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Tutkielman  aiheena  on  syntymékuurojen  lasten  sisdkorvaistuteleikkaukset.
Ladketieteellinen teknologia on kehittdnyt sisdkorvaan leikattavan istutteen, jonka avulla
on pyritty sdhkoisesti stimuloimaan kuulohermoa. Toimenpide on vield suhteellisen uusi ja
tédydellistd kuuloaistia ei voida istutteen avulla vield taata. Kuurojen yhteisd on suhtautunut
toimenpiteeseen hyvin kriittisesti. Monet kuurot kokevat sisdkorvaistuteleikkaukset
loukkaavina ja kuurojen yhteis6d syrjivind toimenpiteind. Myos toimenpiteen kokeellinen
luonne on ollut kritiikin kohteena.

Téssd tutkielmassa tarkastelen kuurojen yhteison kielteistd suhtautumista toimenpiteeseen
tarkemmin. Selvitin minkalaisilla argumenteilla kuurojen yhteison jdsenet perustelevat
kielteisen kantansa. Aineisto koostuu eripituisista mielipidekirjoituksista jotka ovat
perdisin seka lehtien ettd internetin mielipidepalstoilta. Analyysimenetelménd on kéytetty
teoriasidonnaista siséllonanalyysia, jonka avulla on koottu ne argumentit, joiden avulla
kielteistd kantaa sisédkorvaistuteleikkausiin perustellaan.

Aineistossa esiintyy viisi eri perustelua kielteiseen suhtautumiseen. Ensimmaéinen on ajatus
sosiokulttuurisesta kuuroudesta, jonka mukaan kuurous ei ole lddketieteellisid
toimenpiteitd vaativa tila vaan inhimillisen varieteetin ilmentymd. Toinen perustelu on
késitys sisdkorvaistutteesta lddketieteen asiantuntijoiden vallan ilmentymédnd eli
medikalisaation tuloksena. Kolmas perustelu pohjaa toimenpiteeseen liittyviin
leikkausriskeihin eli leikkauksen jdlkeiseen kuntoutusprosessiin sekd mahdollisiin
itsetunto- ja identiteettiongelmiin. Neljds perustelu on toimenpiteen kokeellinen luonne ja
puutteelliset tutkimustulokset. Viimeisen perustelun mukaan toimenpide on lapsen
oikeuksien vastainen.

Kielteiset perustelut jakautuvat aineiston pohjalta kahteen perustavampaan nidkokulmaan.
Ensimmaéisen ndkokulman mukaan koko ajatus kuurouden parantamisesta on turha ja
toinen suuntaus taas painottaa toimenpiteen tarpeettomuuden sijaan sen teknologisia
puutteita ja istutteen epéluotettavaa toimivuutta. MyoOs argumentointi viittomakielen
tarkeyden puolesta on vahvasti esilld, mutta tosin vain sivuargumenttina kahden vallitsevan
suuntauksen ohella. Aineiston pohjalta voidaan todeta, ettd kielteinen suhtautuminen ei
koostu yksittéisistd ja toisistaan erillisistd argumenteista, vaan kielteinen kanta koostuu
monista eri perusteluista, jotka yhdessd muodostavat syyn kielteiseen suhtautumiseen.

Avainsanat: kuurojen yhteisd, sisikorvaistute, sosiokulttuurinen kuurous, oralismi,
medikalisaatio, viittomakieli
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1. JOHDANTO

Samaan aikaan, kun aloitin pro gradu-tutkielmani aiheen pohdiskelun, aloitin myos
viittomakielen opinnot. Tiesin, ettd tutkielmani aihepiirini tulisi liittymédén enemmisto-
vahemmisto- problematiikkaan ja kuurojen yhteisd muotoutui ikdén kuin automaattisesti
mielenkiintoiseksi ja ajankohtaiseksi tutkimuskohteeksi. Erddlld luennolla viittomakielen
opettajani nosti esille erilaiset kuulolaitteet, jolloin kuulin ensimmaiistd kertaa
sisdkorvaistutteesta. Kiinnostuin asiasta vélittomdsti ja mitd enemméin aiheeseen
paneuduin, sitd enemmén mielenkiintoni kasvoi. Kerdtessdni tietoa ja kirjallisuutta,
viittomakielen opettajani kirjoitti minulle erdéssd sahkopostiviestissd seuraavasti: “meille
kuurous on kaunista”. Titd toteamusta pohtien sain kiteytettyd sekd tutkielmani aihepiirin

ettd varsinaisen tutkimuskysymykseni.

Kuurojen yhteison historialla on tidrked merkitys nykypdivdn kuurojen yhteiséd
tutkittaessa. Kuurot elivdt hyvin pitkdén yhteiskunnan marginaalissa, koska he eivit
kyenneet kommunikoimaan kuulevan valtavdeston kanssa. Kuurot eivdt kyenneet
myoskddn osallistumaan yhteiskunnalliseen toimintaan, joten heiddt leimattiin
hidasdlyisiksi ja tyhmiksi. Kuuroutta on kautta aikain pyritty parantamaan erilaisten
ladketieteellisten toimenpiteiden ja lddkitysten avulla, mutta aina tuloksetta. Kuuroille
ominaista viittomakieltd on historiassa yritetty kitked pois, koska kuurot on haluttu

sulauttaa kuulevaan valtaviestoon puhepakon avulla.

Nykyédédn tilanne on odotetusti erilainen ja kuurojen yhteison sekd viittomakielen
yhteiskunnallinen asema on kohentunut. Historialliset tapahtumat ovat kuitenkin selkeésti
jattidneet jdlkensd kuurojen yhteis6on. Ajan myotd kuurojen yhteisé on kehittynyt hyvin
tiiviiksi yhteisoksi laajan yhdistystoiminnan kautta. Nykypdivin kuurojen yhteisd on
eldméntapa, joka perustuu yhteiseen visuaaliseen kieleen ja kulttuuriin, jolla on omat tavat
ja perinteet. Vahvan ryhmaidentiteetin avulla kuurot ovat aktiivisesti ajaneet omia etujaan,

varmistaakseen oman paikkansa yhteiskunnan tasa-arvoisina jdsenina.

1900-luvun loppupuolella liddketiede on kehittinyt uuden toimenpiteen, jonka avulla
kuuloa on pyritty parantamaan. Ladketieteellinen teknologia on kehittinyt sisdkorvaan

leikattavan istutteen, jonka avulla pyritddn sdhkoisesti stimuloimaan kuulohermoa.



Sisékorvaistuteleikkaus on toimenpiteend vield suhteellisen uusi ja tdydellistd kuuloa ei
leikkauksen avulla saavuteta. Tahénastiset tutkimustulokset ovat olleet hyvin hajanaisia.
Niiden perusteella leikkauksilla on saavutettu eritasoisia kuuloaistin parannuksia,
esimerkiksi ympéariston ddnien tunnistamista ja muiden yleisen tason dénien havainnointia.
Alun perin leikkauksia tehtiin vain aikuisena kuuroutuneille, mutta nykyddn istutteita

leikataan myo0s vastasyntyneille kuuroille lapsille.

Lapsille suunnatut leikkaukset ovat saaneet kuurojen yhteisoltd osittain hyvin kielteisen
vastaanoton. Kuurot itse pitdvit istuteleikkausta tarpeettomana. Keskustelua ovat
aiheuttaneet myds eettiset pohdinnat vastasyntyneen lapsen oikeuksista ja
sisdkorvaistuteteknologian mahdollisista riskeistd. Keskustelu on ollut kiivasta ja
argumentteja sekd puolesta ettd vastaan on esitetty sekd lehtien- ja internetin

keskustelupalstoilla ettd erilaisien tilaisuuksien yhteyksissé.

Tassd tutkielmassa tarkastelen kielteistd suhtautumista syntymékuurojen lasten
sisdkorvaistuteleikkausiin. Vaikka kielteinen suhtautuminen on heti ensimmadisisti
sisdkorvaistuteleikkauksista alkaen ollut vahvasti esilld, ei ilmiotd ole ticteellisen
tutkimuksen puitteissa tutkittu juuri lainkaan. Haluan selvittda ja selittdé yksityiskohtaisesti
niitd argumentteja, joihin kuurojen yhteisdssd ilmenevd kielteinen kanta perustuu.
Sisdkorvaistutteita kisittelevit tutkimukset ovat paljolti keskittyneet ainoastaan istutteen
vaikutuksiin ja implantoitujen lasten kielenkehitykseen. Haluan tdmén tutkielman avulla
kiinnittdd huomion asian kdéntopuoleen eli nithin henkil6ihin, jotka eivét toimenpidettd
hyvidksy ja eivit ole tai tule tulevaisuudessakaan lapselleen sisdkorvaistutetta

leikkauttamaan.



2. KOHTI KUUROJEN YHTEISOA!

Kuurouteen liittyvien teemojen késittelyssd kuurojen yhteison historialla on hyvin
keskeinen merkitys. Kuurot itse kuvaavat yhteisdodin kisitteelld ’kuurojen oma maailma’,
joka kuurojen maailmanliiton puheenjohtajan Markku Jokisen mukaan tarkoittaa ’sitd
kokonaisuutta, johon sisdltyy kielen ja kulttuurin lisdksi kokonainen virallisten ja
epévirallisten organisaatioiden ketiu omine historioineen ja perinteineen”. Heti
tutkielmani alkuun luon lyhyen katsauksen kuurojen yhteison noin 100-vuotiseen
historiaan. Historialliset tapahtumat luovat selkedt ldhtokohdat yhteison nykytilan

tarkasteluun ja samalla my0s sisdkorvaistutekeskusteluun.
2.1 Kuurojen opetuksen ja yhdistysten synty

Kuurojen yhteison muodostuminen Suomessa alkoi 1800-luvun loppupuolella. Ennen
1800-lukua kuurojen asema Suomalaisessa yhteiskunnassa oli erittdin huono. Kuuroutta
pidettiin hépeillisend paholaisen aiheuttamana ruumiin epidmuodostumana. Kuuroja
halveksuttiin ja pidettiin sekd hidasdlyisind ettd sosiaalisesti kyvyttomind. Heitd ei
koulutettu lainkaan, joten heidén dlylliselle kehitykselle ei kommunikaation puuttuessa
annettu minkdanlaisia puitteita. Kuurojen syrjaytymiseen vaikutti myds kuurojen véhdinen

madri ja pitkit vilimatkat eri paikkakuntien valilld.?

Suomen ensimmdinen kuuromykkéinkoulu perustettiin  Porvooseen  1800-luvun
puolivilissd. Koulun perustaja Carl Oscar Malm oli itse syntymédkuuro ja hintd pidetdin
yhd suomalaisen viittomakielen isdnd. Malm opiskeli Ruotsissa Manilla-koulussa ja
palattuaan Suomeen opintojensa jilkeen hédn rupesi aktiivisesti ajamaan kuurojen koulun
perustamishanketta. Malm oli ensimmadinen henkild, joka nosti kuurojen oikeudet yleiseen
debattiin lehtien sivuille lukuisissa mielipidekirjoituksissaan. Malm painotti viittomakielen

asemaa kuurojen luonnollisena kielend ja hin korosti viittomakieltd puhuttujen kielten

" Termi kuurojen yhteisé otettiin Suomessa kiyttoon vasta 1980-luvun kuurotietoisuusliikkeen my6ti, mutta
ajatus kuurojen omasta maailmasta kehittyi jo paljon aikaisemmin. Jokinen 2000, 82

* Jokinen 2000, 81

* Salmi & Laakso 2005, 32



vertaisena kielenid. Hianen unelmansa toteutui kun Suomen ensimmaéinen kuurojen koulu
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avasi ovensa Porvoossa vuonna 1847.

Koulujen synnyn kautta myos kuurojen sosiaalinen eldma sai virallisen alkunsa. Jo nuorina
lapsina kuurot muuttivat kaupunkeihin (esim. Turkuun, Jyviskylddn, Kuopioon)
sisdoppilaitoksiin, joissa he muodostivat ldpi eldmén kattavia sosiaalisia verkostoja.
Kuuroille muodostui yhteisid kokemuksia ja nykypdivianédkin helposti havaittavissa oleva
yhteenkuuluvuuden tunne’. Sosiaalisen kanssakdymisen ohella myds viittomakieli
vakiinnutti asemansa kuuroja yhdistivdnd tekijdnd. Malmin opettama ruotsalainen
viittomakieli muotoutui vihitellen erilliseksi kieleksi. N&in syntyi suomalainen
viittomakieli, joka on edelleen tuhansien viittomakielisten kuurojen didinkieli. Kuurojen
opetuksen myotd kuurot saivat vihdoin mahdollisuuden sivistdvddn koulutukseen, jonka
avulla he pystyivdt turvaamaan oman elantonsa ja jonka pohjalta kdynnistyi aktiivinen

kuurojen etujen ajaminen.’

1800-luvun lopulla Suomessa elettiin yhdistyseldmadn vilkastumisen aikaa. Erilaisten
etujérjestojen kautta ihmiset ympéari Suomen kokoontuivat yhteen ajamaan omia etujaan ja
eldvoittimain sosiaalisia verkostojaan. Ndin syntyivdt myos kuurojen yhdistykset, jotka
asettivat tavoitteekseen kuurojen yhteiskunnallisen aseman parantamisen.” Wallvik (2001)
madrittelee paljon erilaisia tekijoitd, jotka ovat vaikuttaneet kuurojen yhdistysten syntyyn,
kuten esimerkiksi jaetut koulukokemukset, yhteinen asema kuulevan valtakulttuurin
varjossa, sosiaalisen eldmédn eldvoittimisen tarve ja erityisesti yhteinen kieli.
Yhdistyseldmén kehitys Suomessa seurasi hyvin ldheisesti muiden Pohjoismaiden malleja.
Tarkeimpind asioina yhdistysten alkuvaiheissa pidettiin sosiaalisten avustusjirjestelmien
laatimista sekd koulutus- ja tyollistymiskysymysten ratkomista. Yhteison perustana oli siis

yhteinen kieli ja pyrkimys tasa-arvoiseen elimiin kuulevan valtavieston rinnalla.®

Vuonna 1886 Suomen ensimmiinen kuurojenyhdistys Mykkdinseura Turussa aloitti
virallisen toimintansa’. Yhdistyksen ensimmdisiin ja tirkeimpiin toimintoihin kuului

sunnuntaikoulun pitdminen sekd niille, jotka olivat jddneet ilman koulutusta, ettd niille,

* Salmi & Laakso 2005, 38-42
> Wallvik 2001, 213

 Wallvik 2001, 53

7 Salmi & Laakso 2005, 76

8 Wallvik 2001, 213

 Wallvik 2001, 229



joiden koulutus ei heidén omasta mielestdin ollut riittdvd. Témén lisdksi perustettiin myds
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kuurOJ en oma sairaskassa.

Yhdistyksié oli vuoteen 1900 mennessa syntynyt jo ainakin Helsinkiin, Vaasaan, Kuopioon
ja Tampereelle ja vuonna 1905 perustettiin Kuurojen Liitto. Perustamista edeltdvéssi
kokouksessa painotettiin ajatusta siité, ettd kuurojen oli itse pyrittdvd auttamaan itsedén,
eikd ainoastaan tukeuduttava kuulevien apuun. Tdéma ajatus on kantanut nykypéivddn asti

ja se ohjaa kuurojen yhteison toimintaa edelleen. "’

Ennen kuurojen koulujen ja yhdistysten syntyd, kuurot elivét eristdytyneind ilman
minkédanlaista tapaa kommunikoida l&hiympériston kanssa. Yhdistystoiminnan kehitykselld
oli siis valtava merkitys kuurojen eldméédn. Sunnuntaikoulut, erilaiset kurssit ja luennot
sekd laajat harrastusmahdollisuudet toivat paljon muutoksia kuurojen péivittdiseen elaméain
ja ajan myotd myos heiddn yhteiskunnalliseen asemaan. Yhdistykset loivat kuuroille
tukiverkoston, jonka avulla kokoonnuttiin taistelemaan yhteiskunnan kuuroihin
kohdistuvia ennakkoluuloja vastaan. Kuurot puhuvatkin useasti kuurojen yhdistyksisti
toisena kotinaan; heidin omana alueenaan. Yhdistykset ovat edelleen tarked tiedonldhde ja

kohtaamispaikka kuurojen keskuudessa.'*

2.2 Oralismi ja sen vaikutukset kuurojen elimiin

Oralismi on Saksassa kehittynyt ajatusmalli, jonka mukaan kuurojen opetuksen tulisi
perustua ainoastaan puheopetukseen'®. Sen voittokulku alkoi Suomessa 1800-luvun lopulla
samoihin aikoihin kun yhdistystoiminta sai alkunsa. Oralismissa kiellettiin viittomakielen
kayttd ajoittain kokonaan, koska sen katsottiin olevan sekd epdinhimillinen
kommunikaatiomuoto ettd esteend tehokkaalle puheen opettelulle. Oralistit uskoivat, ettid

kuurojen piti opetella kuulevien tavoille eli puhumaan.'*

' Wallvik 2000, 49

"' »Oma apu, paras apu.” Wallvik 2000, 55-56

> Wallvik 2000, 58-59

" Menetelmin isdnd pidetty Samuel Heinicke uskoi, etti ajattelua ei ollut ilman puhetta. Salmi & Laakso
2005, 144

* Wallvik 2001, 155



Oralismin voittokulkuun vaikutti suuresti 1800-luvulle vaikuttanut evolutionistinen
ajattelu, jonka mukaan kaikki inhimilliset toimintatavat kehittyivét ajan myotd alkeellisista
monimutkaisempiin muotoihin. Sama periaate yhdistettiin myos kieliin, joten viittomakieli
sijoitettiin kielijatkumon alkupéédhin toisin kuin puhekielet, jotka maariteltiin inhimillisen
kehityksen huipulle. Oralismin taustalla vaikutti myds vallitseva ladketieteellinen ndkemys
kuuroudesta. 1800-luvulla kuurous nédhtiin fyysisend vammana, joka pitdisi pyrkid
parantamaan ja eliminoimaan sulauttamalla kuurot kuulevaan valtavdestoon. Sama ajatus
kantautui myos opetuksen saralle. Ndin kuuroja pyrittiin muuntamaan kuuleviksi niin

ladketieteen kuin myds puhepakon avulla."”

1950-luvulla taistelu viittomakielisen opetuksen puolesta sai alkunsa. Oralistisen
opetuksen tulokset eivét vastanneetkaan sen lupaamia tuloksia. Vain harva kuuro oppi
puhumaan ja samalla kuurot oppilaat jdivdt kehityksessd jdlkeen, koska suurin osa
opetuksesta hupeni puheen opetteluun. Muiden oppiaineiden opetus tapahtui puhekielelld,
jota kuurot eivdt kyenneet suurimmaksi osaksi ymmaértiméan. Vihitellen kuurojen
opetuksessa otettiin kdyttoon simultaanimetodi, jossa hyddynnettiin sekd puhetta ettd
viittomia. 1970-luvulla puhemenetelmistd alettiin vihitellen luopua kokonaan. Tilalle
otettiin  viitottu suomi, joka joutui kuitenkin nopeasti arvostelun kohteeksi.
Kuurotietoisuusliike ja erilaiset tutkimukset osoittivat viitotun puheen eroavan suuresti
varsinaisesta kuurojen keskuudessa kaytetystd viittomakielestd. Né&in viittomakieli
vihitellen saavutti nykyisen asemansa kuurojen luonnollisena didinkielend. Puhetaidon
opetus kuitenkin sdilyi kuurojen opetuksessa, mutta ainoastaan marginaalisena osana

lahinni kirjoittamisen ja lukemisen yhteydessa.'®

Oralismilla oli hyvin suuri vaikutus kuurojen elaméén. Puheen oppiminen oli heille tiysin
epérealistinen vaatimus, koska &ddnteiden muodostaminen ilman kuuloaistia on ldhes
mahdotonta. Kuurot lapset jdivét tdysin ilman minkdinlaista kommunikaatiokeinoa, koska
he eivdt saaneet ilmaista itseddn viittoen, mutta eivit myoskddn kyenneet puhumaan tai
vastaanottamaan puhetta. Suuri osa kuurojen opetuksesta hupeni pitkélti tuloksettomaan
puheen opetukseen, joten muu opetus jdi sivualalle. Ndin kuurot jdivét kehityksessd

kuulevista jilkeen.'”

' Salmi & Laakso 2005, 144 ja 147
16 Salmi & Laakso 2005, 466-450
7 Wallvik 2001, 158



Historiallisten tapahtumien eldvoittdminen ja kertominen yllépitdd kuurojen kulttuurin
jatkuvuutta. Padden ja Humphries (1988) mddirittelevdt historian yhdeksi kuurojen
kulttuurin yhtendisyyden keskeisimmaéksi tekijéksi. Kulttuurit ja kielet vélittyvit yleensa
roolimallien kautta uusille sukupolville. Monet kuurot eivdt kuitenkaan ole saaneet
mahdollisuutta omaksua kuurojen kulttuuria ja viittomakieltd luonnollisten vélityskanavien
kautta. Kuurot ovat elédneet kuulevien keskelld ja heiltd on kielletty heiddn luonnollisen
didinkielensi kayttd. Nyt asiat ovat toisin ja kuuroilla on mahdollisuus lapsesta asti kasvaa
osaksi kuurojen yhteis6d. Menneisyyden muistot ovat kuitenkin tuoreessa muistissa ja ne
vaikuttavat yhd sithen, miten nykypdivin kuurot maérittelevit oman paikkansa
maailmassa, jossa kuuroilla on mahdollisuus eldd tasa-arvoista eldmidd. Vanhempien
sukupolvien kokemukset vilittyvit kuuroille lapsille ja ndmi kokemukset liittyvit osaksi
uusien sukupolvien tietoisuutta. Tarinoiden ja myyttien avulla kuurojen historia kantautuu

eteenpiin ja heitd yhdistdvi kulttuurinen identiteetti vahvistuu.'®

Tarinat' symboloivat kuurojen yhteiskunnallisen aseman muutosta yksindisistd sieluista
kukoistavaksi kielelliskulttuuriseksi yhteisoksi. Leena Arvola pohtii pro gradu-
tutkielmansa lopussa kuurojen yhteison yhteisten tarinoiden merkitystd. Hénen mukaan
vasta yhdistystoiminnan synnyn myotd oralismin negatiiviset vaikutukset tiedostettiin ja
yhteiset kokemukset muutettiin menestystarinoiksi. Kuurojen yhdistyksilld kdynnit ja tiiviit
vuorovaikutusmahdollisuudet synnyttivdt uudenlaisen tarinan kuuroudesta, joka perustui

ylpeyteen ja kollektiiviseen identiteettiin.”

