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Maarit Lasanen

“Ei tarvi pelata, etta ois erilainen”,
Etnografinen tutkimus pohjois-
suomalaisten kuulovammaisten

lasten vertaistukiryhmatoiminnasta

Maarit Lasasen vaitoskirja "Ei tarvi pelata, etta
ois erilainen” - Etnografinen tutkimus pohjois-
suomalaisten kuulovammaisten lasten vertais-
tukiryhméatoiminnasta" tarkastettiin Lapin yli-
opiston kasvatustieteiden tiedekunnassa 9.
kesakuuta 2017. Vastavaittajana toimi profes-
sori Eija Karna Ita-Suomen yliopistosta ja kus-
toksena Lapin yliopiston professori Kaarina
Maatta.

Yhteiskunnassamme on menossa saas-
totalkoot. Kilpailukykysopimuksen mukai-
sesti tydaikoja ja -uria pidennetaan vauh-
dittamalla opiskelijoiden valmistumista ja
myohentamalla elakoitymisikaa. Samaan
aikaan valmistellaan sote-uudistusta, jolla
maamme sosiaali- ja terveyspalveluja yh-
distetaan ja paallekkaisyyksia poistetaan.
Tavoitteena on saada aikaan saastoja val-
tion budjetin vakauttamiseksi.

Saastoja ja leikkauksia on tehty
myds koulutuspuolella. Saastot nakyvat
kaytannon koulutyGssa suurentuneina op-

pilasryhmina seka toimintaan suunnattu-
jen maararahojen vahenemisena. Lyhytai-
kaisia sijaisuuksia ei tayteta, ja avustajia
tyollistetaan tarpeeseen nahden niukasti.
Suurissa luokissa oppilasaines on hetero-
geenista, ja moni oppilaista hyotyisi kou-
lunkaynnin tukitoimista. Luokissa on halya,
ja valituntien aikana ehtii tapahtua paljon
sellaista, mita aikuisen silma ei havaitse.
Huhtikuussa 2017 julkistetun uusim-
man Pisa-tutkimuksen mukaan suoma-
laisista koululaisista perati 15 prosenttia
kokee itsensa ulkopuoliseksi omassa kou-
lussaan. Suomen Pisa-tutkimuksen koordi-
naattori professori Valijarvi arvioi ulkopuoli-
suuden tunteen aiheutuvan kiusaamisesta
seka opettajien epaoikeudenmukaisesta
suhtautumisesta. Pisa-tutkimuksen mu-
kaan joka neljas suomalainen lapsi oli ko-
kenut kouluvuoden aikana henkista kiusaa-
mista. Kymmenen prosenttia vastanneista
oli kohdannut myos fyysista kiusaamista.
Opetusministeri Grahn-Laasosen mukaan
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ulkopuolisuuden tunne ja kiusatuksi joutu-
minen lisaavat lapsen riskia syrjaytya py-
syvasti.

KUULOVAMMAISTEN LASTEN
TILANNE JA TARPEET

Suomi tarvitsee jokaisen kansalaisensa
tyopanosta sailyakseen myos tulevaisuu-
dessa hyvinvointivaltiona. Kuulovammais-
ten henkiloiden kiinnostuksen kohteet
seka osaaminen tulisi huomioida nykyista
paremmin. Kuulovammaisten lasten koh-
dalla tama tarkoittaa riittavaa tukea kou-
lunkayntiin, vapaa-aikaan ja tulevaisuuden
suunnitteluun. Tata tukee paitsi asianmu-
kaisten apuvalineiden ja riittavien avustaja-
palvelujen saatavuus, myds mahdollisuus
tavata muita kuulovammaisia lapsia.

