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ABSTRACT

Sume, Helena

Turbulent life of the family. Way to school of a child with cochlear implant.
Jyvaskyla: University of Jyvaskyld, 2008, 208 p.

(Jyvaskyla Studies in Education, Psychology and Social Research

ISSN 0075-4625; 334)

ISBN 978-951-39-3200-8 (PDF), 978-951-39-3123-0 (nid.)

English summary

Diss.

In Finland, cochlear implantations for children who had become deaf began in
1995 and for children who have been deaf since birth a couple of years later. At
the moment, there are over 200 children using this implant in Finland. The
discussions about children’s cochlear implantation have concerned curing the
deafness, identity, language, and the quality of life.

The aim of the present study was to describe the process from discovering
the deafness to the decision about school from the parents” viewpoint by using
profile study. The research subjects were families whose children had cochlear
implant and were born in 1998-1999. The total number of children was 15. The
research material consisted of the interviews with parents and the tape
recordings of meetings concerning the choice of preschool and school. The
research material was collected in 2003-2006. The data were analysed with
methods of content analysis.

The child’s deafness was unexpected information for the hearing parents.
The main result of this study is that there are three significant turbulent stages
in the life of the family: confirming the deafness, cochlear implantation, and the
choice of school. These stages were characterized by uncertainty, which was
overcome by supporting network, empowerment, and balanced everyday
routines. The support and information from the peer group had a significant
role in the process. The parents had to rely on professionals and to trust that
they would bring out all the possible options. Many professionals were
surprised by the parents” determined and spontaneous information seeking and
decision-making. The parents” actions showed that they regarded professionals
as specialists and support, not as partners. Continuous bureaucracy, weak
communication, pedagogical inflexibility, and the attitude of the deaf society
caused parents’ frustration. The parents considered different options very
carefully, since they would have to give reasons for their choices and have them
approved by several authorities in future. The basis of the parents’ choices was
the ecocultural theory, i.e. the parents’ beliefs and values and the well-balanced
everyday life based on them. The parents wanted to integrate their deaf child to
the main culture of the hearing.

Key words: parenthood, deafness, cochlear implant, ecocultural theory, early
childhood services, informed consent, transition
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ESIPUHE
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tutkimuksen eri vaiheissa. Keskustelut, ihmettelyt ja tekniset jdrjestelyt ovat oh-
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luovat raameja tutkimukselle. Kiitan VARHE -tutkimusryhmad, joka toimi tal-
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Tutkimuksenteon taloudellisesti mahdollisti Jyvaskyldan yliopiston Perhe-
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Lampimaét kiitokseni osoitan tutkimukseen osallistuneille perheille. Van-
hempien tapaamiset, heiddn avoimesti kertomansa kokemukset ja viliton kiin-
nostuksensa tyotdni kohtaan kannustivat jatkamaan vdaitoskirjatyotd. Yhteistyo
jatkukoon edelleen! Kiitin my6s moniammatillisiin palavereihin osallistuneita
ammatti-ihmisid. Heiddn suostumuksensa osallistua tutkimukseen mahdollisti
aiheen laajan tarkastelun.
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heissa. Kiitdn myos Elina Lehtomiked ja Maija Hirvosta keskusteluista ja kan-
nustuksesta.

Téamén tutkimuksen omistan didilleni ja edesmenneelle isdlleni. Heilta
saamani vilpiton kannustus omien siipien kokeiluihin sekd malli suvaitsevai-
suuteen ja avarakatseisuuteen ovat olleet aina ldasnd. Siskoltani Heidiltd saamani
kannustus ja tuki ovat olleet erittdin tarkeita pilareita véitoskirjatyon eri vai-
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1 JOHDANTO JA TUTKIMUSKYSYMYKSET

Varhaislapsuuden kuurous on muuttunut viime vuosina lddketieteen ja tekno-
logian kehityksen vaikutuksesta. Merkittdvdan muutoksen on tuonut kirurgisen
toimenpiteen vaativa sisdkorvaistute (SI, cochlear implant, CI), joka tarjoaa
mahdollisuuden puhuttuun kieleen. Koje ei poista lapsen kuuroutta vaan aut-
taa hantd kuulemaan huonokuuloisen tavoin. Ladketieteellisen ndkokulman
rinnalla kuuroutta ja huonokuuloisuutta tarkastellaan pedagogiikan seka
kommunikoinnin ja kielenkehityksen ndkdkulmasta. Corkerin (1998) mukaan
kuurojen ja huonokuuloisten ihmisten eldmdstd ja asemasta tehtyjd tutkimuksia
rajoittaa usein tutkijan sitoutuminen yhteen ndkdkulmaan tarkastella kuurout-
ta. Asennoitumiseen vaikuttavat muun muassa, nihdianko kuurous vammana
ja onko tarkastelija kuurojen yhteisod vai lddketieteellistd ndkemystd edustava
henkils. (Corker 1998, 138-143.) Kun kuuroutta tarkastellaan sosiokulttuurises-
ta ja siten vahemmistoryhméan ndkokulmasta, kuuloa ei tarvita - se ei ole “nor-
maaliuden” mitta (Cherney 1999; Crouch 1999; Reagan 1995). Kuuroutta sosio-
kulttuurisesta ndkokulmasta tarkastelevat henkil6t nikevét kuurot henkilot kie-
li- ja kulttuurivahemmistond ja osana laajempaa viittomakieltd kdyttdavien ryh-
médd, johon kuuluu my6s viittomakielestd kielend kiinnostuneita henkiloita.
Tama nakokulma kattaa vain osan kuuroista henkil6istd, ja he ovat siten ryh-
ménd ryhman sisdlld. (Reagan 1995, 242; Padden & Humphries 2005, 1-10.)
Kuurojen yhteison jdsenistd suurin osa kutsuu itseddn kuuroiksi (Deaf people)
ja osa kdyttdd sen rinnalla termid viittomakielinen (native sign language user)
(ks. Jokinen 2000, 79-81, 84).

Kuurojen kulttuurin ja historian merkittdva aikakausi oli 1760-1800, jol-
loin ranskalaiset L’Epée ja Sicard kehittivit kuurojen opetusta kdyttden opetuk-
sessaan viittomakieltd. Saavutettu asema kuitenkin menetettiin, kun Milanon
kongressissa vuonna 1880 tehty paddtos kdynnisti ldhes satavuotisen oralismin
kauden. Opetuksessa ei saanut endd kayttdd viittomakieltd, vaan puhuttua kiel-
td. Oralistisen kauden aikana painottui lddketieteellinen ndkemys kuuroudesta.
(Ladd 2003, 28-30.) Kuurojen opetuksen kehitys voidaan jakaa viittomakieli-
seen, oralistiseen, totaalikommunikaatio- ja kaksikieliseen vaiheeseen (Lane,
Hoffmeister & Bahan 1996, 266-271, 301-302). Suomessa varsinaisen kuurojen
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opetuksen katsotaan alkaneen vuonna 1846, kun Carl Oscar Malm perusti Por-
vooseen ensimmadisen kuurojen koulun (Wallvik 2001, 98-100), jossa viittoma-
kieltda kdytettiin opetuskielend (Jokinen & Martikainen 2000, 250). Viittomakie-
len asema opetuskielend muuttui, kun uudet koululait astuivat voimaan vuon-
na 1998 (Jokinen & Martikainen 2000, 248). Lakiuudistuksen mukaan perusope-
tuksessa, lukio-opetuksessa ja ammatillisessa opetuksessa viittomakieli voi toi-
mia opetuskielend ja sitd voidaan opettaa didinkielend (Perusopetuslaki
628/1998; Lukiolaki 629/1998; Laki ammatillisesta koulutuksesta 630/1998).

Kuuroista lapsista yli 90 % syntyy kuuleville vanhemmille. Lapsen kuu-
rouden toteaminen aiheuttaa usein vanhemmissa epétietoisuuden tunteen
(Moores 1996, 132; Lane ym. 1996, 30; Hintermair & Albertini 2005, 187), koska
he ovat epdvarmoja vuorovaikutuksen onnistumisesta lapsen kanssa. Vanhem-
pien didinkieli ei vility lapselle, tai se vilittyy vain vajavaisesti. Asiantuntijat
kertovat vanhemmille asioita uusilla késitteilld ja painottavat niitd keskendan
eri tavoin. Taman myllerryksen keskelld vanhemmat miettivit, millaiset tekijat
olisivat esitetyistd asioista parhaita juuri heiddn lapselleen ja perheelleen. Sisa-
korvaistute on yksi vaihtoehto lapselle, jolla on vaikea- tai erittdin vaikea-
asteinen kuulovamma. Vanhemmat paittavét, tarjoavatko he tdlld kirurgisen
toimenpiteen vaativalla kojeella lapselle mahdollisuutta kuulla ja oppia puhut-
tua kieltd. Padtokselld on vaikutusta lapsen koko loppueldméén. Perheissd, jois-
sa on kuurot vanhemmat, tilanne on toinen, silld heilld on yhteinen kieli. Lasten
kielellisesti erilaiset lahtokohdat ja vanhempien tekemdt valinnat lapsen var-
haislapsuuden aikana ohjaavat myos lapsen kouluvalintaa.

Sl-hoitoon liittyy kulttuurisia ndkemyseroja, kieleen liittyvid identiteetti-
kysymyksid ja kielitieteellisid tulkintoja kaksikielisyydestd. Keskustelu on lai-
nehtinut viittomakielisten kansanmurhasta (kielimurhasta) SI-hoidon pitami-
seen itsestddn selvdnd ratkaisuna (Crouch 1997, 14-21). Monissa maissa kuuro-
jen yhteis6 ja muutamat kuurojen lasten vanhempien jdrjestot vastustivat sisa-
korvaistutetta 1970-luvun lopulla, kuten Ranskassa 1977. Vastaavaa tapahtui
samoihin aikoihin myos Australiassa. Yhdysvalloissa vastustus nousi hieman
mythemmin ja se kohdistui 1dhinna lasten Sl-leikkauksiin. Vastustusta ilmenee
edelleen aika ajoin, kuten viimeksi USA:ssa Gallaudetissa vuonna 2006, jolloin
kuurojen kulttuurin puolustajat esittivét sisdkorvaistutetta kohtaan vahéttelevia
mielipiteitd, kuten sellaista ettei kuuroja henkil6itd tarvitse “korjata”. Kielteista
suhtautumista esiintyi aiemmin myos tavallisia kuulokojeita kohtaan. (Chute &
Nevins 2002, 126; Christiansen & Leigh 2002, 20; <www.nytimes.com>)

Kun vanhemmat alkavat harkita lapselleen SI-vaihtoehtoa, kdynnistyy
prosessi, johon kuuluvat esimerkiksi alkuinformaation saanti, tutkimukset en-
nen leikkausta, leikkaus, valittomat leikkauksen jdlkeiset tapahtumat sekad pit-
kaaikaiset vaikutukset ja seurannat. Mitd enemman vanhemmilla on tietoa sisd-
korvaistutteesta, sitd paremmin he ymmartavit, ettd prosessi ei ala leikkauspaa-
toksen tekemisestd eikd padty leikkaukseen. (Chute & Nevins 2002, 5.) Julkisesti
jaettu tieto Sl-hoidosta on ollut ristiriitaista (esim. Archbold ym. 2006), ja on
syntynyt asiantuntijoita ja ndenndisasiantuntijoita. Tamdn ristiriitaisen tiedon
keskelld vanhemmat pyrkivit toimimaan lapsen parhaaksi.
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SI-hoidon tavoitteena on parantaa lasten eldimé&nlaatua, mika sisdltdd niin
psykologisen kuin sosiaalisenkin ulottuvuuden. Jos sisdkorvaistutteen merki-
tyksestd lapsen kehitykseen tiedettdisiin enemmadn, lapsia ja vanhempia voitai-
siin paremmin tukea koko SI-hoitoon liittyvassd tapahtumakulussa. (Schorr ym.
2004, 372.) Tahanastiset tutkimukset sisdkorvaistutetta kdyttavistad lapsista ovat
painottuneet ldhinna kuulon ja puheen kehityksen seurantaan (esim. Pisoni ym.
1999; Richter ym. 2002). Vasta viime aikoina on tutkittu ndiden lasten sosiaalista
ja emotionaalista kehitystd (Bat-Chava, Martin & Kosciw 2005; Hintermair 2006;
Most, Wiesel & Blitzer 2006) sekd eldménlaatua ja hyvinvointia (Huttunen, Sorri
& Vilimaa 2003; Hintermair & Albertini 2005; Lin & Niparko 2006). Sahlin ja
Belginin (2006, 1607) tutkimuksessa mukana olleet sisdkorvaistutetta kayttavat
nuoret olivat tyytyvdisid kojeen kayttdjid, silld he kuulivat aiempaa paremmin
ja saivat tarvittaessa tukea vanhemmiltaan. Nuorten eldménlaatu oli kohentu-
nut. Beadlen ym. (2000) mukaan lasten leikkaus parantaa lapsen ja koko per-
heen hyvinvointia. Toisaalta hyvinvointia voi vdhentdd stressi, joka aiheutuu
alkuvaiheen kuntoutuksesta. (Beadle ym. 2000, 112.) Vanhempien stressi vihe-
nee perheldhtoisen katsantokannan mukaan, jos ammatti-ihmiset nidkevit per-
heen tasaveroisena ja aktiivisena kumppanina (Mahoney ym. 1999, 133-134).
Varsinkin pitkittdistutkimuksia sisdkorvaistutetta kayttavistd lapsista tarvitaan
edelleen.

Tamad tutkimus on kasvatustieteen alaan kuuluva erityispedagogiikan tut-
kimus ja osa Jyvaskyldn yliopiston erityispedagogiikan laitoksen Varhaisvuodet
ja erityiskasvatus- eli VARHE-tutkimusprojektia. Perhetutkimus on ollut osa
VARHE-tutkimusprojektia jo 1990-luvun alusta ldhtien ja jatkuu edelleen. Teo-
reettisena perusorientaationa on ollut ekokulttuurinen teoria, jossa korostuu
perheen arjen keskeinen merkitys lapsen kasvuymparistoon. Talld tutkimuksel-
la on kosketuspintaa moniin erityispedagogiikan ldhitieteiden aloihin. Tutki-
muksellani on yhteyttd kehityspsykologiaan, koska seurataan lapsen kehitys-
vaiheita varhaislapsuudesta kouluikddn saakka. Vammaistutkimuksen ndko-
kulmasta pohditaan, ndhddanké kuurous vammana vai tarkastellaanko sitd yh-
teiskunnan palveluista ja ihmisten asenteista kdsin. Ladketieteen tulkinta on
lasnd, kun kuulovamma diagnosoidaan ja kuntoutus eri muodoissa kdynnistyy.
Tama tutkimus on my6s kulttuuritutkimusta, koska kuuroudessa ja SI-hoidossa
kohtaavat kaksi kulttuuria: viittomakielisten ja kuulevien kulttuurit eli vahem-
misto- ja valtakulttuurit.

Tutkimuskysymykset

Tamdn tutkimuksen tarkoituksena on pitkittdistutkimuksella kuvata vanhem-
pien ndkokulmasta prosessia, joka kdynnistyy lapsen kuurouden toteamisesta ja
pddttyy kouluratkaisuun. Prosessissa pyritddn tunnistamaan perheen arjen
kriittiset vaiheet. Tutkimuksessa olennaista on kysymys, millaisen tiedon ja tu-
en varassa suomalaiset vanhemmat lastaan kasvattavat ja ratkaisujaan tekeviét.
Tdamén tutkimuksen tutkimuskysymykset ovat seuraavat:
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1. Miten perheiden arki muuttuu lapsen kuurouden varmentuessa ja kuntou-
tuksen kdynnistyessa?

2. Mitd perheelle ja lapselle merkitsee lapsen sisdkorvaistutehoito vanhempi-
en arvioimana?

3. Miten sisdkorvaistutetta kdyttava lapsi siirtyy varhaiskasvatuksesta koulu-
jdrjestelmdan?

Tutkimuksen ensimmadiselld kysymykselld pyritddn selvittamaan lahtotilannet-
ta, kun lapsen kuurous todetaan. Kysymykselld etsitdidn vastausta siihen, mil-
laista vanhemmuus ja perheen arki on vaihtoehtojen, tiedon etsimisen ja tiedon
ristiriitaisuuden keskelld. Tarkedd on kuvata, miten lapsen kuurous ja erikieli-
syys vaikuttavat perhedynamiikkaan, perheen vuorovaikutussuhteisiin ja sitd
kautta perheiden tavoitteisiin ja voimavaroihin kohdata erilaisia lapsen ja koko
perheen eldméédn vaikuttavia tekijoita.

Toisessa tutkimuskysymyksessd kuvaillaan, mitd lapsen SI-hoito merkit-
see perheelle ja lapselle sekd millaisen tiedon ja tuen varassa vanhemmat paa-
toksen hoidosta tekevit. Tarkoituksena on selvittdd ammatti-ihmisten ja muun
tukiverkoston merkitystd perheelle.

Tutkimuksen kolmannen kysymyksen tavoitteena on kuvailla lapsen siir-
tymédvaihetta pdivahoidosta esiopetuksen kautta kouluun. Tarkastelun kohtee-
na on, millainen merkitys Sl-hoidolla on lapsen kouluratkaisuun. Lisdksi selvi-
tetddn moniammatillista yhteisty6td siirtymdvaiheessa.



2 KUUROSTA HUONOKUULOISEKSI LAPSEKSI

Perinteisesti kuulovammaiset lapset on jaoteltu huonokuuloisiin (hard-of-
hearing), kuuroutuneisiin (deafened) ja kuuroihin (deaf) lapsiin. Suomessa kay-
tetddn termin kuulovamma rinnalla myos termid kuulovika (ks. Lonka & Korpi-
jaakko-Huuhka 2000). Tdssd tutkimuksessa kdytetddn termid kuulovamma
(hearing impairment). Késitettd kuulovammainen (hearing-impaired) on kéytet-
ty synonyymind termille huonokuuloinen tai kuuro. Viime vuosina termejd on
kuitenkin tarkistettu ja erotettu toisistaan. (Antia & Levine 1998, 365.) Kuurojen
Maailmanliitto (World Federation of the Deaf, WFD) suosittelee kdytettavéaksi
termid kuuro ja Huonokuuloisten Maailmanliitto (International Federation of
Hard of Hearing People, IFHOH) termid huonokuuloinen kéasitteen kuulovam-
mainen sijaan. Mooresin (1996, 9-12) mukaan huonokuuloinen lapsi kuulee pu-
hetta kuulokojeen avulla, kdyttdd huuliolukua ja tarvittaessa muita menetelmia
kommunikaationsa tueksi. Kuuro lapsi on syntymdstddn tai varhaislapsuudes-
taan asti ollut vailla kuuloa. Han kommunikoi ensisijaisesti viittomakielella.

Suomessa syntyy vuosittain 50-60 lasta, joilla on vdhintddn keskivaikea
kuulovika. Luku on noin promille syntyvien lasten madrastd (Karikoski & Mart-
tila 1995, 235-241; Maki-Torkko ym. 1998, 95-103). Yli 90 % kuuroista lapsista
syntyy kuuleville vanhemmille (Moores 1996, 132). Kuulovamma voi syntyd
raskauden tai synnytyksen aikana, valittomasti synnytyksen jdlkeisend aikana
tai myohemman eldmén aikana. Suurin osa synnynndisistd kuulovammoista on
perinnollisid. Kuulovamma voi olla perinnéllinen, vaikka perheessa tai suvussa
ei muita kuulovammaisia henkiloitd olisikaan. Kuulovamma on aina periyty-
missddntdjen ja sattuman yhteistulos. (Sorri 2000, 83; Salonen 2005, 1.) Lapsuus-
idn joihinkin sairauksiin saattaa liittyd kuulovamma. Tunnetuin on bakteerin
aiheuttama aivokalvontulehdus, joka on nykyisin kuitenkin harvinainen. (Luo-
tonen 2005, 3.) Taulukko 1 esittdd EU:n asiantuntijaryhmén (1996) tekemén kuu-
lovamman vaikeusasteluokituksen, joka jakaa kuulovammat neljaan ryhmaéan:
lievddn, keskivaikeaan, vaikeaan ja erittdin vaikeaan kuulovammaan (EU Work
Group 1996, 8).
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TAULUKKO 1 Kuulovamman vaikeusaste ja kuulon taso (EU Work Group 1996, 8)

Kuulovamman vaikeusaste Kuulon taso
(EU:n asiantuntijatyéryhmin luokitus)
Lievid 20 dB <x<40dB
Keskivaikea 40dB<x<70dB
Vaikea 70dB <x<95dB
Erittdin vaikea x>95dB

Yleensa lapsen erittdin vaikea kuulovamma havaitaan ensimmaisen ikdvuoden
aikana (Madki-Torkko ym. 1998, 95-103) ja lievemmat kuulovammat havaitaan
mychemmin. Marttilan ja Karikosken (1996, 45-51) tutkimuksessa kuulovam-
mat havaittiin lasten ollessa keskiméédrin kolmen ja puolen vuoden ikdisid. Osa
kuntoutusta vaativista kuulovammoista jdad kuitenkin 16ytymattd siind vaihees-
sa, kun se olisi mahdollista. Monivammaisten lasten kuulovammat havaitaan

varhain. Kuuroista ja huonokuuloisista lapsista 30-40 % on kuulomonivammai-
sia (Moores 1996).

2.1 Sisdkorvaistutehoidon tausta ja kehitys

Sl-hoidon avulla kuuro, kuuroutunut tai vaikeasti huonokuuloinen lapsi voi
kuulla kuten huonokuuloinen lapsi (Ahti 2000a, 140; Jauhiainen 2000, 950).
Useat tutkimukset ovat osoittaneet SI-hoidon tuoneen yhden ratkaisun pienten
kuuroutuneiden ja syntymékuurojen lasten kuntoutukseen. Kojeen avulla las-
ten puhutun kielen kehityksen havaittiin yleensd etenevdn nopeasti. Lasten pu-
heen kehittymisestd tarvitaan kuitenkin edelleen pitkittdistutkimuksia. (Fryauf-
Bertschyn ym. 1992, 913-919; Svirsky ym. 2000, 153-158; Waltzman, Roland &
Cohen 2002, 333-340.)

SI on sdhkoinen kuulokoje. Se on tarkoitettu kuuroutuneille, vaikeasti ja
erittdin vaikeasti kuulovammaisille henkiléille, joille tavallisen kuulokojeen an-
tama apu ei ole riittava. Sl-leikkaus on vaativa korvaleikkaus, jossa tarvitaan
kirurgista erityisosaamista. Leikkauksen jdlkeen haavan annetaan parantua ne-
lisen viikkoa, minkd jdlkeen istute aktivoidaan ja prosessori sdaddetddn. Nykyi-
sid monikanavaisia istutteita kdytettdessd tdma tarkoittaa useita sadtokertoja ja
erityistekniikkaa. Sisdkorvaistutetta kayttdvien lasten kuntoutuksessa on kay-
tossd kasite kuuloika. Se tarkoittaa aikaa, joka on kulunut laitteen aktivoinnista.
(Ylikoski & Raivio 1997, 1226-1227; Ahti & Lonka 2000, 148.)

Sl-jarjestelmd koostuu kahdesta osasta: pddn sisdisestd ja ulkoisesta osasta.
Edelliseen kuuluvat ihon alle leikkauksessa asetettava vastaanotin ja sisdkorvan
puheprosessori, joka on taskukuulokojeen tai korvantauskuulokojeen kokoinen.
Lisadksi ulkoisiin osiin kuuluvat mikrofoni ja ldhetinkela, joka pysyy paikallaan
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melko pienen magneetin avulla. Vastaanottimen elektroniikan tarvitsema sih-
koenergia siirretddan ldhettimestd induktiivisesti ihon ldpi. SI:n avulla kuulo-
hermoa drsytetddn sdhkoisesti sisdkorvan kautta ja siten synnytetddn dédniaisti-
muksia. Tavallinen kuulokoje vahvistaa dédntd, joka vieddan korvakdytavaan. SI
ei kuulokojeen tavoin vahvista ddntd vaan muuntaa ddnen sahkoisiksi signaa-
leiksi. (Kronlund 2000, 339-340; Lucker 2002, 49-57; Zwolan 2002, 740-746.) Si-
sdakorvaistutteen toiminta esitellddan kuvassa 1.

1. Mikrofoni vastaanottaa dénet, jotka
muutetaan digitaaliseen muotoon.

2. Aénisignaali siirtyy johdinta pitkin
ulkoiseen ldhettimeen.

3. Ulkoisesta ldhettimestd dédnisignaalit
siirtyvat ihon ldpi vastaanottimeen.

4. Istute purkaa vastaanottamansa koo-
din, ja tiedot dédnestd siirtyvit elektro-
dinauhaa pitkin sisdkorvan kuuloher-
mon sdikeisiin pienind sahkdimpuls-
seina.

5. Kuulohermo johtaa nama pienet sih-
koimpulssit normaaleina hermoim-
pulsseina aivoihin.

6. Aivot tunnistavat signaalit danind.

KUVA1 Sisdkorvaistute (teksti mukaellen Zwolan 2002, 741; kuva MED-EL:n luvalla)

Tarkkojen tutkimusten jdlkeen paitoksen Sl-hoidosta tekevit lapsen holhoojat
tai vanhemmat. Yliopistollisen sairaalan SI-tiimi kertoo heille mahdollisimman
laajasti ja tarkasti, mihin vanhemmat ovat pditoksellddan sitoutumassa. Lisdksi
vanhemmille selvitetddn kuntoutusmuodon tarjoamat mahdollisuudet. Heille
kerrotaan lapsensa tutkimustuloksista sekd siitd, ettei yksilotasolla voida var-
masti ennustaa, miten heiddn lapsensa kuulee tulevaisuudessa ja miten lapsen
kieli kehittyy. (Rahko 1999, 1467.)

Vanhempien tekemd valinta SI-hoidosta lapselle on suuri pd&dtds. Monet
vanhemmat kutsuvat valintaa mahdollisuuden tarjoamiseksi lapselle. Van-
hemmat tekevit leikkauspddtoksen lapsen puolesta ja miettividt samanaikaisesti,
mitd se merkitsee lapsen tulevaisuudelle. Tdtd mahdollisuuden tarjoamista ja
lapsen parasta on késitellyt muun muassa Corker (1998). Hian kyseenalaistaa
asian kysymadlld, kuka tietdd, mikd on lapsen paras sekd kuka saa maarata lap-
sen tulevaisuuden ja identiteetin suuntaa. (Corker 1998, 93.) Koska lapsella ei
ole kypsyyttd tehdd padatoksid, vanhempien on tehtdva pddtos lapsen puolesta
parhaaksi katsomallaan tavalla. Sisdkorvaistutetta kédsittelevissd keskusteluissa
on pitkalti kyse siitd, mistd ndikokulmasta ja kenen kannalta asiaa tarkastelee.
Fjord (2001) kisittelee Sl-hoitoa vastakkainasettelun (oralismi - viittomakieli,
ladketieteellinen - sosiokulttuurinen nikemys kuuroudesta, SI-hoidon puolus-
tajat - vastustajat) ja yhteiskunnallisten (USA - Pohjoismaat) nidkemyserojen
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kautta. Han kyseenalaistaa sitd, miten ja millaisia ratkaisuja kuuron lapsen
vanhemmille esitetddn. Han karjistdd edelleen, esitetdankd SI kuurouden paran-
tamisen vilineend ja ihmeitd tuovana kojeena (USA) vai vahvatehoisena kuulo-
kojeena (Pohjoismaat). (Fjord 2001, 110-115.) Kuurouden parantamisen tarpeel-
lisuutta ja viittomakielen merkitystd ovat kasitelleet monet muutkin tutkijat (ks.
Lane & Bahan 1998, 297-313; Hansson 2005, 519-525).

Leikkausriskit. Sl-leikkaukseen sisdltyy joitakin riskejd, kuten normaali nuku-
tusriski. Lapsen leikkausika on yksi riskitekijd, silld alle vuoden ikdisilld lapsilla
esimerkiksi lammon sddtely ei toimi valttamatta hyvin ja kallo on ohut. Lapsen
tulee pystyd selviytymddn leikkauksen vaatimista tekijoistd ja kestdd kahden
tunnin yleisanestesia. Tamén vuoksi kirurgi saattaa lykétd leikkausajankohtaa
lapsella, jolla on jokin vakava sairaus, siihen asti, kunnes tdiméan sairauden riskit
leikkaukselle on selvitetty. Lapsella voi olla esimerkiksi sydédnvika, jolloin lapsi
ei voi mennd leikkaukseen, ennen kuin hdnen syddmentoimintansa ja voimava-
ransa on varmistettu. (Chute & Nevins 2002, 19.) Leikkausajankohtana lapsella
ei saa olla vélikorvan tulehdusta tai muita tulehduksia. Leikkauksella asetettava
istute on vieras esine. Vaikka se on erittdin hyvin siedetty, voi hyvin vdhdisind
riskeind esiintyd hylkimisreaktio ja tulehdus. (Johansson 2005, 2.)

