VERTAILEVA KYSELYTUTKIMUS KUULOVAMMAISTEN
LASTEN TILANTEESTA EUROOPASSA
VUOSINA 2000 JA 2012

Noora Hakanpaa ja Anna Tuokko
Opinnaytetyd, kevat 2013
Diakonia-ammattikorkeakoulu
Viittomakielentulkin koulutusohjelma
Viittomakielentulkki (AMK)



TIIVISTELMA

Hakanpa&, Noora & Tuokko, Anna. Vertaileva kyselytutkimus kuulovammaisten
lasten tilanteesta Euroopassa vuosina 2000 ja 2012. Kevat 2013, 97 s., 2 liitet-
ta.

Diakonia-ammattikorkeakoulu, Viittomakielentulkin koulutusohjelma (AMK)

Opinnaytetydssa kartoitettiin kuulovammaisten lasten tilannetta eli lasten saa-
maa koulutusta, kayttamaa kommunikaatiota ja kielté seka vanhempien ajatuk-
sia liittyen kuulovammaiseen lapseensa Euroopan alueella. Opinnaytetyd tehtiin
yhteisty6ssa kuulovammaisten lasten vanhempien Euroopan laajuisen kattojar-
jeston FEPEDA:n kanssa. Vuonna 2000 FEPEDA toteutti Euroopan alueella
kartoituksen silloisesta kuulovammaisten lasten tilanteesta. Uuden kyselyn poh-
jana toimi vuoden 2000 kysely, mutta sita oli muokattu laajemmaksi ja ajankoh-
taisemmaksi. Aineisto kerattiin séhkdisten ja paperisten kyselylomakkeiden
avulla talvella 2012—-2013.

Opinnaytetyon tavoitteena oli muodostaa keratysta aineistosta yleiskuva kuulo-
vammaisten lasten tilanteesta Euroopassa. Vuonna 2000 keratty aineisto on
opinnaytetyolle tarkeaa siksi, ettd se toimii vertailupohjana uudelle aineistolle.
Aineistojen vertailun avulla pyrittiin selvittdmaan, onko 12 vuoden aikana tapah-
tunut muutoksia kuulovammaisten lasten tilanteessa. Uutta aineistoa peilataan
myds YK:n yleissopimukseen vammaisten henkiliden oikeuksista. Opinnayte-
tyd on siis vertaileva kyselytutkimus.

Kyselytutkimukseen osallistui 1190 kuulovammaisten lasten perhetta. Kyselyyn
osallistuneiden lasten keski-ika oli 11 vuotta eli suurin osa kyselyyn osallistu-
neista lapsista oli syntynyt vuonna 2000 toteutetun kyselyn jalkeen. Aineisto
kertoo nykypéaivan lapsista ja tilanteesta.

Aineistosta kavi ilmi, ettd moni asia kaipaa viela huomiota ja muutoksia. Monilla
osa-alueilla tapahtunut muutos oli vahaista tai tilanne oli huonontunut. Esimer-
kiksi kuurouden yleinen huomioiminen ei vanhempien mielesté ole 12 vuodessa
parantunut. Myoés vanhempien saamien tukipalveluiden mé&ara ja laatu vaihtele-
vat paljon. Muutoksen suunta on hammentavaa, silla kyselyyn osallistuneista
Euroopan valtioista kolme on allekirjoittanut ja 17 ratifioinut YK:n yleissopimuk-
sen vammaisten henkildiden oikeuksista.
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ABSTRACT
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The aim of our thesis was to gather new information on the situation of children
with hearing disability throughout Europe and to collect the views of their
parents. We also compared the results with the old research results from the
year 2000.

This thesis is a quantitative study. We gathered information from 20 European
countries through an electronic questionnaire using the Webropol software. A
part of the results was gathered via a paper version of the questionnaire.

In May 2000 FEPEDA (European Federation of Parents of Hearing Impaired
Children) completed a survey by way of a questionnaire to investigate the
needs of the families of Deaf and Hard-of-Hearing Children across Europe. In
our thesis, we completed an extensive update of the questionnaire from the
year 2000. Our main goal was to gather information about the education, social
support and technical aids of Deaf and Hard-of-Hearing Children. Our
secondary goal was to compare this new information with the results of the
previous questionnaire.

1190 families of children with hearing disability took part in the research. The
average age of the children was 11 years. That means that most of the children
had been born after the previous questionnaire. The research tells about the
children of today in Europe. Although three European countries that participated
to the questionnaire had signed and 17 ratified the United Nations Convention
on the Rights of Persons with Disabilities, there are many things that still need
to be improved on the situation of Deaf and Hard-of-Hearing Children in
Europe.

Keywords: Children with hearing disability, European research, FEPEDA,
United Nations Convention on the Rights of Persons with Disabilities
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1 JOHDANTO

Vuonna 2000 kuulovammaisten lasten vanhempien liittojen eurooppalainen kat-
tojarjesto FEPEDA (Fédération Européenne des Parents d’Enfants Déficients
Auditifs) julkaisi tutkimuksen kuulovammaisten lasten tilanteesta Euroopan alu-
eella. Tutkimuksella kerattiin tietoa kuulovammaisista lapsista, heidadn saamas-
taan koulutuksesta, sosiaalisesta integraatiosta ja vanhempien mielipiteista se-

ka huolenaiheista.

Vuonna 2012 tutkimus haluttiin toteuttaa uudelleen entista laajempana ja paivi-
tettyna. Viimeisin jollakin tavalla kuulovammaisiin lapsiin liittyva selonteko on
vuodelta 2005, joten tuoreelle tutkimustiedolle oli jo tarvetta. Vuonna 2012 to-
teutetulla kyselylla kerattiin tietoa samoista teemoista kuin vuonna 2000. Tieto-
jen avulla pyrittiin kartoittamaan nykytilannetta ja tarkastelemaan 12 vuoden
aikana tapahtuneita muutoksia. Opinnaytetydmme on siis vertaileva kyselytut-
kimus. Aineistot on keratty kyselyiden avulla kahtena eri ajankohtana, ja tyos-
samme hyddynnamme aineistoja vertailuun. Koska kyselyt eivat olleet identti-

set, vertailu oli mahdollista vain tietyilta osin.

Yhdistyneiden Kansakuntien vuonna 2008 laatima yleissopimus vammaisten
henkildiden oikeuksista antoi tulosten tarkasteluun hyvan nakdkulman. YK:n
yleissopimuksen valossa pyrimme nostamaan tuloksista esille epakohtia seka
antamaan lukijalle kasityksen siitd, mihin kaikkeen kuulovammaisilla lapsilla on

oikeus.

Vuoden 2012 kyselyn kysymykset saimme FEPEDA:Ita. Kysely p&atettiin toteut-
taa paaosin internet-kyselyna. Meidan tehtdvanamme oli luoda sdhkodinen Web-
ropol-kysely englanninkielisesta paperikyselysta seka muista 14 kdannoksesta,
joilla kysely toteutettiin. Kieliversioiden k&&annokset saimme jasenmaista. Vuo-
den 2012 kysely oli rakennettu seitsemé&n osion varaan, joista kukin kasitteli

yhta kuulovammaisiin lapsiin liittyvaa teemaa.



Kaikkiaan vuoden 2012 kyselyyn osallistui yhteensa 1190 kuulovammaisten
lasten perhetta. Vastauksia tuli 20:t& eri Euroopan maasta. Tarkastelemme tu-
loksia opinnaytetyéssamme yleistéden. Vaikka maiden vélilla saattoi olla vaihte-
levuutta, olemme rajanneet tydomme kasittelemaan Euroopan yleiskuvaa tilan-
teesta. Keraamamme tutkimusaineisto mahdollistaa myds maakohtaisen vertai-

lun, jota FEPEDA itse tydstdd myohemmin.

Opinnaytetydmme koostuu kahdesta osiosta. Alussa kdymme |api vuoden 2012
kyselyn lahtokohtia ja kyselylle tarkeita kasitteitd. Taman jalkeen tyomme kes-
kittyy kerétyn aineiston purkuun ja analysointiin. Kaytamme [&pi tyon termia
kuulovammainen lapsi, silla vastaukset on keratty lasten vanhemmilta. Vastaa-
jajoukon ika ei ole tydssdmme maaritellyt termin kaytt6d, vaan se, etta tyé on

kuulovammaisten lasten vanhempien liittojen hanke.



2 FEPEDA 2012-KYSELYN LAHTOKOHDAT

Tyomme kasittelee kuulovammaisten lasten tilannetta Euroopassa. Viimeisin
kuulovammaisten lasten tilannetta Euroopan alueella kartoittava tutkimus oli jo
12 vuotta vanha (FEPEDA research findings 2000), joten uusi kartoitus koettiin
tarpeelliseksi. Liséksi viimeisin Euroopan unionin toteuttama kuuroutta ja viitto-
makieltd koskeva raportti on vuodelta 2005 (Timmermans 2005), joten tuoreelle
tutkimustiedolle oli tarvetta ja erindiset sopimukset velvoittavat maita myds Eu-
roopan alueella tarjoamaan tutkittua tietoa. Esimerkiksi YK:n yleissopimuksen
31. artiklassa kasitellaan tilastoja ja tietojenkeruuta. Tama velvoittaa sopimus-
puolia sitoutumaan tilastojen ja tutkimustiedon keruuseen paéatéstensa pohjaksi.
Vaikka opinndytetydbmme onkin jarjestotason hanke, se tarjoaa silti tietoa paa-

tosten tueksi.

2.1 FEPEDA

FEPEDA (Féderation Européenne des Parents d'enfants Déficients Auditifs) on
vuonna 1990 perustettu Euroopan kuulovammaisten lasten vanhempien katto-
jarjestd, jonka toiminnan tavoitteisiin kuuluu muun muassa kuulovammaisten
lasten ja heidan perheidensa edunvalvonta Euroopan tasolla seuraamalla EU:n
lainsaadantoa ja pyrkimalla vaikuttamaan lainsdddantoon ja kuulovammaisten
lasten asemaan ja oikeuksiin jarjeston jAsenmaissa. FEPEDA:an kuuluu jasenia
20 eri Euroopan maasta ja uusia maita tulee toimintaan mukaan koko ajan. Ja-
senet on jaettu statuksen mukaan kolmeen kategoriaan (full members, observ-
ing members, associated members). (Fédération Européenne des Parents
d’Enfants Déficients Auditifs 19.1.2010.)

FEPEDA keraa alleen kuulovammaisten lasten vanhempien liitot ja yhdistykset
ja edesauttaa heidan yhteisty6taan ja tiedonvaihtoa seka parantaa kuulovam-
maisten lasten ja heiddn perheidensd elamanlaatua. Jarjestd kasittdaa kaikki

vanhemmat, joiden lapsilla on kuulovamma, sen syista riippumatta. FEPEDA



toimii humaanien ja demokraattisten periaatteiden pohjalta ja pyrkii tukemaan
kaikkia mahdollisia kuulovammaisten lasten koulutukseen ja kommunikaation
liittyvid vaihtoehtoja. Jarjestdé myos rohkaisee jaseniaan yhteistydhon suvaitse-
vaisuuden ja ymmartavaisyyden ilmapiirissa. (Fédération Européenne des Pa-
rents d’Enfants Déficients Auditifs 19.1.2010.)

FEPEDA kampanjoi aktiivisesti erilaisten tavoitteiden saavuttamiseksi. Muun
muassa vuonna 2000 FEPEDA toteultti kyselyn eurooppalaisten kuulovammais-
ten lasten vanhemmille. Koska kyselyn toteuttamisesta on aikaa jo 12 vuotta ja
FEPEDA:ssa toimineet ihmiset ovat tdna aikana ehtineet vaihtua, tarkkoja tieto-
ja kyselyn tarkoitusperistda emme saaneet. Kyselyn rahoitti Euroopan unioni, ja
projektia hoitamaan oli palkattu tyontekija. Kysely toteutettiin muutoin melko
samalla tavalla kuin vuonna 2012; huomattavin ero oli se, etta vuonna 2000
vastaukset keréattiin pelkastaan paperilomakkeilla. Jokainen kyselyyn tuolloin
osallistunut maa sai itse paattaa, mita kyselyn tuloksilla tehtiin. Myds tulosten

hyodyntamisesta EU-lobbauksessa oli ollut puhetta. (Tikka 2013.)

2.2 YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista

Maailmassa arvioidaan olevan noin 650 miljoonaa vammaista ihmista. Heidan
elamaansa ja kehitystaan rajoittavat erilaiset fyysiset, oikeudelliset ja sosiaaliset
esteet. Taman vuoksi vammaiset henkil6t muodostavat yhden suurimmista
ryhmistda, joka on korostuneesti syrjaytymisvaarassa. (Suomen YK-liitto 2009,
5.)

Yhdistyneiden Kansakuntien yleissopimuksessa vammaisten henkil6iden oike-
uksista pyritaan maarittelemaan vammaisten henkiléiden ihmisoikeuksien toteu-
tustapoja. Se ei perusta uusia ihmisoikeuksia, vaan pyrkii turvaamaan myos
vammaisten henkildiden ihmisoikeudet. Sopimus on ensimmainen 2000-luvulla
neuvoteltu ihmisoikeussopimus, ja se astui voimaan 3.5.2008. Tama& sopimus
on jatkoa YK:n seitsemalle aikaisemmalle ihmisoikeussopimukselle. (Suomen
YK-liitto 2009, 3-4.)



Vuoden 2012 kyselyyn osallistuneista maista 17 on ratifioinut ja kolme allekir-
joittanut YK:n yleissopimuksen vammaisten henkildiden oikeuksista (United Na-
tions Treaty Collection, i.a.). Ratifioimalla sopimuksen valtiot sitoutuvat muutta-
maan lakejaan ja toimintaansa yleissopimuksen mukaisiksi (Unicef, i.a.). Yleis-
sopimuksen vain allekirjoittaneita valtioita sopimus ei viela sido (Suomen YK-
litto 2009, 4). Seuraavaksi esittelemme tarkemmin sopimuksen siséltéa kuulo-

vammaisiin lapsiin ja tydhémme liittyvien olennaisimpien artiklojen kautta.

Sopimus suojaa siis myds kuulovammaisten lasten oikeuksia. Yleissopimuksen
ensimmaisessa artiklassa maaritellaan sopimuksen tarkoitus. Ensimmaisen ar-
tiklan mukaan vammaisiin henkildihin kuuluvat myds he, joilla on jonkinasteinen
aisteihin liittyva vamma. Toisessa artiklassa on méaaritelty kielen siséltavan niin
puhutut kielet kuin viittomakielet ja muut ei-puhutun kielen muodot. Kolmannes-
sa artiklassa luetellaan sopimuksen yleiset periaatteet. Niihin kerrotaan lukeutu-
van my0s "vammaisten lasten kehittyvien kykyjen ja sen kyvyn kunnioittaminen,

etta heilla on oikeus sailyttaa identiteettinsa”. (Suomen YK-liitto 2009, 21-24.)

Seitsemannessa artiklassa kasitellaan vain vammaisten lasten oikeuksia. Artik-
lassa todetaan, ettéd "vammaiset lapset voivat nauttia kaikista ihmisoikeuksista
ja perusvapauksista taysimaaraisesti ja yhdenvertaisesti muiden lasten kanssa”.
Kyseinen artikla velvoittaa myds huomioimaan ensisijaisesti lapsen edun ja ot-
tamaan vammaisten lasten nakemyksen huomioon yhdenvertaisesti muiden
lasten kanssa. (Suomen YK-liitto 2009, 30-31.)

Yhdeksas artikla kasittelee esteettomyyttd. Sen mukaan vammaisille henkildille
on varmistettava yhdenvertainen paasy "fyysiseen ymparistoon, kuljetukseen,
tiedottamiseen ja viestintddn, muun muassa tieto- ja viestintateknologiaan ja -
jarjestelmiin, seka muihin yleisdlle avoimiin tai tarjottaviin jarjestelyihin ja palve-
luihin sek& kaupunki- ettd maaseutualueilla”. (Suomen YK-liitto 2009, 33.) Artik-
la 18 kasittelee likkumisen ja kansalaisuuden vapautta. Artikla velvoittaa rekis-
terdimaan vammaiset lapset heti syntyman jalkeen. Vammaisilla lapsilla on
myos oikeus nimeen, kansalaisuuteen ja vanhempiin. (Suomen YK-liitto 2009,
44-45.)
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Artikla 21 k&sittelee sanan- ja mielipiteen vapautta ja tiedonsaantia. Vammaisil-
la henkil6illa on oikeus valittdd ja vastaanottaa tietoja ja ajatuksia yhdenvertai-
sesti valitsemallaan viestintatavalla. Taman takia on hyvaksyttava vammaisten
henkildiden kayttamat viestintdmuodot, joita voivat olla esimerkiksi viittomakieli,
pistekirjoitus, puhetta tukevat ja korvaavat kommunikaatiokeinot seka muut
saavutettavat viestintédkeinot. Kyseisessa artiklassa myds velvoitetaan tunnus-
tamaan viittomakielten kayttd. (Suomen YK-liitto 2009, 47-49.)

Artiklassa 23 kasitelladn kodin ja perheen kunnioittamista. Sopimuspuolien on
varmistettava, ettd "vammaisilla lapsilla on yhdenvertaiset oikeudet perhe-
elamaan.” Vammaisille lapsille ja heidan perheilleen on annettava jo varhaises-
sa vaiheessa laajasti tietoa, palveluita ja tukea. Artikla 24 kasittelee koulutusta.
Sopijaosapuolet varmistavat, etta lapsen oikeus koulutukseen toteutuu syrjiméat-
ta lasta vamman perusteella. Lapsilla on oikeus seka ensimmaisen etta toisen
asteen maksuttomaan koulutukseen. Vammaisilla henkil6illa pitaéa olla mahdolli-
suus osallistua myds yleiseen kolmannen asteen koulutukseen. Erityisesti kuu-
lovammaisten koulutusta kasitellaan artiklan 24 pykalassa kolme. Kuulovam-
maisten koulutus on toteutettava tarkoituksenmukaisilla kielilla ja keinoilla. Artik-
lassa velvoitetaan myds edistdmaén viittomakielen oppimista ja viittomakielisen
identiteetin omaksumista. (Suomen YK-liitto 2009, 50-56.)

