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1 JOHDANTO

Tassd tutkimuksessa tarkastelen hoivakoyhyyttd ikddntymisen ja kuulovammaisuu-
den risteyksessd. Hoivakoyhyys tarkoittaa sitd, ettd ihminen ei saa jokapdivaisessd
eldmadssd tarvitsemaansa apua tai se on riittdimatontd. Yhteiskunnallisella tasolla hoi-
vakoyhyys merkitsee sitd, ettei pohjoismaisen hyvinvointivaltion periaate universa-
lismista toteudu. Hoivakoyhyys on vastoin Suomen perustuslakia ja vanhuspalvelu-
lakia, sekd vakavasti hyvinvointia uhatessaan myos ihmisoikeusloukkaus. (Kroger,
Van Aerschot ja Mathew Puthenparambil 2019, 127.) Se on siis yhteiskuntapoliittisesti
erittdin merkittava kysymys.

Tutkimukseni tavoitteena on selvittdd, millaista hoivakdyhyyttd kuulovammai-
set ikddantyneet kokevat sekd miten kuulovammaisuus ja ikddntyminen ristedvina te-
kijoind vaikuttavat ihmisen toimintaan, kokemuksiin ja mahdollisuuksiin saada tar-
vitsemansa apu ja palvelut. Tutkimuskysymykseni ovat seuraavat:

1. Millaista hoivakoyhyyttd haastatellut kuulovammaiset ikddntyneet kokevat?

2. Miten kuulovammaisuus ja ikddntyminen ristedvind tekijoind vaikuttavat
haastateltavien toimintaan, kokemuksiin ja mahdollisuuksiin saada tarvitse-
mansa apu ja palvelut?

Kuulovammaisuuden késitteessd tukeudun YK:n vammaissopimuksen (27/2016)
maédritelmddn vammaisuudesta. Ikddntyneilld viittaan yli 75-vuotiaisiin mukaillen
aiemman tutkimuksen, esimerkiksi Krogerin, Van Aerschotin ja Mathew
Puthenparambilin (2019) kdyttaman Arki, apu ja palvelut -kyselyn, rajausta. Kuten
myohemmin tuon ilmi, pelkka korkea iké ei kuitenkaan vield kertonut siitd, soveltuiko
henkil6 tutkimukseeni. Tutkimukseni on otteeltaan kvalitatiivinen: olen kerdnnyt ai-
neistoksi yksitoista yli 75-vuotiaan kuulovammaisen teemahaastattelua, jotka analy-
soin teoriaohjaavan sisillonanalyysin keinoin.

Tutkimukseni eroaa aiemmista ikddntyneiden hoivakoyhyyttd koskevista
suomalaisista tutkimuksista siind mielessd, ettd tutkimuskohteenani ovat
nimenomaan (kuulo)vammaiset ikddntyneet. He voivat kokea avun riittdméattomyytta



my0ds kuulovammaansa liittyen ja toisaalta kuulovamma voi vaikuttaa heiddn
toimintamahdollisuuksiinsa ikddntymiseen liittyvien avuntarpeiden suhteen.
Kiinnostukseeni aihetta kohtaan on vaikuttanut tyoni Kuuloliitossa.

Monet vammaisuuden tutkijat ovat perinteisesti suhtautuneet kriittisesti hoi-
vaan, koska sen on ndhty typistivdn vammaiset ihmiset passiivisiksi hoivattavaksi.
Toisaalta hoivan tutkimus taas on keskittynyt hoivantarjoajien tarpeisiin ja intressei-
hin. (Kroger 2009, 23-24.) Oma ndkokulmani on, etteivét hoiva ja aktiivinen osallisuus
ole toisiaan poissulkevia, pdinvastoin: riittdvad hoiva mahdollistaa osallisuuden ja toi-
saalta osallisuus on oleellinen kysymys myo6s hoivassa. Haluankin tutkielmallani
tuoda ikdantymisen, hoivan ja vammaisuuden tutkimuksia ldhemmads toisiaan.

Tutkimukseni aihe on myos varsin ajankohtainen, silld Orpon hallitus on t&ta
tutkielmaa viimeistellessd 31.8.2023 antanut eduskunnalle esityksen (HE 9/2023 vp)
edellisen vaalikauden loppupuolella hyviksytyn vammaispalvelulain voimaantulon
siirtimisestd. Siirtdmistd esitetddn, koska hallitus haluaa tarkentaa lain soveltamisalaa.
Hallituksen esityksestd voi késittdd, ettd kdaytannossa tamd tarkoittaa niin kutsutun
ikddantymisrajauksen tuomista lakiin. My6s Marinin hallituksen esitys (HE 191/2022)
sisédlsi kyseisen rajauksen, mutta se poistettiin lainsdddannosta (675/2023) eduskun-
takasittelyssd perustuslakivaliokunnan vaatimuksesta. Perustuslakivaliokunnan mu-
kaan ikddntymisrajaus oli ongelmallinen esimerkiksi YK:n vammaissopimuksen kan-
nalta (PeVL 79/2022). Vammaispalvelulakiin liittyva keskustelu ja pdatoksenteko on
mielestdni osoitus siitd, ettd ikddntymisen ja vammaisuuden risteyksestd tarvitaan li-
sdd tutkimustietoa. Siksi olen halunnut valita nimenomaan intersektionaalisen nako-
kulman hoivakdyhyyteen.

Tutkielma etenee niin, ettd luvuissa 2 ja 3 esittelen tiiviisti tutkielman keskeiset
kéasitteet hoivakoyhyyden, kuulovammaisuuden, ikddntymisen ja intersektionaali-
suuden, sekd niitd koskevan aiemman tieteellisen keskustelun ja tutkimuksen. Lu-
vussa 4 esittelen aineistoni ja sen keruun, sekd kdyttimani menetelmit. Neljannessa
luvussa pohdin my6s tutkielmani luotettavuutta sekéd siihen liittyvid eettisid kysy-
myksid. Luvut 5 ja 6 ovat tuloslukuja, joista luvussa viisi vastaan ensimmadiseen tutki-
muskysymykseen ja luvussa kuusi toiseen. Lopuksi luvussa 7 vedén tutkielmani tu-
lokset yhteen johtopddtoksineen sekd pohdin tulosten laajempaa merkitysti ja jatko-
tutkimustarpeita.



2 HOIVAKOYHYYS

Krogerin, Van Aerschotin ja Mathew Puthenparambilin (2019, 132) mukaan hoivan
riittdmattomyyden tutkimus on Suomessa ollut vahdistd. Kroger ym. ovat kuitenkin
todentaneet hoivakoyhyyden olemassaolon Suomessa: heiddn hyddyntdmdssdan
aineistossa, vuosina 2010 ja 2015 Jyvéaskyldssd ja Tampereella kerdtyssa Arki, apu ja
palvelut -kyselyssa hoivakoyhyyttd koki vajaa viidennes niistd 75 vuotta tdyttaneistd,
joilla oli avuntarpeita pdivittdisissd perustoimissa, sekd noin neljannes heists, joilla oli
avuntarpeita pdivittdisten asioiden hoitamisessa (Kroger, Van Aerschot ja Mathew
Puthenparambil 2019, 131).

Hoivakoyhyys tarkoittaa jokapdivdisessd eldmaéssd tarvittavan avun riittamatto-
myyttd. Yksilon hoivan tarpeet ylittavét tarjolla olevat viralliset ja epadviralliset hoivan
resurssit, jolloin hdnen hoivan tarpeensa tai osa niistd jad tayttamattd eli ihminen jaa
vaille tarvitsemaansa apua. Yhteiskunnallisella tasolla hoivakdyhyys merkitsee sitd,
ettei pohjoismaisen hyvinvointivaltion periaate universalismista toteudu, vaan ihmis-
ryhmien vililld on eriarvoisuutta hoivan saamisen suhteen. Krogeri, Van Aerschotin
ja Mathew Puthenparambilin (2019, 127) mukaan ilman tarvittavaa apua jaédminen on
niin merkittdva yhteiskunnallinen ja inhimillinen ongelma, ettd sitd ilmentamééan tar-
vitaan oma késitteensd, joka kuvaa riittdvalla tavalla sen sosiaalipoliittista merkitta-
vyytta.

Koyhyys on sosiaalipolitiikan peruskdasite, jota on sovellettu ennen hoiva-
koyhyyttd jo eri osa-alueille, esimerkiksi terveydenhuoltoon (health care poverty) ja
energiaan (fuel poverty). Hoivakoyhyys ei typisty kuitenkaan pelkidksi yhdeksi koy-
hyyden ilmentymismuodoksi, vaan siihen voivat vaikuttaa taloudellisten resurssien
lisdksi monet muut tekijdt, kuten palvelujdrjestelman ongelmat tai omat perhesuhteet
(Kroger, Van Aerschot ja Mathew Puthenparambil 2019, 128). Toisin sanoen siihen,
tulevatko ikddntyneen tarpeet tdytetyiksi, vaikuttavat muun muassa onko hénen saa-



tavillaan perheen ja ystdvien tarjoamaa informaalia hoivaa ja ovatko julkisen ja yksi-
tyisen sektorin hoivapalvelut hinelle taloudellisesti ja muutoin saavutettavia (Sihto ja
Van Aerschot 2021).

Hoivan riittimattomyyden tutkimuksen juuret ovat amerikkalaisessa gerontolo-
gisessa tutkimuksessa, jossa sitd on tutkittu jo 1970-luvulta saakka unmet needs -ka-
sitteen kautta (Kroger, Van Aerschot ja Mathew Puthenparambil 2019, 126). Unmet
needs -kisitteelle on annettu useita madadrittelyjd, mutta Kroger (2022, 17) mainitsee
yhtend tunnetuimpana Judith Williamsin, Barbara Lyonsin ja Diane Rowlandin
maddritelmén: “Unmet need occurs in long-term care when a person has disabilities for
which help is needed, but is unavailable or insufficient”. Késitteelld kuvataan siis pit-
kaaikaisen hoivan tilannetta, jossa henkil6lld on jokin apua vaativa toimintarajoite tai
vamma, mutta tuota apua ei ole saatavilla tai se on riittim&tonta eli hanen tarpeensa
jadvat tayttamatta.

Hoivakoyhyyden késitteelld Kroger (2022, 11-12) on halunnut yhdistdd kolme eri
tutkimusvirtaa: gerontologisen yksiltason tutkimuksen riittaméttomésta avusta (un-
met needs), feministisen sosiaalipoliittisen ja sosiologisen tutkimuksen, joka on perin-
teisesti keskittynyt hyvinvointivaltion rakenteisiin ja populaatiotason tutkimukseen
hoivavaje (care deficit) ja hoiva-aukko (care gap) kédsitteineen, sekd koyhyyden ja epa-
tasa-arvon tutkimuksen, jonka Kroger uskoo toimivan siltana hoivapolitiikan ja ge-
rontologisen tutkimuksen valilla.

2.1 Hoivakoyhyyden mittaaminen

Hoivakoyhyyden mittaaminen ei ole ongelmatonta. Tarkasteluun on otettava seka
avuntarpeet, ettd vastataanko niihin riittavalld tavalla, eikd ndistd kummankaan arvi-
oiminen ole yksiselitteistd. Ikdantynyt vastaa ndihin kysymyksiin omasta aiemmasta
eldmdstddn, kokemuksistaan, toimintamahdollisuuksistaan ja resursseistaan kasin.
(Kroger, Van Aerschot ja Mathew Puthenparambil 2019, 128.) Sikali tassa tutkielmas-
sani hyodyntdméani intersektionaalisuus sopii ndhddkseni erinomaisesti nakokul-
maksi hoivakoyhyyden tutkimiseen.

Gerontologisessa tutkimuksessa pitkdaikaisen hoivan tarpeita on pyritty tavoit-
tamaan ADL-ja IADL-késitteiden tarjoamalla viitekehykselld (Kroger 2022, 46). ADL-
toiminnot eli activities in daily living ovat pdivittdisid perustoimintoja kuten syomistd,
vessassa kdymistd, peseytymistd ja pukeutumista. IADL-toiminnot eli instrumental
activities in daily living tarkoittavat puolestaan péivittdisten kdytannollisten asioiden
hoitamista, kuten ruoanlaittoa, kotitoitd ja kaupassakdyntid. (Kroger, Van Aerschot ja
Mathew Puthenparambil 2019, 127.)



ADL- ja IADL-mittaristo heikkoutena on, ettei se ota huomioon hoivatarpeita
kokevien ihmisten sosiaalisia ja emotionaalisia tarpeita (Sihto & Van Aerschot 2021).
Sihto ja Van Aerschot havaitsivat omassa tutkimuksessaan haastateltaviensa kokevan
ennen kaikkea relatiivista hoivakoyhyyttd, joka keskittyi heiddn sosiaalisiin ja emotio-
naalisiin tarpeisiinsa. Sihto ja Van Aerschot argumentoivat, ettd hoivakoyhyydessa
kokemuksena ei ole kyse vain yksilon vastaamatta jadneistd tarpeista tai resurssien
riittdmattomyydestd yhteiskunnan tasolla, vaan hoivakoyhyys tulisi ymmartdd sosi-
aalisessa kanssakdymisessd - tai sen puutteessa - syntyvand ja muotoutuvana ilmiona.

Vastauksena edelld kuvattuun kritiikkiin Kroger (2022, 50-51) on rakentanut
hoivakoyhyyden tutkimiselle kehikon, johon hén sisdllyttdd koyhyys- ja unmet needs
-tutkimuksesta ammentamansa kisitteet absoluuttinen ja relatiivinen hoivakdyhyys,
sekd kolme hoivatarpeiden ja siten hoivakdyhyyden osa-aluetta: henkilokohtainen
hoivakdyhyys (personal care poverty), kdytannollinen hoivakoyhyys (practical care po-
verty) ja sosioemotionaalinen hoivakoyhyys (socio-emotional care poverty). Yhdessd
ndmd muodostavat kuusi hoivakdyhyyden kategoriaa.

2.1.1 Absoluuttinen ja relatiivinen hoivakdéyhyys

Hoivakoyhyyttd voi mitata kahdella ldhestymistavalla: absoluuttisella ja relatiivisella
(Kroger 2022, 51). Absoluuttinen hoivakdyhyys tarkoittaa sitd, ettd ihminen ei saa
lainkaan apua hoivan tarpeisiinsa (Kroger 2022, 47). Kroger juontaa absoluuttisen hoi-
vakoyhyyden absolute unmet need -késitteestd (esim. Vlachantoni 2019), joka
lahentelee YK:n absoluuttisen kdyhyyden kasitettd. Absoluuttisuus tarkoittaa hoivan
tarpeiden kontekstissa sitd, ettei ihminen saa formaalia tai informaalia apua edes pe-
rustarpeidensa tdyttamiseen, kuten vessassa kdymiseen tai sydmiseen, vaikka sitd tar-
vitsisi (Kroger 2022, 47). Myos kédytannollisid ja sosioemotionaalisia tarpeita koskeva
hoivakoyhyys voi olla absoluuttista Krogerin (2022, 51) kehikon mukaisesti.

Relatiivisella ldhestymistavalla pyritddn tavoittamaan ne ihmiset, joiden tarpeet
tulevat osittain vastatuiksi joko formaalin tai informaalin hoivan my®otad. Relatiivisen
hoivakoyhyyden ilmenemistd voidaan tutkia kysymalld kokevatko vastaajat saavansa
riittdvasti tukea hoivan tarpeisiinsa. Lahestymistavasta on kadyty debattia, mutta
Krogerin mukaan se vaikuttaa olevan selvdd, ettd yleensd ottaen ikdihmiset eivit
liioittele heiddn hoivan tarpeitaan tai sitd, ovatko ne tulleet taytetyiksi vai eivit. Rela-
tiivinen ldhestymistapa on siis relatiivinen myos luonteeltaan eli yhteydessd
esimerkiksi kansalliseen kontekstiin ja ihmisen omiin odotuksiin, mutta silti kayt-
tokelpoinen hoivakdéyhyyden tutkimiseen. (Kroger 2022, 47-50.)



2.1.2 Henkilokohtainen, kiytinnollinen ja sosioemotionaalinen hoivakdéyhyys

Kroger (2022, 40-41) pohjaa henkilokohtaisen hoivakoyhyyden kasitteen Katzin ym.
(1963) kehittamiin ADL-toimintoihin, joita ovat peseytyminen, pukeutuminen, ves-
sassa kdyminen, pidétyskyky, syominen sekéd kyky siirtyd esimerkiksi sinkyyn ja san-
gystd pois. Henkilokohtainen hoivakoyhyys siis tarkoittaa riittivan avun puutetta
ndissd pdivittdisissd perustoiminnoissa. Koska kyseiset toiminnot ovat valttaméattomia
ihmisen selviytymiselle ja hyvinvoinnille, ne muodostavat hoivan ja siten koko hoiva-
koyhyyden perustan. Henkilokohtainen hoivaktyhyys on hoivakéyhyyden “kovaa
ydintd” ja siksi kaikista merkittdvin hoivakoyhyyden muoto. (Kroger 2022, 40-41.)

Lawton ja Brody (1969) toivat ADL-toimintojen rinnalle IADL-toiminnot, silld
heiddn mukaansa ADL-toiminnot olivat riittdimattomid madrittdméaan ikdantyneiden
ja toimintakyvyn rajoitteita kokevien ihmisten mahdollisuuksia asua kotonaan. IADL-
toiminnoiksi he méadarittelivat kyvyn kdyttad puhelinta, kdydd kaupassa, laittaa ruokaa,
siivota, pyykatd, huolehtia omasta lddkityksestd ja raha-asioista seka liikkua jollakin
kulkuvélineelld. (Lawton ja Brody 1969, 180.)

Vaikka IADL-toiminnot eivit ole yhtd perustavanlaatuisia kuin ADL-toiminnot,
puutteet niiden toteutumisessa tekevit jokapdivaisestd eldméastd hyvin hankalaa ja ai-
heuttavat merkittdvan riskin ikdihmisen hyvinvoinnille ja terveydelle. Avun puutetta
ndissd toiminnoissa kutsutaan kaytannolliseksi hoivakoyhyydeksi. (Kroger 2022, 42.)
Tassd tutkielmassa sisdllytdan myos kohderyhmadlleni erityisen, mutta oleellisen toi-
minnon, kuulon apuvilineiden kdyton ja huollon kédytdnnollisten hoivan tarpeiden ja
hoivakoyhyyden alle.

Kuten jo aiemmin todettua, ikdihmisten hoivan tarpeet eivét rajoitu vain ADL-
ja IADL- eli henkilokohtaisiin ja kdytdnnollisiin toimintoihin, vaan ikdihmiset, kuten
kaikki ihmiset, kaipaavat kuuluvuuden tunnetta ja yhteyttd toisiin ihmisiin. Ikdihmi-
set ovat kuitenkin erityisessd riskissd sen suhteen, etteivit heiddn psykososiaaliset ja
emotionaaliset tarpeensa tule tdytetyiksi. (Kroger 2022, 42-43.)

Liikkuminen ja sen my6td uusien ihmisten tapaaminen viahenee (Gabriel ja Bow-
ling 2004) ja alati yleistyvat kommunikaatioon liittyvat toimintakyvyn rajoitteet - ku-
ten kuulovammat - hankaloittavat sosiaalisten suhteiden ylldpitoa. Emotionaalisen
tuen saatavuus my0s sddnnonmukaisesti vahenee ikddantyessa eldkoitymisen ja ldheis-
ten kuolemien vuoksi. (Kroger 2022, 42-43.) Tilannetta pahentaa edelleen se, ettd
ikddntyneiden sosiaali- ja terveyspalvelut ovat usein hyvin tehtdvaorientoituneita ja
keskittyvéat asiakkaiden fyysisiin tarpeisiin psykososiaalisten tarpeiden kustannuk-
sella (Meagher ym. 2019, 1; Hansen, Hauge ja Bergland 2017).

Sosioemotionaalisen hoivakoyhyyden ilmentymdnd Kroger (2022, 43-44) kayt-
tdd sosiaalista eristyneisyyttd eli sosiaalisten kontaktien puutetta ja yksindisyyttd. So-
sioemotionaalinen hoivakoyhyys on hdnen (2022, 88) mukaansa tdtd moniulottei-



sempi ilmio, johon voi liittyd ihmisestd riippuen tarpeita ammattimaisesta psykososi-
aalisesta tuesta intiimien tarpeiden tyydyttdmiseen, mutta aiheen vahdisen kirjallisuu-
den vuoksi han hyodyntdd yksindisyyden tutkimusta. Kroger (2022, 44) korostaa, ettei
mittaamisen monimutkaisuus ole péteva syy sulkea sosioemotionaalisia tarpeita hoi-
vakoyhyyden viitekehyksen ulkopuolelle.

2.2 Terveydenhuoltokdyhyys

Hoivakoyhyyteen voisi Krogerin (2022, 44) mukaan liittdd vield muitakin osa-alueita,
kuten terveydenhoitoa koskevat tayttamattomat tarpeet eli terveydenhuoltokoyhyy-
den (health care poverty), jonka Kroger itse sulkee teoksessaan tdlld kertaa ulos tar-
kastelusta. Kroger (2022, 23-25) kuitenkin mainitsee Raizin (2006) tutkimuksen ai-
heesta erityisen kiinnostavana ja relevanttina hoivakoyhyyden ndkokulmasta, joten
hyodynnén sitd omassa analyysissani.

Raiz (2006, 90) mddrittelee terveydenhuoltokdyhyyden tilanteiksi, joissa ihmi-
selld ei joko ole lainkaan sairausvakuutusta eikd sen myotd lainkaan padsyd tervey-
denhuollon piiriin (absolut health care poverty) tai ihminen on “alivakuutettu”, mika
johtaa siihen, ettei hdanelld ole pdasya riittdviin terveyspalveluihin (relative health care
poverty). Omassa tutkielmassani ei tdtd Yhdysvaltojen kontekstiin liittyvad sairaus-
vakuutusulottuvuutta tai absoluuttista terveydenhuoltokoyhyyttd esiinny, mutta
hyodynnédn hieman sovellettuna Raizin esittimdd kisitettd relatiivinen terveyden-
huoltokdyhyys: relatiivisella terveydenhuoltokdyhyydelld viittaan tutkielmassa ko-
kemuksiin terveydenhuollosta saadun avun ja palveluiden riittaimattomyydesta.

2.3 Marginalisaatio

Marginalisaatio voidaan suomentaa syrjaytymiseksi. Se eroaa kuitenkin ekskluusiosta
eli kokonaan ulossulkemisesta. Ekskluusiossa ihminen on syrjaytynyt tai syrjaytetty
muun yhteiskunnan ulkopuolelle. Marginalisaatio taas voidaan tulkita inkluusion
(“me”) ja ekskluusion (“toiset’’) rajalla olemiseksi. Marginalisaatiossa on siis kyse
lievemmastd  syrjassd tai sivussa, inkluusion ulkopiirilld, olemisesta.
Marginalisaatiossa ei ole kysymys vain sosiaalisesta huono-osaisuudesta, vaan myos
normaalin rajoista ja tiloista. (Helne 2002, 170-172.)

Hoivakoyhyyden kontekstissa marginalisaatiossa voi olla kyse esimerkiksi
ikddntyneen toimintamahdollisuuksien rajallisuudesta, eristymisestd seka ulkopuoli-
suudesta suhteessa palvelujdrjestelmadn (Hamaldinen 2012). Hamaldinen tarkastelee
omassa pro gradu -tutkielmassaan sitd, miten ikddntyneet hoivaa tarvitsevat
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kehystavat hoivakdyhyyttd marginalisaation ndkokulmasta. Hyodynndn Hamaéldisen
tuloksia omassa analyysissani, kun madrittelen marginalisaation.