'8 Padden & Humphries 1988, 38, 121

" I’Epéen myytti on hyvi esimerkki tarinoiden symbolisesta merkityksesti kuurojen kulttuurin yhteydessa.
Myytin mukaan I’Epée oli kdvellyt 14pi yon etsien majapaikkaa, kunnes vihdoin niki erdédssd majatalossa
valot. Hén astui sisddn ja 10ysi siséltd kaksi kuuroa tyttod. Néin I’Epée 10ysi majapaikan ja samalla
kutsumuksensa auttaa kuuroja ja kehittdi viittomakielen. 1’Epée astui pimeydesti valoon samoin kuin kuurot
ovat viittomakielen avulla nousseet yksindisyydestd ja kielettomyydesta yhteiskunnan aktiivisiksi toimijoiksi.
Padden & Humphries 1988, 27-29

%0 Arvola 2004, 115
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3. MEDIKAALISEN MAARITTELYVALLAN LEVIAMINEN

Kriittisyys ladketiedettd kohtaan on yleistynyt 1990-luvulla sekd teknologian ettd
asiantuntijuusajattelun kehityksen myotd. Tuomainen, Myllykangas, Elo ja Ryyndnen
(1999) kritisoivat teoksessaan nyky-yhteiskunnan “terveys on kaikki kaikessa” asennetta.
Medikalisaatio on heiddn kriittisen ndkdkulmansa mukaan trendi, joka perustuu uskoon
ladketieteen asiantuntijoiden kyvyistd selittdd kaikki inhimillisen eldmin poikkeavuudet
ladketieteellisind ongelmina. Nédin ongelmiksi saatetaan usein maédritelld virheellisesti
myoOs niin sanotut normaalit vaihtelevuudet ja ihmisen moninaisuuteen liittyvat ilmiot.
Medikalisaation tuloksena ladketieteen ote on vahvistunut ja levinnyt samalla
vaikuttamaan yhé laajemmalle alueelle. Medikalisaatio on ldédketieteellisten edistysaskelien
ohella tuonut mukanaan myds uhkia, koska eldmén osa-alueiden medikalisaatio sisdltad
my0ds paljon yksilon hyvinvointia ja yhteiskunnan tasa-painoa vaarantavia piirteita.
Medikalisaatiota on siis pyrittivd kontrolloimaan, ettei sen kehityskulku tapahtuisi

yksildiden ja yhteiskunnan hyvinvoinnin kustannuksella.*'

3.1 Medikalisaation kehityksen edellytykset

Tuomainen ym. (1999) mukaan erilaiset yksilolliset ja yhteiskunnalliset tarpeet ovat
mahdollistaneet medikalisaation voittokulun. Ensimmadinen tekijd on yksilon kaipaama
totuusauktoriteetin tarve. Perinteisesti hyvin eldmén auktoriteettina on ollut uskonto, mutta
nykydin tieteelld on totuuden maéirittelijin asema. Terveellinen eldmd mielletddn hyviksi
elamdksi ja juuri tieteen avulla madiritellddn tavoittelemisen arvoisen hyvédn eldmin
kriteerit. Toinen tarve, jonka medikalisaatio tdyttdd, on yksilon vapauttaminen
syyllisyydestd. Thmiset pyrkivédt poistamaan sekd omat ettd ldheistensd poikkeavuudet
madrittelemdlld ne epidnormaaleiksi. Tamén leimaamisen kautta ongelma ulkoistetaan ja
sekd henkilo itse ettd hdnen ldheisensd vapautuvat kantamastaan vastuusta. Thmisilla on siis
tarve ulkoistaa ongelmat, koska ndin ongelma saa ldédketieteellisen, legitiimin selityksen.
Kolmas tarve viittaa yksilon tarpeeseen kanavoida narsistinen luonteensa. Oman terveyden
ja hyvinvoinnin tarkkailu saa medikalisaation avulla tunnustusta ja kanavoituu

lazketieteellisten madrittelyjen ja termien saattelemana legitiimiksi huolenaiheeksi.*

2! Tyomainen ym. 1999, 8-9
2 Tyomainen ym. 1999, 25-27
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Viimeiset kolme tarvetta medikalisaatiolle liittyvét yhteiskunnan jésentdmiseen. Neljés
edellytys  medikalisaation  voittokululle on  yhteiskunnallinen tarve rajoittaa
poikkeavuuksia. Ladketiede on oiva kontrollin véline, koska sen tehtdviin kuuluu
poikkeavuuksien maédrittely sekd eliminointi. Thmiset eivdt kyseenalaista lddketieteen
oikeuksia sddnnostelld eldmddnsd, koska ladketieteelle myonnetty valta on ainoa tapa
turvata heiddn terveytensd. Viides edellytys medikalisaation kehitykselle on
markkinatalouden ponkittimisen tarve, koska myos terveydelld tehdddn kauppaa.
Esimerkiksi mainonnan avulla ihmiset saadaan uskomaan lddketieteen tarjoamaan
terveelliseen eldméén, joka on kaikkien ostettavissa. Viimeinen medikalisaation tayttima
tarve on valtarakenteiden ylldpito. Ladketieteen asiantuntijat ovat valtarakenteen huipulla
muiden tieteentekijoiden ohella. Valtarakenteiden vakaus on yhteiskunnallisen jérjestyksen

kannalta tirkedd, joten lddketieteen kehitys legitimoi yleisia luokkasuhteita.*

Tassd tutkielmassa kéaytin medikalisaation késitettd interaktionistisen nédkdkulman
mukaisesti. Interaktionistinen ldhestymistapa perustuu ajatukseen poikkeavuuksien
sosiaalisesta luonteesta. Poikkeavuudet maidrittyvdt siis aina toimijoiden, sosiaalisen
kontekstin ja yhteiskunnallisen tilanteen mukaan. Moraali ei tdmin ndkdkulman mukaan
ole osa objektiivista todellisuutta, vaan tiettyjen ihmisten tietyssd kontekstissa
neuvottelema médritelmd siitd, mikd on normaalia, oikein tai hyvéksyttavaa.
Poikkeavuuden ja sopimattoman kéytoksen rajat médrittyvit aina sen mukaan, mitd vallan
omaava ryhmi on paittinyt. Poikkeavuus ilmenee siis interaktionistisessa perinteessd
sosiaalisesti madriteltynd ilmiona.>* Myds kisitys sairaudesta konstruoituu sosiaalisesti.
Vaikka pohjalla on jokin fysiologinen vika tai piirre, tirkein osa muotoutuu kuitenkin
ympdriston, valloilla olevan lddketieteellisen diskurssin ja kulttuurille omaisten

lisiketieteellisten instituutioiden mukaan.?®

Ajatus sekd poikkeavuuksien ettd sairauksien sosiaalisesta luonteesta voidaan soveltaa
my0s sisdkorvaistuteleikkauksiin. Sisdkorvaistute on oiva esimerkki lddketieteen
kasvavasta vallasta médritelld ne keinot, joiden avulla poikkeavuudet tulisi hoitaa.

Medikalisaation ndkokulmasta kuurous fysiologisena tilana on poikkeavuus, johon

> Tuomainen ym. 1999, 27-28
24 Conrad & Schneider 1992, 2
BLane 1992, 208-209
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sisdkorvaistute tarjoaa ratkaisun. Kuurouden mddrittely poikkeavuudeksi ei kuitenkaan
huomioi kuurojen yhteison omaa nékdkantaa kuuroudesta kielellis-kulttuurisena ilmiona.
Ladketieteen ldhtokohta on selked; kuurous on vamma, joka on hoidettava. Kuurojen
yhteis0 taas ei maédrittele kuuroutta vammaksi, joten he katsovat sisdkorvaistutetta
kehittelevien lddketieteen asiantuntijoiden astuvan reviirille, missé heille ei ole tarvetta.

Tésta ristiriidasta on syntynyt vastakkainasettelu sisédkorvaistuteleikkauksien ympérilla.

Medikalisaatio ilmionéd ei siis ole syntynyt tyhjdstd vaan se on kehitetty tdyttimidn
thmisten erilaisia tarpeita. Lédketiede on kehittynyt ihmisten ja yhteiskunnan kysynnin
tuloksena. Medikalisaation syyksi méadritelldén lddketieteen huima kehitys, mutta on tarked
pitdd mielessd ne tarpeet, joita ladketiede on syntynyt tdyttimain. Ladketieteen kasvu ei ole
syntynyt tyhjidssd rajoittamaan ja madrddmédn ihmisten eldmédi, vaan se on kehitetty
auttamaan ihmisid hyvdn ja terveen eldmén tavoittelussa. Ongelmana ei olekaan
ladketieteen olemassaolo, vaan sen valta-aseman kasvu ja levidiminen alueille, joihin se ei
kuulu. Medikalisaation kautta lddketiede on saavuttanut laajan kontrollin, jonka vaaroja

. .2
pohdin seuraavaksi.*®

3.2 Medikalisaatio kontrollin vilineena

Medikalisaation tuloksena lddketiedettd on kritisoitu sosiaalisen kontrollin instituutioksi.
Teollisen yhteiskunnan synnyn myotd tuottavuuden ja tehokkuuden ihannointi on
synnyttinyt tarpeen myds terveyden kontrollointiin. Oikeustieteen ohella ainoastaan
ladketieteelld on nyky-yhteiskunnassa legitiimi asema médritelld ja eliminoida
poikkeavuuksia. Tdmd johtuu siitd, ettdi on tiedostettu tiettyjen henkildiden
kykenemittomyys huolehtia itsestddn. Ladketieteelle on myonnetty valta paittdd yksilon
puolesta, jos henkil6 ei ikdnsid, dlykkyytensi tai sairautensa takia pysty paittdmiin omista
asioistaan sekd oman ettd yhteiskunnan parhaan edun mukaisesti. Samalla lddketiede on
saanut vallan toimia yksilon tahtoa vastaan. Tdmén vallan vairinkdytolla voi kuitenkin olla

kohtalokkaat lopputulokset.?’

Ladketieteen kontrolli ilmenee myds yhteisotasolla, kuten esimerkiksi kdyttdytymis- ja

valtakysymyksissd. Sairaudet ndhddén yhteiskunnan ongelmakohtina, joten ladketieteen

26 Tyomainen y. 1999, 25, 28
" Tyomainen ym. 1999, 40-41
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tehtidviksi asetetaan sekd ndiden ongelmien mddrittely ettd ongelmien mahdollisten
ratkaisukeinojen kehitys. Tdméd antaa ldéketieteen asiantuntijoille laajalti vapaat kédet
etsid, madritelld ja eliminoida poikkeavuuksia. Nidin ladketieteelle on avautunut paljon

uusia kanavia vaikuttaa yhteiskuntaan.*®

Lédketieteellisten ongelmien kirjo kasvaa jatkuvasti, koska yhd useammin sekéd sosiaaliset
ettd henkiset ongelmat saavat ladketieteellisen médritelmén. Ladketieteelliseksi ongelmaksi
voidaan siis tarjota kaikkia ilmiditd, jotka ovat jossain madrin liitoksissa ihmisen fyysiseen
tai psyykkiseen olemukseen. Tuomainen ym. (1999) puhuvat osuvasti sairauden leiman
lyomisestd ilmidihin, jotka eivit kuulu lddketieteen alaan. Tamé ilmididen selittdmistarve
on heiddn mukaan l4ht6isin sekd yhteiskunnallisesta tarpeesta madritelld ja hallita asioita
ettd ladketieteen tarpeesta luoda omaa kysyntdd. Leimautumisen myo6td sairaudet ndyttavét
lisddntyvan, vaikka todellisuudessa yleisessd terveydentilassa ei ole muutoksia. Niin

ladketieteen kysynti sdilyy ja ihmisten luottamus lddketieteeseen kasvaa.”

3.2.1 Geeniseulonnan uhkakuvat

Lédketieteellisen teknologian kehityksen mydtd on luotu paljon erilaisia poikkeavuuden
kontrollointiin  tarkoitettuja lddkkeitd ja tekniikkaa. Poikkeavuuksia on pyritty
eliminoimaan myds erilaisten kliinisten toimenpiteiden ja kdyttdytymistd muokkaavien
prosessien avulla. Uusin keino poikkeavuuksien Kkisittelyssdé on geenien seulonta.
Perinnollisten tekijoiden avulla on pyritty selittimddn paljon erilaisia ongelmia, kuten
alkoholismia, skitsofreniaa ja homoseksuaalisuutta. Naytto on kuitenkin joitain yksittdisia

tapauksia lukuun ottamatta jényt hyvin puutteelliseksi.*’

Mitd laajemmalle ladketieteellinen teknologia kehittyy, sitd enemmédn poikkeavuuksia
tullaan  tulevaisuudessa  kontrolloimaan.  Tatd  kehityskulkua  esimerkillistdd
geeniteknologia. Geenitekniikan kehittyessd lopputuloksena voidaan odottaa ihmisen
geeniperimin tdydellinen kartoitus (Human genome project), jonka tuloksena kaikki
ithmisen ominaisuudet, sekd halutut ettd eci-halutut, olisivat lddketieteen hallittavissa.

Geenimanipulaation kehityksen myo6td Ulrich Beck (1990) kuvailee ldédketieteen asemaa

¥ Tuomainen ym. 1999, 42-44
¥ Tyomainen ym. 1999, 49
3% Conrad & Schneider 1992, 243-244
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nyky-yhteiskunnassa jumalallisena. Lédketieteen tehtdvd on laajentunut sairauksien
hoitamisesta poikkeavuuksien ja sairauksien ennalta ehkdisyyn eli vddrdnlaisten yksiléiden
eliminointiin. Poikkeavuudet n#&hddén yhteiskunnan taakkana, joten geneettisen
vallankdyton avulla tdmi taakka voidaan tulevaisuudessa todenndkoisesti halutessa poistaa

kokonaan.’!

Teoksessaan Riskiyhteiskunnan vastamyrkyt Beck pohtii ihmisluonnon alistamista
inhimillisille pddmadrille ja timin kehityskulun vaaroja’>. Beckin mukaan ihmisen
perusolemus on riistetty koskemattomuudestaan geeniteologian kokeilukentdksi sekéd
inhimillisten ettd yhteiskunnallisten pdfmiérien edistimisen tdhden. Geeniteknologian
vaara piilee hdnen mukaan siind, etti se on aina luonteeltaan kokeellista. Toisin sanoin
tutkimus muotoillaan vasta niin sanottujen ensimmdisten kéyttojen jélkeen.
Geeniteknologian kehitys perustuu siis vapaudelle toteuttaa erilaisia kokeiluja, joiden

vaaroja ja vaikutuksia ei vilttimitti etukiteen voida tiedostaa.™

Geeniteknologian kehityksen myotd sosiaalisten ongelmien ratkomiseen on kehittynyt uusi
ehkiisevd menetelmad, joka on Beckin sanojen mukaan “sekd helldvarainen ettd edullinen,

3 Muutoksen palautumattomuus tekee siitd tehokkaan ja

kokonaisvaltainen ja tehokas
yhteiskunnallisen jérjestyksen kannalta efektiivisen mekanismin. Muutos on luonteeltaan
ennaltachkdisevdd, joten itse kohteella ei ole mahdollisuutta vastarintaan. Néin
tulevaisuudessa kaikki ongelmat, epékohdat, sairaudet, vammat ja poikkeavuudet voidaan

tarpeen mukaan poistaa ennen niiden syntymisti.*

Beck (1990) kuvailee geeniteknologian kehitystd ihmisgeneettiseksi subjektinhallinnaksi.
Tamin nidkemyksen taustalla on ajatus siitd, miten puhe perinnéllisistd sairauksista ja
niiden parannuskeinoista samalla edistdd rotuhygieniaa. Geeniteknologiassa yhdistyvit
sekd luonnon ettd subjektin hallinta. Puheet kohdistetaan sairauden tai vamman
poistamiseen vaikka todellisuudessa on kyse sairauden tai vamman omaavan yksilon

poistamisesta®®. Beckin mukaan geeniteknologia tarjoaa uuden ja tehokkaan viylin

3! Tyomainen ym. 1999, 50

2 Beck 1990, 43

 Beck 1990, 44-45

* Beck 1990, 46

% Beck 1990, 48

36> ihmisgenetiikan tydpajoissa “perinnéllisesti sairaan” leima tulee merkitsemasn samaa kuin ehkiisevi
kuolemantuomio.” Beck 1990, 52
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rotuhygienialle. Ei tarvita ideologiaa tai vékivaltaa, koska toimenpiteet tehdéddn
ennaltachkdisevésti. Ndin mahdollistetaan ihmisen muokkaus yhteiskunnan tarpeiden ja

inhimillisten valintojen perusteella.’’

3.2.2 Lapsuuden medikalisaatio

Lapset ovat ikénsé ja sosiaalisen asemansa johdosta ryhmi, joka on kykenemiton ottamaan
vastuuta itsestdin ja pddttdmddn omista asioistaan. Lapsuus médritelldéinkin usein juuri
tietynlaisen vajaavaisuuden ja riippuvaisuuden Kkisittein.®®* Ennen 1980-lukua lapsia
késiteltiin sosiologisen tutkimuksen puitteissa hyvin harvoin erillisind tutkimusyksikkoina.
Lapsi kasitettiin joko uhkaksi aikuisille tai aikuisten toimien kohteena, mutta ei koskaan
itsendiseksi toimijaksi. Lapsen omia kokemuksia ja mielipiteitd ei huomioitu lainkaan.
Tutkimusta pohyjitti aikuiskeskeisyys, eli lapsuutta maédriteltiin ainoastaan aikuisten

nikokulmasta.>”

Perinteisesti lapsia on késitelty ainoastaan yhteiskunnan marginaalisena ryhméné, mutta
sosiologinen lapsuustutkimus on 1980-luvulta ldhtien saanut uuden kdanteen. Uudeksi
lahtokohdaksi on muotoutunut ajatus lasten yhteiskunnallisesta tasavertaisuudesta ja
lapsuutta on pyritty ldhestymédin lasten omasta nidkokulmasta. Lapsuus on siirretty

. . . . . . . . e e 40
“sosiologian marginaalista keskemmdille ja sosiologisen keskustelun piiriin”.

Lapsuus maédritellddn Alasen (2001) mukaan ajaksi, jolloin yksilo kasvaa, kehittyy ja
opettelee toimimaan yhteiskunnan normien mukaan. Téhén ajatukseen liittyy myos sekéd
vanhempien ettd muiden aikuisten vastuu suojella, kasvattaa sekd huolehtia lapsesta timén
kasvun ajan. Lapsuus maédritelldén siis suhteessa vanhemmuuteen, eli aikuisuuden
esiasteena.”’ Uuden tutkimussuuntauksen myéti on kuitenkin siirrytty lapsikeskeisyyteen,
eli fokus on siirtynyt lapsen kehitykseen, lapsen kokemaan elimysmaailmaan ja lapsen

tarpeiden huomiointiin. Keskustelun ytimeen ovat siirtyneet erilaiset kysymykset lasten

37 Beck 1990, 52-54

¥ Conrad & Schneider 1992, 145-146

3% Alanen 1992, 53-55, Alanen 2001, 162
40 Alanen 2001, 161-162

4! Alanen 2001, 164
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oikeuksista ja vastuu ndiden oikeuksien ajamisesta.” Tdmi kehitys on nédhtivissd myos

sisdkorvaistutekeskustelun puitteissa.

Vastuu lasten eldmdd koskevista pddatoksistd on yhteiskunnan muiden ryhmien kisissé ja
tdmd vastuunkanto ilmenee nykyéddn usein myds lapsuuden medikalisaationa. Téstd
ajatuksesta seuraa kisitys lapsesta aikuisista riippuvaisena ja avuttomana yksilond, jota on
pyrittdvd suojelemaan ja johdattelemaan kaikin keinoin. Yksi vanhempien tdrkeimmista
tukiryhmistd on ladketiede, jonka avulla he pyrkivit médritteleméédn ja hoitamaan lapsen
mahdolliset fyysiset ja sosiaaliset poikkeavuudet lapsen puolesta. Nédin lasten poikkeavan,
moraalittoman tai vikivaltaisen kdyttdytymisen médrittelystd on muotoutunut pitkalti juuri

lidketieteen tehtivi.*

Lasten poikkeava kéyttdytyminen médritellddn nykyddn helposti poikkeavaksi, vaikka
ennen se médriteltiin vain osaksi tavallista lasten elimén monimuotoisuutta. Tdém4i ei johdu
ainoastaan siitd, ettd nykypéaivén lapset kdyttaytyisivit huonommin tai olisivat vaikeammin
hallittavissa, vaan siitd, ettd poikkeavaan kdytOkseen tai ulkondkoon suhtaudutaan eri
tavalla. Lasten hyvinvointi on noussut huomion kohteeksi, joten lasten kdyttdytymistd
analysoidaan ja pyritddn kontrolloimaan jatkuvasti. Ennen kurinpito tapahtui yksityisesti
perheiden sisélld, mutta medikalisaation myo6td on siirrytty keskustelemaan lasten

poikkeavuuksista yhteiskunnallisella tasolla ldéketieteellistymisen kautta.**

3.4 Kuurous medikalisaation kohteena

Lapsi ei pysty pdéttdimddn omista asioistaan, joten péitdsvalta siirtyy luonnollisesti
vanhemmille, jotka taas tekevit pdédtoksensd lddketieteen asiantuntijoiden varassa. Juuri
tissd ilmenee medikalisaation luoma vaaravyohyke sisdkorvaistutekeskustelun yhteydessa.
Kun syntymékuuro lapsi todetaan sopivaksi kandidaatiksi sisdkorvaistuteleikkaukseen, ei
padtoksenteossa yleisesti ole mukana ainoatakaan kuuroa. Sosiologi Harlan Lanen (1992)
mukaan kuurojen valta vaikuttaa kuurojen eldméaa ja kuurojen kulttuuria koskeviin asioihin
on jaanyt ladketieteen vallan ohella syrjddn. Tdssd on kuurojen yhteison nikokulmasta

suuri puute ja yksi syy siihen, ettd syntymékuurojen lasten implantointi on saanut alkunsa.