Leikkauskomplikaatiot ovat harvinaisia, silld niitd esiintyy vain 5 %:ssa
tapauksista (Ylikoski & Raivio 1997, 1226-1227). Hoffman ja Cohen (1995) sel-
vittivdt tutkimuksessaan komplikaatioiden méadrdd. Tutkimuksessa oli mukana
1905 lasta, joilla varsinaisia kirurgisia komplikaatioita esiintyi alle 2 %:lla.
(Hoffman & Cohen 1995, 420-422.) Kaksi vuotta mychemmin Luetje ja Jackson
(1997) julkaisivat raportin samasta asiasta. Heiddn tutkimuksessaan oli mukana
55 lasta, joiden leikkausikd oli 23 kuukaudesta 18 vuoteen. Yhtddn kirurgista
komplikaatiota ei tutkijoiden mukaan tdssd joukossa esiintynyt. Sen sijaan ha-
vaittiin toisenlaisia ongelmia, jotka ilmenivit leikkauksen jdlkeen. Téllaisia oli-
vat muiden muassa laitevika, kojeen kdyttaimittomyys, vanhempien sitoutu-
mattomuus kuntoutukseen ja vaikeus 16ytdd sopivin kouluvaihtoehto. (Luetje &
Jackson 1997, 243-247.) Vuonna 2004 my6s Kim ym. selvittivat komplikaatioita.
Heiddn mukaansa suurempia komplikaatioita esiintyi 2,1 %:lla (hetkellinen
kasvohermohalvaus, aivokalvontulehdus ym.), pienempid komplikaatioita 5,8
%:lla (muutaman pdivan kestdnyt huimaus ym.) sekd laiteviat 2,1 %:1lla. (Kim
ym. 2004, 145-148.)

Leikkaukseen liittyvit epdonnistumisen mahdollisuudet kiinnostavat van-
hempia suuresti leikkauspditostd tehtdessd. Kattava ja oikea tieto leikkauksen
mahdollisista riskeistd auttavat vanhempia leikkauspddtoksen tekemisessd. Yk-
si paljon keskustelua herittanyt asia ovat leikkauksessa asetettavat osat, niiden
toimivuus, pdivitysmahdollisuus tekniikan kehittyessd seuraavien vuosikym-
menten aikana ja mahdollinen rikkoutuminen. Tarvittaessa tehddan uusi leik-
kaus. Epdonnistumiseksi voidaan katsoa my®0s se, jos lapsi ei halua kayttda lai-
tetta. Syitd kojeen kayttamattomyyteen voivat olla pettymys Sl:sta saatuun hyo-
tyyn tai ulkondkoon tai ympadristoon liittyvét tekijat. (Chute & Nevins 2002,
123.)
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Kun lapselle mietitddn Sl-hoitoa, on arvioitava lapsen kokonaistilanne.
Arviointia varten on kehitetty erilaisia arviointivélineitd, joiden perusteella ar-
vioidaan lapsen ja hédnen tilanteensa soveltuvuutta istutehoitoon. Vuonna 1989
kehitetty arviointivdline The Children’s Implant Profile (ChIP) esitellddn taulu-
kossa 2 (Chute & Nevins 2002, 19). Samaan taulukkoon on lisédtty SI-hoidosta
saatavaan hyotyyn vaikuttavia tekijoitd. Nama kaksi listaa tukevat toisiaan.

TAULUKKO 2 Sisdkorvaistutetta harkittaessa arvioitavia tekijoita (Chute & Nevins

2002, 19)
Arvioitavat tekijat Sisidkorvaistutehoidon hyotyyn
vaikuttavat tekijit
Lapsen ika Muut vammat
Kuinka kauan lapsi on ollut kuuro Sisdkorvan rakenne, esim. luutuminen
Ladketieteellinen arviointi Tavallisen kojeen kayttdaika ennen
Mahdolliset muut vammat leikkausta
Kuulon taso Kojeen asianmukainen toiminta
Puhutun kielen ja viittomakielen taito Kojeen tarkoituksenmukaiset saadot
Lapsen kayttamat muut Sisdkorvaistutteen kayttoaika
kommunikointimenetelmét Kielenkehityksen senhetkinen vaihe ja
Perheen antama tuki lapselle edistyminen
Perheen saama tuki Toinen kotikieli (esim. ruotsi)
Vanhempien (suhteellisten) odotusten taso | Perheen tuen maéra ja laatu
Oppimisymparisto ja saatavissa olevat Tukipalvelujen saatavuus ja laatu
tukitoimet Vanhempien ja lapsen odotukset
Oppimisymparisto

Sisdkorvaistutehoidon yleisyys. Lasten leikkaukset alkoivat Suomessa vuonna
1995, jolloin kaksi kuuroutunutta lasta sai istutteen. Vuonna 1995 SI leikattiin
Saksassa my0s ensimmdiselle suomalaiselle syntymékuurolle lapselle. Suomes-
sa syntymdkuurojen lasten leikkaukset alkoivat vuonna 1997. Lasten SI-
leikkaukset yleistyivit vuosista 1998-1999 lahtien. (Ahti 2000b, 67.) SI:n kaytta-
jid oli Suomessa vuonna 2005 yli 370, joista lapsia oli yli 170. Vuonna 2006 lasten
lukumaéara oli noin 180. Lapsista noin puolet on alle kouluikdisid ja puolet kou-
luikdisid (Hasan 2002a). Suomessa leikkaukset tehdddn yliopistollisissa sairaa-
loissa, jotka sijaitsevat Oulussa, Kuopiossa, Turussa, Tampereella ja Helsingis-
sd. Yhd useammin pyrkimyksend on, ettd lapsi saisi SI:n mahdollisimman var-
hain. Siten nykyisin pyritddn leikkaamaan vuoden ikdisid lapsia (Ertmer, Strong
& Sadagopan 2003, 328-340).

Sisdkorvaistutetta kayttdvien henkildiden lukuméadrd kasvaa. Ruotsissa
tehdyn selvityksen mukaan yli 80 % vaikeasti tai erittdin vaikeasti kuulovam-
maisista lapsista saa sisdkorvaistutteen (Tvingstedt, Preisler & Ahlstrom 2003,
5). Tammikuussa vuonna 1999 leikkauksia aikuisille ja lapsille oli koko maail-
massa tehty yli 25 000. Vuonna 2004 luku oli noin 85 000 ja vuonna 2006 yli 100
000. Lasten lukumaééra oli vuonna 1992 noin 800, vuonna 1993 luku oli 2 600, ja
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vuoden 1999 tammikuussa 11 000 lasta oli saanut SL:n. (Preisler 2001, 9; Loppo-
nen 2004.)

Karkeasti arvioiden noin puolet laitteen kayttdjistda on lapsia. Ruotsissa en-
simmdinen leikkaus lapselle tehtiin vuonna 1990. Syntymdkuurojen lasten leik-
kaukset alkoivat sielld 1990-luvun puolessa vilissa. SI:td kadyttdavien lasten lu-
kumaéédrd oli Ruotsissa vuonna 2001 noin 200, ja vuonna 2004 luku oli 410.
(Tvingstedt ym. 2003, 5; <eurociu.implantecoclea.org>.) Vuonna 2005 sisédkor-
vaistutetta kdyttaviad lapsia oli Saksassa 5 357 ja Isossa-Britanniassa 3 071 (<eu-
rociu.implantecoclea.org>).

SI-hoito on melko kallista. Yksi koje maksaa 20 000-27 000 €, minka lisdksi
tulevat leikkaus- ja kuntoutuskustannukset (Lopponen 2006). Suomessa SI:n
kayttdjdlle laitteisto ja laitteen sdddot ovat maksuttomia. Laitteeseen kuuluvat
paristot ja akut korvataan 18 ikdvuoteen saakka. Viime vuosina on virinnyt
kiinnostus SI-hoidon kustannuksista, ja jonkin verran on jo tehty seké lasten et-
td aikuisten kojeesta saamaa kustannus-hyoty -suhdetta koskevia tutkimuksia.
Cheng ym. (2000, 850-856) ovat tutkineet kustannusvaikutuksia lapsilla (N=78),
jotka olivat idltddn keskimddrin 7,5 vuoden ikéisid ja jotka olivat kdyttaneet ko-
jetta keskimddrin 1,9 vuotta. Tutkijat havaitsivat SI-hoidon paitsi parantavan
eldmdnlaatua myos tuovan sddstdd yhteiskunnalle. Eckl-Dornan ym. (2004)
mukaan sddstod muodostuu esimerkiksi ldhikouluratkaisun vuoksi: ennen 18
vuoden ikdd voidaan saavuttaa 200 000 USA:n dollarin sdéstot (Eckl-Dorna ym.
2004, 18; ks. my0s Francis ym. 1999, 499-505). Isossa-Britanniassa Barton ym.
(2003) arvioivat Sl-hoidon kustannusten olevan sairaaloille melkoiset, ja siksi
leikkausten kasvava mddrd tulee huomioida. Tutkijoiden mukaan lasten SI-
hoitoon kaytetty raha oli vuosina 2000-2001 noin 14 miljoona euroa ja tulee tut-
kijoiden mukaan kasvamaan 23 miljoonaan euroon vuosina 2015-2016.

2.2 Lapsen kuulon ja kielen kehitys

Perheenjdsenet, pdivdkodin ja koulun sekd muut ldhiympériston ihmiset muo-
dostavat lapsen tavanomaisen kieliympariston. Olennainen osa eldménlaatua
on se, ettd ihminen voi kommunikoida ympéristonsd ihmisten kanssa. (Tetzch-
ner & Martinsen 2000, 311.) Perheen kommunikointitavan muodostuminen on
tarkedd, jotta lapsi voi ilmaista ajatuksiaan ja tuntemuksiaan ja myos vastaanot-
taa niitd. Jatkuva turhautuminen kommunikointiin johtaa raivonpuuskiin, lan-
nistumiseen ja lopulta uupumiseen. Tdlloin on selvdd, ettd lapsen itsetunto saa
kolhuja. (Sinkkonen 2000, 110; ks. myos Sinkkonen 1994.)

Huonokuuloisen lapsen puheenkehityksen on todettu olevan usein jdljessa
kuulevan lapsen puheenkehityksestd (esim. Schery & Peters 2003, 4-15). Edellis-
td suurempi haaste kommunikoinnin kuntouttajille on lapsen vaikea-asteinen
kuulovamma. Suomessa on jo vuosikymmenid ollut vallalla kuntoutusnike-
mys, jonka mukaan vaikeasti kuulovammaisten lasten kuntoutuksen alkuvai-
heeseen kuuluvat tukiviittomat ja viittomakieli muun kuntoutuksen ohella.
Kuulevien vanhempien on kuitenkin usein vaikea opettaa lapselle luontevaa
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viittomakieltd, koska se ei ole heiddn didinkielensd, ja koska siind kédytetddn eri
aistikanavia kuin puhutussa kielessa. (Sinkkonen 2000, 110; Ahti & Lonka 2000,
154-157; Ahti 2005, 58.)

Paatos lapsen kommunikointitavasta syntyy vanhempien ja ammatti-
ihmisten yhteistyona (Ahti & Lonka 2000, 154-157; Ahti 2005, 58). Vanhempien
merkitys onkin suuri. Onkin arvioitu, ettd perheiden itsendisyys ja omien rat-
kaisujen tekeminen vaikuttavat kuntoutukseen enemmaén kuin terveydenhuol-
tojdrjestelmén tai vammaisjdrjestdjen nakemys (Sorri ym. 2001, 276).

Kuuron ja huonokuuloisen lapsen kommunikaation kuntoutuksen paa-
suunnat voidaan jakaa viittomakieleen (visuaaliseen), puheeseen ja viittomiin
(viitottuun puheeseen, totaalikommunikaatioon), kuuloon ja puheeseen (audi-
tiivis-oraaliseen, auditiivis-verbaaliseen) ja puhtaaseen kaksikielisyyteen perus-
tuviin menetelmiin. Suomessa ndiden eri menetelmien osia kdytetddn lapsen
kielellisen kehityksen ja puhutun kielen taidon edistdmiseksi. (Ahti & Lonka
2000, 154-157.) Puhutun kielen kehitystd tukevat menetelmét ovat laajasti kady-
tossd esimerkiksi Yhdysvalloissa, Hollannissa ja Saksassa (Lonka & Linkola
1998, 133).

Viittomakieli tdyttdd kaikki muut luonnolliselle kielelle asetetut vaatimuk-
set paitsi ddnellisyyden. Silld on oma kielioppinsa ja rakenteensa. (Stokoe 2001,
9-16.) Suomalainen viittomakieli, kuten kaikki kuurojen kayttamat viittomakie-
let, on gestruaalis-visuaalinen (visuo-motorinen) viestintédjarjestelma. (Rissanen
1985, 5-9; Takala 2002, 30.) Yksi viittoma muodostuu kdsimuodosta, kdden
orientaatiosta, paikasta, liikkeestd ja non-manuaalisesta parametristd (Takkinen
2002, 27-34). Pohjoismaissa viittomakielen asema on turvattu lainsdddannossa.
Suomessa sen oikeudet turvattiin vuonna 1995 Suomen hallitusmuodon 14 §:ssi
ja vuonna 1999 perustuslain 17 §:ssd (Hallitusmuoto 1995/969; Perustuslaki
1999/731). Kuuroja henkilditd on Suomessa noin 5000, minka lisdksi on vield
muita viittomakieltd kdyttavia ihmisid, kuten tulkkeja ja kuurojen omaisia. Kai-
ken kaikkiaan viittomakieltd osaavia henkil6itd on Suomessa arvioitu olevan
noin 10 000. (Takala 2002, 32.)

Totaalikommunikaation (total communication, TC) tarkoituksena on kayt-
tdd kaikkia mahdollisia kommunikointia tukevia menetelmid, viittomia, sormi-
aakkosia, kuulonjddnteitd, eleitd, ilmeitd, huuliolukua ja puhetta. Yhteistd audi-
tiivisille menetelmille on kuulonjdénnosten mahdollisimman tarkka hyddynta-
minen. (Boone & Plante 1993, 107, 185.) Auditiivis-oraaliseen menetelmééan liit-
tyy huuliouku, ja auditiivis-verbaalisen menetelmdn tavoitteena on, ettd lapsi
kykenee kadyttamaddan vahdisetkin kuulonjddnteet pystydkseen elamddn puhut-
tuun kieleen perustuvassa ympdristossa (Ahti & Lonka 2000, 155-157).

Vinkkipuhe (cued speech, CS) on Orin Cornettin vuonna 1966 kehittdima
menetelmd kuulovammaisten lasten puhutun kielen sekd luku- ja kirjoitustai-
don parantamiseksi. Menetelmd on vanha, mutta se on tulossa uudelleen kiyt-
toon ja levidd Suomessa erityisesti sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten vanhem-
pien perustaman yhdistyksen (LapClI ry:n) kautta. Vinkkipuheen avulla helpos-
ti huuliolla sekoittuvat ddnteet voidaan erottaa paremmin toisistaan. Konsonan-
teilla ja vokaaleilla on omat merkkinsd. Menetelmdstd on maittain erilaisia
muunnelmia. Tdmd menetelmé auttaa kuuroja lapsia saavuttamaan visuaalises-
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ti saman kielellisen informaation, jonka kuulevat lapset saavat auditiivisesti.
Menetelmaéstad on hyotyd lukemisen ja vieraiden kielten oppimisessa. (Maxon &
Brackett 1992, 46; LaSasso, Crain & Leybaert 2003.)

Kaksikielisyys. Kaksikielisyys (bilingualism) tarkoittaa sitd, ettd henkil6 pystyy
aktiivisesti puhumaan, ymmartdmaan ja ajattelemaan kahdella kielelld ja auto-
maattisesti vaihtamaan kielid. Kaksikielinen henkil on omaksunut kaksi kielta
kasvu- tai asuinympdristossddn ja kayttdd kieliddan paivittdin, ldhes dgidinkielen
tasolla. Molemmissa kielissd ei kuitenkaan yleensd saavuteta samantasoista
osaamista. Kaksikielisyyttd maééritellddn usein eri tavoin, kuten kielen omak-
sumisidn ja -menetelmén, kielten tason ja kdyttdytymisen ja samastumisen pe-
rusteella. Varhaislapsuudessa erotetaan samanaikainen eli simultaani kaksikieli-
syys ja vdhdan mychemmin (kolmannen ikdvuoden jdlkeen) alkanut kahden kie-
len omaksumisen tuloksena kehittyva perikkdinen eli suksessiivinen kaksikieli-
syys. Myohemmadssa idssd (7-12-vuotiaasta ylospdin) omaksuttu kaksikielisyys
on alisteista eli subordinatiivista kaksikielisyyttd. (Skutnabb-Kangas 1988, 63;
Hassinen 2005, 9-21.) Kuurojen kaksikielisyys sijoittuu samanaikaisen ja perak-
kaisen kaksikielisyyden viliin, silld kuurot henkil6t eivét opi esimerkiksi suo-
mea kuulemalla mutta ovat sen kielen ympardimid. Kuurojen henkildiden kak-
sikielisyyden tasosta on keskusteltu. Vernonin ja Andrewsin (1990) mukaan
kuurojen vanhempien kuurot lapset voidaan maééritelld kaksikielisiksi, koska he
hallitsevat sekd viittomakielen ettd suomen kielen. Tilanne on mutkikkaampi
kuulevien vanhempien kuuroilla lapsilla, koska heilld on usein pieni viittoma-
varasto ja riittdim&ton puhutun kielen taito. (Vernon, McCay & Andrews 1990,
231-232.)

Kuurojen lasten kaksikielisyyden pddtavoite on yhdistdd viittomakieli toi-
seen kieleen, esimerkiksi suomen kieleen. Taméan saavuttamisessa on olennais-
ta, ettd lapset saavat sekd viittomakielistd ettd suomenkielistd opetusta eivatka
pelkdstddan suomenkielistd. Kaksikielisyyden ja kaksikulttuurisuuden opetuk-
sen periaatteisiin kuuluu kunnioittaa lapsen kieltd, yhdistdd opetukseen kult-
tuurin perintotietoa, lisdtd kielen metalingvististd tietoutta, kehittdd menetelmia
siirryttdessd kielestd toiseen sekd kayttdd opetuksessa sitd kieltd, milld lapsi
ymmartdd opetuksen sisdllon. (Lane ym. 1996, 305.) Takalan (2002, 119-123)
mukaan kuurojen kaksikielisyys eroaa lihes kokonaan tavallisesta kaksikieli-
syydestd, erityisesti oppimisprosessin kannalta. Kaksikielisyydelld tarkoitetaan
kuurojen opetuksessa sitd, ettd kuuro henkilo hallitsee hyvin viittomakielen se-
kd osaa lukea ja kirjoittaa puhuttua kieltdi. Huonokuuloisen lapsen opetus on
yksi- tai kaksikielistd. Heitd opetetaan yleensd puhutulla kielelld, jolloin viitot-
tua puhetta saatetaan kadyttda puheen tukena ja viittomakieltd oppiaineena.

Viittomakieltd kayttavat didinkielenddn ne kuurot, joiden vanhemmista
toinen tai molemmat ovat kuuroja. Kuulevien vanhempien kuurolle lapselle
viittomakieli on ensikieli, lapsen ensimmdisend oppima kieli. Kuurojen Liiton
mukaan se toimii myo6s ndiden lasten didinkielend. (<www kl-deaf.fi>). Skutt-
nabb-Kankaan (1988, 38) mukaan didinkieli on se kieli, jonka lapsi on oppinut
ensiksi ja johon hdn samastaa itsensd. Kuulevien vanhempien &idinkieli on
yleensd muu kuin viittomakieli. Tdman vuoksi kuulevien vanhempien kuuron
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lapsen didinkieli ei voi olla viittomakieli, koska se ei ole vanhempien didinkieli.
Koutsouboun, Hermanin ja Wollin (2007, 127-151) mukaan kuurojen ja kuule-
vien vanhempien kuurojen lasten kaksikielisyyden erot ovat havaittavissa kou-
lussa. Lasten kielelliset taidot saattavat erota toisistaan huomattavastikin, mihin
vaikuttaa lasten vanhempien &didinkieli eli se, ovatko vanhemmat kuuroja vai
kuulevia. Koutsouboun ym. (2007) mukaan kuurojen lasten kaksikielinen ope-
tus on haasteellisempaa kuin kuulevien lasten kaksikielinen opetus. Ensinndkin
kuurojen lasten opetus - esimerkiksi pdividkodissa - on saattanut alkaa joko
viittomakielelld tai puhutulla kielelld. Toinen vaikuttava tekijd on se, ettd kuu-
rot ovat kaksikielisid mutta eivat kayta viittomakieltd lukemiseen ja kirjoittami-
seen. Kolmanneksi tekijdksi tutkijat mainitsevat viittomakielten tutkimisen. Eni-
ten on tutkittu amerikkalaista (ASL) ja brittildistd (BSL) viittomakieltd. Laajempi
viittomakielten tutkiminen olisi tarpeen. Viimeisend tekijand on havainto, ettd
koulunsa paittdavien kuurojen oppilaiden luku- ja kirjoitustaidot ovat monta
vuotta ikdtasoa jdljessd. Namad nelja tekijdd asettavat kuurojen lasten kaksikieli-
selle opetukselle haasteita. (Koutsoubou ym. 2007.) Kuurojen lasten heikkojen
oppimistulosten syy voi olla myts opetuksessa eikd valttamatta oppilaassa it-
sessddn (ks. DeLana, Gentry & Andrews 2007, 73). Tilannetta korjaisi koulutet-
tujen kuurojen opettajien madran kasvu. Talloin he voisivat toimia my6s kaksi-
kielisissd ldhikouluissa kuurojen koulujen lisdksi. (LaSasso & Lollis 2003.) On
myds huomioitava, ettd kuurojen kouluja lakkautetaan oppilaiden vihenemisen
vuoksi (Lane ym. 1996), jolloin kuurojen opettajia tarvittaisiin lahikouluissa en-
tistd enemmain.

Aidinkielen ominaisuuksiin kuuluu, ettd se on ldhiympériston kieli ja van-
hempien tunnekieli. Sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten dgidinkieli on useimmi-
ten puhuttu kieli, josta ei kuitenkaan yleensd tule heiddn ensikieltddn. Tahan
keskusteluun liittyvét lapsen kouluvalinta, erilaiset opetusmenetelmdt ja tyos-
kentelytavat, kuten myo6s lapsen saama hyoty eri koulumuodoista. (Tvingstedt
ym. 2003, 7.) Tilannetta puhutun kielen ja viittomakielen kesken ei ndhda enda
niin mustavalkoisena. Suvaitsevaisuus ja viittomakielen ndkeminen kielend tar-
joavat mahdollisuuden tarkastella kaksikielisyyttd hyotynd niin huonokuuloi-
sen kuin kuuron lapsen kielenkehitykselle. Kaksikielisyys voi tukea my6s per-
heiden kaksikulttuurisuuden syntymista.

Lapsen kommunikointitapa ennen Sl-leikkausta ja sen jdlkeen on heratta-
nyt tiivistd keskustelua niin Suomessa kuin muuallakin maailmassa. Keskuste-
lua kdyddan puhutun kielen, viitotun puheen, kaksikielisyyden ja viittomakie-
len vililld. Yhden ndkokulman esittdviat Chute ja Nevins (2002, 114-115), joiden
mukaan monet vanhemmat kéyttdvat lapsensa kanssa viittomakieltd varmis-
taakseen sen, ettd lapsella on sanavarastoa ja hin alkaa varhain muodostaa lau-
seita. Viittomien kaytto tukee lasten kuuntelu- ja puhetaitojen kehittymista. SI:n
saamisen jdlkeen lapset usein jatkavat viittomien kdyttod turvatakseen tiedon
vastaanoton. Tye-Murrayn ym. (1995, 327-337) mukaan viittominen pysyy yh-
tend lapsen kommunikointitapana Sl-leikkauksen jdlkeen. Olennaista on huo-
mioida leikkausiké ja mahdolliset liitdinndisvammat. Suurella osalla lapsista on
haluttaessa mahdollisuus toimivaan kaksikielisyyteen. On my6s todenndkoistd,
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ettd osa sisdkorvaistutetta kdyttdavistd lapsista tulee kdyttaméaan puhuttua kielta
ja osa viittomakieltd (Ahti 2000b, 71).

Puheen ja totaalikommunikaation kdyton hyotyjd ja eroja sisdkorvaistutet-
ta kdyttavan lasten kielen kuntoutuksessa on tutkittu jo jonkin verran (Geers
ym. 2000; Cullington ym. 2000). Cullington ym. (2000, 121-123) kayttivat tutki-
muksessa neljad testia (PPVT-1II, EVT, TACL-R, GAEL). Kohderyhmé&na oli
kaksi ryhmaéd, joissa molemmissa oli 12 lasta. Toisen ryhmdn muodostivat ne
lapset, joiden kuntoutus perustui totaalikommunikaatioon. Toisen ryhmén lap-
sista kolmen kuntoutus perustui puheeseen ja yhdeksan auditiivis-verbaaliseen
menetelmddn. Tulosten mukaan jalkimmdinen ryhma sai parempia tuloksia
kuin totaalikommunikaatiota kédyttanyt ryhma. Eroja oli havaittavissa erityisesti
sanastoa mittaavassa testissa.

Sisdkorvaistutehoidon hyoty. Suomessa lapsen kielellinen kuntoutus on tiivista
ja edistymistd seurataan tarkoin, jotta lapsella olisi mahdollisimman paljon ka-
sitteitd ennen Sl-leikkausta. Lasta ei jdtetd kielettoméksi. (Ahti 2000b, 69-70.)
Lasten Sl-hoidosta saama hyoty ndyttdd vaihtelevan merkittavésti lasten yksi-
I6llisten erojen vuoksi (Ertmer, Leonard & Pachuilo ym. 2002, 205), eli toiset
lapset hyotyvit Sl:sta toisia lapsia enemmaén. Tomblinin ym. (1999, 507) mukaan
olisi mielenkiintoista selvittdd, onko erojen syyni se, ettd lasten kielenkehitys on
yksilollistd, vai onko syyné tekijoitd, jotka ovat ominaisia pelkdstddn sisdkor-
vaistutetta kdyttavien lasten kielenkehitykselle.

Lapsen kognitiiviset ja kielelliset taidot ja kyvyt ilmenevit leikkauksen jal-
keen ja kehittyvit ajan kuluessa. Toisaalta vield ei aivan tarkoin tiedetd, onko
havaintokyvylld, tarkkaavaisuudella, oppimisella ja muistilla merkitystad sisa-
korvaistutetta kadyttavien lasten yksilollisiin eroihin. (Pisoni ym. 1999, 111-164.)
Lapsen persoonallisuus ja motivaatiotaso vaikuttavat siithen, miten lapsi kdy
lapi kokemuksiaan ja miten hdnen kuulonsa kehittyy. Lukuisat tekijdt siis vai-
kuttavat lasten saamaan hyotyyn Sl:sta. Siksi vanhempien on hyva tiedostaa,
ettd SI vaikuttaa lapsen koko kehitykseen, ei vain kuuloon. (Chute & Nevins
2002, 109-110, 122-123.) My®s lapsen mahdolliset lisivammat vaikuttavat SI:sta
saatuun hyodtyyn. Kojeesta saatu hyoty voi olla kuulomonivammaisille lapsille
hyvin merkittdvi, ja se on suhteutettava lapsen kokonaistilanteeseen. (Sorri ym.
2001, 289.)