Artikla 25 kasittelee terveytta. Myds vammaisilla henkil6illa on oltava mahdolli-
suus parhaaseen mahdolliseen terveydenhuoltoon, ja heille on tarjottava ne
terveydenhuoltopalvelut, joita he vammansa vuoksi tarvitsevat. (Suomen YK-
liitto 2009, 56-57.) Kuntoutusta kasitellddn artiklassa 26. Vammaisten henkil6i-
den kyvykkyytta tulee tukea kuntoutuspalveluiden avulla niin, etta he pystyvat
osallistumaan taysimaaraisesti yhteiskunnan toimintaan. Heille on tarjottava
myos tarkoituksenmukaiset apuvalineet osallistumisen mahdollistamiseksi. Ar-
tiklassa 27 kasitellaan tyota ja tyollistymista. Vammaisilla henkil6illa tulee olla
yhdenvertainen mahdollisuus tehda ty6ta, eika heitd saa vamman perusteella

syrjia tydelaméassakaan. (Suomen YK-liitto 2009, 58-63 .)
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Artikla 30 kasittelee osallistumista kulttuurielam&an, virkistys- ja vapaa-
ajantoimintaan ja urheiluun. Vammaisille henkilgille on mahdollistettava oikeus
osallistua yhdenvertaisesti kulttuurielamaan. Palvelut on tarjottava sellaisessa
muodossa, etta ne ovat saatavilla myés vammaisille henkil6ille. (Suomen YK-
liitto 2009, 67—69.)
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3 FEPEDA 2012-KYSELYN KESKEISET KASITTEET

Opinnaytetydbmme suurin teema on kuulovammaisuus, ja se liittyy kaikkeen,
mitd tydssamme kasitellaan. Kuulovammaisuus on vastasyntyneiden tavallisin
synnynnainen poikkeavuus. Esimerkiksi lantisen Euroopan maissa esiintyvyys
on noin yhden promillen luokkaa. (L6pponen 2011a, 72.) Yleisimmin kuulo-
vammaiset lapset jaetaan kolmeen vaikeusasteryhmaan, vaikka WHO:n vaike-
usasteryhmittelyn perusteella tarkkoja rajoja ryhmille ei voida antaa. Huonokuu-
loisten rynmaan kuuluvat lapset, joiden puhekieltd voidaan kehittda kuntoutuk-
sen avulla, kun lapsi kayttaa kuulokojetta tai sisakorvaistutetta. Vaikeasti huo-
nokuuloisten lasten puhekielta ei voida kehittdd pelkastaan kuulokojeen tai si-
sakorvaistutteen avulla. Kuuroja lapsia ovat he, joiden puhekielella ei ole edelly-
tyksia kehittyd edes apuvalineita kayttamalla ja joiden ensimmainen kieli on viit-
tomakieli. (Gustafsson ym. 2008, 249.)

3.1 Kuulovika

Erilaisten sairauksien aiheuttamat rakenteelliset muutokset tai vauriot joko kor-
vissa tai kuulojarjestelman sentraalisissa osissa saattavat johtaa kuulemison-
gelmiin (Arlinger ym. 2008, 164). Kuuloviat voidaan luokitella vaikeusasteen
mukaan lieviin, keskivaikeisiin, vaikeisiin ja erittdin vaikeisiin. Lievassa kuulovi-
assa kuulo on alentunut 20-39 desibelia, keskivaikeassa kuuloviassa 40-69
desibelid, vaikeassa 70-94 desibelia ja erittdin vaikeassa yli 95 desibelia. (L6p-
ponen 2011, 73.) Vaikeusasteiden raja-arvot voivat tulkinnasta riippuen vaihdel-
la jonkin verran, mutta lievalle kuulovialle on tyypillistd vaikeudet hiljaisen tai
etdaltd kuuluvan puheen havaitsemisessa. Keskivaikeassa kuuloviassa esiintyy
vaikeuksia kuulla melun keskeltd tai kaukaa tulevaa puhetta. Konsonanttien ja
vokaalien erottelussa on vaikeuksia ja kuulokojeesta on selvasti hyotya. Vaike-
assa kuuloviassa puhe on mahdollista kuulla vain suoraan korvaan puhuttuna,
ja erittain vaikeasti kuulovikaiset eivat kuule edes omaa aantaén ilman kuulemi-
sen apuvalinetta. (Lonka & Linkola 2011, 123.)
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Kuuloviat voidaan luokitella myds tyypin mukaan. Vika voi olla sensorineuraali-
nen eli aistimistyyppinen. (L6ppdnen 2011a, 73.) Talldin kuulovika johtuu sai-
rauden aiheuttamista muutoksista joko sisékorvassa, kuulohermossa tai aivojen
kuulojarjestelmassa (Arlinger ym. 2008, 166). Kuulovika voi olla my6s konduk-
tilvinen eli johtumistyyppinen (LOoppOnen 2011a, 73). Johtumistyyppinen kuulo-
vika selittyy silla, ettd aanen johtuminen ulko- tai valikorvassa on vaikeutunut
sairauden aiheuttaman muutoksen vuoksi (Arlinger ym. 2008, 166). Kuulovika
voidaan luokitella my6s sekatyyppiseksi, jolloin se on seka aistimis- etta johtu-
mistyyppinen (Lopp6nen 2011a, 73).

Kolmas tapa luokitella kuuloviat on selvittdd, onko kuulovian syy perinnéllinen,
hankittu vai tuntematon. Tuntemattomien syiden osuus kuulovioista on 20-40
prosenttia. Laaketieteessa kuulovikoja luokitellaan tarkemmin sen mukaan, mi-
ten ja missa se on periytynyt. Viat voidaan luokitella myds prelinguaalisiksi tai
postlinguaalisiksi. Prelinguaaliset kuuloviat ovat tulleet ennen puheen kehityk-
sen alkamista ja postlinguaaliset puheen oppimisen jalkeen. Syndromaalisiin
kuulovikoihin liittyy my6s muita elinpoikkeavaisuuksia, ja niiden osuus kuulovi-
oista on 30 prosenttia. Non-syndromaalisten kuulovikojen osuus on taas 70

prosenttia. (L6ppdnen 2011a, 73-74.)

3.2 Kuulonkuntoutus ja tekniset apuvalineet

Lapsen kuulovian toteaminen varhaisessa vaiheessa on tarkeda. Kun kuntoutus
aloitetaan aikaisin, voidaan monia kielenkehityksen ongelmia ehkaista ja lievit-
taa. (Luotonen 2011, 103.) Kuulovammaisten lasten kuntoutuksen osa-alueita
on vaikea tarkalleen rajata, mutta kuntoutuksen tulisi sisaltda viestinnan, kielen
ja puheen kuntoutusta, kuuloharjoituksia seka visuaalisten viestintdkeinojen
harjoittamista ja tukemista (Gustafsson ym. 2008, 260). Kuulonkuntoutukseen
kaytettavia teknisia apuvalineita ovat erilaiset kuulokojeet seka istutteet. Kielen-
kehityksen nakokulmasta vaikea-asteisen Kkuulovian kanssa suositellaan

useimmiten kaytettavan viittomia puheen ohella. Kaikissa tapauksissa kuulemi-
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sen apuvalineiden kayttd ei ole mahdollista, jolloin viittomakieli on lapsen kom-
munikointikieli. (Luotonen 2011, 103-104.)

3.2.1 Kuulokojeet

Kuulokoje on tarkoitettu ihmisille, joiden kuulovikaa ei muilla keinoin (la&kkeet,
leikkaus) saada parannetuksi. Se on tavallisin tekninen apuvéline, joka hanki-
taan huonokuuloisen avuksi. Kojekuntoutuksessa pyritaan usein bilateraaliseen
kuuloon eli siihen, ettd kojeita kaytetd&n molemmissa korvissa. Useimmiten
vain lapsille sovitetaan kojeita molempiin korviin. Tavoitteena on saada korvat-
tua henkilon huonontunutta kuuloa ja parantaa puheen vastaanottamiskykya.
(Sorri 2011, 104-106.)

Kuulokojeen tarkoituksena on vahvistaa aanta kayttgjalleen sopivalla tavalla.
Kuulokojeessa on mikrofoni, joka vastaanottaa ulkoiset aénet. Koje vie signaa-
lin AD-muuntimen kautta vahvistimille. Vahvistin kasittelee signaalin kuulijalle
sopivaksi ja palauttaa sen takaisin AD-muuntimelle. Muunnin muuttaa I&htosig-
naalin takaisin analogiseksi ja kuulokkeelle sopivaksi. Taman jalkeen kuuloke
valittaa kasitellyn ja vahvistetun signaalin kuulijalle. Kuulokojeet luokitellaan ra-
kenteeltaan korvantaus-, korvakaytava-, silmalasi- ja taskukojeisiin. Useimmista
korvantaus- ja korvakaytavakojeista l0ytyy myos induktiiviseen kuunteluun kay-
tettdva induktiokela. Tama tarkoittaa, ettd ympariston halyaéanien poissulkemi-
nen ja vain haluttuun aanildhteeseen keskittyminen on mahdollista. (Sorri 2011,
104-105.)

3.2.2 Istutteet

Kuuloaisti voidaan palauttaa myds laaketieteellisen leikkauksen avulla. Se on
ainoa aisti, jonka palauttaminen leikkauksella on vakiintunut yleiseen kayttoon.
Leikkauksen avulla asennettavia istutteita ovat sisakorvaistute, aivorunkoistute,

valikorvaistute ja luujohtoistute. (Lopp6nen 2011b, 107.)
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Sisdkorvaistutteella korvataan sisakorvan Cortin elin eli kuuloelin, joka on vauri-
oitunut. Istutteella stimuloidaan sahkoisesti suoraan kuulohermon soluja. Sisa-
korvaistute koostuu sisaisesta osasta eli leikkauksen avulla asetettavasta istut-
teesta sek& ulkoisesta osasta eli puheprosessorista. Ulkoinen osa on tavallisen
kuulokojeen nadkdinen puheprosessori. Prosessori muuttaa puheen ja aanet
sahkoisiksi impulsseiksi ja lahettéda ne ihon l&pi istutteeseen, joka aktivoi kuulo-
hermon paatesolut. Impulssi siirtyy kuulohermoa pitkin kuuloaivokuorelle, joka
tunnistaa kuuloaistimuksen. Istutehoidon onnistumisen kannalta on olennaista
se, kuinka hyvin kuulohermo valittaa tietoa kuuloaivokuorelle ja kuinka hyvin
hermoverkko pystyy kasittelemaan saamaansa tietoa. (Lopponen 2011b, 107—-
108.)

Aivorunkoistute on teknisesti hyvin samanlainen kuin sisékorvaistute. Se sovel-
tuu ihmisille, joiden kuulohermot ovat vaurioituneet eli joille sisakorvaistutteesta
ei ole apua. (Andersson ym. 2008, 232.) Valikorvaistute on tarkoitettu henkil®il-
le, joiden sisékorvan Cortin elin toimii riittavasti. (L6pponen 2011b, 107.) Luu-
johtoistute eli BAHA-kuulokoje sopii henkil6ille, joiden korvalehti tai korvakayta-
va on epamuodostunut tai vaurioitunut. Luujohtoistutteessa ohimoluun kar-
tiolisdkkeeseen porataan ruuvi, jonka kanta jaa ihon ulkopuolelle, johon kuulo-

koje voidaan kiinnittdd. (Andersson ym. 2008, 229.)

Tulokset istutehoidon hyodyistd ovat ristiriitaisia. Loppdsen (2011b, 108) mu-
kaan sisakorvaistutehoidon tulokset ovat hyvia ja istutteen avulla syntyméakuu-
roilla lapsilla on edellytykset oppia virheeton puhuttu aidinkieli. Vaikka sisékor-
vaistutehoidolla on mahdollista saavuttaa hyva puhekyky, Lopponen (2011b,
108) myontaa etta istute ei palauta normaalia kuuloa takaisin ja istutteesta huo-
limatta esimerkiksi puheen erottamisessa taustahélystd on vaikeuksia. Gus-
tafssonin ynna muiden (2008, 249) mukaan vaikeasti kuulovammaisille istutteen
kayttod ei yksindan takaa riittdvaa puheenkehitysta. Kielenkehityksen liséksi tar-
vitaan erilaisia visuaalisia tukijarjestelmia seka viittomakielta. Sisakorvaistutteel-
la voidaan saavuttaa normaali kuulokynnys, mutta silti lapsella voi olla ongelmia

kuulon hahmotuksessa, erotuskyvyssa ja kuulomuistissa. Naiden seurauksena
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kielen- ja puheenkehitys voivat viivastya ja aiheuttaa oppimisvaikeuksia. (Gus-
tafsson ym. 2008, 250.)

3.3 Kommunikaatio

Puhetta edeltéava varhaiskehitys on samanlainen kuulevilla ja kuulovammaisilla
lapsilla. Siitéa huolimatta kielen kehityksen edellytykset ovat kuulevilla ja kuulo-
vammaisilla lapsilla erilaiset. Kun kuulevan lapsen kieli kehittyy kuin itsestaan
vuorovaikutuksessa ympariston kanssa, niin kuulovammaisen lapsen kielelli-
seen kehitykseen liittyy riskitekijoita. Naistd merkittavimpia ovat kuulovamman
vaikutus puheen havaitsemiseen ja kuulevien vanhempien vaikeudet tarjota
lapselle viittomakieli aidinkielena. Kuulovammaisten lasten kielellinen kapasi-
teetti on normaali, mutta kuulovika estdd heitd saamasta yhta paljon kielellisia
kokemuksia kuin kuulevat lapset. (Lonka & Linkola 2011, 129.)

Kuulovammaisten lasten kommunikaatiomenetelmat perustuvat vaikeasti kuulo-
vikaisten kuntoutuksen keinoihin. Huonokuuloisten lasten kommunikointia ja
kielen kehitysta voidaan tukea apuvélineiden ja selkedn puheen avulla, kun
taas vaikea kuulovika edellyttad ympariston kommunikaatiotapojen muutoksia.
Kuulovammaisten lasten kuntoutuksella voidaan tdhdata kolmeen eri kommuni-
kaatiomuotoon: puhekieliseen kommunikaatioon, totaalikommunikaatioon tai
viittomakieliseen kommunikointiin. (Lonka & Linkola 2011, 133.) Seuraavaksi

esittelemme tarkemmin kyselyssa esiintyneitda kommunikointimuotoja.

3.3.1 Viittomakieli

Viittomakielet ovat samankaltaisia kuin puhututkin kielet. Ne ovat itsenaisia kieli-
jarjestelmia ja syntyvat kommunikaation tarpeesta kuurojenyhteiséjen sisalla.
Viittomakieli ei ole kansainvalistd, vaan jokaisessa maassa on omansa, ja niita
voi maan sisélla olla useampiakin. Samalla tavalla kuin puhututkin kielet, viitto-

makielet ovat sidoksissa oman maansa kulttuuriin. Viittomakielet tuotetaan ké-
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sien, paan, kasvojen seka vartalon liikkeilla ja vastaanotetaan naélla. (Kuurojen
Liitto ry & Kotimaisten kielten tutkimuskeskus 2010, 10.) Viittomakielessa on
oma, taysin puhutusta kielesta erillinen kielioppinsa, jonka vuoksi silla on myo6s
aidinkielen asema (Malm & Ostman 2000, 16-17).

3.3.2 Puhetta tukevat ja korvaavat kommunikointimenetelméat

Puhetta tukevalla ja korvaavalla kommunikointimenetelmalla tarkoitetaan puhu-
tun kielen tdydennykseksi tai korvaukseksi kaytettyja muita kommunikoinnin
muotoja (von Tetzchner & Martinsen 2000, 7). Puhetta tukevista ja korvaavista
kommunikointimenetelmista kaytetadan myds lyhennettd AAC-menetelmat, joka
tulee englanninkielen sanoista augmentative (puhetta tukeva) alternative (pu-

hetta korvaava) communication (Pallari 2012).

Vuoden 2012 kyselyssé puhetta tukevista ja korvaavista kommunikointikeinoista
kartoitettiin vinkkipuheen ja tukiviittomien yleisyytta. Vinkkipuhe on menetelma,
jossa tuetaan puhekielen aanteiden havaitsemista naon avulla. Menetelmé on
kehitetty Amerikassa 1960-luvulla tukemaan kuurojen lasten ja aikuisten luku-,
kirjoitus- ja luetunymmartadmisen taitoja. Nykyisin vinkkipuhetta kaytetaan ympa-

ri maailman; sitd on sovellettu jo 63 eri kielelle. (Hasselman & Ritari 2012, 170.)

Vinkkipuhetta kaytettdessa puhutaan vinkkaamisesta, joka tarkoittaa sitd, etta
puhuttaessa lisatd&n puheen yhteyteen kéasimerkki. Nailla k&simerkeilla nayte-
taan jokainen puheessa kuuluva aanne. Samanaikaisesti kasimerkissa on na-
kyvissa seka konsonantti ettd vokaali. Puhutun kielen aanteet erotetaan toisis-
taan kasimuotojen ja kaden paikan avulla. Yhdessa huulion kanssa kasimer-
keistd muodostuu tavuja ja lopulta sanoja ja lauseita. Kieli siis tehdaan kasi-
merkkien kanssa vastaanottajalle nakyvaksi. (Hasselman & Ritari 2012, 170-
171)

Tukiviittomisella tarkoitetaan puheen tukemista viittomin. Viittomat on lainattu

viittomakielesta. Tukiviittomista kaytetdan viestin ymmartadmisen ja tuottamisen
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tueksi. Oleellista tukiviittomiselle on puhutun kielen kielioppia ja rakenteita nou-
dattava puhe, jota tuetaan viittomalla viestin kannalta keskeisimmat sanat sa-

malla, kun ne sanotaan. (Haaksilahti 2012, 147.)

Tukiviittomien kayton edellytyksend ovat kayttajan riittavat motoriset taidot ja
katsekontakti keskustelukumppanin kanssa. Tukiviittomiseen ei tarvita apuvali-
neitd. Tukiviittomisella tahdatdéan viestin mahdollisimman hyvaan ymmartami-
seen hyddyntamalla kahta eri aistikanavaa eli nakoa ja kuuloa. Jos tukiviittomat
tehdaan vield kadesta kateen, hyddynnetaan kolmattakin aistia eli tuntoa. Li-
saksi ymmartamista usein helpottaa tukiviittomisen aiheuttama puheen rytmin
selkiytyminen ja hidastuminen. (Haaksilahti 2012, 147-148.)
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4 KYSELYTUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN

Opinnaytetydssdamme kartoitimme kuulovammaisten lasten tilannetta muun
muassa koulutuksen ja kommunikaation osalta Euroopan alueella. Teimme
opinnaytetydmme yhteistydéssa kuulovammaisten lasten vanhempien liittojen
Euroopan laajuisen kattojarjesto FEPEDA:n kanssa. Kevaalla 2012 FEPEDA:n
suomalainen yhteyshenkild etsi kyselytutkimukselle toteuttajaa, ja kiinnostuim-
me yhteistyosta. Kyselytutkimuksen tavoitteena oli keréata tietoa kuulovammais-
ten lasten tilanteesta ja vanhempien ajatuksista, jotta epakohtiin voitaisiin puut-
tua ja asioita muuttaa. Opinnaytetydmme tulokset on tarkoitus kaantaa englan-

niksi, jotta tuloksia olisi mahdollista levittaa laajemmin Euroopan alueella.