Hamaldisen (2012) tutkielman tulosten mukaan ikdantyneet eristyvit ja kokevat
ulkopuolisuutta suhteessa palvelujdrjestelméadn. Lisdksi ikddntyneet kokevat omien
toimintamahdollisuuksiensa olevan rajallisia: haastatellut ikddntyneet eivit kokeneet
voivansa vaikuttaa hoivan ehtoihin tai pddtoksentekoon. Palvelujdrjestelmd ohitti
heidédn tarpeensa tai vastasi niihin jdrjestelmaldhtoisesti.

Hamadldisen  (2012)  kdyttdmédssd  aineistossa  haastateltavat  liittivét
mahdollisuudet saada hoivaa omiin kaytettdvissda oleviin resursseihinsa:
taloudellisiin, sosiaalisiin ja tiedollisiin. Haastaltevien puheessa hoivakoyhyys
tarkoitti siis tilanteita, joissa haastateltavalla ei ollut kaytettdvissddn riittavia
taloudellisia tai sosiaalisia resursseja, tai kykya hankkia tarvittavia
palvelujdrjestelméad koskevia tietoja. Himaldinen (2012, 55) lisd4, ettd kyse saattoi olla
mydos siitd, ettei ikdantynyt ollut ndhnyt tarvetta ennakoida hoivatarpeidensa kasvua,
koska ikddntynyt on luottanut siihen, ettd suomalainen palvelujdrjestelmd vastaa
avun tarpeisiin universalismin periaatteen mukaisesti.

Hamadldisen tutkimustulokset ovat oman tutkielmani kannalta erityisen
kiinnostavia, silld olen kiinnostunut siitd, onko haastattelemieni ikddntyneiden
kuulovammaisten hoivakoyhyys mahdollisesti relatiivista eli palveluita on, mutta ne
eivdt vastaa ikddntyneen yksilollisiin tarpeisiin sekd siitd, ovatko kuulovammaiset
ikddntyneet erityisen suuressa riskissd tulla ohitetuiksi tarpeissaan ikddntyneina.
Téamén ilmion kuvaamiseen ja tutkimiseen kdytdn kasitettd intersektionaalisuus,
jonka esittelen luvussa 3.3.

24 Aihepiirin aiempi tutkimus

Edelld mainitun Hamaéldisen (2012) lisdksi ikddntyneiden hoivakoyhyyttd ovat
opinndytettissddn viime vuosina kéasitelleet mm. Tolonen (2022), Suominen-Suvisaari
(2022), Terdavdinen (2021) ja Perttola (2019).

Tolosen (2022) pyoroovi-ilmiota kasitteleva pro gradu -tutkielma sivuaa hieman
hoivakdyhyyden ja terveydenhuoltokéyhyyden rajapintaa. Tolosen tutkimuksen
lahtokohtana on, ettd osa kotihoidon asiakkaista karsii hoivakoyhyydestd ja tama
ilmenee toistuvina, suunnittelemattomina sairaalakdynteind eli niin sanottuna
pyoroovi-ilmiond. Tutkimuksessa pyoroovi-ilmion mittarina kidytetddn vahintddn
kolmea sairaalajaksoa, jotka olivat kertyneet viimeisen kolmen kuukauden sisilld
ennen ympadrivuorokautisen hoivan piiriin siirtymistd. Tolosen (2022, 30) mukaan ei
kuitenkaan ole olemassa tarkkaa maééaritelmas siitd, kuinka monta sairaalajaksoa tar-



vitaan ja minkd ajan sisilld, jotta voidaan puhua pyoroovesta. Tolonen pohtii tutkiel-
massaan, ovatko esimerkiksi useat pdivystyskdynnit ilman yopymistd myos osa pyo-
roovi-ilmiotd ja toisaalta milloin pydroovi johtuu ikddntyneen liian aikaisesta kotiut-
tamisesta (eli terveydenhuoltokdyhyydestd) ja milloin kotona parjaaméattomyydesta
eli hoivakoyhyydesta.

Tolosen aineistossa ADL- tai IADL-toimintakyky eivit olleet yhteydessa
pyordovi-ilmioon. Tolonen (2022, 69) arvioi sen antavan kuitenkin jonkin verran tukea
Perttolan (2019) ja Krogerin, Van Aerschotin ja Mathew Puthenparambilin (2019)
pddtelmille siitd, ettd IADL-toiminnot jadvat suomalaisessa palvelujdrjestelméssa
vdahemmiélle huomiolle, mika lisdd riskid avunsaannin puutteille nimenomaan néissa
tarpeissa. Kroger ym. (2019, 132) kuitenkin korostavat omassa tutkimuksessaan, etta
ADL-hoivakoyhyyden osalta tuloksia syytd pitdd alustavina, silld eniten ADL-tarpeita
omaavat ikddntyneet olivat todennédkdisesti aineistossa aliedustettuina.

Haastatteluun vastaaminen ja jopa se, ettd tieto siitd ylipddtddn tavoittaa
ikddntyneen, vaatii itsessddn resursseja. Téllaisia resursseja pukeutumisen ja
syomisen kaltaisissa toiminnoissa apua tarvitsevalla ihmiselld ei valttamattd ole tai
heiddn tavoittamisensa vaatisi védhintddn hyvin spesifisti kohdennetun
ldhestymistavan, esimerkiksi  yhteistyossd sosiaalipalveluiden = kanssa.
Hoivakoyhyyden tutkimusta olisi Krogerin, Van Aerschotin ja Mathew
Puthenparambilin (2019, 132) mukaan kohdennettava siten, ettd kaikista
heikoimmassa asemassa olevia ikddntyneitd ihmisid tavoittaisiin paremmin. Lisda
tietoa tarvittaisiin myds hoivakéyhyyden syntymekanismeista sekd avun
riittdmattomyyden kielteisistd seurauksista ikdihmisten hyvinvoinnille ja terveydelle
(Kroger, Van Aerschot ja Mathew Puthenparambil 2019). Krégerin ym. aineistossa
IADL-hoivakoyhyytta selittivdat monet taustatekijdt, etenkin matala tulotaso ja huono
terveydentila, mutta myos esimerkiksi yksin asuminen ja yli 84 vuoden ika.

Sampsa Suominen-Suvisaari (2022) hyodyntdd pro gradu -tutkielmassaan samaa
aineistoa kuin Kroger, Van Aerschot ja Mathew Puthenparambil eli Arki, apu ja
palvelut -kyselyd. Suominen-Suvisaari pyrkii vastaamaan yhteen edelld kuvattuun
tutkimustarpeeseen  tarkastelemalla  hoivakoyhyyden vaikutuksia idkkdan
hyvinvointiin itsearvioidun terveyden kautta. Tutkimuksen keskeinen tulos on, etta
hoivakdyhyys vaikuttaa merkittdvasti ikddntyneen itsearvioituun terveyteen:
hoivakdyhyyttd raportoineet tutkittavat arvioivat terveytensd hyvéksi tai melko
hyvéksi viisi kertaa harvemmin kuin vertailuryhma.

Perttolan (2019) vditoskirja tarkastelee vanhuspalveluihin pddsyn oikeudellisia
edellytyksid. Tutkimuksen tavoitteena on ollut madritelld ne oikeuden sisdiset ja
ulkopuoliset tekijdt, jotka vaikuttavat asiakkaan palvelujen piiriin péddsyyn.
Palvelujen piiriin pddsyn vaikeudesta Perttola kayttdda kasitettd hoivakynnys.
Perttolan (2019, 107) mukaan fyysisen ja kognitiivisen toimintakyvyn arviointi on
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syrjayttanyt sosiaaliset harkintaperusteet soveltamisohjeissa, mika tarkoittaa sité, etta
ikddntyneiden sosiaalipalveluja myonnettdessd lddketieteelliset perustelut ovat
ohittaneet sosiaalihuollon ldhtokohdat, kuten koyhyyden, turvattomuuden ja
yksindisyyden. Tamd turvaa Perttolan mukaan ldhinnd terveyspalvelujen saannin.
Tamdn tuloksen Perttola liittdd Krogerin, Van Aerschotin ja  Mathew
Puthenparambilin (2019) havaintoon siitd, ettd perushoivaan liittyvat ADL-toiminnot
huomioitaisiin nykyisessa palvelujdrjestelmédssa paremmin kuin kédytannollisen avun
tarpeet eli IADL-toiminnot, mika lisdd hoivakdyhyyden riskid jalkimmaisissa.

Perttolan (2019) mukaan hoivakynnyksen muodostavat tieto palvelujen
olemassaolosta ja niiden saamisen perusteista, kuntien linjaukset palvelujen
myontdmisperusteista sekd ikddntyneen mahdollisuudet vaikuttaa itselleen
myonnettdvien palvelujen sisédltoon ja toteuttamistapaan. Kynnyksen ylittamista
puolestaan sujuvoittavat muun muassa ikddntyneen oma toimintakyky, sosiaalisten
verkostojen tarjoama tuki sekd viranomaisten antama neuvonta, tuki ja ohjaus.
Perttolan tulokset ovat yhtenevdisia Hamaldisen (2012) ja Terdvdisen (2021)
havaintojen kanssa: myo6s heiddn tutkimustuloksissaan korostuivat ikddntyneen -
sekd Terdvdisen gradussa myos omaisten - kaytettdvissd olevat tiedolliset resurssit.
Lisdksi Hamadldisen kuvaama marginalisaatio vaikuttaisi Perttolan tutkimustulosten
mukaan olevan osallisena hoivakynnyksen muodostumisessa.

Oma tutkimukseni eroaa aiemmista ikddntyneiden hoivakoyhyyttd koskevista
suomalaisista tutkimuksista siten, ettd tutkimuskohteenani ovat nimenomaan
vammaiset ikddntyneet, tdssd tapauksessa kuulovammaiset. He voivat kokea avun
riittdmattomyyttd myos kuulovammaansa liittyen ja toisaalta kuulovamma voi
vaikuttaa heiddn toimintamahdollisuuksiinsa ja kokemuksiinsa ik&édntymiseen
liittyvien avuntarpeiden suhteen. Tamédn ulottuvuuden pyrin tavoittamaan
seuraavassa luvussa esittelemdni intersektionaalisuuden kasitteen kautta.
Intersektionaalisuuden lisdksi maddrittelen tarkemmin kuulovammaisuuden ja
ikdantymisen sekd niihin kohdistuvat erityiset syrjinndn muodot, ableismin ja

ikdsyrjinnan.
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3 KUULOVAMMAISUUDEN JA IKAANTYMISEN RIS-
TEYS

Putnam ym. (2021, 3) madadrittelevét ikddntyvat vammaiset, tai sanatarkasti suomen-
taen “vamman kanssa ikdantyvat” (persons aging with disability), yksiloiksi, joiden
vamma on syntynyt jo eldméan alku- tai keskitaipaleella ja se on vaikuttanut heihin
koko heidédn elamidnkaarensa ajan. He haluavat tehdd ndin eron yksiloihin, jotka ko-
kevat vammaisuutta - tai toimintakyvyn rajoitteita - vasta mydhemmin eldmaéssd,
ikddantymisen myotd (persons aging into disability). Putnam ym. pitdvit pesderon teke-
mistd tarkednd siksi, ettd vammaisuuden kokeminen jo aiemmin eldmaéssd vaikuttaa
vahvasti yksiloon taloudellisesti, sosiaalisesti, psykologisesti ja terveydellisesti. He
kuitenkin toteavat myos, ettd pitkdaikaisen vammaisuuden vaikutuksista ikdantymi-
seen ja vanhuuteen kaivattaisiin lisdd tutkimusta.

Késitteiden monimutkaisuudesta ikdédntymisen ja vammaisuuden risteyksessa
kirjoittavat Era ym. (2020), jotka viittaavat edelld kuvattuun, kansainvaélisessa tutki-
muksessa kédytavaan debattiin siitd, tulisiko ikdantymiseen liittyva toimintakyvyn hei-
kentyminen ndhdd vammaisuutena (esim. Leahy 2018). Suomalaisessa kontekstissa
haastetta aiheuttaa myos kasitteiden kddntdaminen, silld suomenkieliset kdannokset ei-
vit aivan tavoita alkuperdisten késitteiden ja ilmion moninaisuutta. Suomenkielisessa
ikddantymisen tutkimuksessa on esimerkiksi perinteisesti puhuttu toimintakyvyn ra-
joitteista, joka kuitenkin vastaavassa englanninkielisessd kirjallisuudessa on disability
ja kdytannossd saattaa viitata hyvinkin samanlaisiin toimintarajoitteesiin kuin vam-
maisilla henkil6illd. (Era ym. 2020, 438.)

Putnamin ym. (2021) kdyttama ldhtokohta on ymmarrettdva siitd nakokulmasta,
ettd elamanmittainen vammaisuus voi tuottaa sellaisia kasautuvia vaikutuksia, joihin
idn myotd syntynyt vamma, kuten ikdkuulo, ei valttamattd johda. En kuitenkaan katso
perustelluksi tai tarkoituksenmukaiseksi tehda téllaista rajausta omassa tutkimukses-
sani, vaan noudatan vammaisuuden mééritelméssd YK:n yleissopimusta vammaisten
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henkildiden oikeuksista (27/2016). Yleissopimus ei tunnista Putnamin ym. kuvaile-
man kaltaista ikdrajausta, eikd erittele tai méadrittele vammaisia henkiloitd esimerkiksi
diagnoosin perusteella, vaan sopimuksen mukaan vammaisuus syntyy aina vuoro-
vaikutuksessa vallitsevan ympériston kanssa.

Myohemmin tdssd luvussa palaan Suomessa vammaispalvelulain uudistuksen
yhteydessa kaytyyn keskusteluun siitd, voidaanko ikddntymisen myotd vammautu-
neet rajata vammaispalveluiden ulkopuolelle. Tamd tutkimuksessa kaytetty kasittei-
den rajanveto tekee Eran ym. (2020, 438) mukaan keskustelun vammaispalvelulain
soveltamisalan ikddntymisrajauksesta ymmadrrettavammaeksi. Era ym. huomauttavat,
ettd tdmd késitteiden eriyttdminen ja ikddntyneend ilmenneiden toimintarajoitteiden
ulossulkeminen vammaisuudesta voivat johtaa siihen, ettd tutkimus ja yhteiskunta
ohittavat sellaiset eliméntilanteet, joissa sekd ikddntymiseen, ettd vammaisuuteen liit-
tyvit tarpeet ovat lansa. Era ym. (2020, 441) toivovat lisdd tutkimusta ikdantymisen ja
vammaisuuden risteyskohdasta, jotta voisimme paremmin ymmartdd eriarvoistavia
kaytantojd, kuroa umpeen viliinputoamisen paikkoja sekd edistdd yhdenvertaisuu-
den toteutumista yhteiskunnassamme. Tdhdn tarpeeseen pyrin vastaamaan omalla
tutkimuksellani.

3.1 Kuulovammaisuus

YK:n yleissopimuksessa vammaisten henkildiden oikeuksista (27/2016) mddritelldan,
ettd “vammaisuus on kehittyvad kasite ja ettd vammaisuus on seurausta sellaisesta
vuorovaikutuksesta vammaisten henkildiden ja asenteista ja ympaéristosta johtuvien
esteiden vilillg, joka estdd ndiden henkildiden tdysiméddrdisen ja tehokkaan osallistu-
misen yhteiskuntaan yhdenvertaisesti muiden kanssa”. Vammaisiin henkil6ihin lue-
taan kuuluviksi ne, “’joilla on sellainen pitkdaikainen ruumiillinen, henkinen, &dlyllinen
tai aisteihin liittyvd vamma, joka vuorovaikutuksessa erilaisten esteiden kanssa voi
estdd heiddn tdysimddrdisen ja tehokkaan osallistumisensa yhteiskuntaan yhdenver-
taisesti muiden kanssa”.

Kuulovammaiset voidaan jakaa karkeasti huonokuuloisiin ja kuuroihin, ja huo-
nokuuloiset edelleen kuulovamman vaikeuden perusteella lievisti, keskivaikeasti ja
vaikeasti kuulovammaisiin, joista viimeiseen ryhmédan kuuluvat ovat lahes kuuroja
(Takala 2015, 23). WHO (2023) madrittelee normaalikuulon kynnysarvoksi 20 desibe-
lid tai alle ja kuulovamman rajaksi 35 desibelid. Kuuloliiton verkkosivuilla puhutaan
liséiksi sosiaalisen kuulemisen rajasta, jolla viitataan puhekuulon kynnystason laske-
misesta noin 30 desibeliin. Tdlloin henkilolld on vaikeuksia seurata keskustelua ja
osallistua siihen (Kuuloliitto, ei pvm.).
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WHO:n (2023) mukaan yli 60-vuotiaista useammalla kuin joka neljannelld on
kuulonalenema. Vaikka kuulon ongelmat ovat yleisid ikddntyneiden keskuudessa,
kuulovammaisuuden tutkiminen sosiaalitieteen ndkokulmasta on varsin uutta (Lavi-
kainen 2016).

Tassd tutkielmassa kdytan kasitteitd kuulovammainen ja huonokuuloinen tois-
tensa synonyymeind. Osa kuulovammaisista ihmisistd preferoi itsestdan kdytettavan
jompaa kumpaa: kaikki huonokuuloiset eivit esimerkiksi koe olevansa kuulovam-
maisia. Kieleen ja ksitteisiin liittyy aina subjektiivisia merkityksenantoja ja pidén tar-
kednd, ettd ihmisestd kdytetddn niitd kédsitteitd, joita hédn itse toivoo kdytettdvan. Ndin
olen toiminut myo6s tdimén tutkielman haastateltavien kohdalla. En kuitenkaan katso
tarpeelliseksi tehdd ndiden kahden késitteen vilille eroa tutkielman analyysissa ja ra-
portoinnissa. Myos esimerkiksi edelld mainittu Takala (2015) ja Kuuloliitto kayttavat
nditd kahta késitettd rinnakkain.

3.1.1 Ableismi

Ei ole konsensusta siitd, minkélaiset kdytannot tai minkélainen kayttaytyminen kasi-
tetddn ableismiksi, mutta ableismille voidaan kuitenkin mééritelld yksi padominai-
suus: ableismi perustuu sithen uskomukseen, ettd vammaisuus on luonnostaan nega-
tiivista ja, jos vain mahdollista, se tulee parantaa tai siitd tulee muutoin padstd eroon
(Campbell 2009, 5). Campbellin (2001, 44) mukaan ableismi on siis sellainen uskomus-
ten, prosessien ja kdytdntojen verkosto, joka pohjautuu ajatukseen siitd, on olemassa
taydellisen ja lajiominaisen ihmisen standardit ja tdssd mallissa vammaisuus néyttay-
tyy jollain tapaa vahdisempdnd ihmisyyden muotona.

Chouinard (1997, 380) puolestaan méérittelee ableismin viittaavan ideoihin, kay-
tantoihin, instituutioihin ja sosiaalisiin suhteisiin, jotka olettavat tiettyd vammatto-
muutta tai “kyvykkyyttd” (able-bodiedness). Ndin tehdessdan ne rakentavat vammai-
sista ihmisistd marginalisoituja, sorrettuja ja suurelta osin nikymattomia “muita”.
Tama olettama, riippumatta siitd onko se tarkoituksellinen vai ei, johtaa siihen, ettd
ihmisen kyky tdyttdd timd kyvykkyyden normi vaikuttaa monella tapaa hanen ela-
madnsd, esimerkiksi ihmissuhteisiin ja taloudellisiin ndkymiin. Ableismi ottaa liikku-
miskyvyn, ajattelun, puheen ja aistit itsestddnselvyyksind, mihin siséltyy “tiedoton
inho” sellaisia ihmisid ja kehoja kohtaan, jotka eivét tdytd nditd normeja ja vammatto-
muuden ihannetta.

Kuriositeettind mainittakoon, ettd Campbell (2009) késittelee kirjassaan sisdkor-
vaistutteita esimerkkind ableismista. Kuurojen kulttuurin, heiddn kohtaamansa jarjes-
telmallisen sorron ja lddketieteen suhteesta voisi kirjoittaa kokonaan oman maisterin-
tutkielmansa, joten en sukella tdimédn syvemmalle sithen. Kysymys on kuitenkin kiin-
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nostava ja osoittaa, kuinka monimutkaisten ja monitahoisten kysymysten &éarella ol-
laan, kun puhutaan kuulovammaisista, ja miten kokemukset rakentuvat yksilollisesti
eri ristevien tekijoiden vuorovaikutuksessa.

3.2 Ikdintyminen

[an karttuessa ihmisessd tapahtuu biologisia ja fysiologisia muutoksia, jotka lisddvat
terveyden heikkenemisen todenndkdoisyyttd ja joita ei hoidolla tai elintavoilla pystyta
tdysin estamddn. Vanhetessa tapahtuu myo6s psykologisia muutoksia, jotka eivét kai-
kilta osin mukaile edelld mainittuja. (Rantanen ym. 2022, 6-7.) [hmisen ikddantyminen
ei kuitenkaan ole pelkastdan biologinen prosessi, vaan se muotoutuu sosiaalisessa
kontekstissa ja sosiaalisten tekijoiden ja elinympériston vuorovaikutuksessa (Ayalon
ja Tesch-Romer 2018, 1; Rahkonen, Lahelma ja Lallukka 2022, 38-39). Ikdantyminen
on my6s kulttuurisidonnaista (Vakimo 2022, 47).

Voidaan keskustella, tarkoittavatko ikddntyminen ja vanheneminen samaa asiaa:
Karvisen ja Marttilan (2023) mukaan ikdédntyminen merkitsee yksinkertaisesti synty-
maéstd alkavaa idn karttumista ja vanheneminen puolestaan niitd biologisia prosesseja,
jotka kdsitaimme vanhenemiseksi ja jotka alkavat murrosidn paikkeilla. Koska en tdssa
maisterintutkielmassa ole kiinnostunut vanhenemisesta tai ikddntymisestd niink&dan
biologisena tapahtumana, vaan sosiaalisesti rakentuvana ilmioné ja inhimillisten ko-
kemusten osa-alueena, kdytan kasitettd ikdantyminen muun yhteiskuntatieteellisen
tutkimuksen tavoin.

Biologisesti ikddntyminen alkaa siis jo kauan ennen kohderyhmani ik&a eli 75.
ikdvuotta, mutta sosiaalisesti ja kulttuurisesti ei. Suomessa vanhuuden ikédrajana on
perinteisesti pidetty 65. ikdvuotta, mutta titd on alettu kyseenalaistamaan (Rantanen
ym. 2022, 6). Peter Laslettin kehittdma kolmannen idn késite ottaa huomioon sen, etta
vanhuuteen liitetyt toimintakyvyn heikkeneminen ja avun tarpeen lisddntyminen ei-
vat nykypdivand useinkaan ala heti eldkeidssd, vaan eldkeikdiset usein eldvat hyvan
toimintakyvyn ja aktiivisuuden eldméntilannetta ennen varsinaista vanhuutta eli nel-
jattd ikad. Kolmannen idn késitettd on kritisoitu muun muassa elitistisyydestd, silld
kuten vammaisten henkilviden kohdalla, toimintakyvyn heikkeneminen ei aina liity
ikdan, eivdtka kaikki koskaan koe tdlld tavalla maariteltyd kolmatta ikédd. Laslett ko-
rostikin teoriansa vdestotason luonnetta ja sitd, ettd eri ikid saatetaan eldd myos sa-
manaikaisesti. (Rahkonen, Lahelma ja Lallukka 2022, 38.)

Tassa tutkimuksessa olen padtynyt rajaamaan tutkittavat 75 vuotta tayttianeisiin
aiempaa tutkimusta, kuten Krogerin, Van Aerschotin ja Mathew Puthenparambilin
(2019) kayttamaa Arki, apu ja palvelut -kyselyn rajausta, mukaillen. Pohdin
rajaukseksi myos yli 65- tai yli 85-vuotiaita, mutta ensimmaistd pidin liian laveana ja
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jalkimmadistd taas liian tiukkana rajauksena sopivien haastateltavien saamisen
kannalta.