Suomessa syntyy vuosittain noin 60
kuulovammaista lasta. Vakilukuun suh-
teutettuna maara on samaa tasoa Lansi-
Euroopan maiden kanssa. Vuonna 2009
tehdyn selvityksen mukaan kouluikaisia
kuulovammaisia oli noin 3 000. Heista
suurin osa suorittaa oppivelvollisuutensa
oman lahikoulunsa yleisopetuksen luokas-
sa. Kuulovammaisille tarkoitettujen koulu-
jen oppilasmaarat pienenevat jatkuvasti.
Vuoden 2014 selvityksen mukaan Suo-
messa vain kolmessa koulussa on yli viisi
kuulovammaista oppilasta. Nain ollen kuu-
lovammainen lapsi on luokkansa ja usein
koko koulunsa ainoa. Arjessa toisten kuu-
lovammaisten tapaaminen voi siksi olla
mahdotonta.

Kuulovamma hankaloittaa kommu-
nikaatiota ja vuorovaikutusta. Lapsen
puheen ja kielen kehitys voi viivastya, ja
hanella on haasteita ymmartaa, mista pu-
hutaan. Kuulovamma hankaloittaa vahin-

gossa oppimista arjen elamassa. Kuulo-
vammaisen lapsen sana- ja kasitevarasto
voivat olla ikatovereihin verrattuna suppe-
ampi, mika hankaloittaa lukemaan ja kir-
joittamaan oppimista seka yleensakin aka-
teemisia taitoja. Kuulonalenemansa vuoksi
lapsi ei kuule kaikkea, vaan joutuu paatte-
lemaan tai arvaamaan, mista mahtaa olla
kyse.

Sosiaalisessa  vuorovaikutuksessa
toisten tunnetiloista on vaikea saada sel-
vaa, koska puheen aanensavyt ja -pai-
not eivat erotu kuulon apuvalineillakaan
helposti. Siksi kuulovammainen lapsi voi
kayttaytya tai vastata toisten mielesta
omituisesti. Aikaisemmat tutkimukset ovat
osoittaneet, etta kuulevat lapset viettavat
aikaansa mieluummin kuulevan kuin kuulo-
vammaisen lapsen kanssa. Kuulovammai-
sen lapsen voi olla haasteellista paasta
mukaan ryhman toimintaan. Lukuisten ne-
gatiivisten kokemusten mydta han voi ko-
kea itsensa erilaiseksi ja yksinaiseksi.

Aikaisemmissa tutkimuksissa on to-
dettu kuulovammaisilla lapsilla olevan kuu-
levia lapsia enemman sosioemotionaali-
sia vaikeuksia seka kaytoshairioita. Mikali
lapsella ei ole mahdollisuutta tavata arjes-
saan muita kuulovammaisia, voi han hel-
posti tuntea olevansa ainoa, jolla on vaike-
uksia kuulemisessa. Yksi lapsi kertoi nain:

"No maéaa oon niinké ollu yksinaan tai
kavereitten kans, niin sitten siihen on
jotkut tyypit tullu siihen haukkuun mua
vammaseksi tai sannoon, ettd me ei
oteta sua mihinkaan mukaan ett sa oot
kuulovammanen.”

Lapsi voi kokea hapeaa ja epavarmuut-
ta oman kuulovammansa vuoksi. Siksi olisi
tarkeaa voida tavata muita kuulovammaisia.
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TUTKIMUSAINEISTO JA
TUTKIMUSTEHTAVAT

Vaitoskirjatutkimuksessani keskiossa ovat
pohjoissuomalaisten kouluikaisten kuulo-
vammaisten lasten nakemykset vertaistu-
kiryhmatoiminnasta. Pohjois-Suomi kattaa
tutkimuksessani Lapin seka Pohjois-Poh-
janmaan. Tutkimuksessani kaytan lap-
sesta, jonka kuulo on heikentynyt minka
verran tahansa asteikolla lievasta erittain
vaikeaan kuulonalenemaan, termia kuulo-
vammainen. Kuulovammaisen lapsen ver-
taisella tarkoitan toista kuulovammaista
henkiloa. Vertaisella voi olla kuulovamman
lisaksi jokin muu sairaus tai vamma. Ver-
tainen voi olla myos kuulovammaisen lap-
sen kuuleva sisarus, kaveri, vanhempi tai
joku muu henkild, joka ymmartaa kuulo-
vammaista lasta. Tallainen henkilo voi olla
esimerkiksi kuulovammaisen lapsen tulkki,
avustaja, kuntoutusohjaaja tai vertaistuki-
ryhmatoiminnan vetaja. Vertaistuki on toi-
mintaa, jossa samassa elamantilanteessa
olevat henkilot tapaavat toisiaan seka viet-
tavat aikaa keskenaan keskustellen ja yh-
dessa toimien.

