensd noin 300-500 merkkia
minuutissa, taytyy puhetta usein tiivistaa, silla puhenopeus ylittéda kirjoitusnopeuden.

Taman takia tulkkauksessa kaytetaan usein lyhenteita tai kirjoitustulkkaukseen kehi-
tettya ohjelmaa. Tulkki pyrkii tulkkeessaan myos kuvailemaan ympariston aania seka
valittdamaan aanen savyja ja puheen painotuksia.” (Kirjoitustulkit 2020)

Kysyimme myds, kuinka usein istutteen kayttajat kayttivat tulkkauspalvelua. Kysymykseen
vastanneista vain harva (7 %) kaytti tulkkauspalvelua viikoittain. Noin kymmenes vastaajista
kaytti tulkkauspalvelua kuukausittain. Kolmannes kysymykseen vastaajista (33 %) ilmoitti
kayttavansa tulkkauspalvelua muutaman kerran kuukaudessa. Kahdeksan prosenttia vas-
taajista kertoi, etta he kayttavat tulkkauspalvelua harvemmin kuin kerran vuodessa.

KUINKA USEIN KAYTAT TULKKAUSPALVELUA? N=76 %
Paivittain 0

Viikoittain 5 7
Kuukausittain 9 12
Muutamia kertoja kuukaudessa 25 33
Harvemmin kuin kerran vuodessa 6 8
En ole koskaan kayttanyt tulkkauspalvelua 31 41

Kyselyn vastaajilla oli mahdollisuus antaa lisatietoja tulkkauksen kayttoon liittyen myds omin
sanoin ja kysymykseen vastasi 21 henkil6a. Avovastauksissa korostui kaksi teemaa:
positiiviset kokemukset tulkkauksen kayttamisesta seka ongelmat tulkkauksen saamisessa.
Positiivissa kokemuksissa korostui tulkkauksesta koettu hyoty tilaisuuteen osallistumisen
kannalta.

"Olen muutaman kerran tilannut kirjoitustulkit ja aina saanut, l&hinna Cl-kerhoon.
Positiivinen tuore kirjoitustulkkikokemus oli neljan paivan ryhméamatka, jossa oli
kaksi huippukirjoitustulkkia.”

Ongelmat tulkin saamisessa -teemassa nousi esiin Kelan tulkkauspalvelujen kilpailutuksen
vaikutukset tulkin saamiseen. Vastaajista osa ei ole saanut tulkkia kaikkiin tilaisuuksiinsa.
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Liséksi erityisesti ongelmia on voinut olla muun kuin suomenkielisen kirjoitustulkkauksen
saamisen kanssa. Ongelmat englanninkielisen tulkkauksen saamisen kanssa ovat voineet
vaikeuttaa joidenkin vastaajien tyotehtavienkin tekemista.

"Aikaisemmin ei ongelmia. Vuoden 2018 alusta tulkin olen saanut 50 % tilauksista.
Tilattu 1% kuukautta ennen. Vastaus tuli jo kaksi vilkkkoa ennen tapahtumaa, ettei
l6ydy. Toisen kerran ilmoitettiin, ettei I6ydy ja pyysin etsim&éan edelleen. Vastaus tuli
edellisend paivana, etta on tulkki 16ytynyt. Useampi tilaukseni on yleisdtilaus (yh-
distys tai liitto), jossa siis pahimmillaan ja&a yhdessa tilaisuudessa 10 henkil6& ilman
tulkkia.”

"Englanninkielisté kirjoitustulkkausta oli erityisen vaikea saada, vaikka tilasin yli kuu-
kautta ennen. Vaatimukset tayttévié tulkkeja ei ole koko Uudellamaalla 3 enempé&é.”

Kuulovammaisten keskuudessa tulkkauspalvelujen saantiin liittyvat ongelmat ovat olleet
laajemmin tiedossa ja Kuuloliitto on tehnyt niista myds erillisen kyselyn vuoden 2019 aikana.
Osa vastaajista toi esiin, ettd ongelmat liittyvat nimenomaan Kelan tulkkauspalvelujen kil-
pailutukseen ja toivoivat myds Kuuloliitolta apua niiden esiin nostamiseksi ja ongelmien pois-
tamiseksi. Joillakin vastaajilla oli vaikeuksia ymmartaa Kelan perusteita sille, miksi tulkkia ei
ole saatavilla.