3.2.1 Ikdsyrjintd

Ikdsyrjinndssd (ageism) on kyse siitd, kuinka ndemme ikdihmiset ja kuinka kohte-
lemme heitd. Ableismin tavoin emme vilttimatta ole tietoisia harjoittamastamme
ikdsyrjinndstd, eikd sen maarittelykadan ole yksiselitteistd. Voidaan kuitenkin sanoa,
ettd ikdsyrjinndssd on kyse siitd, ettd yleistimme ja stereotypisoimme ikdihmisid: pu-
humme ikdihmisistd, ikddntymisestd ja vanhuudesta yleistden, huomioimatta yksiloi-
den ja kokemusten eroavaisuuksia. Ikdsyrjintdd esiintyy niin yksil6-, organisaatio-
kuin kulttuurisella tasolla. (Ayalon ja Tesch-Romer 2018, 1.)

Erdman Palmore (1999, 3-4) viittaa teoksessaan Edith Steinin julkaisemattomiin
esimerkkeihin negatiivisesta ikdsyrjinndstd. Vanhempia ihmisid voidaan esimerkiksi
syyttdd vanhenemisesta, jos he eivit kuule, sen sijaan, ettd epdiltdisiin haasteista kuu-
loaistissa. Heitd syytetddn seniileiksi ja holhotaan, jos he unohtavat jonkun ihmisen
nimen. Palmore (1999, 4) médrittelee ageism-késitteen ennakkoluuloksi tai syrjinndksi
ikdryhmaa vastaan (negative ageism) tai sen hyvéaksi (positive ageism). Ennakkoluuloilla
hén tarkoittaa edelld mainitun tavoin negatiivisia stereotypioita sekd negatiivisia
asenteita, jotka perustuvat noihin stereotypioihin. Syrjinndn hdan méaarittelee epéasial-
liseksi, negatiiviseksi kohteluksi.

On mielenkiintoista, ettd ikddntyneiden hoivaa koskeva tutkimus ja vammais-
tutkimus ovat olleet historiallisesti niin kaukana toisistaan, kun taas ableismi ja
ageismi vaikuttavat olevan hyvinkin ldhelld toisiaan: ne molemmat perustuvat samoi-
hin ns. “normaalin” toimintakykyisyyden ja terveyden arvostukseen ja ihanteisiin.

3.3 Intersektionaalisuus

Kaésitykset intersektionaalisuudesta jonkin verran vaihtelevat, mutta Collinsin ja Bil-
genin (2016) mukaan yleisend méédritelménd voidaan pitdd seuraavaa: intersektionaa-
lisuus on tapa ymmartda ja analysoida maailman, ihmisten ja inhimillisten kokemus-
ten monimutkaisuutta. Ihmisen elaméa harvoin muotoutuu vain yhden tekijan, kuten
sukupuolen, rodun tai luokan vaikutuksesta. Sen sijaan siithen vaikuttavat monet eri
sosiaaliset osa-alueet, joita edelld mainittujen sukupuolen, rodun ja luokan liséksi ovat
esimerkiksi seksuaalisuus, vammaisuus tai vammattomuus sekd ika. (Collins ja Bilgen
2016.) Namad eri tekijat muovaavat meitd ihmisid vuorovaikutuksessa toisiinsa ja tama
vuorovaikutus puolestaan on sidoksissa ympéroiviin jarjestelmiin ja valtarakenteisiin.
Ndiden prosessien kautta syntyvat myos erilaiset etuoikeuksien ja sorron muodot, ku-
ten edelld kuvatut ikdsyrjintd ja ableismi eli vammaisten syrjintd. (Hankivsky 2014, 2.)
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Intersektionaalisuuden ndkokulmasta katsoen epdoikeudenmukaisuudet eivit
siis koskaan johdu yksittdisistd, erillisistd tekijoistd, vaan ne ovat ihmisten eri sosiaa-
listen sijaintien, valtasuhteiden ja kokemusten risteyksien (intersection) lopputulosta
(Hankivsky 2014, 2). Intersektionaalisuus analyyttisena tydkaluna auttaa padsemaan
kasiksi tahdn edelld kuvattuun maailman, ihmisten sekéd esimerkiksi syrjinndn moni-
mutkaisuuteen. Tyypillisesti intersektionaalisuutta kédytetdan heuristisena vilineend
sosiaalisten ongelmien ratkaisemiseen. (Collins ja Bilgen 2016.) Sikéli sen voi ajatella
olevan yhteiskuntapoliittinen tyokalu. Tadssd yhteiskuntapolitiikan alan tutkielmassa
tarkastelen sosiaalista ongelmaa, hoivakoyhyyttd, idn ja kuulovammaisuuden risteyk-
sessd.

Haluan kuitenkin korostaa, ettd vaikka tarkastelen haastateltavieni kokemuksia
ndiden kahden valitun sosiaalisen tekijdn, ikddntyminen ja kuulovammaisuus, kautta,
tarkoituksenani ei ole typistdd haastateltavieni kokemuksia vain ndistd kahdesta omi-
naisuudesta johtuviksi tai toisaalta yleistdd heiddn kokemuksiaan kaikkien kuulo-
vammaisten ikddntyneiden kokemuksiksi. He ovat kaikki yksiloitd, joiden kokemuk-
siin vaikuttavat myos monet muut tekijdat kuin tdhan tutkielmaan tarkasteluun valitut
kaksi tekijad. My0s sindnsd niiden synnyttdmat kokemukset rakentuvat aina vuoro-
vaikutuksessa ymparistoon, kuten edelld Hankivskya (2014, 2) lainaten kuvasin.

Intersektionaalisuus onkin herdttinyt kasvavaa kiinnostusta yhteiskuntapolitii-
kan saralla viime vuosina - tosin saavuttamatta sen tdyttd potentiaalia johtuen suu-
relta osin siitd, ettd se on edelleen suhteellisen innovatiivinen ldhestymistapa (Han-
kivsky ja Jordan-Zachery 2019, 1-2). Hankivsky ja Jordan-Zachery (2019) kokoavat te-
oksessaan intersektionaalisen ldhestymistavan keskeisid haasteita, kritiikkejd sekd
mahdollisuuksia yhteiskuntapoliittisessa analyysissa ja tutkimuksessa.

Intersektionaalisuus mahdollistaa huomion kiinnittamisen sellaisiin politiikan
aspekteihin, jotka ovat muuten suurelta osin jaéneet tutkimatta ja huomiotta. Téllaisia
ovat esimerkiksi kompleksiset tavat, joilla toisiinsa kytkeytyneitd epdoikeudenmukai-
suuksia organisoidaan ja vastustetaan politiikkaprosesseissa, -sisélloissd ja lopputu-
loksissa. Intersektionaalisuus auttaa ymmartdmadn niitd erilaisia ja eriytyneitd vaiku-
tuksia, joita politiikalla on monimuotoisiin vdestoihin. (Hankivsky ja Jordan-Zachery
2019, 2))

Intersektionaalisen ldhestymistavan haasteena on muun muassa yhteiskuntapo-
litiikan pelkistdva ja kasautuva luonne: ratkaisut pyritdadn yksinkertaistamaan mah-
dollisimman pitkélle, miké taas johtaa inhimillisten kokemusten typistdmiseen yksit-
tdisiksi, ""helposti hoidettavissa™ (feasible) oleviksi kysymyksiksi. Usein nditd ratkai-
suehdotuksia ohjaa se, ettd ne ovat poliittisesti toteuttamiskelpoisia. Niiden taytyy
miellyttdd valtavirtaa: olla edullisesti ratkaistavia, yksinkertaisia ja olemassa olevaan
institutionaaliseen kehikkoon sopivia. Kohderyhmit tavallisesti valikoituvat tar-
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peidensa sijaan sen mukaan, kuinka “ansaitsevia’” he paatoksentekijoiden nakemyk-
sen mukaan olevat. Nama tekijdt heikentdvat mahdollisuuksia tarkastella ja reagoida
asioihin intersektionaalisesta ndkokulmasta. Politiikan lyhytjdnteisyys heikentdd
myo6s mahdollisuuksia ratkaista sosiaalisia ongelmia, jotka johtuvat useista identitee-
tin eri tekijoistd, silld niitd voi olla kalliimpaa, hitaampaa ja hankalampaa késitelld.
(Manuel 2006, 194-195.)

Haastetta aiheuttaa myos intersektionaalisuuden operationalisointi: kuinka
saamme tavoitettua inhimillisten kokemusten laajuuden ja sisdllytettyd nuo koke-
mukset yhteiskuntapoliittisiin toimenpiteisiin ja niiden vaikutusten mittaamiseen sa-
malla kunnioittaen kuitenkin - viitaten Yhdysvaltojen perustuslakiin - yhtaldistd la-
kien suojaa (Manuel 2006, 195). Suomessa positiivisesta erityiskohtelusta sdddetdan
yhdenvertaisuuslaissa (1325/2014) todeten, ettd sellainen oikeasuhtainen kohtelu,
jonka tarkoituksena on edistdd tosiasiallista yhdenvertaisuutta tai poistaa tai ehkéistd
syrjinndstd aiheutuvia haittoja, ei ole syrjintdd. Tdten Suomessa intersektionaalisuu-
den huomioiminen politiikoissa on lainsddddannon puolesta mahdollista, mutta muu-
ten samat, edelld kuvatut haasteet riivannevat myos suomalaista yhteiskuntapolitiik-
kaa intersektionaalisuuden ndkokulmasta tarkastellen.

Gerontologisessa kirjallisuudessa on kdytetty myos kasitettd double jeopardy, joka
sivuaa intersektionaalisuuden késitettd. Double jeopardy -hypoteesin mukaan on va-
estoryhmid, jotka ovat erityisen huonossa asemassa, koska heihin kohdistuu kaksi tai
useampaa tekijdd, jotka altistavat haavoittuvaisuudelle yhteiskunnassa. Tallaisia ovat
esimerkiksi etninen, ikd-, sosioekonominen ja sukupuolisyrjintd. Hypoteesin mukaan
siis esimerkiksi etnisiin vdhemmistdihin kuuluvat vanhukset ovat kaksin verroin haa-
voittuvaisia sen vuoksi, ettd heihin voi kohdistua seké etnisté, ettd ikdsyrjintdd. Haa-
voittuvuus voi olla myos kolminkertaista (triple jeopardy) esimerkiksi etnisiin vihem-
mistoihin kuuluvien ikddntyneiden naisten kohdalla. (Sarviméki 2013, 96.)

Gerontologia-teoksen uusimmassa painoksessa (toim. Rantanen ym. 2022)
double jeopardy -hypoteesia ei endd esitelld, vaan sen sijaan puhutaan haavoittuvuu-
desta (Wrede ym. 2022, 497-508). Wrede ym. (2022, 505-508) kuitenkin korostavat
koko sen ajatuksen ongelmallisuutta, ettd ulkomaalaistaustaiset ikddntyneet niahtai-
siin ensisijaisesti stereotyyppisesti kulttuurinsa edustajina ja uhreina. Lisdksi he ko-
rostavat ristedvien erojen merkitystd sekd haavoittuvaisuutta yksilon ominaisuuden
sijaan yhteiskunnalliseen asemaan yhteydessd olevana tekijand. Intersektionaalinen
ldhestymistapa vastaa ndhdédkseni tdhan kritiikkiin ja siksi katson mielekkda@ammaéksi
kayttda sitd haavoittuvuuden tai double jeopardy -késitteiden sijaan.

Intersektionaalisuuden juuret ovat Yhdysvalloissa, rodullistettujen naisten (te-
oksessa women of color, jolle ei suomen kielestd 16ydy sopivaa suoraa vastinetta) lii-
kehdinndssa 1960-1980-luvuilla. Intersektionaalisuuden ydinideat sosiaalisesta epa-
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tasa-arvosta, vallasta, sosiaalisesta kontekstista, kompleksisuudesta ja sosiaalisesta oi-
keudenmukaisuudesta ovat perdisin tdltd ajanjaksolta, jolloin kolonialismi, rasismi,
seksismi, militarismi ja kapitalistinen hyvaksikdytto vaikuttivat erityisesti rodullistet-
tuihin naisiin toisiaan tukien. Intersektionaalisuuden kisitteend loi afroamerikkalai-
nen Kimberlé Crenshaw 1980-luvun lopussa. (Collins ja Bilgen 2016.)

Intersektionaalinen analyysi on keskittynyt rotua, sukupuolta ja luokkaa har-
vemmin vammaisuuteen ja ikddn. Intersektionaalisuus soveltuu kuitenkin my®os idn
ja vammaisuuden tutkimukseen, silld se tarjoaa tavan arvioida sitd, kuinka ikd ja vam-
maisuus kietoutuvat toisiinsa elamén loppupuolella ja koko ihmisen elamankulun
ajan. (Gibbons 2016, 74.) Gibbons (2016) tutkii “pakollisen nuorekkuuden” (com-
pulsory youthfulness) kautta, kuinka ableismi, ikdsyrjintd ja muut sorron muodot ris-
tedvat tuottaakseen yhteiskunnallista vaatimusta, jonka mukaan ihmisten on pysytta-
vdand nuorekkaina ja vammattomina ldpi eldmén erityisesti sellaisessa kulttuurisessa
kontekstissa, jossa onnistuvaa ikdantymistd (successful aging) pidetdan ihanteena.

Seuraavaksi esittelen vield vammaisuuden ja ikddntymisen risteyttd koskevia
keskeisid kotimaisia tutkimuksia ja opinndytetoitd viime vuosilta.

3.4 Aihepiirin aiempi tutkimus

Myos ikddntymisen ja vammaisuuden risteys on Suomessa suhteellisen vahan tutkittu
aihe (Era ym. 2020, 438). Tematiikkaa on kuitenkin kasitellyt esimerkiksi vaitoskirja-
tutkija Salla Era Jyvaskyldn yliopistosta. Era (2021) on tutkinut esimerkiksi vammais-
palvelulain uudistusta (vuoden 2017 luonnos) sen sisdltdméan ikdrajauksen ndkokul-
masta. Era huomauttaa, ettd vaikka toimintarajoitteita esiintyy enemman ikdantyneen
vdeston keskuudessa, ikdihmiset jadvéat usein vammaisuutta késittelevien diskurssien
ulkopuolelle. Niin myos vuoden 2017 lakiluonnoksessa, jossa esitettiin, ettd yli 75-
vuotiaat vammaisten henkilo6t siirrettdisiin vanhuspalveluiden piiriin vammaispalve-
luiden sijaan. Tutkimuksessaan Era huomasi, ettd vaikka uudistus perustui yhdenver-
taisuudelle sen kaikista tdarkeimpdnd periaatteena, sen kisitteellistiminen vaihteli
mahdollistaen ikddntyneiden vammaisten ulossulkemisen ikérajauksella.
Vammaispalvelulain uudistusta ikddntyneiden vammaisten ndkokulmasta on
tarkastellut my6s Kuuloliiton kehittamispaallikko ja véitoskirjaansa Helsingin yli-
opistossa tekevd Anniina Lavikainen (2016). Hanen tutkimuksensa kaisittelee juuri
kuulovammaisuutta ja ikddntymistd kysyen, millaisia diskursseja uudistusta koske-
vissa dokumenteissa rakennetaan ja ovatko ndma diskurssit syrjivid vai inklusiivisia
ikddntyneitd kuulovammaisia kohtaan. Lavikainen on eritellyt dokumenteista kolme
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diskurssia: “oikeat vammaiset”” (real disabled), ikdantyminen taakkana (aging as a bur-
den) ja vammaisuus pddttyy 75 vuoden ikddn -diskurssi (disability ends at 75 years of
age).

Lavikaisen tulosten perusteella tuolloin kaavaillussa uudistuksessa kaikista van-
himmat, etenkin ikdkuuloiset, kuulovammaiset ikddntyneet vaikuttivat dokumenttien
perusteella jadvan kaikista heikoimpaan asemaan ja tulevan jopa syrjityiksi. Ikdanty-
minen ndhdddn dokumenteissa negatiivisena ja yli 75-vuotiaita kuulovammaisia ei
ndhda yksiloing, vaan yhtendisend ikddntyneiden joukkona, jonka tarpeisiin tulisi vas-
tata muutoin kuin vammaispolitiikalla. (Lavikainen 2016.)

Lavikaisen tekeilld oleva vditoskirja kasittelee syrjivia kdytantojd, joita ikddnty-
neet kuulovammaiset kohtaavat suomalaisessa yhteiskunnassa ja sosiaali- ja terveys-
palveluissa. Lavikaisen pddvdite on, ettd kuulovammaisuus tulisi ndhdd myos sosiaa-
lisena kysymyksend pelkdn terveydellisen ongelman sijaan. Lavikaisen viitoskirjaa ei
vield tdtd maisterintutkielmaa kirjoittaessa ole julkaistu, vaan nama kuvailut perustu-
vat keskusteluihimme ja siihen, mitd hdn on kirjoittanut aiheesta profiilissaan Re-
searchGate-sivustolla.

Edelld mainittujen lisdksi Lavikainen on yhdessd Tuija Tuormaan (2018) kanssa
julkaissut tutkimuksen ikdkuuloisten ja heidédn ldheistensd kokemuksista ikdkuulon
kanssa eldmisestd ja kuulopolusta. Haastatteluissa ilmenee tayttaméttomid tuen tar-
peita: erityisesti ohjausta, neuvontaa ja tukea kuulemisen apuvélineiden kayttoon ei
koeta riittdvéaksi. Toisaalta ikdkuuloisille ja heiddn ldheisilleen suunnatut sopeutumis-
valmennuskurssit koetaan onnistuneeksi tuen muodoksi. (Tuormaa ja Lavikainen
2018, 61.)

Ikdantymistd ja vammaisuutta on késitelty suomalaisissa opinndytetdissa mm.
diskurssianalyysina sosiaalisen konstruktionismin viitekehyksessa (Lantto 2009), on-
nistuneen vanhenemisen ndkokulmasta (Pelkonen 2015) sekd tarjoamalla suosituksia
sithen, miten ikdantynyt kuulovammainen tulee huomioida digitaalisten palveluiden
ja tuotteiden suunnittelussa ja tuottamisessa (Juola 2019). Opinnéytteissa ei viitata in-
tersektioihin tai intersektionaalisuuteen, mutta ne tarjoavat myos oman tutkielmani
kannalta mielenkiintoisia tuloksia. Lantto (2009, 75, 61) esimerkiksi on havainnut, ettd
erityisesti lievasti tai keskivaikeasti vammaiset ikddntyneet saattavat joutua kamppai-
lemaan erilaisista oikeuksista, palveluista ja etuuksista ja niiden saanti voi olla ldhes
kokonaan vammaisen ikddntyneen oman aktiivisuuden varassa.

Juola (2019, 30, 39-40) nostaa esiin ikddntyneiden kuulovammaisten sosiaaliseen
kanssakdymiseen liittyvit erityiskysymykset: osallistuminen sosiaalisiin tilanteisiin
vdhenee tai muuttuu, kun kuulo heikkenee, mika taas lisdd ulkopuolisuutta ja yksi-
ndisyyttd. Muut toimintakyvyn muutokset voivat lisdksi vaikeuttaa apuvdlineiden
kayttod ikdaantyneillda kuulovammaisilla, jolloin he tarvitsevat sdannollistd apua apu-
vilineiden kdyttoon, hoitoon ja huoltoon (Juola 2019, 40). Apuvilineisiin liittyvat
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avuntarpeet olen omassa tutkielmassani luokitellut kdytannollisten tarpeiden ja hoi-
vakoyhyyden alle.

Oma tutkimukseni eroaa aiemmasta suomalaisesta ikddntymisen ja vammaisuu-
den risteystd koskevasta tutkimuksesta siten, ettd yhdistdn aiempaa tiiviimmin ikd&n-
tyneiden hoivan ja hoivakéyhyyden vammaisuuden tutkimukseen. Monet vammai-
suuden tutkijat ovat perinteisesti suhtautuneet kriittisesti hoivaan, koska sen on ndhty
typistavan vammaiset ihmiset passiivisiksi hoivattavaksi, ja toisaalta taas hoivan tut-
kimus on keskittynyt hoivan tarjoajien tarpeisiin ja intresseihin. Tutkimuskentit ovat
kuitenkin sittemmin ldhentyneet toisiaan. (Kroger 2009, 23-24.) Kuten téssa tutkiel-
massa esittdmadstani kirjallisuudesta huomaa, hoivan tutkimuksen kiinnostuksen koh-
teena on nykydan oleellisesti osallisuuteen liittyvit kysymykset ja toisaalta vammai-
suuden tutkimus on kohdistanut katsettaan riittdvaan apuun ja hoivaan. Nama eivit
ole toisiaan poissulkevia, vaan pédinvastoin toisensa mahdollistavia ja toisiaan tukevia.
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4 TUTKIMUKSEN TOTEUTUS

4.1 Tutkimustehtivi ja -kysymykset

Tdaman tutkimuksen tavoitteena on selvittdd, millaista hoivakoyhyyttd kuulovammai-
set ikddntyneet kokevat sekd miten kuulovammaisuus ja ikddntyminen ristedvina te-
kijoind vaikuttavat ihmisen toimintaan, kokemuksiin ja mahdollisuuksiin saada tar-
vitsemansa apu ja palvelut. Tutkimuskysymykseni ovat seuraavat:

1. Millaista hoivakoyhyyttd haastatellut kuulovammaiset ikdéntyneet kokevat?

2. Miten kuulovammaisuus ja ikddntyminen ristedvind tekijoind vaikuttavat
haastateltavien toimintaan, kokemuksiin ja mahdollisuuksiin saada tarvit-
semansa apu ja palvelut?

Tama tutkimus ei tarjoa kaikkiin kuulovammaisiin ikddntyneihin yleistettdvissa ole-
vaa tietoa, vaan tavoitteena on kuvata tavoitetun kohdejoukon kokemuksia hoiva-
koyhyydestd kuulovammaisuuden ja ikddntymisen risteyksessa lisdten aiheen syvil-
listd ymmarrysta.

4.2 Aineiston keruu ja kuvaus

Tutkimukseni aineisto koostuu yhdestdtoista kuulovammaisen ikddntyneen teema-
haastattelusta, jotka toteutettiin helmi-toukokuussa vuonna 2023. Haastateltavat oli-
vat idltdaan 75-86-vuotiaita. Haastateltavista seitsemén oli naisia ja nelja miehid. Haas-
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tattelut toteutettiin yksilohaastatteluina. Yhdessa haastattelussa mukana oli haastatel-
tavan lisdksi hdnen puolisonsa. Haastattelut toteutettiin pddasiassa haastateltavien
kotona, yksi haastattelu toteutettiin kdytannon syistd muualla. Opinndytetoihin liitty-
vid haastatteluita tehdddn harvoin haastateltavien kotona (Eskola, Litti ja Vastamaki
2018, 34), mutta koin sen tdssd tutkimuksessa luontevaksi paikaksi aiheen arkaluon-
teisuuden ja haastateltavien mahdollisten esteettomyystarpeiden vuoksi. Osalla haas-
tateltavista oli kuulovamman lisdksi ndkévamma ja/tai liikkumisesteita.

Haastateltavien haussa hyodynsin tyonantajani Kuuloliiton viestintdkanavia.
Tyonantajani ei muuten osallistunut tutkimuksen toteutukseen. Laitoin hakuilmoi-
tuksen ensin sosiaalisen median kanaviin Facebookiin, Instagramiin ja Twitteriin. Ja-
oin ilmoituksen myo6s omilla henkilkohtaisilla tileilléni. Ilmoituksissa kerroin tutki-
mukseni tavoitteena olevan selvittdd, miten huonokuuloisuus vaikuttaa ikdantynei-
den mahdollisuuksiin saada tarvitsemansa apu ja palvelut, sekd millaisia kokemuksia
yli 75-vuotiailla huonokuuloisilla on saamastaan avusta ja palveluista. Haastatelta-
ville asetin kaksi ehtoa: 1) heidédn tdytyy olla vahintddn 75-vuotiaita ja 2) heilld tulee
olla todettu kuulonalenema.