Kaytamme opinnaytetydssamme maaréllista eli kvantitatiivista tutkimusmene-
telmaa. Euroopan laajuisella kyselytutkimuksella oli tarkoitus kerata paljon vas-
taajia, ja kvantitatiiviselle tutkimukselle on usein tyypillista vastaajien suuri maa-
ra. Kun otos on suuri, se edustaa paremmin perusjoukon keskimaaraista mieli-
pidettd, asennetta tai kokemusta tutkittavasta asiasta. (Vilkka 2007, 17.) Maa-
rallisesséa tutkimusmenetelmassa tietoa tutkitaan numeerisesti, ja tutkija purkaa
saamansa numerotiedon sanalliseen muotoon. Menetelmé& kertoo muuttujien
valisista eroista sekad suhteista. Menetelmalla etsitddn vastauksia kysymyksiin:

kuinka moni, kuinka paljon ja kuinka usein. (Vilkka 2007, 13-14.)

Kartoitus toteutettiin siis kyselytutkimuksena. Kyselylomakkeen saimme
FEPEDA:ta, joten emme itse vaikuttaneet kysymysten sisaltéon (LITE 1:
FEPEDA QUESTIONNAIRE). Kyselyn pohjana FEPEDA oli kayttanyt vuonna
2000 toteutetun kyselyn kyselylomaketta, mutta sita oli muokattu huomattavasti.
Kysely oli laajempi ja sitéd oli muokattu nykypdaivaan sopivammaksi. Kysymyksia
kyselyssa oli yhteensa 60 ja osa niista oli moniosaisia. Kyselyssé oli sekd avoi-
mia kysymyksia ettd monivalintakysymyksid. Kysymykset oli jaoteltu seitse-
maan osioon, jotka kasittelivat eri teemoja. Niité olivat vastaajien taustatiedot,
varhaislapsuus, koulutus, tekniikka, sosiaalinen integraatio, kampanjointi ja

vanhempien saama tuki.
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Kysely toteutettiin paaosin séhkdisenéd. Osa vastauksista kerattiin kuitenkin pa-
periversioina. Sahkoisen kyselyn toteuttamiseen kaytettiin Webropolia. Saatu-
amme kysymykset FEPEDA:Ita loimme séhkdisen kyselytydkalu Webropolin
avulla kyselysta version, jonka kautta kerdsimme aineiston. Saavutettavuuden
mahdollistamiseksi kysely kdannéatettiin lopulta 14 kielelle eli kyselysté oli lopul-
ta olemassa monta erikielistd versiota, joiden syo6ttamisestd Webropoliin me
huolehdimme. Nama versiot valitimme FEPEDA:n suomalaiselle yhdyshenkildl-
le, joka valitti ne eteenpain osallistujamaihin. Osa versioista levitettiin henkil®-
kohtaisten sahkopostien kautta ja osa paatyi yleisille internet-sivuille. Myds pa-
periversioiden jakelu oli jasenmaiden paikallisyhdistysten paatettavissa. Taman
vuoksi kyselyllemme ei voi laskea vastausprosenttia, silla kyselyn levitys oli aina

jasenmaiden paikallisyhdistysten kasissa.

Yhteistyon FEPEDA:n kanssa aloitimme jo kevaalla 2012. Kesén aikana
FEPEDA tyosti kyselylomakkeen loppuun ja me aloitimme sahkoisen kyselyn
luomisen syksylla. Aineisto kerattiin talven 2012-2013 aikana ja kysely sulkeu-
tui lopulta 31.1.2013. Nain suuren kyselytutkimuksen toteuttaminen vaati paljon
tyota ja joustavuutta. Vaikka me olemmekin toteuttaneet suurimman osan tyos-
td, myos FEPEDA:n aktiivit ovat tydskennelleet aktiivisesti taustalla tyén toteu-

tumisen mahdollistamiseksi.

Tavoitteenamme oli muodostaa aineistosta yleiskuva kuulovammaisten lasten
tilanteesta Euroopassa. Lisaksi vertasimme aineistoa vuoden 2000 aineistoon,
niilté osin, kuin kyselyiden kysymykset olivat yhtenevia. Vertailun kautta pyrim-
me selvittdmaan, onko 12 vuoden aikana tapahtunut muutoksia. Vertaamme
vuoden 2012 vastauksia myds YK:n yleissopimukseen vammaisten henkildiden
oikeuksista. Tarkastelemme, onko vuonna 2008 laadittu yleissopimus vaikutta-
nut jollakin tavalla kuulovammaisten lasten tilanteeseen Euroopan alueella.

Tutkimuksemme on siis vertaileva kyselytutkimus.
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5 KYSELYTUTKIMUKSEN ANALYSOINTI

Tassa luvussa kaymme lapi kyselytutkimuksen tuloksia seka vertailemme niita
vuonna 2000 toteutetun kyselyn tuloksiin niiltd osin, kun vertailukelpoista tietoa
on olemassa. Olemme rakentaneet tAmé&n luvun niin, etta vastausten purkamis-
jarjestys mukailee vuoden 2012 kyselylomakkeen rakennetta, jonka paperiver-
sio loytyy liitteista. (LIITE 1: FEPEDA Questionnaire). Muutamia muutoksia on
tehty luettavuuden helpottamiseksi. Muun muassa kuulemisen teknisiin apuva-
lineisiin liittyva kappale on siirretty heti taustatietojen jalkeen ja kappaleiden si-
salla kysymysten jarjestys saattaa hieman poiketa kyselylomakkeen jarjestyk-
sestd. Kyselylomakkeen kysymyksista kasittelemme raportissamme lahes kaik-
ki. Kysymyksia, jotka liittyivat pelkdstaan FEPEDA:an ja sen toimintaan, eli
kampanjointiosiota, emme raportissamme ka&sittele. Lisétietoja voi pyytdd suo-
raan FEPEDA:Ita. K&annosteknisista syistd myoskaan avoimia vastauksia ei
raportissamme kasitella. Kun kaikki vastaukset on kdannetty, ne analysoidaan

jonkin toisen tahon toimesta.

Raportissamme kaytamme paljon kuvioita tulosten havainnollistamiseksi. Paa-
asiassa vastaukset on jarjestetty kuvioissa laskevaan jarjestykseen. Ympyra-
diagrammeissa laskeva jarjestys kiertdd myotapaivaan (katso KUVIO 2. Kuulo-
vamman aste lapsen paremmassa korvassa). Mielipidekysymyksissa olemme
kayttaneet Likertin asteikon tyyppista asettelua (katso KUVIO 1. Mielestani yh-
teiskunnan lapselleni tarjpamat koulunkayntimahdollisuudet ovat riittavat). Liker-
tin asteikon kayttd on yleistd mielipidevaittamien yhteydessa. Perusideana on,
etta "asteikon keskikohdasta lahtien toiseen suuntaan samanmielisyys kasvaa

ja toiseen samanmielisyys vahenee”. (Vilkka 2007, 46.)

Tuloksien avulla pyrimme selvittdméaan, onko Euroopan alueen kuulovammais-
ten lasten asemassa tapahtunut muutoksia 12 vuoden aikana. Tarkastelemme
my6s, onko vuonna 2008 tehty YK:n yleissopimus vammaisten henkildiden oi-
keuksista vaikuttanut kuulovammaisten lasten asemaan, silla Euroopan maista
35 on sen jo ratifioinut. Kyselyyn osallistuneista maista yleissopimuksen on
ratifioinut 17.
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Vuonna 2000 toteutettuun kyselyyn vastasi 981 kuulovammaisen lapsen van-
hempaa. Vuoden 2012 uusintakysely keradsi vastauksia yhteensa 1190 kuulo-
vammaisen lapsen osalta. Suurin osa eli 74 prosenttia vuonna 2012 vastan-
neista oli aiteja (N=1097). Isien osuus vastaajista oli 15 prosenttia ja 11 pro-

senttia vanhemmista oli vastannut kyselyyn yhdessa.

Vuoden 2000 kyselyn kuvaajat, joihin viittaamme tyéssamme, |0ytyvat liitteesta
kaksi (LIITE 2: FEPEDA RESEARCH FINDINGS, Investigate the Need of Fami-
lies of Deaf and Hard-of-Hearing Children across Europe, May 2000, valitut
kuvaajat). Liitimme tybhémme vain vertailussa kayttdmamme taulukot, emme

koko vuoden 2000 raporttia.
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5.1 Taustatietoja kyselyn vastaajajoukosta

Vastauksia tuli 1190, yhteensa 20:ta eri Euroopan maasta. Asuinmaansa oli
ilmoittanut 1155 vastaajaa. Eniten vastauksia tuli Espanjasta (221), Ranskasta
(215) ja Liettuasta (101). Vastaajista 74 prosenttia asui kaupunkialueella; vain

26 prosenttia vastanneista perheistad asui maaseudulla (N=1143)

0 20 40 60 g0 100 120 140 160 180 200 220

Espanja

Ranska

Liettua

Italia

Suomi

Tsekki

Saksa

Wendja

Ruotsi

Wirn

Bulgaria

Alankomaat

Bosnia-Herzegovina

Unkari

Irlanti

Itavalta

Belgia

Latvia

Tanska

Iso-Britannia

KUVIO 1. Vastaajien asuinmaa (N=1155)
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Vuoden 2012 kyselyyn vastattiin jonkin verran enemman kuin vuoden 2000 ky-
selyyn. Espanja oli aktiivisin vastaajamaa sek& vuonna 2000 ettd 2012. Muutoin
vastausaktiivisuus maiden valilla muuttui hyvin paljon. Vuonna 2000 kyselyyn
osallistui vain FEPEDA:n jasenmaita, kun taas vuonna 2012 vastauksia tuli
myds muista Euroopan maista. Myds monen vuonna 2000 aktiivisesti vastan-
neen maan vastausaktiivisuus vaheni. Esimerkiksi vuodesta 2000 Tanskan vas-

tausaktiivisuus laski merkittavasti.

Kyselytutkimuksen avulla kartoitettin myos lasten kuulovamman vaikeusaste,
sukupuoli ja ika. Yli puolella eli 54 prosentilla lapsista oli erittdin vaikea kuulo-
vamma, 28 prosentilla oli vaikea kuulovamma ja keskivaikea kuulovamma oli 15
prosentilla lapsista. Lievasti kuulovammaisia kyselyyn osallistuneista lapsista ol
vain kolme prosenttia. Kuulovammaisuutta esiintyi tasaisesti molempien suku-
puolien valilla. Pojista kuulovammaa oli 53 prosentilla ja tytoista 47 prosentilla
(N=1141). Vuonna 2012 lasten keski-ikéa oli 11,5 vuotta (N=1129).

Lieva (20-40 dB):
3%

Keskivaikea (41- | _—
70 dB). 19%

Erittdin vaikea (yli
90 dB). 54%

Vaikea (71-90
dB): 28%

KUVIO 2. Kuulovamman aste lapsen paremmassa korvassa (N=1136)

Kuulovamman vaikeusastejakauma ei ole 12 vuoden aikana merkittavasti muut-
tunut eli esiintyvyys on pysynyt samana. Vuonna 2000 kyselyssa lasten keski-
ikda selvitettiin monivalintakysymykselld, jossa vanhemmat valitsivat sopivan
ikaluokan. Taman takia keski-ikia kyselyiden valilla oli vaikea verrata suoraan

toisiinsa. Vuonna 2000 ikdryhma 6—10-vuotiaat oli yleisin. Toiseksi yleisin oli yli
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16-vuotiaiden ryhma ja kolmanneksi yleisin oli 11-15-vuotiaiden ryhma. Tama
tarkoittaa, etta suurin osa vuoden 2000 kyselyyn osallistuneista on nykyaan va-
hintdan taysi-ikaisia. Molempien kyselyiden aineistot edustavat oman aikansa
tilannetta hyvin. Vuoden 2012 kyselyn keski-iasta voi paatelld, ettd suurin osa

lapsista on syntynyt vuoden 2000 kyselyn jalkeen.

Kyselyssa selvitettin myés, oliko perheessda muita kuulovammaisia lapsia
(N=1146). Kysymyksen avoimia vastauksia silmaillessamme ilmeni, ettd kysy-
myksessa esiintynyttd sanaa perhe oli tulkittu eri tavoin. Aineiston perusteella
VoI olettaa, etta sana perhe ymmarretaan ympéari Euroopan monella eri tavalla:
perheen voidaan nahda kasittavan vain vanhemmat ja lapset tai jopa koko su-
vun. Suurimmassa osassa perheita kuitenkin oli vain yksi kuulovammainen lap-
si. Niiden osalta, jotka olivat vastanneet kysymykseen myoéntavasti, oli huomat-
tavissa kuulovammaisuuden esiintymista jossakin maarin koko suvussa. Osa
vastaajista oli maininnut kuulovammaisiksi perheenjasenikseen muun muassa
tadin, sedan, isodidin ja niin edelleen. Kaanndsten puuttumisen takia avoimia

vastauksia tamankaan kysymyksen osalta ei ole voitu analysoida enempéaa.

Kuulovammadiagnoosin lapset saivat keskimaarin 2,5 vuoden idssa (N=724).
Yleisimmin kuulovammadiagnoosi saatiin kuulokeskuksesta (31 %), korva-, ne-
na- ja kurkkutautien osastolta (29 %) seka sairaalasta (26 %). Lapsista 33 pro-
sentin kuulo oli testattu sairaalassa heti syntyman jalkeen (N=1132). Tama tar-
koittaa sita, ettd 67 prosenttia lapsista ei ollut osallistunut vastasyntyneiden

kuuloseulontaan.
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KUVIO 3. Kuulovamma diagnosoitiin virallisesti (N=1144)

Kuulovamman diagnosointipaikan osalta asiat eivat ole muuttuneet 12 vuoden
aikana. Myos vuonna 2000 kuulovammadiagnoosi saatiin useimmiten kuulo-
keskuksesta, korva-, nena- ja kurkkutautien osastolta seka sairaalasta. Kuu-
loseulonnan osalta ei ole saatavilla tietoa vuodelta 2000. Nykyisinh&n YK:n
yleissopimus vammaisten henkildiden oikeuksista velvoittaa sen ratifioineita
valtioita jarjestamaan kuuloseulontaa. Artiklassa 25 sanotaan, etta vammaisille
henkil6ille on jarjestettava heidan tarvitsemansa terveyspalvelut, mukaan lukien
varhainen tunnistaminen, johon meidan mielestamme kuuloseulonta lukeutuu.
Taman tutkimuksen alhaista kuuloseulonta lukua selittdd varmasti hyvin pitkalti
lasten keski-ika. Suurin osa kyselyyn osallistuneista lapsista on syntynyt ennen

YK:n yleissopimusta.

Kuulovamman lisadksi muita erityistarpeita oli 336 lapsella. Kyselylomakkeessa
mainituista erityistarpeista nakévamma oli 85 lapsella. ADHD oli 51 lapsella, ja
CP-vammaisia kyselyyn osallistuneista lapsista oli 25. Lapsista 186:lla oli jokin
muu kuin kyselylomakkeessa mainittu erityistarve. Tassa kohtaa tulokset eivat
ole taysin luotettavia, silla kyseiseen kysymykseen on osaksi vastattu vaarin.
Vaaristyman huomaa avoimista vastauksista. Osa vanhemmista on valinnut
lomakkeelta muu, mikd —vaihtoehdon ja kirjoittanut avoimeen kenttédan ei mi-

taan. Koska avoimiin vastauksiin ei ole voitu kdannosteknisista syista keskittya
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enempéaad, tarkkoja tietoja vaaristymasta ei ollut saatavilla tybmme valmistumis-

vaiheessa.
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KUVIO 4. Lasten muut erityistarpeet (N=336)

Nakdévamman osuus kuulovammaisten lasten lisdvammana on 12 vuoden aika-
na vahentynyt selvasti. ADHD:n yleisyys on lahes kaksinkertaistunut. Kyseista
kasvua selittda varmasti paljon se, ettda ADHD:n diagnosointi on 12 vuoden ai-
kana kehittynyt (Barkley 2008, 41). Muutoin kuulovammaisten lasten erityistar-
vejakauma pysyi samanlaisena, vaikka itse erityistarpeiden méaara kuulovam-

maisten lasten keskuudessa on vahentynyt.

Kyselyssa kartoitettiin kuulovammaisten lasten kayttdmaa kommunikaatiota.
Lapsista 58 prosenttia kaytti vain yhta paaasiallista kommunikoinnin muotoa,
kun taas 42 prosentilla paaasiallisia kommunikointimuotoja oli enemman kuin
yksi (N=1123). Yli puolet eli 54 prosenttia lapsista kommunikoi paasaantoisesti
puheella. Lapsista 16 prosenttia kaytti seké puhetta etta viittomakielta ja yksin-
omaan viittomakieltd kaytti 12 prosenttia. Puhetta tukevia ja korvaavia kommu-
nikointikeinoja kaytettiin melko vahan. Niin vinkkipuhetta kuin tukiviittomiakin
kaytti vain 7 prosenttia lapsista. Vain 21 prosenttia lapsista eli monikielisessa
perheessa, eli heidan perheessddn kaytettin useampia puhuttuja kielia

(N=1136). Perheista 79 prosentissa kaytettiin vain yhtéa puhuttua kielta.
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KUVIO 5. Lapsen péaaasiallinen kommunikointimuoto (N=1148)

Puhutun kielen ja viittomakielen kayton osalta 12 vuoden aikana on tapahtunut
merkittavia muutoksia. Puhutun kielen kayttd on lisdéantynyt ja viittomakielen
kayttd vahentynyt. Kun vuonna 2000 puhuttua kielta p&éaasiallisena kommuni-
kointikielenaan kaytti alle puolet kuulovammaisista lapsista, niin vuonna 2012
sitd kaytti jo yli puolet. Puhutun kielen kayttdé on yleistynyt 7 prosentilla. Viitto-
makielen kayttd on vahentynyt yli 16 prosenttia. Myds tukiviittomien kaytté on

vahentynyt lahes puoleen vuoden 2000 mé&arasta.

5.2 Lasten kayttamat tekniset kuulemisen apuvalineet

Tassa luvussa kasitelladan kuulovammaisten lasten kayttdmia kuulemisen apu-

valineita, niiden saatavuutta ja kayttoa.