Lasten kuulon ja puheen kehittymisestd SI:n avulla on tehty useita tutki-
muksia (esim. Szagun 1997; Tyler ym. 1997; Walzman ym. 1997, O"Donoghue
ym. 1998, Nikolopoulos ym. 1999; Tomblin ym. 1999; McConkey Robbins ym.
2004; Lesinski-Schiedat ym. 2006). Merkittaviksi tekijoiksi on havaittu leikkaus-
ikd, lapsen yksilolliset ominaisuudet, kojeen toiminta ja mahdolliset lisdivam-
mat. Lasten leikkausidlld on suuri merkitys arvioitaessa kuulon ja puheen kehit-
tymistd. Lapset, joilla erittdin vaikea kuulovamma on kestdnyt vain vihén ai-
kaa, hyotyvit enemmaén Sl:sta kuin lapset, joiden kuulovamma on kestdnyt pi-
dempddn. Tama ei kuitenkaan tarkoita sitd, ettei lapsi voisi saada Sl:ta silloin,
kun kuurous on kestanyt pidempddn. Talloin tulokset eivéat valttamattd ole niin
hyvid tai niitd ei saavuteta niin nopeasti kuin jos lapsi leikattaisiin varhain ja
lyhyen kuuroutumisajan jdlkeen. (Chute & Nevins 2002, 18, 110-111.) Merkitta-
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vdnd leikkausikdnd pidetddan mahdollisimman varhaista leikkausikdd, jotta kuu-
lo- ja kronologinen ik olisivat mahdollisimman ldhelld toisiaan. T&lloin lasten
kielellinen kehitys kulkisi ldhempé&nd kronologista ikdd. Lasten kielenkehitys
alkaa useimmiten vastata kuulevien lasten kielenkehitystd vuosi leikkauksen
jdlkeen. (McConkey Robbins ym. 1997, 160.) On todettu, ettd parhaimman hyo-
dyn kojeesta saavat ennen kahta ikdvuotta SI:n saaneet lapset (esim. Osberger,
Zimmerman-Philips & Koch 2002, 65). Viiden vuoden ikd on merkittdva raja,
silld on havaittu, ettd alle viisivuotiaina leikatut lapset saavat parempia tuloksia
puhuttua kieltd mittaavissa testeissd kuin yli viisivuotiaina leikatut lapset. (Ty-
ler ym. 1997, 182-185; Connor ym. 2000, 1185-1204; Kirk ym. 2000, 140.)

Chuten ja Nevinsin (2002, 109) mukaan lapset voidaan jakaa kuulon kehi-
tyksen perusteella kolmeen ryhmddn sen mukaan, mitd SI on heille tarjonnut.
Ensimmadiseen ryhmddn kuuluvat ne lapset, jotka pystyvét tunnistamaan ja ha-
vaitsemaan vain ddnihahmoja. Ndille lapsille koje tuo vain tietoisuuden ddnistd;
he eivit pysty ymmartaméaan puhuttua kieltd pelkan kuulon perusteella. Toisen
ryhmdn muodostavat ne lapset, jotka pystyvdt ymmartamaan vahan puhetta
SI:n avulla mutta jotka tarvitsevat avuksi huulion tai viittomat kyetdkseen osal-
listumaan keskusteluihin. Kolmanteen ryhmaadn kuuluvat ne lapset, jotka ym-
martdvat puhetta kuulon perusteella. Vaikka lapsi kuulisi hyvin, hdan saattaa
silti kdyttdd joissain tilanteissa (esim. meluisassa paikassa) huuliolukua apuna.

Puheen ymmiarrettdvyyteen vaikuttavat monet tekijdt niin testaustilanteis-
sa kuin arkieldmdssdkin. Se, miten hyvéksi lapsen puhe muodostuu SI-
leikkauksen jdlkeen, vaihtelee paljon ja on suhteessa hdnen kuulonkehitykseen-
sd. Tastdkin voidaan karkeasti muodostaa kolme tasoryhmdd. Ensimmadiseen
ryhmddn kuuluvien lasten puhe jdd tasolle, jota on vaikea ymmartdd. Toisen
ryhmdn lasten puhe on ymmarrettdvad silloin, kun kuulija tietdd keskustelun
aiheen. Kolmanteen ryhméa&n kuuluvien lasten puhe on tdysin ymmérrettavaa.
Myos tuntemattomat ihmiset ymmartdavat heiddan puhettaan. (Chute & Nevins
2002, 110.)

Geers (2002) on tutkinut tekijoitd, jotka vaikuttavat SI:td kdyttavien lasten
kielen, kuulon sekd luku- ja kirjoitustaitojen kehittymiseen. Hanen tutkimuk-
seensa osallistui 8-9-vuotiaita lapsia (N=136), jotka olivat saaneet SI:n alle viisi-
vuotiaina. Geersin mukaan alle viisivuotiaina SI:n saaneiden lasten kielellisten
taitojen kehittymiseen vaikuttavat lapsen yksilolliset taidot ja kasvuymparisto,
SI:n tarjoama hyoty sekd vanhempien ja ammatti-ihmisten antama kuntoutus.
Yksilollisten erojen taustavaikuttajana oli lapsen nonverbaalinen dlykkyys. Pie-
nen perhekoon lisdksi muilla perheen ominaisuuksilla, kuten vanhempien kor-
kealla koulutustasolla, ei ndyttinyt olevan suuria vaikutuksia lapsen kielellisten
taitojen kehittymiseen. Lasten paremmat kielelliset taidot olivat yhteydessa ak-
tivoitujen elektrodien maarddn, eli mitd enemmadn oli aktivoituja elektrodeja,
sitd paremmat olivat tulokset. Lapsen kuulo ja puhuttu kieli kehittyivdt, jos ha-
nen ympdristossddn kaytettiin puhuttua kieltd. Puheeseen perustuvalla kom-
munikointitavalla olikin suurempi merkitys lapsen puhutun kielen kehittymi-
seen kuin kouluratkaisulla, terapioiden maéralld, terapeuttien kokeneisuudella
tai vanhempien aktiivisella osallistumisella kuntoutukseen. Puhuttuun kieleen
perustuva oppimisympadristo havaittiin parhaaksi alle viisivuotiaina SI:n saa-
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neille lapsille. Kuuroutuneilla sisdkorvaistutetta kayttavilld lapsilla oli parem-
mat luku- ja kirjoitustaidot kuin syntymdkuuroilla lapsilla. (Geers 2002, 172-
183.)

Szagun (1997) puolestaan vertaili tutkimuksessaan sisdkorvaistutetta kayt-
tavien lasten ja kuulevien lasten puheen kehitystd. Tutkimuksen mukaan sisa-
korvaistutetta kayttavit ja kuulevat lapset ymmarsivit lyhyitd puhuttuja lausei-
ta yhtd hyvin. Eroja ilmeni muun muassa sanaston madrassd, dantamisvirheissa
sekd lauserakenteissa. (Szagun 1997, 131-134.) Barker ym. (1997) havaitsivat tut-
kimuksessaan vastaavia asioita. Heiddn mukaansa sisdkorvaistutetta kayttavilla
lapsilla on usein ddnnevirheitd sekd huono sanavarasto. (Barker ym. 1997, 174,
187.) Lasten kuulon ja puheen kehittymistd késittelevien tutkimusten tulokset
on usein saatu olosuhteissa, jotka eivét edusta lapsen puheen ja kuulemisen ti-
lannetta kotona ja koulussa. Tulokset saattavat tamédn vuoksi poiketa paljon
vanhempien ja opettajien tekemistd arvioista. (Vidas ym. 1992, 387-393.)

Vertailuja lasten kommunikointitavasta on tehty muun muassa totaali-
kommunikaation, puhutun kielen ja viittomakielen kesken. Tomblinin ym. (1999,
499, 503-504) tutkimuksessa sisdkorvaistutetta kayttavistd lapsista (N=29) kaytti
totaalikommunikaatiota (puhetta ja viittomia) 70 %, puhetta 23 % ja viittomakiel-
td 6 %. Geersin, Speharin ja Sedeyn (2002, 50-55) tutkimuksessa (N=27) vastaavat
luvut olivat 44 % - 33 % - 22 %. Ndiden kahden tutkimuksen mukaan lapset
kayttdisivat totaalikommunikaatiota ainakin alkuvaiheessa. Bergesonin, Pisonin
ja Davisin (2003) tutkimuksessa puhuttuun kieleen perustuvaa kommunikaatiota
kayttaneet lapset (N=80) saivat parempia tuloksia audiovisuaalisissa testeissd
kuin totaalikommunikaatiota kadyttdneet lapset. Eroja havaittiin myos siind, oli-
vatko lapset saaneet SI:n varhain vai myohemmin. Kun leikkauksesta oli kulunut
kaksi vuotta, nuorempina leikatut lapset selviytyivit mychemmin leikattuja lap-
sia paremmin pelkdstddn kuuloon perustuvissa tilanteissa, kun taas myshemmin
leikatut lapset selviytyivit pelkédstddn visuaalisuuteen liittyvissa tilanteissa nuo-
rempina leikattuja lapsia paremmin. (Bergeson ym. 2003, 347-370.)

Kehityksen jatkuvuutta ovat tutkineet esimerkiksi Tyler ym. (1997), Beadle
(2005) ja Connor (2006). Tylerin ym. (1997, 182-185) mukaan Sl-leikkauksen jal-
keen lasten puheen tuottamisessa tapahtui jatkuvaa kehitystd kahden vuoden
ajan. Vield 4-5 vuotta leikkauksen jdlkeen lasten puheen kehitys edistyi huo-
mattavasti. Connorin (2006, 449-460) tutkimuksessa lapsen (N=1) puheen kehi-
tys edistyi hitaasti 3-4 vuoden ajan leikkauksesta mutta nopeutui 5-7 vuoden
kuluttua leikkauksesta. Beadle ym. (2005, 1152-1160) puolestaan havaitsivat,
ettd lapsista 33-50 %:1la tapahtui kehitystd vield 5-10 vuoden kuluttua leikka-
uksesta.

O’Neillin ym. (2004) mielestd SI-tutkimukset painottuvat usein ammatti-
ihmisten ndkokulmaan, keskittyen kojeeseen ja sen toimivuuteen. Vadhemman
tutkimuksia on tehty laajemmasta ndkokulmasta, kuten siitd, miten SI vaikuttaa
eldmdnlaatuun. Samoin vihemman tutkimuksia on tehty siitd, miten lapsen
kayttama SI vaikuttaa perheen eldamddn. (O Neill ym. 2004, 150.) Vasta viime
aikoina ndiden lasten sosiaalista ja emotionaalista kehitystd on tutkittu enem-
méan. Kun kehityksestd tiedetddn enemman, lapsia ja vanhempia voidaan tukea
paremmin koko prosessin ajan. (Schorr ym. 2004, 372.)
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Suomessa sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten perheitd ja vanhemmuutta
ei ole vield kovin paljoa tutkittu (Huttunen ym. 2003; Huttunen & Rimmanen
2004). Muissa maissa tédstd asiasta alkaa olla tutkimuksia. Esimerkiksi Ruotsissa
Preisler on yhdessd Ahsltromin ja Tvingstedtin kanssa tehnyt pitkittdistutki-
musta. Ryhmd on seurannut sisdkorvaistutetta kdyttavia lapsia paivahoidossa
ja koulussa sekd tarkastellut vanhempien ndkokulmaa. (Ks. Preisler, Tvingstedt
& Ahlstrom 1999; Tvingstedt, Preisler & Ahlstrom 1999; Ahlstrom, Preisler &
Tvingstedt. 1999; Preisler, Tvingstedt & Ahlstrom 2003.) Heiddn mukaansa yksi
merkittavimmistd sisdkorvaistutteista saaduista hyodyistd on se, ettd lapsi voi
toimia mielekkdissd ja iloa tuovissa vuorovaikutussuhteissa vanhempien, sisa-
rusten, samanikdisten lasten sekd muiden ihmisten kanssa, joita he kohtaavat
eldmdnsd varrella. Tama tarkoittaa puhuttuun kieleen perustuvaa ymparistoa.
(Tvingstedt ym. 1999, 119.)

Allegretti (2002) ja Archbold, Lutman ym. (2002) ovat tutkineet sisdkorvais-
tutetta kdyttdvan lapsen ja perheen tilannetta. Allegrettin (2002) tutkimuksen
mukaan vanhemmat olivat havainneet SI:n tuoneen lapselle ja perheelle monia
myonteisid, arkea helpottavia asioita. Vanhemmat tarvitsivat muiden ihmisten
apua havaitakseen nditd muutoksia ja keskittydkseen tilanteen tuomiin positiivi-
siin tekijoihin. Ndin siksi, ettd muutokset tapahtuivat lyhyen ajan kuluessa ja nii-
den ymmartdminen ja ldpikdyminen vei aikaa. Muutoksiin kuului se, ettd lapsi
pystyi osallistumaan perheen jasenten lisdksi vieraiden ihmisten kanssa kaytyi-
hin keskusteluihin, sekd se, ettd lapsesta tuli SI:n saannin jdlkeen itsendisempi ja
rohkeampi. Muutokset vaikuttivat perheen sisdisiin suhteisiin, silld lapsi muuttui
vanhemmista riippuvaisesta lapsesta itsendisemmadksi lapseksi. (Allegretti 2002,
614-620.) Archboldin, Lutmanin ym. (2002) mukaan vanhemmat arvioivat SI:n
parantaneen lapsen itseluottamusta ja kommunikointitaitoja. Vanhemmat arvos-
tivat myos yhteyttd Sl-keskusten ja pdivdhoidon ja koulun vélilld. Vanhemmat
pitivét tarkednd Sl-keskusten ammatti-ihmisten antamaa tasmadllistd tietoa ja jat-
kuvaa tukea sisdkorvaistutteeseen liittyvistd teknisistd asioista. (Archbold, Lut-
man ym. 2002, 12-40.)

2.3 Lapsen identiteetti ja sosiaaliset taidot

Lapsen suotuisaa kehitystd edistdd se, ettd hdan voi kommunikoida ympériston
kanssa. Ympariston merkitys kasvaa sitd enemmén, mitd laajemmalle lapsen
sosiaalinen verkosto levittyy (kuvio 1). Myos lapsen ldhipiirin ihmisten asenteet
ja arvot vaikuttavat lapsen kehitykseen. (Bronfenbrenner 1979; Preisler ym.
2003, 6.) Perheen kulttuuri ohjaa lapsen identiteetin muodostumista (Gallimore
ym. 1989).

Meill4 kaikilla on annettuja, pakotettuja ja omaksuttuja identiteettejd, jotka
ovat erilaisia, moninaisia ja muuttuvia. Siksi voitaisiinkin puhua yhden identi-
teetin sijaan identiteeteistd, joista kukin painottuu tilanteiden mukaan eri ta-
voin. (Pietikdinen, Dufva & Laihiala-Kankainen 2002, 9.) Identiteetti on oikeas-
taan prosessi - kehittyvad tapahtumakulku. Identiteetin sisin olemus on sosiaali-
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sessa vuorovaikutuksessa, silld identiteetti muovautuu sen kautta. (Charon
2001, 86, 160.) Sosiaalista identiteettid madaritelladnkin siten, ettd henkilo tietda
kuuluvansa tiettyyn ryhmddn, jonka jasenyys vahvistaa hdnen identiteettidan
(Moscovici 1972, 31; Abrams 1992, 58).

Identiteettitutkimuksen kirjo on suuri, ja identiteettid on madritelty useas-
ta ndkokulmasta, kuten essentialistisesta ja ei-essentialistisesta. Nama kaksi né-
kokulmaa ovat erilaisia, mutta kuitenkin yhteenkietoutuneita. Essentialistinen
lahestymistapa esittdd suhteellisen muuttumattoman ja tarkan kuvan identitee-
tistd, jolloin sen tunnusmerkkejd ovat esimerkiksi kieli, yhteinen menneisyys ja
tavat. Ei-essentialistisessa ndkokulmassa keskitytdan tarkastelemaan tietyn ryh-
mdn moninaisia identiteettejd, niissd tapahtuvia muutoksia sekd muutoksen syi-
td ja seurauksia. Identiteetti ndhd&ddn tdlloin joustavana, monimuotoisena ja
muuttuvana. (Pietikdinen ym. 2002, 11-12.)

Itsetunto on osa ihmisen mindkuvaa, ja se on tarked ihmisen hyvinvoinnin
ja toiminnan selittdjd. (Keltikangas-Jarvinen 1996, 13-18, 242; Aho 1996, 90.) Mi-
ndkuvaan eli mindkésitykseen vaikuttavat temperamentti, kyky tehda havainto-
ja toisten kdyttaytymisestd, toisilta ihmisiltd saatu palaute ja omat reaktiot, jotka
heijastuvat toisten kayttdytymisestd (Aho 1996, 26). Mindkuva jakautuu erilai-
siin osiin, silld puhutaan yksityisestd, sosiaalisesta ja ihannemindstad. Yksityinen
mind on se kokemus, joka lapselle syntyy, kun hén tajuaa, ettd hdnessd on jotain
sellaista, jonka vain hén itse tietdd. Sosiaalinen mind syntyy, kun lapsi huomaa
kuuluvansa johonkin, olevansa jonkin ryhmén tai yhteison jasen. Thmiselld ei
ole vain yhtd sosiaalista mindd, silld han nédkee itsensd eri tavoin sen mukaan,
minkd ryhmén jasenend han itseddn tarkastelee. Ihannemindédn kuuluvat sellai-
set ihmisen ihailemat luonteenpiirteet ja ominaisuudet, jotka hidn haluaisi omis-
taa mutta joiden hdn tietdd puuttuvan omasta persoonastaan. (Keltikangas-
Jarvinen 1996, 98-99.) Vaikka mindkuva on kohtalaisen pysyvd, silti kuva itses-
td muovautuu tilanteiden mukaan (Charon 2001, 86).

/ Identiteetti \

Minidkuva

/ Itsetunto \

/ \

Kokemukset, tapahtumat,
muistot, tuntemukset

KUVIO 1 Identiteetti, mindkuva ja itsetunto (mukaellen Ojanen 1994, 29)

Kuuron ja huonokuuloisen identiteetti. Omalla, vanhempien ja muiden per-
heenjasenten kuulon tasolla, kommunikointitavalla, koulutustasolla ja sosiaali-
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silla taidoilla on merkitystd, mihin ryhmé&én henkil6 samaistuu: kuuleviin, huo-
nokuuloisiin vai kuuroihin henkil6ihin. Namad tekijdt vaikuttavat myos siihen,
miten kuurot ja huonokuuloiset tarkastelevat kuurojen kulttuuria. (Israelite,
Ower & Goldstein 2002; Most ym. 2006.)

Kuurojen identiteetissd on nahtdvissa piirteitd sekd essentialistisesta etta
ei-essentialistisesta ndkokulmasta tarkastella identiteettid. Monet kuurot koke-
vat kuuluvansa kieli- ja kulttuurivahemmistoon. Sosiokulttuurisesta nakokul-
masta katsottuna kuurot ihmiset jakavat samanlaisia uskomuksia, arvoja, nor-
meja ja he identifioituvat muihin kuuroihin ihmisiin. Kuuron ihmisen identitee-
tin muodostumisprosessiin vaikuttavat kokemukset vuorovaikutustilanteista,
joissa kuuro ja kuuleva ihminen kohtaavat. Epétasa-arvo kuulevien kulttuurissa
sekd kuurouden, kuurojen kulttuurin ja kielen hyviaksynnan vahyys rajoittavat
kuuron ihmisen identiteetin muodostumista. Useat kuurot ihmiset liittyvét
kuurojen kulttuuriin koulu-, teini- tai aikuisidssa. Identiteetin kehittyminen on
kuitenkin koko elinidn kestdva prosessi, ja jotkut loytavétkin identiteettinsd vas-
ta myohemmiailld iélld. Toisaalta nykyisin nuoret kuurot ovat havainneet, miten
toimivaa on tasapainottelu kahden kulttuurin vililld ja miten sitd kautta voi ke-
hittdd itselleen kaksoisidentiteetin. (Ridgeway 1999, 12-14.) Huonokuuloisten ja
kuurojen henkildiden identiteettid voidaan tarkastella useasta ndkokulmasta,
kuten kulttuurisesta, sosiaalisesta ja kommunikoinnin nikokulmasta. Glickman
ja Carey (1993) ovat maédritelleet neljd identiteettimallia, joita ovat kuuron, kuu-
levan, kaksikulttuurinen ja marginaalinen identiteetti. Glickmanin ja Careyn
identiteettimallit olen muokannut kuvioon 2.

KUURON
JA
HUONOKUULOISEN
HENKILON
IDENTITEETTI
Kuuron Kuulevan Kaksikulttuuri- Marginaalinen
identiteetti identiteetti nen identiteetti identiteetti
- kokee olevansa - tarkastelee kuu- - kokee seka - ei koe kuurojen
kuurojen routta ladketie- kuurojen etta eikd kuulevan
yhteison jasen teellisestd kuulevien iden- identiteettid
- hyviksyy itsen- ndkokulmasta titeetin - voi olla vaike-
sd kuurona - arvostaa - kayttad seka uksia molem-
- kommunikoi puhuttua kielta viittomakielta missa “maail-
viittomakielelld - kokee olevansa ettd puhuttua moissa”, koska
huonokuuloi- /Kirjoitettua hénelld on
nen kieltd puutteelliset
sosiaaliset ja
kielelliset taidot

KUVIO 2 Kuuron ja huonokuuloisen henkilon identiteetti (mukaellen Glickman & Carey
1993; Most ym. 2006)




30

SI tuo uuden ulottuvuuden tarkastella kuuroutta. Sisdkorvaistutetta kayttavat
henkil6t ovat kuuroja ilman kojetta, mutta huonokuuloisia laitteen kanssa. Mi-
hin asettuu heiddn identiteettinsd - huonokuuloisten ja kuurojen henkildiden
kulttuurin vélimaastoon? Hurwitz ym. (1997-1998) ovat esittdneet, ettd kuuroil-
la on vahvempi itsetunto kuin huonokuuloisilla henkiloilld, koska kuuroilla
henkil6illd on keskenddn toimivampi kommunikointitapa kuin huonokuuloisil-
la, jotka ovat epdvarmoja kommunikointitaidoistaan. Kuurojen identiteetin
vahvuus korostuu vield siind, ettd he toimivat kiintedsti omassa joukossaan,
kun taas huonokuuloiset liikkuvat kuulevien, huonokuuloisten ja kuurojen
joukkojen vdlilld. Sisdkorvaistutetta kdyttavat henkilot ovat uusi ryhmittyms,
jonka identiteettid ja sen mahdollista muuttumista on pyritty selvittdméaan. On
havaittu, ettd he hyotyvéat kojeesta sen verran hyvin, ettd se vaikuttaa heiddn
sosiaalisiin ja emotionaalisiin taitoihinsa sekd luku- ja kirjoitustaitoonsa (Knut-
son ym. 1998; Robbins, Bollard & Green 1999; Bat-Chava & Deignan 2001;
Boothroyd & Boothroyd-Turner 2002). Kuulon ja puhutun kielen avulla saavu-
tetut taidot vahvistavat itsetuntoa ja identiteettid. Mostin ym. (2006) mukaan
sosiokulttuurisesta ndkokulmasta kuuroutta tarkastelleet henkilt katsovat, ettd
SIn kaytto heikentdd lasten itsetuntoa. SI ei voi heiddn mukaansa taata lasten
selviytymistd kuulevien kulttuuriin perustuvassa maailmassa. Ndin voi heiddn
mukaansa kdyda tilanteessa, jossa lapsi ei vilttamattd saakaan kojeesta riittavaa
hyotya ja jdd siten vaille sopivia kielellisid taitoja, samaistumiskohdetta ja iden-
titeettid. Lisdksi he arvioivat, ettd SI heikentdd monien nuorten sisdkorvaistutet-
ta kdyttavien kuurojen identiteettid. (Most ym. 2006.)

Sisdkorvaistutetta kdyttdvien nuorten identiteetin muodostumisesta on jo
tehty muutamia tutkimuksia. Waldin ja Knutsonin (2000, 89) mukaan sisdkor-
vaistutetta kdyttdvien nuorten ja sitd kdyttamattomien kuurojen nuorten identi-
teetit olivat yhtenevdiiset. Sisdkorvaistutetta kayttavien lukuméard kasvaa, mika
voi johtaa siihen, ettd kuuroutuneiden ja kuurojen ihmisten identiteettid raken-
tavat tekijit muotoutuvat uudelleen. Muutos saattaa vahvistaa heiddn identi-
teettiddn ja muokata katsantokantaa moniulotteisemmaksi. Taméd identiteetin
uudelleenmuotoutuminen taas johtaa ihmisten liikkkuvuuteen eri ryhmittymien
valilla.

Ruotsissa lasten vanhempien yhdistyksen puheenjohtajan mukaan sisa-
korvaistutetta kdyttavilld lapsilla on selvd yhteenkuuluvaisuuden tunne, heilld
on sisdkorvaistutetta kdyttavan henkilon identiteetti. On osittain teoreettinen
kysymys puhua sisdkorvaistutetta kdyttavistad lapsista akselilla viittova - puhu-
va lapsi. Kyse on pikemminkin kielten painottamisista ja riittdvan tilan antami-
sesta uudelle kehittyvdlle kielelle. (Ahti 2000b, 70-71.) Vanhemmat yleensa toi-
vovat, ettd lapsi voisi olla jdsen niin kuurojen kuin kuulevienkin yhteisossa
(Preisler 2001, 23). On kuitenkin vaikea arvioida, olisivatko lapset mukana kuu-
rojen yhteisossd ilman Sl-leikkausta (Tomblin ym. 1999, 508). Liittymiseen tarvi-
taan vanhempien aktiivisuutta ja perehtymistd uuteen kulttuuriin. Nayttadkin
siltd, ettd sosiokulttuurisen ndkemyksen mukaan kuuroutta tarkastelevat henki-
16t samanaikaisesti haluavat sisdkorvaistutetta kayttavét lapset joukkoonsa pe-
rustellen asiaa viittomakielen ja identiteetin muodostumisen tdrkeydelld ja epéa-
dvat heiltd paasyn joukkoonsa kojeen kayttdjind perustellen kantaa ladketieteel-
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liselld ndkemykselld kuuroudesta ja pelolla oralismin paluusta. Taméd suhtau-
tuminen ndkyy mielipidekirjoituksissa. (Ks. Jokinen 2002; Jokinen 2005; Salo
2005.)

Sosiaaliset taidot ja osallisuus. Lapsen sosiaaliset taidot kehittyvat yhdessa
toisten lasten kanssa toimiessa. Lapsi oppii késittelemddn ristiriitoja ja omia
tunteitaan erilaisissa sosiaalisissa tilanteissa. Myonteisten ikédtoverisuhteiden
luominen on tédrkedd, koska suhteilla on vaikutusta lapsen sosiaaliseen hyvak-
syntddn, itsetuntoon ja taitoon muodostaa aikuisena sosiaalisia suhteita. (Le-
derberg & Mobley 1990, 1596-1604.) Schorrin ym. (2004, 373) mielestd yksi mer-
kittdva sosiaalisten suhteiden rakentumiseen vaikuttava tekija ovat varhaiset
lapsi-vanhempi-vuorovaikutussuhteet (kuuleva vanhempi - kuuro lapsi), jotka
voivat johtaa siihen, ettd lasten on vaikea muodostaa ja ylldpitdd ystdavyyssuh-
teita varhaislapsuudessa.

Aikuisten tuki on erittdin merkittdvad lapselle, jolla on vaikeuksia kom-
munikoinnissa. Aikuiset voivat auttaa lasta kommunikoimaan muiden lasten
kanssa sekd tukea heitd kdynnistamé&an yhteistd leikkid. Toimintamalli, yhtei-
nen kieli ja rohkeus vaikuttavat siihen, ettd yhteinen toiminta kdynnistyy.
Olennaista on rohkaista lasta etsimddn keinoja, joiden avulla hdn pddsee mu-
kaan muiden lasten leikkeihin. (Ahlstrom ym. 1999, 20-21, 97.) Strullyn ja Strul-
lyn (1996, 152-153) mielestd lasten ystdvyyssuhteiden solmimisessa aikuisten
tulisi vetdytyd ja antaa lasten tutustua toisiinsa keskendan.