Valitsemani ikdrajaus osoittautui jdlkikdteen onnistuneeksi, silld suurin osa
haastateltavista oli alle 85-vuotiaita. Vanhimmat yhteydenottajista olivat yli 90-vuoti-
aita, mutta kyseisilld henkiloilld ei vield ollut pdivittdisid avuntarpeita, joten he eivat
siksi valikoituneet mukaan. Pelkka iki ei siis vield juurikaan kertonut siitd, soveltuiko
henkil6 tutkimukseeni. Toisaalta matalampi ikédrajaus taas ei olisi ollut tarpeen, silld
haastateltavista ei lopulta ollut pulaa.

Haastateltavissa oli sekd ikdkuuloisia, ettd jo aiemmin eldmédssddn kuulovam-
man, esimerkiksi sairaudesta johtuen, saaneita henkiloitd. Myo6s vaikeusasteet vaihte-
livat. YK:n vammaissopimuksen méaritelméan nojaten en katsonut tarpeelliseksi tai
tarkoituksenmukaisesti tehda tarkempia rajauksia kuulovammaan liittyen, vaan ase-
tin rajaukseksi ainoastaan todetun kuulonaleneman.

Sosiaalisessa mediassa julkaistut ilmoitukset johtivat yhteensé seitseméén yhtey-
denottoon ja viiteen haastatteluun, mika oli positiivinen ylldtys. Ennakkokésitykseni
oli, ettd sosiaalisen median kautta olisi haastavaa tavoittaa yli 75-vuotiaita. Toisaalta
monet kuulovammaisten eldméa helpottavat palvelut, kuten etékirjoitustulkkauksen
kayttaminen tai kuulovammaisten ajanvarauspalvelut, vaativat jonkin verran digitai-
toja, mikd voi edistdd myo6s heiddn valmiuksiaan kéyttdad sosiaalista mediaa.

Helmikuussa 2023 hakuilmoitukseni julkaistiin vield Kuuloliiton Kuuloviesti-ja-
senlehdessd. Lehti-ilmoitus johti yhteensd 72 yhteydenottoon. Olin alun perin huolis-
sani siitd, ettd saanko riittavésti yhteydenottoja, joten maara yllatti. Yksi mahdollinen
syy yhteydenottajien runsaalle maarille voi olla, ettd alkuperdinen haastattelukutsuni
oli liian lavea. Minun olisi ollut syytd tarkentaa, ettd etsin henkil6ité, joilla on tarvetta
jonkinlaiselle sidnnolliselle avulle tai tuelle. Toisaalta osa haastattelevista toi ilmi, ettd
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halusivat osallistua, koska pitivét aihetta tdarkednad ja olivat ilahtuneita siitd, ettd joku
on kiinnostunut heiddn kokemuksistaan. Kuten myshemmin tutkielman tuloksista
kdy ilmi, osa haastateltavista koki yksindisyytd, mikd saattoi osaltaan vaikuttaa haas-
tatteluun mukaan ldhtemiseen. Myds tyoskentelyni Kuuloliitossa saattoi madaltaa
kynnystd osallistua tutkimukseen.

Haastateltavaksi tarjoutuneiden runsaan mdaran vuoksi pédtin vield tarkentaa
haastateltaviksi valittavien kriteereitd, jotta aineisto ei paisuisi maisterintutkielmaan
ndhden liian suureksi. Tdsséd vaiheessa olin ehtinyt tehdd ensimmadiset viisi haastatte-
lua, joten rajaus koski vain lehti-ilmoituksen myotd tulleita yhteydenottoja. Osa en-
simmaisistd haastatteluista oli antanut viitteita siitd, ettd osa tutkimukseen mukaan
hakeutuneista oli tutkimuskysymysteni kannalta liian hyvakuntoisia, koska heilla ei
ollut vield tarvetta saannolliselle avulle tai tuelle. Minun ei kuitenkaan tarvinnut hy-
l4td yhtdkddn haastattelua, vaan myos niistd haastatteluista, joissa haastateltavalla ei
vield ollut tarvetta sdannolliselle avulle, nousi kuitenkin tutkimuskysymysten kan-
nalta kiinnostavia asioita.

Lehti-ilmoituksen jdlkeen ldhdin rajaamaan haastateltavia niin, ettd olin yhtey-
dessd jokaiseen yhteydenottajaan ja tarkensin, ettd tutkimukseni kohderyhméd ovat
erityisesti he huonokuuloiset ikddntyneet, jotka kokevat, etteivit saa riittdavasti apua
ja tukea arjessaan. Korostin kuitenkin, ettd avun ja tuen riittdiméattomyys voi tarkoittaa
myos yksindisyyttd tai sosiaalisten kontaktien puutetta sosioemotionaalisen hoiva-
koyhyyden mukaisesti. Taman tdasmennyksen pohjalta kédytyjen sahkoposti- ja puhe-
linkeskustelujen perusteella haastateltavia valikoitui vield kuusi lisda. Iso osa yhteytta
ottaneista ei vield tarvinnut apua tai tukea arjessaan. Sovin viimeiset haastattelut ker-
ralla odottamatta aineiston saturaatiota eli kyllaantymistd (esim. Eskola, Litti ja Vas-
tamaki 2018, 33), mutta viimeisissd haastatteluissa ei noussut endd kokonaan uusia
asioita eli aineisto vaikutti kyllddantyneen.

Ennen haastattelua kdvimme jokaisen haastateltavan kanssa ldpi tutkimustie-
dotteen, tietosuojailmoituksen sekd osallistumissuostumuksen siséltdvan yksinker-
taistetun ilmoituksen (liite 1). Jyvaskyldn yliopiston (2023) ohjeiden mukaan selkokie-
lisempad ilmoitusta voi kdyttdd esimerkiksi ikddntyneiden informointiin. Taman tut-
kimuksen informanteilla oli lisdksi kuulonalenema, joka voi aiheuttaa kognitiivisia
haasteita (esim. Yli-Pohja ja Pajo 2018), joten katsoin perustelluksi kayttda tutkittavien
informointiin selkoilmoitusta. Pyrin ndin varmistamaan, ettd tutkimusta koskeva tieto
olisi kaikille tutkimukseen osallistuville tai osallistumista harkitseville saavutettavaa.
Olen kuitenkin tayttanyt myos ns. tavallisen tietosuojailmoituksen, jossa kuvaan tar-
kemmin henkil6tietojen késittelyn tdiman tutkimuksen tekemisen aikana (liite 2).

Tarjosin kaikille haastateltaville mahdollisuutta kysya haastattelusta etukéteen
joko puhelimessa tai sahkopostitse, sekd vield ennen haastattelun aloittamista suulli-
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sesti. Pyysin haastateltavilta myos kirjallisen suostumuksen tutkimukseen osallistu-
misesta, jotta he varmasti ymmartavit osallistumisen olevan vapaaehtoista. Korostin,
ettd haastattelu on mahdollista keskeyttdd tai peruuttaa missd vaiheessa tahansa,
vaikka he ovat allekirjoittaneet suostumuksen.

Sain kaikilta haastateltavilta luvan nauhoittaa haastattelun. Haastatteluiden
kesto vaihteli 40 minuutista miltei kahteen tuntiin. Vaihtelu ei lienee tavatonta teema-
haastatteluissa, silld tavoitteena on keskustelunomainen tilanne (Eskola, Litti ja Vas-
tamaki 2018, 28-30). Suurimman osan kanssa haastattelu kesti kuitenkin noin tunnin,
kuten olin tutkimustiedotteessa arvioinut.

Kuten haastateltavista, myos yhteydenottajista suurempi osa oli naisia. En kui-
tenkaan tehnyt minkddnlaista valikointia sukupuolen mukaan. Pyrin mahdollisuuk-
sien mukaan ottamaan kaikki soveltuvat haastatteluun riippumatta myos muista
mahdollisista taustatekijoistd, kuten asuinpaikasta, mutta kaksi muutoin soveltuvaa
haastateltavaa rajautui lopulta pois sen vuoksi, ettd minun olisi ollut vaikeaa matkus-
taa heiddn luokseen tekemédn haastattelu ja olin jo saavuttanut haastatteluille asetta-
mani tavoitemé&dran.

Haastateltavia oli yhdeksiltd eri paikkakunnalta, joiden koot vaihtelivat alle
10 000 asukkaasta yli 100 000 asukkaaseen. Haastateltavien koulutukset vaihtelivat
kansakoulusta korkeakoulutason tutkintoihin ja ammatit tyontekijoistd ylempiin toi-
mihenkildihin. Osa haastateltavista oli jidnyt ennenaikaisesti eldkkeelle sairauden tai
tyottomaksi jadmisen seurauksena. Haastateltavista neljd asui yksin ja seitsemé&n puo-
lison kanssa. Haastateltavista suurimmalla osalla oli lapsia ja lapsenlapsia, mutta ei
kaikilla. Kaikilla haastateltavista oli kuulovamman liséksi my6s muita toimintakyvyn
rajoitteita.

Vaikka en aktiivisesti valikoinut haastateltavia kohderyhman sisdlld muuta kuin
avuntarpeen perusteella, jo esimerkiksi valitsemani aineistonkeruumenetelma seka se,
mitd kanavia kédytin haastateltavien etsimiseen, valikoivat haastateltavia. Vastaajat ei-
vit siten muodosta edustavaa otosta kaikista yli 75-vuotiaista kuulovammaisista, eika
aineistosta voi tehdd sen ulkopuolelle menevii yleistyksid. Ulkopuolelle ovat toden-
ja eniten tarpeita omaavat ihmiset, silld pelkka tutkimukseen osallistuminen tai tavoi-
tetuksi tuleminen vaativat resursseja. Toisaalta olen onnistunut tavoittamaan hoiva-
koyhyyden tutkimukselle uuden kohderyhmén, kuulovammaiset.

4.2.1 Teemahaastattelut

Aineistonkeruumenetelménd kaytin teemahaastatteluita. Teemahaastattelu on puo-
listrukturoitu haastattelumenetelmd, jossa haastattelu kohdennetaan tiettyihin tee-
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moihin, joista keskustellaan (Hirsjdrvija Hurme 2022). Ennalta paddtetyt aihepiirit kdy-
d&én ldpi kaikkien haastateltavien kanssa, mutta niiden jdrjestys ja laajuus, seké tar-
kemmat kysymykset voivat vaihdella (Eskola, Latti ja Vastamaki 2018, 29-30).

Valitsin aineistonkeruumenetelméiksi teemahaastattelut, koska halusin ottaa tut-
kimuksen ja siten haastatteluiden ldhtokohdaksi hoivakoyhyyden ja sen alakésittei-
den muodostaman viitekehyksen, mutta kuitenkin jittda tilaa myos haastateltavilta
mahdollisesti nouseville teemoille ja asioille teoriachjaavan sisdllonanalyysin mukai-
sesti. Hankivsky ja Jordan-Zachery (2019, 8; ks. my6s Hankivsky 2014, 3) korostavat,
ettd valitessaan intersektionaalisen ldhestymistavan, tutkijan on tarkedd pohtia ja huo-
mioida omaa sosiaalista asemaansa, roolia, arvoja, oletuksia ja valtaa jo ennen kuin
tutkimukselle asettaa prioriteettejd ja suuntaa.

Vaikka Hankivsky ja Jordan-Zachery késittelevat aihetta politiikka-analyysin
ndkokulmasta, katson sen pédtevan myods omaan tutkimukseeni: minun kykyni esimer-
kiksi madritelld eri kategorioiden tai tekijoiden tarkeyttd omasta positiostani kdsin on
rajallinen. Siksi padadyin metodologisissa valinnoissa juuri teemahaastatteluihin ja teo-
riaohjaavaan sisdllonanalyysiin. Halusin valittujen menetelmien jattavan riittavasti ti-
laa haastateltavien omille kokemuksille ja priorisoinneille, sekd aineistosta nouseville
kasitteille ja luokille. Myshemmin valintani osoittautui oikeaksi myds siitd nakokul-
masta, ettd haastateltavien eldméantilanteet ja tarpeet vaihtelivat. Ndin ollen, kun esi-
merkiksi vain harvalla haastateltavista oli henkilokohtaisen avun tarpeita, saatoin ka-
sitelld aihetta tarpeen mukaan haastatteluissa ja jdttdd sen tarvittaessa kokonaan myos
pois.

Haastattelurunkoni (liite 3) sisdltdd teemahaastattelurungoksi verrattain tark-
koja kysymyksid puhtaasti siitd syystd, ettei minulla ollut aiempaa kokemusta tutki-
mushaastattelun toteuttamisesta ja halusin varmistaa haastatteluiden sujuvan etene-
misen siindkin tapauksessa, ettd haastateltava tarvitsisi vastaamisen tueksi tarkempia
kysymyksid. Kaikki haastattelut sujuivat kuitenkin lopulta melko luontevasti omalla
painollaan. Ensimmadisten kolmen haastattelun jalkeen vield hieman tiivistin ja jdrjes-
telin teemahaastattelurunkoa uusiksi. Ensimmaiset haastattelut olivat osoittaneet, etti
on luontevampaa kartoittaa ensin, mitd tarpeita haastateltavilla on, ja sitten vasta siir-
tyd keskustelemaan avun riittdméttomyydestd ja kuulovammaisuuden vaikutuksista.
Itse haastattelutilanteissa kysymysten jdrjestys ja muotoilu elivit vuorovaikutuksessa
haastateltavan ja keskustelun kanssa. Jokaisen haastattelun lopuksi kysyin, tulisiko
haastateltavalla vield mieleen jotain lisdttdvad tarjoten ndin mahdollisuuden vapaa-
seen sanaan.
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4.3 Teoriaohjaava sisdllonanalyysi

Aineiston analyysimenetelménd kdytdn teoriaohjaavaa sisdllonanalyysia. Sisdllonana-
lyysilla pyritddn saamaan tutkittavasta ilmiostd kuvaus tiivistetyssd muodossa
(Tuomi ja Sarajarvi 2018, 117). Sisdllonanalyysilla voidaan tavoitella esimerkiksi uu-
sien ilmididen ja merkitysten loytamistd, tai tuttujen ilmenemistd uudessa ympaéris-
tossd tai kontekstissa. Tarkoituksena on ilmion tai asian syvallinen ymmartdminen ja
mahdollisesti my6s teorian kehitteleminen. (Silvasti 2015, 37.)

Teoriaohjaava sisdllonanalyysi etenee aineiston ehdoilla, kuten aineistoldhtoi-
nen sisdllonanalyysikin, mutta teoreettiset kasitteet tuodaan valmiina, ilmidstd jo tie-
dettynd. On my6s mahdollista, ettd esimerkiksi yldluokat tuodaan annettuina, mutta
alaluokat luodaan aineistoldhtoisesti. (Tuomi ja Sarajarvi 2018, 133.) Tdssd tutkimuk-
sessa olen tuonut hoivakdyhyyden, intersektionaalisuuden ja marginalisaation kasit-
teet sekd hoivakdyhyyden alakésitteet absoluuttinen, relatiivinen, henkilokohtainen,
kaytannollinen ja sosioemotionaalinen hoivakdyhyys analyysiin teoriasta. Nama ka-
sitteet ohjasivat myos teemahaastattelurungon rakennetta ja kysymyksid. Kasitteet
ableismi, ikdsyrjintd ja terveydenhuoltokdyhyys olen puolestaan nostanut analyysiin
aineistosta.

Ennen analyysia saatoin aineiston tutkittavaan muotoon purkamalla haastatte-
lunauhat litteraateiksi eli kirjoittamalla ne auki sanatarkasti. Jo litteroidessa poistin
kuitenkin suorat tunnistetiedot, kuten paikkakuntien, tyopaikkojen ja ihmisten nimet,
sekd erittdin tarkat kuvailut haastateltavan eldmadstd, esimerkiksi perheestd, harras-
tuksista tai asuinymparistostd. Suorissa sitaateissa olen merkinnyt tillaiset kohdat ha-
kasulkeisiin.

Olen merkinnyt hakasulkeisiin mys kaikki muut sellaiset kohdat, joita olen ta-
valla tai toisella muokannut: esimerkiksi lisdannyt jonkin tarkentavan sanan, joka aut-
taa ymmartamaan, mihin sitaatissa viitataan. Hakasulkeisiin olen lisinnyt myos omia
repliikkejdni, jos olen katsonut ne oleelliseksi sitaatin ymmartamiseksi, esimerkiksi
kysynyt haastateltavalta jonkin tarkentavan kysymyksen vastauksen vilissd. Joihin-
kin sitaatteihin olen siséllyttanyt myo6s haastateltavien ddnndhdyksid, esimerkiksi
naurahduksia ja huokauksia. Luettavuuden parantamiseksi olen poistanut tdytesa-
noja, kuten "niinku” ja "tota”-sanoja, jos ne eivét ole tuoneet sitaattiin lisdarvoa. Li-
sadksi olen tiivistanyt joitakin sitaatteja, jos niissd on ollut toistoa tai asian kannalta
epédoleellisia kohtia. Namé& muokkaukset olen merkinnyt kahdella lyhyelld ajatusvii-
valla.

Litteraateissa kdytin haastateltavista koodeja H1, H2 ja niin edelleen, tarkoituk-
senani erottaa litteraatit toisistaan. Itse tutkielmassa en endd kaytd kyseisid koodeja,
enkd muutoinkaan erottele eri haastateltavien sitaatteja toisistaan. Katson tdmaén tar-
peelliseksi siksi, ettd saman puhujan eri sitaattien yhdistely voisi tdssa tutkimuksessa
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altistaa haastateltavan tunnistamiselle. Olen hakenut haastateltavia sellaisen tietyn
yhteison kanavia hyodyntden, jonka jasenid todenndkoisesti my6s tutkimuksen tulok-
set kiinnostavat ja jotka voivat tunnistaa toisiaan esimerkiksi puhetyylistd tai kerto-
muksista etenkin, jos tietoja on mahdollista yhdistelld. My6s ldheisten on mahdollista
tunnistaa haastateltavia tdten. Laadullisessa tutkimuksessa informanttien anonymi-
teetin suojaaminen on erityisen tdrkedd tutkimuseettisestd ndkokulmasta (Silvasti
2015, 47), joten haluan olla asiassa niin huolellinen, kuin mahdollista.

Litteroinnin jdlkeen aloin lukemaan valmiita litteraatteja ja tekem&dn niistd sa-
malla muistiinpanoja. Ryhdyin aineiston pelkistimiseen eli aineistossa esille tulleiden
asioiden tiivistamisen késitteiksi tai lyhyiksi ilmaisuiksi, sekd ndiden pelkistettyjen il-
maisujen listaamisen (Tuomi ja Sarajarvi 2018, 134). Kdytydni koko aineiston useam-
man kerran ldpi ja todettuani, etten endd 16yda sieltd uusia, tutkimuskysymysteni kan-
nalta kiinnostavia késitteitd tai ilmaisuja, ryhmittelin késitteet ja ilmaisut edelleen yh-
teen samankaltaisten kanssa muodostaen niistd yhteisid alaluokkia.

Teoriasta ammentamani késitteet toin analyysiin mukaan siten, ettd vertailin ai-
neistosta syntyneitd késitteitd ja luokkia niihin lopulta luokitellen edelleen aineistosta
nousseet alaluokat teoriasta tuotujen yld- ja pddluokkien alle. Terveydenhuolto-
koyhyys-kasite 16ytyi myos hoivakoyhyyttd kéasittelevastd kirjallisuudesta (Kroger
2022) ja meni siten luontevasti hoivakdyhyyden késitteen alle. Nostin kuitenkin ky-
seisen kdsitteen analyysiin vasta aineistosta, silld en ollut alun perin ajatellut sen ole-
van tutkimukseni kannalta oleellinen. Useimmat haastateltavistani toivat oma-aloit-
teisesti esiin terveydenhuoltoa koskevia kokemuksiaan ja avunpuutteitaan, joten kat-
soin tarpeelliseksi ottaa kyseisen kasitteen mukaan analyysiin.

Marginalisaation olen tutkielman teoriaosuudesta poiketen sijoittanut tuloslu-
vuissa hoivakoyhyyden alta intersektiota kasittelevdan lukuun yhdistden sen aineis-
tosta nousseiden ikdsyrjinnén ja ableismin kanssa yhteiseksi syrjintid ja syrjiaytymisti -
luokaksi, koska kaikki kolme kaisitettd kuvaavat syrjintdd. Syrjintdd ja syrjaytymistd
kasittelevan luokan liséksi olen luonut aineistosta my6s kaksi muuta kuulovammai-
suuden ja ikddntymisen risteyttd kuvaavaa luokkaa: aktiivisuuden ja omien resurssien
vaatimukset avunsaannissa sekd kuulovammaisuus altistavana ja suojaavana tekijand.

4.4 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys

Kaikkiin tutkimuksiin liittyy eettisid kysymyksid, mutta haastattelussa, jossa tutkija
on suorassa kontaktissa tutkittaviin, eettiset kysymykset ovat erityisen moninaisia.
Kun tutkitaan ihmisid, tdrkeitd eettisid periaatteita ovat esimerkiksi informointiin pe-
rustuva suostumus, luottamuksellisuus, seuraukset ja yksityisyys. (Hirsjarvi ja
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Hurme 2022.) Olen tutkimuksessani pyrkinyt huolellisesti noudattamaan nditd peri-
aatteita.

Toisaalta haastattelun valitsemisen aineistonkeruumenetelméksi voi nahda
myos itsessddn eettisend linjauksena: haastattelu menetelménd korostaa tutkittavaa
ihmistd aktiivisena osapuolena, subjektina, jolle tulee antaa mahdollisuus tuoda esille
itseddn koskevia asioita mahdollisimman vapaasti (Hirsjarvi ja Hurme 2022). Tama
voi myds toimia motivaationa osallistua haastattelututkimukseen, kun ihminen paa-
see kertomaan omista kokemuksistaan ja saa ikddn kuin foorumin, jonka kautta ha-
nelld on mahdollisuus saada ddnensd kuuluviin (Eskola, Latti ja Vastamaki 2018, 31).
Koska tutkin marginalisoituun ryhméaan kuuluvien ihmisten kokemuksia, minulle oli
alusta alkaen selvdd, ettd haluan tarjota timan foorumin heille ja kuulla heitd itseddn
tutkimuksessa.

On kuitenkin muistettava, ettd haastatteluaineistoa analysoidessa tutkija tulkit-
see toisten tekemid tulkintoja: aineisto on ndytteeseen valittujen henkildiden subjek-
tiivinen kasitys aiheesta, jota haastattelu késittelee, ja tutkijan tekemd analyysi puo-
lestaan hdnen tulkintansa ndistd haastateltavien kokemuksista ja ndkemyksistd
(Puusa 2020, 103). Tamé&n tutkimuksen tulokset ovat siis minun tekemidni tulkintoja
siitd, mitd haastateltavani ovat kertoneet minulle.

Haastattelutilanteessa osapuolet vaikuttavat aina toisiinsa, koska haastattelu on
vuorovaikutteista (Puusa 2020, 103). Nykypdivand haastattelijan osallisuutta ei kui-
tenkaan katsota heikkoudeksi, vaan aktiivinen rooli voi jopa auttaa haastateltavaa ker-
tomaan omista kokemuksistaan (Eskola, Latti ja Vastamaki 2018, 28). On kuitenkin
tarkedd tunnistaa, ettd vaikka tutkimushaastattelussa pyrittdisiin keskustelunomai-
seen tilanteeseen, se eroaa spontaanista ja tasavertaisesta keskustelusta. Tutkimus-
haastattelu on aina tavoitteellinen tiedonkeruutilanne, joka toteutuu tutkijan aloit-
teesta ja ohjaamana (Eskola, Latti ja Vastamaki 2018, 28; Puusa 2020, 103).