Kyselyssa selvitettiin teknisten apuvalineiden yleisyytta ja kayttéd (N=1122).
Lapsista 41 prosenttia kaytti kahta kuulokojetta ja 10 prosenttia yhta. Yksi sisa-
korvaistute oli 25 prosentilla lapsista ja kaksi istutetta 11 prosentilla. Lapsista
yhdeksalla prosentilla oli sekd sisdkorvaistute etta kuulokoje. BAHA-kuulokoje
oli vain prosentilla lapsista. Naiden ja muiden kuviossa 6 mainittujen apuvali-
neiden saatavuutta piti riittdvana 45 prosenttia vanhemmista (N=1090). Erittain

hyvana apuvalineiden saatavuutta piti 36 prosenttia vanhemmista. Kuulemisen
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teknisten apuvalineiden saatavuus siis sai vanhemmilta hyvan arvosanan. En-
simmaisen kuulokojeen lapset saivat keskimaéarin ennen kolmen vuoden ik&aa
(N=795). Sisdkorvaistute taas leikattiin lapsille keskimaarin neljan vuoden idssa
(N=497).
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KUVIO 6. Lasten kayttamat tekniset apuvalineet (N=1122)

Verrattuna vuoteen 2000 kuulokojeiden ja sisédkorvaistutteiden yleisyydesséa on
tapahtunut merkittdvia muutoksia. Kuulokojeiden kayttd on vahentynyt melkein
30 prosentilla. Sisakorvaistutteiden kayttd on melkein kolminkertaistunut 12
vuoden aikana. Laaketieteen nakdkulmasta kuulovammaisuus on nykyisin pa-
rannettavissa oleva vamma laéketieteen kehittymisen ansiosta, joten kuulo-
vammaiset lapset pyritaan implantoimaan. Suurin osa kuulovammaisista lapsis-
ta syntyy kuuleville vanhemmille, joten implantointi saattaa olla vanhemmille

luonnollisin vaihtoehto.

Uskomme sisékorvaistutteiden yleistymisen vaikuttaneen my6s puhutun kielen
kayton yleistymiseen kuulovammaisten lasten keskuudessa. Kun lapsi on im-
plantoitu, kuulevien vanhempien on helppo jatkaa lapsen kielen ja kommuni-
koinnin kehittamista omalla puhutulla aidinkielellaédn. Ymparisto siis olettaa im-
plantoinnin jalkeen lapsen olevan kuuleva. YK:n yleissopimuksen 24. artiklassa
sanotaan, etta viittomakielen oppimista tulisi helpottaa ja viittomakielisen identi-

teetin omaksuminen tulisi mahdollistaa. Yleissopimuksen 21. artikla velvoittaa
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tunnustamaan viittomakielten kayton ja edistamaan sitd. Peilatessa artikloja
kyselyn tuloksiin, nayttaisi silta, etta yleissopimuksen siséltd ei niiltd osin taysin

toteudu.

Paivi Rainon tuoreen sisakorvaistutteita koskevan katsauksen mukaan (2012,
8) viittomakielen ja viittomien opettelua ei endd nahda tarpeellisena, koska var-
haislapsuudessa kuulovamman laadusta ei voida olla viela taysin varmoja. Ny-
kyisin istutehoidon tavoitteena on korjata kuulovika niin, ettd kommunikaatio on
mahdollista puhutun kielen kautta. Tamaéan takia viittomakielelle ja viittomille on
jaanyt kuulovammaisten lasten kommunikoinnissa marginaalinen rooli, ja viitto-
mataitoja pidetadn ylla enda vain tilanteita varten, joissa kuuleminen on hanka-
laa. (Rain0 2012, 8.)

Suurin osa eli 81 prosenttia lapsista kaytti kuulemisen apuvalinettd koko paivan
ajan, kun taas seitseman prosenttia lapsista ei kayttanyt apuvalinettd paivan
aikana lainkaan. Pelkastaan koulussa seka muutamia tunteja paivassa apuva-
linetta kaytti nelja prosenttia lapsista. Vain vahan kuulemisen apuvalinetta kaytti
paivan aikana myos nelja prosenttia lapsista.
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KUVIO 7. Kuulemisen apuvalineen kayttd (N=1116)
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5.3 Kuulovammaisten lasten varhaislapsuus

Tassa luvussa kasittelemme vanhempien saamaa ensitietoa kuulovammasta ja
perheiden kayttamia esiopetuspalveluita. SelvitAimme muun muassa ensitiedon
ja ohjauksen ajankohtaa ja paikkaa sekd sen laatua, perheen saamia opetus-
palveluita ja esiopetuspalvelun valintaa. Lisaksi tdssa luvussa kasittelemme
myds sitd, mistd vanhemmat ovat hankkineet lisatietoa kuulovammasta diag-

noosin jalkeen.

Kyselyssa selvitettiin, milloin vanhemmat olivat saaneet tietoa ja ohjausta en-
simmaisen kerran liittyen lapsensa kuulovammaan. Vanhemmista 56 prosenttia
kertoi saaneensa tietoa ja ohjausta diagnoosin yhteydessa. Jo ennen diag-
noosia, mahdollisen kuulovammaepailyn aikana, tietoa oli saanut 16 prosenttia
vanhemmista. Kuitenkin 28 prosenttia vanhemmista kertoi saaneensa tietoa ja

ohjausta vasta diagnoosin jalkeen.
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KUVIO 8. Ohjauksen ja ensitiedon saaminen (N=1134)

Verrattuna vuoteen 2000 tilanne ensitiedon saamisen osalta on parantunut.
Vuonna 2000 diagnoosin yhteydessa opastusta ja tietoa sai 38 prosenttia van-
hemmista, kun nykyisin yli puolet vanhemmista saa ensitiedon diagnoosin yh-
teydessa. Myo6s kuulovammaepailyksen yhteydessa saadun ensitiedon maara

on noussut 11 prosentista 16 prosenttiin. Nain ollen niiden vanhempien osuus,
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jotka saivat tietoa ja ohjausta vasta diagnoosin jalkeen, on laskenut. Viela
vuonna 2000 yli puolet vanhemmista eli 51 prosenttia sai tietoa vasta diagnoo-
sin jalkeen, kun nykyisin maara on enaa 28 prosenttia. Ensitietoa saadaan ny-

kyisin selvasti yha aikaisemmin, mika on hyva asia.

Vanhemmat saivat ensitietoa yleisimmin kuulokeskuksesta (31 %) tai korva-,
nena- ja kurkkutautien osastolta (27 %). Kuulovammadiagnoosi ja ensitieto saa-
tiin yleisimmin samasta paikasta. Luultavasti vanhemmat ovat saaneet ensitie-
don naissd paikoissa kuulovammadiagnoosin yhteydessa. Vanhemmista 14
prosenttia mainitsi saaneensa ensitiedon kuulovammasta jostakin muualta kuin

kyselylomakkeessa mainituista paikoista.
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KUVIO 9. Vanhempien saaman ensitiedon paikka (N=1110)
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Ensitietoon liittyvat asiat eivat ole 12 vuoden aikana muuttuneet merkittavasti.
Niin vuonna 2000 kuin 2012 eniten ensitietoa tarjosivat kuulokeskukset seka

korva-, nena- ja kurkkutautien poliklinikat.

Vanhemmat pitivat saamaansa ensitietoa hyvana (N=1124). Vanhemmista 90
prosenttia piti saamaansa ensitietoa hyodyllisena. Monipuoliseksi ja kattavaksi
saamansa ensitiedon koki 67 prosenttia vanhemmista. Vaikka ensitiedon laatua
pidettiin hyvana, sen maaraa pidettiin riittAmattomana. Vanhemmista yli puolet

eli 56 prosenttia ei pitdnyt saamaansa tietoa riittdvana.

Diagnoosin jalkeen suosituimpia lisatiedonkeruupaikkoja olivat internet ja van-
hempainyhdistykset. Naiden lisdksi vanhemmat hankkivat lisatietoa myods kuu-

lokeskuksesta ja korva-, nena- ja kurkkutautien osastolta.
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KUVIO 10. Diagnoosin jalkeen kuulovammasta tietoa hankittiin (N=1121)

Yleissopimuksen artiklaan 23 vedoten on hAmmentavaa, ettd internetista hae-
tun tiedon mé&ara diagnoosin saamisen jalkeen oli niin suuri. Artiklassa 23 vel-
voitetaan sopimuspuolia antamaan vammaisten lasten perheille laajasti tietoa jo
varhaisessa vaiheessa. Tietoa ei selvasti saada riittdvasti, koska internetiin tu-
keutuminen oli yleistd. Huomiomme heréatti se, ettd terveydenhuoltopalvelu oli
vasta kolmanneksi yleisin paikka, mistd vanhemmat hankkivat tietoa diagnoosin
jalkeen. Mietimme, tarkoittaako tama sitd, etta terveydenhuoltopalveluilla ei ole
riittavasti asiantuntijuutta kattavaan tiedon tarjoamiseen. Nama tiedot vanhem-
pien tiedonhankinnasta saivat pohtimaan terveydenhuollon resursseja tarjota

tietoa vanhemmille.
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Kyselyssa selvitettiin perheiden saamia opetuspalveluita littyen kommunikaa-
tiomuotoihin. Yli puolet vastanneista vanhemmista ja heidan perheistaan ei ollut
saanut opetusta viittomakielessa, tukiviittomien kaytdssa, vinkkipuheessa tai
muissa kommunikaatiomenetelmissd (N=1112). Viittomakielen opetusta oli
saanut vain 36 prosenttia perheista, vinkkipuheen opetusta 21 prosenttia, tuki-
viittomien kayton opetusta 20 prosenttia ja muissa menetelmissé opetusta oli
saanut vain 13 prosenttia perheista. Aideista opetukseen oli osallistunut 567 ja
isid 332. Muita perheenjasenia opetukseen oli osallistunut 176 (N=611). Vuo-
delta 2000 tutkittua tietoa oli saatavilla vain viittomakielenkurssien osalta. Viit-
tomakielenopetusta saaneiden maara oli 12 vuodessa laskenut huomattavasti.
Kun vuonna 2000 viittomakielenopetusta oli saanut yli puolet eli 54 prosenttia

perheistd, niin vuoteen 2012 maara oli laskenut 36 prosenttiin.

Sisakorvaistutehoidon tulokset ovat ristiriitaisia ja niiden hyoty vaihtelee riippuen
siitd, mista nakokulmasta asiaa lahestyy. Taméan takia onkin ihmeellista kuinka
harva perhe on saanut eri kommunikaatiomenetelmien opetusta. Yhteiskunta
on rakentunut niin, etta kuurous pyritdan parantamaan ja oletetaan, etta tekniik-
ka ratkaisee ongelmat. Onko niin, etta lagkarit ovat ottaneet lingvistien paikan,
ja lausunnoillaan, liittyen kuulovammaisen lapsen kommunikointiin, saattavat
estaa lapsen kielenkehityksen kokonaisvaltaisen toteutumisen? Kuinka paljon
ladkareilla ylipdataan on puolueetonta tietdmysta ei-puhutuista kielista? YK:n
yleissopimuksen artiklassa 26 kuitenkin velvoitetaan sopimuspuolia jarjesta-
maan laaja-alaisia kuntoutuspalveluita, joihin me katsomme myo6s eri kommuni-
kaatiomuotojen opetuksen kuuluvan. Tutkimuksen tulosten valossa tama artikla

ei nayttaisi taysimittaisesti toteutuvan.

Ennen esikouluikaa 43 prosenttia lapsista kavi tavallista paivakotia (N=1060).
Kuurojen lasten erityispaivakotia kavi 23 prosenttia lapsista. Muita yleisia per-
heiden kayttamia palveluita olivat vanhempainyhdistysten palvelut (28 %) ja

kuntoutusohjelmat (25 %).
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KUVIO 11. Perheiden kayttamaét palvelut ennen esikouluikda (N=1060)

Kysymyksen asettelun eroavaisuuksien vuoksi tulokset vuosilta 2000 ja 2012
eivat olleet helposti suoraan vertailtavissa. Nayttaisi kuitenkin silta, etta kaytetyt
esikoulupalvelut ovat pysyneet lahes samana 12 vuoden ajan. Esimerkiksi
vuonna 2000 tavalliseen paivahoitoon osallistui 44 prosenttia kuulovammaisista

lapsista ja vuonna 2012 43 prosenttia kuulovammaisista lapsista.

Vanhempia pyydettiin arvioimaan ammattilaisilta saamaansa tukea. Vanhempi-
en arviot painottuivat positiivisen arvion puolelle. Hyvaksi tuen arvioi 31 prosent-
tia vanhemmista ja 22 prosenttia riittavaksi. Erinomaisen arvosanan tuelle antoi
19 prosenttia vanhemmista. Heikoksi tuen arvioi 18 prosenttia vastanneista
vanhemmista ja erittain heikoksi 6 prosenttia. Taysin ilman tukea ammattilaisilta
oli jaanyt 4 prosenttia kuulovammaisten lasten vanhemmista. Kyselyssa van-
hemmilta tiedusteltiin, oliko heitd kehotettu keskustelemaan samassa tilantees-
sa olevien vanhempien kanssa. Vanhemmista 67 prosentille oli ehdotettu kes-

kusteluja liittyen kuulovammaisen lapsen kasvattamiseen (N=1105).
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KUVIO 12. Vanhempien antama arvio ammattilaisilta saamalleen tuelle (N=1119)

5.4 Kuulovammaisten lasten koulutus

Tassé luvussa kasittelemme kuulovammaisten lasten koulutusta ja vanhempien
mielipiteitd kuulovammaisille tarjotusta opetuksesta. Selvitamme missa kuulo-
vammaiset lapset kayvat koulua, onko heilla kuuroja tai huonokuuloisia ystavia
tai roolimalleja niin koulussa kuin koulun ulkopuolella ja millaisia tukitoimia he
voivat koulussa kayttaa. Liséksi tassa luvussa kasitellddn myos vanhempien
tuntemuksia ja huolenaiheita liittyen kuulovammaisen lapsensa koulutukseen ja

tulevaisuuteen.

Lapsista yli puolet eli 59 prosenttia kavi tavallista |&hikoulua (N=995). Kuurojen
ja huonokuuloisten erityiskoulua kavi 24 prosenttia ja perusopetukseen kuulo-
vammaisten luokassa osallistui seitseméan prosenttia lapsista. Tavallisen koulun
yhteydessé olevassa erityisluokassa koulua kavi niin ikaan seitseman prosenttia
lapsista. Hyvin pieni osa eli kolme prosenttia kuulovammaisista lapsista kavi

erityiskoulua, joka oli tarkoitettu lapsille, joilla on erityistarpeita.
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KUVIO 13. Missa lapsenne kavi/kay koulua (N=995)

Kuulovammaisten lasten sijoittumisessa koulumaailmaan ei ole tapahtunut suu-
ria muutoksia 12 vuoden aikana. Niin vuonna 2000 kuin 2012 suurin osa kuulo-
vammaisista lapsista kavi tavallista koulua ja vain pieni osa lapsista kavi erityis-
koulua. Lasten maarissa on kuitenkin tapahtunut suuria muutoksia. Yha use-
ampi lapsi kay tavallista lahikoulua, integroitujen lasten osuus on kasvanut 45
prosentista 59 prosenttiin. Samalla kuurojen ja huonokuuloisten erityiskoulua
kayvien lasten maara on huomattavasti vahentynyt. Vuonna 2000 tavallista |&-
hikoulua ja kuulovammaisten lasten erityiskoulua kavi lahes yhta moni kuulo-
vammainen lapsi, mutta 12 vuodessa kuulovammaisten erityiskoulua kayvien
lasten maaréa on vahentynyt l&hes puoleen. Myds kuulovammaisten yksikdssa

koulua kayvien osuus on laskenut 12 vuoden aikana.

Muiden kuurojen ja huonokuuloisten lasten kanssa koulussa oli tekemisissa
vahan yli puolet eli 54 prosenttia lapsista (N=1066). Koulun ulkopuolella kuulo-
vammaisten lasten kanssa oli tekemisissé 68 prosenttia lapsista. Kontaktit mui-
hin kuulovammaisiin lapsiin ovat 12 vuodessa vahentyneet. Vuonna 2000 kou-
lussa muiden kuulovammaisten lasten kanssa tekemisissa oli 71 prosenttia lap-
sista. Uskomme yhteyksien vAdhenemista koulussa selittdvan sen, etta yha use-
ampi kuulovammainen lapsi integroidaan tavalliseen l&hikouluun, missad he

useimmiten ovat ainoita kuulovammaisia lapsia.



39

Uskomme implantoinnin vaikuttaneen lasten integroimiseen tavallisiin l&ahikou-
luihin. Hyva asia on se, ettd YK:n yleissopimuksen 24. artiklassa mainittu oikeus
koulutukseen toteutuu Euroopan alueella myds kuulovammaisten lasten osalta.
Vaikka oikeus koulutukseen toteutuu, niin silti voidaan kyseenalaistaa sita,
kuinka se toteutuu. Rainon katsauksen mukaan (2012, 13) esimerkiksi opetuk-
sen seuraaminen ja ymmartaminen puheella saattaa vaatia lapsilta runsaasti
ponnisteluja. Esimerkiksi oppimissiséaltdjen syvallinen ymmartaminen saattaa

vaatia tuekseen viittomien kayttda, vaikka lapsella olisikin sisdkorvaistute.

Artikla 24 velvoittaa jarjestamaan kuulovammaisten lasten koulutusta mahdolli-
simman tarkoituksenmukaisilla tavoilla. Mietimmekin, onko lasten integroiminen
kuulevien kouluun mahdollisimman tarkoituksenmukaista, silla tavallisiin I&hi-
kouluihin ei valttaméatta kerddnny osaamista kuulovammaisuudesta, viittomises-
ta ja sen mahdollisista hyodyista. Toisaalta muita mahdollisuuksia ei valttamatta
ole tarjolla, silla pienissa kaupungeissa voi olla vain yksi kuuro lapsi, eika lap-
sen kouluttaminen kaukana kotoa ja omista vanhemmista valttamatta ole lap-
sen edun mukaista. Toisaalta, jos implantointi ei olisi niin yleista, niin kuulo-
vammaisia lapsia saattaisi kerdéntya alueittain sen verran, etta heidan koulut-
tamisensa ryhmittdin saattaisi olla mahdollista. Esimerkiksi Suomessa kuulo-
vammaiset lapset ovat alkaneet keskittya tiettyihin kouluihin, jotta he saisivat
opetusta omalla aidinkielellaan (Rissanen 2013). Asiaa voi tarkastella monista
nakokulmista, mutta implantointi kuitenkin varmasti vaikuttaa siihen, etta kuulo-

vammaisten lasten koulutus ei aina toteudu tarkoituksenmukaisimmalla tavalla.