Vertaisryhmdssa tapahtuvan sosiaalisen vertailun kautta lapsi oppii paljon
itsestddn. Jos lapsi kokee vertaisryhméssa olevansa jatkuvasti torjuttu, hédn al-
kaa helposti uskoa olevansa sosiaalisesti epdonnistunut. Torjutun lapsen toi-
mintaa tulkitaan ryhmaésséd kielteisesti, vaikka lapsi toimisi miten tahansa. Sosi-
aalinen status on usein pysyva. (Salmivalli 2005, 32-33.) Lapsi oppii, etteivit
ikdtoverit aina hyvdksy hanta valittomasti. Usein lapsen tdytyy vakuuttaa toiset
lapset ansioillaan leikkitoverina, ja joskus hdnen on hyviksyttdava toisten hyl-
jeksintdkin. (Corsaro 1985, 121.) Siksi sosiaalisia suhteita tarkasteltaessa tulee
huomioida myos kasite syrjaytyminen. Vaaratekijoitd joutua syrjaytetyksi ovat
vammaisuus, sosiaalisten taitojen heikkous ja segregaatio. Nama tekijat liittyvat
toisaalta asenteisiin ja toimintaan sekd toisaalta yksiloon ja yhteisoon. Talloin
voidaan miettid, mistd lapsi syrjdytyy ja mikd vaikutus silld on lapsen senhetki-
seen ja tulevaan eldmé&an. Sosiaalinen syrjdytyminen voidaan ennakoida jo var-
haislapsuuden aikana. (Murto 1997; Pihlaja 2005, 19.) Jotta vammainen lapsi voi
saada vammattomia ystdvid, ensimmdinen ehto on fyysinen yhdessdolo. Jos
vammainen lapsi eristetddn ikédtovereistaan erityiskouluihin ja -luokkiin, on
luotu ensimmadinen este ystdvyyssuhteiden kehittymiselle. (Saloviita 1999, 195.)
Yhteisyyteen liittyy erilaisuuden luonteva hyviaksyminen (Murto 2001, 46).

Kuurojen lasten sosiaaliset ja emotionaaliset taidot seka kielenkehitys huo-
lestuttavat monia tahoja varsinkin silloin, kun lapsella ei ole kuuroja vanhem-
pia. Kuuroilla lapsilla saattaa olla vdhdn mahdollisuuksia keskustella kuulevien
ikdtovereiden kanssa mielenkiintoisista ja tdarkeistd yhteisistd asioista. (Preisler,
Tvingstedt & Ahlstrom 2002, 28.) On nimittdin havaittu, ettd kuurojen ja huo-
nokuuloisten lasten on vaikea pddstd vuorovaikutukseen ikdtovereiden kanssa
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ja ettd kuurojen ja huonokuuloisten lasten sosiaaliset vuorovaikutustaidot ovat
huomattavasti kehittyméattomampid kuin kuulevien lasten vastaavat taidot
(esim. Higginbotham, Baker & Neill 1981; Brown ym. 2000; Knutson, Boyd ym.
2000, 206). Jotta lapsi pddsee vastavuoroiseen suhteeseen ikdtovereidensa kans-
sa, haneltd vaaditaan kokemuksia ystdvyyssuhteiden solmimisesta sekd sosiaa-
lisia taitoja ja kommunikointitaitoja. Kuurojen ja huonokuuloisten lasten on
usein hankala kehittdd suhteita ikdtoveihinsa, koska heilld ei ole laajaa koke-
musta muiden lasten kanssa toimimisesta. (Antia 1994, 277-290.) T4lloin lapset
eivdt saa riittdvasti palautetta yhdessad toimimisesta eivatkd opi ymmartaméaan
kuulevien ihmisten tunneilmaisua (Rieffe & Meerum Terwogt 2000, 601-608).
Kommunikoinnin vaikeus ja vuorovaikutuksesta saamatta jadnyt palaute ovat-
kin sidoksissa tunneilmaisun epatarkkaan vastaanottamiseen.

Huolimatta kuulon tasosta kuurojen ja huonokuuloisten lasten taidot
kayttda puhuttua kieltd ovat hyvin yksilollisid. Sen vuoksi tutkimusten yleista-
minen on hankalaa. Ndin on varsinkin niissd tutkimuksissa, joissa arvioidaan
lasten sosiaalisia taitoja ja toimintaa kuulevien lasten kanssa. Tehtyjd tutkimuk-
sia tulee arvioida my®os kielen suunnasta, mikd on saattanut vaikuttaa saatuihin
tutkimustuloksiin. Tutkimuksia on tehty ldhinnd puhuttuun kieleen perustuvis-
sa vuorovaikutustilanteissa eikd viitotuissa tai viittomakielisissd vuorovaiku-
tustilanteissa. Martinin ja Bat-Chavan (2003, 512-519) mukaan vaarinkasityksid
voi ilmetd kuuron ja huonokuuloisen lapsen sosiaalisista taidoista. Lisdksi on
eroja kulttuureissa. Esimerkiksi ldhikouluissa huonokuuloiset lapset saattavat
joutua pyytdmaddan muita toistamaan puhetta. Tdlloin kuulevat lapset arvioivat,
ettd huonokuuloinen lapsi ei keskity opetukseen. Vastaavasti kuuron lapsen
kayttaméaad kontaktinottoa, esimerkiksi taputusta olkapddlle, saatetaan tulkita
tyysiseksi hdirinnéksi ja siksi kuuro lapsi saatetaan jdttdd toveripiirin ulkopuo-
lelle. Koskettaminen ei kuulu samalla tavoin kuulevien lasten sosiaaliseen kans-
sakdymiseen ja kulttuuriin kuin se kuuluu kuurojen lasten kulttuuriin. Kuurot
lapset koskettavat tavoittaakseen toisen huomion.

Kluwin ja Stewart (2000, 26-32) ovat tutkineet lasten ystdvyyssuhteita SI:n
saamisen jdlkeen. Lasten toverisuhteiden muutokset jakautuivat kolmella taval-
la. Ensimmdisen ryhman muodostivat lapset, joilla oli laaja ystdvapiiri ennen
leikkausta. Ndilld lapsilla ei ollut havaittavissa muutoksia ystdvyyssuhteissa
ennen leikkausta ja sen jdlkeen. Vastaava tulos (ei muutoksia ystdvyyssuhteissa)
saatiin myos toisen ryhmdn kanssa, jossa lapsilla oli yksi hyvd ystdava ennen
leikkausta. Suurimmat muutokset tapahtuivat kolmannessa ryhmaéssé, jossa las-
ten tdrkein toveri oli ollut sisarus tai ystdvyyssuhde oli syntynyt toisin tavoin.
Tdssd kolmannessa ryhmaéssd lapset saivat aivan uusia ystdavid leikkauksen jal-
keen. Vanhemmat nékivit asian hyvin positiivisena. Toisaalta vanhemmat ar-
vioivat, ettd Sl:sta saatu hyoty késitti pikemminkin kielen ja puheen kehittymis-
td kuin sosiaalisten taitojen ja sosiaalisten kontaktien lisddntymista.

Se, miten vanhemmat arvioivat lapsensa kokevan SI:n kdyton, voi olla eri-
laista kuin se, miten lapset itse sen kokevat. Chmielin, Suttonin ja Jenkinsin
(2000) tutkimuksen (N=21 perhettd) mukaan sekd vanhemmat ettd sisdkorvais-
tutetta kayttavat lapset olivat tdysin samaa mieltd kuulemisen hyodyllisyydesta
mutta hyvin eri mieltd puheen tuottamisen vaikeudesta tai helppoudesta. Lap-
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set arvostivat laajempia osallistumismahdollisuuksia enemmén kuin vanhem-
mat. Muutoin vanhempien ja lasten tekemit arviot Sl:sta olivat erittdin saman-
suuntaiset. (Chmiel ym. 2000, 104.)



3 PERHE JA PALVELUT

Tunne ja kokemus vanhemmuudesta alkavat usein jo silloin, kun perheeseen
suunnitellaan ja odotetaan lasta. Vanhemmat eivit ajattele, ettd heistd tulee
vanhempia lapselle, jolla on kuulovamma tai jokin erityispiirre. Heistd tulee
lapsen vanhempia. Vanhemmuuden muodostumiselle ei ole myoskaddn yleensd
merkitystd silld, havaitaanko lapsen kuulovamma syntymé&n yhteydessd tai
myochemmin. Olennaisinta on perheen muodostuminen. (Ferguson & Asch
1989.) Vanhemmuuden muotoutumiseen vaikuttavat molempien vanhempien
sukujen perinteet. Ndiden perinteiden perustana on vuosisatojen historia, johon
kuuluvat kulttuuriset kisitykset perheestd. Lapsen suunnittelu ja odotus
muokkaavat vanhempia muodostamaan oman tavan toimia perheend. Syntyy
tamdn uuden perheen kulttuuri, jossa on vahvat siteet vanhempien omiin pe-
rinteisiin. (Leino 2005, 1.) Goldenberg ja Goldenberg (1996, 3) madadrittelevit
perheen sosiaaliseksi systeemiksi, joka sisdltdd sille ominaiset sdannot, roolit,
valtastruktuurit ja tavat kommunikoida.

3.1 Kotilapsen kasvuympadristona

Ekokulttuurisessa ajattelutavassa korostuu perheen arkirutiinien ja vuorovaiku-
tuksen merkitys lapsen kehitykselle. Ekokulttuurisen (ecocultural) teorian pe-
rustana on John ja Beatrice Whittingin ja heiddn kollegoidensa 1970-luvulla ke-
hittdméa psykokulttuurinen malli. Yhdysvaltalaisen Kalifornian Los Angelesin
yliopiston professorit Ronald Gallimore ja Thomas Weisner muokkasivat psy-
kokulttuurista mallia edelleen. He tyoskentelivat yhdessd tyéryhménsd kanssa
CHILD-projektissa, jossa selvitettiin, miten kehityksessddn viivédstyneiden las-
ten perheet jdrjestivdat arkirutiininsa. CHILD-ryhmdn kehittdimd ekologis-
kulttuurinen eli ekokulttuurinen teoria esiteltiin 1980-luvulla. Tutkijaryhma kri-
tisoi kehityksessddn viivdstyneiden lasten perheiden patologisointia. Ryhma
suhtautui my®0s kriittisesti Bronfenbrennerin neljan tason hierarkiamalliin, jon-
ka avulla ei pystyta selittimadn perheen arjen ratkaisuja tai lapsen kasvuympaé-



35

riston laatua. (Gallimore ym. 1989; Bernheimer, Gallimore & Weisner 1990; Ni-
hira, Weisner & Gallimore 1994; Weisner & Gallimore 1994.)

Bronfenbrennerin (1978) ekologisen teorian mukaan yksilon kehitys ta-
pahtuu yksilon ja ympaériston vuorovaikutuksessa, jossa yksilo pyrkii sopeutu-
maan ympadriston oloihin. Vuorovaikutus ympaériston ja yksilon vaélilla on kak-
sisuuntaista: yksilo on toisaalta aktiivinen ja voi vaikuttaa ympéristoon mutta
on toisaalta ympdriston ja siind tapahtuvien muutosten kohde. Ympaéristo ja-
kautuu neljddn erilaajuiseen ja sisdkkdiseen kokonaisuuteen, joiden keskipis-
teend yksilo on. Ympadristod voidaan tarkastella nelitasoisena hierarkiana: mik-
ro-, meso-, ekso- ja makrosysteemind. Bronfenbrennerin mukaan yksilon mik-
rosysteemejd ovat kaikki ne instituutiot (koti, pdivdkoti, koulu, sairaala jne.),
joihin hdn on vilittomédssd yhteydessd ja jotka vaikuttavat hdnen kehittymi-
seensd. (Bronfenbrenner 1978.)

Ekokulttuurisessa ajattelutavassa huomioidaan perheen aktiivinen rooli
sekd perheen arkirutiinien ja toimintaympariston merkitys lapsen kehitykseen.
(Gallimore ym. 1989; Bernheimer, Gallimore & Weisner 1990; Nihira, Weisner &
Gallimore 1994; Weisner & Gallimore 1994.) Olennaista on perheen yksilollis-
ten vahvuuksien, toimintatapojen, tarpeiden, valintojen ja paatosten huomiointi
osana lapsen arkieldmain jarjestymistd. Ekokulttuurinen teoria on sovellettavissa
kulttuurisesti erilaisten kasvuympdristdjen analysointiin ja vertailuun. (Galli-
more ym. 1989; Bernheimer ym. 1990.) Ekokulttuurisen teorian mukainen na-
kokulma perheen arjen tarkasteluun mahdollistaa ammatillisen perheldhtoisen
ldhestymistavan (Gallimore ym. 1989; Weisner & Gallimore 1994, 12-13).

Ekokulttuurinen teoria perustuu Bronfenbrennerin teorian tavoin ajatuk-
seen, ettd perhe on osa laajempaa yhteiskuntaa, jolla on vaikutusta perheen ar-
keen. Ekokulttuurinen ndkdkulma korostaa kuitenkin Bronfenbrennerid voi-
makkaammin mikrotason vaikutuksen ensisijaisuutta sekd perheen aktiivista
roolia yhteiskunnan vaatimusten ja muutosten puristuksessa. (Gallimore ym.
1993, 187; Weisner & Gallimore 1994, 13.) My6s Murron tulkinnan mukaan
Bronfenbrennerin teoriassa otetaan mukaan vain osa tekijoistd eikd kasitellad
esimerkiksi yksilon vallan realiteettia, hdnen valintamahdollisuuksiaan seka
mahdollisuuksiaan toteuttaa niitd (Murto 1992, 37).

Ekokulttuurisessa teoriassa lapsen kehityksen tulkinta perustuu Vygots-
kyn sosiokulttuuriseen teoriaan (Gallimore ym. 1989; Vygotsky 1978), jonka
mukaan lapsen taidot kehittyviat vuorovaikutuksessa toisten kanssa. Lapsen pi-
tdd selvitd huomenna itsendisesti siitd, missd hdn tdnddn tarvitsee apua. Lapsi
tarvitsee ympariston, joka antaa haasteita uuteen toimintaan (Vygotsky 1982,
185). Vygotskyn (1978) mukaan lapsen kehitys ja oppiminen ovat suhteessa toi-
siinsa syntymastd ldhtien. Oppiminen on yhteydessd lapsen kehityksen tasoon.
Vygotskyn kayttama kasite lihikehityksen vyohyke kuvaa lapsen kahden eri suo-
ritustason valid. Alempi (aktuaalinen) taso vastaa lapsen itsendistd osaamista ja
ylempi taso sitd suoritusta, johon lapsi yltdd aikuisen tai toveriryhmé&n ohjauk-
sella. (Vygotsky 1978, 84-91.) Lapsen oppiminen ja kehittyminen tapahtuvat ar-
kipdivan toiminta- ja vuorovaikutustilanteissa - siis lahikehityksen vychykkeel-
14, joissa hdn yrittdd muuttaa ympéristonsa olosuhteita itselleen tarkoituksen-
mukaisemmiksi. Nama4 tilanteet ovat osa jokaisen perheen arkieldmad, eli niissa
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ei ole kysymys harkittujen opetustilanteiden jarjestamisestd tai tarkoituksellis-
ten opetussuunnitelmien noudattamisesta. (Esim. Gallimore ym. 1989; Bern-
heimer, Gallimore & Weisner 1990.)

Ekokulttuurinen teoria korostaa perheen yksilollisid valintoja omassa
elinympdristossddan (kuvio 3). Keskeinen mallin luoma kéasite on eldamispaikka,
perheen ekokulttuurinen ymparistd (ecocultural niche), joka kuvaa perheen so-
siokulttuurista ymparistod. Se on perheen arkirutiinin kannalta tdrked resurssi-
en ja toimintatapojen “kotipesd”, johon kuuluvat yhteiskunnan asettamat rajoit-
teet, perheiden voimavarat sekd perheen uskomukset, arvot ja vahvuudet.
(Bernheimer ym. 1990, 219.) Ekokulttuuriseen ymparistoon vaikuttavat yhteis-
kunnan tarjoamat palvelut, perheen taloudelliset tekijdt ja vallitseva kulttuuri
(esimerkiksi yhteiskunnan késitykset vammaisuudesta, integraatiosta ja per-
heestd). Perheen tavoitteena on rakentaa arjesta mahdollisimman sujuva, pysy-
vd ja merkityksellinen: arjen valinnat perustuvat perheenjdasenteen uskomuk-
siin, arvoihin ja tavoitteisiin. (Gallimore ym. 1989; Gallimore, Bernheimer &
Weisner 1995, 6.)

Yhteiskunta

)

_RAJOITUKSET Lapsi ja D VOIMAVARAT

" perhe )

e

Perhekulttuuri
TEEMAT

PAIVITTAISTEN RUTIINIEN
ORGANISOINTI (AKKOMODAATIO)
(Lapsen kasvuympéristo)
- keitd on lasna?
- mitkd ovat heidédn arvonsa ja padmdaaransa?
- mitd he tekevat?
- miksi? (toimintaan ja motivaatioon kohdistuvat motiivit ja tunteet)

KUVIO 3 Ekokulttuurinen teoria (mukaellen Tauriainen 1995; Maétta 2001)

Perheen eldméd ohjaa perheen oma perhekulttuuri, joka koostuu erilaisista kasi-
tyksistd ja uskomuksista (perheteemoista), joita perhe toteuttaa arjessaan. Per-
heen pdivittdisistd rutiineista (activity settings) muodostuu lapsen kasvuympa-
ristd - keitd on ldasnd, mitkd ovat heiddn arvonsa ja padmaddransd, mitd he teke-
vit ja miksi sekd mitkd normit, sdaannokset ja tottumukset ohjaavat vuorovaiku-
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tusta. Ndistd kahden komponentin kautta (ketkd ovat ldsnd ja mitd he tekevit)
voidaan tutkia perheen ekologiaa ja kulttuuria. Lapsen kasvuympaéristo tarjoaa
lapselle mahdollisuuden oppia ja kehittyd osallistumalla, jdljittelemalld ja mui-
den arkisten toimintatilanteiden avulla. Toiminnot voivat olla my®os jdrjestettyja
ja valmisteltuja oppimistilanteita. (Gallimore ym. 1989, 217.) Perheen pdivittdi-
siin arkirutiinien rakentumiseen ja siten lapsen kehitykseen vaikuttavat sekéa
perhe ettd ympdroivd yhteiskunta. Lapsen kuntoutuksen ldhtokohta on ymmér-
tdd perheen pdivittdisten rutiinien merkitys lapselle. Tdamd ndkemys erottaa
ekokulttuurisen teorian muista ekologisista teorioista. (Weisner & Gallimore
1994.)

Perheteemoista koostuva perhekulttuuri ilmentdd ja sddtelee sitd, mihin
perhe on valmis ja halukas vammaisen tai sairaan lapsensa kehityksen tukemi-
seksi ja mitd valintoja perhe arjessaan tekee. Perheen arkea voidaan muokata eli
akkomodoida (accomodation) yhdelld tai useammalla ekokulttuurisen perhe-
teeman alueella (esim. Gallimore ym. 1989; Bernheimer ym. 1990; Gallimore
ym. 1993, 187). Perheet rakentavat arkeaan oman ekokulttuurisen ympaéristonsa
ja perheteemansa mukautumisprosessien kautta. T&dlloin he muokkaavat ja so-
vittavat yhteen perheen pdivittdisid rutiineja. (Gallimore ym. 1989, 217-218.)
Mukautumisprosessit eivit ole aina tiedostettuja, mutta ne ovat vilttiméton osa
arjen rutiinien rakentamista (Gallimore ym. 1993, 188).

Ekokulttuurista teoriaa on kaytetty tutkimuksissa jonkin verran. Axia ja
Weisner (2002, 255-268) tutkivat havainnoimalla ja haastattelemalla italialaisen
kulttuurin merkitystd perheissd, joissa oli alle vuoden ikdinen lapsi. Tutkimuk-
sen kohderyhmaénad olivat didit (N=30) ja heiddn vauvansa (15 poikaa ja 15 tyt-
tod). Tulosten mukaan perhekulttuuri vaikutti vauvojen rauhoittumiseen vau-
vojen ollessa 5-12 kuukauden ikdisid. Tulosten mukaan vauvat rauhoittuvat
nopeammin 12 kuukauden ikdisind kuin viiden kuukauden ikdisind, mitd tutki-
joiden mielestd selitti muukin vauvan ikd. He katsoivat, ettd vauvat rauhoittui-
vat nopeammin, jos perheen pdivittdiset rutiinit mukautuivat vauvan rutiinei-
hin. Lisdksi havaittiin vanhempien ja vauvan tiivis ldheisyys, vahva perheen
tuki sekd selkedsti kulttuuriin liittyvit tekijdt, kuten vauvan eloisuuden (vivace)
tukeminen. Cho, Singer ja Brenner (2000) tutkivat Korean Pusanissa asuvien ko-
realaisten (N=16) ja Yhdysvaltojen Los Angelesissa asuvien korealais-
amerikkalaisten (N=16) vanhempien mukautumista, kun perheessd oli vam-
mainen lapsi. Menetelména oli ditien haastattelu. Tulosten mukaan molempien
ryhmien vanhemmat joutuivat selvittdimaan itselleen uudelleen uskomuksiaan
ja tunteitaan erilaista lasta kohtaan. Muutosprosessissa painottui uskonnon
merkitys. Yhteiskunnalliset palvelut ja saatavissa olevat resurssit erosivat erit-
tdin vahvasti ndissa kahdessa maassa. Kaikki korealaiset didit jdivéat kotiin, kun
taas 56 % korealais- amerikkalaisista dideista oli vahintdan osa-aikatyossa. (Cho
ym. 2000, 236-249.) Weisner ym. (2002) tutkivat New Hope -ohjelmassa muka-
na olleita tydssdkdyvid koyhid perheitd (N=45). Tulosten mukaan ohjelma hel-
potti perheitd saamaan pdivittdiset rutiininsa toimimaan toivomallaan tavalla.
Havaittavissa oli perheiden mukautumista ja hyvinvoinnin parantumista. Eko-
kulttuurista teoriaa on Suomessa kaytetty tutkimuksissa 1990-luvun alusta ldh-
tien (esim. Mdki 1993; Rantala 2002; Kovanen 2004; Veijola 2004).
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Perheet muuttavat usein arkieldmddnsd lapsen kuulovamman vuoksi.
Esimerkiksi diti saattaa jadda kotiin pidemmadksi aikaa, jotta lapsen kuntoutuk-
seen ja perheen arkeen jdisi riittdvasti aikaa. Vanhemmilla on useita kasiteltavia
asioita ennen Sl-leikkausta - eivdtkd ne lopu leikkaukseen vaan jatkuvat sen
jalkeenkin. (Allegretti 2002, 614-620.) Vanhemmat tarvitsevat emotionaalista
tukea leikkauspddtostd tehtdessd ja myos sen jdlkeen (esim. Most & Zaidman-
Zait 2001). Emotionaalista ja tiedollista tukea tarvitsee myos perheen ldhipiiri.
Mukautumisprosessissa vanhemmat eivit kuitenkaan vain passiivisesti mu-
kaudu ympadriston vaatimuksiin ja paineisiin, vaan he pyrkivét aktiivisesti sel-
viytymddn ja muuttamaan ympaéristodan. Perhe pyrkii sopeuttamaan, tasapai-
nottamaan ja reagoimaan ympardiviin kilpaileviin ja ristiriitaisiin voimiin seka
mahdollisuuksiin. Perhe kasittelee jatkuvasti asioita saavuttaakseen tasapainon.
Ekokulttuurinen ympdériston muotoutuminen riippuu siis sekd yhteiskunnasta
ettd perheestd itsestddn. (Gallimore ym. 1989, 218; Gallimore ym. 1993, 187-188.)

Perheen stressi. Erilaisia stressitekijoitd ilmenee kaikissa perheissd, ja niitd on
tutkittu melko paljon (esim. Karrass, VanDeventer & Braungart-Riker 2002;
Judge 2003; Deater-Deckard 2005; Palacios & Sanches-Sandoval 2006). Perheen
stressi ei siis valttamattd liity lapsen vammaan tai erityisesti lapsen kuulovam-
maan. Crompton ja Lyonette (2006) tutkivat vanhempien tydssdkdynnin tuomaa
stressid perhe-eldimddn Suomessa, Portugalissa, Ranskassa, Isossa-Britanniassa
ja Norjassa. He keskittyivit vertailemaan tyotuntien méadran, sukupuolen, las-
ten kanssa vietetyn ajan, sosiaaliluokan, idn ja yhteiskunnallisten tekijoiden
merkitystd perhe-eldmddn. Tuloksissa huomio kiinnittyi ditien asemaan, silld
molempien vanhempien tyossdkdynti lisddntyy voimakkaasti lansimaissa. Tut-
kimuksessa mukana olleista maista erottuivat Suomi ja Norja, koska ndissa
maissa ei pelkdstddn ole keskitytty molempien vanhempien tyossdkdynnin tu-
kemiseen vaan myo6s rohkaisemaan miehid osallistumaan kotitéiden tekoon ja
lasten hoitamiseen.

Duis ja Summers (1997, 53-73) tutkivat lasten ja vanhempien stressid eri-
laissa perheissd. Tutkimuksen ndkokulmana oli ekologinen teoria. Tutkimuk-
seen osallistuivat didit, joilla oli kaksi 3-12-vuotiasta lasta. Tutkimusryhmia oli
viisi, ja niistd nelja ryhmééa koostui kaksilapsisista perheistd: perheen lapsella ei
vammaa (N=35), kuulovamma (N=16), Downin syndrooma (N=17), kehitys-
vamma (N=19). Yksi ryhmd koostui yksinhuoltajista, joilla oli ei-vammainen
lapsi (N=29). Tulosten mukaan eri ryhmien stressitasot vaihtelivat suuresti.
Vanhempiin liittyvissd stressitekijoissd yksinhuoltajien ja kuulovammaisten las-
ten vanhempien stressitasot olivat samankaltaiset. Lapsiin liittyvat stressitekijat
olivat suurimmat perheisss, joissa lapsella oli joko Downin syndrooma tai kehi-
tysvamma. Tulosten mukaan perhemuodolla oli enemmé&n merkitystd stressiin
kuin lapsen vamman vaikeusasteella.

Kuulovamman toteamisen jilkeen monet vanhemmat kokevat pettymystd,
héitdd ja avuttomuutta. Alkuvaiheessa saatu varhainen tuki ja monipuolinen tie-
to kuitenkin auttavat vanhempia. (Spahn ym. 2003, 947-955.) Kuurojen ja huo-
nokuuloisten lasten vanhempien stressid on tutkittu melko paljon. Lapsen kuu-
lovamman toteamisen jdlkeen perheen arki muuttuu, mikd voi aiheuttaa per-
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heelle stressid. Tutkimuksia on tehty perheistd, joissa on tavallista kuulokojetta
kayttavid lapsia (Meadow-Orlans 1995), ja perheistd, joissa on sisdkorvaistutetta
kayttavid lapsia (Quittner, Thompson Steck & Rouiller 1991; Purdy ym. 1995;
Richter ym. 2000; Spahn ym. 2001). Stressid voi syntyé eri vaiheissa, ei pelkés-
tddn kuulovamman toteamisen yhteydessd. Mooresin (1996) mukaan kuurojen
ja huonokuuloisten lasten perheissd on havaittavissa neljd ajanjaksoa, joihin liit-
tyy stressid. Ensimmadiseksi ajanjaksoksi Moores mainitsee vaiheen, jolloin lap-
sen kuulovamma tunnistetaan. Toinen kuormitusta tuova ajankohta on kou-
lunaloitusvaihe. Seuraavat stressid tuottavat ajanjaksot ovat lapsen murrosika ja
aikuistumisen varhaisvaihe. (Moores 1996, 137-138.) Saksalaiset Horsch ym.
(1997) ovat vertailleet sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten sekd kuurojen ja kuu-
levien lasten vanhempien stressikokemuksia. Tutkimuksessa paadyttiin johto-
pddtokseen, jonka mukaan sisdkorvaistutetta kdyttdavien lasten ja kuulevien las-
ten vanhempien stressikokemusten maarit olivat ldhelld toisiaan. Kuurojen las-
ten vanhempien stressimddrit olivat puolestaan edellisid suurempia. (Horsch
ym. 1997, 161-163.) Quittner ym. (1991) havaitsivat, ettd lasten vanhemmilla oli
korkea stressitaso ennen Sl-leikkausta ja sen jalkeen. Vanhempien stressitekijoi-
td olivat vastuun kantaminen ja tiedon jakaminen sisdkorvaistutteesta la-
hisuvulle. (Quittner ym. 1991, 95-103.) Weiselin, Mostin ja Michaelin (2007, 55-
64) tutkimuksen (N=64 &itid) mukaan sisdkorvaistutetta kédyttdvien lasten van-
hempien koulutustasolla on merkitysta vanhempien kokemaan stressiin: korke-
ammin koulutettujen vanhempien kokema stressi oli vahdisempdd. Tutkijoiden
mukaan tulisi entistd paremmin paneutua vanhempien odotuksiin lasten kun-
toutusprosessista ja rohkaista vanhempia realistisiin odotuksiin SI:n hyodyista.