Valitessaan aineistonkeruumenetelméksi haastattelun tutkijan on hyvaksyttava
tutkimuksensa tilanteisuus ja vuorovaikutteisuus, sekd pohdittava néditd osana aineis-
ton muodostumista ja tuotava ne esiin tutkimuksessa (Eskola, Létti ja Vastamaki 2018,
29). Olen pyrkinyt parhaani mukaan tuomaan ndma ldhtokohdat lapindkyvasti esiin
lukijan arvioitavaksi tdssd tutkielmassa sekd arvioimaan kriittisesti omaa vaikutusval-
tanii. Esimerkiksi vélilld haastatteluissa innostuin pohtimaan kasiteltdviad ilmioitd ja
haastateltava saattoi enempi myotdilld sen sijaan, ettd olisi itse aktiivisesti tuonut ky-
seisen asian esiin. Tdllaiset kohdat olen joko sulkenut kokonaan analyysin ulkopuo-
lelle tai vaihtoehtoisesti tuonut t&lloin sitaatissa esille oman puheeni ja kysymyksen-
asetteluni, jotta lukijan on mahdollista arvioida sen vaikutuksia haastateltavan vas-
taukseen.
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5 HOIVAKOYHYYDEN KOKEMUKSET

Téssd luvussa vastaan ensimmdiseen tutkimuskysymykseeni Millaista hoiva-
koyhyyttd haastattelemani kuulovammaiset ikddntyneet kokevat. Keskityn siis paa-
asiassa kuvaamaan, millaista hoivakoyhyyttd aineistossa esiintyi. Luvussa 6 tarkaste-
len tuloksia tarkemmin ikddntymisen ja kuulovammaisuuden intersektion nakokul-
masta. Hoivakdyhyyden olen jakanut neljadn alaluokkaan: henkilokohtaiseen, kay-
tannolliseen ja sosioemotionaaliseen hoivakdyhyyteen sekéd terveydenhuoltokoyhyy-
teen. Ndistd kolme ensimmadistd luokkaa olen tuonut analyysiin teoriasta (Kroger 2022)
ja viimeisen eli terveydenhuoltokdyhyyden aineistosta.

5.1 Henkilokohtainen hoivakoyhyys

Aineistossa esiintyi Katzin ym. (1963) maarittelemien ADL-toimintojen eli henkils-
kohtaisen avun tarvetta ainoastaan peseytymiseen liittyen. Sen lisdksi pukeutumi-
sessa alkoi olla vaikeuksia, mutta siihen ei toistaiseksi saatu sadannollistd apua.

Sitten kun ovat peseméssd, niin auttaat nuo vaatteet paille. Ettd kylld ma ne aina jollain
lailla, pittdd aamusella saaha ne vaatteet paille. Ei ndmaé kéet toimi, niin hirveen hankalaa
on sehi pukkeutuminen.

Myos Terdvdisen (2021, 27) aineistossa avuntarvetta esiintyi juuri ndissa kahdessa pai-
vittdisessd perustoiminnossa. Terdvdisen aineistossa niihin saatava apu koettiin
pddasiassa riittavaksi, peseytymisen osalta kahta vastaajaa lukuunottamatta. Myos
omassa aineistossani henkilokohtaisiin toimintoihin saatiin formaalia apua, mutta tédta
apua ei koettu riittdvaksi. Aineistossa esiintyva henkilokohtainen hoivakoyhyys oli
siis luonteeltaan relatiivista.

[Tutkija: No koetko, ettd se apu ja palvelut, mitd saat, ni onko ne riittdvia?] Eihdn ne, eihdn
nditd tietysti... Mutta niin kauan, ku mind pystyn olemaan, niin yritdn ite tehd ne.
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ADL-/IADL-tarpeissa kyky syodd lasketaan henkilokohtaisiin tarpeisiin ja ruoan-
laitto taas kaytannollisiin tarpeisiin ja siten kdytannolliseen hoivakoyhyyteen. Raja on
mielestdni kuitenkin siind mielessd keinotekoinen ja hdilyvé, ettd pelkka kyky syoda
itsendisesti ei takaa ihmisen selviytymisen ja hyvinvoinnin kannalta riittdvaa ravitse-
musta. Se, miten, mistd, milloin ja mitd ruokaa saa, liittyy oleellisesti selviytymisen ja
hyvinvoinnin kannalta riittdvaan ravitsemukseen, vaikka ikddntynyt kykenisikin hoi-
tamaan varsinaisen syomisaktin itsendisesti.

Esimerkiksi tdméan tutkielman aineistossa erds haastateltava ei tarvinnut apua
itse syomiseen, mutta hén ei kuitenkaan kyennyt valmistamaan itselleen mitddn syo-
tdavdad. Ndin ollen todellisuudessa hidnen jokapdivdinen ravitsemuksensa oli riippu-
vaista muista ihmisistd. Niind pdivind, kun hidnen luonaan ei kdynyt ketddn, hanella
ei ollut mahdollisuutta muuhun ruokaan kuin siithen, miti oli etukiteen valmisteltu.

5.2 Kiytannéllinen hoivakdyhyys

Kéytannollisen hoivan tarpeet ja kdytdnnollinen hoivakdyhyys olivat odotetusti ja
aiemman tutkimuksen (esim. Kroger, Van Aerschot ja Mathew Puthenparambil 2019)
mukaisesti henkilokohtaista yleisempid aineistossa. Tavallisin tayttaméaton tarve liit-
tyi liikkkumiseen: useampi haastateltava oli hakenut itselleen kuljetuspalvelua Kelasta,
kunnasta tai hyvinvointialueelta. Kuljetuspalvelua kaivattiin esimerkiksi asiointiin,
kuten kaupassakdyntiin, sekd ystdvien ndkemiseen.

Kuljetuspalvelu oli evitty kaikilta sitd hakeneilta, paitsi yhdeltd, joka vield odotti
pddtostd. Myoskddn hin ei kuitenkaan uskonut saavansa palvelua. Haastateltavien
mukaan kielteinen pdatds perustui tavallisesti siihen, ettd haastateltavat olivat paa-
toksen mukaan liian hyvékuntoisia. Tédtd haastateltavat eivét itse allekirjoittaneet tai
vaihtoehtoisesti haastoivat ndkemystd siitd, miksi palvelua ei voisi myontda toiminta-
kyvyn sdilymistd tukevassa mielessa.

Ma hain, kerroinko jo, kuletuspalvelun ja... Sosiaalihuollon palvelun ja kuljetuspalvelut.
Kielteinen p&dtos. Sen sosiaalihuoltopalvelun md ymmarsin, ku se on tulosidonnainen.
Mut se vammaispalvelukuljetus, se oli kylld mulle mysteeri. Et aa, ai méa pystyn liikku-

maan julkisilla litkkennevalineilld, kun mé luin sitd paperia... - - Et ku pédatoksessa vdite-
tddn, et mé pystyn kayttad julkisii, se on ihan jarkyttava paatoksen perustelu. Se on ihan
kasittamaton.

Ma oon hakenu Kelalta semmosta, miksi sitd nyt sanotaan, ne pieni elike... Sillon kun ei
itse endd parjdd, tarttee vahan apua... Mikd sen nimi nyt on. Md en muista. Mutta se on
muutama kymppi kuussa. Ja sitten mé toivoin, ettd ma saisin taksimatkoja muutamia kuu-
kaudessa - kumpikin multa evittiin. [Perusteliko se Kela, ettd miksi?] Joo. Md oon... Ei sen
kummemmin perusteltu, ei vaan myonnetty. Mmm. Siitdkin tuota rokotetaan, jos on... Jos
pitdd itsestddn liian hyvaa huolta. - - Toisaalta kun ajattelee, eiko se yhteiskunnan kannat-
tais pitdd vanhukset mahollisimman virkeind ja omatoimisina. Se ois halvempaa. - - Pitda
oottaa, ettd se on niin huonokuntonen... Ettd se on, se on musta ihan vaarin.
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Kuten edellisistd sitaateista kdy ilmi, haastateltavilta oli evatty my6s muita palveluita
ja etuuksia. Haastateltavilla oli liikkumisen lisdksi tdyttamattomid kaytannollisid
avuntarpeita siivoamiseen, ruoanlaittoon, pyykinpesuun, kaupassakdyntiin ja lasku-
jen maksamiseen liittyen. Suurin osa haastateltavista osti itse sidnnollistd siivouspal-
velua, mutta kaikille siivouspalvelu ei kuitenkaan riittdnyt tayttimaan kaytannollisia
tarpeita.

Tommosii raskaimpia hommii niinku ehka pyykinpesu. - - Ja ruoanlaittokin alkaa olla.
Mut sen mé tiedédn, et mé en saa niihin apua. Se on se rahapussi. [Tutkija: Ettad yritetty on?]
Yritetty on monta kertaa.

Vaikka pddasiassa aineistossa esiintynyt kdytannollinen hoivakdyhyys oli relatiivista,
yksittdisissd toiminnoissa esiintyi my0s absoluuttista hoivakdyhyyttd. Tédlloin haasta-
teltava ei saanut lainkaan apua tai tukea sellaiseen toimintoon, johon han olisi sitd
tarvinnut.

M4 en voi vaihtaa verhoja, ma en voi nousta tonne ylos. On paljon semmosta mitd, mihin
md tarviisin apua. [Tutkija: Tammostd ihan kdytannollista?] Ihan kdaytannon apua, niin.
[Tutkija: Mutta tdlld hetkelld ei siis oo ketdan?] Ei, ei.

Aiemmassa tutkimuksessa on saatu alustavia tuloksia siitd, ettd suomalainen palvelu-
jdrjestelmd vastaisi paremmin pdivittdisissa perustoiminnoissa esiintyviin avuntarpei-
siin, kuin kdytdnnollisiin (Kroger, Van Aerschot ja Mathew Puthenparambil 2019;
Perttola 2019; Tolonen 2022). Oma aineistoni antoi tukea télle. Aineiston perusteella
haastetta kaytannollisiin avuntarpeisiin vastaamiselle vaikuttaisi asettavan se, etta
tarpeet ovat usein, vaikkakin tirkeitd, niin pienid, yksittdisid asioita, joita tulee useita
pdivan mittaan, jolloin erityisesti formaalin hoivan on haastavaa vastata niihin.

No se kodin, miké se nyt oli, tyontekijd, tanne tuli sitd apua arvioimaan, ni se lopputulos-
han oli siind keskustelussa, ettd ma en tartte mitdan apua. Et ehkd mé niinku [puhahtaa]...
M4 padsen vessaan, pddsen suihkuun, nukkumaan, pystyn lakanatkin melkein vaihtamaan
ja mulla on siivooja kerran kuukaudessa, - - ja se toimii. Se on jannd aina td&d kysymys, et
mihin, ku sitd tulee pitkin pdivdd semmosia, et nyt ma tarttisin tohon just apua. Mutta tota
en ma tiedd, kyl kai mé sinnittelen. - - Hirveen vaikee kysymys mihin ma tartten apua.
Kaikkiin pieniin asioihin, mitd tés tidksa tulee.

[Tutkija: Mutta tarve ois enemmalle avulle?] No, oishan se, mutta nepa on niin pienid ne
asiat, missd aina, mistdpéd se ihminen on aina millon sitd ite tarvihtisi jotakin. Sitten sitd pit-
tdd vaan oottaa seuraavaa kayntia.

5.21 Apuvilineet

Luokittelen tdssa tutkielmassa apuviélineet ja niiden kdyton kaytannollisten toiminto-
jen ja kdytannollisen hoivakdyhyyden piiriin. Apuvélineet, erityisesti kuulokojeet,
ovat kuulovammaisille valttaméattomid arjessa parjaamiseksi. Kaikilla haastateltavista
oli kuulokoje, mutta aineistossa esiintyi kuulon lisdapuvilineiden, kuten ddnensiirto-
laitteiden ja kuulovammaisen hilytysjdrjestelmien, puutetta.
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Sitd md en koe riittdviks, ettd sais niitd apuvélineitd ja timmosid, et tota. Mun mielesté se
vaan on niin vadrin.

Mun on niinku kauheen vaikee saada selvda puheesta, et vaikka méa niinku kuulen jonkun
verran, niin se sanojen selviks saaminen, se on se ongelma. Se puhelimessakin tekee sen
hankalaksi, et nyt ma oon toivonu et ma saisin, semmoset laitteet, jotka menis suoraan
tanne laitteisiin, puhelu menis suoraan korvaan.

Olen luokitellut apuvilineisiin my6s digitaaliset laitteet, kuten dlypuhelimet ja tieto-
koneet. Jo Lawton ja Brody (1969) luokittelivat puhelimen kayttdmisen IADL-toimin-
noksi, mutta nykypdivin dlylaitteista puhuttaessa on kyse paljon laajemmasta toimin-
nosta, kuin miten 60-luvulla puhelimen kédyttaminen on ymmarretty.

Aineistoni antaa viitteitd siitd, ettd dlylaitteiden kdyttdminen voisi olla syyta si-
sdllyttdd uudenlaisena kdytdannollisend toimintona hoivakdyhyyden tutkimukseen.
Kuten seuraavassa alaluvussa 5.3 esitédn, digitaidoilla voi olla merkitystd myos sosio-
emotionaalisen hoivakoyhyyden torjumiseen.

Siis mulla on se vaikeus, ettd ma en oo koskaan voinu kayttda noitta nettipalveluja huonon
hahmotuksen takia. Enkd méa ndd kunnolla. Ettd ma en pysty, mé en voi osallistuu laskujen
maksuun. [Tutkija: Hankaloittaako se sitten eldamééd, kun nyky&&dn niin moni asia on tuolla
tietokoneella?] Tottakai. Mitdédn et saa tehtyy ilman nettid. Tai ainakin ne haukkuu heti en-
simmadiseks, ettd mikset oo kayttany nettid. Kaikki menis paljon joustavammin kylld, kun
osais.

Pelkkd apuvdlineen saaminen ei riitd, vaan sitd on osattava ja kyettdva myos kaytta-
madn. Aiemmassa tutkimuksessa (Tuormaa ja Lavikainen 2018, 61) on havaittu, ettd
erityisesti ohjausta, neuvontaa ja tukea kuulemisen apuvélineiden kdyttoon ei koeta
riittdvdksi. Oma aineistoni vahvisti tdtd havaintoa. Aineistossa esiintyi kokemuksia
siitd, ettei kuulon apuviélineiden kdyttoon saatu riittavasti tukea.

No kylldhdn ne tietysti tavallaan ohjeisti, van se oli niin pintapuolista se ja... [Puoliso: Pa-
ketissa olivat, kun tulivat. Ei niitd oo kukkaan ohjeistanu.] Niin, se oli niin hankale etta.

- - sillonku saat vaikka ensimmdisen kerran kuulokojeet, niin siin pitéds olla kyl jonkun n&-
konen koulutuskin tai enemman sitd koulutusta, et ainakin jos on vanhempi ihminen, et
my0s jollekin omaiselle se koulutus, et oppis kdyttdmé&an niitd. - - Et mulle annetaan laa-
tikko ja sielld on kayttoohjeet. Mut en maa sitd vieldkddn osaa kadyttad, et se vaatis sem-
mosta enemman niinku opastusta, henkilokohtaista opastusta, ja mielellddn niin, et siina
ois joku myoskin perheestd tai joku toinen, joka kuuntelis toisilla korvilla sita.

Digilaitteiden kadyttoon aineistossa saatiin tukea erityisesti lapsilta ja lapsenlapsilta.
Aihetta tutkineet Korpela, Pajula ja Hanninen (2023, 53) ovatkin todenneet digitaali-
sen tuen tulevan pédasiassa juuri lapsilta, lapsenlapsilta tai ystaviltd, mika jattaa tal-
laista informaalia hoivaa vailla olevat ikddntyneet tahtomattaan myos digituen ja siten
tarvittavien digitaitojen ulkopuolelle.

T&a puhelin on sellanen, tdstd saa niin paljon tietoo. Ettd harvalla mun ikéselld on dlypuhe-
linta. Md osaan tdtd suppeesti kdyttdd, mutta mé osaan hakee tietoo tdélts. - - Md sanon,
ettd kukaan ei opi tatd yksin kdyttamaan.
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5.3 Sosioemotionaalinen hoivakoyhyys

Kaikista yleisintd aineistossa oli relatiivinen sosioemotionaalinen hoivakoyhyys:
useimmat haastattelemistani kuulovammaisista ikddntyneista kokivat sitd. Myos Sih-
ton ja Van Aerschotin (2021) aineistossa koettiin ennen kaikkea relatiivista sosioemo-
tionaalista hoivakdyhyytta.

Aineistossa lahes kaikilla sosiaaliset kontaktit olivat vdhentyneet, mutta aivan
kaikki eivat kokeneet sosiaalisten kontaktien vahyyttd ongelmaksi. Kuitenkin iso osa
koki myds yksindisyyttd, joka ldhtokohtaisesti on negatiivista, toisin kuin sosiaalinen
eristyneisyys, jota ei vilttamattd aina koeta negatiivisesti (Kroger 2022, 44).

Aineistossa sosiaaliset kontaktit ja sosioemotionaalinen tuki olivat vahentyneet
aiempaa tutkimustietoa (Gabriel ja Bowling 2004; Kroger 2022, 42-43) mukaillen 1&-
heisten kuolemien, sekd oman ja ldheisten toimintakyvyn heikkenemisten vuoksi.

Rupeenko itkemdan [naurahtaa]. No vahén niinku silleen on tullu tin seldn myotd, ettd on
tullu hiljasta. Kanssakdyminen.

Eipd tuota nyt pahemmin oo endé viime vuosina. Varsinkin tama koronan aikana mika tuli
ni se vahensi, eikd oo oikein palautunu sen jalkeen. Tédssd idssd ne rupee ndméa saman ikai-

set ni aika paljon menemaan semmoseen kuntoon, ettei ne ota ketddn vastaan ja niitd kuo-

lee pois.

No mi oon huomannu, et viime aikoina aika vahéan, ku kaikki kaveritki on melkein mullan
alla.

Odotetusti timin tutkielman haastateltavilla sosiaalisten kontaktien vihenemisti ai-
heutti myos kuulovamma. Kuten aiemmassakin tutkimuksessa (Kroger 2022, 42-43;
Juola 2019, 30, 39-40) on nostettu esiin, sosiaalisiin tilanteisiin osallistuminen vahenee
ja muuttuu, kun kuulo heikkenee, mika taas lisdd ulkopuolisuutta ja yksindisyytta.

Juhlia ja timmdsid, kun porukkaa on enemmén, niin eihén siitd saa mittdan, kun ihmiset
puhuu yhti aikaa, ei siitd saa selvdd. Ja se on tietylld tavalla tietysti rajottanu myoskin tam-
mostd sosiaalista kanssakdymistd, ettd ei halua mennd isoihin ihmisjoukkoihin. Kun ei
sielld kuule mittdadn. Vaikka kuuliskin jotain, niin ei niinku pysy siind karryilld. Kun jos
sana sieltd, toisen tddltda kuulee. Ja minusta on hyvin ikdvaa kysya jatkuvasti mitd, mitd,
mitd. Kyll4 siitd vahan tulee semmonen olo, ettd aatteleeko ihmiset, ettd se on ihan polj4,
kun ei se ymmaérrad mittdan. Vaikka ei oo ymmaérryksestd kysymys, vaan siitd, ettd ei vaan
saa selvdd. - - Niitd sitten oppii vahitellen valttelemddn semmosia tilanteita. Ja kylla se so-
siaalinen kanssakdyminen supistuu sitten jonkin verran.

Sillon ku me oltiin kuorossa, niin me néhtiin joka viikko, mut me ei oltu sen kuoron ulko-
puolella juurikaan tekemisissa. Mut kun joka viikko néhtiin, niin siin oli.. Koin, et he oli
niinku tosi hyvid ystavid. Mutta nyt he on pois mun eldméstani. Kun mé en pysty sielld
kdaymaan.
Aineistossa isoon rooliin sosiaalisen eristyneisyyden, yksindisyyden ja siten sosio-
emotionaalisen hoivakoyhyyden ndkokulmasta nousi harrastusten pois jadminen,
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joka suurimmalta osin johtui sekin aineistossa nimenomaan kuulovammasta ja puut-
teellisesta esteettomyydesta.

No, noi musiikkitapahtumat on jadny kylla. Ja kaikki harrastukset oikeestaan.

Nyt se on kylld, kun tuo kuoroharrastus jdi, kun se oli se ykkdsharrastus ihan ehdotto-
masti, niin nyt [kuulovamman my6td] se ei sitten endé onnistu, niin tuota se on jaany kylla
aika paljon vahemmaille. M kdyn kerran... Ihan nyt oon kdyny, alottanu taas kasityohar-
rastuksen, niin sielld m& nyt nden ihmisid. Tosin se on siellidkin sillain, aika yksin ma koen
sielldkin olevani, et sielld on se puheensorina ja mun on vaikee osallistuu niihin keskuste-
luihin. Et sielld m& nyt nddn ihmisid, mutta se on sitten kuitenkin semmonen, ettd ma teen
sielld sitd omaani ja tota, toiset, semmonen puheensorina kdy siind ymparilla sitten.

Edelld olevasta sitaatista kdy my0s ilmi se, etteivit sosiaaliset kontaktit kuulovammai-
sen ikdantyneen kohdalla vilttamatta tarkoita, etteiko han voisi kokea sosioemotio-
naalista hoivakoyhyyttd. Pelkkd ihmisten ldsndolo ei valttamattd riitd, jos tilanteessa
ei voi kokea itseddn osalliseksi sosiaaliseen kanssakdymiseen.

Kuitenkaan kaikki, jotka olivat paljon yksin, eivit kédrsineet yksindisyydestd, ku-
ten kirjallisuus esittdd. Yhdeksi mahdolliseksi selitykseksi sille, miksi osa ei sosiaali-
sesta eristyneisyydestd huolimatta kokenut sosioemotionaalista hoivakoyhyyttd, ai-
neisto tarjoaa digitaidot ja sosiaalisen median.

Emma ny nii sillain hirveesti [koe yksindisyyttd], et mul on Facebookissa ja Whatsappissa,
Instagramissa semmosta, et siel mulla pyorii ne.

En koe yksindiseksi ollenkaan. Ma oon tavallaan sellanen vihan erakkoluonne. - - Ja sitten
tietokone on se viline my®dskin, ettd aika paljon sielld viihdyn.

Aineistossa puolisot esiintyividt sosioemotionaalisten hoivantarpeiden tayttdjing,
mutta parisuhde saattoi toimia my6s sosioemotionaaliselle hoivakdyhyydelle altista-
vana tekijand, kun muutokset omassa tai puolison toimintakyvyssa haastoivat kans-
sakdymistd.

Yks asia on se, kun mieheni luonne on muuttunu niin kovasti sen takia, ettd hianellikin on
muistihdirio. Han sanoo ihan kaikissa asioissa vastaan ja se rassaa mun mieltd niin kovasti,
ettd md en taho jaksaa.

No se vaikuttaa sillain, ettd esimerkiks vaimon kanssa ei paljo mitdan puhuta.

Seka yksin, ettd yhdessd puolison kanssa asuville palveluntarjoajat saattoivat olla kes-
keinen sosiaalinen kontakti:

[Tutkija: No kuinka usein tapaatte toisia ihmisid, jos puolisoa ei lasketa?] Harvoin [naurah-
taa], en méd osaa sanoo. Ndit hoitajia on sillon tdllon kayny taalla.

Aineistoni vahvisti kuitenkin aiemman tutkimuksen havaintoa siitd, ettd sosiaali- ja
terveyspalvelut voivat olla hyvin tehtdvdorientuneita (Meagher ym. 2019, 1; Hansen,
Hauge ja Bergland 2017). Erds haastateltava kertoi erityisen rajun esimerkin tilanteesta,
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jossa hdn oli yrittanyt kertoa palveluntarjoajalle omasta kuulovammastaan ja kommu-
nikaatioon liittyvistd tarpeistaan.