Aikuisia kuuroja ja huonokuuloisia roolimalleja oli koulussa 26 prosentilla lapsis-
ta (N=1057). Koulun ulkopuolella kuuroja ja huonokuuloisia aikuisia roolimalleja
oli 35 prosentilla lapsista. Aikuisten roolimallien m&éra on 12 vuodessa laske-
nut. Koulussa kuulovammainen roolimalli vuonna 2000 oli 39 prosentilla lapsis-

ta, kun vuonna 2012 roolimalleja oli vain 26 prosentilla lapsista.

Koulussa oppimisen tukena lapsille tarjottiin useimmiten puheterapiaa ja kielen-
opetusta (N=905). Lisaksi FM-laitteen kayttd oppimisen tukena oli melko yleista.
Melko suuri osa lapsista sai tuekseen koulussa joko resurssiopettajan tai pate-

vOityneen kuurojen opettajan.
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KUVIO 14. Lapset kayttivat koulussa oppimisen tukena (N=905)

Puheterapia ja kielenopetus ovat olleet kaytetyimpia oppimista tukevia palvelui-
ta 12 vuoden ajan. Edella mainittujen palveluiden kayttd on jopa vahan lisaan-
tynyt 12 vuodessa. Myos FM-laitteiden kayttbmahdollisuudet ovat parantuneet.
Tata selittda varmastikin se, etta tekniikka ja sen saatavuus ovat parantuneet.
Taman takia mielestamme on outoa, etté induktiosilmukoiden ja tietokoneiden
kayton yleisyys on vahentynyt 12 vuodessa. Patevdityneen kuurojen opettajan

saaminen oppimisen tueksi oli véhentynyt huomattavasti.

Vanhempia huolestuttivat lasten koulunkdynnin suhteen tasapuolisesti kaikki
koulutukseen liittyvat osa-alueet (N=987). Mikaan osa-alueista ei noussut ylitse
muiden, vaan vanhempien huoli kohdistui selvasti lastensa koulutukseen koko-
naisuudessaan. Lahes kaikki vanhemmat eli 81 prosenttia osallistui jollakin ta-

valla lapsensa koulunkayntiin (N=994).
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KUVIO 15. Vanhempia askarruttavat seikat kuulovammaisen lapsen koulunkdynnin suhteen

(N=987)

Kuvio 15 tarjoaa hyodyllista tietoa esimerkiksi poliittisen paatéksenteon tueksi.

YK:n yleissopimuksen 24. artiklassa kasitelladn kaikkia ylla olevan kuvaajan

osa-alueita. Taman vuoksi olisi tarke&a, ettda vanhempien huolenaiheita voitai-

siin lievittaa, silla jos YK:n yleissopimusta noudatettaisiin, niin ndiden asioiden

ei tulisi huolettaa vanhempia.

Yhteiskunnan tarjoamiin koulunkayntimahdollisuuksiin tyytyvéaisia oli lahes puo-

let eli 49 prosenttia vanhemmista (N=1039). Vanhemmista 30 prosenttia ei kui-

tenkaan pitanyt yhteiskunnan tarjoamia mahdollisuuksia riittavina.
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KUVIO 16. Mielestani yhteiskunnan lapselleni tarjpamat koulunkayntimahdollisuudet ovat riitta-

vat (N=1039)
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Vuodesta 2000 vanhempien mielesta yhteiskunnan tarjoamat koulutusmahdolli-
suudet olivat parantuneet. Vuonna 2000 tyytyvaisia oli 39 prosenttia vanhem-

mista, kun taas vuonna 2012 tyytyvaisia oli 49 prosenttia vanhemmista.
Vanhemmat olivat tyytyvaisia koulutuksen tasoon (N=1028). Yli puolet eli 53

prosenttia vanhemmista piti lastensa saaman koulutuksen tasoa riittdvana. Kui-

tenkin 21 prosenttia vanhemmista oli tyytymattomia koulutuksen tasoon.
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KUVIO 17. Mielestani lapseni saaman koulutuksen taso on riittava (N=1028)

Koulutuksen tasoon tyytyvaisten vanhempien maara on 12 vuodessa kasvanut.
Prosentuaalista nousua ei ole tapahtunut paljoa koulutuksen tasoon liittyen,

mutta tyytyvaisyys oli kuitenkin noussut.
Lapsensa koulutukseen liittyviin valintoihinsa vanhemmat olivat tyytyvaisia

(N=1033). Vanhemmista 32 prosenttia oli erittdin tyytyvaisia ja 54 prosenttia

tyytyvaisia tekemiinsa valintoihin.
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KUVIO 18. Olen tyytyvainen lapseni koulunkayntiin liittyviin valintoihini (N=1033)
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Vanhempien tyytyvaisyys nayttaa kohdistuvan annettuihin mahdollisuuksiin ja
tehtyihin valintoihin. Tassa vaiheessa taytyy ottaa huomioon kyselysséa kaytetty
sana tyytyvaisyys. Se, ettd vanhemmat ovat tyytyvaisia edelld mainittuihin asi-
oihin, ei automaattisesti tarkoita sita, ettd vanhemmat antavat kyseisille asioille
hyvan arvosanan. Esimerkiksi lasten saaman koulutuksen tasoa kysymysten
vaittamat eivat arvota. Asioihin voi olla tyytyvainen, mutta niille voi silti antaa
huonon arvosanan, jos kysymyksen asettelu olisi toisenlainen. Taméa seikka

tulee hyvin ilmi jaljempéana esitellyissd mielipidekysymysten vastauksissa.

Kuulevien ja kuulovammaisten lasten koulutusta eritasoisena piti 42 prosenttia
vanhemmista (N=1049). Taysin eritasoisena koulutusta piti 15 prosenttia van-

hemmista.
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KUVIO 19. Mielestani kuurot ja huonokuuloiset lapset saavat samantasoisen koulutuksen kuin
kuulevat lapset (N=1049)

Mielipiteet koulutusten eritasoisuudesta ovat 12 vuoden aikana pysyneet sama-
na. Jyrkintd kantaa edustavien vanhempien méaaréa on hieman pudonnut, mutta

kokonaiskuva on kuitenkin pysynyt samanlaisena.

Kuulovammaisten nuorten jatko-opintomahdollisuuksia vanhemmat pitivat huo-
nompina kuin kuulevien nuorten mahdollisuuksia (N=1038). Epatasa-arvoisina
mahdollisuuksia piti 49 prosenttia vanhemmista. Taysin eri mieltd kuvion 20

vaittdman kanssa oli 20 prosenttia vanhemmista.
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KUVIO 20. Mielestani kuuroilla ja huonokuuloisilla lapsilla on tasavertaiset jatko-
opintomahdollisuudet kuuleviin lapsiin verrattuna (N=1038)

Jatko-opintomahdollisuuksiin liittyvat tunteet ja mielipiteet eivat ole 12 vuodessa
muuttuneet merkittavasti. Prosentuaalisia muutoksia on tapahtunut, mutta ylei-

nen mielipide jai epatasa-arvon puolelle.

Kuulovammaisten nuorten tyollistymismahdollisuuksia verrattuna kuuleviin nuo-
riin vanhemmat pitivat epatasa-arvoisina (N=1035). Yli puolet eli 51 prosenttia
vanhemmista piti mahdollisuuksia huonoina. Erittdin huonoiksi mahdollisuudet

koki 29 prosenttia vanhemmista.
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KUVIO 21. Mielestéani kuuroilla ja huonokuuloisilla nuorilla on tasavertaiset tydllistymismahdolli-
suudet kuuleviin nuoriin verrattuna (N=1035)

Vanhempien kannat ovat 12 vuodessa vahan lieventyneet, mutta silti vanhem-

mat pitavat edelleen mahdollisuuksia huonoina.

Tyytymattémyyden ja eriarvoisuuden tuntemukset eivét siis ole 12 vuoden aika-
na kadonneet mihink&&n. Edelleenkin seka koulutus ettd tuleva tydelamé poik-
keavat vanhempien mielestd kuulevien lasten ja nuorten mahdollisuuksista.

YK:n yleissopimuksen 24. artiklan mukaan myds vammaisilla henkil6illa pitaisi



45

olla yhdenvertaiset mahdollisuudet jatkokoulutukseen ja elinikdiseen oppimi-
seen. Vanhempien mielipiteista voi paatella, ettd kyseinen artiklan kohta ei to-
teudu. Kuulevien nuorten mahdollisuudet kouluttautua koetaan paljon parem-

miksi kuin kuulovammaisten nuorten mahdollisuudet.

Epatasa-arvoinen koulutus saattaa vaikuttaa tyollistymiseen, jota vanhemmat
pitivat huonona. YK:n yleissopimuksen 27. artiklan mukaan vammaisilla henki-
I6illa pitaisi olla yhdenvertaiset mahdollisuudet tyéskennella muiden kanssa.
Vanhemmat kuitenkin selvasti kokevat, etta heidan lastaan tullaan syrjimaan
tydelamassa vammaisuuden vuoksi, mink& yleissopimuksen 27. artikla kieltaa.
Artikla ei mielestamme toteudu, ja se saattaa olla yksi vaikeimmista artikloista
toteuttaa muun muassa yhteiskuntaan juurtuneiden asenteiden vuoksi. Esimer-
kiksi Suomessa vuonna 2012 kuulovammaisten tyottomyysprosentti oli 20,8,
kun koko vaeston tyottomyysprosentti oli 7,2 (Yle Uutiset 4.9.2012). Muuhun
vaestdon verrattuna luku on huolestuttavan suuri. Syrjimista vammaisuuden
takia voi olla vaikea valvoa tydelamassa. Usein se on vammaisesta henkilosta

kiinni, tekeekd han valituksen siita, ettei hanta palkata vammansa takia.

5.5 Kuulovammaisten lasten integroituminen yhteiskuntaan

Tassa luvussa kasittelemme lasten integroitumista ymparoivaan yhteiskuntaan.
Tassa yhteydessa tarkoitamme integroimisella sit, ettéd kuulovammaisilla lapsil-
la on mahdollisuus osallistua yhteiskunnan tarjoamaan tietoon ja palveluihin
tasavertaisesti kuulevien kanssa. Selvitamme eri teknisten apuvélineiden ja pal-
veluiden kayttomahdollisuuksia niin kotona kuin kodin ulkopuolellakin. Lisaksi

kasittelemme vanhempien mielipiteita liittyen edella mainittuihin asioihin.

Yleisimpia kotoa loytyvia teknisia apuvalineitéd olivat halytyskeskus ovikelloa,
puhelinta ja palovaroitinta varten seka FM-laite (N=604). Kotitalouksissa oli kay-
tossd melko usein liséksi induktiosilmukka tai jokin muu kuin listalla mainittu
tekninen apuvdline. Vahaisesta vastaajamaarasta johtuen voi paatella, ettd ko-

tona kaytettavat tekniset apuvalineet eivat ole kovin yleisia kuulovammaisten
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lasten keskuudessa. Huomattavasti yleisemmassé kaytossa olivat kuulemiseen

liittyvat apuvalineet.
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KUVIO 22. Kotona kaytettavissa olevat tekniset apuvdlineet (N=604)

Kotona kaytettavissa olevien teknisten apuvalineiden kayttd ja yleisyys eivat
olleet 12 vuodessa huomattavasti muuttuneet. Kotoa l6ytyva halytyskeskus on
ollut 12 vuoden ajan yleisin kotoa loytyva tekninen apuvdline. Ainoastaan vi-
deopuhelimen kayttémahdollisuudet ovat 12 vuodessa yleistyneet huomatta-

vasti.

Kuviossa 22 luetellun tekniikan saatavuutta piti hyvana 44 prosenttia vanhem-
mista (N=805). Vanhemmista 33 prosenttia oli sitd mieltd, ettad teknologian saa-
tavuus ei ole edes tyydyttavalla tasolla. Tyytyvaisyys on noussut vuodesta 2000
jonkin verran, mutta ei kuitenkaan merkittavasti eika yli 50 prosentin. YK:n
yleissopimuksen 26. artiklassa velvoitetaan sopimuspuolia huolehtimaan apu-
valineteknologian saatavuudesta. Vanhempien mielipiteiden mukaan tama ei

toteudu kunnolla.

Kyselyssa selvitettiin tekstityksen, tulkkauksen ja induktiosilmukan kayttdmah-

dollisuuksia julkisissa palveluissa (N=784). Tekstitysta oli tarjolla eniten televi-



47

sio-ohjelmissa, elokuvateattereissa seka julkisissa kulkuvalineissa. Viittomakie-
len tulkkausta kaytettiin eniten liikuntahalleissa/kuntosaleilla ja nuorisotaloilla.
Myds terveyspalveluissa ja julkisissa virastoissa viittomakielen tulkkauksen
kayttd oli melko yleista. Induktiosilmukkaa oli mahdollista kayttaa eniten teatte-
reissa ja elokuvateattereissa. Induktiosilmukka oli yleinen terveyspalveluiden ja
virastojen yhteydessa, mutta ei kuitenkaan yhta yleinen kuin viittomakielen tulk-
kaus.

Televisio-ohjelmat

Elokuvateatteri

Teatteri

Liikuntahallifkuntosali

Muorisotalo

Julkiset kulkuvalineet

Terveyspalvelut

Julkiset virastot

Muu, milka:

B Tekstitys  Viittomakielen tulkkaus B Induktiosiimukka

KUVIO 23. Tekstityksen, viittomakielen tulkkauksen ja induktiosiimukan kéytt6-mahdollisuudet
julkisissa tiloissa ja palveluissa (N=784)
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Vuodesta 2000 tekstityksen, viittomakielen tulkkauksen ja induktiosilmukan
kayttomahdollisuudet olivat parantuneet. Esimerkiksi tekstitysten yleisyys on
kasvanut merkittavasti. Myos viittomakielen tulkkauksen saatavuus eri palve-
luissa on kaksinkertaistunut vuodesta 2000. Induktiosilmukoiden mé&éra on kas-
vanut, mutta sen kasvu ei kuitenkaan ylla tekstityksen ja viittomakielen tulkka-
uksen tasolle.

Viittomakielen tulkkauspalvelun saatavuutta piti riittdvana 37 prosenttia van-

hemmista (N=667). Riittaméattomana tulkkauspalveluiden saatavuutta piti 33
prosenttia ja taysin riittAmattomana 20 prosenttia vanhemmista.
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KUVIO 24. Mahdollisuutemme saada viittomakielen tulkin palveluita on mielestani riittava
(N=667)

Yleisesti tyytyvaisyys on parantunut 12 vuoden aikana. Vuonna 2000 vain 19
prosenttia vanhemmista piti tulkkauspalveluiden saatavuutta riittdvana, eli nou-
sua on tapahtunut 20 prosentin verran. Vaikka tyytyvaisyys oli noussut, viitto-
makielen tulkin saatavuuteen kokonaisuudessaan ei vielak&an oltu kovin tyyty-

vaisia.

Vanhemmat olivat tyytymattémia tekstitysten maaraan ja laatuun (N=921). TV-
kanavien tarjoamia tekstityksia piti riittAmattdmana 46 prosenttia vanhemmista.

Tekstityksia riittdvana piti 30 prosenttia vanhemmista.
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KUVIO 25. Paikallisten ja valtakunnallisten TV-kanavien tarjoamien ohjelmien tekstitysten maa-
ré ja laatu ovat mielestani riittévéat (N=921)

Tekstityksiin tyytyvaisten vanhempien maara on kaksinkertaistunut 12 vuodes-
sa. Tyytyvaisid vanhemmista oli vuonna 2000 vain 12 prosenttia, kun nyt tyyty-
vaisia on 30 prosenttia. Tyytymattdmien vanhempien maara on pysynyt lahes

samana 12 vuoden ajan.
Induktiosilmukoiden maaraa riittdvana julkisissa tiloissa piti 21 prosenttia van-

hemmista (N=669). Yli puolet eli 51 prosenttia vanhemmista oli sitd mielta, etta

induktiosilmukoita ei ole riittavasti julkisissa tiloissa.
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KUVIO 26. Mielestani induktiosilmukoita on julkisissa tiloissa riittavasti (N=669)

Kuurouden vyleiseen huomioimiseen vanhemmat eivat olleet tyytyvaisia
(N=1013). Puolet vanhemmista piti kuurouden yleistd huomioimista huonona.
Erittain huonosti kuurous otettiin huomioon 37 prosentin mielestd. Vanhemmista

vain 11 prosenttia oli sitéd mieltd, ettd kuuroutta huomioidaan riittavasti.
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KUVIO 27. Mielestani kuurous otetaan yleisesti riittdvan hyvin huomioon (N=1013)

Verrattuna vuoteen 2000 vanhempien mielipiteet eivéat olleet muuttuneet merkit-
tavasti. Tyytyvaisten vanhempien osuus oli noussut vain muutamalla prosent-
tiyksikolla eli vanhemmat eivat ole vielak&an tyytyvaisia siihen, kuinka kuulo-

vammaisuus otetaan yleisesti huomioon.

Mahdollisuuksia kommunikoida julkisissa liikennevdlineissa riittamattémina piti
48 prosenttia vanhemmista (N=944). Taysin riittdmattominad mahdollisuuksia piti
35 prosenttia. Vahintaankin tyydyttavina mahdollisuuksia piti vain 17 prosenttia

vanhemmista.
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KUVIO 28. Mielestani kuurojen henkildiden mahdollisuudet kommunikoida julkisissa kulkuvali-
neissa on tyydyttavat (N=944)

Mahdollisuuksia kommunikoida julkisten terveyspalveluiden yhteydessa pidettiin
huonoina (N=934). Vanhemmista 50 prosenttia oli tyytymattémia mahdollisuuk-
siin kommunikoida julkisten terveyspalveluiden yhteydessa. Mahdollisuuksia

erittdin huonoina piti 34 prosenttia vanhemmista.
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KUVIO 29. Mielestani kuurojen henkildiden mahdollisuudet kommunikoida terveyspalveluiden
kayton yhteydessa ovat tyydyttavat (N=934)

Mahdollisuuksia kommunikoida julkisissa virastoissa pidettin huonoina
(N=920). Tyytymattomia kommunikointimahdollisuuksiin julkisissa virastoissa oli
51 prosenttia vanhemmista. Erittdin tyytymattémia kommunikointimahdollisuuk-

siin oli 38 prosenttia vanhemmista.
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KUVIO 30. Mielestéani kuurojen henkiléiden mahdollisuudet kommunikoida julkisissa virastoissa
ovat tyydyttavat (N=920)

Yleinen tyytymattdomyys on huolestuttavaa, silla YK:n yleissopimuksessa on
useita artikloja, jotka koskevat tiedonsaannin esteettomyytta. Artiklassa kaksi on
maadritelty kaikille sopiva suunnittelu sellaiseksi ohjelmien ja palvelujen suunnit-
teluksi, etta kaikki voivat kayttaa niita ilman mukautuksia ja erikoissuunnittelua
mahdollisimman laajasti. TAma maaritelma ei kuitenkaan sulje pois vammais-

ryhmien mahdollisesti tarvitsemia apuvalineita.