2 Alanen 2001, 165
4 Conrad & Schneider 1992, 145-146
* Conrad & Schneider 1992, 147
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Kun kuuro lapsi syntyy kuulevaan perheeseen, vanhempien neuvonantajina toimivat
ensisijaisesti kirurgit, audiologit, erityisopettajat ja puheterapeutit. Vanhemmat eivit saa
valttimattd mitddn tietoa kuurojen kulttuurista ja eldmaéstd viittomakielisend. Lanen
mukaan vanhemmille vélittyy ajatus implantoinnista ainoana keinona taata lapselleen

tiysipainoinen eldmi.*’

Tyypillisesti vanhemmat toivovat lapsensa eldvin paremmissa puitteissa ja onnellisemmin
kuin mihin menneilld sukupolvilla on ollut mahdollisuus. Lapsen kuurous ndhdédédn usein
esteend télle toiveelle, koska kuurojen asema ja yhteiskunnallinen arvostus ei ole
valtavideston rinnalla itsestdénselvyys. Kuuro lapsi ndhdéddn usein epitiydellisend ja lapsen
puutteet halutaan huojentaa mahdollisimman paljon. Tdmén ajattelun taustalla on juuri
ladketieteellisen ndkokulman valta-asema vanhempien neuvonantajana. Lane, Hoffmeister
ja Bahan (1996) mukaan kuurolle lapselle, joka syntyy kuulevien keskuuteen, syntyy usein
kuulovammaisen ihmisen identiteetti. Huomio keskittyy ainoastaan lapsen

kuuloaistittomuuteen, joten lapsi oppii my®s itse pitdméin itseddn viallisena.*®

Lane (1992) kuvailee lasten sisdkorvaistuteleikkauksia  kuurojen  kulttuurin
medikalisaationa. Hinen mukaan vanhemmat paityvit implantoimaan lapsensa, koska sekd
kuurojen kulttuuri ettd kieli on medikalisoitunut audiologian asiantuntijoiden toimesta.
Koska lapsi on kyvyton paittdméédn, on vastuu tidysin vanhempien vastuulla. Jos kuurous
on mddritelty poikkeavuudeksi, niin monet vanhemmat ndkevét implantoinnin ainoana
vaihtoehtona; lapsen normalisointina. Léddketiede keskittyy Lanen mukaan virheellisesti
yksittdisten lasten normalisointiin. Tarkedmpéi olisi siis saada muutos siihen, ettd lapsi
ylipdédtddan kohdataan poikkeavana kuurouden uhrina. Sisdkorvaistute parannuskeinona
peittdd varsinaisen ongelman sosiaaliset 1ihtokohdat. Lapsi kohdataan viallisena, koska
kuurous on médritelty ei-halutuksi ladketieteelliseksi tilaksi, ei tasa-arvoiseksi kielellis-
kulttuuriseksi vihemmistoksi. Kuurouden medikalisaatio on siis Lanen mukaan ainoastaan

puudutusaine varsinaisen sosiaalisen ongelman peittimiseksi.*’

Jos kuuroutta pidetddn vammana, niin my0s sen poistaminen nédhdain tulevien sukupolvien

parhaan edun mukaisena toimenpiteend. Beckin (1990) mukaan geeniteknologian luoma

* Lane 1992, 204
¥ > the making of a hearing-impaired person.” Lane, Hoffmeister & Bahan 1996, 30-31
Y “Medicalisation is the tranquilizer we take to put our social problems out of mind”. Lane 1992, 208-209
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uudenlainen rotuhygienia on edistynyt jo nyt “verhoutumalla terveydenhuollon kaapuun”
eli pyrkimalli lidketieteellisin keinoin parantamaan elimai*®. Jos nykykehitys jatkuu yhti
huimaan tahtiin, niin tulevaisuudessa yksi vanhemmuuden tirkeimmistd osa-alueista tulee
olemaan ihmisgeneettinen korjaamistaito valloilla olevien normien mukaisesti. Jos timé
valikointi tapahtuu jo sikidvaiheessa, niin tulevaisuudessa lapsen piirteet ovat vanhempien
muokattavissa my0s ennaltachkéisevésti. Beck tiivistdd oman geeniteknologisen visionsa

uhkakuvan ytimekkéaisti seuraavaan ajatukseen:

“Ihmisten hallitsemattomien pelkojen uhreja ei toki poisteta. Sehdn olisi

liian voimakkaasti sanottu — mutta samalla myos liian pehmedsti: ihmislajin

kulkiessa kohti tiydellisyytti niiden ei edes anneta tulla maailmaan”. *

* Beck 1990, 55
* Beck 1990, 57
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4. SOSIOKULTTUURINEN VAI KLIINIS-PATOLOGINEN
KUUROUS?

Kliinis-patologisen nékdkulman mukaan yksi inhimillisen eldmdn peruselementeistd on
kuulo. Kuuleva valtavédestd on siis madritellyt kuurouden poikkeavuudeksi, joka tulisi
parantaa. Tdhédn tarpeeseen on kehitelty sisdkorvaistute, jonka avulla kuuloa voidaan
elvyttdd. Kuurojen yhteison jdrjestdytymisen kautta kuurous on kuitenkin saanut uuden
sosiokulttuurisen merkityksen, joka viittaa yhteis6on, jolla on oma kieli, omat perinteet ja
oma historiansa. Sosiokulttuurinen kuurous ymmaértdd kuurouden ihmisen ominaisuutena,

johon ei ladketieteellisin keinoin tarvitse puuttua.”

Sana kuurous pitdd sisdllddn paljon eri merkityksid. Lédketieteellisesti méadriteltynd se
viittaa yksittdiseen henkiloon, jolta puuttuu kuuloaisti. Kuurojen oma nékdkulma,
sosiologisen perspektiivin kannattelemana, avaa kuitenkin paljon kompleksisemman
késityksen kuuroudesta sosiokulttuurisena ilmiond. Tdmédn ndkoékulman mukaan kuurous
rakentuu sosiaalisesti kuuron identiteetin ja yhteisten arvojen omaksumisen kautta.
Kuurojen Maailman Liiton puheenjohtajan Markku Jokisen mukaan kuurojen yhteison
jasenyyden kriteerind ei1 ensisijaisesti olekaan kuurous vaan se, ettd asennoituu

positiivisesti viittomakieleen, kuurouteen ja yhteisén kulttuuriin®',

4.1 Kuurojen yhteison koostumus

Kuurojen yhteison ytimen muodostavat kuurot, joilla on joko kuurot tai kuulevat
vanhemmat. Oman ryhménsd muodostavat kuurojen kuulevat lapset, joista kdytetddn
yleistd nimitystda CODA; Children of Deaf Adults. Kuurojen kuulevat lapset oppivat
yleensd viittomakielen ensikielenddn, mutta samalla heiddt pyritddn kasvattamaan
kuulevan valtavdeston jdseniksi suosimalla puhetta. Myos kuurojen sisarukset kuuluvat
selkedsti kuurojen yhteis66n, koska myds he kéyttdvét viittomakieltd ensikielen tavoin.
Yhteison suurin ryhmi koostuu kuurojen kuulevista vanhemmista, jotka muodostavat

Jokisen mukaan 90-95 prosenttia yhteisdsti®>. Myos erilaiset alan tydntekijit, kuten

39 Jokinen 2000, 81
31 Jokinen 2000, 84
52 Jokinen 2000, 85
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viittomakielentulkit, kuurojen koulujen opettajat ja Kuurojen Liiton tyontekijdt, ovat
laheisesti kosketuksissa kuurojen yhteisoon vaikka eivét varsinaisesti kuulukaan yhteison
ytimeen. Kuurojen yhteison uloimman ryhmadn muodostavat viittomakielestd ja kuurojen
kulttuurista kiinnostuneet henkil6t, jotka eivdt ole mukana yhteison toiminnassa, mutta
heilli on esimerkiksi viittomakielinen ystdvd tai muu mielenkiinto opiskella

viittomakielti.”

4.2 Sosiokulttuurinen niakokulma kuurouteen

Sosiokulttuurinen kuurous viittaa kuurojen yhteis6n kielelliskulttuurisena vihemmistona.
Kuurouden merkitys ei timédn ndkokulman mukaan perustu ajatukseen kuuroudesta
audiologisena tilana, vaan ajatukseen yhteisesti jaetusta historiasta, perinteistd ja ennen
kaikkea halusta kayttdd viittomakieltd. Sosiokulttuurinen ndkokulma ldhestyy siis
kuuroutta kuurona olemisen sekd yhteisesti jaettujen sosiaalisten ja kulttuuristen
kokemusten kautta. Ndkokulma on saanut alkunsa 1960-luvulla ja herittinyt laajaa

mielenkiintoa esimerkiksi sosiologian ja kulttuuriantropologian tutkijoiden keskuudessa.™

Jokisen (2000) mukaan téirkein tuntomerkki kuurojen kulttuurin jdsenyydesti on
viittomakieli. Liittyminen yhteisdon ei siis ensisijaisesti edellytd kuuloaistittomuutta vaan
sitoutumisen ja positiivisen asennoitumisen viittomakieleen ja sen kéyttdjiin. Visuaalisen
kommunikaation merkitys on siis kaksiosainen. Se toimii sekd vuorovaikutusmenetelméni

ettd kulttuurisena symbolina kuurojen yhteison jasenyydesti.”

Kuuloaistin puuttuminen ei automaattisesti tee henkildstd yhteison jésentd vaan jisenyys
saavutetaan sitoutumalla kuurojen kulttuurin arvomaailmaan ja kayttamalla viittomakieltd.
Sosiologi Paul C. Higgins (1980) maédrittelee kolme vaihetta, joiden kautta jdsenyys
kuurojen yhteiso6n madrittyy. Ensimmiinen vaihe on identifioituminen kuurojen
maailmaan, milld Higgins tarkoittaa sitoutumista yhteison arvoihin ja tiedostettua halua

kuulua yhteis6on. Kuurojen yhteisoon identifioituminen edellyttdd myos yhteison

33 Jokinen 2000, 85-86
3% Jokinen 2000, 88- 89
55 Jokinen 2000, 90
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virallisen kielen, eli viittomakielen, omaksumista ja kdyttdd. Osa syntymékuuroista ei

koskaan identifioidu kuuroiksi vaikka he ovatkin audiologisesti kuuloaistittomia.

Toinen edellytys yhteison jdsenyyteen on yhteisten kokemusten jakaminen. Jaetut
kokemukset kuulevan valtavieston varjossa eldmisestd vahvistavat yhteison kollektiivista
identiteettid. Yhteisid kokemuksia tuottavat erityisesti kouluvuodet, jotka sisdltavét usein
paljon yksindisyyden ja syrjdytymisen tuntemuksia. Higginsin (1980) mukaan yhteiset
kokemukset ja kollektiivinen identiteetti muodostavat yhteison sielun. Hén toteaa, ettd
kuulevan on usein erittdin vaikea pédéstd yhteison sisélle. Poikkeuksena kuitenkin kuurojen
ja huonokuuloisten tulkit, perheen jésenet ja muut ldhimmaiset, jotka ovat aina olleet
laheisesti ja aktiivisesti mukana yhteison toiminnassa. He ovat ndhneet ja omalla tavallaan
kokeneet kuurojen ldheistensd koettelemukset, joten ndin myds he jakavat yhteisolle
ominaiset kokemukset ja muistot. He kuitenkin eroavat yhteison varsinaisesta ytimesti,
koska he eivit itse ole kuuroja. He eivit voi aidosti tietdd, mitd eldminen ilman kuuloaistia

on.”’

Identifikaation ja yhteisten kokemusten lisdksi kolmas edellytys kuurojen yhteison
jasenyyteen on aktiivinen osallistuminen yhteison erilaisiin toimintamuotoihin.
Osallistumisella Higgins viittaa siithen, ettd yhteisd ei perustu ainoastaan symboliseen
yhteyteen vaan se rakentuu myds konkreettisten toimintojen kautta. Endogaamiset
avioliitot, ystdvyyssuhteet, lukuisat yhdistykset ja muut organisaatiot rakentavat hyvin

tiiviin yhteison sisdisen verkoston.’®

Higginsin kolmiaskelmalli ilmentdd ajatusta sosiokulttuurisesta kuuroudesta. Kuuloaistin
puuttuminen ei takaa automaattista jasenyyttd kuurojen yhteisdon; toisaalta myds kuulevat
voivat olla yhteison jésenid. Yleisesti vallitseva késitys on kuitenkin kliinis-patologinen
nikokulma kuurouteen audiologisena tilana™. Seuraavaksi kisittelen tarkemmin kliinis-
patologista ndkokulmaa ja siitd johdettua kisitystd sisdkorvaistutteesta medikalisaation

kehitysaskeleena.

*% Higgins 1980, 38—41

°7 Higgins kayttad yhteison kuulevasta jésenesté termid “courtesy member”. Higgins 1980, 42-48
*¥ Higgins 1980, 47

* Jokinen 2000, 89
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4.3 Goffman: stigmana kuurous

Kliinis-patologinen ndkokulma mdiérittelee kuurouden kuuloaistin puutetilaksi. Tadmén
nidkokulman mukainen asenne kuuroudesta perustuu ajatukseen kuuroudesta eldmédn
mielekkyyttd rajoittavana tekijind. Kuurot eivdt voi kuunnella musiikkia, puhua
puhelimessa ja he eivit myoskddn kykene kuulemaan monia yleisen turvallisuuteen
liittyvid asioita, kuten ilmoituksia ja erilaisia hdlyttimid. Kuurous, samoin kuin muut ei-
halutut poikkeavuudet, on vahvasti leimautunut sana. Se kantaa mukanaan merkityksid,
jotka ovat ajan mydtd saaneet erilaisia muotoja. Kuurot on leimattu tyhmiksi, kielettomiksi,

avuttomiksi ja ennen kaikkea siilin kohteiksi. Kuurous niyttiytyy siis myds stigmana.®

Yksiloiden vuorovaikutustilanteita maédrittdd Erving Goffmanin (1968) mukaan
yhteiskunnan méérittelemét kollektiivisesti sisdistetyt luokittelunormit. Valmiiksi
omaksuttujen  luokkien avulla kykenemme siirtyméddn vaivatta sosiaalisesta
vuorovaikutustilanteesta toiseen. Vieraan yksilon kohtaamisen yhteydessd muodostamme
heti automaattisesti ennakoivan mielikuvan tapaamamme henkilon sosiaalisesta
identiteetistd. Ensivaikutelma muodostuu alitajunnassa ja huomion kohteena ovat
erityisesti henkilossd huomaamamme poikkeavuudet. Juuri ndiden ennakkoasenteiden takia
mielikuva vuorovaikutuksen kohteesta on wusein negatiivisesti latautunut. NA&itd
ominaisuuksia, joiden kautta leimaamme kohtaamiemme henkil6itd Goffman kutsuu
stigmoiksi. Stigma on siis sosiaalisesti madrdytynyt poikkeavuus ulkonddssd, luonteessa,
kayttdytymisessd tai jossain muussa ulkoisesti huomattavissa olevassa asiassa. Stigma on
siis erddnlainen ndkyméton side tietyn hdpeilliseksi koetun yksittdisen ominaisuuden ja

sithen liitetyn stereotypian valilld.*'

Goffman jakaa stigmat kolmeen eri tyyppiin. Ensimmaéinen ryhmé koostuu ruumiillisista
epamuodostumista eli fyysisistd poikkeavuuksista. Toiseen ryhmiin Goffman sijoittaa
kaikki yksilon luonteeseen liitettévit attribuutit, kuten esimerkiksi poikkeavat uskomukset,
addiktiot, radikaalit poliittiset kannat ja yleisesti paheksutut luonteenpiirteet. Kolmanteen

ryhméédn kuuluvat erilaiset etnisyyteen liittyvédt ominaisuudet, kuten rotu, kansallisuus ja

L ane 1992, 7
! Goffman 1968, 12- 14
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uskonto. Kaikki stigmat ovat kuitenkin perustaltaan samanlaisia siind, ettd ne ovat

yhteiskunnallisesti paheksuttuja erilaisuuksia.®?

Goffmanin stigma-kdsitykselld on selked yhteys kuurouden kliinis-patologiseen
madritelmédn. Goffmanin mééritelmid seuraten kuurous voidaan luokitella ensimmadiseen
ryhméddn kuuluvaksi stigmaksi. Lédketiede ldhestyy kuuroutta juuri fyysisend defektini.
Ladketieteellisen ndkokulman mukaisesti myds Goffman késittelee kuuroutta ja muita
vastaavia stigmoja yksil6llisind piirteind, mutta ei ryhméén kuuluvuuden tai kollektiivisen
identiteetin puitteissa. Kuurous on historiassa aina ollut negatiivisesti latautunut termi,
koska kuulevan valtavdeston varjossa eldnyt kuurojen yhteisd on aina jossain méérin ollut
sorron kohteena. Markku Jokisen (2000) mukaan kuurojen leimautuminen on perdisin
enemméin kuurojen puhekyvyn puutteesta kuin heiddn kyvyttomyydestddan kuulla. Tdma
johtuu siitd, ettd historiallisesti puhekykyd on pidetty inhimillisyyden mittana.
Viittomakielen kdyttdd on pidetty alkeellisena kommunikaatiomuotona, joten kuurot on

leimattu inhimillisesti alikehittyneiksi.63

Sosiaalinen leimautuminen on raskas taakka yksilon kannettavaksi. Maailma on kuitenkin
tdynnd sympaattisia ihmisid, joihin voi tukeutua ja jotka ovat sekd avarakatseisia ettd
asenteeltaan suvaitsevaisia. Néitd henkiloitd Goffman nimittdd “sympaattisiksi toisiksi”.
Sympaattinen toinen on henkil6, joka kokee aitoa sympatiaa leimautunutta yksiléd kohtaan
ja kohtelee hdntd tasa-arvoisena yhteiskunnan jdsenend. Térkein sympaattisten toisten
ryhmé on samaa stigmaa kantavien ryhmd; vertaistuki. N@mé henkilGt tietdvdt omien
henkilokohtaisten kokemuksien kautta mitd tietyn stigman kanssa eldminen tarkoittaa ja

ovat ndin tirkein tukiryhma.**

Sympaattisten toisten toinen puolisko koostuu leimautuneiden henkildiden ldheisistd, jotka
eiviat kuitenkaan itse kanna kyseistd stigmaa. Ndamé henkilot ovat tietoisia yhteison
tavoista, mutta eivit kuitenkaan ole ryhmén tdydellisid jasenid. Ndmd henkil6t toimivat
leimautuneiden henkil6iden liittolaisina, koska he hyviksyvét stigman alaiset henkilot
tavallisina ja tasa-arvoisina yhteiskunnan toimijoina.”> Kuurojen yhteisdsti puhuttaessa

tdhdn ryhmééin kuuluvat perheen jisenet, kuten esimerkiksi kuurojen kuulevat vanhemmat,

52 Goffman 1986, 14
83 Jokinen 2000, 95

% Goffman 1986, 31
55 Goffman 1986, 41
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puolisot ja lapset. He ovat osa kuulevaa valtavdestod, mutta silti samalla osa kuurojen
yhteis6d. Samaan ryhméén kuuluvat myds erilaiset asiantuntijaryhmien edustajat, kuten

tulkit, viittomakielen tutkijat ja opettajat.

Leimautuminen tapahtuu aina yhteiskunnan valta-asemasta nauttivien toimesta. Tietyt
attribuutit ja tietynlainen kayttdytyminen miéritellddan poikkeavaksi ja samalla negatiivinen
leima istutetaan nditd piirteitd omaavien henkildiden kannettavaksi. Leimautuneen
henkilon tunnusmerkiksi muotoutuu juuri se ominaisuus, jonka leimaa hidn kantaa ja
samalla muut yksilolliset piirteet ja ominaisuudet menettaviat merkityksensd. Kuuro
thminen leimataan kuuroksi ja hénen ensisijainen identiteettinsd perustuu usein hyvin
pitkilti vain kuuloaistin puuttumiseen.”® Leimautumisen kautta myds kuurouden
parannusyritykset ovat saaneet legitimaationsa. Léadketieteellisen ndkokulmasta
tarkasteltuna kuurous edustaa poikkeavuutta, joka leimaa ihmisen puutteelliseksi. Kuurous

mielletdén siis taakaksi, joka on pyrittdva poistamaan.

% Higgins 1980, 142
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5. SISAKORVAISTUTELEIKKAUS JA SEN TOIMIVUUS

5.1 Miki on sisakorvaistute?

Kuuroutta on kautta aikojen pyritty parantamaan miti ihmeellisimmin keinoin®’. Niistd
uusin ja menestyksekkdin on sisdkorvaistute. Sisdkorvaistuteteknologia sai alkunsa 1950-
luvulla  Pariisissa, jolloin ensimmdiinen elektrodi implantoitiin  onnistuneesti
ranskalaismiehen sisdkorvaan eli kokleaan. Mies kykeni kuulemaan joitain yksittdisia
ainid, mutta vain hetkellisesti. Tdméan jilkeen kehitys on edennyt huimaa vauhtia laajan

tutkimustyon sekd erilaisten kokeilujen seurauksena.®

Sisdkorvaimplantti on kuulokoje, joka auttaa palauttamaan kuuloaistia kuulohermon
sdhkodrsytyksen avulla. Laite koostuu erilaisista osista: mikrofonista, prosessorista,
implantista ja ldhetinkelasta. Mikrofoni vastaanottaa ympéristostd ddnen ja ldhettdd sen
yleensd vyo6lld pidettavddan prosessoriin. Prosessori ldhettdd sdhkoisen signaalin korvan
taakse asetettuun ldhettimeen, joka taas wvélittdd signaalin sisdkorvaan leikattuun

istutteeseen. Niin sihkdinen signaali stimuloi kuulohermoa.®®

Ensimmadiset lapset implantoitiin 1970-luvulla. Ajatuksena oli implantoida lapsi
mahdollisimman aikaisessa vaiheessa, koska ndin optimoitaisiin implantin vaikutukset
kielen kehityksen tdrkeimmaéssd vaiheessa. Lapsi olisi siis implantoitava ennen kielen
kehityksen alkua.”’ Vuoden 2005 lopussa 164:1le allel 7-vuotiaalle suomalaiselle lapselle
oli leikattu sisdkorvaimplantti. Heistd 138 oli syntymékuuroja ja loput olivat kuuroutuneet
puheen oppimisen jilkeen’'. Istuteleikkaus ei ole kaikkia kuuroja varten, joten siti edeltdd
aina potilaan lddketieteellinen, audiologinen, psykologinen ja sosiaalinen arviointi.
Leikkauksen jélkihoito on my0s suunniteltava etukiteen, koska leikkaus edellyttdd seka
potilaan ettd hdnen vanhempiensa sitoutumisen usein vuosia kestdvddn kuntoutukseen.