Vaitoskirjatutkimukseni  kontekstina
ovat lukuvuonna 2015-2016 Pohjois-Suo-
messa kahdella eri paikkakunnalla kokoon-
tuneet kouluikaisten kuulovammaisten ver-
taistukiryhmat. Tutkimushenkildina olivat
16 kuulovammaista lasta, jotka osallis-
tuivat vertaistukiryhman toimintaan luku-
vuonna 2015-2016. Heista 12 oli tyttoja
ja 4 poikia. Lasten ika oli toiminnan alka-
essa keskimaarin 11 vuotta 2 kuukautta.
Tutkimushenkildiden lisaksi vertaistukiryh-
matoiminnassa oli mukana tukihenkilGina
kuulevia sisaruksia, aiti, tulkki seka kun-
toutusohjaaja.

Olen tassa tyossa tutkinut kuulovam-
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maisten lasten nakemyksia vertaistukiryh-
matoiminnasta. YK:n lapsen oikeuksien
julistuksen mukaisesti lapsilla on oltava
oikeus ilmaista mielipiteensa heihin liitty-
vissa asioissa. Lasten aanen esille saa-
miseksi kerasin tutkimuksen empiirisen
aineiston etnografisella tutkimusotteella
havainnoivan osallistumisen seka focus
group -haastatteluiden avulla vertaistuki-
ryhmissa. Lisaksi haastattelin lapset toi-
minnan paatyttya yksilollisesti heidan ko-
deissaan. Tukiaineistonani ovat lasten
toiminnasta antamat kirjalliset palautteet,
lasten tekemat parihaastattelut, paivakir-
jat, piirustukset seka Ystavanikirjan kirjoi-
tukset. Lisaaineistonani olivat vanhempien
tayttamat taustatietolomakkeet seka toi-
minnasta ottamani valokuvat. Myos vaitos-
kirjani kannessa komeilevat kuulokoje- ja
sisakorvaistutemallit ovat tutkimushenki-
|6iden itsensa yoretkella ideoimia ja tuot-
tamia.

Talla vaitoskirjatutkimuksella oli kol
me tutkimustehtavaa. Ensimmaisena ta-
voitteena oli tutkia, millaisena vertaistuki-
ryhma nayttaytyy osallistujien kertomana.
Toiseksi taman tyon tavoitteena oli tarkas-
tella, millaista tukea vertaistukiryhma tar-
joaa lapsille. Kolmanneksi tavoitteena oli
tutkia, miten vertaistukiryhma kytkeytyy
kuulovammaisen lapsen arjen elamaan.

TUTKIMUKSEN KESKEISET
TULOKSET

Ensimmaisessa  tutkimuskysymyksessa
tarkasteltiin, millainen vertaistukiryhma
on osallistujien mielesta. Tutkimuksessa
osoittautui, ettd ryhma rikastutti lasten
arkea. Siella oli mahdollisuus tavata toi-
sia kuulovammaisia ja keskustella heidan

13



14

kanssaan niin kuulovammasta, apuvali-
neista kuin arjen elamasta. Osallistujille
olivat tarkeita mielekkaat aktiviteetit. Ak-
tiviteetteihin osallistuessaan heilla oli tilai-
suus tutustua toisiin ryhman jaseniin seka
oppia uusia taitoja. Vertaistukiryhma oli
kuulovammaisten lasten nakemysten mu-
kaan turvallinen paikka, jossa ei tarvinnut
pelata, etta olisi erilainen tai kiusattaisiin
kuulemisen haasteiden vuoksi. Lisaksi ryh-
massa lapsilla oli vapaus valita, mihin ja
milla tavalla he osallistuivat. Lapset halua-
vat tulevaisuudessa olla mukana suunnitte-
lemassa toimintaa ja toivovat tapaamisia
olevan nykyista useammin ja niiden kesta-
van kauemmin.