- - md sanoin et ennen ku alotetaan tdd mun asian kisittely, niin mul on kaks asiaa. Niin
hin sano, et ”tdd kone ei oo viel auvennu”. No ma sanoin, et kun td4 ei tavallaan liity kylla
nyt sithen tdhdn mun avuntarpeen arviointiin, vaan taa liittys tdhan, mitd maa nyt sit sa-
non. Ei, hin toisti: “kone ei oo viel auvennu”’. - — No sitten ku se kone viimeinkin aukes, ni
mé sanoin, ettd no nyt ma kertosin sen asian, mité sd et dskon pystyny kuuntelemaan.
Hyv4, ettd se salli minun kertoo - - ymmarsin kylld heti et hilld on semmonen sabluuna
sielld, mink& systeemin mukaan me mentiin ja ma vastasin. Mut ettd niinku ollaan niin toi-
menpidekeskeisid.

My0s esimerkiksi kaupassa, parturissa tai muilla asioilla kdyminen saattoi olla har-
voja sosiaalisia kontakteja ja siten oleellista paitsi kdytannollisten, myods sosioemotio-
naalisten tarpeiden ndkokulmasta kuulovammaiselle ikddntyneelle.

[Tutkija: Kuinka usein muuten tapaat kasvokkain toisia ihmisid?] Kyl mie yritdn tavata
joka pdiva. - - mie olen aina nauranu, etté jos en mie muuta keksi ni mie kdyn ldhikaupast
ostamassa vaikka yhen banaanin. Kato siel nikee ihmisii.

Kaytannollinen ja sosioemotionaalinen hoivakdyhyys kietoutuivat toisiinsa aineis-
tossa silldkin tavalla, ettd kun kuulovammainen ikddntynyt ei saanut riittavia kom-
munikointia tukevia apuvdlineitd, se synnytti odotetusti sosioemotionaalista hoiva-
koyhyyttd. Jos toimintakyky oli hyvin rajallinen, eikd haastateltava saanut liikkumi-
seen riittdvdd apua, saattoi kuulovammainen ikddntynyt kokea olevansa suorastaan
kotinsa vanki.

Jotain semmosta toimintaa kyllad kaipaisi niinku nditten samanlaisten ihmisten kanssa. Ja
sit tosiaankin nditd eldmaa helpottavia laitteita. Se ois aika kiva ku ois joku mikrofoni,
minkd sd pistdt poydille kun meet johonkin semmoseen tilaisuuteen, mis istutaan isossa
poydassd. Et sd pystyisit olemaan mukana siind keskustelussa. Ettd semmosta apua tietysti
kaipais sit.

Sillon ku mind olin vield, pystyin vield tuolla ulkona olemaan, niin sillonhan miné aina pu-
hutin niitd, vaan ku nyt ei sielld pysty, ei niitd ndd, niin ni ei pysty puhumaankaan heiddn
kanssaan. On tdssi niinku vanki.

Yksi haastateltavista kertoi saaneensa formaalia hoivapalvelua yksindisyyteen ja mie-
lenterveysongelmiin. Haastateltava ei kuitenkaan kokenut saavansa palvelusta apua
eli hdn koki tdssd tapauksessa formaalin sosioemotionaalisen hoivan osalta relatiivista
hoivakoyhyytta.

No sitten on ollu vdhan tommosta mukamas mielenterveyspalvelua, mut must se on ihan
feikki juttu. [Tutkija: Miksi koette, ettd se on feikki?] Emma oo saanu siitd mink&énlaista
tyydytystd. Kylld multa udellaan asioita hirvedsti, mut kun ei mun mieli oo siitd parantu-
nut.
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Vaikka aineistossa formaali sosioemotionaalinen hoiva oli harvinaista, sitd kaivattiin
kyll4. Sosioemotionaalinen hoiva ei siis ndyttaytynyt pelkéstdan sellaisena informaa-
lin hoivan kysmyksend, vaikka ldheiset olivatkin aineistossa sosioemotionaalisen hoi-
van péddasiallinen ldhde.

Aika paljonhan t&dd on sitd yksin elamistd. Joskus olen ajattelut, kun on niitd semmosia ih-
misid olemassa, jotka kdy vanhusten luona niinku juttelemassa, ettd ma... puhekaveria ma
kaipaisin. Ettd mistd semmosen sais?

Yksi sitaatti kuvaa mielestdni erityisen hyvin sitd, kuinka tarkeitd sosioemotionaaliset
hoivantarpeet ja niihin vastaaminen ovat:

Et mie olen sanonukkii, ettd ei minuu haittaa, jos minuu joskus hoitaa joku robotti. Mutta
mun mielest pitds olla sellanen laki, ja sen pitds koskee kaikkii ihmisii, ettd kerran pdivés
taytyy saaha tavata eldva ihminen.

5.4 Terveydenhuoltokoyhyys

Otin terveydenhuoltokdyhyyden mukaan hoivakéyhyyden analyysiin, silld haastatel-
tavat nostivat itse aktiivisesti esiin kokemuksiaan terveydenhuoltoa ja sithen liittyvid
avuntarpeita ja -puutteita koskien. Myo6s Kroger (2022, 44) toteaa, ettd terveydenhoi-
toa koskevat tayttamattomat tarpeet on mahdollista sisdllyttdd hoivakoyhyyteen.

Terveydenhuoltokoyhyyttd, joka oli luonteeltaan relatiivista, koettiin seké julki-
sen, ettd yksityisen sektorin palveluissa. Erityisesti terveydenhuoltokoyhyytta koet-
tiin kuitenkin perusterveydenhuollossa.

- - M4 sanoin et méd en oo kolmeen y6hon nukkunu, ma en pysty hengittamaan ku ma
meen pitkdkseni, mulla on niin paha hengenahdistus. Han [ladkari] sano, et ku sd oot niin
vanha kuule ni kaikkeahan sit4 tulee, ettd hdn antaa sulle nitroja. Hdn antaa nitroo, ota
siitd. Eikd mitdan muuta. Samana iltana onneksi [ystdvé] tuli kiymé&an mun luona ja ma
kerroin hénelle, et méd en oo kolmeen y6hon nukkunu ja nitroja sain. Niin hén sanoi, ettd
nyt ldhdetddn paivystykseen. Ja sielld sattu onneks olemaan semmonen lddkéri ja han sano,
ettd sd et ois kauan eldny, jos sd et ois tullu lddkériin.

Aineistossa esiintyi myos jonkinlaista pyoroovi-ilmiotd eli haastateltavilla oli koke-
muksia siitd, ettd he olivat joutuneet suunnittelemattomasti useita kertoja sairaalaan
lyhyen ajan sisddn. Tama johtui aineistossa siitd, ettd he eivat olleet saaneet riittavaa
apua sen enempdd terveydenhuollosta, kuin sosiaalihuollostakaan pérjatakseen ko-
tona tilanteensa kanssa.

Mad en pddssyt sangystd ylos ja hirveet kivut oli ja méa soitin ambulanssin ja ne vei [sairaa-
laan] ja annettiin kipupiikki ja aamulla taas kotiin. Tétd rumbaa kaytiin viis pdivad. Sitten
mé soitin tonne [kuntaan] ja kerroin tilanteen, ettd nyt ma tarviin apua. No sieltd tuli sitten
kaks naista tdnne ja ma sit kerroin, ettd mé oon viis kertaa kdyny tuolla padivystyksessd ja
han sano mulle, ettéd ethédn sd pédse liikkumaan mihinkddn ja mé sanoin, ettd enhan ma
pddsekkddn. No mites sd pdrjdat ja méd ettd no en ma parjad mitenkaan.
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Osa haastateltavista koki, ettd he eivét tulleet kuulluksi ja jaivét vaille riittavad tervey-
denhuoltoa sen vuoksi, ettd kaikki terveyshaasteet laitetaan ikddntymisen piikkiin,
eikd niille siksi ndhda tarvetta tehdd mitdan.

- - kylld han [ladkéri] vastaa jotakin, mutta kun se osanotto on niin vahavaistad. Se on ihan,
ihan minimissa. Kun kaikki lasketaan rappeutumisen piikkiin. - - Nyttenkin kun ma vii-
meks kdvin kovien rintakipujen takia [terveyskeskuksessa], niin ldhetettiin vaan kylmaésti
pois, vaikka se kipu jatku, kun ei voi tehd mitdan. Mutta tdd on nykymaailma.

Luottamuksen puute terveyspalveluiden toimivuuteen saattoi vaikuttaa siten, ettd
avun hakemiseen muodostui kynnys.

Kyl se kynnys, ettd muitten apuu ldhden hakemaan, niin on aika korkee mulle. - - Se mika
tds on tds yhteiskunnassa, varsinkin jos lihdetéddn terveyskeskuksen kautta, niin mahdolli-
simman pitkddn koitetaan vetdd sitd, ettd ei vaan tarttis. Et vaikka nékis, et toinen on ihan,
niin eiku yritetddn vaan pillereilla. Ei, siihen itse sairauteen ei puututa, yritetddn vaan
saada niitd oireita hoidettua. Et niinku siitd md oon ollu niinku tai yleensdkki miettiny tai
puhuttu siitd, et kun ei hoideta sairautta, hoidetaan vaan oireita. Mut se on tietysti se, et se
tutkimus on kallista.

Toisaalta avunsaantiin terveydenhuollossa ja terveydenhoitoon liittyvissd asioissa
vaikutettiin uskovan kuitenkin vahvemmin, kuin avunsaantiin sosiaalipalveluissa.
Terveydenhuollon palveluiden koettiin toimivan paremmin, kuin sosiaalihuollon.
Aiempi tutkimus (Perttola 2019, 107) on havainnut, ettd fyysisen ja kognitiivisen
toimintakyvyn arviointi on  syrjdyttinyt sosiaaliset = harkintaperusteet
soveltamisohjeissa, miké turvaa ldhinna terveyspalvelujen saannin.

[Tutkija: Onko sitten ndin, ettd terveyspalveluissa on ehkd paremmat kokemukset, kun sit-
ten taas t&élld sosiaalipalveluissa?] Joo, on. Joo. Néin voi sanoo, kylla.

- - tai vanhustenhuolto niin kylldhadn sinne yhteyttd aina saa, mutta ettd saako sielt4 sita
apua, se on sitten taas toinen asia. Ettd tietysti terveydenhoitoon ja timmdseen saa, mutta
ettd saa kotihoitajankin kdymadan niin kyl sithen varmaan tdytyy olla tosiongelmia, ettd sen
kotihoitajan saa tulemaan.
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6 KUULOVAMMAISUUS JA IKAANTYMINEN RISTEA-
VINA TEKIJOINA

Téssd luvussa vastaan tutkimuskysymykseen Miten kuulovammaisuus ja ikdantymi-
nen ristedvind tekijoind vaikuttavat haastateltavien toimintaan, kokemuksiin ja mah-
dollisuuksiin saada tarvitsemansa apu ja palvelut.

Tutkielman teoreettisessa viitekehyksessd sijoitin marginalisaation hoiva-
koyhyyden alle ammentaen aiemmasta hoivakdyhyyttd kasittelevastd tutkimuksesta.
Hyodynndn tdtd luvussa 2 esittelemddni médritelmdd myos analyysissa, mutta olen
luokitellut marginalisaation samaan luokkaan ableismin ja ikdsyrjinndn kanssa niiden
kaikkien kuvatessa syrjintdd ja siksi kdsittelen sitd tulosten osalta tdssd luvussa. Olen
antanut luokalle nimeksi syrjintdi ja syrjaytymistd. Lisdksi olen luonut kaksi muuta
luokkaa, jotka vaikuttavat aineiston perusteella osallistuvan ikdantymisen ja kuulo-
vammaisuuden risteyksessad hoivakoyhyyden muodostumiseen: aktiivisuuden ja omien
resurssien vaatimukset avunsaannissa sekd kuulovammaisuus altistavana ja suojaavana teki-
jand.

Luvun lopuksi esittelen vield lyhyesti aineistossa ilmenneitd muiden ristedvien
tekijoiden vaikutuksia. Tavoitteenani on havainnollistaa se, mitd luvussa 4 totesin eli
kuinka haastattelemieni kuulovammaisten ikddntyneiden kokemukset eivét todelli-
suudessa rakennu pelkdstddn tarkasteluun valittujen kuulovammaisuuden ja ikddn-
tymisen vaikutuksesta, vaan myds monien muiden tekijoiden vuorovaikutuksesta.
Toki my6s edelld mainittujen kolmen luokan kuvaamien ilmoiden muodostumiseen
ovat vaikuttaneet myos muut tekijat, kuten ymparoivat jarjestelmit ja valtarakenteet
(Hankivsky 2014, 2).
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6.1 Syrjintdd ja syrjaytymistd

Aineistossa esiintyi ableismia, ikdsyrjintdd sekd Hamdldisen (2012) maaritelmén mu-
kaista marginalisaatiota suhteessa palvelujdrjestelmaan.

Aineistosta ilmeni, ettd suomalaisessa palvelujdrjestelméssd on vallalla kdytan-
tojd, jotka syrjivdt ikddntyneitd kuulovammaisia kuulovammaisten keskuudessa.
Ikaantyneelle kuulovammaiselle ei esimerkiksi valttdimatta myonneta kuulokojeen li-
sdksi muita sellaisia kuulemista tukevia apuvilineitd, joita tyoikéisille myonnetdan.

Se mua niinku risoo, et me eldkeliiset ei saada niinku mitidn muita kuulolaitteita, kun nii-
tdh&n on kaikkii hienoja nykysin, et voi pistdd semmosen, pikkunen mikrofoni pistetdan
poydalle ja sd kuulet kaikki, mitd siind poydan ymparilld tapahtuu ja tota niit on kauheen
monenlaisii laitteita. Niin tydikdiset saavat ne ilmaiseksi, mut me eldkeldiset emme saa. Ja
mun mielestd, kun... Mun mielestd me niitd kans tarvittais, siis me elidkeldiset.

Ikdsyrjintd johti aineistossa syrjdytymiseen ja sosioemotionaalisen hoivakdyhyyteen,
kun kuulon apuvilineiden riittamattomyys heikensi mahdollisuuksia osallistua sosi-
aalisiin tilanteisiin.
Niin sitten tuntee ittensd niin kauheen tyhméksi ja tuntuu, ettd mitd maa sielld teen, kun en
maé kuitenkaan kuule, mitd ihmiset puhuu. Mun mielestd se aiheuttaa niinku syrjaytymista

ja semmosta niinku ihan varmaan mielenterveysongelmiakin, kun vanhukset ei saa niitd
laitteita. Sit ne jad kotiin ja kokkivat sielld ja dementoituvat.

Tutkimukseni tulokset vahvistavat Hamadldisen (2012) havaintoa siitd, ettd ikdan-
tyneet kokevat ulkopuolisuutta suhteessa palvelujdrjestelmdan. Myods omasta aineis-
tostani kadvi ilmi kokemuksia vaikutusvallan puutteesta hoivaa ja sitd koskevaa
paatoksentekoa kohtaan. Haastateltavilla oli kokemuksia siitd, ettei heitd kuulla. Osa
haastateltavista liitti timdn nimenomaan ikddnsa. Aineistossa koettiin myos, etteivat
hoivaa koskevia paatoksid tekevat vialttamatta omaa riittdavad ymmarrysta sitd koh-
taan, miki hoivaa tarvitsevalle on tarkeda.

Ainakaan terveyskeskuksessa en, en yhtddn. Sanotaan, kun ma kerron jonkun vaikeen
asian. ”’Niin, niin, niin.” Ei oteta sen enempéé osaa. Se on must kaikkein pahinta. [Ettei
oteta kantaa?] Ei. Ei oo tarpeen. Katotaan, ettd ma oon liian vanha, ma oon rappeutunu. En
mad tarvii apua.

- - et ne ketkd padattdd, ni ei ne valttamatta tuu ajatteleeks, ettd toi onki iso asia ton ihmisen
kohalla.

Erityisesti edellisessd luvussa esitettyihin terveydenhuoltokdyhyyteen liittyviin koke-
muksiin liitettiin kokemus siitd, ettd apua jdi vaille nimenomaan siksi, ettd on ikdan-
tynyt. Osa koki myds suoraan tulleensa kohdelluksi epdasiallisesti ikénsa vuoksi (Pal-
more 1999, 4) perusterveydenhuollossa.
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Sieltd [terveyskeskuksesta] voi saada ihan mitd vaan, minkalaista kohtelua tahansa. On
asiallisia, mutta sitten voi olla niin asiatonta, ettd. [Tutkija: Ja liittyyko se nimenomaan
siihen, ettd on ikdgihminen?] Joo, kylla. Ikdsyrjintdd, sitd on, saa kokea.

Se, ettei tullut kuulluksi palvelujdrjestelméssd, vaikutti aineistossa vahvistavan koke-
musta syrjdssd olemisesta ja merkityksettomyydestd myos yleensd eldmissd. Oli
esimerkiksi kokemuksia siitd, ettei oma mielipide merkitse yhtddn mitddn, koska on
ikdantynyt.

Nyttenkin kun mé viimeks kdvin kovien rintakipujen takia, niin Idhetettiin vaan kylmasti
pois, vaikka se kipu jatku, kun ei voi tehd mitdan. Mutta tdd on nykymaailma. Ei mun mie-
lipiteeni merkkaa yhtdan mitdan. [Tutkija: Miksi koet, ettei merkkaa yhtdan mitdan?] No
kun mi oon vanha. Mi oon 87 ens kuussa, niin ei mua tarvita tdssd maailmassa. Ainakaan
mihinkddn tarpeelliseen asiaan.

Aineistossa esiintyi kirjallisuuden (Chouinard 1997, 380) mukaista ideoihin, kdytan-
toihin, instituutioihin ja sosiaalisiin suhteisiin liittyvdd vammattomuuden olettamusta
eli ableismia. Esimerkiksi turvapuhelinjdrjestelmd, joka on ldhtokohtaisesti tarkoitettu
henkilsille, joiden toimintakyky on heikentynyt, ei huomioinut aistiesteettomyytta.
Eréddssd haastattelussa testasimme turvaranneketta ja -puhelinta. Puhelun paityttya
haastateltava kysyi minulta, mitd hoitaja oli puhelimessa sanonut, koska ei saanut siitd
selvaa.

Hoivantarjoajat eivit aineistoni perusteella ota aina riittdvalla tavalla kuulovam-
maa huomioon myo6skddn kasvokkaisissa tilanteissa, mikd on syrjivdada kuulovammai-
sia kohtaan ja voi altistaa kuulovammaiset paitsi sosioemotionaaliselle hoivakoyhyy-
delle, my6s muille hoivakoyhyyden osa-alueille sekd marginalisaatiolle, jos he esimer-
kiksi jadvat vaille hoivaansa koskevaa tietoa.

Ainahan minun pittdd ihmisille sitten sannoo, ettd kuulen ming, va en saa selvaa. Etta pit-
tdad tulla ndin lahemmads puhumaan. Ja sitten kaikkien ihmisten puhheesta ei saa selvda. - -
Eikd ne kauan muista, jos sannoo, ettd minulla on huono kuulo. Minun pitt4a aina sannoo,
ettd kylldhdn mina kuulin, va en saa selvda. Sitd pittdd sitten vaan summassa sannoo, ettd
joo, joo, kylla kylld. Paljon mennee sitten ohi. Ettd saattaa olla, ettd ovat toista asiaa puhu-
neet ja ite kuulee véérin.

Kuunteluympariston esteettomyyttd ei aineiston mukaan juurikaan huomioida Suo-
messa. Esimerkiksi induktiosilmukoita ei yleensd ole tai sitten niitd ei osata kayttaa.
Kuten luvussa 5.3 kuvasin, tdimd altistaa kuulovammaiset ikddntyneet sosioemotio-
naaliselle hoivakdyhyydelle, kun he eivit voi endd esimerkiksi osallistua harrastuk-
siin tai muihin sosiaalisiin tilanteisiin sen vuoksi, etteivit pysty niissda kommunikoi-
maan. Esteettomyyden puutteet voivat aiheuttaa myos kaytannollistd hoivakoyhyytta
ja terveydenhuoltokdyhyyttd, jos kuulovammaisen ikddntyneen ei ole mahdollista asi-
oida esimerkiksi apteekissa tai pankissa kuunteluympariston esteellisyyden vuoksi.

Ja se, ettd mones paikas, mis mun mielest pitéis olla se induktiosilmukka, joko sit4 ei ole,
tai kukaan ei osaa laittaa sitd padlle.
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Ei niitd ole. Yleensi ei ole. Ja sitten sekin, jos sattuu olemaan, niin sielld on useampi luukku
ja silmukka on vaan yhessa sitten. Ja sekin voi olla, ettd se on miehittaméton.

Aineisto antoi viitteitd siitd, ettd kuulovammaiset jadvat yhteiskunnassa ikdan kuin
nakymattomiksi, koska heiddn vammansa on huomaamaton. Ableismiin liittyykin
oleellisesti se, ettd vammaisista ihmisistd rakennetaan ndkymaéttomid “muita”
(Chouinard 1997, 380).

Eihdn meitd huomioida ollenkaan. Ku ei se oo mitenkddn semmonen nékyva ongelma. Ja
sitten varsinkin tuo, ettd kun on kuulokojetta kayttavd, ei siis viito. Niin eihdn se ndy mi-
tenkddan. Ehka pitdd et se on vdahin ulkona asioista, pihalla taikka sitten se on muuten vaan
tyhmad, kun ei sitten joka asiaan reagoida, niinku ihmiset odottaa, etta ois reagoinu.

Niin tdd on tdd mun lemppariaihe taas, kun silmalasit hyvéksytdan, kukaan ei ihmettele
miks sulla on silmélaseja. Ei kukaan ihmettele miks sul on pyoratuoli, miks rollaattori...
Mut et sit jos sanoo, et mul on kuulokoje, ni sit ollaan ihan diméankékend, eikd ymmarreta
tai olla ymmartavindan. Ni tdhan asiaan pitdis jotenki saada semmosta kasvatusta kansa-
laisille, ettei kaikki vammat ndy ulospéin.

Aineistossa esiintyi varsin usein myos edelldkin esitetty kokemus siitd, ettd ihmiset
pitavat tyhméand, vaikka haasteet sosiaalisissa tilanteissa johtuvat kuulovammasta.
Téllainen kertoo siitd ableistisesta ulottuvuudesta, ettd aistit otetaan itsetddnselvyyk-
sind (Chouinard 1997, 380), samoin kuin se, ettd suututaan kuulovammaiselle vai-
keuksista kuulla.

Se [kuulovammaisuus] vaikuttaa niin, etti ei oikein huvita mihink&in ldhtee, kun ei
kuule... Tuntee ittensd tyhmdiksi ja tuntuu, ettd toiset luulee, ettd se on tyhmd, kun se ei
pysty vastaa tai et voi vastata mitd sattuu.

Mut tommosis nyt kun on ollu tdd korona-aika ja on maskia ja pleksi. Niin kylld on muuta-
man kerran ihan saanu ihmisten sielli tiskin takana hermostumaan, kun ei vaan kuule. Ja
sit md meen niinku kurkkaamaan sieltd pleksin taakse, ettd anteeks kun mé en nyt vaan
kuulle, ettd voitko puhua selvemmin.

Yleensd ma sanon heti, ettd anteeksi ma kuulen huonosti. Mutta moni narkéstyy siitd, ihan
silmin ndhden. Joka minusta sekin on noyryyttavaa. Ettd ndrkdstyy semmosesta, jolle toi-
nen ei mahda mitdén. Ja hin voi ite tulla samanlaiseksi, kun hin tulee vanhaks. - - Menee
niinku pikkasen halu l&hted johonkin.

6.2 Aktiivisuuden ja omien resurssien vaatimus avunsaannissa

Aiemmassa tutkimuksessa (Lantto 2009) on arvioitu, ettd erityisesti lievasti tai keski-
vaikeasti vammaiset ikddntyneet saattavat joutua kamppailemaan palveluista ja
etuuksista ja niiden saanti voi olla vammaisen ikddntyneen oman aktiivisuuden va-
rassa. Tamédn tutkielman aineiston perusteella myos ikddntymisen ja kuulovammai-
suuden risteystd vaikuttaisi leimaavan oman aktiivisuuden vaatimus avunsaannissa.
Kuulovammaisuuden ja ikddntymisen risteyttd kuvaa aineistossa erddnlainen taistelu
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omista oikeuksista riittdvdadan apuun ja apuvdlineisiin sekd esimerkiksi esteettomyy-

teen ja sen kautta osallisuuteen.