Lapsen on osallistuttava sekd kommunikaatioterapiaan ettd sdannollisiin puheprosessorin

57 Kuuroutta on pyritty parantamaan esimerkiksi iilimatojen, erilaisten korvaan tydnnettivien
tutkimuslaitteiden, lddketippojen, voiteiden ja tirykalvojen puhkomisen avulla. Lane 1992, 212-213
5% Spencer 2002, 15-16

* Lucker 2002, 49-56

% Spencer 2002, 23-24

"I Hasan & Lonka 2006
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ohjelmointeihin. Vasta puheterapian myotd potilaan puhekyky ja puheen ymméirtdminen

voivat kehittyd.”?

Kuurojen yhteis6 on suhtautunut heti ensimmadisisti toimenpiteistd asti lasten
sisdkorvaistuteleikkauksiin hyvin kielteisesti. Kritiikin kohteena olivat heti alkuun seké
ladketieteen edustajat ettd leikkausta harkitsevat kuurojen lasten vanhemmat. Implantointia
kuvailtiin lehtien palstoilla kansanmurhana, joka pyrki tuhoamaan kuurojen kulttuurin.
Tuloksena oli laaja protestiaalto eri puolilla maailmaa. Implanttileikkaus maéériteltiin
kuurojen kulttuurin  syrjimiseksi, eli kuulevien haluksi muuttaa kuurot heidéin

kaltaisikseen.””

Kritiikin kohteena oli my0s erityisesti media, jolla oli suuri vaikutus sisdkorvaimplanttien
laajan suosioon ympdri maailman. Kuurojen yhteison mukaan implantti esiteltiin
thmehoitona, joka tekisi lapsesta kertaheitolla kuulevan. Ldhtokohtana median
hehkutukselle oli kuurojen yhteison nidkokulman mukaan yleinen késitys kuuloaistin
valttimattomyydestd eldmanlaadun suhteen. Toisin sanoin, ilman kuuloa ihmisen
eldmédnlaatu olisi heikompaa jos vertauskohtana pidettiin eldimdi kuulevana. Vanhemmille
ei kuurojen yhteison ndkokulmasta annettu tarpeeksi tietoa kuurojen kulttuurista ja
eldmdstd viittomakielisend. Heiddn mukaan sisdkorvaistutteesta annettiin mediassa

virheellinen kuva vilttiméttdmani ja lapsen kannalta ainoana oikeana ratkaisun.’

5.2 Tutkimustaustaa — toimiiko istute?

Sisdkorvaistutekeskustelu on ollut kiivasta heti ensimmaisistd leikkauksista asti.
Lidketieteellisen teknologian huimat edistysaskeleet ovat nostattaneet asiasta paljon
hyvinkin kielteisiad reaktioita erityisesti kuurojen yhteison keskuudessa. Oman tutkielmani
kannalta on tdrked keskittyd nithin tutkimuksiin, jotka késittelevit ainoastaan kielteista
suhtautumista istuteleikkauksiin. Téllaisia tutkimuksia ei kuitenkaan ole vield tehty.
Sisdkorvaistutteita kisittelevdt tutkimukset ovat systemaattisesti keskittyneet ainoastaan

lapsiin, joille implantti on jo leikattu ja implantoitujen lasten vanhempien kokemuksiin.

"Lépponen ym. 2000, 959-960
73 Christiansen & Leigh 2002, 256-257
™ Christiansen & Leigh 2002, 259
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Tutkielmani avulla haluankin siirtdd huomion asian kiintopuoleen eli sithen ryhméén, joka

ei lapsien implantointia hyvéksy.

5.2.1 Sisidkorvaistutekeskustelun repertuaarit

Tutkielmaani pohjustaa paljon tutkittu ristiriita lddketieteellisen ja sosiokulttuurisen
kuurouskésityksen valilld. Kuurot eivdt koe olevansa vammaisia tai tarvitsevansa
kuuloaistia, kun taas lddketieteen ammattilaiset kokevat tehtdvdkseen parantaa
kuuloaistittomat kuuleviksi. Erityispedagogiikan laitoksen pro gradu- tutkielmassaan Raija
Parkkila tutkii titd vastakkainasettelua pohtimalla Helsingin sanomien mielipidepalstalla
kaytyd keskustelua. Parkkilan I&htokohtana on diskursiivinen tutkimus. Aineistonsa
pohjalta hin maédrittelee viisi erilaista repertuaaria, joiden kautta sisdkorvaistutetta
kasitellaan. Parkkila kaisittelee tutkielmassaan sitd, miten eri todellisuuksia
sisdkorvaistutteesta rakennetaan hédnen aineistonsa puitteissa. Héan tarkastelee sekd
implantointia puoltavia ettd vastustavia kirjoituksia ja sitd miten eri diskurssien avulla

luodaan sekd positiivisia ettd negatiivisia repertuaareja sisikorvaistutteesta.””

Parkkilan mukaan sisékorvaistutekeskustelu kokonaisuudessaan jakautuu viiteen
repertuaariin. Ensimmaéinen diskurssi perustuu sisidkorvaistutteeseen ainoana vaihtoehtona.
Tamé ndkokulma perustuu lddketieteelliseen nidkemykseen kuuroudesta vammana eli
eldmdi rajoittavana tekijind. Diskurssin mukaan sisdkorvaistute on siis ainoa oikea
vaihtoehto, joten vanhempien velvollisuus on mahdollistaa lapsen eldmid kuulevan
valtavieston kaltaisena.”® Toinen diskurssi kisittdd istutteen lapsen oman valinnan
mahdollistavana tekijdnd. Taméin ndkdkulman mukaan istute on leikattava, jotta lapsella on
vanhempana mahdollisuus valita haluaako hin kiyttdi istutetta vai ei.”’ Kolmas diskurssi
késittelee istutetta loukkauksena viittomakielistd kulttuuria kohtaan. Tamé diskurssi
késittdd kuurouden ominaisuutena ja istuteleikkauksen suvaitsemattomuutena kuuroja
kohtaan. Diskurssi maédrittelee istutteen polttomerkkind siitd, ettd lasta ei hyvéksytd

sellaisena kun hin on syntynyt.”® Kaksi viimeisti diskurssia ovat istute epivarmana

7> Parkkilan aineistona on Markku Jokisen kirjoittama sunnuntaidebatti (julkaistu 19.6.2005) ja 29 artikkelia
kommentoivaa tekstid. Parkkila 2006, 3

76 parkkila 2006, 23-26

77 Parkkila 2006, 26-28

7 Parkkila 2006, 28-30
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valintana ja istute henkilokohtaisena ratkaisuna. Diskurssit késittelevdt hyvin suppeasti

istutteen epikohtia ja riskeji seké paitoksentekoa perheen henkildkohtaisena prosessina.”

Parkkilan maéérittelemit diskurssit ilmentdvit hyvin istutekeskustelun moniulotteisuutta,
mutta analyysi on oman tutkielmani kannalta riittdmétontd. Diskurssit ovat osittain
paéllekkdisid ja keskustelukentdn kartoitus jda paljolti keskenerdiseksi. Tutkielma ei
kisittele esimerkiksi lapsen oikeuksia eettisestd ndkokulmasta lainkaan. Lapsen
mahdollisuus pddttdd madritelldén perusteena sille, ettd istute tulisi leikata. Lapsen oikeus
paittdd samalla kuitenkin riistetddn silloin, kun istute hidnen korvaansa leikataan. Tatd
nikokulmaa ei diskurssien puitteissa kdsitelld lainkaan. Toinen epdkohta kyseisessd viiden
diskurssin jakaumassa on diskurssien pdillekkidisyys. Diskurssi joka késittelee istutetta
ainoana vaihtoehtona sisédltid my0s ajatuksen istutteesta lapsen oman valinnan
mahdollistavana mahdollisuutena, mutta ndma eritellddn kuitenkin tutkielmassa erillisiksi
diskursseiksi. Samoin istute epdvarmana valintana ja istute perhekohtaisena valintana
késittelevit suurin piirtein samoja asioita, joten niiden erottelu erillisiksi diskursseiksi on

mielestdni kyseenalaista.

Diskurssi, joka kisittelee istutetta loukkauksena viittomakielistd kulttuuria kohtaan, tarjoaa
kuitenkin ldhtokohdan omalle tutkimukselleni. Istutteen vastustamisen taustalla on juuri
Parkkilan maédrittelemd ajatus istutteesta suvaitsemattomuutena eli tarpeettomana keinona
muuttaa kuuro lapsi kuulevaksi. Tutkielmani avulla laajennan tatd nikokulmaa ja selvitén

milld argumenteilla toimenpiteen vastustajat perustelevat kielteisen kantansa.

5.2.2 Sisakorvaistutteen vaikutukset

Sisdkorvaistutteen lingvistisid ja sosiaalisia vaikutuksia sekd vanhempien kokemuksia on
tutkittu eri puolilla maailmaa. Erilaisten haastattelujen ja kyselylomakkeiden avulla on
kartoitettu implantoitujen lasten vanhempien kokemuksia sisdkorvaistutteen hyodyistd ja
haitoista. My0s lasten puheen ja kuulon kehitystd implantoinnin jdlkeen on seurattu
erilaisten testien ja havainnoinnin avulla. Tutkimustulokset ilmentdvit sdannonmukaisesti

sisdkorvaistuteleikkauksien vaihtelevia vaikutuksia. Toisin sanoin, leikkausten vaikutuksia

7 Parkkila 2006, 31-35
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yksittdiseen lapseen on ldhes mahdotonta ennustaa etukiteen®™. Tistdi esimerkkini

seuraavat kaksi tutkimusta tuloksineen; toinen ulkomailta ja toinen Suomesta.

Christiansen ja Leigh julkaisivat Gallaudet yliopistossa (huonokuuloisten ja kuurojen
yliopisto) laajan tutkielman implantoitujen lasten vanhempien kokemuksista. Heidén
aineistonsa ensimmdiinen osio koostui kattavasta kyselylomakkeesta, joka toteutettiin
yliopiston tutkimusinstituutin avulla. Lisdksi he haastattelivat 63 implantoidun lapsen
vanhempia. Lapset olivat iéltddn 2-12 -vuotiaita ja he olivat kéyttdneet implanttia
keskiarvolta noin neljd vuotta. Lapsien implantointi idt vaihtelivat suuresti; nuorimmat

olivat vain 15 kuukautta vanhoja ja vanhimmat 17- vuotiaita.®'

Christiansenin ja Leighn tutkimustulokset kattavat paljon eri osa-alueita. He huomauttavat
kuitenkin heti alkuun, etti on tirked pitdd mielessd aineiston puolueellisuus. Aineisto
perustuu ainoastaan istutteiden puoltajista ja vanhemmista, jotka kokivat istuteleikkauksen
olleen oikea pdatds. Ndin my0s heididn tutkimustuloksensa késittelevit ainoastaan istutteen
hyGtyjd; niin sanottuja menestystarinoita. Laajan aineiston pohjalta Christiansen ja Leigh
toteavat yhteenvetona, ettd 80 prosenttia heiddn tutkimistaan vanhemmista olivat
tyytyvdisid tekeméédnsd implantointipddtokseen. Ainoa asia, mitd vanhemmat katuivat, oli
leikkauksen ajankohta. He toivoivat, ettd olisivat leikkauttaneet lapsensa nuoremmassa
1dssd. Tdma olisi vanhempien mukaan helpottanut puheen opettelua. Kaikki vanhemmat
sanoivat lapsensa hyo6tyneen istutteesta jossain méérin, mutta jotkut vanhemmat totesivat,
ettd olisivat perehtyneet koko prosessiin huolellisemmin ennen leikkauspédétostd, jos heilld

olisi ollut enemmén aikaa ja resursseja kaytossaan.8

Christiansenin ja Leighn mukaan istutteen hy6ty lapsille vaihtelee hyvin suuresti. Heidin
aineistonsa perusteella istutteen vaikutuksia ei voi ennustaa lainkaan. Osa lapsista oppi
istutteen avulla kommunikoimaan hyvin kuulevien parissa ja yksi lapsi kykeni jopa
kuuntelemaan musiikkia. Osa lapsista taas pidityi kuurojen kouluun, koska he eivit
istutteenkaan avulla pystyneet hyddyntdmidn kuuloaistiaan niin, ettd parjaisivit edes

.. . . . .. . 1. 83
arkisissa tilanteissa ilman viittomakielta.

% Esim. Arvola 2004; Christiansen & Leigh 2002; Jirvenpii & Koskela 2000; Ladd 2003, 455; Niparko ym.
2000, 129, 233

8! Christiansen & Leigh 2002, 4-9

%2 Christiansen & Leigh 2002, 9, 24

8 Christiansen & Leigh 2002, 157, 187—-188
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Suomessa sisdkorvaistutteen vaikutuksia on my0s tutkittu, mutta huomattavasti
pienemmissd mittakaavassa. Pro gradu-tutkielmassaan Leena Arvola Kkisittelee
sisdkorvaistutteen ympérilld kdytyd keskustelua kuurojen ja kuulevien vililli. Arvola
asettaa ldhtokohdakseen kuurouden sosiokulttuurisen maédritelmédn, joka perustuu
asenteelliseen kuurouteen eli haluun kuulua kuurojen yhteiséon ja tahtoon kayttda
viittomakieltd. Hén painottaa nimenomaan kuurouden sosiokulttuurisen maédritelmén
vastakkaisuutta perinteisen ladketieteellisen nidkokulman rinnalla. Tutkielmassaan Arvola
haastattelee sekd oralistisen koulun kédyneitd kuuroja ettd kahden implantoidun lapsen

diteja™.

Aineiston pohjalta Arvola (2004) pohtii voivatko kuurojen ja kuulevien maailmat kohdata
toisiaan sisdkorvaistutekeskustelun puitteissa. Oralistisen koulun kéaynneille kuuroille
sisdkorvaistute edustaa Arvolan mukaan paluuta oralistiseen aikaan. He kokevat istutteen
tarpeettomaksi ja kuulevien keinoksi pakottaa kuurot kuuleviksi. Heiddn mielestidén
kuurojen oma ddni on jddnyt kuulevien asiantuntijoiden taustalle ja ndin heiddn

mielipiteensé on jainyt huomiotta.*

Arvolan tutkielman toinen osuus késittelee implantoitujen lasten vanhempia ja sitd miten
sisdkorvaistute on vaikuttanut sekd heiddn ettd heiddn lastensa eldmdidn. Molemmat
vanhemmat painottivat viittomakielen tdrkeyttd lapsen kehityksen kannalta, vaikka
halusivat  kuitenkin =~ suoda  lapsilleen  edes  mahdollisuuden  kuulemiseen
sisdkorvaistuteleikkauksen kautta. Nédiden kahden implantoidun lapsen kannalta Arvola
toteaa, ettd yhtd oikeata ratkaisua implanttikeskusteluun ei ole. Toinen lapsista oppi
kommunikoimaan (vaihtelevasti taustamelusta riippuen) puhumalla sekd implantin ettd
huuliltaluvun avulla ja integroitui yleisopetukseen kuulevien kanssa. Toisen lapsen
kuuloaisti ja puhekyky taas kehittyiviat huomattavasti huonommin, joten hénet sijoitettiin
kuurojen kouluun ja hdn on omaksunut vanhempiensa mukaan kuuron identiteetin.
Arvolan mukaan sisdkorvaistute “ei mahdollista lapsen kuulon kehitystd niin paljon, ettd

leikkaamista kannattaisi suositella” %

8 Tutkielman kolmas osuus koostuu kuuron nuoren haastattelusta ja hinen ajatuksistaan kuuroudesta ja
sisdkorvaimplantista. Hén oli koko elamédnsé kdyttanyt viittomakieltd ja suhtautui sisdkorvaistutteeseen
kielteisesti, mutta ei yhtd voimakkaasti kuin oralistisen koulun kidyneet haastateltavat. Arvola 2004, 73
*> Arvola 2004, 62-63

% Arvola 2004, 92-120



31

Arvolan tutkielma tarjoaa otolliset 1dhtokohdat lisdtutkimukselle, jolle on paljon tarvetta.
Sisékorvaistuteteknologia on vield suhteellisen uusi keksintd, eikd se ainakaan vield
varmuudella pysty kuuloa takaamaan. En kuitenkaan usko asian olevan niin
yksinkertainen. Kuurojen esittima vastalause voi osittain johtua tieteellisten tulosten
puutteesta, mutta asiaan liittyy my0s paljon erilaisia syitd, jotka liittyvét ydinajatukseen
istutteesta kuulon parantamisen vélineend. Téstd esimerkkind Arvolan haastattelemien
oralistisen koulun kdyneiden henkildiden yhteinen ajatus: "pddn sisdlle asennettava laite

tuntuu vastenmieliseltd ja tarpeettomalta” .

87 Arvola 2004, 62
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6. KVALITATIHIVINEN ANALYYSI JA AINEISTO

Pertti Alasuutarin (1994) maérittelema kielikuva luonnehtii kvalitatiivista tutkimusta
arvoituksen ratkaisemisena. Hén perustelee metaforansa silld, ettd aineistosta 10ydetidin
usein jotain sellaista, mitd ei tutkimuksen alkuvaiheessa edes vilttdmaéttd osata odottaa.
Ensin aineistoa tarkastellaan kokonaisuutena ja havaintoja yhdistelldén havaintoryhmiksi
tiettyjen tutkimukselle relevanttien sdéntdojen mukaan. Tamén jdlkeen ryhmittelyt tulkitaan
empiirisen aineiston ja teoreettisten pohdintojen avulla. Tdmén tutkielman ldhtokohtana on
se, ettd sisdkorvaistuteleikkauksia vastustetaan erilaisten perusteiden varjolla. Arvoituksen
ratkaiseminen on siis tdmén tutkielman puitteissa ndiden perusteiden jisentdmistd ja

purkamista ryhmiin sisillénanalyysin avulla.®®

6.1 Tutkimuskysymys

Téasséd tutkielmassa perehdyn sisdkorvaistuteleikkausten ympdrilld kdytyyn keskusteluun
tutkimalla toimenpiteen vastustajien mielipidekirjoituksia siséllonanalyysin avulla.
Tarkoitukseni ei ole esitelli sisdkorvaistutekeskustelun kielteisti ja myoOnteistd
suhtautumista tasavertaisesti, vaan keskittyd ainoastaan sisdkorvaistutteen aiheuttamaan
kielteiseen reaktioon Suomessa. Selvitin mihin kuurojen yhteison kielteiset mielipiteet
perustuvat eli mitkd asiat muodostavat laajasti levinneen kielteisen kannan
syntymékuurojen lasten sisdkorvaistuteleikkauksiin. Tutkielmassani en pyri kartoittamaan

ketkd leikkauksia vastustavat tai kuinka paljon heitd on. Tutkimusongelmani on siis:

Milld perusteilla syntymékuuroille lapsille tehtyjd sisdkorvaistuteleikkauksia vastustetaan
kuurojen yhteisdssd? Minkilaisia ldhtokohtia ja olettamuksia ndmé perustelut pitévit

sisallaan?

6.2 Teoriasidonnainen sisallonanalyysi

Sisdllonanalyysi on tutkimusmenetelmé, jonka avulla luokitellaan ja etsitddn merkityksid
kvalitatiivisesta aineistosta. Sitd kéytetddn usein juuri kirjallisen aineiston analyysissa.

Tarkoituksena on tiivistdéd aineiston siséltd selkeddn muotoon ja luoda sanallisin keinoin

8 Alasuutari 1994, 30-35
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johdonmukainen kuvaus jostain ilmiosta®. Sisédllonanalyysin avulla voidaan tarkastella
erilaisia tapoja kirjoittaa jostain tietystd ilmiostd, joka tdmén tutkielman puitteissa on
kielteinen  suhtautuminen syntymdkuurojen lasten sisdkorvaimplanttileikkauksiin.
Siséllonanalyysia voidaan hyodyntdd joko véljané teoreettisena kehyksend tai erillisend
analyysimenetelménd. Tadmi johtuu siitd, ettd useimmat kvalitatiiviset menetelmét
pohjaavat  jollain tavalla  sisdllonanalyysiin. Tdssd tutkielmassa  hyddynnén
sisdllonanalyysia jdlkimméisen méadritelmén mukaan eli suuntaa antavan kehyksen sijasta

itsendiseni tutkimusmenetelmini.”’

Eskolan (2001) mukaan sisdllonanalyysi voi olla joko aineistoldhtoisté, teoriasidonnaista
tai teorialdhtdistd. Aineistoldhtisessd sisdllonanalyysissd aikaisemmalla tiedolla ja
teorioilla tutkitusta ilmiostd ei ole tutkimuksen analyysin tai tuloksien kannalta
minkédénlaista painoarvoa. Analyysin oletetaan olevan tdysin aineistoldhtoistd, eli
analyysiyksikot eivit ole etukéteen sovittuja ja teorian osuus on ainoastaan maédritelld
tutkijan metodologiset olettamukset. Teorialdhtdinen sisdllonanalyysi taas nojaa tiettyyn
ennalta valittuun teoriaan tai malliin, johon aineistoa peilataan. Tutkimuksen analyysia
ohjaa siis jo jokin aikaisemman tiedon pohjalta luotu késitys ilmiostd. Tutkimuksessa

testataan jotain teoriaa ja kiytetyt késitteet ovat ennalta madriteltyja.”’

Aineisto- ja teorialdhtdisten sisdllonanalyysien vdlimuotona voidaan pitdd teoriasidonnaista
siséllonanalyysia, jota hyddynnin tdssd tutkielmassa. Teoriasidonnaisen tutkimusotteen
valitseminen vaatisi aineiston peilausta johonkin ennalta maéiriteltyyn teoriaan. Tdmén
tyyppinen tutkimusote ei ole tutkimuskysymykseni puitteissa mahdollinen, koska
tutkittavasta 1lmiosté ei ole valmiita malleja tai teorioita, joihin aineistoani olisi mielekdsta
peilata. Aineistoldhtdisen ldhestymistavan ongelmana taas on se, ettd objektiivisten
teoriasta riippumattomien paitelmien tekeminen on usein hyvin problemaattista. Tutkijan
omat ennakkokisitykset ja ennalta maaritellyt kasitteet sekd tutkimusasetelma vaikuttavat

aina jossain maarin tutkimuksen luotettavuuteen ja titen myos tutkimuksen tuloksiin.”