Artiklassa yhdeksan kasitelladn esteetdonta paasya niin ymparistoon kuin tietoon
ja viestintddn. Sopimuspuolien tulisi toteuttaa asianmukaiset toimenpiteet, joi-
den avulla esteettomyys toteutuisi. Esteettomyyden periaatteita tulisi soveltaa

kaikkialla julkisista kulkuvalineista rakennuksiin. Artiklassa mainitaan muun mu-
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assa viittomakielen tulkit, viestintateknologia ja opasteet. Artiklassa 21 kasitel-
l&&n tiedonsaantia. Sopimuspuolien tulisi tarjota kaikki informaatio my6s vam-
maisille henkildille oikea-aikaisesti ja ilman lisdkuluja. Erilaiset kommunikaatio-

menetelmat tulisi hyvaksya ja niiden kayttda tulisi helpottaa.

Vammaisilla tulisi olla paasy kulttuurielamaan ja vapaa-ajantoimintaan artiklan
30 mukaan. Kulttuurin tulisi olla kaikkien saatavilla alkaen televisio-ohjelmista
korkeakulttuuriin. Artikla 30 takaa oikeuden kulttuuri- ja kieli-identiteetin sailyt-
tamiseen, esimerkiksi viittomakielta ja kuurojen kulttuuria tulisi tunnustaa ja tu-
kea. Kun naita artikloja vertaa tutkimuksen tuloksiin ja vanhempien mielipitei-
siin, voidaan sanoa, etta tiedon esteettomyys ei toteudu. Vanhemmat olivat tyy-
tymattomia palveluissa saatavilla oleviin mukautuksiin. Tuloksista siis nousi esil-
le eri palveluiden huono laatu ja riittdméattoémyys. Esteettomyyden nakokulmasta
katsottuna kehitettavaa on viela paljon.

5.6 Vanhempien saama tuki

Tassa luvussa kasittelemme vanhempien saamaa tukea. Selvitamme kuinka
paljon vanhemmat ovat saaneet taloudellista tukea kuulovammasta aiheutunei-
siin kuluihin ja mit& mieltd he tasta tuesta ovat. Lisdksi kartoitamme emotionaa-

lista tukea, sen saamista ja laatua.

Kyselyssé selvitettiin kuulovammaisuudesta aiheutuneiden kulujen kustantajaa.
Useimmiten vanhemmat kustansivat itse tekstipuhelimen ja omat kurssinsa.
Muut kuulovammasta aiheutuneet kustannukset hoiti suurimmaksi osaksi valtio.
Valtio ei siis ole jattdnyt kustannusten hoitamista taysin vanhempien vastuulle.
Eri riippumattomat jarjestot eivat osallistuneet merkittavasti kuulovammasta ai-

heutuneisiin kuluihin.
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KUVIO 31. Kuulovammasta aiheutuneiden kustannusten maksaja (N=1127)
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Vanhempien itse hoitamien kustannusten osalta ei ole saatavilla tietoa vuodelta
2000. Tietoa on osittain saatavilla vain valtion ja rippumattomien jarjestéjen
osalta. Niin vuonna 2012 kuin vuonna 2000 valtio kustansi suurimman osan
kuulovammasta aiheutuneista kuluista. Riippumattomat jarjestot eivat osallistu-

neet merkittavasti kuluihin mydskaan vuonna 2000.

Vanhemmista 48 prosenttia oli tyytyvaisia saamaansa tukeen kuuron lapsen
vanhempana (N=1099). Tukeen tyytymattomia oli kolmasosa eli 32 prosenttia
vanhemmista. Vanhempien saama tuki kuulovammaisen lapsen vanhempana

sai siis melko hyvan arvosanan.
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KUVIO 32. Olen tyytyvainen saamaani tukeen kuuron lapsen vanhempana (N=1099)

Yleisesti vanhempien tyytyvaisyys saatuun tukeen oli laskenut 12 vuoden aika-
na. Tukeen tyytyvaisten vanhempien osuus oli laskenut 56 prosentista 48 pro-
senttiin. Tyytymattdmien vanhempien maara oli taas kasvanut. Muutokset eivat
olleet suuria eivatkd ne muuttaneet kokonaiskuvaa. Se tosiasia on otettava

huomioon, etta tyytyméattémyys oli kasvanut.

Teknisten apuvalineiden hankintaan tarkoitettuun taloudelliseen tukeen oltiin
tasaisesti seka tyytyvaisia etta tyytymattomia (N=1090). Tyytyvaisid teknisten
apuvalineiden hankintaan kohdistettuun tukeen oli 32 prosenttia vanhemmista
ja tyytymattomia oli 37 prosenttia vanhemmista. Taysin tyytymaéattémia tukeen ol
kuitenkin 22 prosenttia vanhemmista, mika tarkoittaa sita, etta yleisarvosana

teknisiin apuvalineisiin tarkoitettuun taloudelliseen tukeen jd& melko huonoksi.
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KUVIO 33. Olen tyytyvadinen teknisten apuvdlineiden hankintaan tarkoitettuun taloudelliseen
tukeen (N=1090)

Viittomakielen tulkin palkkaamiseen tarkoitettuun taloudelliseen tukeen van-
hemmat olivat yleisesti ottaen tyytymattémia (N=587). Vanhemmista 42 pro-
senttia oli tyytymattomia tukeen. Taysin tyytymattomia tulkin palkkaamiseen
tarkoitettuun tukeen oli 22 prosenttia vanhemmista. Vain kolmasosa eli 29 pro-

senttia oli tyytyvaisid saamaansa tukeen.
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KUVIO 34. Olen tyytyvadinen viittomakielen tulkin palkkaamiseen tarkoitettuun taloudelliseen
tukeen (N=587)

Puhekielen tueksi kaytettavien kommunikaatiomenetelmien kayttokuluihin tar-
koitettuun taloudelliseen tukeen ei mydskaan oltu tyytyvaisia (N=791). Van-
hemmista 31 prosenttia oli sitd mielta, etta tuki oli riittavaa. Riittdmattomana

tukea piti 43 prosenttia ja taysin riittAmattomana 20 prosenttia vanhemmista.
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KUVIO 35. Olen tyytyvainen puhekielen tueksi kaytettavien kommunikaatiomenetelmien kaytto-
kuluihin tarkoitettuun taloudelliseen tukeen (N=791)

Viittomakielen kursseihin tarkoitettuun taloudelliseen tukeen taysin tyytyméatto-
mia oli lahes kolmasosa eli 27 prosenttia vanhemmista (N=622). Vanhemmista
tyytymattomia oli 40 prosenttia. Vain 29 prosenttia vanhemmista oli tyytyvaisia

viittomakielen kursseihin osoitettuun taloudelliseen tukeen.
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KUVIO 36. Olen tyytyvainen viittomakielen kursseihin tarkoitettuun taloudelliseen tukeen
(N=622)

Puhekielen kommunikaatiokursseihin tarkoitettuun taloudelliseen tukeen oltiin
tyytymattomia (N=709). Lahes puolet eli 49 prosenttia vanhemmista oli tyyty-

mattdmia saamaansa taloudelliseen tukeen. Vanhemmista 23 prosenttia oli tyy-

tyvaisia ja 24 prosenttia taysin tyytymattdmia saamaansa tukeen.
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KUVIO 37. Olen tyytyvainen puhekielen kommunikaatiokursseihin tarkoitettuun taloudelliseen
tukeen (N=709)

Verrattuna vuoden 2000 tuloksiin suuria muutoksia ei ole vanhempien mielipi-
teissa tapahtunut. Yleisesti muutokset olivat vain muutaman prosentin luokkaa
eli eri osa-alueisiin tarkoitettuun taloudelliseen tukeen ollaan 12 vuoden aikana

oltu yhtajaksoisesti tyytymattomia.

Taloudelliseen tukeen liittyvissd kysymyksissa huomiomme kiinnittyi alhaisiin
vastaajamaariin. Koska kyselyssa ei ollut en osaa sanoa —vaihtoehtoa, tulkit-
simme vastamaatta jattamisen mielipiteen puuttumiseksi. Mielipiteen puuttumi-
sen voi tulkita myos niin, ettéd kyseisestéa asiasta ei ole kokemusta. Artiklassa 26
kasiteltavan kuntoutuksen pitéisi olla itsestdanselvyys. Alhainen vastaajamaara
paljastaa kuitenkin, etta kuntoutus ei taida aina olla itsestaan selvaa. Esimer-
kiksi vain noin puolet vanhemmista osasi vastata kysymyksiin liittyen kommuni-
kaatiokursseihin. Se, ettéa vain puolet vanhemmista osasi vastata kysymyksiin
oli ennustettavissa. Jo luvussa 5.3 kay ilmi, ettd suurin osa perheista ei ole saa-
nut opetusta eri kommunikaatiomenetelmissa. Suurin osa vastanneista piti
kursseihin kohdistettua taloudellista tukea heikkona eli luultavasti he olisivat

osallistuneet kursseihin useammin, mikali se olisi ollut mahdollista.

Viittomakielen tulkin palkkaamiseen tarkoitettuun taloudelliseen tukeen liitty-
vaan kysymykseen tuli vahiten vastauksia koko kyselyn monivalintakysymyksis-
td. Kysymykseen vastanneista suurin osa ei ollut tyytyvaisia tulkin palkkaami-
seen osoitettuun taloudelliseen tukeen. Yleissopimuksessa kuitenkin mainitaan
kuulovammaisten oikeus kayttaa koulutettuja viittomakielen tulkkeja. On huoles-
tuttavaa, kuinka vahan ja kuinka huonoja kokemuksia tulkin saatavuudesta

vanhemmilla on.
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Ammattilaisilta saatuun emotionaaliseen tukeen oltiin yleisesti tyytyvaisia
(N=1037). Vanhemmista 44 prosenttia oli tyytyvaisid saamaansa emotionaali-

seen tukeen ammattilaisilta ja 34 prosenttia vanhemmista oli tyytymattomia.
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KUVIO 38. Olen tyytyvainen ammattilaisilta saamaani emotionaaliseen tukeen (N=1037)

Muilta vanhemmilta saatuun emotionaaliseen tukeen oltiin yleisesti hyvin tyyty-
vaisia (N=987). Yli puolet eli 57 prosenttia vanhemmista oli tyytyvaisia muilta
vanhemmilta saamaan emotionaaliseen tukeen. Erittain tyytyvaisia saamaansa
tukeen oli 25 prosenttia vanhemmista. Vain 14 prosenttia vanhemmista oli tyy-

tymattdmia muilta vanhemmilta saamaansa emotionaaliseen tukeen.
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KUVIO 39. Olen tyytyvainen muilta vanhemmilta saamaani emotionaaliseen tukeen (N=987)

Emotionaalisen ja taloudellisen tuen kohdalla vanhempien mielipiteet olivat py-
syneet samana 12 vuoden ajan. Vuonna 2000 vanhemmat olivat tyytyvaisia
saamaansa emotionaaliseen tukeen niin ammattilaisten kuin vanhempien osal-
ta. Emotionaalisen ja taloudellisen tuen valilla oli suuria eroja. Kun taloudelli-
seen tukeen ei oltu tyytyvaisia, niin emotionaaliseen tukeen oltiin. Tasta voi
paatella, etta vertaistuen saatavuuteen ollaan tyytyvaisid. Vanhemmat selvasti-
kin tukevat toinen toisiaan ja hakeutuvat vertaistuen piiriin. Yhteiset kokemukset
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yhdistavat vanhempia, mika osoittaa sen, etta FEPEDA:n kaltainen jarjestota-

son toiminta on erittain tarkeaa.

Vertaistuki koettiinkin kaikkein hyodyllisimméksi emotionaalisen tuen muodoksi.
Jopa 94 prosenttia vanhemmista koki vertaistuen hyddylliseksi (N=1017). Van-
hemmista 71 prosenttia oli sdanndllisesti yhteydessa muihin kuulovammaisten
lasten vanhempiin (N=1114). Myds oman alueensa vanhempainyhdistyksen
toiminnassa oli mukana 68 prosenttia vanhemmista (N=1104), ja 61 prosenttia
vastaajista ilmoitti, ettd vanhempainyhdistykset jarjestivat luentopaivia vasta-
diagnosoitujen kuurojen lasten vanhemmille (N=937).

5.7 Tulosten yhteenveto

Vuoden 2012 kyselytutkimukseen osallistui lahes 1200 kuulovammaisen lapsen
perhetta Euroopan alueelta. Nain laajan aineiston kerddmisen mahdollisti yh-
teistyd kansainvdlisen jarjeston, FEPEDA:n kanssa. Keratyn aineiston mukaan
suurin osa kuulovammaisista lapsista oli erittéin vaikeasti kuulovammaisia. Suu-
rimmalla osalla lapsista oli kaytdssa jokin kuulemisen tekninen apuvéline, ylei-
simmin joko kuulokoje tai sisdkorvaistute. Apuvalineiden paivittaisessa kaytossa
oli vaihtelua, mutta lahes kaikki lapset kuitenkin kayttivat apuvalinetta paivittain.
Muita kuin kuulemiseen liittyvid teknisid apuvdlineitd kuulovammaiset lapset
eivat kayttaneet laajasti. Kotona jokin tekninen apuvaline oli kaytdssa noin puo-
lella lapsista, ja koulussa lapset kayttivat oppimisensa tukena lahinna erilaisia

palveluita, eivat niink&an tekniikkaa.

Kyselytutkimuksen tuloksista heijastuu vanhempien tyytyméattémyys yhteiskun-
nan tarjoamiin tukitoimiin ja palveluihin. Vanhemmat pitivat kuulovammaisten
lasten koulutus-, jatkokoulutus- ja tyéllistymismahdollisuuksia epatasa-arvoisina
kuuleviin lapsiin verrattuna. Lisdksi enemmistdé vanhemmista oli tyytymattémia
taloudellisen tuen saamiseen. Vanhempien vastauksista heijastui myos koke-
muksen tai tiedon puute erilaisiin taloudellisen tuen muotoihin liittyen, silla vas-

taajamaarat taloudelliseen tukeen liittyvissé kysymyksissa vaihtelivat huomatta-
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vasti. Useimmiten valtiot kustansivat kuulovammasta aiheutuvat medikaaliset

kulut, muunlaisen taloudellisen tuen saamisessa oli vaihtelua.

Taloudellisen tuen lisdksi vanhemmat olivat tyytymattomia kuulovammaisen
lapsensa kommunikaatiomahdollisuuksiin ympéaroivassa yhteiskunnassa. Mah-
dollisuuksia kommunikoida erilaisten palveluiden kautta ei pidetty yleisesti otta-
en hyvina. Niin viittomakielen tulkin, tekstitysten kuin induktiosilmukankin kayt-

toa ei voi aineiston perusteella pitaa yleisena julkisissa palveluissa ja tiloissa.

Kyselytutkimuksemme tuloksien perusteella voidaan sanoa, ettéd YK:n yleisso-
pimus vammaisten henkildiden oikeuksista ei tdysimaaraisesti toteudu Euroo-
pan alueella. Lahes kaikki kyselyyn osallistuneet maat ovat ratifioineet yleisso-
pimuksen, ja sopimus on tullut voimaan neljd vuotta sitten, joten sopimuksen

artiklojen pitéisi jo toteutua.

Yhdeksi tarkeaksi tuloksista havaittavaksi asiaksi nousi jarjestotason toiminta.
Monille vanhemmille liitto- ja jarjestdtoiminta olivat selvasti tarkeada, silla niin
moni kyselyyn osallistuneista vanhemmista on mukana oman alueensa van-
hempainyhdistyksen toiminnassa. Vertaistuki, jota vanhemmat saavat jarjesto-
toiminnan puitteissa, osoittautui tutkimuksessa merkitykselliseksi perheiden las-

ten kuulovammaisuuteen sopeutumisessa.
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6 POHDINTA

Talla hetkella sisakorvaistutteiden yleistyminen on todella ajankohtainen aihe
kuulovammaisista lapsista puhuttaessa. Sen voi nahda myds kyselytutkimuk-
semme tuloksista. Implantointi vaikuttaa kuulovammaisten lasten elaman eri
osa-alueisiin. Vaikutukset eivat liity vain kuulemiseen, vaan kommunikointiin ja
koulutukseen sekd mahdollisesti elamén kulkuun ja oman minan rakentumi-
seen. Koska implantointi on viela kohtuullisen uusi asia, eivat heti lapsena im-
plantoidut ole viela ehtineet kasvaa aikuisiksi. Tama takia implantoinnin kauas-
kantoisia vaikutuksia ei voi viela maaritella. Ei voida varmaksi sanoa, jaako
jompikumpi identiteeteista taysin pois vai kasvaako lapsista vahvasti kaksikieli-
sid seka kuulevien ettd kuurojen yhteisdihin kuuluvia. Pohdimme lisdksi, kuinka
implantointi tulee vaikuttamaan kuurojen yhteiséon; syntyykd endé uutta viitto-
makielisté sukupolvea, joka takaisi viittomakielen sailymisen vai muuttuuko yh-

teiso vielakin pienemmaksi?

Tehdessamme opinnaytetydta perehdyimme YK:n yleissopimukseen vammais-
ten henkildiden oikeuksista. Sopimuksesta saimme hyvan nakodkulman tydl-
lemme ja se tarjosi meille perusteluita. Meidan ei tarvinnut vedota perusteluissa
omiin mielipiteisimme, vaan pystyimme vetoamaan suoraan YK:n yleissopi-
mukseen. Kuulovammaisten lasten oikeuksien toteutumisessa on viela paran-
nettavaa Euroopan alueella etenkin kielellisiin oikeuksiin liittyen. Naitdk&&n so-
pimuksen mainitsemia oikeuksia ei tulisi vaheksya, vaikka ne tuntuisivatkin mi-

tattomilta esimerkiksi pakkotydn ja kiduttamisen artikloihin verrattuna.

Meidan mielestamme opinnaytetyostdimme on hyotya monille eri tahoille.
Tyobmme tarjoaa merkityksellista tutkittua tietoa, johon esimerkiksi vanhemmat
ja FEPEDA pystyvat vetoamaan. Esimerkiksi FEPEDA voi kayttd&d opinnayte-
tyon tuloksia hyvaksi omassa kampanjoinnissaan. Myo6s eri alojen ammattilai-
set voivat saada tyostamme uudenlaista ndkdkulmaa asioihin. Toivomme ty6n
tulosten leviavan laajaan kayttoon niin Suomessa kuin muuallakin Euroopassa.
Taman mahdollistaa tydén kaannattdminen ainakin englanniksi, silla tyé on kan-

sainvalinen tilausty6. Lisdksi toivomme tyon tavoittavan paattajia. Moni maa on
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jo ratifioinut YK:n yleissopimuksen, mutta niiden lait eivat ole valttamatta viela-
kdan yhdenmukaisia sopimuksen kanssa. Tyomme tuloksista on mahdollista
saada ideoita siihen, kuinka lainsaadantéa ja kaytannon tason toteutuksia voi

muuttaa niin, ettd ne noudattavat yleissopimuksen artikloja.