3.2 Perhe asiantuntijoiden verkostossa

Kun perheeseen syntyy vammainen lapsi, perhe padtyy monenlaisten asiantun-
tijoiden verkostoon. Vanhempien ja ammatti-ihmisten yhteistyon perusteita
voidaan arvioida ja luokitella eri teoreettisista suuntauksista kdsin. Ferguson ja
Ferguson (1987) ovat esitelleet yhden luokitustavan, jossa teoreettinen orientaa-
tio vaihtelee psykodynaamisesta ekologisiin teorioihin (kuvio 4). Kuvausjdrjes-
telman perustana ovat vanhempien reaktiot, kun heilld on erityistd tukea tarvit-
seva lapsi (nature of reaction) sekd reaktioiden perimmdinen syy (source of
reaction). Ammatti-ihmisten suhtautuminen perheeseen voidaan luokitella
sdadannonmukaisen tai tilannesidonnaisen tulkinnan mukaisesti. Sdinnonmukai-
sen eli normatiivisen kisityksen mukaan ammatti-ihmiset katsovat, ettd vammai-
nen lapsi aiheuttaa vanhempien tunteisiin, asenteisiin tai perheen toimintaan
olennaisia muutoksia. Perhettd kohdanneen muutoksen ammatillinen tulkinta
voi olla psykodynaaminen tai funktionalistinen. Tilannesidonnainen eli situatio-
naalinen tulkinta perhe-elaman muutoksista uudessa tilanteessa korostaa per-
heen sosiaalisen kontekstin ja perheen elinympdariston merkitystd lapsen vam-
maa enemmadn. Reaktiot eivdt aiheudu lapsen vammasta sindnsd, vaan ne mda-
raytyvat sosiaalisen, historiallisen, taloudellisen ja koulutuksellisen aseman pe-
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rusteella. Lapsi-vanhempisuhdetta tirkedmpénd pidetddn sitd, miten yhteis-
kunta vastaa perheen tarpeisiin. Tilannesidonnaista késitystd perheen muutok-
sista uudessa tilanteessa edustavat psykososiaalinen ja interaktionistinen nako-
kulma. (Ferguson & Ferguson 1987, 354-372.)

PERHETTA KOHDANNEEN MUUTOKSEN LUONNE
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KUVIO 4 Ammattilaisten ja perheen orientaatiot perheiden kanssa tydskentelyyn
(Ferguson & Ferguson 1987, 372; Maitta 2001, 28, 35)

Psykodynaaminen lihestymistapa on ollut melko yleinen tydskenneltdessd vam-
maisten lasten perheiden kanssa. Tuolloin ammatti-ihmiset keskittyvit usein
sithen, mitd vanhemmat tuntevat saadessaan vammaisen lapsen, eivitkd niin-
kddn sithen, miten vanhemmat toimivat. Perheet ndhdddn samanlaisina ja nii-
den katsotaan kayttdytyvan samoin vammaisen lapsen syntyessa ja kdyvéan lapi
samat kriisin vaiheet tietyssd jdrjestyksessd. (Ferguson & Ferguson 1987, 357-
364.) Cullbergin kriisiteoria on tunnetuin psykodynaamista nikokulmaa edus-
tava ldhestymistapa. Ihmisen sopeutumista uuteen, ennalta odottamattomaan
eldamdntilanteeseen voidaan kuvata kriisiteorian esittdmien vaiheiden avulla.
Cullbergin kriisinteorian neljd vaihetta ovat sokki-, reaktio-, korjaamis- ja uu-
delleen suuntautumisen vaihe. (Cullberg 1973.) Psykodynaamiseen tulkintaan
sisdltyy ajatus ndhdd myds vanhemmat avuttomina ja terapian tarpeessa olevi-
na. Vanhemmat voivat kuitenkin olla aivan syysta vihaisia ammatti-ihmisille tai
tyytymaéttomid puutteellisiin palveluihin. Kriisiteoriaa onkin arvosteltu kapea-
alaisuuden ja ongelmakeskeisyyden lisdksi siitd, ettd kaikkien perheiden olete-
taan toimivan kriisitilanteissa samalla tavoin (Ferguson & Ferguson 1987). Krii-
siteoria ei myodskddan anna teoreettisesti perusteltua ndkemysta siitd, miten per-
hettd tulisi tukea. Funktionalistinen ldhestymistapa korostaa enemmaén perheen
arkista toimintaa ja vammaisen lapsen tuomia muutoksia (Ferguson & Fergu-
son 1987, 368-371).

Sinkkosen (2000) mukaan kuulovammadiagnoosi aiheuttaa perheessa krii-
sin, joka menee aikanaan ohi. Kriisi verottaa perheen psyykkisid voimavaroja
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jonkin aikaa. Vanhemmat saavat ohjeita, tietoa ja mielipiteitdi monelta taholta,
joten heiddn on kenties vaikea tunnekuohunsa keskelld tehdd kauaskantoisia
ratkaisuja. Erds tekijd perheen sopeutumisen pitkittymisessd on se, ettd van-
hemmat saavat asiantuntijoilta keskenddn ristiriitaista tietoa. Korvaklinikalla
puhutaan kuulolaitteista, puheterapiasta ja kuulonjddnteiden harjaannuttami-
sesta. Sopeutumisvalmennuskursseilla vanhemmat saattavat tormaétd viitottuun
puheeseen, kun taas viittomakielen opettaja pitdd viittomakieltd ainoana oikea-
na vaihtoehtona. (Sinkkonen 2000, 109.) Sjoblad ym. (2001, 24-31) selvittivét
tutkimuksessaan vanhempien (N=231) reaktioita, kun lapsen kuulovamma to-
dettiin ja kuulokojesovitus kdynnistyi. Kuulovamman varmentumisesta kuulo-
kojeiden sovitukseen kului aikaa keskimddrin kahdeksan kuukautta, mikd oli
vanhemmista 52 %: mielestd sopiva aika ja 43 %:n mielestd liian pitkd aika.
Kuulokojeen sovituksessa vanhempia mietitytti eniten kojeiden hoito ja huolto
ja se, miltd kuulokoje ndytti ja hyotyyko lapsi kojeesta. Vanhemmat kehottivat
ammatti-ihmisid olemaan kannustavia mutta realistisia kertoessaan kojeista saa-
tavasta hyodystd ja kuvailemaan laajemmin, miten muut vastaavasti kuulevat
lapset ovat hyotyneet kojeista. Tulosten mukaan kuulovamman varmentumisen
ja kuulokojeen sovituksen ajankohta on kriittinen vaihe perheelle. Silloin van-
hempien ja ammatti-ihmisten vilinen yhteisty6 vaikuttaa lopputulokseen, josta
hyotyvit seka lapsi ettd koko perhe.

Kun perhettd tarkastellaan interaktionistisesta lihestymistavasta kdsin, per-
heen ja yhteiskunnan vilinen vuorovaikutus nahd&an tdarkednd. Perhe voi itse
maédritelld omat tarpeensa tavoitteena ekokulttuurisen teorian korostama suju-
va arki. Tamad tulkinta johtaa tasa-arvoiseen vuorovaikutukseen vanhempien ja
ammatti-ihmisten kesken, kun suunnitellaan ja jdrjestetdan lapsen hoitoa, kun-
toutusta ja koulutusta. Perheen sosiaalinen ympéristd ja kulttuuri madrittelevit
omalla tavallaan sen, mikd on poikkeavaa, kuinka leimaavaa se on ja kenelld on
sosiaalinen vastuu lapsesta. Perhe ndhddan tietyissd sosiaalisesti maadraytyneis-
sd rajoissa jatkuvasti kehittyvdnd ja muuttuvana yksikkond. Psykososiaalisessa
ldhestymistavassa huomio kiinnittyy vanhempien selviytymisstrategioihin ja
niiden yhteyksiin rakentaa perheen sosiaalista arkea (Ferguson & Ferguson
1987, 365-372).

Perhetyon mallit. Vanhempien kanssa tehtdvéastd yhteistyostd voidaan erottaa
neljd erilaista toimintatapaa: asiantuntijakeskeinen, perheeseen liittoutunut,
perheeseen kohdistunut ja perheldhtoinen toimintatapa. Toimintatavoissa per-
heiden kanssa tehtdvdd yhteistyotd tarkastellaan tyontekijoiden toiminnan ja
vanhempien aseman kautta. Ammattilaisten rooli on keskeinen kolmessa en-
simmdisessd toiminatatavassa, jolloin perhettd ei ndhda tdysivaltaisena kump-
panina lapsen kuntoutuksen suunnittelussa. (Dunst ym. 1991, 118; Dunst 2002,
140.) Asiantuntijakeskeisessi (professional-centered) toimintamallissa ammatti-
ihmiset toteuttavat itse kehittimiddn suunnitelmia ja perheen katsotaan olevan
vastaanottajan asemassa. Ammatti-ihmisten katsotaan pystyvan toimenpiteil-
ladn luomaan perheelle nykyistd paremman tavan toimia. Tama toimintatapa
edustaa ldhinnd psykodynaamista perheen ldhestymistapaa. Kyseessd on per-
heen kanssa liittoutunut toimintatapa (family-allied) silloin, kun perheelle dele-



42

goidaan joitakin tehtdvid ja perhe toimii ammatti-ihmisten apuna (funktionalis-
tinen tydorientaatio). Ammatti-ihmiset arvioivat perheen tarpeet ja laativat
suunnitelmat. Perheeseen kohdistuvassa (family focused) toimintatavassa van-
hemmat otetaan mukaan suunnittelemaan sitd, mitd lapsi tarvitsee. Arviointi
rajoittuu niihin perheen tarpeisiin, jotka vaikuttavat ja liittyvat lapsen kehityk-
seen. (Dunst ym. 1991, 118.)

Perhelihtdisessi  toimintatavussa (family-centered) huomioidaan perheen
kokonaistilanne, johon kuuluvat perheen uskomukset, arvot ja kdytanteet. Van-
hempien kanssa suunnitellaan yhdessa tavoitteita lapsen kuntoutukseen ja ope-
tukseen. Perhe maddrittelee omat tarpeensa ja toimii myo6s paddtoksentekijana
ammatti-ihmisten tarjoaman tiedon ja tuen avulla. Perheiden omat yksilolliset
tarpeet ovat palvelujen suunnittelun lihtokohtina. Vanhemmat ndhd&ddn am-
matti-ihmisten rinnalla tasavertaisina kumppaneina. Ammatti-ihmisten rooli on
toimia neuvonantajana sekd perheiden pddtoksenteon, mahdollisuuksien ja
vahvuuksien tukijana. (Dunst ym. 1991, 118; Dunst 2002, 139.) Tama4 toiminta-
tapa ldhestyy perhettd interaktionistisen tulkinnan mukaisesti. Perheldhtoinen
tyd perustuu ekokulttuuriseen ndkemykseen lapsen kehityksestd, perheen toi-
minnasta ja auttamisen mahdollisuuksista. Jokainen perheenjdsen vaikuttaa
omalla toiminnallaan koko perheeseen, ja vastaavasti perhekokonaisuus vaikut-
taa kuhunkin yksittdiseen jaseneensd. Perheldhtoisen tyon perusajatuksena on-
kin, ettd lasta ei voi auttaa riittdvédsti tuntematta hdanen kasvuymparistonsa eli
kotinsa laatua ja toimintaperiaatteita. Suunnitelmia laadittaessa ja toteutettaessa
tarvitaan aina vanhempien asiantuntijuutta. (Maatta 2001, 94, 97.) Ammatti-
ihmisten tulisi kiinnittdd kaytdnnon tyossddn entistd enemman huomiota perhe-
lahtoiseen tyoskentelytapaan (Trivette ym. 1995, 237-248).

Perheldhtoisessd tydskentelyssd vanhemmilla katsotaan olevan olennaista
tietoa lapsesta. Vanhempien tietimys perustuu lapsen ja hidnen elinympariston-
sd tuntemukseen. Ammatti-ihmisilld on asiantuntemusta muista lapsista ja vas-
taavanlaisista tilanteista. (Mattus 1999, 7; Rantala 2004, 95.) Ammatti-ihminen ei
ole endd vanhempien tukena ”“lapsen hyviksymisessd” ja ”tilanteeseen sopeu-
tumisessa”, vaan hdnen tehtdvanddn on olla jatkuvasti saatavilla perheen muut-
tuvien tarpeiden tunnistamiseksi ja avun 16ytadmiseksi. Nyt ldhtokohtana on se,
ettd kutakin perhettd ldhestytddan yksilollisesti eikd yhteiskunnalliseen asemaan
tai kulttuuritaustaan liittyvien stereotypioiden kautta. Yhteistyon kannalta on
olennaista vanhempien oma ndkemys lapsensa ja perheensd parhaasta. Perhe
eldd oman perhekulttuurinsa mukaista arkea, vaikka ammatti-ihmiset eivit aina
ymmartdisi ja hyvdksyisi sen toiminta- ja ajattelutapoja. Vanhemmat eivét valt-
tamattd haluakaan juuri sitd palvelua tai tukea, jota ammatti-ihmiset heille tar-
joavat, koska se ei ole perheen arkielamén sujuvuuden kannalta mahdollista,
tarkedd tai tarpeellista. Ei siis ole olemassa mitdan tyypillistd kaavaa tukea tai
auttaa perhettd, koska perheet poikkeavat toisistaan. (Maatta 2001, 84-87, 94.)

Rantalan (2002) mukaan perhekeskeisyyden periaate on alkanut voimistua
Suomessa sosiaali- ja terveydenhuollossa viime vuosien aikana, vaikkei lain-
sdddannossd korostetakaan perhekeskeistd tyoskentelyd (Rantala 2002, 11; ks.
myds Esiopetuksen opetussuunnitelman perusteet 2000). Vaikka perhekeskei-
syys ndhdddn tyon keskeisend periaatteena, perhekisitettd ei ole kuitenkaan
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usein maddritelty eikd myoskddn sitd, mitd perhekeskeinen tyo todella tarkoittaa
kaytannossa (Forsberg 1994; Rantala 2002, 11). Vaikka puhutaan perhekeskei-
syydestd, kdytannossd tyo on pitkilti ammatti-ihmisen perhettd tukevaa tyota.
Tama on ohjannut tyoskentelytapoja eri suuntiin, vaikka kaikki ovatkin kaytta-
neet perhekeskeisyyden termid. (Rantala 1998, 317-324.)

Valta ja vastuu muodostavat kdsiteparin, josta ilmenee vanhempien ja am-
matti-ihmisten kasitys yhteistyostd. Muun muassa mediassa kannanotot van-
hemmuudesta ovat usein vahvasti vanhempia syyllistdvid (vrt. kadonnut van-
hemmuus, kasvatusvastuu). Vanhempien oma &éni jad keskusteluissa yleensa
hyvin heikoksi. (Alasuutari 2003, 14.) Ammatti-ihmiset odottavat vanhempien
toteuttavan tehtyjd suunnitelmia ja padtoksid, vaikka vanhemmilta ei useinkaan
kysytd niiden sopivuutta heiddn lapsensa ja perheensd tilanteeseen. Ammatti-
ihmisten kanssa tyoskennellessd vanhemmilta puuttuukin usein valta, kun paa-
tetddn kuntoutusta koskevista asioista. Vanhemmilla on kuitenkin vastuu lap-
sen kehityksestd ja kuntoutuksesta. Ammatti-ihmisten ja vanhempien kesken
jaettu asiantuntijuus voi tarjota palvelujadrjestelmaille kayttokelpoisia toiminta-
malleja. Vanhempia askarruttavat myos monet kysymykset esimerkiksi sen
vuoksi, ettd ammatti-ihmisten kdyttdma kieli on heille vierasta. (Kovanen &
Madatta 1997, 14; Mattus 2001.) Ammatti-ihmiset kadyttavét tiedostaen tai tiedos-
tamattaan termejd, jotka saattavat olla vieraita vanhemmille. Téllaisten termien
kaytto kuuluu ammatillisuuteen, professionalismiin, mikd voi aiheuttaa van-
hemmissa alisteisen tunteen suhteessa ammatti-ihmisiin. Tdmé& puolestaan voi
heikentdd vanhempien vastuun tunnetta lapsesta ja sitoutumista kuntoutuk-
seen.

Perheldhtoisestd yhteistyostd vanhempien ja ammatti-ihmisten valilla kay-
tetddn kasitteitd valtaistuminen (empowerment) ja kumppanuus (partnership).
Kumppanuuden tavoitteena on perheen valtaistuminen, voimaantuminen.
Edelleen tarvitaan ammatti-ihmisten myonteistd tukea ja asiantuntijatietoa, jolla
tarkoitetaan vanhempien ohjausta ja perehdyttdmistd kenties kokonaan uuteen
ajattelu- ja toimintatapaan. Lisédksi silld tarkoitetaan vanhempien rohkaisemista
itse arvioimaan ja padattaméadn, mitd he ja lapsi tarvitsevat. Kun ammatti-ihmiset
uskovat vanhempien tietoihin, taitoihin ja muuttumisen mahdollisuuksiin, saa-
vat vanhemmat todellista valtaa lapsensa ja perheensd eldmén suhteen. Talloin
avuttomuus ja kokemus vallanpuutteesta viahenevit. (Maatta 2001, 38, 99-101.)

Perheldhtoinen malli tehdd yhteistyotd perheiden kanssa on ollut esilld jo
kahden vuosikymmenen ajan. Perheldhtoistd mallia on tutkittu paljon ldhinna
Yhdysvalloissa (Bailey, McWilliam & Winton 1992; Bailey, McWilliam, Darkes
ym. 1998; McWilliam ym. 1998; Dunst & Bruder 2002; Summers, Poston ym.
2005). McWilliamin, Toccin ja Harbinin (1998) tutkimuksessa valikoitiin laajem-
masta otoksesta (N=43) kuusi ammatti-thmistd haastateltaviksi. Tuloksissa ha-
vaittiin viisi perheldhtdisyyteen liittyvad tekijad: myonteisyys, orientaatio koko
perhettd kohtaan, herkkyys, ystdvillisyys ja kiinnostuneisuus. Vastaavanlaisen
tutkimuksen tekivét Blue-Panning ym. vuonna 2004. Heidédn tuloksissaan indi-
kaattoreiksi nousivat kommunikaatio, sitoutuminen, tasa-arvo, patevyys, luot-
tamus ja kunnioitus. (Blue-Panning ym. 2004, 65-81.) Summers, Hoffman ym.
(2005) jatkoivat Blue-Banningin ym. (2004) tutkimusta kaksivaiheisella tutkimuk-
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sella (N=291 ja N=205). Ensimmadisen vaiheen analyysissd jakautui Blue-
Banningin ym. kuusi perheldhtoisyyteen vaikuttavaa tekijad kahteen ryhmaéan:
lapseen liittyviin ja ammatti-ihmiseen liittyviin (sitoutuminen, pétevyys, kunnioi-
tus, luottamus) sekd vanhempiin ja ammatti-ihmiseen liittyviin (kunnioitus, luot-
tamus, kommunikaatio, tasa-arvo) tekijoihin. Toisen tutkimusvaiheen mukaan
perheldhtoisyyteen liittyvat tekijat eivdat kohdistuneet pelkdstddan joko lapsiin tai
vanhempiin, vaan useimmiten tekijdt korreloivat voimakkaasti ja siksi kaikkia

hemman ja ammatti-thminen kesken. (Summers, Hoffman ym. 2005, 65-81.)

Perhe-eldmidn tasapainottelua. Ensitieto lapsen vammaisuudesta synnyttdd
huolen lapsen tulevaisuudesta ja perheen selviytymisestd. Hanninen (2004) on
tutkinut esi- tai ennakoivan ensitiedon saamista, kun perheeseen on syntynyt
vammainen lapsi. Hanninen maééritti ennakoivan ensitiedon aikaa ajanjaksoksi,
jolloin ei vield tarkkaan tiedetty, mikd vastasyntyneen lapsen vamma oli. Han
kaytti tastd epavarmuuden vaiheesta nimitystd liminaali. Vaihe alkaa, kun heraa
epdily. Sitd seuraa rajattu ajanjakso, jota sanotaan liminaaliksi (epdvarmuuden
ajaksi, viélitilaksi). Se loppuu, kun diagnoosi varmistuu. (Hanninen 2004, 58;
Turner 1969, 94-96.) Liminaali on kulttuuriantropologi van Gennepin luoma
termi, jonka perustana on Turnerin (1920-1983) siirtymadriitin keskimmdinen
vaihe. Télle liminaali- eli véilivaiheelle on ominaista oleminen erddnlaisessa ra-
jamaastossa entisen ja uuden vélimailla. Suomessa kisitettd liminaalivaihe on
kaytetty tutkimuksissa jonkin verran (Hadnninen 2004; P&djoki 2004; Erdmaja
2006). Padjoki nimitti taidekasvatuksen alan tutkimuksessaan késitetteen limi-
naali kolmanneksi tilaksi. Han pohti, onko taidekasvattajan tehtdva ohjata muita
rikkomaan rajoja ja johdattaa taiteeseen, jossa rajojen vilinen kolmas tila auke-
aa. (Pagjoki 2004, 108). Erdmaja puolestaan kaytti kasitettd liminaali teologiaan
liittyvdssd tutkimuksessaan. Han mukaansa ennen hautaamista oleva aika on
erddnlaista vilitilassa olemisen marginaalivaihetta (liminaalivaihetta), jolloin
vainaja on irtaannutettu eldvien keskeltd omaan sdilytyspaikkaansa, mutta ha-
nelle ei kuitenkaan ole vield osoitettu uutta, hanelle kuuluvaa sijaa, hautaa.
(Erdmaja 2006, 25.) Tassd tutkimuksessa liminaalista kdytetddn nimitysta pydr-
teinen vaihe.

Ensitiedon saamisen jdlkeen vanhempia askarruttavat monet kaytannolli-
set asiat, kuten kuka kuntouttaa lasta, mikd on lapsen pdivahoitopaikka ja mil-
laisia apuvdlineitd lapsi tarvitsee (kuvio 5). Uudessa tilanteessa perhe tavoitte-
lee arjen sujumista. Perhe pddtyy yhteiskunnan monenlaisiin tukiverkkoihin.
Olennaista on, onnistuvatko vanhemmat saamaan ne tuet, tiedot ja palvelut, joi-
ta he arvioivat tarvitsevansa jaksaakseen ja selviytydkseen arjessa. Jos van-
hemmat 16ytdvéat ratkaisuja arkeensa, perheen arki saavuttaa tasapainon. Jos
taas ratkaisua ei 16ydy, seurauksena on vihittdinen turhautuminen ja uupumi-
nen. Mihink&ddn lopulliseen tasapainoon ei tulla koskaan pddsemddn, vaan jo-
kaisen perheen eldmdssd tapahtuu sekd ennakoitavissa olevia ettd ylldttavia ta-
pahtumia. Muutokset voivat heilauttaa jo saavutettua tasapainoa, jolloin alkaa
uudelleen arviointi uusin huolenaihein. Uutta tukea ja tietoa tarvitaan olosuh-
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teiden muuttuessa. (Ferguson & Ferguson 1987.) Tassd tutkimuksessa perheen
arjen tasapainoa horjuttaa lapsen kuurous.

Epiily ja Lapsen kuulovamma
epitietoisuus (liminaali). > todetaan.
Ensitieto.
Eldamaéntilanteiden - : v
muutokset jarkyttavit Huoli lapsesta ja omasta vanhemmuu-
tasapainoa. » desta. Tiedon, palvelujen, tuen ja etsinta.
- _T_ . \ 4
e ) S Asianmukainen tuki ja palvelut.

SUHTEELLINEN
' TASAPAINO ,;

N T \ \ 4 v
KYLLA El

A

A 4

Palvelujen ja
tiedon U .
etsintd jatkuu. | upuminen.
> Luopuminen.

KUVIO 5 Suhteellisen tasapainon malli (mukaellen M&étta 2001, 62)
3.3 Kuuron ja huonokuuloisen lapsen kuntoutusjirjestelma

Jarvikoski ja Harkapaa (2004, 17) madrittavat kuntoutuksen erilaisista toimenpi-
teistd koostuvaksi koordinoiduksi kokonaisuudeksi, jolla pyritdan yksilollisesti
maddriteltyihin tavoitteisiin. Kuntoutus maédéritellddn vuoden 2002 kuntoutusse-
lonteossa suunnitelmalliseksi ja monialaiseksi tehtdvidksi. Se on yleensd pitka-
janteistd toimintaa, jonka avulla pyritddn auttamaan kuntoutujaa hallitsemaan
omaa eldmantilannettaan. Kuntoutuminen ymmarretddn ihmisen tai ihmisen ja
hdnen ymparistonsd muutosprosessiksi, jolla on erilaisia vaihtoehtoisia ja toisi-
aan tdydentdvid tavoitteita, kuten itsendinen selviytyminen, parempi toiminta-
kyky ja parempi hyvinvointi. (Kuntoutusselonteko 2002, 3.) Perinteisesti kun-
toutus on luokiteltu neljadn osa-alueeseen: lddkinnélliseen, ammatilliseen, kas-



46

vatukselliseen ja sosiaaliseen (Jarvikoski & Harkapaa 2004, 23). Huttunen
(2000a, 122-125) on tarkentanut jakoa ja lisannyt siihen teknisen, audiopedisen
ja psykologisen kuntoutuksen osa-alueet.

Nykyisin kuurot ja huonokuuloiset lapset saavat kuntoutusta ldhinna kes-
kussairaaloissa, terveyskeskuksissa, pdivdakodeissa tai Kelan tai sairaanhoitopii-
rin maksamina yksityisten ammatinharjoittajien vastaanotoilla. Vammaisjarjes-
tot eli kolmas sektori tarjoavat tutkimus- ja apuvélinepalveluja sekd kuntou-
tusohjausta ja sopeutumisvalmennuskursseja. Kuviossa 6 esitetddn kuurojen ja
huonokuuloisten lasten seulonta-, lihete-, diagnosointi- ja kuntoutustahot.
(Huttunen 2000a, 121-122.)

SEULONTA LAHETE DIAGNOSOINTI KUNTOUTUS
JA KUNTOUTUS-
SUUNNITELMA
Lasten- » Terveys- > .| Yliopisto-
negvola keskus sairaala
3 r-- (kuntoutus- -
T : ohjaus, puhete-
: o rapia)
Synny- : éholilsliosilraala
tyslaitos | uulokeskus,
Y : ISa}gg;ytys— audiofoniatrian
E Lasten- N yksikko) | Keskussairaala
""" Kinikka 7| (kuntoutus-
! ohjaus, puhete-
! rapia) L
| Yksityis- » Terveyskeskus
v~ laakari > (puheterapia),
E T A yksityispuhete-
! rapeutit
| Keskus- v
ftTmTTs ™ sairaala Kolmas sektori
(kuntoutusohjaus,
? sopeutumisvalmennus) —
. SEURANTA

KUVIO 6 Kuulovammaisen lapsen kuulonhuollosta vastaavat tahot (Huttunen 2000a, 122)

Suomessa kuulonhuollosta vastaavat julkinen, yksityinen ja kolmas sektori. Jul-
kisen sektorin perusterveydenhuollon eli kuntien ja kuntayhtymien vastuu lap-
sen kuntoutuksesta keskittyy ldhinnd kuulovammojen seulontaan, lapsen ldhet-
tamiseen tarkempiin tutkimuksiin sekd puhe- ja muiden terapiapalvelujen tar-
joamiseen. Lapsen kuulovamman varmentamiseksi ja etiologian selvittdmiseksi
vaadittavat tutkimukset tehdddn yliopistollisissa keskussairaaloissa, jotka sijait-
sevat Helsingissd, Turussa, Tampereella, Kuopiossa ja Oulussa. Lapsen kuntou-
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tuksen suunnittelu ja seuranta on keskittynyt ndiden yliopistollisten sairaaloi-
den kuulokeskusten moniammatillisille tydryhmille. (Huttunen 2000a, 121; Ahti
2005, 58.) Taulukossa 3 esitetddn lasten kuntoutuksen ammatti-ihmiset yliopis-
tollisissa sairaaloissa ja kotipaikkakunnalla.