Teoriasidonnaisessa sisdllonanalyysissd analyysiyksikot valitaan aineistoldhtoisesti, mutta

teoria toimii analyysin apuvilineend. Aikaisempi teoria ja erilaiset kisitteet toimivat

% Tuomi & Sarajirvi 2003, 110

% Gronfors 1982, 160-161 ja Tuomi & Sarajirvi 2003, 93
°! Eskola 2001, 136-137

%2 Eskola 2001, 138
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tulkintakehyksend, mutta mitdén tiettyd teoriaa ei hyddynnetd testausmielessd. Analyysissi
edetddn aineistoldhtoisesti, mutta ohjaavana ajatuksena kéytetdén tiettyjd teoreettisia
lahtokohtia.” Teoriasidonnainen sisillonanalyysi etenee siis aineiston chdoilla samoin
kuin aineistoldhtdinen analyysi. Erona kuitenkin se, miten abstrahoinnissa aineisto

yhdistetédn ennalta madriteltyihin kisitteisiin ja/tai teorioihin.”*

Tadhdn tutkielmaan on siis valittu tutkimusotteeksi teoriasidonnainen sisdllonanalyysi.
Ohjaavaksi teoriaksi on valikoitunut ajatus sisikorvaimplanttileikkauksesta kuurouden
medikalisaationa. Aineiston luokittelu ei siis perustu mihinkdidn ennalta méériteltyyn
malliin, mutta analyysissa hyddynnetddn kuitenkin jo ennalta méiériteltyjd kasityksid

sosiokulttuurisesta kuuroudesta ja sekd kuurouden etti lapsuuden medikalisaatiosta’.

Téssd  tutkielmassa ldhestyn aineistoa konstruktionistisen suuntauksen avulla.
Konstruktionismi késittdd kielen osaksi laajaa sosiaalista kontekstia eli merkitysten
valittijaksi. Kielenkdyttdd ei siis analysoida ainoastaan yksittdisen vuorovaikutustilanteen
kehyksessd vaan se sidotaan laajemmin siithen yhteisd6n ja yhteison toimintaympéristoon,
jossa sitd kdytetdéin. Ajatuksena on se, ettd yksittdinen teksti “rakentaa yhteisojd ja sille

N . . » 96
ominaisia tapoja hahmottaa maailmaa”.

Konstruktionistinen ndkokulma ldahestyy aineistoa aina yhteison, ei yksilon ominaisuutena.
Yhteison jdsenet sisdistdvit yhteiset arvot ja uskomukset, jotka heijastuvat myds yhteisissi
puhetavoissa. Yhteisten puhetapojen ja normien tuntemusta voidaan pitdd edellytyksend
yhteisoon kuulumiselle, joten yhteison jésenten voidaan olettaa tietivdn miten mistdkin
asiasta tulee puhua ja miten erilaisiin ilmidihin tulee suhtautua. Sisdistettyjen
toimintatapojen kautta yhteisid ajattelutapoja ja kielenkédyttod sekd ylldpidetddn ettd
muokataan. Nidin yksittdisten henkiloiden kielenkdyttod voidaan konstruktionistisen
analyysin mukaan yleistdd esimerkillistimddn koko yhteison kiytdnteitd ja uskomuksia.
Tamén tutkielman kohdalla, yksittdisten kuurojen yhteison jisenten mielipidekirjoituksia

voidaan siis ldhestyd esimerkkeind yhteisesti sisdistetyistd ajatuksista ja mielipiteistd

% Tuomi & Sarajérvi 2003, 98
* Tomi & Sarajdrvi 2003, 116
% Katso kappaleet 4 ja 5.

% Luukka 2000, 151
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kuurojen yhteison suhtautumisesta syntymikuurojen lasten

sisakorvaimplanttileikkauksiin.”’

Gronforsin (1982) mukaan ensimmaéinen vaihe aineiston keruun jélkeen on aineiston
jérjestiminen. Aineiston jdrjestdmistd ei kuitenkaan voi erottaa tiysin erilliseksi vaiheeksi
aineiston analyysistd, koska aineiston jérjestdmisen voidaan katsoa olevan osa analyysia.
Siséllonanalyysissé ei ole yhtd valmista kaavaa aineiston méérittelyd varten. Néin jokaisen
tutkijan on méiériteltdvd oma tapansa jdrjestdd aineistoa sekd aineiston koostumuksen etti

tutkimuskysymyksen mukaan.”®

Siséllonanalyysin alkuvaiheessa on madiériteltdvd analyysiyksikkd, joka madrdytyy
tutkimuskysymyksen ja aineiston mukaan. Analyysiyksikkond voi olla yksittdinen sana,
lause tai useiden lauseiden muodostama kokonaisuus.” Tissi tutkielmassa
analyysiyksikkond kéytin laajempaa kokonaisuutta, eli joko yhden lauseen tai useampien
lauseiden ryhmii. Yksittdisten sanojen kéyttdminen ei ole perusteltua, koska yhdestd
sanasta ei voi tehdd tutkimuskysymykseni kannalta mielekkditd paatelmid.
Analyysiyksikon rajaus yhteen lauseeseen ei mydskdén ole varteenotettava vaihtoehto,
koska kielteisen asenteen perustelu ei timén tutkielman aineistossa ilmene aina vain yhden

lauseen perusteella.

Analyysin seuraavassa vaiheessa artikkelit on koodattu niiden alkuperédn mukaan. Kaikki
samasta lehdesté olevat kirjoitukset on numeroitu ja koodattu saman kirjaimen mukaisesti.
Esimerkiksi kaikki Kuurojen Lehden artikkelit on koodattu seuraavasta; K1, K2 jne.
Seuraavaksi teksteistd on poimittu kaikki yksittdiset perustelut negatiiviselle
suhtautumiselle ja perustelut on luokiteltu alustaviin alaluokkiin. Nédin on saatu pohjustava
katsaus sithen, minkd tyylisid perusteluja aineistosta 10ytyy. Tidtd analyysivaihetta
kutsutaan teemoitteluksi, eli aineisto luokitellaan ja siitd nostetaan esiin sitaatteja

tarkempaa tulkintaa varten.'*

Analyysin kolmas vaihe koostuu analyysin siirtdmisestd yleiselle abstraktille ja

teoreettiselle tasolle. Tétd prosessia kutsutaan abstrahoinniksi. Abstrahoinnissa aineisto

°7 Luukka 2000, 142, 151

% Gronfors 1982, 156

% Tuomi & Sarajérvi 2003, 112
1% Eskola 2003, 146
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ensin hajotetaan osiin analysoimalla ja sen jdlkeen synteesin avulla hajautettu aineisto
kootaan yhteen perustelluiksi johtopditoksiksi. Aineiston tarkastelu kisitteelliselld tasolla
irtaannuttaa aineistosta tehdyt johtopddtokset yksittdisistd tapauksista yleisiksi
johtopddtoksiksi. Abstrahoinnissa liitetddn yhteen empiria, tutkielmassa hyddynnetyt
késitteet ja teoreettiset pohdinnat. Ndin luodaan looginen ja yhtendinen kokonaiskuva

aineistosta ja saadaan vastaus tutkimuskysymykseen.101

6.3 Aineiston keriys ja koostumus

Tédmin tutkielman aineisto sisdltdd erilaisia ja eripituisia mielipidekirjoituksia sekd lehdisté

102 Valintakriteerind oli

ettd yhdeltd internetin mielipide- ja keskustelupalstalta
kirjoituksessa selkedsti ilmeneva kielteinen kanta sisdkorvaistuteleikkauksiin. Aineisto on
valittu my0s kirjoittajan mukaan niin, ettd jokaisen tekstin kirjoittaja on kappaleessa nelja
maédritteleméni kuurojen yhteison jésen, eli kuuro, kuuron ldhisukulainen, kuuron puoliso,
tulkki, kuurojen opettaja tai muu vastaava henkild. Aineistosta on siis seulottu pois niin
sanottujen ulkopuolisten henkildiden mielipiteet. Néin aineistosta ilmenevidt tulokset

voidaan esitelld selkedsti kuurojen yhteison jasenien kannanottoina.

Suurin osa teksteistd on yksittdisen henkilon kirjoittamia, mutta joissain teksteissd on
merkitty kaksi tai kolme kirjoittajaa. Mukana on myos sekd Kuurojen Liitto Ry:n ettd
Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liitto (KLVL) Ry:n lehdessd julkaisemat
kannanotot, jotka perustuvat laajemman ryhmén yhteisiin pohdintoihin. Vaikka kyseiset
tekstit poikkeavatkin hieman muista yksityisten henkildiden kirjoituksista, tekstit on
kuitenkin sisdllytetty aineistoon, koska niissd ilmenee kuurojen yhteison selkedsti

skeptinen kanta sisédkorvaistuteleikkauksiin.

Aineisto koostuu 32 mielipidekirjoituksesta eli tekstid on yhteensd noin 42 sivua.
Yhdeksén kirjoitusta on perdisin NAPPI- lehdestd, joka on KLVL:n julkaisema lehti.

Kirjoituksista kolme on Kuurojen Liiton julkaisemasta Kuurojen lehdestd. Kaksi tekstid on

1T Gronfors 1982, 145-146

192 Aineistoa on etsitty myds muilta avoimilta internetin keskustelupalstoilta, mutta Suomi 24-
keskustelupalsta on ainoa, jossa kyseisestd aiheesta on keskusteltu. Vaikka aineistossa on kaytossa vain yksi
internet-palsta, ei se vaikuta aineistoni luotettavuuteen. Aineiston valintakriteeriksi on médritelty ainoastaan
kielteinen kanta syntymdkuurojen lasten sisdkorvaimplanttileikkauksiin ja ettd teksti on julkaistu
méadrittelemattomaille yleisolle. Se, onko teksti julkaistu lehdessé vai internetissé ei ole tutkimuskysymykseni
kannalta merkityksellista.
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perdisin Suomen Lidkarilehden etiikkapalstalta. Kaksi kirjoitusta on Helsingin Sanomista,
joista ensimmédinen on Sunnuntai debatti ja toinen kommentti keskustelupalstalta.
Yhdeksdn artikkelia on perdisin Suomi24- keskustelupalstalta internetistd. Loput
kirjoitukset ovat perdisin Turun sanomien, Pohjalaisen ja Karjalan Heilin mielipidesivuilta
ja keskustelupalstoilta. Aineisto on kerédtty vuoden 2007 alussa ja kirjoitukset ovat
aikavililtd 1990-2007. Ensimmadiset lapset implantoitiin maailmalla 1970-luvulla ja
Suomessa vasta 1980-luvulla. Ennen 1990-lukua tehdyt kirjoitukset on rajattu pois
tutkimusaineiston yhtendisyyden vuoksi. Jattdimalld pois ensireaktiot, tutkimustulokset

ilmentdvét selkedmmin nykypéivin asenteita.
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7. PERUSTELUT KIELTEISELLE SUHTAUTUMISELLE

7.1 Sosiokulttuurinen kuurous

Kliinis-patologisen ndkokulman mukaan kuurous mééritellddn eldmén mielekkyyttd
rajoittavaksi tekijdksi. Kuulevan valtavdeston asenne kuurouteen perustuukin paljolti

> Timidn asenteen

sadliin  ja ajatukseen kuurojen elimin puutteellisuudesta."
kannattelemana my0s sisdkorvaistute on alun perin kehitetty. Lapselle on haluttu tarjota
mahdollisuus parempaan ja mielekkddseen eldméddn kuulevana; lapsi on haluttu

1

normalisoida'®. Kuurojen yhteisélld on kuitenkin erilainen nikemys asiasta. ”...kuurot
ovatkin sitd mieltd, ettd he ovat terveitd vaikka eivit kuulekaan.” (RI) Heidén
ndkokulmansa pohjaa ajatukseen sosiokulttuurisesta kuuroudesta. Sosiokulttuurinen

kasitys kuuroudesta perustuu ajatukseen kuuroista kielellis-kulttuurisena ryhména:

"Kuuroilla on ainutlaatuinen kulttuuri, joka perustuu kuulemattomuuteen ja

rikkaaseen kieleemme.” (11)

Kuuroutta ei siis pidetd puutteena vaan rikkaana visuaalisena kulttuurina, jolla on oma

105 Kuuloaistilla ei timéin nikdkulman mukaan ole

historiansa sekd omat perinteet ja kieli.
mitddn tekemistd eldmidn mielekkyyden kanssa, joten myos sisdkorvaistute koetaan

turhaksi:

"Me selvidimme tosi hienosti ilman kuuloa ja puhetta. Olemme tdysin

onnellisia ja tyytyvdisid. (N6)

Sosiokulttuuriseen kuurouteen liittyy my0s ajatus kuuroudesta sosiaalisesti luotuna
sairautena. Sairaus mddrittyy tdstd ndkokulmasta sen mukaan, mikd tietyssd kulttuurissa
mielletddn normaaliksi. Tastd johtuen ominaisuus, joka toisessa kulttuurissa mielletddn
sairaudeksi, voidaan toisen kulttuurin puitteissa késittdd osaksi tavallista inhimillistad
varieteettia. Ominaisuudelle annetaan sairauden leima ainoastaan silloin, kun joku

paremmaksi mielletty vaihtoehto tiedostetaan. Nédin my0s kuuroutta voidaan pitda

13 Lane 1992, 7
1% 1 ane 1992, 208-209
10550kinen 2000, 88- 89
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sosiaalisesti luotuna sairautena. Aineiston mukaan “Monet massakultturiset ihmiset ovat

vksipuolisia ja sokeita erilaisuutta kohtaan.” (K3)

Jos wvaltavdestd koostuisi kuuroista, ei kuurouttakaan todenndkoisesti miellettdisi
sairaudeksi. Kuuroudelle paremmaksi vaihtoehdoksi ymmaérretddn kuuleminen ja
kommunikaatio puheen avulla, joten niin sanotusti normaalia ja yleistd on kuulla ja puhua,
eiki olla kuuro ja viittoa.'”® Aineiston mukaan timi asenne on kuurojen yhteison syrjinti,
koska “Kuulevilla ei ole oikeutta muokata meitd kuuroja. Heilld ei taida olla kunnioitusta

meitd ja viittomakieltd kohtaan.” (N6)

Sairauden leimaa voidaan Lanen (1992) mukaan kuvailla sosiaalisena konstruktiona.
Luonnolliset varieteetit eivét sindnsd ole sairauksia ennen kun niille annetaan sosiaalisia
merkityksid. Tama ei tarkoita sitd, ettd sairauksia ei itsessddn olisi olemassa vaan sitd, etti
sairauksilla ei ole yhtd universaalia ja yleisesti pitevdd muotoa. Ndin sairauksien voidaan
késittdd ilmenevédn sen mukaan kun niitd konstruoidaan sosiaalisessa vuorovaikutuksessa

yhteiskunnallisen kontekstin mukaan.'”’

Asioiden merkitykset muotoutuvat aina kulttuurisessa ja sosiaalisessa yhteydessé eli vain
sellaiset normit, jotka on yhteisesti hyvéksytty tai hyldtty ovat merkityksellisid. Tdhédn
liittyy my0s ajatus sosiaalisesti luotujen merkitysten muuttuvuudesta. Jos merkitykset
konstruoidaan sosiaalisesti, myos merkitysten muuttaminen tai jopa poistaminen kokonaan

nihdiin mahdollisena.'®®

Néin esimerkiksi kisitys kuuroudesta sosiaalisesti luotuna
vammana voitaisiin konstuktionistisen ndkokulman mukaan muuttaa muokkaamalla
valtavdeston kasityksid kuuroudesta sairautena. Sosiokulttuurinen kuurous pyrkii juuri

tdhdn, eli muokkaamaan yleista késitystd kuuroudesta hoitoa vaativana tilana:

"Keskustelussa  kuurot itse ja heiddn jdrjestonsd ovat vaatineet

)

lddketieteellisen ndakokulman korvaamista sosiokulttuurisella ndakokulmalla.’

(L1)

Sosiokulttuurisen kuurouskésityksen ytimesséd on se, ettd kuuroutta ei pidetd vammana.

1% T ane 1992, 210-211
" Morgan ym. 1985, 28-29
1% Vehmas 2005, 204-205
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Kaésitteend vammaisuus viittaa yleiseen ajtukseen siitd, minkélainen on niin sanottu
normaali ihminen, joka kykenee eldméddn sekd fyysisesti ettd psyykkisesti hyvédd ja
mielekdstd eldméda. Vammaisuus viittaa siis johonkin ei-toivuttuun piirteeseen yksilossa.
Vammaisuus sosiaalisena ilmiénd syntyy yhteison ja yksilon vuorovaikutuksessa. Kun
yksilon olemus tai toiminta poikkeaa yhteiskunnallisista normeista ja uhkaa

yhteiskunnallista jarjestystd, tuloksena on timan ihmisen vammautuminen.'®

Aineistossa ilmenee seuraava kanta, joka mielestdni kiteyttdd paljolti kuurojen yhteison
kielteisen suhtautumisen sisdkorvaistuteleikkausiin: “Viittomakieliset kuurot eivit koe
itseddn vammaisiksi. Kuurous on yksi ihmisen ominaisuus, kuten esimerkiksi silmienvdri.”
(HI) Ylla oleva ote selittdd selkedsti sen, miksi kuurouden parannusyrityksid pidetddn
turhina ja jopa loukkaavina. Jos kuurous mielletddn silmienvirin kaltaiseksi
ominaisuudeksi, niin ymmarrettdvéisti sen manipulaatiota ei pidetd tarpeellisena. Jos
kuuroutta ei pidetd vammana, niin kaikki sitd korjaavat toimenpiteet ovat automaattisesti

turhia.

Tietty piirre tai ominaisuus voidaan mééritelld vammaksi, mikéli sen katsotaan rajoittavan
niin sanottua normaalia ja mielekédstd eldmdd. Téstd ndkokulmasta kuurouskin on
madritelty vammaksi, koska valtavdesté kommunikoi puheen avulla ja yhteiskunta on
kehittynyt kuulevan yksilon tarpeiden mukaan.''® Termi vamma voi kuitenkin olla myds
harhaanjohtava, koska silld voi kéyttdjdstd sekd kéyttGtavasta riippuen olla paljon erilaisia
merkityksid. Termid ei aina kiytetd edelld mainitun mééritelmén mukaisesti ja timéd on
pidettiva mielessd my0s sisdkorvaistutekeskustelun puitteissa. Téastd esimerkkind seuraava
ote aineistosta, jossa kuulevat vanhemmat pohtivat kuuron lapsensa kuuroutta ja sitd miksi

eivit ole lapselleen sisdkorvaistutetta leikkauttaneet:

" Se, ettd tyttiremme vaikea kuurous on vakava vamma on niin selvdd meille,
ettd tuntuu merkityksettomdltd meiddn edes yrittid todistaa, etteiko vaikea
kuurous olisi vamma. Totta kai kuurous on vamma, ja niilld jotka kieltdviit
sen, ei joko sananmukaisesti ole mitddn tajua siitd mistd he puhuvat, tai he

ovat partisaaneja, jotka ovat valmiita kddntimddn sanoja niiden omasta

199 Vehmas 2005, 15-17
107 an3 1992, 210
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oikeasta ja yleisesti ymmdrretyistd merkityksistid sopimaan jonkin ohjelman

arvoiseksi tai muutoin.” (N8)

Otteesta loistaa 1dpi hyvin kriittinen suhtautuminen kuurojen yhteisoon. He kutsuvat
kuuroutta selkeédsti vammaksi, eli jollain tavalla yksilon toimintaa rajoittavaksi tekijéksi.
Se, ettd kuuroutta ei kutsuta vammaksi, on otteen mukaan kuurojen yhteison kehittelemaa
sanapelid ja merkitysten manipulointia omien pddmaidrien mukaan. Sana partisaani on
hyvin provosoiva ja viittaa heiddn mielipiteeseensd kuurojen yhteison jdsenistd, joita he
kutsuvat “kuuroiksi aktivisteiksi”. Y1la olevan otteen perusteella lukija voisi helposti
paitelld, ettd vanhemmat pitdvat kuuroutta vammana, joten he olisivat halukkaita myos
parantamaan lapsensa kuurouden esimerkiksi sisdkorvaistutteen avulla. Néin ei kuitenkaan

ole vaan he toteavat:

“on tdrked ymmdrtdd, ettd kun piddmme kuuroutta vammana, me emme pidd
sitd pelkdstidn vammana. Mitd enemmdn opimme kuuroudesta, sitd
vahemmdn ndemme sen vammauttava koko persoonan. ... [Kuuro lapsemme]
ei ole rikki eikd hdntd tarvitse korjata; hdin ei ole sairas eikd hdntd tarvitse

parantaa. Hdn on kuuro ja siind kaikki. (NS)

Tastd otteesta on ndhtdvissd, miten termi vamma voi olla my0s harhaanjohtava. Vamma
voi viitata ei-haluttuun tilaan, joka tulee kaikin keinoin poistaa tai parantaa, mutta se voi
tarkoittaa my0s valtavéestostd poikkeavaa piirrettd, joka on osa yksilod eikd vaadi muuta
kun sopeutumista. Se, ettd ndmi vanhemmat kokevat tyttdrensd kuurouden olevan vamma,
el tarkoita sitd, ettd hdn olisi puutteellinen tai ettd vanhemmat kokisivat tyttdrensd
muuttamisen tai parantamisen tarpeelliseksi. Hanelld on vamma, koska hédn ei kuule ja
kykene kommunikoimaan valtavieston tavoin, mutta silti he hyvéksyvit “sen [kuurouden]
vhtend lisdipiirteend ainutlaatuisessa lapsessa.” (N§) Kyseinen teksti ei siis ole ristiriidassa
muun aineiston kanssa, vaikka ensisilméykselld sen voisi luokitella muusta aineistosta

poikkeavaksi. Termid vamma kéytetdan vain muista teksteistd poikkeavalla tavalla.