Jo taman luvun alussa mainitsemamme implantointi ja sen vaikutukset kaipaisi-
vat mielestamme lisatutkimusta. Esimerkiksi Paivi Rainon (Raino 2012) katsa-
uksen tyylisia raportteja voisi koostaa muistakin Euroopan maista, silla kyseinen
katsaus tarjoaa todella mielenkiintoista ja ajankohtaista tietoa aiheesta. Tallai-
sen kartoituksen tekeminen ei valttdAméatta sopisi opinnaytetydn aiheeksi, silla se
vaatii runsaasti tyota ja aikaa. Olisi kuitenkin mielenkiintoista tutustua samankal-
taisiin katsauksiin muista Euroopan maista. FEPEDA:n luoman kyselyn toteut-
tamisesta kiinnostuivat myos yhdistysaktiivit Australiassa ja Yhdysvalloissa (Pa-
loposki 2012). Saman kyselyn toteuttaminen Australiassa ja Yhdysvalloissa olisi
varmasti mahdollista suomalaisvoimin ja taman tydn toteutusprosessista saa
yhdenlaisen mallin siitéq, kuinka nain laaja kyselytutkimus kannattaa toteuttaa.
Toteutuskielena toimisi vain englanti, joten tahan tyohon liittyneitd k&annostek-
nisia asioita ei tarvitsisi huomioida. Mekin tyéskentelimme tyémme parissa mel-

ko paljon englanniksi, joten ehdotuksemme ei suinkaan ole mahdoton.

Opinnaytetyoprosessin edetessd olemme tulleet yhd varmemmiksi siita, etta
nain laaja kysely kannattaa toteuttaa internet-kyselyna. Kyselyn tulisi olla hyvin
vastaajaa rajoittava, silla kansainvalisesti ihmiset saattavat ymmartaa asioita eri
tavalla ja tAmé& saattaa aiheuttaa vaaristymia tuloksissa, jos vastaajalla on liikaa
vapauksia. Sanavalinnoissa on oltava tarkkana, jotta jokainen tulkitsisi kysy-
mykset samalla tavalla. Vuoden 2012-kyselyn tuloksista olemme vielékin 16yta-
neet kohtia, jotka olisi voinut rakentaa paremmin. Vaikka kyselya alussa testat-
tiin monta kertaa huolellisesti ja se oli kayty lapi monesti, niin osan virheista
huomasi vasta tuloksia purkaessa. Internet-kyselyéd suosittelemme lisaksi sen
vuoksi, etta se helpottaa tutkijan tyota tyon purkuvaiheessa. Jos vastaukset olisi
keratty paperiversioiden kautta, ne pitdisi manuaalisesti syottaa taulukointioh-
jelmaan. Internet-kyselya kayttdmalla tdma vaihe jaa taysin pois ja sahkoinen
kyselytyokalu luo automaattisesti taulukot ja kaaviot vastauksista. Tama tarkoit-

taa sita, etta tuloksia paase heti analysoimaan.
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Tarkempi maakohtainen tulosten tarkastelu on viela paikallaan. Kerddmiamme
tuloksia voi viela purkaa ja pohtia paljon, silla me tydstimme vastauksista vasta
yleistason raportin. Avoimien vastausten kasittely jai vahaiseksi, joten niistakin
pystyy vielda tekemaan lisatutkimusta. Avoimista vastauksista l0ytyy lisatietoa
muun muassa perheiden saamista opetuspalveluista, taloudellisesta tuesta ja
vanhempien ajatuksista, joita kyselyn loppuun sai vapaasti kirjoittaa. Joissakin
kysymyksissa oli kohta muu, mik&, johon vanhemmilla oli vapaus kertoa muista
vaihtoehdoista kuin mité kyselylomakkeessa oli annettu. Nama asiat tulee viela

analysoida erikseen.
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LITTEET

LIITE 1: FEPEDA QUESTIONNAIRE

Fédération Européenne des Parents d’Enfants Déficients Auditifs

European Federation of Parents of Hearing Impaired Children
Europdischer Verband der Eltern Horgeschadigter Kinder
Federacion Europea de Padres de Nifios con Discapacidad Auditiva

Management Committee July 2012

FEPEDA QUESTIONNAIRE

SECTION A - PERSONAL DETAILS

1. Which country do you live in?

2. Which of the following describes where you live?

Urban area (|
Rural area O
3. Is your child male or female? Male ] Female []
4. What is your child's age? _ wears ___ months

5. Has your child a hearing loss in the better ear that is:
Mild [20-40 dB)
Moderate (41-70 dB)

Severe (71-90 dB8)

OO0 O

Profound? {more than 20 dB)

6. How old was your child when the hearing
loss was diagnosed? years months _ day

Pragigent: Bernard Daly, Geneval Secretary: Sorva Zamora, Treasurer: Andrd Cogncd
Fapada Sacrefarial: San Paloposkl, Tejuwlantie 18, FL27420 Listo, Findand
Tl #3458 40 75 89 539 E-mail: san, naloooski@pe T et
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7. Where was the hearing loss officially diagnosed?
Maternity unit
Local doctor
General hospital
Audiology clinic
Ear, nose and throat clinic
Pre-school education

School

Oooo0o0oo0ooaoao

Other, please specify:

8. Was your child tested at birth as part of a neonatal programme?

ves[1 wol[d

9. At what age was your child fitted

Traditional hearing aid years months

Cochlear implant? years manths
10. Does your child have any other special needs?
A visual disability YES [] NO ]
Usher syndrome YES [] Mo ]
Cerebral palsy YES [ ] NO ]
Downs syndrome YES [ MO ]
Treacher Celling syndrome YES [ no [
CHARGE syndrome YES [] MO ]
Autism yEs[] nOLd
Dyslexia YES [ no [

Pragident: Bernard Daly, General Secrelary. Sorva Zamora, Treasurar: Andrd Cosncd
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ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Syndrome) YES [ NO [
Other, please specify:; YES ] No [

a) Which of the following describes your child’s main
means of communication?

Oral language ]
Supporting oral communication systems:
Cued speech

Sign suppored language

Sign language

Communicates both orally
and in Sign Language

O OO 00O

Other, please specify

b) Does your child have more than one main means of communication?
YES [] No [

c) Does your child live in a multilingual environment {is there more than one spoken
language used in a family)?

vES ] Mo [
12. Iz your child the only hearing impaired child in your family
YES [] MO [

If NO, please provide details
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SECTION B - EARLY INTERVENTION

13. Please indicate when you received your first information and guidance

At the time of pessible detection, before diagnosis ]
At the time of diagnosis O
After diagnosis |

If after, how long after

14. Please indicate where you received your first information on your child’s hearing
loss by placing a cross in the appropriate box next to your answer (choose only
one)

O

Meonatal hearing screening
Family/ffriends

Family dector

Health visitor

Social worker

Audiology clinic

Ear, nose and throat clinic
Paediatrician

Teacher

OO0O0o0O0o0D0Ooao

Teacher of the deaf

O

Visiting teacher service
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Parents' association d
Other, please specify: a

Quality of information received was:

Comprehensive [ Confusing ]
Helpful [] Mot helpful ]
Sufficient J Insufficient ]

15. Please indicate other sources of information about hearing loss you used after
diagnosis

Mecnatal hearing screening [}
Family/friends

Family dector

Health visitor

Social worker

Audiology clinic

Ear, nose and throat clinic
Paediatrician

Teacher

Teacher of the deaf
Visiting teacher service

Parents'association

OO0O0O000o00n0ooad

Website
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Booklets ]
Other, please specify: [l

16. a) Have you or any of your family received

sign language classes YES [ NO [
aral language supported by signs classes YES [] NO [
cued speech classes YES [] NO ]
other options YES [ No [

b) How old was your child when your family received those classes?

c) Who provided this training?

d) Who in the family received this training?

Father [}
Mather O
Others (specify):

17. Did professionals suggest that you talk with other parents to learn more about
raising a deaf child?

YEs [] No [
Prazident: Bernard Daly, General Secretary. Sarva Zamova, Treasuarar: Andrd Cosncd
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18. Overall how did you rate the quality of professional support you received? (Tick one
box only)

Excellent O
Good O
Adeguate O
Poor O
Very poor [
Mo support O

19. Which of the following pre-school services have you used?
Childminder (special skills for deaf children) |
General childminder

Specialist nursery for deaf children
Mainstream nursery

Services of Parents' Associations

Visiting teacher

Ooo0o0o0oao

Rehabilitation programs

Other, please specify:

20. Which of the above intervention services proved most helpful in the early years?

Please comment:
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SECTION C - EDUCATION
21. Where isiwas your child educated?
Mainstream schoaol
Hearing-impaired unit

Other special unit attached to mainstream school

Oo0Ooad

Special school for deaf and hard-of-hearing children

Special school for children with additional special needs O

22. Does/did your child have access to any of the following services at school?
Loop system |

Radio aid/FM system
Perscnal computer

Speech and language therapy
Qualified teacher of the deaf
Support teacher

Emational support

0 I I I B O B

Sign language interpreter
Support worker ]
23. Is/was your child in contact with other deaf and hard-of-hearing children?
At school YES [ wno [
Outside school YES [ wNo [
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24, Does/did your child have deaf or hard-of-hearing, adult role models?
At school YES ] NG [
Outside school YES ] NG [

25. What are your issues/concerns regarding the education of your deaf child? (List in
order of your choice 1,2,3, etc.)

Academic Progress
School resources

Chaoice of schoal

Access to communication
Social/Emational needs
Location/Transport

Other (please specify) —

26. | am satisfied with the choices the system offered me with respect to my child's

education.
Strongly agree [l Agree O
Disagree [l strongly disagree [

27. | am satisfied with the choices | took with respect to my child's education

Strongly agree [ Agree ]
Disagree [  Strongly disagree [
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28. | am satisfied with the quality of education my child receives.

Strangly agree [l agree |
Disagree L] Strongly disagree [
29, I think deaf and hard-of-hearing children are educated to the same level as hearing
children.
Strongly agree ] Agree ]
Disagree [1  strongly disagree [
30. | think there are equal opportunities for deaf and hard-of-hearing children in further
education.
Strangly agree [0 Agree ]
Disagree L] Strongly disagree [

31. I think there are equal opportunities for deaf and hard-of-hearing young people in
employment

Strongly agree O Agree |
Disagree []  strongly disagree [
SECTION D - TECHNOLOGY
32. a) Does your child have:
1hearing aid
2 hearing aids
1 cochlear implant
2 cochlear implants

1 cochlear implant + 1 hearing aid

Ooo0o0ooaga

Bone anchored implant
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Auditory brain stem implant (ABI) |

Other, please specify |

b) Does your child use the aids
Dwring the whole day

Some hours of the day

Only at school hours

Very litlle

I I O

Mot at all
33. 1 am satisfied with the level of access to technical aids mentioned in question 32a.

Strongly agree ]  Agree ]
Disagree M| Strongly disagree [

SECTION E - SOCIAL INTEGRATION

34. Doesl/did your child have access to any of the following technical aids at home?

Amplified telephone |
Text phones |
Video phones |
Alerting system for doorbell, telephone, fire alarm ]
Home loop system ]

Pragident: Bermard Daly, Geneval Secretary. Sorda Zarnova, Treasurar: Andrd Cosncs
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Fid-system |
Adjusted mobile telephone ]
Relay service |
Other, please specify |

35. 1 am satisfied with the level of access of deaf persons to new technology mentioned
in question 34.

Strongly agree [l Agree ]
Disagree (| Strongly disagree [

36. Please indicate whether the following local amenities have subtitles, sign language
interpretation andior loop systems by placing a cross in the appropriate

c

o Subtitles Sign Language Loop system

1 interpretation

uTelevision programmes | O ]

MCinema O O O

n

( Theafre O O O

& Sports club

) ¥outh club

+ Public rransport Ll L) L

| Health matters U O ]

| Public offices L [ 0
Other, please O O O
specify

37. 1 am satisfied with the level of access to sign language interpreters.

Strongly agree O Agree O
Disagree (]  strongly disagree [

38. | am satisfied with the level and quality of subtitling on local and national television
channels

Prasident. Bevnard Daly, General Secredary. Sorva Zamova, Treasurer: Andrd Cosncd
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Strongly agree L] Agree O
Disagree (]  Strongly disagree [

39, | am satisfied with the level of access to Loop Systems.

Strongly agree [ Agree |
Disagres O Strongly disagree [

40. | am satisfied with the level of public awareness in relation to deafness.

Strongly agree [ Agree ]
Disagree []  Strongly disagree [

41. | am satisfied with the level of communication accessibility for deaf persons in
relation to public transport.

Strongly agree [0 Agree |
Disagree []  Strongly disagree [

42. | am satisfied with the level of communication accessibility for deaf persons in
relation to health matters.

Strongly agree [0 Agree |
Disagree []  Strongly disagree [

43. | am satisfied with the level of communication accessibility for deaf persons in
relation to public offices.

Strongly agree [0 Agree O
Disagree []  Strongly disagree [
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SECTION F - ADVOCACY

44, FEPEDA has the opportunity to campaign on a range of subjects in the future. We
would like to know which areas are of greatest concern to you. Please tick 5 only in
order of preference.

Meonatal hearing screening programme
Improved paediatric audiology service through to adulthood
Better public awareness about deafness in children

More accessible telecoms e.g. text phones, video phones, relay
service, compatible mobiles teleph.

More technological aids
Improved hearing aids
Better provision of hearing aids
Better provision of cochlear implants
More subtitling on television
More subtitling at public evenis
Sign Language interpretation on television
Sign Language interpretation at public events
Support services in the classroom
Prasident: Bernard Daly, General Secretary: Sania Zamors, Treasurar: André Cusned
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Better educaticn for deaf and hard-of-hearing children
More sociallemotional support for parents

Better statutory provision of good quality equipment
More unbiased information

More Sign Language interpretation

Better employment opportunities

More speech therapist services

Improved Early Intervention programmes

Improved opportunities for hearing parents to learn sign language

Improved opportunities for hearing parents to learn
oral communication supported systems

Better fraining of teachers
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SECTION G - PARENTAL SUPPORT

45, Please indicate if the expenses of the following have been incurred by the family or
if you have received financial support for any of the following. Please indicate where
from, by placing & cross/es in the appropriate column next to your answer.

Own financed Government/ State Non-governmental
organisation
Hearing aids L L L
Cochlear implants L L | ||
Text phones L L L]

Other technical aids

Medical costs

Sign language interpreter
Courses for parents

FM systemns

Induction loops

Speech therapy services

Door bells, fire alarms efc.

Other, please specify: ] O O

46, The information | have received for parental support is satisfactory.

Strongly agree [_]  Agree O
Disagree [l strongly disagree [
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47. | am satisfied with the level of financial support available for technical aids.

1.

Strongly agree [ | Agree O
Disagree ]  Strongly disagree [

. lam satisfied with the level of financial support available for Sign Language interpreting

services.
Strangly agree ] Agree |
Disagree | Strongly disagree [
. lam satisfied with the level of financial support available for oral communication support
services.
Strangly agree [ Agree O
Disagree L] Strongly disagree [

.l am satisfied with the level of financial support available for Sign Language courses.

Strongly agree || Agree O
Disagree | Strongly disagree [

| am satisfied with the level of financial support available for all types of oral
communication courses

Strongly agree [ | Agree [l
Disagree ] Strongly disagree [

. In relation to financial support from which source did you received this information?
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aT.

60,

.l am satisfied with the level of emotional support | have received from professionals.

Strongly agree O Agree O
Disagree [l  Strongly disagree [

.l am satisfied with the level of emotional support | have received from other parents.

Strangly agree | Agree ||
Disagree [l sStrongly disagree [

. Do you have regular contacts with your parent association?

YES [] No [

. Do you have regular contacts with parents of other deaf or hard of hearing children?

YES ] wNo [

Do you find such contact helpful?

YES [ NO [

. Does your parent association organize seminars fort he parents of newly diagnosed deaf

children?

YES [ NO [

. ls there any parental invelvement in your child's education?

YES [ NO [

What activities of your parent association do you find the most helpful ?
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Please use this space for any additional comments:

Please give the name of the respondent to this questionnaire:

Mother [
Father [ ]
Both H|

Thank you for taking the time to complete this questionnairel
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LIITE 2: FEPEDA RESEARCH FINDINGS, Investigate the Need of Families of

Deaf and Hard-of-Hearing Children across Europe, May 2000, valitut taulukot

Table 1.1, Mumbers and percentages of respondents per country.

MNumbers returned Percentage of twial sample
Austria 53 54 ]
Belgium 56 5.7
Denmark 91 8.3
Finland 114 116
France 57 58
Germany 56 57
Ireland B1 62
Italy 42 43
Luxembourg 22 22
[ Portugal 42 43
Spain 199 20.3
Sweden 67 68
The Netherlands 35 386
United Kingdorm 86 88
TOTAL a81 100

Table 1.2. Numbers and percentages of parents who said their deaf child was
aged less than 5 years, 6 to 10 years, 11 to 15 vears and 16 ycars or older,

Age Humbars Parcantages
Less than 5 yrs 172 18.1
6 - 10 yrs 279 294
11—15yrs 242 25.5
16 yrs or obder 256 27.0

Table 1.3. Numbers and percentages of parents describing their child’s hearing
loss as mild, moderate, severe and profound.

Severity of Hearing Loss Numbers Percentages
Mild 18 1.9
Moderate 129 13.3
Severe 345 35.7
Profound 475 49.1
Total 967 100.0




Table 1.4. Number and percentages of parents whose children had an additional
special need.

Type of special need Number Percentage
Visual impairment 114 11.6
Cerebral palsy 34 3.5
ADHD (Attention Deficit Hyperactivity Disorder) 27 2.8
Autism 22 2.2
Dyslexia 21 2.1
Usher syndrome 17 1.7
Downs syndrome 7 B
Treacher Collins syndrome 6 .6
Other 146 14.9

Table 1.5. Numbers and percentages of parents describing their child’s main
means of communication.

Means of communication Numbers Percentages
Oral 463 474
Sign language 275 28.1
Total communication 227 23.3
Sign supported language 148 15.2

Table 2.2. Percentages of parents receiving financial support from the
government or a non-governmental organisation for a number of services.