TAULUKKO 3 Kuurojen ja huonokuuloisten lasten kuntoutuksen ammatti-ihmiset (Hasan

2002b)
Lasten kuntoutustyéryhmin Kotipaikkakunnalla kuulovammaisen
kokoonpano sairaalassa lapsen kanssa tyoskentelevit
Audiologian ja/tai foniatrian erikoislagkari Terveydenhoitaja
Kuulontutkija Neuvolalddkari
Kuntoutusohjaaja Kuntoutusohjaaja
Puheterapeutti Puheterapeutti
Psykologi Viittomakielen perheopettaja
Sosiaalityontekija Paivahoitohenkilosto
Tekninen henkilokunta Avustaja pdivéakodissa tai koulussa
Osastonhoitaja Opettajat, erityisopettajat
Osastosihteeri

Yhteisty6 vanhempien ja ammatti-ihmisten kesken on tarkedd, kun kyseessa on
erityistd tukea tarvitseva lapsi ja hdnen perheensa. Siksi varhaisen puuttumisen
rooli perheen tukemiseksi on suuri (Bailey & Powell 2005, 151). Varhainen
puuttuminen (early intervention) on jdrjestelmdtason periaate tai henkilon
omaksuma tyokdytanto. Se on yleisesti hyvéksytty malli varhaiskasvatuksessa,
ja se viittaa tarpeellisiin toimiin ja interventioon, joita kdytetdan koulutuksen
kaikissa vaiheissa lapsen ja hdnen perheensd tukemiseen mahdollisimman var-
haisessa vaiheessa. Toisaalta varhainen puuttuminen pyrkii ennakolta ehki-
semddn ongelmien syntyd, ja toisaalta se on korjaavaa toimintaa. Varhainen
puuttuminen ei ole vain lapsildhttisiin ongelmiin paneutumista, vaan ongel-
miin puuttuminen koskee koko perhettd. (Huhtanen 2004, 4; Heindmaki 2005, 4,
11.) Jos yhteistyd vanhempien ja ammatti-ihmisten vélilld ei toimi, vanhemmat
voivat kokea tilanteessa avuttomuutta ja riippuvuutta ammatti-ihmisistd. Ti-
lanne voi johtaa siihen, ettd vanhemmat eivit tdysin pysty sitoutumaan lapselle
suositeltuun kuntoutukseen, jolloin kuntoutus ei toteudu niin tehokkaasti kuin
toivotaan. (Sloper & Tuner 1992, 259-282; Mattus 1993.)

Kuuron ja huonokuuloisen lapsen vanhemmat ovat lasta hoitaessaan ja
kasvattaessaan tekemisissd useiden ammatti-ihmisten kanssa. Varhaisvaiheessa
yhteistyokumppaneita ovat neuvolan, sairaalan, pdivdahoidon ja sosiaalitoimis-
ton tyontekijat. Kun lapsi ldhenee kouluikdd, ammatti-ihmisten muodostama
verkko laajenee opettajiin ja oppilashuollon henkilostoon. Lisdksi yksittdising
opastajina ja auttajina mukaan voi tulla terapeutteja, lapsen henkilokohtaisia
avustajia ja jarjestovidked. Suomessa lainsddddnto raamittaa kuntoutuksen, var-
haiskasvatuksen sekd opetuksen palvelut ja tyomuodot, jotka yhteiskunta tarjo-
aa lapselle ja koko perheelle. Eri ammattikdytdnnoissd laaditaan omat suunni-
telmat, joihin kirjataan lapsen tarvitsema ohjaus ja tuki. Suunnitelmia pdivite-
tadn tietyin aikavalein. (Madtta 2001, 9-10.)
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Varhaislapsuuden arvioinnista suuri osa on siirtymien valmistelua, johon
kuuluvat my®os arvioinnin kohde ja konteksti, arviointimenetelmien toimivuus,
arviointia tekevien erilaiset roolit ja keskindinen yhteistyd (Meisels & Atkins-
Burnett 2000, 231-232). Arvioinnin tavoitteena on laatia kuntoutussuunnitelma
ja madrittdd lapsen ja perheen palvelujen tarve. Suomessa arviointi on kuitenkin
vield hyvin pirstaleista, vaikka tavoitteena on pyrkid kokonaisvaltaiseen tilan-
nearvioon. Kosketus lapsen todelliseen eldmddn ja perheen tilanteeseen jaavét
joskus liian pintapuolisiksi. Ammatti-ihmisetkddn eivét aina tiedd, miten lapsen
kuntoutuksellinen kokonaisuus rakentuu ja mikd on kunkin ammattiryhméan
tehtava. Talloin tyon sisdllollinen suunnittelu sekd lapsen ja perheen etujen
mukaan toimiminen eivat vilttdméttd onnistu parhaalla mahdollisella tavalla.
(Pihlaja & Svérd 1996; Kovanen & Maittd 1997.) Siksi vanhempien ja ammatti-
ihmisten tavoitteena on nykyisin entistd enemmaén pyrkia tekeméddan kokonais-
valtaisempaa yhteisty6td, jossa he tuovat omat tietotaitonsa yhteiseen kayttoon
lapsen parhaaksi. Kun yhteistyo toimii yhteisymmarryksessé ja vastavuoroises-
ti, vanhemmat ja ammatti-ihmiset sitoutuvat kuntoutuksen tavoitteisiin. (Pete-
rander 2000, 33-42).

Arvioinnissa tarvitaan monipuolista tietoa lapsesta. Tamé&n vuoksi van-
hemmat ovat tulleet ja heitd on pyydetty yha tiiviimmin mukaan erityistd tukea
tarvitsevan lapsensa kasvatuksen ja kuntoutuksen arviointi- ja suunnittelupro-
sessiin (Peterander 2004, 90-91). Vanhemmat osaavat parhaiten kuvata lapsensa
mahdollisuuksia ja avuntarvetta sekd antaa tietoa, jota muiden on vaikea saada
(luonteenpiirteet, kadyttdytyminen ja toiminta kasvuympdristossd). (Squires,
Nickel & Bricker 1990, 46-57; McLean, Bailey Jr. & Wolery 1996.) Peteranderin
(2004, 98) mukaan perheiden kanssa tehtdva yhteistyd on vield melko uutta.
Siksi on vdistdimdtontd ja suotavaa, ettd yhteistydmuodot kehittyvit edelleen.
Yhteistyon suunta ndyttdd olevan perheldhtoisessd tyoskentelytavassa.

Kuntoutusohjaus perustuu kuulovammaisen lapsen kuntoutussuunnitel-
maan, joka tehdddn kuntoutusvastuussa olevan sairaalan kuntoutustydryhmads-
sd yhdessd lapsen ja hdanen vanhempiensa kanssa. Kuntoutusohjaaja toimii tyo-
ryhmén pedagogisena asiantuntijana ja suunnitelmien koordinoijana siten, etta
arkieldmassa huomioidaan lapsen kokonaistilanne ja erityistarpeet. Tavoitteena
on, ettd lapsi kehittyy ja oppii hdnen omien resurssiensa pohjalta parhaalla
mahdollisella tavalla. Kuuron ja huonokuuloisen lapsen kuntoutusohjauksessa
on tarkedd pedagoginen ohjaus, joka perustuu varhaiskasvatuksen ja erityispe-
dagogiikan asiantuntemukseen. (Kurki 2002, 68-69.) Kuntoutussuunnitelmia
ovat erityishuoltosuunnitelma, sosiaalitoimen palvelusuunnitelma, varhaiskas-
vatussuunnitelma ja tarvittaessa HOJKS (henkilokohtainen opetuksen jdrjesta-
mistd koskeva suunnitelma) sekd koulutoimen tekemd HOJKS. Nama kaikki
suunnitelmat tdydentdvat ja toteuttavat sairaalan kuntoutussuunnitelmaa. Kun-
toutusohjaaja osallistuu ndiden suunnitelmien laadintaan ja toteutuksen seuran-
taan. (Kurki 2002, 68-71.)

Kovanen (2002, 197) arvioi kuntoutussuunnitelmien tavoitteiden sisallyt-
tamisen kdytdantoon olevan haasteellista lastentarhanopettajille ja erityislasten-
tarhanopettajille. Tietoa tarvittaisiin enemmaén arviointivélineistd sekd opetuk-
sen ohjauksen suunnittelusta. Maatan (2001, 11-12) mukaan vanhempien roolia
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suunnitelmien teossa pidetddn merkittdivand. Vanhemmat ovat suunniteluissa
mukana tavalla tai toisella. Tdamd vanhempien mukanaolo suunnitelmien teossa
tai tietdmys suunnitelmista on kuitenkin kdytdnnossa toinen. Vanhemmat eivit
ole aina tietoisia, mitd suunnitelmia tehd&an, tai he eivit ole osallistuneet niiden
tekoon.  Esimerkiksi varhaisvuodet ja erityiskasvatus eli VARHE-
tutkimusprojektin tutkimuksen mukaan tutkituista perheistd (N=200) 49 % tiesi
sairaalan kuntoutussuunnitelmasta, 58 % pdivdahoidon kuntoutussuunnitelmas-
taja 43 % koulutussuunnitelmasta.

Vanhempien rooli sisdkorvaistutetta kdyttavien lasten kuntoutuksessa on
merkittdavd. Vanhemmat odottavat, ettd heiddn lapsensa saa paremman hyddyn
sisdkorvaistutetta kuin tavallisia kuulokojeita kédyttamalld. Todellinen kuunte-
lemisen opettelutyo alkaa varsinaisesti vasta kotona sisdkorvaistutteen ulkois-
ten laitteiden kayttoon oton jdlkeen. Tuolloin alkaa heidédn pitkdjanteinen tyon-
sd. Kojeen ohjelmointikdynnit jatkuvat, joten vanhempien ja ldadkdreiden yhteis-
tyo jatkuu. Lapset hyotyvit sisdkorvaistutteesta hyvin nopeasti, jos vanhemmat
ovat aktiivisesti mukana kuntoutuksessa. Vanhempia rohkaistaan siihen, etta
he kannustavat lasta kdyttamaan kojetta ja tarjoavat lapselle runsaasti puhemal-
leja. Vanhempina he havainnoivat lapsen tarkkaavaisuutta ja kiinnostusta da-
niin sekd rohkaisevat lasta luottamaan kuuloonsa ja tunnistamaan erilaisia da-
nid. (Tye-Murray & Kelsay 1993, 21-22.)



4 PAIVAHOIDOSTA KOULUUN

Pdivdhoidon ja koulun aloitus ovat ensimmadisid merkittdvid siirtymévaiheita
lapselle. Kuurolla ja huonokuuloisella lapsella on monia pdivahoito- ja koulu-
vaihtoehtoja. Lasten Sl-leikkaukset kohdistuvat ldhinné alle kouluikiisiin lap-
siin, joten koulusijoitusta joudutaan miettimddn entistd enemmaén perhekult-
tuuristen arvojen ja arjen sujumisen nikokulmasta. Lasten kuulo ja puhe kehit-
tyvat yleensd kuuloidn karttuessa, joten my6s koulun vaihdot ovat mahdollisia.
Koulun vaihtoja erityiskouluista ldhikouluihin saattaa tapahtua. My6s koulun
vaihdot toisinpdin voivat tulla kyseeseen. On havaittu, ettd mitd varhemmin
lapset saavat istutteen, sitd yleisemmin koulusijoitus on ldhikoulu (Govaerts
ym. 2002, 885-890; Schultze-Gatterman 2003, 322-329). Tdssd tutkimuksessa
kuvataan vain suomalaista jdrjestelmdd, koska muissa maissa opetusjdrjestelyt
ovat erilaisia. Tutkimustulosten kautta avautuu kuitenkin erilaisia kdytanteita.

4.1 Lapsen varhaiset siirtymaivaiheet

Siirtymévaihe, eldméankulku ja eldménkaari ovat kasitteitd, joista jokainen ku-
vaa muutosta ihmisen eldmassa. Siirtymilli eli transitiolla tarkoitetaan eldmén-
vaiheesta toiseen siirtymistd (Ruoppila 1995, 290). Perho ja Korhonen (1995,
324) madrittavat siirtymén kehityksen jaksoksi, joka kytkee elaménvaiheet yh-
teen. Siirtymad-késitteen kdyttd on tarkoituksenmukaista silloin, kun kohteena
on lyhyt aikavili ja ongelmakohdat ilmenevit siirtymévaiheen aikana (Mykle-
bust 2002, 252-253). Huolimatta siitd, ovatko siirtymdt myonteisid tai jopa
traumaattisia, ne johtavat joka tapauksessa muutokseen (Hanson 2005, 373).
Eldmdnkulun ndkokulma viittaa biologiseen ikddntymisprosessiin, jossa pitkalld
aikavililld analysoidaan eldméankulkua erilaisissa ympdristoissd ja muuttuvissa
konteksteissa (Myklebust 2002, 252-253). Dunderfelt (1997) erottaa eldmé&nkaa-
ren ja elamédnkulun. Hanen mukaansa eldmidnkaari késittad inhimillisen kehityk-
sen yleiset lainalaisuudet, jotka koskettavat laajoja ihmisryhmid. Elaméankulku
puolestaan tarkoittaa jokaisen ihmisen omaa ja ainutlaatuista kokemuksellista
tarinaa, elamdkertaa. (Dunderfelt 1997, 16.)
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Lapsi ja hdnen perheensd kohtaavat monenlaisia ymparistdjd ja henkiloita
lapsen varhaisvuosien aikana. Siten muodostuu siirtymid, joista on erilaisia
madritelmid. Useimmiten puhutaan vertikaalisista ja horisontaalista siirtymista.
Vertikaaliset siirtymaét tapahtuvat aikajaksojen kuluessa, kuten siirryttdessa ko-
dista pdivahoitoon, pdivdahoidosta esiopetukseen tai esiopetuksesta kouluun.
Horisontaaliset siirtymét kuvaavat yhden pdivdn aikana tapahtuvia siirtymia
kodin, koulun ja muiden yhteistjen vililld. (Kagan & Neuman 1998, 366; Man-
gione & Speth 1998, 383; Sainato & Morrison 1998, 293; Myklebust 2002, 253;
Hanson 2005, 374.) Lapsi voi toimia pdivan aikana useassa eri ryhmassa. Erityi-
sesti erityistd tukea tarvitsevien lasten pdivddan kuuluu opetuksen liséksi kun-
toutusta ja muita tukitoimia, eli lapsen pdivd koostuu useista siirtymistd. Tal-
16in tarvitaan tiivistd yhteistyotd vanhempien, opettajan ja kuntoutusta antavi-
en tahojen vililld. (Kagan & Neuman 1998, 367; Petriwskyj, Thorpe & Tayler
2005, 61) ja my0s lapsen psyykeltd paljon.

Bronfenbrennerin teoriassa siirtymd perheen ulkopuolelle maédritelldaan
ekologiseksi siirtyméksi. Ensimmadinen ekologinen siirtymd on lapsen pdiva-
hoidon aloitus, jolloin kaksi kasvatusympadristod kohtaa (mikrotaso). (Kienig
2006, 23-24.) Bronfenbrennerin (1986) mukaan siirtyméavaiheeseen kuuluu kol-
me porrasta. Ensimmdéisessd portaassa harkitaan jo ennen varsinaista siirtymas,
keitda tahoja on mukana siirtymassd, koska mukana olevien henkildiden kasi-
tykset, odotukset, tieto ja keskindiset suhteet vaikuttavat siirtyméadan. Toisessa
portaassa lapsi on siirtynyt uuteen tilanteeseen, jolloin tarvitaan kaikkien lasta
ympardivien tahojen uudelleen organisoitumista. Esimerkiksi vanhemmat ja
ammatti-ihmiset saattavat muuttaa odotuksiaan ja kasityksidan lapsesta uudes-
sa tilanteessa. Kolmas porras sisédltdd muutoksia yhteistyokumppaneissa. Muu-
tos voi synnyttdd uudenlaista yhteisty6td ja kumppanuutta vanhempien ja am-
matti-ihmisten vélille. Taméd kolmiportainen kehikko kuvastaa toisaalta sitd, et-
td lapsen siirtymissd on mukana useita tekijoitd, ja toisaalta sitd, ettd jokainen
siirtymdvaihe on moniulotteinen ja pitkédkestoinen. (Bronfenbrenner 1986; Dia-
mond, Spiegel-McGill & Hanrahan 1988; Hanson 2005.) Siirtymédvaihe on pro-
sessi, joka alkaa kauan ennen varsinaista siirtymétapahtumaa ja jatkuu sen jal-
keen, kun lapsi on fyysisesti siirtynyt seuraavaan vaiheeseen. Siirtymaévaihe si-
sdltdd etukdteissuunnittelua ja -valmisteluja seké siirtymaén jdlkeistd seurantaa.
Palvelu jatkuvuus on oleellista siirryttdessd vaiheesta toiseen. Siirtyméavaiheessa
vanhemmat ja ammatti-ihmiset tekevét kiintedd yhteistyota (Hanson 2005, 377-
384) ja valmistelevat lasta siirtymaan.

Siirtymédd voidaan tarkastella rakenteellisesta, pedagogisesta, ammatilli-
sesta ja perheen ndkokulmasta (Neumann 2006, 13-20). Siirtymdvaiheen keski-
Ossd on lapsi, joten hdnen ndkokulmansa siirtyméssd on tarked. Jokainen siir-
tymdkokemus vaikuttaa lapsen taitoon sopeutua uusiin tilanteisiin ja hdnen
oppimisvalmiuteensa. (Fabian & Dunlopp 2006, 1.) Ensimmadiset siirtymdt saat-
tavat erityistd tukea tarvitsevilla lapsilla tapahtua heti syntymaén jédlkeen ja sisal-
tdd useita tapahtumia ja muutoksia. Siksi lapsilla on tapahtunut yleensa lukui-
sia siirtymid jo ennen koulun aloitusta. Siirtymadt vaativat lapsilta ja heiddn per-
heiltdan mukautumista ja tasapainon loytamistd arkielamé&an. Huolellinen siir-
tymdvaiheen suunnittelu, kuten tarvittavat tukitoimet, valmistavat lasta tule-
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vaan siirtymddn. (Hanson 2005, 376.) Vanhemmat ovat valppaita kuuntelemaan
lasta ja keskustelemaan hdnen kanssaan hianta askarruttavista asioista.

Siirtymdvaiheen osa-alueet. On havaittu, ettd onnistuneet siirtymdt sisaltavit
tiettyjd tekijoitd. Toisaalta on kyseenalaistettu, mistd tietdd, ettd siirtyméd on on-
nistunut (Dockett & Perry 2004, 218). Hanson (2005) katsoo siirtymévaiheeseen
(kuvio 7) kuuluvan neljd osa-aluetta: siirtymdvaiheeseen osallistujien ominais-
piirteet ja kokemukset, yhteistyo, toimintatapa sekd tukitoimien laatu ja méaara
(Hanson 2005, 377-393).

Ominaispiirteet ja Onnistunut siirtymé
kokemukset sisaltaa:
- Tarkoituksenmukaiset ja
jatkuvat palvelut
- Toimiva yhteisty6
vanhempien ja

A 4

A 4

Yhteisty6 > ammatti-ihmisten valilla
SIIRTYMA- |e¢ - Perheen stressin
* VAIHE vdheneminen
v - Ammatti-ihmisten
Tukitoimet antama tuki ja lisdtiedon
ukitoi ; :
. > jakaminen
ja palvelut - Seuranta ja arviointi
7y - Lapsen kuunteleminen
Toimintatavat
ja kdytanteet >

KUVIO 7 Siirtymavaiheen osa-alueet varhaislapsuudessa (mukaellen Hanson 2005,
377-393)

Lapset, heiddn vanhempansa ja ammatti-ihmiset tuovat siirtymé&vaiheeseen
omat henkilokohtaiset ominaispiirteensd, kokemuksensa, odotuksensa ja tavoit-
teensa. Ammatti-ihmisilld on aikaisempia kokemuksia ja kasityksid siirtyma-
vaiheesta tyonsd kautta. Monet lapseen liittyvidt ominaispiirteet, kuten persoo-
nallisuuspiirteet ja vuorovaikutustaidot, vaikuttavat siirtymévaiheeseen. Siir-
tymédvaiheen aikana vanhemmat ja ammatti-ihmiset arvioivat lapsen valmiuk-
sia siirtyd uuteen ymparistoon. Siirtymaéssad lapsen ominaispiirteet vaikuttavat
sekd sopivan oppimisympdriston loytamiseen ettd siihen, millainen on opetta-
jan asenne ja millaisia menetelmid hdn opetuksessaan kayttdda. (Hanson 2005,
377-378.) Perhe tuo siirtymdvaiheeseen oman perhekulttuurinsa, joka sisdltdd
perheen odotukset, arvot ja kokemukset.

Siirtyméavaiheen aikana vanhemmat oppivat uusia termejd, kdytanteitd,
yhteistyomuotoja ja saavat uusia yhteistybkumppaneita. Vanhempien ja am-
matti-ihmisten viliseen yhteistyohon kuuluvat siirtymédvaiheen suunnittelu,
pdédtosten teko ja palveluiden suunnittelu. (Hanson 2005, 386-390.) Vanhempien
ja ammatti-ihmisten valinen kiinted ja toimiva yhteistyd on edellytys onnistu-
neelle siirtymadlle. Tavoitteena on, ettd ennen siirtymdd ammatti-ihmiset jakavat
tietoa ja tarjoavat mahdollisuuksia tutustumiskdynteihin ja valmistelevat ympa-
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ristod lapselle sopivaksi. Perheldhtoisen toimintamallin mukaan koulutettujen
ammatti-ihmisten pyrkimyksend on arvostaa perheen toimintatapaa siirtymati-
lanteessa ja kuunnella vanhempia. T4lloin yhteistyd on yleensd tasapuolista ja
toimivaa. Onnistuneen siirtyman peruspilareihin kuuluvat toimijoiden valinen
sujuva kommunikaatio, kumppanuus ja kunnioitus. Kumppanuus on siirtyma-
vaiheessa tdrkedd, koska silloin siirtymédvaiheeseen osallistuvat sekd vanhem-
mat ettd ammatti-ihmiset ja véltytdan pelkdstdan ammatti-ihmisten toteuttamal-
ta siirtymaltd. (Mangione & Speth 1998, 382; Pianta ym. 1999, 71-86; Hanson
2005, 380, 386-388.)

Osa ammatti-ihmisistd on mukana vain joko ennen siirtymada tai sen jal-
keen, ja osa ammatti-ihmisistd jatkaa yhteisty6td vanhempien kanssa siirtyma-
vaiheen yli. Siirtymdvaihe sisdltdd myos toimintatapoja, jotka perustuvat lakiin,
palvelujdrjestelmddn ja valintavaihtoehtoihin. Tiedon siirtyminen toimijataholta
toiselle kulkee pddasiassa palavereiden, kuntoutussuunnitelmien ja HOJKS:ien
kautta. Kun vanhemmat saavat tietoa palveluista ja jdrjestelymahdollisuuksista,
he pystyvat paremmin harkitsemaan siirtymévaiheeseen liittyvid vaihtoehtoja.
(Hanson 2005, 381-382, 385.) Vanhemmat ovat avainasemassa kehitettdessa siir-
tymdvaiheiden yli kulkevaa jatkuvuutta. He vilittdvat tietoa lapsen kehitykses-
td ja oppimisesta ammatti-ihmisille. Vanhemmilla on my®os tédrked rooli siirty-
maéavaiheiden aikana, silld he voivat keskustella tulevista muutoksista lapsen
kanssa, kdydd tutustumassa tulevaan paikkaan lapsen kanssa ja tavata tulevaa
opettajaa. (Kagan & Neuman 1998, 374.) Etukiteistutustumisesta lapsi saa tur-
vallisuuden tunteen, kokemuksen uudesta paikasta sekd mallin aikuisten toi-
mimisesta yhdessa.

Tukitoimet ovat toisaalta konkreettisia, kuten apuvélineet, ja toisaalta ne
ovat keskustelua ja tiedottamista. Ammatti-ihmiset kuuntelevat, kannustavat ja

ohjaavat vanhempia ja lasta sekd jakavat lisdtietoa palveluista, apuvilineistd ja
eri vaihtoehdoista. (Hanson 2005, 381.)

4.2 Pidivdhoidosta esiopetukseen

Lasten pdivahoidossa yhdistyvit vanhempien oikeus saada lapselleen padivahoi-
topaikka ja lapsen oikeus varhaiskasvatukseen. Erityispdivahoito on osa kun-
toutuskokonaisuutta, jonka toteuttamisessa huomioidaan lapsen yksilolliset
tarpeet, tukipalvelujen riittdvyys sekd yhteistyd vanhempien ja eri tahojen
kanssa. Sairaalan kuntoutussuunnitelmassa suositellaankin usein pdivahoidon
toimimista kuntouttavana tekijand varhaiskasvatuksen aikana. Lasta tutkivalla
ja hoitavalla taholla on lapsen kokonaiskuntoutuksesta pddvastuu. Erityistd tu-
kea tarvitsevat lapset ovat hyvin moninainen ryhma lapsia. Kun lapselle jarjes-
tetddn varhaiskasvatuksessa erityistd tukea, ei valttamatta tarkoiteta erityisid
toimenpiteitd, silld monet paivahoidon kuntouttavista elementeistd tukevat lap-
sen kehitystd yleisesti ja ovat kaikille lapsille hyddyllisid. Kun pdivahoitoon ote-
taan erityistd tukea tarvitseva lapsi, on hdnestd oltava alan erikoislddkarin tai
muun asiantuntijan lausunto. (Huhtanen 2004, 13-14, 21; Alila & Heindmaki
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2004, 9-11.) Pdivdhoidon aloitus on lapselle useimmiten ensimmdinen merkit-
tava vertikaalinen siirtyma.

Kuuron ja huonokuuloisen lapsen pdivdhoitomuodon valintaan vaikutta-
vat muun muassa lapsen ik4, kieli tai kommunikointitapa, kuulovamman vai-
keusaste ja saatavilla olevat palvelut. Lapsen kannalta olisi hyvd, jos lapsiryh-
maésséd olisi muita kuuroja tai huonokuuloisia lapsia (Kurki 2002, 70-71), koska
silloin lapsi saa heistd oman viiteryhmén. Kuuron ja huonokuuloisen lapsen
pdivahoitopaikat ovat samat kuin kaikilla lapsilla. Lisdvaihtoehdot ovat integ-
roidut erityisryhmét ja erityisryhmat, joita on enemmain suuremmilla paikka-
kunnilla. Alle kolmevuotiaat ovat useimmiten perhepdivahoidossa ja 3-6-
vuotiaat puolestaan pdividkodissa, tavallisessa ryhmaissd, integroidussa erityis-
ryhmdssa tai erityisryhmdssa. (Sume 2002a, 306; Malm ym. 2004, 353.)

Padivahoidossa lapselle tehdddan henkilokohtainen toiminta- ja kuntoutus-
suunnitelma (Pdivahoitolaki 1973, § 7a) eli varhaiskasvatussuunnitelma, jonka
tarkoituksena on ohjata lapsen hoitoa, kasvatusta ja opetusta lapsiryhmaéssa.
Tarpeen mukaan pdivdhoidon kuntoutussuunnitelman tekoon osallistuvat
edustajat kunnan sosiaalihuollosta, terveydenhuollosta ja koulutoimesta. Kun-
toutussuunnitelma on kirjallinen kokonaisuus, jonka teosta vastaavat yleensd
lastentarhanopettaja, erityislastentarhanopettaja, pédivdakodin johtaja tai perhe-
pdivahoidon ohjaaja. (Huhtanen 2004, 21.)

Talld hetkelld varhaiskasvatus ja koulukasvatus kuuluvat eri hallintokun-
nille. Varhaiskasvatusta ohjaavat Pdivahoitolaki (36/1973), Varhaiskasvatuksen
suunnitelman perusteet (2005) sekd sosiaali- ja terveyshallinnon ohjeet. Esiope-
tusta koskevat toiminnalliset sddnnokset sisdltyvat Perusopetuslakiin 628/1998
ja -asetukseen (852/1998). Nditd sovelletaan Esiopetuksen suunnitelman perus-
teiden (2000) lisdksi esiopetukseen, ellei sidnnoksissd erikseen todeta, ettd so-
vellukset koskevat vain perusopetusta. Koulun toimintaa puolestaan ohjaavat
Perusopetuslaki (628/1998) ja -asetus (852/1998), Perusopetuksen opetussuun-
nitelman perusteet (2004) sekd opetushallinnon antamat ohjeet.

Esiopetus voidaan ymmartdd laajasti kasittdmé&dn ikdvuodet 0-8 tai tar-
koittamaan vain koulun aloitusta edeltdvaa vuotta. Kun esiopetus ymmarretdan
laajasti, kaikki koulua edeltdva toiminta mielletddn esiopetukseksi ja kytketdan
systemaattisesti alkuopetukseen. Opetuksella ymmarretddn tdlloin kaikkea lasta
kehittdvdd suoraa ja epdsuoraa vuorovaikutusta ja toimintaa, ei niinkéddn perin-
teistd muodollista opetusta. Esiopetuksen ldhtokohtana on, ettd opetus valmen-
taa myohempdd oppimista varten. Hyvat, ennen kouluikdd saavutetut yleiset
oppimisen perusvalmiudet antavat peruspohjan myShempien taitojen kehitty-
miselle. (Hakkarainen 2002, 66-67.)