Toinen ote aineistosta, jonka nostan esille tarkempaan analyysiin, liittyy ylld olevaan
pohdintaan terminologiasta ja sanojen erilaisista madrittelytavoista. Tédssd otteessa

kuurojen yhteison jésen pohtii puheen merkitysta:
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"Puhetta ja kuuloa ylikorostetaan. Puhe ei kuitenkaan ole ihmisen
biologinen, vaan erddnlainen sosiaalinen kyky. Jotkut susilapset eivdit ole

oppineet puhumaan ollessaan eristyksissd muista ihmisistd.” (K3)

Otteesta kdy ilmi ajatus kuuroudesta ja viittomakielestd tasavertaisena vaihtoehtona
kuulemiselle ja kommunikaatiolle puheen avulla. Jos puhetta pidetddn ainoastaan
sosiaalisena kykyni, sen opettelua ei pidetd vilttiméattoméani tai edes kuurojen kannalta
tarpeellisena. Tami selittdd sen, miksi kuurojen yhteison jésenet suhtautuvat kielteisesti
oralismiin ja puheen opettelun korostamiseen. Puhe ei heidén ndkdkulmasta ole biologinen
kyky, vaan ainoastaan sosiaalinen taito, joka ei ole yksilolle vilttiméton.
Sisékorvaistutteen avulla pyritddn mahdollistamaan kommunikointi puheen avulla, joten
jos puhe ndhdddn vain sosiaalisena kykynd, myos sisdkorvaistuteleikkaus toimenpiteend

mielletdén turhaksi.

7.2 Sisikorvaistute medikalisaation tuloksena

Aiemmin tutkielmassa on esitetty, ettd ladketieteellisen teknologian huiman kehityksen
myotd lddketieteen asiantuntijoiden valta yhteiskunnassa on kasvanut. Lédketieteen
monopoli sairauksien ja poikkeavuuksien sekd mairittelijind ettd parantajana on antanut
ladketieteen asiantuntijoille mahdollisuuden kéyttdd saavutettua valtaa myos perinteisen
ladketieteellisen sektorin ulkopuolella. Ladketieteen asiantuntijoita on syytetty tdmin valta-
aseman vadrinkdytOstd ja uusien sairauksien mielivaltaisesta médrittelysti oman valta-

asemansa vakiinnuttamisen tihden.''!

Sisdkorvaimplanttileikkausten vastarinta pohjaa
osittain juuri tdhdn ajatukseen lddketieteen vallasta luoda potilaita ihmisistd, jotka eivét ole
hoidon tarpeessa. Kuurous on tistd oiva esimerkki. Kuurojen yhteison mukaan kuurous ei
ole lddketieteellistd interventiota vaativa sairaus, joten kuurouden parannusyritykset
nidhdddn medikalisaation tuloksena. Aineiston mukaan “kuurojen fyysinen eroavaisuus

tulisi ndhdd pikemminkin ihmisen eldmddn sisdltyvdnd variaationa kuin lddketieteellistd ja

kirurgista toimenpidettd vaativana tilana.” (L1).""?

Morgan, Calnan ja Manning (1985) mukaan lddketieteesti on kehittynyt teollistuneen

yhteiskunnan my®6té sosiaalisen kontrollin instituutio. Sosiaalinen kontrolli viittaa erilaisiin

""Morgan ym 1985., 23
"2 Lane 1992, 207-208
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prosesseihin, joiden kautta yhteiskunta sddtelee poikkeavuuksia ja pyrkii nédin edistimédn
yhteiskunnan yhtendisyytta'. Ladketieteen tehtdviksi on muotoutunut yhteiskunnallisen
vakauden sdilyttiminen. Ndin lddketieteen asiantuntijoille on myonnetty yksinoikeus seké
madritelld ettd hoitaa yhteiskuntaa piinaavia poikkeavuuksia ja sairauksia''*.
Medikalisoitumisen myotd yksildiden olemusta ja toimintaa pyritdén usein ensisijaisesti
selittdmédn ladketieteellisesti. Monet tutkijat ovat kuitenkin sitd mieltd, ettd useat
poikkeavuutta ja vammaisuutta koskevat ongelmat ovat luonteeltaan kaikkea muuta kuin

ladketieteellisid.'?

7.2.1 Kuurojen opetuksen medikalisoituminen

Vallalla olevan ladketieteellisen diskurssin mukaan ilmi6 voidaan mééritelld sairaudeksi
heti, kun sen manipulaatio on mahdollista. Tdméan ndkokulman mukaan myos kuurous
voidaan maddritelld sairaudeksi, koska kuuroutta fyysisend tilana voidaan manipuloida
esimerkiksi erilaisten kuulolaitteiden, kuten sisdkorvaistutteiden avulla.''® Suhtautuminen
kuurouden parantamiseen on perustunut aina erityisesti puheen opetukseen ja
vahvimmillaan puhepakkoon. Puheen avulla kuuroja on yritetty parantaa ja sopeuttaa
valtavdestoon, joten audiologeilla on ollut paljon vaikutusvaltaa my6s kuurojen opetuksen
suunnittelussa. Ladketieteen valta kuurojen opetuksen saralla on aina ollut vahva ja
kuurojen opetus onkin koko kuurojen yhteisén 100- wvuotisen historian ajan ollut

.. . . 117
kiistanalainen asia.

Téstd esimerkkind aineistossa esiintyvd pohdinta lddketieteen
asiantuntijoiden osallisuudesta kuurojen kielivalintaan ja titen myds opetukseen liittyvéddn

padtoksentekoon:

"Mutta sitd en jaksa ymmdrtdd, ettd lddkdrit/asiantuntijat puuttuvat
implantoitujen lasten ja heiddn perheensd kielivalintaan. Eikéhdn se

kielivalinta aika perheen sisdinen asia, ei minkddn lddkdrin tai asiantuntijan

valinta. (S8)

13 Vehmas 2005, 56

"% Tyomainen ym. 1999, 40-41

"5 Esim. Lane 1992, Tuomainen ym. 1999 ja Vehmas 2005, 58-59.
"% Conrad & Schneider 1992, 2

"7 Katso kappale 2.
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Kuurojen opetus Suomessa sai alkunsa vasta 1800-luvulla jolloin ensimmaéiset kuurojen
koulut perustettiin. Opetus perustui alussa lihes kokonaan oralistisiin metodeihin, jotka
painottivat puhetta keinona sulauttaa kuurot kuulevaan valtavidestoon. Kuurojen opetus oli
oralismin aikana tiysin kuulevien vastuulla ja viittomakielen kdyttod ei sallittu kouluissa
lainkaan. Oralistisen kauden padtyttyd 1970-luvulla, kuurojen opetuksessa alettiin
hyodyntdd myds viittomakieltd, mutta opettajina toimivat edelleen kuulevat. Vastuu
kuurojen opetuksesta oli siis edelleen kuulevilla ja télld on kuurojen yhteisén mukaan ollut

hyvin negatiiviset vaikutukset kuurojen eldméan.'®

Kuurouden medikalisaatiota pohditaan aineistossa kuurojen opetuksen yhteydessa.
Kuurojen opetus ei kuurojen yhteison mukaan kuulu ladketieteelle, vaan sen tulisi tapahtua
kuurojen omista ldhtokohdista, eikd lddkéreiden suositusten mukaan. Aineiston mukaan
"Kuurojen lasten opetuksen medikalisoituminen on valitettavaa. Pedagogiikka ei kuulu

lddkdreille.” (K1)

Viittomakielen kayttd oli oralismin aikana kielletty kokonaan, koska sitd pidettiin
alkeellisena kommunikaatiomuotona ja esteend tehokkaalle puheen oppimiselle ja

ymmirtamiselle.''

Kuurojen yhteisé kokeekin sisdkorvaistutteen paluuna oralistisille
ajoille, jolloin kuurona olemista seka viittomakielen kayttimistd paheksuttiin ja pdédtdsvalta
kuurojen opetuksesta oli lddketieteen asiantuntijoilla'®’. Tastd esimerkkind seuraava ote

aineistosta, jossa kuuro henkild pohtii oralismia ja sen vaikutuksia:

“"Miltei 100 vuotta sitten pitkddn maailmassa vallinnut oralismin aika
kuurojen keskuudessa kertoo jo paljon. ...Heille [kuuroille] haluttiin luoda
taito puhua ja kommunikoida suomen kielelld yhteiskunnassa, vaan tavoite ei
mielestdni onnistunut. Monet heistd kdrsivdt nykyddn psyykkisistd oireista.

Ndmd vain sen takia, ettd heitd kiellettiin olemasta sitd, mitd he olivat.” (T1)

Harlan Lane (1992) pitdéd sisdkorvaistuteleikkauksia kuurojen kulttuurin torjumisena ja
paluuna oralistisille ajoille. Hénen mukaan leikkausten avulla pyritddn vahvistamaan

yleistd késitystd kuuroudesta sairautena. Héin pitdd sisdkorvaistuteleikkauksia lddketieteen

"8 Salmi & Laakso, 2005, 144-147
9 Wallvik 2001, 155
120 Arvola 2004, 62-63
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epdtoivoisena yrityksend paikata menneisyyden epdonnistumiset kuurojen opetuksen
saralla. Oralismi ei koskaan tuottanut odotettuja tuloksia, koska kuurot eivét kaikista
yrityksistd huolimatta oppineet puhumaan ja viittomakieltd, kuurojen ensisijaisena
kommunikointitapana, ei onnistuttu karsimaan pois. “"Monet tahot varsinkin kuurojen
maailmassa ndkevdt implantoinnissa, jos siihen liittyy viittomakielen syrjdyttiminen,
uusoralismia.” (LI) Oralismin epdonnistumista pyritdédn nyt siis Lanen (1992) mukaan
korjaamaan sisdkorvaistutteen avulla. Padaméédrdand sama kuin oralismissa, eli kuurojen

parantaminen kuuleviksi.'*’

7.2.2 Laakirit auktoriteetteina

Ladketiedettd on kuvailtu akateemisen vallan ilmentyménd, koska se pystyy nykyisen
valta-asemansa ansiosta yksinoikeudella méairittelemdén potilaan tilan ja hoidon tarpeen.
Téstd on syntynyt potilaan ja lddkérin vilille riippuvuussuhde, joka on edesauttanut
medikalisaation levidmistd. Mitd enemmén lddketiede kehittyy ja saa jalansijaa ihmisten
elamdd sditelevdand tahona, sitd enemméin myds lddkdreiden valta potilaisiin ndhden
kasvaa. Niin ladketieteen asiantuntijoille on muodostunut mahdollisuus luoda kysyntdi
myo0s alueille, missd ei sitd valttdmattd ole. Ladketiede on kehityksen myotd saavuttanut
valtavdeston luottamuksen siitd, ettd juuri ladketieteen asiantuntijat osaavat maddritelld,

mikd on yksittdisen henkilon terveyden ja elimanmielekkyyden kannalta oikea ratkaisu.'**

Tdmd ndkemys lddkdreiden valta-asemasta ja sen vaarallisuudesta on hyvin selkedsti
luettavissa aineistosta. Kuurojen yhteison jidsenet kokevat lddkdreiden ylipuhuvan
vanhempia leikkauttamaan kuuroja lapsiaan. Heiddn mukaan lddketieteen asiantuntijat
tuputtavat sisdkorvaistutetta vanhemmille kertomatta kaikkia toimenpiteeseen liittyvid

puolia:

"Kylld, kuulokeskuksessa minulle sanottiin, ettd tyttirestamme tulisi 100 %
kuulevaksi jos hdnelle tehdddn implanttia. Himmdstyin kovasti silld tieddn

ettei se pidd paikkansa.” (S4)

121 ane 1992, 203
22 Morgan ym. 1985, 111
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"Ymmdrrdn nditd ihmisid, jotka ovat sisdkorvaistutteen kannattajia. Heiltd
puuttuu kaikki faktat, joita lddkdrit eivdit kerro. Lddkdrilld on mielessd vain

satoja tuhansia euroja!” (S3)

Aineiston mukaan l4ddkdrit ylldpitdvit omaa kysyntddnsd kuurouden parantamisen
asiantuntijoina ja kuurojen lasten vanhemmille jd4 kuva sisdkorvaistutteesta ainoana ja
oikeana vaihtoehtona. Kuurojen yhteison mukaan lddkarit valehtelevat vanhemmille ja

johdattavat heitd harhaan jakamalla heille puutteellista tietoa.'>

"Ammatti-ihmisten on helppo vaikuttaa kiireelliseen pddtoksentekoon,
vanhempia on helppo manipuloida. Informaatio kuulovammaisuudesta on
puutteellista, kaikkea ei tuoda esille, erityisesti ei viittomakielisyyttd.
Kiireelliseen pddtoksen seurauksena vanhempien pitdd sitoutua siihen, mitd

kuntouttaminen vaatii.” (K3)

Kun sisdkorvaistutetta oltiin tuomassa markkinoille, toimenpiteen toimivuutta ja eettisia
pohdintoja varten koottiin pditoslautakunta. Pddtoslautakunta koostui ainoastaan
kuulevista, korvalddkéreistd, audiologeista, kuurojen opettajista, puheterapeuteista ja
istutteen tuotannosta vastaavan yrityksen edustajista. Kuurojen yhteisolld ei ollut
lautakunnassa edustajaa ja timé on ollut suuri kritiikin aihe. Huolestuttavana pidetdan sité,
ettd pditds sisdkorvaistutteiden kdyttdonotosta tehtiin huomioimatta kuurojen yhteison

mielipidetta.'**

Tama kritiikki saa tukea my0s aineistosta:

“Tietysti kaikki pddtoksentekijdt olivat kuulevia, jotka eivit hyviksy kuuroja
sellaisenaan, vaan heiddt pitid ‘parantaa’ ja liittdd kuulevien maailmaan. ...
Kuulonhuoltoliiton on ajateltava asiaa uudestaan ja kyseltivd muilta, eli

kuuroiltakin. Asia vaikuttaa heihin, koska siindhdn on kyse heistd.” (N10)

Lane (2003) kritisoi sitd, miten kuurojen eldaméédn vaikuttavia paitoksid tehdiin jatkuvasti
ilman kuurojen yhteison edustusta. Tdtd Lanen ajatusta voidaan pitdd esimerkkind
medikalisaatiosta ja sen tuottamasta vaarasta. Valta kuurojen eliméa koskevien péétdsten

suhteen on ladketieteelld ja kuurojen oma mielipide on jadnyt padtoksenteossa huomiotta.

123 Ladd 2003, 454
124 Lane 1992, 204
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Audiologien valtaa ei ole kyseenalaistettu vaan heilld on ollut, ja on edelleen, valta

madritell tavat, joilla kuuroutta tulee hoitaa; ensin oralismi ja nyt sisdkorvaistute.

Ladketieteellisen ndkokulman mukaan kuurous on sairaus, joten tdmédn ajatuksen
saattelemana kuuroja pyritddn edelleen hoitamaan ja parantamaan. Ndin myos ladketieteen
kuuroudelle tarjoama hoito, eli sisdkorvaistute, on valtavieston silmissd hyviksytty
kuurouden parannuskeinoksi. Ndkemys lddketieteen sosiaalisesta kontrollista ja sen
luomista vaaroista on havaittavissa my0s aineistossa. Ladketieteen otteen katsotaan

muokkaavan koko yhteiskunnan suhtautumista kuurouteen. Aineiston mukaan:

“Implantaatio on akupunktiopiste, joka heijastaa niin koko yhteiskunnan
kuin kuurojen eldmddn vaikuttavien ammattilaisten suhtautumista kuuroon

ihmiseen, hdnen ihmisarvoonsa ja oikeuksiinsa.” (L1)

Kuurojen yhteison nikokulmasta ongelmaksi koetaan huomion kiinnittyminen yksittdisten
kuurojen parannusyrityksiin sen sijaan, ettd pyrittdisiin muokkaamaan yhteiskunnan
suhtautumista kuurouteen sairautena. “Yhteiskunnan jdrjestelmdd on muutettava, eikd

ihmisen eldmdd. Jokaisella on oikeus olla vapaa.” (K3)

7.3 Leikkausriskit ja kuntoutuksen ongelmat

7.3.1 Toimenpiteen vaarallisuus

Sisdkorvaistutteen asennus vaatii leikkauksen, jolla on omat riskinsid. Kielteinen
suhtautuminen ilmenee aineistossa myos leikkausriskien pohdintana. Tdméin ndkokulman
mukaan leikkaus voi olla lapselle vaarallinen samoin kuin miké tahansa nukutusta vaativa
kirurginen toimenpide. Implantoinnin yhteydessd esiintyvid komplikaatioita, kuten
esimerkiksi leikkauksen jélkeisid kipuja ja tulehduksia, ei aina pystytd estiméén. Lapsi voi
my0s myohemmaélld iélld joutua toiseen leikkaukseen, koska istute voi rikkoutua tai
teknologian kehityksen myotd parempia versioiden tullessa markkinoille, istute vaihdetaan

5

. . . 12 C. . . .
usein uudempaan ja parempaan versioon. Aineistossa pohditaan leikkausriskeji

esimerkiksi seuraavasti:

125 Lane 1992, 217
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"Ei myoskddn pidd unohtaa, ettd sisdkorvaproteesileikkaus voi aiheuttaa
terveydellisid  riskejd sekd leikkauksen aikana ettd sen jdlkeen,

sisdkorvaproteesi saattaa esimerkiksi aiheuttaa tinnitystd.” (N7)

"Rajua liikuntaa ei esimerkiksi suositella. Nyt kohistaan maailmalla
implantin kéyttéon liittyvistd aivokalvontulehduksista ja

kuolemantapauksista.” (K1)

Jos leikkaus koettaisiin tarpeelliseksi, mahdollisille leikkausriskeille ei vélttdméttd
annettaisi paljon painoarvoa. Jokaisella leikkauksella on omat riskinsd, mutta jos haluttu
lopputulos on riskien arvoinen, leikkauspddtostd ei aina kyseenalaisteta. Aineistossa
esiintyvdt pohdinnat leikkausriskeisté, viittaavat osakseen siihen, ettd operaatio koetaan
tarpeettomaksi. Leikkauksen tuottamia mahdollisia sivuvaikutuksia kiytetdén perusteina
kielteiselle asenteelle, koska myos leikkauksen haettu lopputulos ndhdédédn ei-haluttuna ja

haitallisena.

"Leikkaukseen liittyy aina riskejd, kasvojen ruhjoutuminen esimerkiksi on
litan suuri hinta kuulemisesta. Paljon kuuroja lapsia on kuollut maailmalla

leikkauksissa ja sen jdlkeisiin komplikaatioihin. (H2)

Ylld oleva viite sisdkorvaistuteleikkauksesta aiheutuvista kuolemantapauksista vaatii
tarkempaa tarkastelua. Leikkauskomplikaatiot, kuten tulehdukset ja sdryt, eivdt ole
estettdvissd, mutta ne ovat akuutisti hoidettavissa lddkkeiden avulla. Myos teknologiset
ongelmat ovat usein korjattavissa, tosin uuden leikkauksen avulla.'*® Yhdysvalloissa
tehdyssd tutkimuksessa on todettu, ettd implatoiduilla lapsilla on suurempi riski sairastua
aivokalvontulehdukseen. Tutkimuksissa analysoitiin 4265 sisdkorvaimplantin saanutta
lasta, jotka olivat kaikki implantoitu ennen kuuden vuoden ikdi. Tutkimuksessa yhteensé
38 implantoitua lasta sairastui ja tutkijat totesivat, ettd sisdkorvaimplantin saaneilla lapsilla
on huomattavasi suurempi riski sairastua aivokalvontulehdukseen. Tutkimuksessa

mainittiin my&s kolmen lapsen kuolleen.'”’

12 Christiansen & Leigh 2002, 295
127 Tutkimuksen ensimmiinen osa suoritettiin vuonna 2003 ja jatkotutkimukset saatettiin loppuun vuonna
2006. Reefhuis ym. 2003 ja Biernath ym. 2006
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Aineistossa ilmenevé huoli toimenpiteen hengenvaarallisuudesta on siis legitiimi, koska
tutkimukset ovat osoittaneet implantoinnin vaikuttavan lapsen todennikdisyyteen sairastua
aivokalvontulehdukseen. Vaikkakin aivokalvontulehdus on sairautena harvinainen, on se
kuitenkin samalla my0s hengenvaarallinen. Jos kuulemista pidetddn ainoastaan eldmén
laatua muokkaavana tekijdnd, voi aivokalvontulehduksen ja jopa kuoleman riski
ymmarrettdvasti my0s olla liian suuri riskitekiji. Rokotteiden avulla vaaraa voidaan
kuitenkin pienentdd ja tutkijat kehottavatkin hoitamaan kaikki implantoitujen lasten
mahdolliset oireet sekid erityisesti bakteeriperdiset tulehdukset mahdollisimman nopeasti

lapsen ollessa nuori'®.