"En ole koskaan tilannut tulkkia, koska en ole sellaista vieléd kokenut tarvitsevani.
Toisaalta kuultuani muilta, miten vaikeaksi osaavan ja ammattitaitoisen tulkin
saaminen on mennyt, en ole edes halunnut tilata tulkkia, jotta heitd varmasti riittda
enemmén tarvitseville.”
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7 Sisakorvaistutteet, kuntoutus, ja vertaistuki

Kysyimme vastaajilta myos, olivatko he osallistuneet Kuuloliiton tai sen jasenyhdistysten
jarjestamaan sisakorvaistuteaiheiseen toimintaan ja vastaajilla oli mahdollisuus valita
vastausvaihtoehdoista useampia tilannettaan kuvaavia vaihtoehtoja. Kolmannes vastaajista
(33 %) oli osallistunut toimintaan jo ennen leikkausta. Toimintaan osallistuminen lisdantyi
leikkauksen jalkeen, jolloin 45 prosenttia vastaajista oli osallistunut sisékorvaistuteaiheiseen
toimintaa. 17 prosenttia vastaajista oli toiminut itse Cl-tukihenkiléna tai ollut mukana
jarjestamassa Cl-toimintaa. Reilu neljdsosa (28 %) vastaajista oli osallistunut Kuuloliiton
muuhun kuin sisakorvaistuteaiheiseen toimintaan. Kolmasosa vastaajista (33 %) ei ollut
osallistunut ollenkaan Kuuloliiton toimintaan.

OLETKO OSALLISTUNUT KUULOLIITON TAI SEN JASENYH- N=86 %
DISTYSTEN JARJESTAMAAN SISAKORVAISTUTEAIHEISEEN

TOIMINTAAN?

Kylla, ennen omaa leikkaustani 28 33
Kylla, oman leikkaukseni jalkeen 39 45
Toimin itse Cl-tukihenkilona tai ollut mukana jarjestamassa Cl- 15 17
toimintaa

Olen osallistunut muuhun kuin Cl-aiheiseen toimintaan 24 28
Ei, en ole osallistunut Kuuloliiton toimintaan tai tilaisuuksiin 28 33

Kyselyn lopussa vastaajilla oli viela mahdollisuus kertoa ylipaataan istutteeseen ja sen kayt-
toon liittyvia kokemuksia omin sanoin. Tahan kysymykseen vastasi 17 henkiléa. Avovas-
tauksissa korostuivat istutteen hyodyt ja haasteet -teema, kuntoutus -teema, sisa-
korvaistutteen kayton kustannukset -teema ja vertaistuki ja kuulovammaisuus -teema.

Istutteen hyodyt ja haasteet -teemassa vastaajat korostivat istutteen myéta tulleita hyvia
kokemuksia kuulon paranemisesta ja arjessa paremmin parjaamisesta. Yksi vastaaja koki
kiitollisuutta siita, ettd myds elakeikainen voi saada istutteen kayttoonsa. Toisaalta osa
vastaajista toi esiin, etta istutteellakin taustamelussa kuuleminen on haastavaa. Lisaksi
istutteen kaytto oli joillekin aiheuttanut haasteita tasapainoaistiin ja sitd myota aiheuttanut
huonovointisuutta.

"Paivaékaén en vaihtaisi pois imppojen kanssa.”

“Istute on kojetta tehokkaampi, mutta yllattdvan paljon taustamelu haittaa istutteen
kanssa kuulemista. Yksittdisten sanojen kuuleminen/selvan saaminen tuottaa edel-
leen vaikeuksia.”

“Olen etuoikeutettu, kun jo tybelékkeelléd olevana péaésin istuteleikkaukseen v.2015.
Sahkdovempeleita on istutteen myd6ta tullut hirvedasti lisaa. Pistorasiat alkavat olla
loppu jareissuilla mahdoton johtosekamelska mukana (mm laturi, kuivuri, compilotin
laturi, roger penin laturi +kaikki muut laitteet)”
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Osalla istutteen kayttajista oli positiivisia kokemuksia myds Kelan jarjestamésta kuntou-
tuksesta istutteen kayttajille.

"Kelan kuntoutus viikot ovat olleet todella antoisia, olin vuosi sitten yksildllisella ja
ryhmémuotoisella kuntoutusviikolla, jossa oli istute ja kuulovammaisia.”

Muutama vastaaja toi esiin haasteensa palveluiden hakemisesta palvelujarjestelmassa.
Tietty palvelu, kuten tulkkauspalvelu, on koettu vaikeaksi hakea ja osa ei ole saanut hake-
maansa palvelua, kuten halytinjarjestelmaa.

"Minun osaltani hdmmaéstyin, kun minulle ei mybnnetty vammaisen palovaroitinta,
vaikka en kuullut y6ll& normaalin palovaroittimen aantd. Ta&ma on minusta erittain
vaarallinen s&&stbkohde.”

"Kirjotustulkin hakeminen on vaikea tai sité ei ole selkeé&sti ohjeistettu.”

Kyselyn lopussa nousi myds uudelleen esiin sisékorvaistutteen kayton kustan-
nukset -teema. Vastaajat korostivat, etta sisakorvaistutteen kaytosta tulee kuulokojeiden
kayttoon verrattuna huomattavasti enemman kustannuksia, jotka voivat rasittaa yksittaista
kayttajaa merkittavalla tavalla. Vastaajat toivoivat, etta Kuuloliitto vaikuttaisi istutteen kayton
kustannusten alentamiseksi.