Toisessa tutkimuskysymyksessa tut-
kittiin, minkalaista tukea osallistujat ryh-
massa saivat. Tulokset osoittavat heidan
saaneen sosiaalista, tiedollista, toiminnal-
lista seka emotionaalista tukea. Sosiaalis-
ta tukea oli kuulovammaisten kavereiden
saaminen seka yhteinen puuhastelu niin
ohjatuissa kuin lasten spontaaneissa toi-
minnoissa. Ryhmassa lapset saivat kuu-
lovammaan ja apuvalineiden kayttoon liit-
tyvaa tietoa toisiltaan seka vierailijoilta.
Toiminnallista tukea oli se, etta toisilta
opittiin konkreettisia toimintamalleja apu-
valineiden kayttoon ja huoltamiseen, seka
kaytannon huoltotoimenpiteiden harjoittelu
ryhmassa. Emotionaalista tukea oli tunne,
ettei olekaan yksin ja ainoa kuulovammai-
nen. Muillakin on ollut samoja hankaluuksia
elamassaan, mutta he ovat silti selvinneet.
Omaa tilannetta saattoi suhteuttaa toisten
kertomuksiin ja huomata joillakin olevan
viela omaakin tilannetta haasteellisempia
asioita elamassaan. Toisten kertomukset
saivat tuntemaan empatiaa ryhman muita
jasenia kohtaan. Lisaksi yhteiset puuhat
tuottivat lapsille iloa. Tapaamisten myota

lapset saivat rohkeutta ja itsetunnon vah-
vistusta.

Kolmas tutkimuskysymys tarkasteli,
milla tavoin vertaistukiryhmaan osallistu-
minen kytkeytyy kuulovammaisten lasten
arjen elamaan. Tutkimustulosten mukaan
osallistujat saivat ryhmassa vinkkeja kou-
luun ja vapaa-aikaan, selviytymiskeinoja
arjen elamaan seka toivoa tulevaisuuteen.
Elamassa on mahdollista opiskella, val-
mistua mieleiseen ammattiin seka saada
oma perhe kuulovammasta huolimatta.

JOHTOPAATOKSET

Tutkimustuloksista tekemieni johtopaa-
tosten mukaan kuulovammaisten lasten
vertaistukiryhman tapaamisten on oltava
toiminnallisia. Lisaksi ryhmaan osallistu-
minen 1) antaa tietoa ja selviytymiskeinoja
arkeen, 2) mahdollistaa sosiaalisen kom-
petenssin vahvistumista seka 3) voimaan-
nuttaa osallistujia.

Tama tutkimus loi kuvan kuulovam-
maisten lasten vertaistukitoiminnasta kah-
dessa pohjoissuomalaisessa ryhmassa.
Yleistamisen sijaan laadullinen tutkimus
pyrkii syvalliseen ymmartamiseen ja kuva-
ukseen. Tutkimustulosten vertailua ja arvi-
ointia hankaloittaa myds se tosiasia, ettei
kuulovammaisten lasten vertaistuesta ole
vastaavia tutkimuksia. Toivon taman pio-
neeritutkimuksen lisaavan tietoisuutta ja
keskustelua seka antavan konkreettisia
valineita vertaistukitoiminnan kehittami-
seen. Lisatutkimusta tarvitaan erityisesti
siihen, miten ryhmaan osallistuminen vai-
kuttaa pitemmalla ajanjaksolla lapsen ar-
jen elamaan.