Type of service Government Non-governmental
organisation

Hearing aids 72.5 9.6
Cochlear implants 11.2 1.1

Text phones 20.1 3.6
Other technical aids 33.7 7.7
Medical costs 22.2 6.3

Sign language interpreter 13.9 2.6

Courses for parents 26.2 11.3
Other 1.7 2.2
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Table 2.1. Percentage of parents who reccived their first information about

deafness from varlous SOUNCes, Per country.

Source of initial IRL UK Esp De Fin P Belg Fr Lo 1 It Sw Aus Den Total
information

Family/friends 6.7 3.6 | 156 | 232 | 88 | 262 | B9 140 | 182 | 114 | 310 | 6.0 | 17.0 1.1 12.3
Family doctor - 200 | 60 | 146 | 54 15 143 | 71 53 4.5 0.0 4.8 1.5 38 22 1.6
Health visitor 21.7 | 10.7 5 0.0 0.0 7.1 7.1 0.0 0.0 57 0.0 1.5 0.0 144 | 5.1
Social worker 3.3 6.0 6.5 00 | 132 | 24 1.8 0.0 0.1 37 0.0 4.5 1.9 22 48
Audiology clinic | 43.3 | 39.3 | 121 196 | 51.8 4.8 35.7 | 40.4 | 13.6 | 68.6 429 | 56.7 | 302 | 50.0 | 35.0
Ear, nose and 167 | 13.1 | 3.2 | 53.6 26.3 | 35,7 | 286 | 28.1 31.8 | 11.4 | 286 | 149 | 50.9 6.7 212
throat clinic
Community 5.0 i6 8.5 21.4 9 16.7 g9 10.5 | 182 5.7 9.5 7.5 57 5.6 7.9
Teacher 0.0 0.0 S 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 0.0 " |
Teacher of the 250 | 286 | 45 | 10.7 9 7.1 1.8 1.8 g.1 0.0 0.0 3.0 1.9 44 7.1
deaf
Parents’ 0.0 48 | 271 71 BB 143 | 161 | 228 | 0.0 00 | 214 | 30 113 167 | 135
association
Other 33 155 1131 | 143 | 193 | 00 | 196 | 123 | 9.1 171 | 9.5 | 149 | 189 | 333 | 155
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Table 2.3, Percentage of parents receiving government support for a variety of services per country

Type of financlal support IRL UK Esp Do Fin P Balg Fr L ] it Sw Aus D
Hearing nids 721 | 643 | 673 | 482 | 956 | 452 | 69.7 | 52.7 | 68.2 | 343 | 929 | 806 B4.9 | 97.8
Cochlear implants s 131 | nel107]| 79 | 00 [ 161|123 %1 | 29 | 214 | 104 | 264 5.6
Text phones 131 (131 95 | 7.1 | 640 | 161 | 35 | 00 | 00 | 00 | 24 582 | 18 | 322
Other technical aids 164 | 250 | 100 | 232 | 877 | 24 | 291 | 36 | 00 | 286 | 48 | 657 434 | 744
Medical costs 180 | 190 | 140 | 214 | 395 | 95 | 446 | 21.1 | 22.7 | 86 | 143 269 | 321 | 167
Sign language interpreter | 33 | 12 | 1.0 | 18 | 763 00 | 143 | 35 | 00 | 00 | 24 | 269 | 00 | 156
Courses for parents 49 | 167 | 2.5 g9 | 172 | 00 16 | 141 | 00 R.6 00 | 76.1 | 9.4 | BLI
Other 1.6 i6 55 1.8 114 | 0.0 10.7 | 3.5 4.5 8.6 T1 4.5 151 | 222
Table 2.4. Percentage of parents receiving support from non-governmental organisations for a variety of services per country

Type of financial suppaort IRL UK Esp De Fin P Balg Fr Lux i It Ew Aus Den
Hearing aids 49 | 12 175 1375 35 | 95 | 215 (123|182 | 543 | 00 | 00 | 57 | LI
Cochlear implants o0 | 00 | 00 | 36 | 00 | 00 | 72|35 | 45| 00| 00| 00| L9 | LI
Text phones 49 36 5.5 196 | 0.0 0.0 i6 15 4.5 0.0 0.0 0.0 1.9 1.1
Other technical aids 6.8 8.4 6.5 | 26.8 | 0.0 48 | 109 | 7.1 91 | 429 | 00 1.5 1.6 22
Medical costs 1.6 1.2 20 | 268 | 7.0 4.8 196 | 3.5 136 | 371 | 00 0.0 1.9 1.1
Sign language interpreter 1.6 24 5.5 0.0 0.9 4.8 16 53 4.5 0.0 0.0 00 1.9 1.1
Courses for parents 16 1179131 | 36 | 149 | 24 [ 179 | 316 | 45 | 133 | 00 | 1.9 | 38 | 55
Other 0.0 1.2 2.0 1.8 is 0.0 3.6 0.0 4.5 2.9 167 | 0.0 1.9 0.0
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Table 2.5. Percentage of parents who strongly agreed, agreed, disagreed or
strongly disagreed that they were satisfied with a number of supports.

Type of support Strongly Agree Disagree Strongly
agree disagree

Information 114 56.2 242 82
Financial support for technical aids 14.1 35.0 322 18.7
Financial support for sign language 9.5 27.7 36.5 26.4
interpretation
Financial support for other communication 6.0 294 40.9 23.7
support services
Financial support for sign language courses 9.0 31.7 31.6 27.7
Financial support for oral communication 42 26.0 39.5 30.2
courses
Emotional support from professionals 11.7 45.0 29.0 143
Emotional support from other parents 233 58.3 13.9 45

Table 3.1. Numbers and percentages of parents reporting the age of their child
when the hearing loss was first discovered.

Age of child when hearing loss was discovered Number Percentage
Less than six months 164 17.4
Six months to one year 252 26.8
One to two years 271 28.8
Two to three years 111 11.8
Three to six years 118 12.5
Six years or older 25 2.7

Table 3.2. Percentages of parents reporting the location of the official diagnosis.

Location of official diagnosis Percentage
Maternity unit 2.8
Local doctor 4.7
Hospital 26.4
Audiology clinic 40.6
ENT clinic 29.0
Pre-school education 2.0
School 1.3
Other 7.3
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Table 3.4. Percentage of parents reporting that they used a preschool service

Preschool services Percentage
Child minder 19.3
Specialist nursery 32.8
Non-specialist nursery 439
Other 16.7

Table 4.3. Percentage of parents who strongly agreed, agreed, disagreed or
strongly disagreed a) that they were satisfied with various aspects of education,
and b) with a number of statements relating to education and employment.

Strongly Agree Disagree | Strongly

agree disagree
Choices regarding education 15.0 38.9 30.8 15.3
Quality of education 17.3 48.7 24.0 10.0
Access to after school activities 9.3 37.9 32.9 20.0
Same level of education as hearing children 5.9 24.3 41.2 28.7
Equal opportunities in further education 5.9 13.5 42.6 38.0
Equal opportunities in employment 4.6 59 40.8 48.8

Table 5.3. Percentage of parents reporting the type of communication support
available in various local amenities.

Amenity None Subtitles Sign Language Loop system
T.V. 39.4 48.1 1.3 14.8
Cinema 80.5 9.8 1.4 9.1
Theatre 88.0 0.5 5.5 6.3
Sports Club 93.8 0.6 5.6 0.2
Youth Club 95.2 0.2 44 0.3
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Table 3.3. Percentages of parents reporting the location of official diagnosis, per country.

Location IRL | UK | Esp | De | Fin P | Belg | Fr | Lux | M It Sw | Aus | Den | total
Maternity unit 1.6 1.2 | 7.0 | 00 15 | 49 54 0.0 00 | 00 | 24 | 00 1.9 | 0.0 2.8
Local doctor 148 | 70 | 60 | 00 | 18 | 49 | 18| 70 | 45| 00 | 0.0 | 46 57 | 33 | 47
Hospital 115314362107 325|171 286|439 91 | 57 |2l 4154 | 132 | 34.1 | 264
Audiology clinic 656 | 488 | 151 | 304 | 47.4 | 195 | 41.1 | 28.1 | 13.6 | 77.1 505 | 78.5 | 264 | 516 | 40.6
ENT clinic 148 | 93 | 452 | 625|219 | 512|321 | 123 | 455 | 114 262 | 123 | 56.6 | 8.8 | 29.0
Pre-school education | 0.0 | 2.3 | 3.0 | 36 | 0.0 | 49 | 36 00 | 182 00 | 00 | 00| 00 | 22 | 20
School 00 13510 18|00 00]36]|53]|91|00])00 0.0 | 0.0 | 00 | 13
Other 1151 7.0 3.0 89 7.0 13 54 g8 | 27.3 | 86 24 46 | 132 | 8.8 7.3
Table 3.5. Percentage of parents using preschool services per country

Preschool services iIRL | UK | Esp | De | Fin P | Belg| Fr | Lux | NI It Sw | Aus | Den | total
Child minder 13.1 1214 |15 |18 |372 [19.5 | 357 [263 |13.6 [60.0 |48 167 (94 |34.1 | 193
Specialist nursery 13.1 1250 | 106 | 643 |57.5 |58.5 |89 |00 |364 |171 |310 |682 |32. 1 |56.0 | 328
Non-specialist 31.1 |50.0 | 633 |339 |469 |268 | 286 |21.1 | 227 400 | 11.9 | 50.0 | 60.4 |45.1 |43.9
Turscry
Other 180 157 |23.1 |286 |88 |73 |143 [17.5 |182 [17.1 |333 |15 |13.2 | 154 16.7
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Table 4.1. Percentage of parents specifying the type of school their child attends/attended, per country.

Type of school IRL UK Esp De Fin P Belg Fr Lo NI It Sw Aus Den tatal
Mainstream school 167 | 500 | 628 | 11.5 | 23.0 | 119 | 655 | 596 | 45 | T35 97.5 | 22.2 | 7T9.5 | 224 | 445
Hearing-impaired unit 150 | 886 | 99 | 3.8 | 90 | 238 | 9.1 88 | 45 | 29 | 50 | 74 | 43 2.6 | 104
Other special unit 1.7 7.1 94 | 0.0 1.0 | 24| 55|21 00 | 00 | 0.0 19 | 91 | 289 | 82
Special school - deaf 700 | 22.6 | 209 | 90.4 | 55.0 | 69.0 | 382 | 24.6 | 81.8 | 412 | 0.0 68.5 | 15.9 | 51.3 | 44.]
Special school - 17 | 95| 58| 19| 00| 24 | 73 | 88 | 136 | 0.0 | 00 | 167 00 | 39 | 5.0
additional special needs
Table 4.2. Percentage of parents reporting that their child has/had access to a number of services in school, per country.

Sarvice RL | UK | Esp | De | Fin P |Beig | Fr | Lux | N It Sw | Aus | Den | total
Loop system 217 | 111 | 42 96 | 400 | 24 | 73 53 0.0 | 206 | 00 | 407 | 6.8 | 382 | 159
Radio aid system 4171543 69 [ 192|350 7.1 | 345 | 22.8 | 227 706 | 0.0 1.9 | 364 | 10,5 | 23.8
Personal computer 433 | 333 | 63 | 500 110|167 | 7.3 | 7.0 | 182 | 324 | 250 | 27.8 | 386 | 132 | 203
Speech and language 5671704 | 720 | 558 | 73.0 | 452 | 455 | 78.9 | 40.9 265 | 2.5 | 389 | 500 | 65.7 | 58.8
therapy
Qualified ToD 817 | 765 | 233 | 827 | 620 | 643 | 20.1 | 351 | 727 | 559 | 2.5 | 704 | 29.5 | 59.2 | 50.2
Support worker 200 | 469|513 | 96 | 180 | 286 | 182 | 333 | 0.0 | 324 | 775 | 204 386 | 1.3 | 311
Sign language 233 99 | 69 | 96 | 240|262 | 236|140 | 45 | 118 | 25 | 222 | 45 [ 11.8 | 138

interpreter
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Table 5.2. Percentage of homes with access to various technical aids per country

Type of technical aid IRL | UK | Esp | De Fin P Belg | Fr Lk NI It Bw | Aus | Den | total
Amplified telephone 1.5 | 271 4.5 196 | 21.1 0.0 17% | 281 136 | 382 1.9 149 | 283 | 27.5 17.5
Text phones E1H| 224 | 136 | 339 | 649 0.0 268 | 21.1 9.1 29 4.8 58.2 1.3 | 319 | 270
Video phones 0.0 0.0 0.5 5.4 0.9 0.0 0.0 0.0 0.0 2.9 0.0 4.5 0.0 0.0 0.9
Alerting system 13.1 18.8 19:1 375 | 86 24 50 19.3 4.5 26.5 0.0 74.6 75 615 | 335
Home loop system 1.6 30.6 5.5 5.4 6.8 0.0 54 19.3 00 79.4 2.4 49.3 0.0 736 | 230
Table 5.4. Percentage of parents reporting the number of local amenitics with subtitles, sign language and loop system, per country

Mo of IRL | UK | Esp | De Fin P Balg | Fr Lux N It Sw | Aus | Den | total
amaenities

Subtitles 0 279 | 395 | 533 | 375 | 456 | T4 | 321 | 491 727 | Ti4 | 381 68,7 | 585 | 68.1 5.2

l 705 | s8.1 | 397 | 482 | 395 | 190 | 339 | 421 182 | 143 | 619 | 284 | 396 17.6 | 39.3

2+ 1.6 23 7.0 143 | 149 | 9.5 19 i3 2.1 14.3 30 1.9 14.3 0.5
Sign 0 934 | 872 | 925 | 768 | 588 | 810 | 857 | 100.0 | 100.0 1000 | 976 | 88.1 | 98.1 | %0.1 | B7.3
interpretation | | 6.6 10.5 5.0 196 | 140 | 167 12.5 2.4 30 1.9 5.5 74
2+ 23 3 16 272 24 1.8 9.0 4.4 53

Loop system | () 820 | 8.1 | 960 | 946 | 702 [ 1000 | 901 | 912 | 100.0 | 343 | 100.0 | 322 96.2 | 45.1 787
| 164 | 256 | 40 1.8 | 22.8 g9 | 53 A 194 | 3.8 | 40.7 | 141

24 1.6 16.3 36 7.0 is 34.3 284 14.3 7.2
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Table 5.5. Percentages of parents who strongly agreed, agreed, disagreed, or
strongly disagreed that they were satisfied with various aspects of social
integration.

Strongly Agree Disagree Strongly

agree disagree
Level of access to technical aids 7.3 393 39.8 13.6
Level of subtitling on t.v. 2.3 12.3 443 41.1
Level of sign language on t.v. 1.4 7.0 43.6 48.0
Level of access to interpreters 2.5 19.1 47.0 31.4
Level of public awareness 1.8 7.1 45.8 45.2

Table 6.1. Percentages of parents who mentioned cach of 15 areas of concern.

Area of concern Percentage

Better education for deaf and hard-of-hearing children 413
More subtitling and Sign Language interpretation on t.v. 34.7
Better employment opportunities 333
Earlier diagnosis of hearing loss 30.9
Better public awareness about deafness in children 30.8
More accessible telecoms 18.7
Support services in the classroom 18.3
Improved hearing aids 183
Better statutory provision of good quality equipment 15.1
More social / emotional support for parents 13.7
Improved paediatric audiology service through to adulthood 10.5
More Sign Language interpretation 10.4
Better provision of cochlear implants 7.8

More unbiased information 7.6

More technological aids 72
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Table 6.2. Percentage of parents reporting their top three areas of concern, per country.

IRL UK Esp De Fin P Belg Fr Lux 1] It Sw | Aus | Den
Earlier diagnosis of hearing loss 130 | 42.0 | 40.1 | 232|162 | 15.0 | 29.1 | 31.6 | 23.8 | 30.3 | 31.0 | 29.5 | 38.5 | 284
Improved paediatric audiology service 186163 | 144 | 125] 7.1 | 100 3.6 | 1.8 [238| 3.0 | 190 1.6 | 7.7 8.0
Better public awareness about deafness in | 44.1 | 38.8 | 29.4 | 304 | 13.4 | 25.0 | 25.5 | 35.1 333 | 545 | 31.0 | 164 | 42.3 | 36.4
children
More accessible telecoms 288 | 7.5 | 139|268 | 223 | 37.5| 36.4 | 246 | 143 121 7.1 | 21.3 | 1L5 | 10.2
More technological aids s1 /138196 |54|116]|]25| 73| 88| 48| 00 190 66 | 3.8 | 34
Improved hearing aids 237 (313|155 36 | 179|350 | 9.1 | 158 | 28.6 | 4.2 143 19.7| 173 | 15.9
Better provision of cochlear implants 119 | 3.8 | 123 | 0.0 9 |150] 36| 70|95 |182[310| 1.6 | 7.7 | 23
More subtitling and Sign Language 322 | 188 | 24.1 | 48.2 | 589 | 17.5 | 54.5 | 38.6 | 19.0 | 3.0 | 2.4 | 443 | 288 | 545
interpretation on t.v.
Support services in the classroom 119|200 | 267 7.1 | 125|250 127 | 28.1 | 0.0 273|167 | 148 | 17.3 | 17.0
Better education for deat’hoh children 220 | 45.0 | 49.7 | 35.7 | 52.7 | 17.5 | 41.8 | 40.4 | 28.6 | 24.2 | 31.0 45.9 | 40.4 | 44.3
More social / emotional support for 15311500 1071214107 200|145| 140|143 | 61 | 11.9 | 13.1 ] 173 14.8
parents
Better statutory provision of equipment 119l163l225/179 107|150 | 55| 1.8 | 19.0| 12.1 | 286 | 21.3 | 21.2 | 4.5
More unbiased information 1717513236 152|000 55 [105| 48 |424| 48 | 49 | 3.8 | 102
More Sign Language interpretation 85 |1w00| 53 |179|205|100|164| 00 | 00 | 0.0 | 0.0 | 164 | 0.0 | 216
Better employment opportunities 458 | 250 | 31.6 | 39.3 | 30.4 | 57.5 | 34.5 | 33.3 | 714 | 152 | 143 | 29.5 | 385 | 30.7




Table 5.5. Percentages of parents who strongly agreed, agreed, disagreed, or

strongly disagreed that they were satisfied with various aspects of social

integration.
Strongly Agree Disagree Strongly
agree disagree
Level of access to technical aids 7.3 393 39.8 13.6
Level of subtitling on t.v. 23 12.3 443 41.1
Level of sign language on t.v. 1.4 7.0 43.6 48.0
Level of access to interpreters 25 19.1 47.0 314
Level of public awareness 1.8 7.1 45.8 452
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