7.3.2 Itsetunto- ja identiteettiongelmat

Yksi aineistossa esiintyvd perustelu kielteiseen kantaan on sisdkorvaistutteen ja sen
leikkauksen jdlkeisen kuntoutuksen tuottama sosiaalinen leima ja toimenpiteen tuottama
negatiivinen vaikutus lapsen itsetuntoon. “Luonteeltaan kokeellista implanttikirurgiaa
eivit sanele terveydelliset syyt.  Implantointiin liittyvilld menettelytavoilla voidaan
kuitenkin vaarantaa lapsen kielen omaksuminen ja identiteetin rakentuminen.” (L1) Tdmén
nidkokulman mukaan implantoitu lapsi oppii heti lapsesta asti pitiméén itseddn viallisena ja

télld voi olla lapsen kehityksen kannalta vakavia seurauksia:

"Silti, ihminen jolla on sisdkorvaistute on yhd kuuro, koska hdn ottaa
ulkopuolisen ldtkdn pois ihon pddiltd yoksi tai suihkun ajaksi tai harrastuksen
ajaksi. Uskon, ettd siitd ei ole apua silld sisdkorvaistute korvan takana lapsi

ei tiedd, mikd on hénen identiteetti: olla kuuleva vai olla kuuro. (S2)

Vaikka lapsi selviytyisi leikkauksesta ongelmitta, niin edessd on silti vuosia kestidvi
puheterapia ja lukuisat prosessorin sddtamiskdynnit. Taméa voi olla lapselle raskas prosessi
ja vaatii koko perheen sitoutumista kuntoutukseen. Ilman terapiakdynteja lapsen puhe ei
kehity ja "Istutteen saanut lapsi joutuu koko elimdn kestdviidn seurantaan. Asiantuntijat

129

ympdroivit perhettd ja lasta suosituksineen. (HI1)~ Kuuro lapsi ei opi istutteen avulla

puhumaan kuulevan tavoin, koska:

128 Reefhuis 2003, 435
'PLsppénen ym. 2000, 959-960
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silloin kun luotetaan puhekieleen ja kuulonjddnteisiin, kielen oppiminen on

hidasta, ja kieli on erityisesti opetettava lapselle.” (N2)

“Lapsen on kdytdvd ldpi varsin raskas ja pitkd kuntoutusprosessi, jonka
tuloksena hdn voi oppia ymmdrtimddn kuuloproteesin vdlittamid viestejd ja

parhaimmillaan ymmdrtdmdcdn ja tuottamaan puhetta.” (H3)

Kuurous on aina ollut negatiivisesti latautunut termi. Kuuroja on pidetty hidasilyisind ja
paholaisen riivaamina yksiloind. Kuurot elivit 1800-luvulle asti yhteiskunnasta
syrjdytyneini ja heitd paheksuttiin ja jopa pelattiin."*" Vaikka suhtautuminen kuurouteen
on ajan myotd muuttunut, silti kuurojen mielestd heihin kohdistuu edelleen paljon
védristyneitd ennakkoluuloja. Téstd esimerkki aineistosta, jossa kuuro henkild pohtii

valtavieston suhtautumista kuuroihin:

“Olen valitettavasti huomannut, ettd aika monilla kuulevilla ihmiselld on
vaan erddnlainen ihmeellinen tabu: jos on huonokuuloinen tai kuuro
ihminen, niin se tarkoittaisi myds sitd, ettd hdn olisi aivovammainen tai joku
sellainen jdlkeenjddnyt. Ei hyvd jumala, ettd eletddn vield 2000-lukua, silti

monilla ihmisilld on kivikaudelta perdisin asenteet!” (S8)

Kuuron lapsen kasvaessa hin jossain vaiheessa huomaa poikkeavansa valtaviestostd. Tésta
selvitdkseen, hin tarvitsee vahvan itsetunnon ja tuen sekd perheeltd ettd kuurojen
yhteisoltd. Kuurojen yhteison mukaan sisidkorvaistute vaikeuttaa kuuron lapsen identiteetin

kehittymistd, koska lapsen ei anneta olla oma itsensa:

“lhmiselle on aina suuri voimavara saada olla oma itsensd puutteineen
kaikkineen. Ndin on myos huonokuuloiselle ja kuurolle suuri helpotus saada

olla oma itsensd. (K1)

Kuurojen yhteison ndkokulmasta sisdkorvaistuteleikkausta pidetdan tapana mééritelld lapsi
heti syntyméstd asti poikkeavaksi. Kuurous on Goffmanin (1968) mairitelmdn mukaan

stigma, eli yhteiskunnallisella tasolla maéritelty poikkeavuus. Sisdkorvaistutetta voidaan

130 Salmi & Laakso 2005, 32-42



51

pitdd polttomerkkini tistd poikkeavuudesta.'’' ”Moderni yhteiskunta antaa poikkeaville
ihmisille ‘annetun identiteetin’, eli heiddt leimataan sellaisiksi, mitd, monet

massakulttuuriset ihmiset luulevat ja haluavat heiddn olevan.” (K3)

Kun lapsi huomaa olevansa poikkeava, hdn oppii hdpedméiin itsedén ja kantamaansa
stigmaa. Leimautuneen henkilon tunnusmerkiksi tulee juuri se piirre, jonka leimaa hin
kantaa, minkd tuloksena muut ominaisuudet jddvét helposti sivualalle. Istutetta voidaan
pitdd leimana kuuroudesta ja ndin myos lapsi itse oppii madrittelemadn itsensd ainoastaan

kuuloaistittomuutensa kautta.'*

Tadma huolenaihe on luettavissa my0s aineistosta:

“Lapsi kasvaa ja keksii, ettd héinessd on jotain ylimddrdistd, jota harvoilla
lapsilla on. Mitd vaikutuksia tdlld on lapsen identiteettikehitykselle ja
itsensd hyvdiksymiselle?” (N2)

Lanen, Hoffmeisterin ja Bahanin (1996) mukaan kuurolle lapselle, joka syntyy kuulevien
keskuuteen, syntyy helposti kuulovammaisen ihmisen identiteetti. Huomio keskittyy
ainoastaan lapsen kuuloaistittomuuteen, joten hdnen koko identiteettinsd muotoutuu
ladketieteen asiantuntijoiden antaman tiedon myotd timédn ajatuksen ympérille. Lapsi
sosiaalistetaan niin sanottuun potilaan rooliin jatkuvien, korvalddkéri-, audiologi-, ja

2

puheterapiakdyntien kautta. jos keskitytidn lapsen vammaan, kuulovammaan,
onnistutaan vain lisddmdcdn lapsen kielteisid kdsityksid itsestddn. Yksikddn lapsi ei tarvitse
kielteistd kdsitystd itsestddn.” (NI) Jos kuuroa lasta ldhestytdén heti syntyméstd asti

viallisena, lapsi oppii helposti my®s itse pitdméin itsedin viallisena.'>

“Jos ympdristé yksipuolisesti panostaa siihen, ettd lapsen on Iluotava
vhteyksid ja kehittid suhteita muihin sekd saada tietoa ympdristostddn
puheen kautta, tdlld saattaa olla kielteisid seurauksia lapsen koko
kehitykselle eli tunteiden, kielellisten valmiuksien ja kognitiiviselle
kehitykselle. Vaikutukset lapsen itsetuntoon ja identiteettiin voivat olla

kielteiset. ” (N9)

B! Goffman 1968, 7 ja 31
2 Higgins 1980, 142
133 the making of a hearing-impaired person.” Lane, Hoffmeister & Bahan 1996, 30-31
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Ladd (2003) pitdd sisdkorvaistutteen vaikutuksia kuuron lapsen identiteettiin hyvin
vakavina. Lapsen luonnollisen kuurouteen perustuvan kulttuurisen identiteetin riistiminen
on hinen mukaan lasten oikeuksien vastaista ja kuurojen kulttuurin syrjintdd. Hén
painottaa erityisesti kommunikaation tarkeyttd. Jos kuuro lapsi ei koskaan opi
viittomakieltd ja pddse tutustumaan Kkuurojen yhteis6on, hén joutuu tyytymédn

ulkopuolisen rooliin kuulevan valtavéeston varjossa:

"Olisi kurjaa jos kuuro lapsi ei osaisi viittoa lainkaan vaan yrittid olla

kuuleva ja puhua ja lukea aina huulilta, eikd ymmdrtdisi viittomakieltd.” (S2)

7.4 Toimenpiteen kokeellinen luonne

7.4.1 Puutteelliset tutkimustulokset

Teknologian kehitykselld on ollut suuri vaikutus myo6s kuurojen eldméédn. Erilaiset
keksinnét  kuten tekstipuhelimet, web-kamerat ja internet ovat helpottaneet
kommunikointia suunnattomasti. Sisdkorvaistutetta ei kuitenkaan ole hyviksytty

teknologisen kehityksen luontaisena jatkumona.’*?

Usein teknologia kulkee edelld ja
eettinen pohdinta pitkdlld perdssd. (L1) Istutetta pidetddn biovaltana, eli lddketieteellisend
interventiona, jonka tarkoituksena on tyrkyttdd lapselle valtavdeston kieli, kulttuuri ja

arvotm.

Bioetitkka on etitkan osa-alue, joka keskittyy teknologian ja ldédketieteen eettisten
aspektien pohdintaan. Arvioinnin kohteena on yleisesti toimenpiteen hyotyjen ja haittojen
suhde. Lisdksi arvioinnin kohteena on se, onko kyseinen toimenpide tai laite tieteellisten
ndyttdjen pohjalta hyviksyttidvissi vai luonteeltaan kokeellinen. Teknologisten kehitysten
vaikutuksia inhimilliseen eldmdidn on pohdittu paljon juuri sisékorvaistutekeskustelun
puitteissa.'*® Varsinkin toimenpiteen kokeellinen luonne on herittinyt paljon kielteisid

mielipiteitd sisdkorvaistuteleikkauksia kohtaan ja tima ndkyy my®0s aineistossa:

1% Christiansen & Leigh 2002, 292
133 Lane 1992, 206
13 Christiansen & Leigh 2002, 293
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»”

uurot ovat olleet erddnlaisia koe-eldimid ndiden kojeiden kehittelyssd. Jo
eettisistd syistd en halua saada timdn “kehitystyon” takana olleen laitteen

korvani tai lapseni korvani taakse.” (H2)

Kielteinen kanta syntymédkuurojen lasten sisdkorvaistuteleikkauksiin perustuu siis osittain
toimenpiteen  kokeelliseen  luonteeseen  ja  puutteellisiin  tutkimustuloksiin.
Sisdkorvaistutetta pidetddn tdstd syystd epéeettisend toimenpiteend ja aineiston mukaan
“On tdysin hullua, ettd suloiset kuurot lapset pannaan koekaniineiksi.” (N10) Kuurojen
yhteison mukaan on véirin implantoida kuuro lapsi kokeilumielessd, koska istutteen
hyodyisti ei ole vield minkéddnlaista varmuutta. Sisdkorvaistuteleikkaus ei ole toimenpide,
joka tekee lapsesta saman tien kuulevan vaan lapsi voi hyOtyd istutteesta ainoastaan
kuntoutuksen ja puheterapian avulla.'’’ Timi ndkokanta on selkedsti luettavissa

aineistosta:

"Tdhdn mennessd saatujen tutkimustulosten perusteella sisdkorvaproteesista
ei ole osoitettu olevan hyotyd syntymdkuuroille tai varhaisessa vaiheessa

kuuroutuneille lapsille.” (N2)

"Yleisesti lddketieteenkin taholta on todettu, ettd implantti ei tee kuurosta
kuulevaa. Kommunikaatio puheella onnistuu korkeintaan kahden kesken ja

silloinkin vain harvoin.” (K1)

Toimenpiteen kokonaisvaltaisia vaikutuksia lapsen eldméén ei vield ole tutkittu ja kattavaa
katsausta mahdollisten riskien arviointia varten ei ole tehty. “Implantointien pitkdaikaisista
vaikutuksista ei ole tietoa.” (L1) Pitkdn kuntoutusprosessin kokonaisvaltaisia vaikutuksia
lapsen eldméin ei ole vield dokumentoitu, joten toimenpidettd ja sen vaikutuksia pidetddn
vield eettisesti hyvin epiluotettavina.'*® Tistd esimerkkind kuuron lapsen kuulevan isin
pohdinta toimenpiteen lisdtutkimuksen tarpeesta ja heididn kielteisestd paédtoksesta

sisakorvaistuteleikkauksen suhteen:

“Perheiden pddtoksentekoa eivit auta implantista tehdyt tutkimukset ja

keskustelu niin kauan kuin ne eivdt kuulon lisdksi kdasittele lapsen

7 Lane 1992, 231, 235
138 Lane 1992, 235
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kokonaiskehityksen ja kieltd sekd perheiden kdytinnon resursseja. Jos joudun
tilille perheemme ratkaisusta [lasta ei implantoitu], luulen tietdvdni mitd
vastaan. Kyse on kuulon lisdksi paljon laajemmasta asiasta - lapsen ja

perheen eldmdstd.” (H3)

Taménhetkisten tutkimustulosten mukaan sisdkorvaistutteen tehokkuudesta
puheenoppimisen kannalta ei ole mitddn takuuta. Kuten aiemmin olen todennut,
implantoitujen lasten puhetaito ja puheenymmairtimiskyky vaihtelevat suuresti.
“Realistinen tieto on muun muassa se, ettd useat lapset ovat istuteleikkauksen jdilkeen
lddketieteellisesti huonokuuloisia. Osalle lapsista kuuloa voi kehittyd enemmdn, toisille
vihemmdn.” (K2) Toisille istutteesta ei ole mitddn hyotyd ja toiset taas kykenevét
vaihtelevalla menestykselld kommunikoimaan puheen avulla.'’’ Timid epdvarmuus
istutteen varsinaisista vaikutuksista puheen oppimiseen ja ymmértimiseen ilmenee

selkedsti my0s aineistosta. Kuurojen yhteison jésenet toteavat:

"Sisdkorvaistutteella lapset saadaan kuuroista huonokuuloisiksi. Osa

lapsista oppii puhumaan sen avulla, osa ei.” (H1)

“Implantin kanssa hdn on todella kuulovammainen. ... Implantti ei tee heistd

tdysin kuulevia, vaan saa osittain kuulemaan.” (R1)

Yksi syy kielteiselle suhtautumiselle sisdkorvaistutteeseen on siis toimenpiteen
taménhetkinen kokeellinen luonne ja kokonaisvaltaisten vaikutusten puutteelliset
tieteelliset tutkimukset. Sisdkorvaistute ei takaa lapselle kuuloaistia, joten viittomakielen
taito on kuurojen yhteison mukaan taattava lapselle my0s sisdkorvaistuteleikkauksen

jélkeen.

7.4.2 Epitasa-arvoiset kommunikaatiomahdollisuudet

Sisdkorvaistutekeskustelun puitteissa kuurojen yhteisé painottaa erityisesti lapsen oikeutta
omaan luonnolliseen kulttuuriseen yhteisoon ja viittomakielen asemaa kuuron lapsen
luonnollisena didinkielend. Lapsen kehityksen kannalta on tirkedd, ettd hénelld on

mahdollisuus kommunikoida hénelle luonnollisella ja helpolla tavalla. Kuurojen

139 Katso kappale 4.
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keskuudessa tdmai tapa on viittominen. Kommunikointi on ainoa tapa oppia ja sisdistdd
kulttuuriset normit ja arvot, joten aineiston mukaan “Tdrkeinti on tarjota lapselle kieli

sellaisessa muodossa, jota lapsi voi ottaa vastaan ja tuottaa.” (N2)

Sisdkorvaistuteleikkauksen yhteydessd viittomakieli usein syrjdytetddn, koska se ndhdéén
puheen ohella alkeellisena kommunikaatiomuotona ja sitd pidetdéin esteend tehokkaalle
puheen oppimiselle ja ymmartdmiselle. Monet uskovat, ettd viittomakielestd on kuurolle
lapselle haittaa, koska se estdd tdysipainoisen keskittymisen kommunikointitaidon
kehittimiseen puheen avulla.'*® Aineiston mukaan asia on kuitenkin péinvastoin, eli
viittomakielen syrjdyttdmiselld voi olla tuhoisat vaikutukset lapsen kielen kehitykseen.
Aineistossa korostuu viittomakielen tidrkeys kuurolle lapselle monien eri pohdintojen

kautta:

"Kuurolle lapselle viittomakieli on luonnollinen kommunikaatiotapa ja
suomea hdn opiskelee vieraana kielend. ... Miksi kuurolta kielletdiin
viittominen, kun se kuitenkin on hdnelle ainoa tie tasapainoiseen ja tasa-

arvoiseen eldmddn?” (T2)

“Viittomakieli on tdrked didinkieli kaikille ihmisille joiden kuulo on
vajavainen. Tdrked myds ndiden kuulovammaisten sukulaisille, tutuille ja

tyotovereille.” (S2)

Yksi aineistosta ilmenevistd perusteista sisdkorvaistutteen nostattamaan kielteiseen
reaktioon on siis se, ettd istute ja pyrkimys kommunikointiin ainoastaan puheen avulla
rajoittavat aina jollain tavalla kuuron lapsen niin sanottua normaalia ja tasapainoista
eldmdi. Vaikka istute toimisikin hyvin ja lapsi oppisi sen avulla sekd puhumaan ettd
ymmirtaméddn puhetta, ei sen kayttd kuitenkaan ole aina mahdollista. Esimerkiksi
nukkuessa, uidessa ja saunoessa istutetta ei voi kéyttdd, joten ndind hetkind lapsi on kuuro.
Téstd johtuen aineiston mukaan on lapsen edun mukaista, ettd hidn osaa kommunikoida

myos viittomakielen avulla:

“Lasten implantin kdytossd on monia kdytinnon ongelmia. Jos lapsi haluaa

kylped tai leikkid rannalla mitd lapsi tekee silloin prosessorin kanssa?

140 Salmi & Laakso 2005, 144
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Sitdhdn ei voi pitdd sellaisissa tilanteissa? Kuinka menetellddn koulussa
voimistelutunneille? Tai silloin kun prosessori menee rikki ts. kaikissa niissd

tilanteissa, joissa lapsi eri syistd ei voi kdyttdd implanttia?” (N2)

"Kuulovamma ei poistu leikkauksen myétd, lapsesta ei tule kuulevaa, on

tilanteita jolloin laitetta ei kdytetd, esim. yolld, saunassa tai uidessa. (N9)

Néamé kommentit tukevat argumentointia viittomakielen tdrkeyden puolesta. Jos lapselle
leikataan jo ennen kielenkehitystd sisdkorvaistute, on hénen etunsa mukaista myds
mahdollistaa kommunikointi viittomakielen avulla. Lapsi on sisdkorvaistuteleikkauksen
jélkeenkin kuuro, vaikka istute mahdollistaisi kommunikoinnin my®ds kuuloaistin ja puheen

avulla.

"Pddpaino pitdisi olla nimenomaan kielen (minkd tahansa saatavilla olevan
kielen) oppimisessa ja tdten kaksikielinen kasvatus olisi siind mielessd
turvaverkko kielenkehityksen herkkyyskautta ajatellen ja myohempdd eldmdd
varten - jos implantti ei toimikaan tai kaikissa tilanteissa ei voida turvautua

siihen (vaikkapa uimahallissa, luennoille yms.)” (H2)

Y1l4 oleva ote aineistosta antaa selkedn kuvan siitd, ettei viittomakielen painottamisen
tarvitse valttdméttd johtaa suomen kielen hylkddmiseen. Sisdkorvaistutekeskustelun
puitteissa  kuurojen yhteison jdsenet haluavat painottaa viittomakielen tirkeyttd
nimenomaan ensikielend. Vahva ensikielen taito mahdollistaa myos valtakielen, joko
suomen tai ruotsin kielen, oppimisen. Tdméa ndkdkanta on esitetty hyvin selkedsti KLVL

Ry:n sisékorvaistutteita ja viittomakielen tarkeytta kasittelevdssd kannanotossa:

” Me ndemme tarkednd, ettd lapset saavat kunnollisen viittomakielipohjan ja
sitd kautta oppivat luetun ja kirjoitetun suomen kielen. ... Tdmdn pdivin
vanhemmat ndkevit tdrkednd, ettd lapselle kehittyy hyvd ensikieli,
viittomakieli, joka on pohjana lapsen kokonaisvaltaiselle kehitykselle.
Puheen tuottaminen meiddn vanhempien mielestd ei ole endd ensisijainen

pddmddrd lapsen kehityksessd ja kuntoutuksessa.” (N2)
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Leikkauksen jdlkeen puheen ymmartdmisestd tai tuottamisesta ei ole mitdén takuuta, joten
eettistd pohdintaa on aiheuttanut myos kysymys siitd, onko istutteen tuottama hydty sen
vaatimien haittojen arvoista. Kuuro lapsi ei koskaan tule olemaan aidosti kuuleva, joten
implantoinnin tuloksena lapsi joutuu tyytymiddn epdtasa-arvoiseen asemaan pyrkimalla
osalliseksi kuulevaa valtavdestdd. Kuurojen yhteison ndkokulman mukaan lapselle on
annettava mahdollisuus sulautua omaan luonnolliseen yhteis6onsd sekd mahdollisuus
kommunikoida omalla luonnollisella didinkielellddn. Huonokuuloisena palloilu kahden
yhteison vélimaastossa on kuurojen yhteison mukaan lapsen kannalta huonoin vaihtoehto
ja juuri huonokuuloisuus on tdmédnhetkisten tutkimustulosten mukaan sisdkorvaistutteen

yleisin tulos.'"!

“Implantoinnin tuloksena kouluikdd on ldhestymdssd lapsia, jotka eivit ole
omaksuneet SVK:ta eivitkd ympdriston kdyttdmdd valtakieltd, suomea tai

ruotsia.” (L1)

Tdydellinen kommunikointi puheen avulla ei edes sisdkorvaimplantin avulla ole
saavutettavissa, joten lapsen pakottamista  huonokuuloisen rooliin  pidetddn
epdoikeudenmukaisena ja lapsen kehityksen kannalta tuhoisana. Téstd syystd kuurojen
yhteis0 ei nde sisdkorvaistutetta lapsen kannalta jérkevdnd ja oikeudenmukaisena
ratkaisuna.'** Tami ajatus on selkedsti ilmaistu seuraavassa otteessa, jossa kuuro henkild

pohtii istutteen vaikutuksia kuuron lapsen kommunikaatiomahdollisuuksiin:

“Lasta itse asiassa kasvatetaan siihen, ettd hdnen tulee tyytyd epdtasa-
arvoiseen  kommunikaatioon  koko  eldmdnsd  ajan. ... Tadlld
[kommunikaationtavan puuttumisella] on tuhoisa vaikutus lapsen itsetuntoon

Jja hdnen kdsitykseensd omista mahdollisuuksistaan.” (K1)

141 Katso esim. Arvola 2004; Christiansen & Leigh 2002; Jarvenpéad & Koskela 2000; Ladd 2003, 455;
Niparko ym. 2000, 129, 233
1421 add 2003, 455
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7.5 Lapsen oikeus koskemattomuuteen

Onko vanhemmilla oikeus pédattdd vastasyntyneen lapsen puolesta, ennen kuin lapsi on itse
tarpeeksi ~ vanha  pdittdmidin  omista  asioistaan? Tamd  kysymys on
sisdkorvaistutekeskustelun ytimessd. Eettinen argumentointi puoli ja toisin on aiheuttanut
paljon keskustelua heti ensimmaisistd sisdkorvaistuteleikkauksista ldhtien. Kuurojen
yhteison mielipide on kuitenkin hyvin selked; vastasyntyneen lapsen leikkausta kuuloaistin

143 »yKn tekemdin

parantamisen tdhden pidetddn eettisesti kyseenalaisena toimenpiteend.
lapsen oikeuden mukaista lapsilla on oikeus olla koskemattomuutta. Kun hdn kasvaa

aikuiseksi, pddittikoon itse haluaako ottaa implantin vai ei.” (S4)

Lapset ovat yhteiskunnan ryhmaé, joka on erityisen altis medikalisaation vaikutuksille.
Lapsi on ikdnsd puolesta yhteiskunnan silmissd kykenemitdon olemaan vastuussa omaa
elamadnsd koskevista paidtoksistd. Lapsuuden medikalisaatiota on edesauttanut erityisesti
ladketieteen valta-asema nykypdivan yhteiskunnassa. Vanhemmat ovat vastuussa lapsiaan
koskevista paétoksistd ja nojaavat paljolti juuri ldéketieteen asiantuntijoiden neuvoihin ja

ohjeistuksiin tehdessidn pastoksii lapsensa puolesta.'*

Lane (1992) kiinnittdd huomiota siihen, etteivdt lapsen ja vanhemman késitykset aina
vélttdmattd sovi yhteen. Kuulevien vanhempien suhde kuuroon lapseen on Lanen mukaan
aina jokseenkin vairistynyt, koska kuulevan suhtautuminen kuuroon on aina jollain tasolla
etnosentrinen. Vanhempien oikeudet lapsensa kehoon eivét ole rajattomat ja juuri tasti
syystd on sdddetty lakeja suojaamaan lasten oikeuksia. Jos lapsi on liian nuori pdattimééan
omista asioistaan, on hénelle taattava edustaja, joka on kykenevd toimimaan lapsen
puolestapuhujana. Yleisesti ottaen lapsen vanhemmat ovat tihdn tehtdvddn paras
vaihtoehto, mutta kuurojen yhteison mukaan kuuron lapsen kohdalla asia e1 vilttaméttd ole
ndin. Lanen (1992) mukaan vain kuurojen yhteison jdsen voi tietdd, mitd kuurona eldminen
todella pitdd sisdlldén, joten kuurojen yhteison jdsen on lapsen vanhempien ohella oikea
henkild puhumaan kuuron lapsen puolesta. Toisin sanoin, vanhempien tulisi konsultoida

ladketieteen asiantuntijoiden sijaan my0s kuurojen yhteison jdsenid tehdessddn

'3 Christiansen & Leigh 2002, 290-291
144 Conrad & Schneider 1992, 145-146, Lane 1992, 209
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implantointipdtostd.'* Tama ndkokanta on luettavissa myds aineistossa ja erityisesti

seuraavassa otteessa koululaisten kirjoittamassa mielipidekirjoituksesta:

"Lddketieteellinen ndkokulma ei yksin saa vaikuttaa vanhempien pddtoksiin,
vaan heiddin on hankittava tietoa enemmdn kyseisestd asiasta. Kannatamme,

ettd te vanhemmat hankkisitte paljon tietoa ennenkuin teette pddtdksen.”