Niin kauan sit pidan metelid siitd [induktiosilmukasta], et se rupee toimimaan. Kyl se tay-
tyy saada.

Sitten kuulontuottaja tai kuulon... Miké se on, joka tekee niitd. Ni sama juttu. Ne ei oo
myontany ollenkaan, ettd mul on niin huono kuulo, kun mulla on. No, saa nyt ndhdé&, mi-
ten sen kans kdy. - - Md oon tosiaan saanu taistella nditten asioitten kanssa, koko ajan.

Ja tdd oikee [korva] sitten on menny tdssd ihan idn myota havidmisend, ettd siihenkin sain
sitten kuulolaitteen tai ma oikeestaan vaadin. [Tutkija: Okei, piti vaatia?] Juu, piti vaatia.
Ettd sitten sain.

Jo pelkdstdan se, ettd kuulovammainen ikddntynyt kykeni kommunikoimaan ja saa-

maan tietoa esimerkiksi terveydenhuollossa, vaati omaa aktiivisuutta. Terveyden-

huollosta ei koettu saavan apua ilman, ettd asioista otti itse selvaa.

Siind aika paljon olis tekemistd, niinku esimerkiks semmonen et miksei se esim. terveys-
keskuksessa lue heti sielld papereissa, ettd jokainen lddkéri, jonka vastaanotolle s& menet,
ni nakis et aha, olen tekemisissd kuulovammaisen kanssa, ettd puhunpa nyt selvésti. Et
joutuu niinku jokaiselle erikseen sanomaan, et anteeks nyt, mut ma oon kuulovammainen,
ettd voitko puhua niin ja ndin. Et jos se olis heti sielld potilaan tiedoissa, niin se olis aika
paljon yksinkertaisempaa kaikille.

[Nauraa] Ei, ei. Ei, sieltd ei saa mitddn apua, eikd neuvoja. Ne on kaikki itte saatava selville.

Aktiivisuuden vaatimuksessa merkittiavissa roolissa olivat omat tiedolliset resurssit.

Aineistossa nousi useamman kerran esiin omien tiedollisten resurssien merkitys

avunsaannissa, mikd mukailee aiempia tutkimustuloksia (Hamaéldinen 2012; Perttola

2019). Tietoa palveluiden olemassaolosta ja niiden saamisperusteista pidettiin oleelli-

sena.

taan.

Tiedolliset resurssit linkittyivit aineistossa erityisesti koulutus- ja ammattitaus-

Mut se, ettd ma tiidn sosiaalipuolen asioistakin kuitenkin niin paljon, ettd ma osaan pyytaa.
Ja mihin oon oikeutettu ja mista sitd haetaan. - - Mutta sitten tietysti se, ettd kun ikaa tulee
ja asiat muuttuu, niin tottahan toki sielld tulee timmosid muutosaukkoja, mutta se, ettd méa
osaan tutkia niitd asioita, mistd niitd saa. Mutta ma uskon, ettd on aika paljon sellasia van-
huksia, joilla ei oo taitoo hakea sitd apua sitten.

Mai oon ehkd siind mielessd aika paljon paremmassa asemassa, ku moni muu, ku koulu-
tuksesta on ollu hyotyd ja sitten esimerkiks kaikkien noiden lomakkeiden tayttamisessa ja
avustusten hakemisessa ja. - - kun se on eldkkeensaajan hoitotuki, niin ladkarinlausun-
nossa pitdd kertoa sen hoidon tarve. Ja ei pid ldhtee sanomaan, ettd potilas kuulee hyvin,
kun silld on tdd implantti. Vaan, ettd ilman implanttia ei kuule mitdan. Ja sitten monet luu-
lee siind vield, ettd se oma kertomus on se mikd painaa. Mutta eihdn se mitddn paina. Ei-
hén se nyt ole mikddn kirjoituspalkinto se hoitotuen myontdminen, ettd mitd surkeammaks
osaa itsensd kuvailla, ni sen varmemmin tulee se tuki sielta. Ei se niin mene. Eikd ndma oo
ladkareitd, jotka tekee timan padtoksen Kelassa, vaan ne on etuuskasittelijoitd. - - Kaikki
tdmmoset ois hyva tietda.
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Omat kaytettdvissd olevat resurssit saattoivat vaikuttaa myos siihen, uskoiko haasta-
teltava saavansa tarvitsemansa avun tulevaisuudessa. Siind missd Hamaldisen (2012)
kayttamdssd aineistossa luotettiin sithen, ettd palvelujdrjestelmd vastaa avun
tarpeisiin universalismin periaatteen mukaisesti, eikd ndin ollen ndhty tarvetta
ennakoida hoivantarpeiden kasvua, omassa aineistossani tdméd pati vain osittain.
My6s osa tdamdn tutkimuksen haastateltavista uskoi siihen, ettd suomalainen
yhteiskunta vastaa tai ettd sen tdytyy vastata avun tarpeisiin, koska ndin on
hyvinvointivaltiossa ikd&dn kuin luvattu.

No pakkohan se on saaha. Pakkohan niijen on jdrjestdd. Jos ei enndd tdssad parjaa yksindan,
niin kylld ne... Taytyy hoitopaikka 16yty®o.

No tietenkin noilta viranomaisilta. Niillehén sita pittdd valittaa, nyt timad ja tamd ei toimi
mulla.

Kuitenkin omassa aineistossani esiintyi myos toisenlaisia kokemuksia. Yhteiskunnan
tarjoamaa apua ei pidetty varmana, mikd sai osan haastateltavista myos vilttelemaan
avun piiriin hakeutumista.

No tdl ndkymal mie uskon, ettd mie saan, mut olen kyl miettiny, ettd kuinka helppoo se sit
on, jos toi sairaanhoidon tilanne menee kyl aika...

En tieda. Kai sitd sitten luottais johonki kotipalveluun. En tiedd. Joku kévis kattomassa,
ettd oonko ma hengissa.

[Huokaisee.] Kylld se tdnd pdivand, kun kattelee noita, niin kylld se niin huonolta vaikuttaa
tommonen yhteiskunnan apu sitten. Et kyl sitd viimeseen saakka koittaa sinnitelld, ettd py-
sytddn kotona ja itte hoidetaan kaikki.

6.3 Kuulovammaisuus altistavana ja suojaavana tekijana

Aineistossa kuulovammaisuus nédyttaytyi sekd hoivakoyhyydelle altistavana, ettd hie-
man ylladttden siltd suojaavana tekijand. Aineistoni antaa aiempaa tutkimusta (Kroger
2022, Juola 2019) mukailevia viitteitd siitd, ettd kuulovammaisuus altistaisi ikdanty-
neet erityisesti sosioemotionaaliselle hoivakdyhyydelle. Esimerkiksi yksindisyyden
kokemus liitettiin kuulovammaan.

No kyl se [yksindisyys] liittyy aika paljon siihen kuulovammaan, et tota.

Kuten jo luvussa 5.3 esitin, kuulovamma saattaa myo6s haastaa ldheisid ihmissuhteita
siten, ettei niistd saa riittivadd sosioemotionaalista tukea. Luvussa kuvaamani harras-
tusten viaheneminen oli my6s yhteydessad yksindisyyteen ja sosiaaliseen eristyneisyy-
teen ja aiheutui aineistossa pddasiassa kuulovammaisuudesta.
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Kuulovammaisuus altisti aineistossa myos kdytannolliselle hoivakoyhyydelle ja
terveydenhuoltokoyhyydelle. Kommunikaatiovaikeuksien vuoksi esimerkiksi avun
hakeminen saattoi olla haastavaa tai jopa mahdotonta. Toisaalta tdtd kompensointiin
laheisten tuella ja riittdvilld kuulon apuvilineilld. Aineistossa jddtiin myos ilman riit-
tdvdd, omaa hoitoa ja hoivaa koskevaa informaatiota, koska terveys- ja sosiaalipalve-
luissa ei otettu huomioon kuulovammaisuutta.

Yhteen aikaan mai en viittiny edes esimerkiks lddkariin puhelimella soittaa itte, vaikka oli
niinku ittelld joku vika, niin ma laitoin vaimon soittaa. Siis se oli niin huonoo. Nyt talla
hetkelld méa pystyn kylld niinku puhelimella hoitaa itte.

M4 sanoin, anteeksi méd en kuule. Mut hén [ladkéri] ei yhtddn ddntd muuttanut, han katto
vaan ndin, mé olin tdssa... Koko ajan puhu mulle niin hiljaa, ettd ku ma sain reseptin kéa-
teen, mé en tienny mitd siind on. Mad menin apteekkiin kysymaan mitd tissa lukee. Md en
saanu sanaakaan selvdd hidnen puheestaan.

Toisaalta kuulovammaisuus ndyttaytyi aineistossa my6s hoivakoyhyydeltd suojaa-
vana tekijand. Edellisessd alaluvussa kuvaamani aktiivisuuden vaatimus saattoi joh-
taa siihen, ettd kuulovammainen ikddntynyt tottui vaatimaan omia oikeuksiaan ja riit-
tdvdd apua, mika suojasi hoivakoyhyydeltd. Etenkin jo ennen ikddntymistd syntynyt
kuulovamma vaikutti suojaavan hoivakoyhyydelts, silld ihminen oli tottunut hake-
maan ja vaatimaan apua ja palveluita jo aiemmin eldmassddan, mikd madalsi kynnysta
sithen myShemmin avuntarpeiden lisddntyessa.

Miné osaan pyytdd sitd. Md oon niin ilked akka, ettd ma osaan [nauraa] olla vailla. Vaikka
en mi oo ilkee oikeesti, vaan se, ettd ma en luovuta. Ja se on se asia, jolla sen asian vie pe-
rille.

Ennen ikddntymistd vammautuneet huolehtivat aineistossa myos esimerkiksi kotinsa
esteettomyydestd varautuakseen toimintakyvyn heikentymiseen ikddntyessd, mikéa
voi suojata hoivakdyhyydeltd. Aineistoni ei kuitenkaan tarjoa mahdollisuutta var-
maksi sen toteamiseen, johtuiko varautuminen ns. eldiméanmittaisesta vammaisuu-
desta (Putnam ym. 2021, 3) vai jostain muista yksilollisistd tekijoista.

Se on sitten [ovien automatisaatio] taas apu siihen, etti tddlld pystyy asuu pitempddn, kun
ovet pelaa, ni rollaattorilla padsee, pyoratuolillakin pédsee sitten ja tan koko kaimpan ma
olen ostanu sill4 lailla, ettd mé olen sen laskenu, ettd tdd on ykkoskerros, ei portaita, pyora-
tuolilla paasee kulkee. Ei tartte kulkee hissilld, ei tartte sahkonk&éan toimii.

6.4 Muiden ristedvien tekijoiden vaikutuksia

Kuten totesin luvussa neljd, haastattelemieni ihmisten kokemukset eivét typisty vain
kuulovammaisuudesta ja ikdantymisestd johtuviksi tai pelkastdan niiden risteyksessa
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syntyviksi, vaan my0s heiddn muut kokemuksensa ja sosiaaliset sijaintinsa seka esi-
merkiksi ympaéristoon liittyvit erot vaikuttavat heiddn toimintaansa, kokemuksiinsa
ja mahdollisuuksiinsa.

Aineistoni perusteella esimerkiksi apuvélineiden saannissa vaikuttaisi olevan
alueellisia eroja. Siind missd osa koki relatiivista kdytannollistd hoivakoyhyyttd kuu-
lon apuvilineiden osalta, osa oli saanut kaikki mahdolliset kuulemista tukevat lisa-
laitteet.

Omaiset ndyttaytyivat aineistossa tarkednd hoivan resurssina. Aineistossa ldhei-
set tarjosivat tyypillisimmin apua kdytannollisissa tarpeissa, esimerkiksi jos haastatel-
tavan oli vaikeaa hoitaa asiointia puhelimitse kuulovammansa vuoksi.

[Tutkija: Onko ollu ongelmia esimerkiks yhteydenpidossa, vaikka viranomaisten tai pan-
kin tai muiden timmosten tahojen kanssa?] Ei oo kyl, mies hoitaa nyt kaikki. Sit m4 tiedan,
et jos jdisin yksin, niin sit mulla olis kylld aika paljon vaikeuksia, jos ma joutusin huolehti-
maan kaikki asiat.

Puoliso saattoi kuitenkin my0s viedd resursseja ja vaikeuttaa riittdvan hoivan saantia.

No, md voin kertoo sulle ihan suoraan, ettd ensin katsotaan meidén tilipussiin ja sitten sa-
notaan, ettd ei ole. Ei oota. Kaikki yksineldvit saavat kylld palvelut. Mutta ei sillon ku
mulla on mies elossa, jolla on vdhdn enemman rahaa ku mulla. Se estdd kaiken sitten.
Meilld on kdyny monta kertaa sosiaalineuvoja, mutta sitten kun tulee puhe siitd, mitd ma
tarvitsen, sitten sanotaan, ettd teillihdn menee niin hyvin. Elikké se tarkottaa sitd meidan
rahapussia. Vaikka ma kerron kuinka, mité [tarpeita] mulla on.

Aineistossa ldhiymparistolld oli vaikutusta haastateltavien kokemaan kaytannolliseen
hoivakoyhyyteen. Sddolosuhteet ja esteetttmyyden puute esimerkiksi vaikuttivat
merkittdvasti mahdollisuuteen liikkua, jopa kokonaan estden sen. Hoivakdyhyys syn-
tyi siis vuorovaikutuksessa toimintakyvyn rajoitteiden ja ympaériston kanssa ja se oli
kausittaista, mutta siihen ei saanut kausittaista apua.

[Tutkija: Niin justiin, niin se [asunnosta poistuminen esim. ladkériin] ei sitten talvella on-
nistu, vaan pittda...] Ei se talvella, kun niin huonona. Tdn4 talvena varsinkin niin huonona
tuon polun pitdny, ettd enhdn minéd tuosta padse mitenk&én. Eihdn tuo [rollaattori] liiku
pikkusilla rattailla, vaikka olis aurattuhi vahédn. Millon on liukasta ja millon on mit&ki.

Luonnollisesti myos haastateltavan omat luonteenpiirteet ja odotukset vaikuttivat ai-
neistossa ihmisen kokemuksiin, kuten Kroger (2022, 47-50) osana relatiivisen hoiva-
koyhyyden madritelmad esittdd. Esimerkiksi kaikki eivit kokeneet sosiaalisten kon-
taktien vahdisyyttd niin suureksi ongelmaksi, kuin toiset, johtuen omasta luonteestaan,
toiveistaan ja eldmédnkokemuksistaan, mikd suojasi sosioemotionaaliselta hoiva-
koyhyydelta.

[Tutkija: No koetko itsesi yksindiseksi?] Toisinaan, mutta mina oon niin paljon yksindan
asunut metédn keskelld, ni sithen on tottunu. Ettd ei tdim& minulle tee tdma yksindisyys silld
lailla mittdén hankaluutta.
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En koe yksindiseksi ollenkaan. M oon tavallaan sellanen vidhén erakkoluonne. Silleen méa
en hirveesti kaipaa edes. Ja ma aina ihmettelen, kun ihmiset sanoo, ettd kun yksindinen ja
sitd pitdsi seurustella ja olla. M en tarvii semmosta. Md oon vissiin eldméni aikana ollu
niin paljon ihmisten kanssa tekemisissd, ettd sitd on ihan varastoitunu sinne!
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7 JOHTOPAATOKSET JA POHDINTA

Tamén tutkimuksen tavoitteena oli selvittdd, millaista hoivakoyhyyttd kuulovammai-
set ikddantyneet kokevat sekd miten kuulovammaisuus ja ikddntyminen ristedvina te-
kijoind vaikuttavat ihmisen toimintaan, kokemuksiin ja mahdollisuuksiin saada tar-
vitsemansa apu ja palvelut. Tutkimuskysymykseni olivat seuraavat:

1. Millaista hoivakdyhyyttd haastatellut kuulovammaiset ikdédntyneet kokevat?

2. Miten kuulovammaisuus ja ikddntyminen ristedvind tekijoind vaikuttavat
haastateltavien toimintaan, kokemuksiin ja mahdollisuuksiin saada tarvitse-
mansa apu ja palvelut?

Aineistoni koostui yhdestdtoista yli 75-vuotiaan kuulovammaisen teemahaastatte-
lusta, jotka analysoin kédyttden teoriaohjaavaa sisdllonanalyysia. Téasséd luvussa kokoan
tutkimuksen tulokset yhteen sekd pohdin tulosten merkitystd ja jatkotutkimusaiheita.

7.1 Kuulovammaisten ikddntyneiden kokema hoivakoyhyys

Haastattelemani kuulovammaiset ikddntyneet kokivat Krogerin (2022) mddrittele-
mistd hoivakoyhyyden kategorioista ennen kaikkea relatiivista sosioemotionaalista
hoivakoyhyyttd ja relatiivista kdytannollista hoivakoyhyyttd. Henkilokohtaista hoiva-
koyhyyttd esiintyi aineistossa vain vahdn, mutta se johtuu vahintddnkin osittain siitd,
ettei tutkimukseni kyennyt tavoittamaan sellaisia henkilditd, joilla olisi ollut jo run-
saasti avuntarpeita pdivittdisissda perustoiminnoissa. Heiddn tavoittamisensa vaatisi
todennikoisesti hyvin kohdennettua hakutapaa, esimerkiksi yhteistydssa sosiaalipal-
veluiden kanssa.

Toisaalta aiempi tutkimus (Kroger, Van Aerschot ja Mathew Puthenparambil

2019) on antanut viitteitd myos siitd, ettd suomalainen palvelujdrjestelma tunnistaisi
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paremmin henkilokohtaiset hoivantarpeet ja henkilokohtainen hoivakdyhyys olisi si-
ten esimerkiksi kdytannollistd hoivakoyhyyttd harvinaisempaa. Tutkijat kuitenkin ko-
rostavat, ettd tuloksia on syytd pitdd alustavina siitd samasta syystd, ettd kaikista eni-
ten henkilokohtaisia avuntarpeita omaavia ei todennikoisesti ole kyselylld kattavasti
tavoitettu (Kroger, Van Aerschot ja Mathew Puthenparambil 2019, 132). Aiheesta tar-
vittaisiin siis lisdd kvanitatiivista tutkimusta.

Aineistossa esiintyi myos terveydenhuoltoktyhyyttd, jota en alun perin sisallyt-
tanyt tutkimukseni analyysikehikkoon. Sen esiintyminen oli kuitenkin sen verran
yleistad aineistossa, ettd nostin sen mukaan aineistolahttisesti. Aineisto antoi viitteitd
siitd, ettd terveydenhuoltokdyhyys voisi olla syyta sisdllyttdd hoivakoyhyyttd koske-
vaan tutkimukseen. Etenkin paljon avuntarpeita omaavien ihmisten ndkokulmasta
hoiva ja hoito saattavat kietoutua sellaisella tavalla yhteen, ettd niiden erottelu on
mahdotonta tai tarpeetonta ihmisen hyvinvoinnin ja riittivan avun turvaamisen né-
kokulmasta. Seké tutkimuksessa, ettd palveluissa voisi siten olla syytd pyrkid ndiden
kahden parempaan integraatioon.

Aineistoni antoi viitteitd siitd, ettd my0s dlylaitteiden kédyttaminen olisi syyt4 si-
sdllyttdd uudenlaisena kdytdnnollisend toimintona hoivakdyhyyden tutkimukseen.
Jopa digikdyhyyden tutkiminen yhtend hoivakoyhyyden osa-alueena voisi olla ai-
heellista. Monen kédytdnnon asian, kuten laskujen maksamisen tai ajanvarauksien, hoi-
taminen vaatii nykyé&én ja yhad enenevissd maérin sellaista digiosaamista, jota isolla
osalla ikddntyneistd ei ole. Koska digituki on pitkalti ldheisten harteilla (Korpela, Pa-
jula ja Hanninen 2023, 53), asettaa se my0s ikdihmiset keskenddn eriarvoiseen ase-
maan. Aiheesta tarvittaisiin lisdd intersektionaalista tutkimusta, jotta nédihin eriarvois-
taviin kdaytantoihin paastdisin parhaiten kiinni. Kroger, Van Aerschot ja Mathew Put-
henparambil (2019) havaitsivat omassa tutkimuksessaan yhteyden IADL-hoiva-
koyhyyden ja yksin asumisen vililld, joten tematiikka voi koskettaa hoivan tarpeita
laajemminkin.

Intersektionaalista ndkokulmaa tarvittaisiin my6s hoivakoyhyyden eri osa-alu-
eita toisiinsa kietovien mekanismien tutkimiseen. Edelld mainittuun digikdyhyyteen
tai digitaalisten laitteiden kayttod koskevaan kaytannolliseen hoivakoyhyyteen ja so-
sioemotionaaliseen hoivakdyhyyteen molempiin vaikuttavat ldheiset ihmissuhteet ja
niiden puute. Toisaalta hyvit digitaidot voivat my6s ehkdistd sosioemotionaalista hoi-
vakoyhyyttd, jos ikddantynyt kykenee korvaamaan toimintakyvyn heikkenemisesta
johtuvan kasvokkaisten kohtaamisten puutteen sosiaalisilla kontakteilla sosiaalisessa
mediassa.

Tutkielmani antaa viitteitd myo6s kdytannollisen ja sosioemotionaalisen hoiva-
koyhyyden yhteyksistd toisiinsa. Esimerkiksi jos ikddntynyt ei saa riittavaa tukea liik-
kumiseen tai vaikka kaupassakdyntiin, hdnen sosiaaliset kontaktinsa vdhenevit ja
riski sosioemotionaaliselle hoivakdyhyydelle kasvaa. Tarked kuulovammaerityinen
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kysymys kdytannollisen ja sosioemotionaalisen hoivakdyhyyden risteyksessa on apu-
valineiden riittdva saatavuus ja opastus, silld ilman riittdvid kuulon apuvalineitd kuu-
lovammainen ei pysty osallistumaan sosiaalisiin tilanteisiin, mika taas aiheuttaa sosi-
aalista eristyneisyyttd ja yksindisyyttd eli sosioemotionaalista hoivakdyhyytta.

Intersektionaalinen kirjallisuus esittdd, ettd inhimilliset kokemukset ja epédoikeu-
denmukaisuudet ovat ihmisen eri sosiaalisten sijaintien ja kokemusten, sekd yhteis-
kunnan valtasuhteiden ja -jdrjestelmien risteyksien lopputulosta (Hankivsky 2014, 2).
Tamén takia on tdrkedd ylittdad ikddntymisen, hoivan ja vammaisuuden tutkimusten
rajat ja tarkastella hoivakdoyhyyden kaltaisia ilmigitd intersektionaalisesta ndkokul-
masta. Muuten emme pédse kasiksi kaikkiin eriarvoisuutta tuottaviin syntymekanis-
meihin ja pysty tuomaan péddtoksentekijoiden tietoon heiddn paatdstensd moniulot-
teisia vaikutuksia erityisen haavoittuvassa asemassa oleviin ihmisiin.