"Sisékorvaistutteen mikinsuojat sekd akut /paristot tulisi olla korvattavia tuotteita,
koska kulut ovat kayttgjille moninkertaiset kuulolaitteissa verrattuina. Tai Sisé-
korvaistutteen kayttajien tulisi saada vammaistukea, joka korvaa naita kustan-
nuksia.”

"Liitto voisi vaikuttaa, ettd sisékorvaistutteen osia prosessorissa, joita pitda vaihtaa
ettd ne pitaisi saada ilmaiseksi. Me joudumme vaihtamaan suodattimia ym. osia ja
kaikki ne osat maksaa ihan hirveesti. Jopa yksi akku maksaa n ldhes 200 €. Vaih-
dettavat osat pitaa saada ilmaiseksi. Toinen asia on, etta liitto voisi vaikuttaa myos-
kin vammaistuen saamiseen, jokaisella kuulovammaisella pitda olla oikeus saada
se tasavertaisesti.”

Jotkut vastaajat korostivat kyselyn lopun avovastauksessa vertaistuen merkitystd kuulo-
vammaiselle ja istutteen kayttgjalle. Kehittamisehdotuksia esitettiin, ettd Kuuloliiton tulee
varmistaa, ettd vertaistukea istutteen kayttajille on saatavilla eri puolella Suomea. Liséksi
tulee paremmin huomioida eri-ikaiset istutteen kayttajat, esimerkiksi tyoikaisten erityiset
tyoelamaan liittyvat tiedon ja tuen tarpeet.

“Vertaistuki on ollut parasta.”

“Vertaistukitapaamisia pohjoiseen eiké vain eteldan.”
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"Nuorena aikuisena kuuroutuneelle on ollut todella vaikeaa l6ytaa omanhenkista
vertaistukea. Meita on toki vahan, mutta silti. Toivoisin Kuuloliiton auttavan meité
loytamaan toisemme vaikka vain omaehtoisia tapaamisia varten. Sl-prosessin aloit-
tavien kokemukset asiasta myds vaihtelevat paljon. Osalle se on puhtaasti posi-
tiivinen, osalla paallimmaisena on kuulon menetyksen tuoma suruty6 ja siksi tukea
tarvitaan enemmaén. Tamaé todella myds muuttaa identiteettia.”
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9 Apuvalinelistaus

FM-laite: Langaton ryhmakuuntelulaite (FM-laite) on radiotaajuudella toimiva yksisuuntai-
nen lahetinvastaanotinlaitteisto, joka koostuu lahettimestd ja vastaanottimesta. Henkild
kuulee puhujan (esim. opettaja) puheen suoraan tai puhujan ja toisten osallistujien puheen
tietyllda voimakkuudella. Ryhmakuuntelulaitetta kaytetaan kuulokojeen kanssa.

Ryhmakuuntelulaitteissa vastaanotin voi olla integroitu paristokoteloon tai se on kuuloko-
jeessa. (STM2020)

Istutteen kaukosaadin: Kaukosaatimella voi s&&taé istutteen puheprosessorin eri toimin-
toja, kuten vaihtaa eri ohjelmia, saadella dadnenvoimakkuutta, kytked puhelinkelan paalle ja
pois. Kaukosaatimien ominaisuudet voivat vaihdella merkkikohtaisesti.

Minimikki: Langaton pienoismikrofoni, jonka avulla voi keskustella paremmin meluisissa
paikoissa ja kuulla paremmin etaalta valittamalla puhetta suoraan puheprosessoriin. (esim.
https://www.cochlear.com/fi/lhome/discover/cochlear-wireless-accessories/mini-

microphone)

Phoneclip: langaton puhelinlisalaite, jonka avulla saa hands free -yhteyden ystaviin ja
perheeseen kayttamalla alypuhelinta. Bluetooth®-tekniikan avulla voi soittaa ja vastaan-
ottaa puheluita seka sdatda aanenvoimakkuutta vain painikkeen painalluksella. (esim.
https://www.cochlear.com/fi/lhome/discover/cochlear-wireless-accessories/phone-clip)

Roger pen: Langaton mikrofoni erilaisiin kuuntelutilanteisiin. Kannettavaa mikrofonia voi
kayttaa siella, missa lisaapu on tarpeen puheen ymmartamiseksi etaalta ja voimakkaassa
halyssa. Se valittdd myos multimedialaitteiden, television ja puheluiden &éanen.

Vesisuojat: Istutteen vesisuojia kaytetdan pitamaan istutteen puheprosessoria kuivana
kayton aikana tai veden lahella.
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