Koulun aloitusta edeltdva esiopetusvuosi on vertikaalinen siirtymévaihe
pdivahoidosta kouluun, ja se sisdltdd erityisen kehityksellisen haasteen. Esiope-
tuksella on oma erityinen tehtdvansd, joka poikkeaa niin pdivdhoidon kuin kou-
lun tehtdviastd. Esiopetus on suunnitelmallista opetusta ja kasvatusta. Opetus-
jarjestelyissd tulee huomioida, ettd erityistd tukea tarvitsevan lapsen ottaminen
ja siirtyminen perusopetukseen tapahtuu yhteistyossa huoltajien sekd esi- ja pe-
rusopetuksesta vastaavien henkildiden kanssa. (Hakkarainen 2002, 70-71; Vir-
tanen 2002, 64.)
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Esiopetus kestdd yleensd yhden vuoden ajan ennen oppivelvollisuuden
alkamista. Mutta pidennetyssd oppivelvollisuudessa se voi olla kahden vuoden
pituinen siitd vuodesta lukien, jona lapsi tayttdd viisi vuotta. (Perusopetuslaki
1998/628 § 4; Esiopetuksen tila Suomessa 2004, 24.) Tastd viisivuotiaana aloite-
tusta esiopetusvuodesta kdytetddn nimitystd varhennettu esiopetus. Pidennetyn
oppivelvollisuuden piiriin kuluvilla lapsilla voi ikdvuosien 5-7 aikana tapahtua
sekd horisontaalisia ettd vertikaalisia siirtymid. Horisontaaliset ja vertikaaliset
siirtymat voivat olla lasnd samanaikaisesti.

Perusopetuslain (1998/628) mukaan kunta on velvollinen jédrjestimé&an
alueellaan asuville esiopetusta oppivelvollisuuden alkamista edeltdvand vuon-
na. Velvollisuus jdrjestdd esiopetusta ja lapsen subjektiivinen oikeus saada esi-
opetusta astuivat voimaan elokuussa 2001. Kunnan p&édtoksen mukaan esiope-
tus voidaan jdrjestdd pdivakoti- tai perhepdivahoitopaikassa, koulussa tai
muussa soveltuvassa paikassa. Esiopetukseen osallistumisesta pddttad lapsen
huoltaja. Samoin vanhemmat pdittdvit sen, missd paikassa lapsi esiopetusta
saa. Esiopetus on maksutonta, ja lapsella sdilyy esiopetuksen lisdksi edelleen
pdivdhoitolain mukainen subjektiivinen oikeus pdivéahoitopaikkaan. (Perusope-
tuslaki 1998/ 628; § 26a; Virtanen 2002, 63-64.)

Esiopetuksessa olevalle lapselle, joka on otettu tai siirretty erityisopetuk-
seen, laaditaan henkilokohtainen opetuksen jdrjestamistd koskeva suunnitelma
(HOJKS) (Perusopetuslaki 1998, § 17). Yksi esiopetuksen tavoitteista on, ettd
lapsen myonteinen mindkuva vahvistuu ja hdnen oppimaan oppimisen taitonsa
kehittyvét. Lisdksi on tdrkedd tukea erityistd tukea tarvitsevan lapsen terveen
itsetunnon kehittymistd ja huolehtia lapsen tasavertaisesta jasenyydestd lapsi-
ryhmadssd. Kodin kanssa tehtdva yhteistyd katsotaan yhteisvastuulliseksi, silld
lapsi eldd samanaikaisesti kodin, esiopetuksen ja muun varhaiskasvatuksen
vaikutuspiirissd. Tama edellyttdd ndiden kasvatusyhteisdjen vuorovaikutusta.
Kieli on yksi esiopetuksen keskeisistd sisdltoalueista. Erityisen tdrkedd on tukea
kuurojen ja huonokuuloisten lasten kielenkehitystd, silld kielen kautta muu op-
piminen mahdollistuu paremmin. (Esiopetuksen opetussuunnitelman perusteet
2000, §7,88,§13.)

Kéytannossad kaikki esiopetussuunnitelmaan liittyvit seikat eivat kuiten-
kaan aina toteudu tdysin. Valtioneuvoston (2004) tekemidn selonteon mukaan
joka kolmannessa esiopetusryhmaissa oppilashuollon palvelut olivat riittamat-
tomid. Selonteon mukaan kaikille erityisopetukseen siirretyille ja otetuille lap-
sille ei ollut laadittu lainsdddannon edellyttamaa HOJKS:aa. (Esiopetuksen tila
Suomessa 2004, 51.)

4.3 Esiopetuksesta kouluun

Aiemmin siirtymédvaihe on ymmarretty ldhinnd siirtyméaksi koulusta tyoeld-
maddn, mutta nykyisin késite on laajentunut. Olennainen kysymys suomalaises-
sa koulumaailmassa on siirtymdvaiheiden suunnittelun vastuun jakaminen, jo-
ka on seké lahettavalld ettd vastaanottavalla taholla. Lisdksi tulisi huomioida,
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ettei oppilaasta tule véliinputoajaa. (Jahnukainen 2001, 360-362.) Koulunaloi-
tusvaihe on suuri ja odotettu tapahtuma lapsen eldméssa. Se on lapselle haaste,
koska hidnen tulee sopeutua uuteen ympdristoon ja uusiin ihmisiin. Kyse on
kenties lapsen eldman tarkeimmastd siirtymdvaiheesta. (Fabian 2002, 1.) Lasten
kokemuksia siirtymévaiheesta kouluun on tutkittu jonkin verran (esim. Dockett
& Perry 2003). Aikuisten ja lasten nikemyserot siirtymédvaiheesta voivat olla
suuriakin, ja siksi lasten osuutta olisi hyva lisdtd. Lapsen ndkemykset tuovat
rikkautta ja syvyyttd keskusteluihin siirtymista ja opetussuunnitelmista. Aikuis-
ten tehtdva on kuitenkin tehdd padatokset. (Dockett & Perry 2005, 519.)

Lapsen taidot ja tarpeet ovat ldhtokohtana kouluvalinnalle. Téarkedd on
keskittyd lapsen taitoihin, miké ei saa kuitenkaan nousta merkittavimmaksi te-
kijaksi. Sen sijaan tulee huomioida lapsen kokonaistilanne, johon vaikuttavat
olemassa olevat mahdollisuudet, kuten kunnan tarjoamat vaihtoehdot. Yleensa
siirtymdn ldhtokohtana on se, ettd lapsi saa jatkaa samassa ympaéristossd, jossa
muutkin samanikéiset lapset toimivat. Vanhemmat ja opettajat pyrkiviat omasta
puolestaan helpottamaan lapsen siirtymévaihetta, jotta lapsi sopeutuu nopeasti
niin sosiaalisesti kuin emotionaalisestikin ja voi jatkaa oppimisen polkua. Lap-
sen asema ryhman jasenend voi siirtymassd muuttua, mikéd voi vaikuttaa lapsen
identiteettiin. (Fabian 2000, 142.) Onnistunut vertikaalinen siirtymdvaihe kou-
luun vaikuttaa myonteisesti lapsen kirjoitus- ja lukutaitojen sekd sosiaalisten
taitojen kehittymiseen (Dockett & Perry 2004, 217).

Suomessa erityistd tukea tarvitsevien lasten siirtymévaihetta pdaivahoidos-
ta kouluun tutkineen Alijoen (2006) mukaan osa erityistd tukea tarvitsevista
lapsista sijoittuu tavallisiin lapsiryhmiin ja suoriutuu hyvin yleisopetuksessa.
Osa ndistd lapsista taas tarvitsee erityisryhmii ja erityisopetusta koko alkuope-
tuksen ajan. Alijoen tutkimustulosten mukaan erityistd tukea tarvitsevien lasten
sijoitukset tehdddn harkiten ja perustellusti ja siksi ne ovat melko pysyvid. (Ali-
joki 2006, 162.) Toisenlaistakin ndkokulmaa erityisopetuksen perusteellisuudes-
ta on esitetty (Saloviita 2002 ja 2006). Saloviita (2002, 75-105) kyseenalaistaa eri-
tyisopetuksen tarpeen ja hyoddyllisyyden. Han arvioi kéasitteiden merkityksid,
joihin liittyy mystifiointia ja joissa kohde madadritelldan kehdmdisesti itsensd
avulla. Kehd avautuu, kun erityisopetus mddritelldan erityisoppilaan tarvitse-
maksi opetukseksi, ja sulkeutuu, kun erityisoppilas madritellddn erityisopetusta
tarvitsevaksi oppilaaksi.

Suomessa oppivelvollisuus alkaa sind vuonna, kun lapsi tdyttdd seitseméan
vuotta, ja pddttyy, kun perusopetuksen oppimédrd on suoritettu tai kun oppi-
velvollisuuden alkamisesta on kulunut 10 vuotta. Poikkeuksen tdhdn maéritel-
madn tekevét lapset, joilla vamman tai sairauden vuoksi ei ole mahdollista saa-
vuttaa perusopetukselle sdddettyjad tavoitteita yhdeksdssd vuodessa. Heilld op-
pivelvollisuus alkaa vuotta aiemmin kuin muilla lapsilla ja kestdd 11 vuotta.
Toisen poikkeuksen muodostavat ne lapset, jotka voivat aloittaa perusopetuk-
sen vuotta sdddettyd aiemmin tai vuotta mychemmin. (Perusopetuslaki
1998/628 § 25ja § 27.)

11-vuotisen oppivelvollisuuden piiriin kuuluvat yleensa vaikeasti tai erit-
tdin vaikeasti kuulovammaiset lapset. Mitddn tarkkoja kuulokynnysrajoja pi-
dennettyyn oppivelvollisuuteen padsemiselle ei ole, vaan tarve arvioidaan yksi-
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I6llisesti kouluarvion teon yhteydessd. Kouluarvio tehdddn yhteistyossd van-
hempien kanssa. Pidennetty oppivelvollisuus on perusteltu ratkaisu, jos voi-
daan ennakoida, ettd kuulovamma tulee aiheuttamaan laajoja oppimisen on-
gelmia, joita voidaan lieventdd pidemmalld opiskeluajalla. Pidennetty oppivel-
vollisuus voidaan suorittaa erityisluokassa, erityiskoulussa tai tavallisessa
yleisopetuksen luokassa. (Yli-Pohja 2000, 188-189.)

Pidennetyn oppivelvollisuuden piiriin kuuluvien lasten opetus voidaan
jdrjestdd vaihtoehtoisesti kolmella tavalla. HOJKS:n tekeminen on oleellista.
Varhennettu esiopetusvuosi alkaa lapsen ollessa viisivuotias, jos vanhemmat
niin haluavat (Perusopetuslaki 1998/628 § 25; Lahtinen ym. 2004, 200):

- Ensimmadisessd vaihtoehdossa lapsi on toisen vuoden (varhennetun esi-
opetusvuoden jdlkeen) oppivelvollisuuden suorittamiseen kuuluvassa
esiopetuksessa, jonka jdlkeen hin aloittaa varsinaisen perusopetuksen.

- Toinen vaihtoehto on, ettd lapsi aloittaa koulunkdynnin sind vuonna,
kun hén tayttdd kuusi vuotta. Téalloin ensimmdinen vuosi on oppivel-
vollisuuden suorittamiseen kuuluvaa esiopetusta, jonka jdlkeen han jat-
kaa perusopetuksessa.

- Kolmannessa vaihtoehdossa perusopetuksen alkamista lykatdan. Tassa
tapauksessa lapsi aloittaa perusopetuksen sind vuonna, kun han tayttaa
kahdeksan vuotta. Lapsi osallistuu ennen perusopetuksen aloittamista
joko vuoden tai kaksi vuotta kestdvdan esiopetukseen.

Késitys kouluvalmiudesta on muuttunut viime vuosikymmenind. Aikaisemmin
kouluvalmiudesta kaytettiin kasitettd koulukypsyys. Nykyisin on laajemmin
kaytossd kasite kouluvalmius, mutta myos kasitettd oppimisvalmius kéytetddn.
Tavoitteena on kuvata lapsen kykyd oppia. Valmius on kypsymisen ja siihen si-
séltyvien ympdriston vaikutusten ja oppimisen yhteistulos, jota lapsen persoonal-
liset ominaisuudet sddtelevdt. (Linnild 1997, 14-16.) Termind oppimisvalmius
saattaisi olla kouluvalmiutta parempi vaihtoehto, koska se tuo ajatuksen koulun
vaatimuksista. Koulutulokkaiden kouluvalmius on yhteydessad opetukseen, min-
kd vuoksi keskustelun painopiste tulisikin siirtdd lapsen kouluvalmiudesta opetuk-
seen eli koulun valmiuteen ottaa vastaan erilaisia lapsia. Asennoitumiset lasten eri-
laisuuteen ja oppimisvaikeuksiin vaihtelevat kouluissa paljon. Jokaisella lapsella
on kouluvalmiudet, mikali kouluopetus sopeutuu lapsen kehitystasoon. (Linnild
1997, 14, 19-20.) Koulun taytyisikin “kypsyd”, jotta se olisi valmis ottamaan vas-
taan my®os erityistd tukea tarvitsevat lapset. Koulun valmiuden tekijoind nayttay-
tyy toisaalta lapsuuden maailman tunteminen ja lapsen ddnen kuuleminen. Toi-
saalta koulun valmiuden haaste on kasvatuskumppanuuden osaaminen, mika
tarkoittaa vanhempien omaa lasta koskevan asiantuntijuuden huomioon ottamis-
ta ja tasavertaista vuoropuhelua. (Linnild 2006, 263-264.)

Kuulevan, kuuron ja huonokuuloisen lapsen kouluvalmiuskriteerit ovat
suurin piirtein samanlaiset. Kuurolle ja huonokuuloiselle lapselle tehdddn 5-6-
vuotiaana alustava kouluarvio, jota voidaan tarvittaessa muuttaa myohemmin.
Kouluarvio tarkoittaa lapsen koulukypsyyden, kognitiivisen suoriutumistason,
oppimisedellytysten ja mahdollisten erityisvaikeuksien kokonaisselvitysta.
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Namd kouluvalmiusselvittelyt tehdddan lapselle kuntoutusvastuussa olevassa
yliopistollisessa keskussairaalassa tai Helsingissé Kuulonhuoltoliiton kuulo-
vammaisten lasten kuntoutuskodissa. Koulunaloitusikd, kuulovamman vaike-
usaste, kielellisen kehityksen aste ja mahdolliset muut sairaudet vaikuttavat sii-
hen, millaiset valmiudet lapsella on ennen kouluun menoa. Lisédksi selvitetddn,
miten lapsi kykenee kuulemaan kuulokojeellaan melussa. Lopullinen koulurat-
kaisu valmistuu vasta koulun aloittamista edeltivani talvena tai kevddni, kos-
ka lapsen taidot tavallisesti kehittyvat ndind vuosina voimakkaasti. Kouluarvio
tehdddn aina yhteistyossd lapsen vanhempien kanssa. Se, miten vanhempien
toiveet lapsen kouluratkaisusta voidaan toteuttaa, riippuu viime kiddessd lapsen
kotikunnasta. Kouluratkaisu voidaan tarvittaessa muuttaa, ja koulusiirtoja eri-
tyisopetuksesta yleisopetukseen ja pdinvastoin tapahtuu jonkin verran. (Yli-
Pohja 2000, 188-191; Kurki 2002, 71-72.)

Siirtymaévaiheessa esiopetuksesta kouluun keskitytddn pitkalti lapsen omi-
naispiirteisiin eli lapsen valmiuksiin, ja siksi Hansonin (2005) kuvaamat siirty-
mdvaiheen osa-alueet eivit ole tasapainossa. Vanhemmat ja ammatti-ihmiset
tekevat yhteistyotd, mutta usein ldhtokohtana ovat lapsen taidot eivitkd niin-
kddn ympdriston valmiudet vastaanottaa lapsi. Muiden siirtyméavaiheeseen
osallistuvien ominaispiirteisiin, yhteistyohon, tukitoimiin ja toimintatapoihin ei
nahtavasti kiinniteta riittdvasti huomiota.

4.4 Kuurojen ja huonokuuloisten lasten opetuksen jirjestaiminen

Télla hetkelld kuuro ja huonokuuloinen lapsi voi kdyda koulua yleisopetukses-
sa, yleisopetuksen erityisluokissa tai erityiskouluissa. Suomessa on kolme valti-
on erityiskoulua ja kymmenen kunnallista erityiskoulua tai koulua, joissa on
huonokuuloisten luokkia. Mikkelissd, Jyvéaskyldssd ja Oulussa sijaitsevat valtion
koulut ovat sisdoppilaitoksia, eli kaukaa tulleilla lapsilla on kouluviikon aikana
mahdollisuus asua oppilaskodissa. Muutamalla paikkakunnalla (ainakin Ou-
lussa, Vaasassa, Helsingissd ja Turussa) toimii lisdksi kunnallinen huonokuu-
loisten luokka tavallisessa koulussa. (Huttunen 2000b, 183; Takala 2001, 272;
Karkkdinen, Luoto & Aéri-Vahikyla 2005, 83.)

Yleisopetuksen koululla tarkoitetaan pddasiassa lapsen kodin ldhelld ole-
vaa perusopetusta antavaa koulua. Tadssd tutkimuksessa tdstd koulumuodosta
kdytetddn nimitystd ldhikoulu. Suurin osa huonokuuloisista lapsista kady ldhi-
koulua. Jos lapsi kdy koulua integroituneena yleisopetusryhmddn lahikoulussa,
saa ryhmén koko olla enintddn 20 oppilasta. Erityiskoulua kdyvien lasten ope-
tusryhmaéssd saa olla enintddn kahdeksan oppilasta. (Huttunen 2000b, 181-182;
Kirla 2000, 222.)

Nykyisin kuurot ja huonokuuloiset oppilaat hajaantuvat moniin koului-
hin, minkd vuoksi omakielisten opetusryhmien perustaminen onnistuu vain
muutamissa isoimmissa kouluissa. Usein samassa opetusryhmdssa voi olla sekéd
viittomakielisid oppilaita ettd suomen kieltd kdyttdavid huonokuuloisia, dysfaat-
tisia ja kuulomonivammaisia oppilaita. Kdytannossad opettaja on mahdottoman
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tilanteen edessd; opetuksen pitdisi tapahtua viittomakielelld, viitotulla puheella
ja suomen kielelld. (Lappi 2000, 71-72; Sume 2004, 12-21.) Oman lisénsd tuovat
sisdkorvaistutetta kayttaviat lapset, joiden opetuksen tulisi useissa tapauksissa
perustua ldhinnd puhuttuun kieleen. Opetuksessaan pddasiassa viittomakieltd
kayttavan koulun voi olla vaikea tarjota sisdkorvaistutetta kdyttdville lapsille
riittdvdd puheen ja kuuntelemisen haastetta (Chute & Nevins 2002, 117-118).

Suomessa on tehty selvitys, millaista oppilasaines oli lukuvuonna 2001-
2002 valtion kouluissa, kunnallisissa kuulovammaisten kouluissa ja kouluissa,
joissa oli huonokuuloisten luokkia (kuvio 8). Selvityksen mukaan dysfaattisten
oppilaiden osuus oli suuri ja sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten maard pieni.
Tulosten perusteella ndyttdd siltd, ettd sisdkorvaistutetta kdyttavit lapset sijoit-
tuvat usein ldhikouluihin erityisratkaisujen sijaan. Kuuroja lapsia oli eniten val-
tion kouluissa. (Sume 2004, 14.)

Oppilaat kuulovammaisten kouluissa 2001-2002
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KUVIO 8 Oppilaat valtion, kunnallisissa kuulovammaisten kouluissa ja kouluissa, joissa
on huonokuuloisten luokkia lukuvuonna 2001-2002 (Sume 2004, 14)

Sisdkorvaistutetta kdyttdavien lasten kouluvalinta tulee vaikuttamaan moneen
asiaan. Jo nyt on havaittavissa kuulovamman perusteella otettujen ja siirrettyjen
oppilaiden méddran vaheneminen erityiskouluissa ja mddrdn kasvu ldhikouluis-
sa (taulukko 4).

TAULUKKO 4 Kuulovammaisten oppilaiden maarat vuosina 2001-2006 tilastokeskuksen
mukaan (Tilastokeskus 2001-2006, <www.stat.fi>)

2001 2002 2003 2004 2005 2006

Kuuroja ja huonokuuloisia 129 175 213 216 247 261
oppilaita lihikoulussa
Kuuroja ja huonokuuloisia 323 245 260 237 204 206

oppilaita erityiskoulussa

Kuulovammaisia oppilaita (kuu-
lovamman perusteella otettuja ja| 452 418 473 453 451 467
siirrettyjd) yhteensd
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Ruotsinkielisten kuurojen ja huonokuuloisten lukuméérdd on vaikea arvioida.
Suomessa on arvioitu olevan reilut sata suomenruotsalaista kuuroa, minki li-
sdksi hieman alle sata asuu Ruotsissa. Suomenruotsalaisten kuurojen ja huono-
kuuloisten lasten koulunkdynti on Suomessa ongelmallista. Porvoossa toiminut
Suomen ainoa ruotsinkielinen kuurojen koulu lakkautettiin vuonna 1993 oppi-
laiden vdhyyden vuoksi. Lasten kuntoutusohjaajien mukaan noin 40 kou-
luikdistad ruotsinkielistd lasta kdy pédasiassa lahikoulua. Lapset kdyvit nykyisin
koulua integroituneina yleisopetukseen tai suomenkielistd kuulovammaisten
koulua. Osa kuuroista kouluikdisistd lapsista kdy koulua Ruotsissa. (Hoyer
2000, 205; Ahti 2000b, 69; Lahtinen 2001, 177.)

Londen (2004) on selvittdnyt suomenruotsalaisten kuurojen ja huonokuu-
loisten lasten koulunkédyntid. Hanen mukaansa aiheeseen liittyy monimutkaisia
kysymyksid, jotka kasittelevit kieltd, kulttuuria ja identiteettid. Tutkimuksessa
mukana olleiden vanhempien mielestd viittomakielisen lapsen koulumuodon
valinnassa oli tdarkedd se, ettd lapset saivat opetusta viittomakielelld. Lisdksi
vanhemmilla oli toive, ettd lapsilla olisi mahdollisuus ruotsin kieleen ja suo-
menruotsalaiseen kulttuuriin. Puhuttua ruotsin kieltd kdyttdavien lasten koulu-
valintaa ohjasi vanhempien toivomus, ettd lapsi voisi toimia vuorovaikutukses-
sa kuulevan yhteison kanssa ja ettd lapsen olisi mahdollista kdyda ldhikoulua.

Integraatio on tavoite, joka perustuu demokraattisiin ihanteisiin. Se on ta-
voiteltu ja toivottu asiantila. Integraatiolla ei ole juurikaan tekemistd sen kanssa,
mitd pitdisi tehdd erityistd tukea tarvitseville henkiloille. Sen sijaan kysymys on
siitd, mitd pitdisi tehdd ymparistolle ja yhteenkuuluvuudelle, jotta erot ihmisten
vdlilla hyvadksyttdisiin. (Emanuelsson 2001, 127.) Tavoitteena on vastavuoroi-
suus, jossa kaikki oppilaat oppivat toisiltaan. Eettisesti integraatiossa on kyse
ihmisen arvon ja arvokkuuden turvaamisesta (Feuser 2001, 185).

Inklusiivisessa (osallistavassa) kasvatuksessa kaikki oppilaat, heikkouksi-
neen ja vahvuuksineen, kdyvit ikdtovereiden kanssa lahikoulua (Kavale & For-
ness 2000, 279-296; Kavale 2002, 201-210). Tama edellyttdd tarvittavan opetuk-
sen ja tukipalvelujen saatavuutta, kuten myos syvillisid rakenteellisia muutok-
sia nykyisessd koulujdrjestelméassa (Moberg 1998, 140; Moberg 2001, 43). Biklen
(2001, 55) maadrittad inkluusion tarkoittavan maddratietoista vammaisten ja vam-
mattomien oppilaiden opinto-ohjelmien integrointia yhteisiksi opinto-
ohjelmiksi ja oppimisympdristoiksi. On myos havaittu joidenkin ammatti-
ihmisten epdilevdan inkluusion toteutumista. Inkluusion toteutumisen esteet
ovat kohdistuneet olemassa olevien resurssien puutteeseen, kuten avustajien
vdhyyteen, ajan puutteeseen tehdd yhteisty6td, ylisuuriin luokkakokoihin ja lii-
an laajaan kirjoon haasteellisia lapsia luokassa. (Bailey, McWilliam, Byusse &
Wesley 1998; Kavale & Forness 2000; Proctor & Niemeyer 2001.)

Yhdysvalloissa, Italiassa ja useimmissa Pohjoismaissa painottuu enemman
integroitunut jarjestelmd, kun taas Saksassa, Isossa-Britanniassa, Belgiassa ja
Hollannissa painottuu segregoitunut jarjestelma (Brunnberg 2003, 38). Integraa-
tiota ja inkluusiota edistdvien lakien vaikutuksesta yhd useampi erityistd tukea
tarvitseva lapsi on Isossa-Britanniassa ja Yhdysvalloissa yleisopetuksessa lai-
toksen tai erityiskoulun sijasta. Sisdkorvaistutetta kdyttavat lapset tulevat entis-
td useammin aloittamaan ldhikoulussa. Koulut ja opettajienkoulutus ovat ja-
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kaantuneet 1dhinnd kahden nakokulman perusteella. Toisaalta painotus kohdis-
tuu puhuttua kieltd ja sisdkorvaistutteen kayttod korostavaan ja toisaalta kaksi-
kielistd ja -kulttuurista korostavaan ndkokulmaan. Vanhempien tekemdt valin-
nat ja opetuksen jdrjestdjien kasitykset vaikuttavat siithen, kumpi ndkokulma
valitaan. (Lehtoméki & Takala 2002, 99.) Mielenkiintoista on odottaa muutama
vuosi ja katsoa, millaiseksi ndiden lasten koulun valinta muotoutuu ja miten
inkluusioperiaate toteutuu.

Vanhemmat saattavat valita lapselleen sisdkorvaistutteen, koska SI voi tar-
jota mahdollisuuden ldhikouluvaihtoehtoon. SI voi olla vaihtoehto, johon liitty-
vit luokkatasonmukainen opetus sekd kielellisten ja sosiaalisten taitojen kehit-
tyminen. Kouluratkaisu on aina lapsikohtainen asia (Chute & Nevins 2002, 102,
118), johon vaikuttavat monet asiat, kuten lapsen kuuloon ja kieleen liittyvit
tekijat sekd kotikunnan tarjoamat vaihtoehdot.

Lapsen kouluvalintaa varten psykologi, puheterapeutti ja kuntoutusohjaa-
ja tekevidt ehdotuksia. Audiologinen tyoryhméd antaa suositukset lapsen ope-
tuskieleksi sekd kommunikointimenetelmiksi. N&din jo lapsen kuulovamman
toteamisvaiheessa aloitettu kuntoutus jatkuu koulussa. (Kirla 2000, 222.) Kun-
toutusohjaaja toimii kuntoutustietotaidon siirtdjanad koulun henkilokunnalle. Jos
lapsen pédasiallisesti kédyttama kieli on viittomakieli, ei lapsen opetuskielen va-
linta useinkaan ole ongelma. Huonokuuloisen lapsen opetuskieleksi valitaan
puhuttu kieli, jos lapsi ei kdytd lainkaan viittomakieltd. Sen sijaan jos huono-
kuuloinen lapsi kommunikoi sekd viittomakielelld ettd puheella, voi opetuskie-
len valinta olla vaikea. (Yli-Pohja 2000, 202.)

Kouluvalinnassa painotetaan opettajan tietoja, taitoja ja halukkuutta ottaa
kuulovammainen lapsi luokalle (Huttunen 2000b, 183). Opettajat saavat koulu-
tusta ja tukea Kuulonhuoltoliiton jdrjestamiltd kursseilta, erityiskoulujen resurs-
siopettajilta sekd kuntoutusohjaajilta. Koska kouluvalinnassa myos lapsen 4i-
dinkielelld on merkitystd, aina ei vanhempien toivoma kouluvalinta kuitenkaan
toteudu - esimerkiksi kuulevien viittomakielisten lasten kouluvalinta voi olla
hankala.