7.2 Kuulovammaisuuden ja ikddntymisen risteyksessd

Taman tutkielman tulokset antavat viitteitd siitd, ettd kuulovammaisuuden ja ik&dén-
tymisen risteykseen liittyy erityiskysymyksid, jotka on syytd huomioida yhteiskunta-
politiikassa, kuten edelld kuvaamani riittdvien kuulon apuvilineiden valttamatto-
myys kuulovammaisen ikddntyneen sosioemotionaalisten tarpeiden tdyttymisessa.
Hoivakoyhyyden muodostumiseen kuulovammaisuuden ja ikddntymisen risteyk-
sessd osallistuvat aineistoni perusteella kuulovammaisten ikdantyneiden kokema syr-
jintd ja syrjaytyminen, aktiivisuuden ja omien resurssien vaatimukset avunsaannissa
sekd kuulovammaisuus itse niin hoivakoyhyydelle altistavana, kuin siltd suojaavana

Kerdamastani aineistosta ilmeni, ettd suomalaisessa palvelujdrjestelméssé ja yh-
teiskunnassa on vallalla kdytantojd, jotka syrjivat ikdantyneitd kuulovammaisia kuu-
lovammaisten keskuudessa, sekd kuulovammaisia ikddntyneitd ikddntyneiden kes-
kuudessa. Tamad tulos ilmentdd hyvin luvussa 3.3 esittelemédani double jeopardy -hy-
poteesia (Sarvimaki 2013, 96) eli ajatusta siitd, ettd esimerkiksi vammaisena ikdanty-
neend voi olla muita heikommassa asemassa ikdantyneiden keskuudessa ja ikdanty-
neend vammaisena vammaisten keskuudessa. Kuulovammaiset ikddntyneet vaikut-
taisivat siis taméan tutkielman perusteella olevan erityisessa riskissa tulla ohitetuiksi
tarpeissaan.

Aineistoni vahvistaa kuulovammaisten ikddntyneiden osalta aiemman tutki-
muksen (Lantto 2009) havaintoa siitd, ettd palveluiden ja etuuksien saanti voi olla pit-
kalti vammaisen ikddntyneen oman aktiivisuuden varassa. Keskeisessd roolissa avun
hakemisessa ja saamisessa olivat aiempia tutkimuksia (Hamaéldinen 2012; Perttola
2019) mukaillen myds tiedolliset resurssit: avunsaanti voi olla kiinni siitd, ettd osaa
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hakea etuuksia ja palveluita oikein, mikd on universalismin periaatteen vastaista ja
asettaa kuulovammaiset ikddntyneet keskenddn eriarvoiseen asemaan. Aineistossani
tiedolliset resurssit olivat yhteydessd erityisesti koulutus- ja ammattitaustaan, mika ei
ole yllattavad, mutta voisi kaivata lisdtutkimusta tuekseen. Tiedollisiin resursseihin
liittyy kuulovammaisten ikddntyneiden kohdalla myos se nakokulma, ettd tutkiel-
mani tulosten perusteella he ovat erityisessa riskissd jadda vaille omaa hoivaansa kos-
kevaa tietoa sen vuoksi, ettei palveluissa tai ylipddtdaan yhteiskunnassa kuulovammai-
suutta ja kuunteluympdristtjen esteettomyyttd huomioida riittdvasti. Padministeri
Petteri Orpon hallitusohjelmassa (2023, 69) esitetddn etuusehdotuksen kayttoonottoa,
mikd voi vdhentdd omien tiedollisten resurssien merkitystd etuuksien saamisessa.
My6s palvelujdrjestelmdd koskien olisi syytd selvittdd samankaltaista ehdotusta.

Kuulovammaisuus altisti aineistossa kuulovammaiset ikddntyneet sosioemotio-
naaliselle ja kdytdnnolliselle hoivakoyhyydelle sekd terveydenhuoltokdyhyydelle
pddasiassa syrjinndn eri mekanismien kautta, jotka olisivat ndhddkseni isolta osin rat-
kaistavissa riittdvalld saavutettavuuden ja esteettomyyden huomioimisella. Hieman
ylldttden kuulovammaisuus vaikuttaisi kuitenkin my0s suojaavan hoivakoyhyydelta
ikddntyneend. Tdtd tulosta on kuitenkin syytd pitdd erittdin alustavana ja se vaatisi
ehdottomasti jatkotutkimusta. Tdstd ndkokulmasta voisi olla hyodyllistda hyodyntda
Putnamin ym. (2021) jakoa vamman kanssa ikdantyviin ja ikddntymisen myo6td vam-
mautuneisiin, silld se mahdollistaisi sen hypoteesin testaamisen, suojaako aiemmin
eldméssd vammaisuuden myotd koettu aktiivisuuden vaatimus hoivakoyhyydeltd,
kun avuntarpeet ikddantymisen myotd lisdantyviat. Taman kaltaisen tutkimuksen teke-
misessd on kuitenkin varottava tuottamasta sellaista yhteiskuntapoliittista diskurssia,
ettd oman aktiivisuuden vaatimus avunsaannissa, erityisesti haavoittuvien ihmisryh-
mien kohdalla, olisi hyvaksyttavad pohjoismaisessa hyvinvointivaltiossa.

Ikddntymisen ja vammaisuuden risteyksestd tarvitaan siis lisdd tutkimustietoa.
[Iman sitd aisti- ja muiden vammaisten ikdantyneiden hoivakoyhyyden ennaltaehki-
seminen ja osallisuuden parantaminen on vaikeaa. Lisdksi tutkimuksessa ja keskuste-
lussa kéaytettdviin kisitteiseen on tdarkedd kiinnittdd huomiota: ei ole jarkevéad erottaa
ikdantymisestd johtuvia toimintarajoitteita vammaisuudesta tutkimuksessa, jos sa-
maa eroa ei toivota tehtdvan padtoksenteossa. Kuten jo Era ym. (2020, 438) huomaut-
tavat, timd késitteiden eriyttaminen ja ikddntyneend ilmenneiden toimintarajoitteiden
ulossulkeminen vammaisuudesta voivat johtaa siihen, ettd tutkimus ja yhteiskunta
ohittavat sellaiset eldaméntilanteet, joissa sekd ikddntymiseen, ettd vammaisuuteen liit-
tyvit tarpeet ovat lansd. Niin hyvéssd, kuin pahassa vammaispalvelulaki vaikuttaisi
osoittaneen, ettd tutkimuksella, seké siind valituilla ja tuotetuilla diskursseilla, on va-
lia.
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LIITE 1. YKSINKERTAISTETTU TIEDOTE, TIETOSUOJAILMOITUS JA
OSALLISTUMISSUOSTUMUS

Tietoa tutkimukseen

osallistuvalle
.

H JYVASKYLAN YLIOPISTO




Hei!

Olen Anniina Horto, yhteiskuntapolitiikan mais-
teriopiskelija Jyvaskylan yliopistossa ja tasta tut-
kimuksesta valmistuu opinnaytetyoni eli maiste-
rintutkielmani.

Tutkimuksen tydotsikko on Hoivakdyhyys kuulo-
vammaisuuden ja ikéddntymisen risteyksessd. Tut-
kimukseni tavoitteena on selvittaa, miten kuulo-
vammaisuus vaikuttaa ikaantyneiden mahdolli-
suuksiin saada tarvitsemansa apu ja palvelut,
seka millaisia kokemuksia yli 75-vuotiailla huo-
nokuuloisilla on saamastaan avusta ja palve-
luista.

Toteutan tutkimuksen aineistonkeruun yksil6-
haastatteluina. Sinulta haastatteluun osallistumi-
nen ei vaadi kuin hieman aikaasi.

Jotta voin kasitella henkil6tietojasi tutkimuksen
toteuttamiseksi, minulla on oltava siihen riittava
peruste. Tassa tutkimuksessa kasittelen tietojasi
yleisen edun perusteella ja pyydan sinulta suos-
tumuksen osallistua tutkimukseen. Tutkimuksen
tulokset ovat kaikkien hyddynnettavissa.

Pyydan Sinua mukaan tutkimukseeni, koska
kuulut tutkimukseni kohderyhmaan. Vastauksis-
tasi voi olla apua sosiaali- ja terveyspalvelujen
kehittamiseen erityisesti huonokuuloisten ikaan-
tyneiden nakdkulmasta.




Vapaaehtoisuus ja
| tutkittavan oikeudet

—

Tutkimukseen osallistuminen on taysin vapaa-
ehtoista. Voit kieltaytya haastattelusta tai kes-
1 ‘| keyttaa tutkimukseen osallistumisen koska ta-
hansa. Sinun ei tarvitse kertoa minulle, miksi et
halua osallistua. Jos sinulla on kysyttavaa oi-
keuksistasi voit olla yhteydessa myds yliopiston
tietosuojavastaavaan tietosuoja(at)jyu.fi, p.

040 805 329.

Tietoa
tutkimuksesta

S

Tulen haastattelemaan sinua ennalta sovittuun aikaan ja
paikkaan.

aQ)

Haluan tietaa, koetko saavasi tarpeeksi tukea arjessasi
selviamiseksi seka millaisia kokemuksia sinulla on saa-
mastasi avusta ja palveluista. Esitan sinulle kysymyksia,
mutta tavoitteena on keskustelunomainen tilanne. Olen
kiinnostunut sinun kokemuksistasi ilman
ennakko-oletuksia.

Haastattelu kestaa arviolta noin 1 tunnin. Jos annat

luvan, danitan keskustelumme. Adnite on sitd varten, ettd kokemuksesi tulevat tallennetuksi
sanatarkkaan niin kuin sina olet ne tarkoittanut. Litteroin eli kirjoitan aanitteen auki jalkikateen,
minka jalkeen tuhoan aanitteen.



Suojaan keraamani hen-
kilotiedot

. Keraan sinusta seuraavat henkil6tiedot:
nimi, ika, osoite, perhe, koulutus, am-
matti, kuulovamma, muu koettu tervey-
dentila, aanitallenne ja puhelinnu-
mero/sahkopostiosoite.

. Kasittelen haastattelussa saadut tiedot
luottamuksellisesti ja nimettdmasti.

. Sailytan henkil6tietojasi eri paikassa,
kuin haastatteluaineistoa. Yhteystietojasi
(nimi, osoite, puhelinnumero/sahkdpos-
tiosoite) kaytan ainoastaan sinun tavoit-
tamiseesi haastatteluprosessin aikana,
minka jalkeen poistan ne.

. Aineistoa litteroidessa anonymisoin an-
tamasi tiedot, jotta sinua ei voida tun-
nistaa antamistasi vastauksista. Kukaan
muu ei kuuntele haastattelun aanitetta
kuin mina.

. Noudatan yliopiston tietosuojaohjeita:
https://www.jyu.fi/fi/yliopisto/tieto-
suoja/ohjeet/tietosuojaohjeet-opiskeli-

joille.

. Tietojasi kasitellaan vain Suomessa, eika
niita siirreta ulkomaille.
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https://www.jyu.fi/fi/yliopisto/tietosuoja/ohjeet/tietosuojaohjeet-opiskelijoille
https://www.jyu.fi/fi/yliopisto/tietosuoja/ohjeet/tietosuojaohjeet-opiskelijoille

Tietojen
arkistointi

Antamiasi tietoja tai taman tutkimuksen aineis-
toa ei arkistoida my6hempaa kayttda varten.
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Tutkittavan
oikeudet

Voit kysya minulta mita tahansa tutkimuksesta
ennen haastattelua, haastattelun aikana tai
sen jalkeen. Sinulla on oikeus tarkastaa tai oi-
kaista antamasi tiedot. Voit myds kertoa
minulle, mikali et halua tietojasi kasiteltavan
ja tehda tarvittaessa valituksen
henkilGtietojesi kasittelysta.

Pyydan sinua allekirjoittamaan suostumuslo-

makkeen, kun teemme haastattelun. Lomake on

taman tiedoston viimeisella sivulla.

Tutkimuksen tulokset

Tutkimuksesta valmistuu opinnaytetyoni.
Tutkielma tuloksineen tulee luettavaksi Jyvas-
kylan yliopiston JYX-julkaisuarkistoon.
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Suostumus osallistua
tutkimukseen

Minua on pyydetty osallistumaan tutkimukseen Hoivakéyhyys kuulovam-
maisuuden ja ikédntymisen risteyksessd.

Olen lukenut ylla olevat tiedot ja ymmartanyt ne. Olen saanut tarpeeksi tietoa tutki-
muksesta. Anniina Horto on kertonut minulle tutkimuksesta myo6s suullisesti, ja vas-
tannut kaikkiin kysymyksiini tutkimuksesta.

Ymmarran, ettd tahan tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Minulla on
oikeus milloin tahansa tutkimuksen aikana keskeyttaa tutkimukseen osallistuminen,
eika siita aiheudu minulle mitaan ikavia seuraamuksia. Keskeyttamiselle ei tarvitse
ilmaista erillista syyta.

Kylla haluan osallis-
tua tutkimukseen.

Paivays

Tutkittavan allekirjoitus

Tutkittavan nimen selvennys

Tutkijan allekirjoitus

Tutkijan nimen selvennys



LIITE 2. TIETOSUOJAILMOITUS H

Kuvaus henkil6tietojen kasittelysta tieteellisessa tutkimuksessa (tietosuojailmoitus EU (679/2016)

1. Tutkimuksessa: “Hoivakéyhyys kuulovammaisuuden ja ikdédntymisen risteyksessé” kdsiteltdviit
henkilétiedot

Haastatteluiden avulla kerattyja tietoja kdytetdaan Anniina Horton pro gradu- tutkielman ”“Hoiva-
kéyhyys kuulovammaisuuden ja ikéiéintymisen risteyksessé” aineistona. Tutkielman tavoitteena on
tuottaa tietoa kuulovammaisten ikdantyneiden kokemasta hoivakéyhyydesta.

Tutkimuksessa haastateltavista keratdaan seuraavia henkilotietoja: nimi, ika, osoite, perhe, koulutus,
ammatti, kuulovamma, muu koettu terveydentila, danitallenne ja puhelinnumero tai sahkdposti-
osoite.

Yksinkertaistettu ilmoitus (tiedote, tietosuojailmoitus ja suostumus) on toimitettu haastateltaville
sahkopostin liitetiedostona ja/tai kirjallisena.

2. Henkilétietojen kdisittelyn oikeudellinen peruste tutkimuksessa/arkistoinnissa

Kasittely on tarpeen tieteellista tutkimusta varten ja se on oikeasuhtaista, silld tavoiteltuun yleisen
edun mukaiseen tavoitteeseen néhden (tietosuojain 4 §:n 3 kohta). Tutkimustulokset ovat julkisesti
saatavilla yliopiston julkaisuarkistosta (JYX).

3. Henkilétietojen siirto EU/ETA ulkopuolelle
Tutkimuksessa tietoja ei siirretd EU/ETA-alueen ulkopuolelle.
4. Henkilotietojen suojaaminen

Henkil6tietojen kasittely tassa tutkimuksessa perustuu asianmukaiseen tutkimussuunnitelmaan ja
tutkimuksella on vastuuhenkild. Tutkimuksessa toimitaan niin, etteivat haastateltavia koskevat tie-
dot paljastu ulkopuolisille. Tutkimustulosten (Pro Gradu) osalta pyritdan siihen, ettei haastateltavia
voida tunnistaa suoraan taikka valillisesti tutkimustuloksista. Osana Pro Gradua voidaan kayttaa suo-
ria lainauksia haastattelusta.

Suorat tunnistetiedot poistetaan suojatoimena aineiston litterointivaiheessa eli tutkittavaa koskeva
danitallenne tuhotaan. My6s sahkopostiosoitteet ja puhelinnumerot havitetdan, kun tutkimus on
tehty.

Tutkimuksessa kasiteltavien henkilotietojen suojaaminen

Aéanitallenteet tallentuvat tutkijan omalle tietokoneelle, mink3 jalkeen ne siirretaan Jyvaskylan yli-
opiston verkkolevylle (U-asema). My®0s litteraatit tallennetaan U-asemalle. Sdhkopostiosoitteet ja
puhelinnumerot haastatteluiden sopimista varten sailytetdan tutkijan tietokoneella niin kauan kuin
haastattelu on tehty, jonka jalkeen ne poistetaan. Tutkija ei l[aheta tutkittaville sahkdpostia siten,
ettd muiden tutkimuksiin osallistuvien tiedot nakyisivat vastaanottajakentdssa, eikd muutoinkaan
toimi niin, etta ulkopuolisilla olisi paasy tutkittavan tietoihin. Kirjallisia osallistumissuostumuksia sai-
lytetdan lukkojen takana opinndytteen valmistumiseen asti, minka jalkeen ne havitetaan. Tutkija vas-
taa aineiston hallinnasta sen elinkaaren aikana ja tietojen havittamisesta tutkimuksen paatyttya.



Tutkimuksesta on tehty erillinen tietosuojan vaikutustenarvio/tietosuojavastaavaa on kuultu vaiku-
tustenarvioinnista
1 Kylla X Ei, koska tutkija on tarkastanut, ettei vaikutustenarviointi ole pakollinen.

HENKILOTIETOJEN KASITTELY TUTKIMUKSEN PAATTYMISEN JALKEEN

Tutkimusrekisteri havitetddn viimeistaan pro gradu -tutkielman valmistuttua (arvio 4.9.2023).
Rekisterinpitdja(t) ja tutkimuksen tekijat

Rekisterinpitdja, pro gradu- tutkielman suorittaja ja yhteyshenkild: Anniina Horto, Maisteriopiske-
lija, anniina.a.s.horto(at)student.jyu.fi. Kasiteltdessa tutkittavien henkilotietoja rekisterinpitdja on

taho, joka on vastuussa tutkittavien henkilotietojen asiallisesta ja lainmukaisesta kasittelysta.

Tutkimuksen ohjaaja: Professori Tiina Silvasti, Yhteiskuntatieteiden ja filosofian laitos, tiina.sil-
vasti@jyu.fi.

Rekisterdidyn oikeudet
Oikeus saada paasy tietoihin (tietosuoja-asetuksen 15 artikla)

Sinulla on oikeus saada tieto siita, kasitellddnko henkilotietojasi ja mita henkildtietojasi kasitelldaan.
Voit my6s halutessasi pyytaa jaljennoksen kasiteltavistd henkilotiedoista.

Oikeus tietojen oikaisemiseen (tietosuoja-asetuksen 16 artikla)
Jos kasiteltavissa henkilotiedoissasi on epatarkkuuksia tai virheita, sinulla on oikeus pyytaa niiden
oikaisua tai tdydennysta.

Oikeus tietojen poistamiseen (tietosuoja-asetuksen 17 artikla)

Sinulla on oikeus vaatia henkilotietojesi poistamista tietyissa tapauksissa. Oikeutta tietojen poistami-
seen ei kuitenkaan ole, jos tietojen poistaminen estada tai vaikeuttaa suuresti kasittelyn tarkoituksen
toteutumista tieteellisessa tutkimuksessa.

Oikeus kasittelyn rajoittamiseen (tietosuoja-asetuksen 18 artikla)
Sinulla on oikeus henkilotietojesi kasittelyn rajoittamiseen tietyissa tilanteissa kuten, jos kiistat hen-
kilotietojesi paikkansapitdvyyden.

Vastustamisoikeus (tietosuoja-asetuksen 21 artikla)

Sinulla on oikeus vastustaa henkildtietojesi kasittelya, jos kasittely perustuu yleiseen etuun tai oikeu-
tettuun etuun. Tall6in yliopisto ei voi kasitelld henkil6tietojasi, paitsi jos se voi osoittaa, etta kasitte-
lyyn on olemassa huomattavan tarkea ja perusteltu syy, joka syrjayttaa oikeutesi.

Oikeuksista poikkeaminen

Tassa kuvatuista oikeuksista saatetaan tietyissa yksittaistapauksissa poiketa tietosuoja-asetuksessa
ja Suomen tietosuojalaissa saadetyilla perusteilla silta osin, kuin oikeudet estavat tieteellisen tai his-
toriallisen tutkimustarkoituksen tai tilastollisen tarkoituksen saavuttamisen tai vaikeuttavat sita suu-
resti. Tarvetta poiketa oikeuksista arvioidaan aina tapauskohtaisesti.

Profilointi ja automatisoitu paatoksenteko




Tutkimuksessa henkilotietojasi ei kdytetd automaattiseen paatdksentekoon. Tutkimuksessa henkilo-
tietojen kasittelyn tarkoituksena ei ole henkilokohtaisten ominaisuuksiesi arviointi, ts. profilointi
vaan henkil6tietojasi ja ominaisuuksia arvioidaan laajemman tieteellisen tutkimuksen nakékulmasta.

Rekisterdidyn oikeuksien toteuttaminen
Jos sinulla on kysyttévdd rekisterdidyn oikeuksista, voit olla yhteydessd tutkimuksen toteuttajaan
anniina.a.s.horto(at)student.jyu.fi

Sinulla on oikeus tehda valitus erityisesti vakinaisen asuin- tai tyopaikkasi sijainnin mukaiselle valvon-
taviranomaiselle, mikali katsot, ettad henkilotietojen kasittelyssa rikotaan EU:n yleista tietosuoja-ase-
tusta (EU) 2016/679. Suomessa valvontaviranomainen on tietosuojavaltuutettu.

Tietosuojavaltuutetun toimiston ajantasaiset yhteystiedot: https://tietosuoja.fi/etusivu



https://tietosuoja.fi/etusivu

LIITE 3 TEEMAHAASTATTELURUNKO

TAUSTATIEDOT
o Jkd
o Koulutus ja ammatti
e Nykyinen eldaméntilanne (missé asuu, kenen kanssa, perhe jne.)
o Kuulovamma (miten kehittynyt, apuvélineet jne.)
e Yleinen koettu terveydentila

HENKILOKOHTAISET TARPEET
o Tarvitsetko pdivittdin tai ldhes paivittdin apua esimerkiksi sdngystd ylosnousemisessa,
syOmisessd, peseytymisessd tms.?
o Jos kylli, saatko néihin toimintoihin apua? Kuinka usein? Keneltd?

KAYTANNOLLISET TARPEET
o Tarvitsetko péivittdin tai ldhes péivittdin apua esimerkiksi kaupassa kdymisessa, pai-
kasta toiseen litkkumisessa, siivoamisessa, pihan hoidossa (esim. lumitoissi nyt tal-
vella), pankkiasioinnissa, kuulokojeen laitossa tai puhdistuksessa, tms?
e Jos kylli, saatko niihin toimintoihin apua? Kuinka usein? Keneltd?

SOSIOEMOTIONAALISET TARPEET

o Kuinka usein tapaat kasvokkain toisia ihmisid? Keitd ndma ihmiset ovat?

o Kuinka usein olet muuten yhteyksissé toisten ihmisten kanssa, esim. puhelimitse? Ke-
nen/keiden kanssa?

e Minka verran liikut kodin ulkopuolella? Kaytko jossain tapahtumissa, harrastuksissa
tai muissa vastaavissa, joissa tapaat muita ihmisid? Kuinka usein?

o Vaikuttaako kuulovamma sosiaaliseen kanssakdymiseen? Jétitko esimerkiksi osallis-
tumatta erilaisiin tilaisuuksiin, jos et voi olla varma kuunteluolosuhteista?

o Koetko itsesi yksindiseksi? Kuinka usein?

AVUN RIITTAVYYS

o Koetko saamasi avun ja palvelut riittdviksi?

o Koetko palveluiden ja tuen vastaavan juuri omaan tarpeeseesi? Koetko tulevasi kuul-
luksi?

o Vaikuttaako huonokuuloisuus avun saantiin tai sen hakemisen jollain tavalla? Esim.
ithan kiytannon tasolla: pitddko esimerkiksi terveyskeskukseen tai pankkiin varata
aika soittamalla (mik& osalle huonokuuloisista on hankalaa)?

e Onko jokin muu kynnys hakea apua, miki?

e Jos olet saanut jonkinlaista apua tai tukea kuulovammaan liittyen aiemmissa ikdvai-
heissa, koetko ikddntymisen vaikuttaneen avunsaantiin jollain tavalla? (Tai toisin
pdin?)

o Millaista tukea, apua tai palveluita kaipaisit?

e Miten néet tulevaisuuden, uskotko saavasi tarvitsemasi avun? Tiedédtko mistd ja miten
sitd hakea? Tieddtké mihin kaikkiin palveluihin olet oikeutettu (nyt ja/tai tulevaisuu-
dessa)?
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