(N4)

Yleinen eettinen kanta l4dketieteen saralla on lapsen oman mielipiteen huomioiminen aina
kun se on mahdollista. Sisdkorvaistuteleikkauksen puitteissa tdimd on kuitenkin harvoin
mahdollista, koska kuurot lapset pyritddn implantoimaan mahdollisimman varhaisessa
1assd. Tdma tarkoittaa sitd, ettd vanhempien on ldhestulkoon aina tehtivd pédétds lapsen
puolesta. Christiansen ja Leigh (2002) toteavat joidenkin vanhempien puoltavan
sisdkorvaistuteleikkausta sen pohjalta, ettd lapsella on mahdollisuus itse vanhempana
pédttdd haluaako hin jatkaa istutteen kéyttdmistd vai ei. Niin istuteleikkauksen katsotaan
myods ottavan huomioon lapsen oman mahdollisuuden valita. Kuurojen yhteison jésenet
ndkevit kuitenkin asian toisin. Heiddn mukaan lapsilla on oikeus koskemattomuuteen, eli
lasta ei saisi implantoida ennen kuin hin on tarpeeksi vanha paittiméén asiasta itse.'*®
Aineiston mukaan leikkaus on tehtdivd vasta lapsen tdyttdiessd 18 vuotta, jolloin hdnen

itsemddrddmisoikeutensa toteutuu.” (R1)

Yksi peruste kielteiselle kannalle syntymékuurojen lasten sisdkorvaimplanttileikkauksiin
on siis se, ettd monien mielestd implantointipddtostd ei voi tehdd ennen kun lapsi on
tarpeeksi vanhan pééttdmédn asiasta itse. Monille aikuisille istutteesta on ollut paljon
hyotyd, koska se on turvannut kommunikaation jatkumisen puheen avulla. ”On eri asia,
jos aikuisille tehtdisiin implanttileikkausta, koska he ovat kyllin vanhoja tietdmddn

riskeistd ja itse haluavat sitd.” (N10)

Monet uskovat, ettd lapsien kokeellinen hyddyntdminen ei missdén tilanteessa ole
hyvéksyttdvdd. Yleisesti kuitenkin lapsen kannalta selkedsti hyddylliset ja riskittomit
ladketieteelliset toimenpiteen sallitaan. Tastd esimerkkind esimerkiksi erilaiset paino- ja

pituustilastot, joista ei koidu lapselle mitddan harmia. Sisékorvaistutteen vaikutuksista ei

145 Lane 1992, 234
146 Christiansen & Leigh 2002, 307-308
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kuitenkaan ole selkedé tieteellistd ndyttdd, joten toimenpide ndhdéddn lapsen nékokulmasta
eettisesti kyseenalaisena. Toimenpidettd vastustetaan, koska sen hydtyjd ja vaikutuksia
pidetddn arvaamattomina ja ndin mahdollisesti lapselle haitallisina. Jos kyseessd olisi
lapselle hengenvaarallinen sairaus, tilanne olisi varmasti tiysin toinen ja todenndkdisesti

myds uudet ja riskialttiit toimenpiteetkin voitaisiin sallia:

"Sehdn on eri asiaa jos asia koskee syddnleikkausta. Kyse on silloin
eldmdstd ja kuolemasta. Kuulonpuute ei ole kyse eldmdstd ja kuolemasta.

(54)

Sisdkorvaistuteleikkaus on kuitenkin kuurojen yhteison mukaan asia erikseen, koska
kuuloaisti ei heiddn mukaan ole edellytys hyville ja mielekkddlle elamille. Toimenpide ei
siis ole tdménhetkisten tutkimustulosten varjossa sen tuottamien riskien arvoinen. Koska
kysymyksessd ei ole hengenvaarallinen sairaus vaan kuurous niin "Lisdksi on otettava
huomioon, ettd kuurolla lapsella saattaa olla oma mielipiteensd asiasta.” (T2)
Vanhemmille ei siis ole oikeutta pééttdd lapsen puolesta, koska leikkauksen riskit ovat liian

suuret ja toimenpiteen hyddyt niahdésn kyseenalaisia.'"’

7 Lane 1992, 235
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8. YHTEENVETO JA TULEVAISUUDEN NAKYMAT

Aineistossa esiintyy viisi eri perustelua kielteiselle suhtautumiselle syntymékuurojen lasten
sisdkorvaistuteleikkauksiin. Ensimmaéinen perustelu pohjaa késitykseen kuuroudesta
inhimillisen varieteetin ilmentyménd. Sisdkorvaistute ndhddén tapana maéritelld kuurous
ei-halutuksi tilaksi, joka tulee hoitaa ja mahdollisuuksien myo6td myds poistaa kokonaan.
Krititkin kohteena on siis lddketieteen luoma kuva kuuroudesta vammana. Témai
ndkokulma painottaa ajatusta sosiokulttuurisesta kuuroudesta, jonka mukaan kuurous ei ole
sairaus ja hoitoa vaativa tila vaan kielellis-kulttuurinen ryhma, jota on kunnioitettava tasa-

arvoisena yhteisoné valtavieston ohella.

Toinen perustelu on kisitys sisdkorvaistutteesta medikalisaation tuloksena. Kuurojen
yhteison jdsenet kokevat lddketieteen vallan levinneen alueille, jotka eivdt kuulu
ladketieteen sfddriin. Aineiston mukaan kuurouden parannusyritykset ovat turhia ja
ladketiede on kehitellyt sisdkorvaistutteen oman kysyntinsd takaamisen tdhden.
Ladketieteen asiantuntijoilla ei tdméin perustelun mukaan ole oikeutta puuttua kuurojen

elamad koskeviin pédétoksiin tai kuurojen lasten vanhempien péaédtdksentekoon.

Kolmas perustelu painottaa sisdkorvaistuteleikkauksen aiheuttamia leikkausriskejd ja
leikkauksen jdlkeisid ongelmia. Leikkaus itsessddn siséltdd terveydellisid riskejd, jotka
ndhddin hyo6tyihin ndhden litan suurina vaaratekijoind. Leikkausta seuraa aina myos
pitkddn kestdvd kuntoutus, joka ndhdéddn lapselle liian vaativaksi. Leikkauksen jélkeiset
identiteetti- ja itsetunto-ongelmat esitetdéin perusteina kielteiselle suhtautumiselle. Istutetta
ei aina voi kayttdd, joten ndind hetkind lapsi on kuuro. Aineiston mukaan istutteen myoté
lapsi jai kuulevien ja kuurojen yhteison vélimaastoon ja timé ndhdédédn lapsen kehityksen

kannalta haitallisena.

Neljas perustelu kisittdd istutteen kokeellisena toimenpiteend, joten kielteinen
suhtautuminen pohjaa erityisesti hajanaisiin ja epéluotettaviin tutkimustuloksiin.
Toimenpide on vield suhteellisen uusi ja tdhdnastiset tutkimustulokset eivét takaa kuulon
parantumista. Sisdkorvaistuteleikkauksen vaikutuksista ei ole tehty kokonaisvaltaisia
tutkimuksia, joten sen vaikutuksista lapsen eliméén ei ole varmaa tietoa. Tédstd johtuen

istutetta pidetddn epdluotettavana ja viittomakielen asemaa lapsen primiérind
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kommunikaatiomuotona korostetaan. Istute ei siis takaa kuulonparantumista ja
kommunikointia puheen avulla, joten aineiston mukaan on lapsen edun mukaista

mahdollistaa kommunikaatiotaito myds viittomakielell4.

Viimeinen perustelu kisittdd sisdkorvaistutteen lapsen oikeuksien vastaisena
toimenpiteend. Aineiston mukaan lapsella on oikeus koskemattomuuteen, joten toimenpide
on toteutettava vasta kun lapsi on tarpeeksi vanha pééttiméén asiasta itse. Koska kuuroutta
el pidetd lapselle haitallisena tai eldmédn mielekkyyttd rajoittavana tekijana,

sisdkorvaistuteleikkauspéatostd ei pidetd lapsen kannalta hyvéksyttavéini ratkaisuna.

Kielteisessd asenteessa on nididen viiden perustelun pohjalta havaittavissa kaksi hyvin
erilaista suuntausta, jotka eivdt kuitenkaan ole toisiansa poissulkevia. Suuntaukset
ilmenevit joko yksin tai yhdessd ja ennen kaikkea hyvin erilaisten pohdintojen myota.
Ensimmadinen suuntaus perustuu siihen, ettd koko ajatus kuurouden parantamisesta on
turha ja kuurojen kulttuuria loukkaava. Kuuroutta ei siis pidetd ladketieteellistd
interventiota vaativana sairautena. 17 kirjoitusta eli noin 53 % aineistosta perusteli
kielteisen kantansa ensisijaisesti tdmdn ndkokulman mukaisesti. Tekstit késittelevit
istutetta uhkana kuurojen kulttuurin sdilymiselle ja samalla kritiikkin kohteena on
yhteiskunnassa vallitseva suhtautuminen kuurouteen vammana. Tédhdn ryhméén kuuluvat
aineiston osuudet, jotka kasittelevit sisdkorvaistutetta kuurouden medikalisaationa ja seké

kuurojen kulttuurin etté viittomakielen syrjinténa.

Toinen ndkdkulma taas painottaa sisdkorvaistutteen tarpeettomuuden sijaan toimenpiteen
teknologisia puutteita ja kokeellista luonnetta. Varmuutta istutteen toimivuudesta ei vield
ole ja sekd leikkaukseen ettd sen vaatimaan kuntoutukseen sisdltyy vield paljon lapselle
haitallisia sivuvaikutuksia. Ndiden perustelujen varjolla sisdkorvaistutetta ei pidetd lapsen
kannalta turvallisena ja lapsen kehityksen kannalta jirkevéni ratkaisuna. 15 kirjoitusta eli
noin 47 % aineistosta perusteli kielteistd kantaansa ensisijaisesti tdmdn nikokulman
mukaisesti. Tahdn ryhméan kuuluvat aineiston osuudet, joissa pohditaan toimenpiteen
teknologisia puutteita ja leikkauksen vaarallisuutta sekd riittiméitontd nédyttod istutteen
hyodyistd ja vaikutuksista kuurouteen. Samalla my0s kyseenalaistetaan toimenpiteen

eettinen luonne, eli kritisoidaan kuuron lapsen roolia lddketieteen koekaniinina.
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Molemmat ndkokulmat ovat siis aineistossa suurin piirtein yhtd vahvasti edustettuina;
kumpikaan niistd ei ole selkedsti toista yleisempi perustelu kielteiseen suhtautumiseen
lasten sisdkorvaimplanttileikkauksiin. Huomion arvoista on myds se, ettd vaikka toinen
nidkokulma on yksittdisissd teksteissd selkedmmin esilld, 12 tekstissa eli 38 % aineistosta
molemmat ndakokulmat esiintyvét yhdessi. Aineiston perusteella niyttaa siltd, ettd kuurojen
yhteison jidsenten kielteinen suhtautuminen sisdkorvaistuteleikkauksiin ei pohjaa
mihinkddn yksittdiseen argumenttiin. Toimenpidettd pidetdén kyseenalaisena monesta eri

syystd, jotka yhdessd muodostavat perustelut kielteiselle suhtautumiselle.

Argumentointi  viittomakielen tirkeyden puolesta on aineistossa selkedsti esilld.
Aineistossa painottuu erityisesti viittomakielen asema kuurojen luonnollisena didinkielend
ja lapsen oikeus kuuron lapsen kannalta luonnolliseen kommunikaatiomuotoon eli
viittomakieleen. Noin 2/3 aineistosta perusteli kielteistd kantaansa painottamalla
viittomakielen tirkeyttd kuurolle lapselle. Yksikdén teksti ei kuitenkaan argumentoinut
vain tdmén argumentin avulla, vaan viittomakielen tarkeyttd kiytettiin lisd-argumenttina
edelld mainittujen kahden ndkokulman ohella. Osasyynd kielteiseen kantaan on siis
selkedsti my0Os ajatus sisdkorvaistutteesta uusoralismina; sisdkorvaistuteleikkauksen myoti
viittomakielen aseman kuurojen luonnollisena ensikielend koetaan heikentyvdn. Tama
perustelu tulee erityisen hyvin esille seuraavasta otteesta:

“"Monet tahot varsinkin kuurojen maailmassa ndkevit implantoinnissa, jos
sithen liittyy viittomakielen syrjdyttimistd, uusoralismia. Kuurot eivdt
suinkaan vastusta puheen oppimista vaan opetuksen keinoja, joihin liittyy

viittomakielen syrjdyttdminen tai suoranainen kieltadminen.” (L1)

Tutkimustulosten pohjalta huomion arvoista on mielestdni erityisesti se, ettd
sisdkorvaistuteleikkausta vastaan argumentoidaan istutteen teknologisilla puutteilla, eika
huomion kohteena olekaan ainoastaan istutteen perimmaéinen tarkoitus eli kuulon
parantaminen. Onko kritiikin kohteena siis kuitenkaan se, ettd kuuroutta halutaan parantaa
vai se, ettd sisdkorvaistuteleikkaus ei toimenpiteend ole vield tarpeeksi kehittynyt ja
muodostaa titen riskin lapsen kommunikaatiotaidon kehitykselle ja hyvinvoinnille? Jos

teknologian kehityksen myotd istutteella pystytddn takaamaan lapselle kuulo ja
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toimenpiteestd saadaan lapsen terveyden kannalta riskiton, miten sisdkorvaistutteisiin sitten

suhtaudutaan?

Viittomakielen asemaa painottava kanta on huomionarvoinen, koska sitd korostavat
aineiston osat eivét ilmennd selkedsti vastustavansa toimenpidettd sindnsd, vaan sen
tuottamia niin sanottuja sivuvaikutuksia. Jos toimenpiteen ohella lapsien mahdollisuudet
oppia ja kayttdd viittomakieltd taattaisiin, niin onko mahdollista, ettd ndma henkilot eivét
endd suhtautuisi yhtd kielteisesti kuurojen lasten sisdkorvaistuteleikkauksiin? Eli onko
kritiikin kohteena itse sisdkorvaistuteleikkaus vai se, ettd viittomakielen opetus on jdinyt
sivualalle? Tdhdn kysymykseen on aineiston pohjalta mahdotonta antaa yksiselitteistd

vastausta, joten lisdtutkimukselle on paljon tarvetta.

Haastattelu olisi varmasti tehokas keino selvittdd, miten sisdkorvaistutteiden tulevaisuus
kuurojen yhteison keskuudessa ymmairretddn. Oman tutkielmani kohdalla aineiston
keruumenetelméssd oli joitakin ongelmia. Alkuperdinen suunnitelma oli kerdtd seka
lehtiartikkeleita ettd mielipidekirjoituksia kuurojen yhdistyksiltd. Olin yhteyksissd noin 20
Suomen kuurojen yhdistyksiin sekd sdhkoOpostitse ettd kirjeitse. Pyysin Kkirjallisia
mielipiteitd sisdkorvaistutteesta kuurojen yhdistysten jdseniltd, mutta valitettavasti en
saanut yhtddn vastausta. Yhdestd yhdistyksestd minuun oltiin yhteyksissd ja he pyysivit
minua paikan péélle tekemddn haastatteluja. Tdssd vaiheessa yhteydenotostani oli
kuitenkin jo kulunut sen verran aikaa, etti olin saanut aineistoni kasaan ja edennyt
tutkielmassani seuraavaan vaiheeseen. Jilkeenpdin pohdittaessa haastattelut olisivat
varmasti olleet hyvé tapa koota aineistoa. Kuurojen ensikieli ei ole suomi, joten kirjallisten
mielipiteiden tuottaminen voi monille olla vaivalloista. Aineistoni jdi siis etukéteen

suunniteltua suppeammaksi.

Haastattelutilanteessa  olisi  kuitenkin varmasti ollut myds omat ongelmansa.
Haastateltavien ollessa kuuroja olisin joutunut kdyttiméén tulkkia, jonka kayton nden téssa
tilanteessa my0s jokseenkin problemaattisena. Viittomakieli kielend perustuu viittomiin,
mutta erityisesti ilmeilld ja eleilldi on suuri merkitys. Kirjallinen aineistoni olisi
haastattelujen puitteissa koostunut viittomakielen tulkin kd&nndsten litteroinneista. Olisiko
analyysin kohteena siis endd haastateltavan aidot mielipiteet vai tulkin késitykset

haastateltavan mielipiteistd? Ilmeiden ja eleiden tulkitseminen sanallisesti on
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problemaattista, koska ne eivdt ole kédnnettdvissd tiettyihin termeihin ja sanoihin

yksiselitteisesti.

Haastattelujen avulla olisin kuitenkin voinut saada vield yksityiskohtaisempaa tietoa
yhteison niin sanotuilta rivijdsenilti. Vain pieni osa mink&dn yhteison jdsenistd ottaa
julkisesti kantaa tdmin tyyppisiin herkkiin ja henkilokohtaisiin asioihin. Anonyymeilld
haastatteluilla voisi tavoittaa myds ne henkil6t, jotka eivit lukeudu yhteison aktiiveihin eli
yhteison niin sanotut rivijdsenet. Valmis kirjallinen aineistoni ei mahdollistanut
lisdkysymyksien tekemistd, jonka kautta olisin kenties paéssyt avaamaan joitain yksittéisia
teemoja paremmin. Lisdkysymyksilld olisi voinut selvittdd esimerkiksi olisiko
suhtautuminen sisdkorvaistuteleikkauksiin myonteisempi, jos my0s lddketieteen saralla
sitouduttaisiin kuurojen lasten kaksikieliseen kasvatukseen ja viittomakielen rooli kuuron

lapsen eldméssi taattaisiin.

Teknologian kehityksen myo6td myds sisdkorvaistutteen toimivuudessa tullaan varmasti
nikemédn huimia edistysaskelia. Ehkéd tulevaisuudessa audiologit voivat jopa luvata
kuulon parantuvan sataprosenttisesti sisdkorvaistutteen avulla. Tdméad voi osakseen
vihentdd skeptisyyttd toimenpidettd kohtaan, mutta timén tutkielman pohjalta voin todeta,
ettd syntymikuurojen lasten implantointi ei silti tule olemaan itsestdénselvyys. Niin kuin
aineistosta on kdynyt ilmi, kuurot itse eivdt mielld kuurouttaan ladketieteellistd
interventiota tarvitsevaksi sairaudeksi tai vammaksi. Toisin sanoin, toimi istute kuinka

hyvin tahansa, sille ei vilttimattd ndhdi kuurojen yhteison keskuudessa mitédn tarvetta.

Jadn mielenkiinnolla odottamaan, kuinka tilanne kehittyy ja miten mielipiteet sekid
keskustelukenttd syntymékuurojen lasten sisdkorvaistuteleikkausten suhteen muuttuu
vuosien mydtd. Onko esimerkiksi vield 10 tai 20 vuoden péddstd havaittavissa samanlaisia
argumentteja, joiden avulla toimenpidettd kritisoidaan? Saako kielteinen kanta kuurojen
yhteison keskuudessa ajan myotd enemmain tukea vai viheneeko se kenties olemattomiin?
Implantoidaanko tulevaisuudessa kaikki syntymikuurot lapset vai vidheneekd istutteen

saaneiden lasten maard mitattomiin?

Tamén tutkielman tarkoituksena oli selvittdd, milld perusteilla syntymikuurojen lasten
sisdkorvaistuteleikkauksia vastaan argumentoidaan kuurojen yhteisdssd. Olen nostanut

aineistosta esiin viisi argumenttia, joiden taustalla on kaksi perustavampaa nikdkulmaa.
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Jotta sisdkorvaistutekeskustelun osapuolet voivat kohdata ja ymmértdd toisiaan, on
molempien osapuolten ndkemysten oltava selkeitd. Toimenpiteen puoltajien mielipiteitd ja
argumentteja on pohdittu ja tutkittu paljon, joten koen myos kuurojen yhteisssd ilmenevin
kielteisen kannan ja siithen liittyvien mielipiteiden esiintuomisen ja huomioinnin tarkeédna.
Toivon tdmén tutkielman toimivan ponnahduslautana sekd lisdtutkimukselle ettéd
rakentavalle keskustelulle osapuolten vélilld koska “pddmddrdnd on yhteiskunta, jossa
elin- ja toimintaympdristot erilaisine vuorovaikutusmuotoineen ovat kaikille sopivia ja

yhteisida.” (K2)
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