Vertaistukiryhmassa mukanaolo ja
yhdessa vietetty aika voivat ennaltaeh-
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kaista kuulovammaisen lapsen yksin jaa-
mista ja eristaytymista arjessaan muista
lapsista. Ulkopuoliseksi jaaminen voi ai-
heuttaa sosioemotionaalisia ongelmia ja
syrjaytymista. Mikali yhdenkin kuulovam-
maisen lapsen syrjaytyminen on valtetta-
vissa vertaistukiryhmaan osallistumalla,
on toiminnalla suuri merkitys paitsi lapsel-
le itselleen, myos koko yhteiskuntamme
hyvinvoinnin kannalta. Taman tutkimuksen
positiivisten tulosten rohkaisemana oletan,
etta vastaavia vertaistukiryhmia tarvitaan
myos tulevaisuudessa paitsi kuulovammai-
sille, myds muiden vammaisryhmien lap-
sille, pitkaaikaissairaille seka hankalissa
elamantilanteissa elaville lapsille niin Suo-
messa kuin maailmalla. Tutkimustulokset
osoittavat vertaistukiryhmaan osallistunei-
den lasten saaneen ryhmasta kasvuaan ja
kehitystaan edistavia asioita.

Vertaistukitoimintaa jarjestaville kol-
mannen sektorin kuulovamma-alan jarjes-
toille tulisi kohdentaa nykyista enemman
resursseja, joilla he voivat pitaa ylla kou-
luikaisten kuulovammaisten lasten ver-
taistukirynmatoimintaa.  Valtiontalouden
saastopaineiden ja uudistusten vuoksi on
olemassa riski, ettéa nykyisiakin resursse-
ja leikataan niin ammattiauttamisesta kuin
kolmannen sektorin jarjestoiltakin. Niukko-
ja varoja priorisoitaessa on vaarana, etta
Pohjois-Suomen lukumaarallisesti vahai-
nen kouluikaisten kuulovammaisten lasten
joukko voi tulevaisuudessa tavata toisiaan
viela harvemmin kuin nykyisin. Mikali ver-
taistukiryhmatoiminta olisi osa kuntoutus-
ta, tulisi myds vertaistukitoiminnan jarjes-
tamisesta lakisaateista.

Tutkimus osoittaa, etta kerhotyylinen
vertaistukiryhma on pohjoissuomalaisten
kouluikaisten kuulovammaisten lasten mu-
kaan mielekasta. He haluavat olla mukana
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yhdessa toimimassa ja keskustelemassa.
Tapaamisten on oltava riittavan pitkakes-
toisia. Pohjois-Suomessa ei ole tarkoituk-
senmukaista kulkea pitkaa matkaa lyhyen
tapaamisajan vuoksi.

Tutkimukseni antaa tietoa siita, millai-
sia kokemuksia osallistujilla on vertaistuki-
ryhmatoiminnasta. Lisaksi se auttaa kuu-
ljaa muodostamaan lasten kertomusten
ja toiminnan perusteella kasityksen, min-
kalaista on elaa kuulovammaisena koulu-
ikaisena lapsena Pohjois-Suomessa. Tutki-
muksesta saatua tietoa voivat hyddyntaa
kuulovammaisen lapsen perheenjasenet
seka hanen kanssaan tyoskentelevat am-
mattilaiset terveydenhuollon, paivahoidon,
koulutuksen eri asteiden seka vapaa-ajan
kentilla. Lopuksi eraan osallistujan kom-
mentti ryhman suosittamisesta muille kuu-
lovammaisille lapsille:

"Noo, jos ma niinku jossain Qyssissa
niin maa nakisin sen, ettad jos ne on
niinku puhumassa jonku laakarin kans-
sa tai jonku vanhemman kanssa siita
ryhmasta, etta pitaiskbhan sillaki tulla,
ni... ja niin kun, EHKA, jos méa en olis
nain ujo, niin osallistuisin siihen keskus-
teluun silleen, etta, etta hei, ma oon
ollu siinad sellasessa ryhmassa. Etta
sithen kannattaa tulla, jos haluaa niin-
ku uutta oppia naista kuulolaitteista ja
siina saa kavereita ja siella on muutaki
tekemista ku niitéa kuulolaitteita. Etta
perustella sita kerhotyylia.”

Kirjoittajatiedot: Maarit Lasanen (KT) toimii erityisopet-
tajana peruskoulussa. Han opettaa myds Lapin yliopis-
tossa ja avoimessa yliopistossa erityispedagogiikkaa.
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