Merkittavid sisdkorvaistutetta kayttdvien lasten kouluvalintaan liittyvid
tekijoitd ovat lapsen taito tuottaa ja vastaanottaa puhetta, lapsen kommunikoin-
titapa ja kuuloikd. On arvioitu, ettd lapsen tulee kayttdad kojetta vahintddan kaksi
vuotta, ennen kuin voidaan ndhdd, miten hian hyotyy kojeesta ja miten hinen
puhuttu kielensa kehittyy. Vasta sen jdlkeen voidaan paremmin arvioida lapsen
tulevaa kouluvalintaa. (Koch ym. 1997, 177-178, Archbold ym. 1998.) Arcbold ja
Robinson (1997) selvittivat sisdkorvaistutetta kadyttdvien lasten tilannetta Eu-
roopassa. Kouluvalintaan vaikuttivat opetuksen tukitoimien saatavuus, lapsen
kuulon taso ja puhutun kielen taito. Epdsuotuisana oppimisympéristond pidet-
tiin viittomakielipainotteista ja niukasti kuuloon perustuvaa oppimisympaéris-
tod eli kuurojen lasten luokkia. Toisaalta epdsuotuisana oppimisympaéristona
istutelapselle pidettiin tavallista koulua, jossa opettaja ei saanut tukea kokeneel-
ta kuurojen lasten opettajalta. (Archbold & Robinson 1997, 75-78.)

Govaertsin ym. (2002, 885-890) mukaan 2-4 vuoden ikdisind sisdkorvais-
tutteen saaneista lapsista aloitti ldhikoulussa 66 %. Tutkijoiden mielestd luku
tulee ldhenemaddn 90 %:a lapsilla, jotka saavat sisdkorvaistutteen alle kaksivuo-
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tiaina. Geers ja Brenner (2004, 405-408) ovat tutkineet kielen ja kommunikointi-
tavan merkitystd kouluvalintaan. Heiddn tutkimuksensa kohderyhméan muo-
dostivat 8-9-vuotiaat lapset (N=181), joille oli leikattu SI ennen viittd ikdvuotta.
Tulosten mukaan lapset, jotka olivat johdonmukaisesti kadyttdneet puhuttua
kieltd, saivat parempia tuloksia puhetta ja lukemistaitoa mittaavissa testeissd
kuin totaalikommunikaatiota kédyttaneet lapset. Tutkijoiden mielestd tulos nos-
taa esille kysymyksen lasten pdivdhoitojdrjestelyistd eli siitd, tulisiko ndiden las-
ten olla pdivahoidossa, jossa kieli ja kommunikointi perustuvat vain puhuttuun
kieleen.

Eckl-Dorna ym. (2004, 409-412) selvittivat tutkimuksessaan tekijoitd, jotka
vaikuttivat sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten ldhikouluvalintaan. Kohderyh-
mdnd olivat sisdkorvaistutetta kayttavat lapset (N=32) ja ndiden opettajat
(N=25). Tulosten mukaan kaksi vaikuttavinta tekijdd olivat lapsen didinkieli
(sama kuin koulussa kéytetty kieli) ja lapsen Sl-leikkausikd. Kolmas tarked teki-
jd oli kommunikointitapa, silld puhuttuun kieleen perustuvaa kommunikointi-
tapaa kayttaneistd lapsista 86 % oli ldhikoulussa, kun taas totaalikommunikaa-
tiota kayttavistd lapsista oli lahikoulussa 29 %. Teagle ja Moore (2002, 166)
ovatkin havainneet, ettd niiden sisdkorvaistutetta kdyttdavien lasten koulujdrjes-
telyt ja tarvittavat tukitoimet tulevat muuttumaan, jotka kayttavat kommuni-
koinnissaan puhuttua kieltd. Sorkinin ja Zwolanin (2004, 417-421) tarkastelivat
my0s sisdkorvaistutetta kdyttdavien lasten tarvitsemia tukitoimia. Heiddn tutki-
muksensa kohderyhméné olivat 7-14-vuotiaiden sisdkorvaistutetta kayttavien
lasten vanhemmat. Tutkimus oli kaksivaiheinen, ja se suoritettiin vuosina 2002
(N=167) ja 2003 (N=135). Tulosten mukaan vanhempien oli vaikea saada lapsil-
leen tarvittavia tukitoimia kouluun. Syyksi vanhemmat katsoivat, etteivit kou-
lut ymmartaneet, millaisia tukitoimia istutetta kdyttdava lapsi tarvitsee. Tutki-
muksen mukaan yli puolet lapsista tarvitsi koulussa tukitoimia, joina tutkijat
pitivat esimerkiksi FM-laitetta ja tulkkausta.

Vanhempien mielipiteelld on merkitystd kouluvalintaa tehtdessad. Perus-
opetuslaissa (628/1998) on useita erityisopetukseen liittyvid uudistuksia. Yhte-
nd keskeisimmistd voidaan pitdd vanhempien oikeutta valita lapsensa koulu.
Oppilaan asuinkunta nimedd ldhikoulun, mutta oppilaan oikeutta pyrkid muu-
hun kouluun ei voida kunta- tai koulukohtaisin pddtoksin rajoittaa. (Ahvenai-
nen, Ikonen & Koro 2001, 21; Perusopetuslaki 628/1998.) Helsingissd vuonna
1996 tehdyn selvityksen mukaan usein muun kuin ldhikouluvaihtoehdon valit-
sevat vanhemmat, jotka ovat aktiivisia ja joiden toimeentulo on hyva. Kaikista
koulutulokkaiden vanhemmista 15,2 % valitsi muun kuin lihikoulun. Tutkimus
tehtiin Helsingissd syksyllda 1996. Vanhempien mukaan tarkeimmit seikat valita
muu kuin ldhikoulu olivat koulun kieliohjelma, koulumatka, sisarusten kdymi-
nen samassa koulussa ja koulun hyvd maine. Vanhemmat olivat huolissaan
koulun aloitusvaiheessa muun muassa koulukiusaamisesta, lapsen sopeutumi-
sesta koulunkdyntiin, iltapdivahoidon jdrjestymisestd ja opettajien jaksamisesta.
(Tomma 1996, 25.)

Sisdkorvaistutetta kdyttdvan lapsen kouluratkaisu voi johtaa tapahtuma-
kierteeseen, jossa ovat mukana lapsen vanhemmat, kouluviranomaiset, puhete-
rapeutit ja opettajat. Keskusteltavina asioina ovat kouluvalinta ldhikoulun ja
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erityiskoulun kesken sekd painotuserot viittomakielestd ja puhutusta kielesta
sekd niiden merkityksestd lapsen kehitykseen. Sl-leikkaus on vield varsin uusi
asia, josta eri tahot tarvitsevat lisdd tietoa. Vanhempien tietimysta leikkauksesta
ja lapsen tarvitsemista tukitoimenpiteistd kannattaisi hyodyntda nykyistd enem-
mén. Toisaalta vanhempien tietdmys ja ndkemys voidaan ndhda toisin, jolloin
vanhempien tietamys korostuu liikaa ja ammatti-ihmiset kokevat heid&dt on-
gelmavanhemmiksi. (Luetje & Jackson 1997, 246.) Ammatti-ihmiset voivat ko-
kea vanhempien tietimyksen ja valintojen perusteet uhkana ammattitaidolleen.
Vanhemmat saatetaan ndhdéa vaativina vanhempina.

Suomessa Perusopetuslaki ei varsinaisesti velvoita opettajia tekem&an yh-
teistyotd vanhempien kanssa, vaan se ainoastaan suosittelee (Perusopetuslaki
628/1998 § 3). Hyvdn opetuksen tason peruspilareita ovat yhteisty6 ja ammatti-
taito. Suomessa on viime aikoina arvosteltu erityisopetusta. On arvioitu, ettd
erityisluokissa olevat lapset leimautuvat erilaisiksi tai poikkeaviksi, opetuksen
taso saattaa olla heikompaa ja eteneminen hitaampaa kuin yleisopetuksessa.
Vaihtoehdoiksi tarjotaan integraatiota, inklusiivista koulua ja tuettua osallistu-
mista yleisopetukseen. (Lehtomiki & Takala 2002, 97.)

Nevins ja Chute (1996) ovat tutkineet opetuksen tasoa Yhdysvalloissa.
Heiddn mukaansa kuurojen oppilaiden luku- ja kirjoitustaidot olivat parempia,
jos he olivat kidyneet tavallista koulua erityiskoulun sijaan. Syyna arvioitiin ole-
van erityiskoulujen oppilasaineksen kirjavuus. (Robinson 1998, 200.) Myos Sa-
loviita (1999) on esittdnyt muutamia mahdollisia selityksid sille, miksi yleisesti
erityisluokkien oppilaiden tiedolliset taidot ovat erilaiset verrattuna tavallisen
luokan oppilaiden taitoihin. Erityisluokat eivit ole homogeenisia, erityisluokas-
ta puuttuvat myonteiset mallit, opetuksen vaatimustaso romahtaa erityisluokil-
la, erityisluokalla keskitytdan vihemman opetukseen kuin tavallisella luokalla,
ja erityisluokat eivit valmenna tavalliseen eldméddn. Lisdksi aineenopetuksesta
ovat yleensd huolehtineet erityisopettajat aineenopettajien asemesta. (Saloviita
1999, 28-29.)

Viime aikoina on keskusteltu paljon siitd, millainen ymparist6 olisi sopivin
sisdkorvaistutetta kayttavalle lapselle. Wien ja Tveten (1999) mukaan yleisope-
tusryhmiin integroituneet sisdkorvaistutetta kayttavit lapset hyotyivat puhut-
tua kieltd kayttavastd ymparistostd. Tassd norjalaistutkimuksessa havaittiin, et-
td huonokuuloisten luokka oli erinomainen oppimisymparisto lapselle, vaikka
niissd kdytetyt opetusmenetelmait eivit olleet riittavid auditiivisen puheenerot-
tamis- ja puheentuottamistaitojen harjoitteluun. Kuurojen koulua kdyneista si-
sdkorvaistutetta kayttava lapsista kehittyi taitavia viittomakielen kayttdjid, jotka
tarvittaessa vaihtoivat sujuvasti viittomakielestd puhuttuun norjan kieleen, kun
he kommunikoivat kuulevien henkil6iden kanssa. Tutkijoiden mukaan koulu-
ratkaisun tulisi vastata lapsen yksilollisid tarpeita ja kykyjd sen sijaan, ettd lapsi
joutuisi osaksi joustamatonta jdrjestelméad. (Wie & Tvete 1999, 27-30.)

Kuurojen, huonokuuloisten ja sisdkorvaistutetta kayttavien lasten pdivahoi-
to- ja koulumuotoa kuulevien lasten joukossa on arvioitu kommunikoinnin ja
syrjaantymisen ndkokulmista (Brown ym. 2000; Boyd, Knutson & Dahlstrom
2000, Preisler ym. 2002). Brunnbergin (2003) tutkimuksessa (N=29) olleista 8-14-
vuotiaista kuuroista ja huonokuuloisista lapsista 72 % oli sitd mielts, ettd luokki-



64

en pitdisi fyysisesti sijaita kuurojen koulussa eikd kuulevien koulussa. Lapsista 24
% oli sitd mieltd, ettd luokkien tulisi olla kuulevien koulujen yhteydessd. Merkit-
tavid yhteenkuuluvuuden tunteen muodostumiseen vaikuttavia tekijoitd olivat
kyky ymmartdd muita ja kyky saada itsensd ymmarretyksi. Kuulomonivammai-
sille lapsille kieli- ja oppimisympadriston vaihdolla ei ollut merkitystd, silld heilld
oli vaikeuksia molemmissa ympdristoissd. (Brunnberg 2003, 210, 263-265.) Toi-
senlaisiakin tutkimustuloksia kuurojen integroitumisesta ldhikouluihin on saatu.
Esimerkiksi Martinin ja Bat-Chavan (2003, 29) tutkimuksessa mukana olleilla
51:l4 sisdkorvaistutetta kayttavalld ja huonokuuloisilla lapsella ei ollut suurem-
pia vaikeuksia toimia ldhikoulussa ikdtovereiden kanssa.



5 TUTKIMUSMETODISET RATKAISUT

Tama tutkimus on laadullinen tutkimus. Straussin ja Corbinin (1990) mukaan
laadullinen tutkimus tuottaa 16ytojd, joihin ei ole padadytty tilastollisin mene-
telmin tai muiden madréllistamiskeinojen avulla (Strauss & Corbin 1990, 17-18).
Laadullisen tutkimuksen ldhtokohtana on todellisen eldm&n kuvaaminen ja
kohteena on yleensd ihminen tai ihmisen maailma, joita voidaan tarkastella
eldmismaailmana. Laadullinen tutkimus on luonteeltaan kokonaisvaltaista tie-
donhankintaa. (Varto 1996, 23; Hirsjdrvi, Remes & Sajavaara 2004, 155.) Bogda-
nin ja Biklenin (1998, 4) mukaan laadullinen tutkimus on kuvailevaa, naturalis-
tista, prosessimaista, induktiivista ja merkityksid antavaa.

Laadullisessa tutkimuksessa keskitytddn usein varsin pieneen méadrddn
tapauksia, joita pyritddn analysoimaan mahdollisimman perusteellisesti. Laa-
dullisen tutkimuksen tavoitteena on prosessien ja ilmididen kuvaaminen. Ai-
neiston tieteellisyyden kriteeri ei tdten olekaan sen maard vaan laatu. (Eskola &
Suoranta 1999, 18.) Tapaustutkimuksen kohteena voi olla yksi tai useampi ta-
paus. Olennaista on, ettd analysoitava aineisto muodostaa tavalla tai toisella
kokonaisuuden, tapauksen. Tapaustutkimus voidaan mdééritelld empiiriseksi
tutkimukseksi, jossa tutkitaan ilmittd sen omassa ympadristossd, todellisessa
eldaméntilanteessa. (Yin 1987, 23-25; Eskola & Suoranta 1999, 65-66; Bogdan &
Biklen 1998, 54.)

5.1 Tutkimukseen osallistujat

Tutkittavina ovat perheet, joiden vuosina 1998-1999 syntyneelle lapselle on lei-
kattu SI. Tutkimus rajattiin ndind vuosina syntyneiden lasten perheisiin, koska
tavoitteena oli kuvata tiettyd sisdkorvaistutetta kayttdvien lasten ikdryhmadi ja
pitkittdistutkimuksella seurata lapsia koulunaloitukseen saakka. Tutkimuksen
kdynnistyessa tédllaisia perheitd arvioitiin olevan Suomessa parikymmenta.

Tutkimuksen kdynnistyessd vuonna 2003 tavoitteena oli toimia yhteistyossd
yliopistollisten sairaaloiden kanssa, jolloin lasten kuntoutusohjaajat olisivat 14-
hettdneet tutkimukseen liittyvit kirjeet vanhemmille. Selvitin tutkimuslupaa
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sairaanhoitopiirien ja yliopistollisten sairaaloiden eettisten toimikuntien kanssa
vuoden ajan (liitteet 1 ja 2). Koska tama reitti osoittautui varsin monipolviseksi,
perheitd tavoiteltiin myos LapClI ry:n ja Junioriohjelman kautta. LapCI ry on si-
sdkorvaistutetta kdyttdvien lasten vanhempien vuonna 1999 perustama yhdis-
tys, jonka tavoitteena on tukea sisdkorvaistutteen saaneiden lasten perheiti ja
levittdd kokemukseen perustuvaa tietoa sisdkorvaistutteesta (<www.lapci.fi>).
Kuurojen Palvelusddtion Juniori-ohjelman tavoitteena puolestaan on, ettd koko
perhe oppii viittomakieltd ja tuntee viittomakielistd kulttuuria. Ohjelma pyrkii
tarjoamaan kaikille perheenjdsenille mahdollisuuden vertaistukeen sekd tuke-
maan lapsen identiteetin kehitystd. (<www.kuurojenpalvelusaatio.fi>.) Taulu-
kossa 5 esitetddn tutkimuksessa mukana olevat lapset, heiddan haastatellut van-
hempansa ja haastattelujen kestot.

TAULUKKO 5 Tutkimuksessa mukana olevat lapset, haastatellut vanhemmat ja haastat-
telujen kestot

Lapsi | Suku- 1. haastattelu 2. haastattelu
puoli
Lasnd Ajan- Kesto Lasnd Ajan- Kesto
kohta kohta
Lapsil | Tytto | Aitijaisa| 11/2003 | 1h20 min | Aitijaisa| 9/2005 40 min
Lapsi2 | Tytto | Aitijaisd| 11/2003 | 1h10min | Aitijaisda| 9/2005 35 min
Lapsi3 | Poika Aiti 2/2004 | 1h20min | Aitijaisa| 9/2005 50 min
Lapsi4 | Poika | Aitijaisda| 2/2004 |1h15min | Aitijaisa| 9/2005 30 min
Lapsi5 | Tytto | Aitijaisa| 3/2004 | 1h 20 min Aiti 10/2005 | 1h 25 min
Lapsi6 | Tytto Aiti 3/2004 | 1h15 min Aiti 10/2005 35 min
Lapsi7 | Poika | Aitijaisd| 3/2004 | 1h20min | Aitijaisd| 10/2005 40 min
Lapsi8 | Poika | Aitijaisa| 3/2004 |3h Aitijaisd| 10/2005 | 1h 30 min
Lapsi9 | Poika | Aitijaisa| 3/2004 |1h20min Aiti 10/2005 40 min
Lapsi10| Tytto | Aitijaisd| 4/2004 | 1h15 min Aiti 10/2005 30 min
Lapsi1l| Tytto Isd 9/2004 | 1h25min | Aitijaisa| 11/2005 | 1h 10 min
Lapsi12| Poika | Aitijaisd| 9/2004 | 1h15min | Aitijaisa| 11/2005 50 min
Lapsi13| Poika | Aitijaisd| 11/2004 | 1h15min | Aitijaisd| 9/2005 30 min
Lapsi14| Tytto | Aitijaisd| 3/2004 |3h Aitijaisd| 10/2005 | 1h 30 min
Lapsi15| Tytto | Aitijaisd| 4/2004 | 1h15min Aiti 10/2005 30 min
'Yhteen- | 8 tyttod 27 22 h 45 min 25 12 h 25 min
sd 7 poi- (14 ditia (15 ditia
kaa ja 13 isdd) ja 10 isdd)

LapCI ry:n puheenjohtajan kanssa tein tutkimussopimuksen (ldhes vastaava
eettisen toimikunnan sopimuksen kanssa) lokakuussa 2003, ja yhdistyksen sih-
teeri postitti tutkimusta késittelevét kirjeet vanhemmille. Kirje sisélsi tietoa tut-
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teeri postitti tutkimusta késittelevét kirjeet vanhemmille. Kirje sisélsi tietoa tut-
kimuksesta, tutkimuslupalomakkeen allekirjoitusta varten ja perheen yhteys-
tiedot. Toinen merkittdvd yhteydensaanti vanhempiin toteutui siis Kuurojen
Palvelusddtion Junioriohjelman kautta, joka jdrjestdd Jyvaskyldssa Haukkaran-
nan koululla vertaistukikursseja lapsiperheille muutaman kerran lukukaudessa.
Kavin kursseilla kertomassa tutkimuksestani pariin kertaan lukuvuoden 2003-
2004 aikana. Junioriohjelman kautta tutkimukseen tulleiden perheiden kanssa
tehtiin my6s tutkimussopimukset.

Koska yhteydet perheisiin tapahtuivat nyt ldhinnd yhdistyksen ja ohjel-
man kautta, tieto tutkimukseen mukaan tulevista perheistd tapahtui ikdan kuin
tapahtumaketjuna. Kierros yhdistykseltd vanhemmille ja takaisin tutkijalle vei
oman aikansa. Kahdesta yliopistollisesta sairaalasta tutkimukseen tulleiden per-
heiden kanssa tehtiin myos tutkimussopimukset. Kaikkien vanhempien kanssa
tehtiin siis tutkimussopimus vuosien 2003-2004 aikana. Lisdksi kaikkien van-
hempien kanssa tehtiin syksylld 2005 toinen tutkimussopimus, jossa tarkennet-
tiin muun muassa aineiston kayttod ja sovittiin pitkittdistutkimuksesta (liite 3).

Tutkimukseen saatiin mukaan viisitoista sisdkorvaistutetta kdyttavan lap-
sen perhettd: LapCl ry:n kautta kahdeksan, Junioriohjelman kautta neljén ja yli-
opistollisten sairaaloiden kautta kolme perhettd. Tutkimukseen mukaan tulleis-
ta lapsista tyttojd oli kahdeksan ja poikia seitsemén. Lapsista kahdeksan oli syn-
tynyt vuonna 1998 ja seitsemdn vuonna 1999. Tutkimuksen aloitusvaiheessa
lapset olivat 4-5-vuotiaita. Perheet asuivat eri puolilla Suomea. Perheiden koti-
kieli oli joko suomi tai ruotsi. Jokaiseen perheeseen kuului isd ja diti sekd 1-3
lasta.

5.2 Tutkimusaineisto

Laadullisen tutkimuksen aineistona kaytetddn yleensd haastattelua, osallistuvaa
havainnointia ja dokumentteja (Patton 2002, 4). Tamén tutkimuksen tarkeimpa-
nd aineistonkeruumenetelmdnd oli vanhempien haastattelu, jonka Bogdan ja
Biklen (1998, 40-41) nime&dvat yhdeksi laadullisen tutkimuksen tavallisimmaksi
aineistonkeruutavaksi. Haastattelujen avulla saadaan kohderyhmaltd suoraan
tietoa heiddn kokemuksistaan, mielipiteistddn ja tuntemuksistaan sekd tietd-
myksistddn (Patton 2002, 4). Yksi haastattelun suuri etu muihin tiedonkeruu-
menetelmiin on se, ettd siind voidaan sdddelld aineiston keruuta joustavasti ti-
lanteiden mukaan ja ettd siind ollaan suorassa kielellisessd vuorovaikutuksessa
tutkittavan kanssa. Haastattelu on hyva menetelma silloin, kun kysymyksessa
on vihdn kartoitettu, tuntematon alue, koska haastattelussa voidaan syventda
saatavia tietoja asettamalla lisdkysymyksid ja sijoittaa puhe laajempaan kon-
tekstiin. (Hirsjarvi ym. 2004, 193-194.) Haastattelujen lisdksi ddninauhoitettiin
moniammatillisia palavereita, joissa vanhemmat keskustelivat ammatti-
ihmisten kanssa lasten esiopetus- ja kouluvalinnasta. Tutkimusaineistoa kerét-
tiin kolme vuotta.
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Vanhempia haastatellessani kdytin teemahaastattelua, jossa haastattelun
aihepiirit eli teema-alueet ovat tiedossa mutta josta kysymysten tarkka muoto ja
jarjestys puuttuvat. Teemahaastattelua kadytetddn paljon kasvatustieteellisissd
tutkimuksissa, koska se sopii moniin laadullisen tutkimuksen ldhtokohtiin.
Teemahaastattelu on lomake- ja avoimen haastattelun valimuoto. (Hirsjarvi ym.
2004, 197.) Haastattelurungot ovat liitteessd 4. Teemahaastattelun kaytté suo-
malaisissa tutkimuksissa on ollut viime vuosina yleista. Syitd suosioon voi olet-
taa olevan ainakin kaksi. Toisaalta teemahaastattelu on niin avoin, ettd haasta-
teltava pddsee halutessaan puhumaan varsin vapaamuotoisesti, jolloin keradtyn
materiaalin voi katsoa edustavan haastateltavien ndkemyksid varsin kattavasti.
Toisaalta teemahaastattelussa kiytettdvét teemat varmentavat sen, ettd kaikkien
haastateltavien kanssa kdyddan kaikki etukdteen padtetyt teema-alueet ldpi,
mutta niiden jdrjestys ja laajuus vaihtelevat haastattelusta toiseen. Teemat muo-
dostavat lisdksi konkreettisen kehikon, jonka avulla litteroitua haastatteluai-
neistoa on helpompi ldhestyd jasentyneesti. (Eskola & Suoranta 1999, 87-88.)
Vaikka vanhemmat saivat haastattelurungon vasta haastattelupdivand, he oli-
vat jo tietoisia haastattelun aiheesta, koska olivat tutkimusluvan mukana saa-
neet tietoa tutkimuksen tavoitteesta.

Syyskuussa 2003 tein esihaastattelun didille, jolla oli vuonna 1996 syntynyt
lapsi, joka kaytti sisdkorvaistutetta. Esihaastattelu litteroitiin, ja perehdyin teks-
tiin lukemalla sen kolme kertaa ldvitse. Toisella lukemiskerralla etsin aineistosta
toistuvia teemoja. Kolmannella lukukerralla kirjoitin erilliselle paperille teemo-
ja, joihin keskittyisin tutkittavien vanhempien haastatteluissa. Esihaastattelusta
opin antamaan vanhemmille aikaa miettid vastausta ja kysymdan yhden kysy-
myksen kerrallaan. Haastattelurunkoa en juuri muuttanut esihaastattelun jal-
keen. Annoin litteroidun esihaastattelun ohjaajalleni luettavaksi. Keskustelim-
me esihaastattelusta nousseista aiheista ja niiden merkityksestd. Ohjaajaltani
sain myos uutta ajateltavaa teemoista: vanhempien epdavarmuus, perheen pe-
rustelut tehdyille valinnoille ja lapsen identiteetti.

Vanhemmat haastateltiin kahteen kertaan. Ensimmaéinen haastattelukier-
ros tapahtui pitkalld aikavalilld (vuoden 2003 marraskuun ja vuoden 2004 mar-
raskuun vililld), koska yhteyden saanti perheisiin tapahtui toisin kuin oli alun
perin suunniteltu. Ensimmadisen haastattelun aikaan lapset olivat 4-5-vuotiaita.
Ensimmadinen haastattelukierros kdynnistyi syksyllda 2003 perheissd, joihin oli
saatu yhteys LapCI ry:n ja Junioriohjelman kautta. Yliopistollisten sairaaloiden
kautta tulleita perheitd haastateltiin syksylld 2004. Toinen kaikkia perheitd kos-
keva haastattelukierros tapahtui syksyn 2005 aikana. Tuona ajankohtana kaikki
lapset olivat jo joko esiopetuksessa tai koulussa. Vanhempiin oltiin yhteydessa
vield huhtikuussa 2006, jolloin tarkennettiin lasten tulevaa tilannetta syksylla
2006.

Ensimmadiselld haastattelukierroksella haastateltavina oli 15 perheestd 27
vanhempaa: 13 isdd ja 14 4itid (taulukko 5). Kolme vanhempaa ei tyon tai muun
syyn vuoksi osallistunut haastatteluun. Molemmat vanhemmat olivat mukana
12 haastattelussa, kahdessa haastattelussa haastateltavana oli 4diti ja yhdessd isa.
Haastatteluista neljd tapahtui Jyvdskyldssda Haukkarannan koululla ja muut
haastattelut perheiden kotona. Toisessa haastattelussa haastateltavina oli 25
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vanhempaa. Molemmat vanhemmat olivat ldsnd kymmenessa haastattelussa, ja
viidessd haastateltavana oli diti. Toisella haastattelukierroksella tein kolme
haastattelua puhelinhaastatteluna, nelja Haukkarannan koululla Jyvaskyldssé ja
muut perheiden kotona. Puhelinhaastattelut nauhoitettiin vanhempien luvalla.

Tutkimuksessa haluttiin saada liséksi aineistoa esiopetus- ja kouluvalinto-
jen ratkaisujen teosta: miten vanhemmat saavat ddnensd kuuluville asiantunti-
joiden rinnalla. Tdhdn saatiin aineistoa osallistumalla pédivahoidossa ja koulussa
jdrjestettyihin moniammatillisiin palavereihin, joissa vanhemmat yhdessd am-
matti-ihmisten kanssa miettivit lapselle parasta ratkaisua (taulukko 6). Palave-
rit ddninauhoitettiin. Tiedot palaverien ajankohdista ja paikoista saatiin van-
hemmilta. Seitsemdn palaveria valikoitui aineistoksi siten, ettd ndiden palave-
reiden ajankohdat vanhemmat ilmoittivat tutkijalle. Tutkija sai useimmiten tie-
don palaverista perheiltd, joissa oli useampi SI:td kdyttava lapsi. Palaverit olivat
maantieteellisesti eri puolella Suomea. Vanhemmat tiedottivat kokouskutsujaa
siitd, ettd tutkija osallistuu palaveriin. Muista palavereista vanhemmat eivit il-
moittaneet joko siksi, etteivédt he itse tai ammatti-ihmiset halunneet tutkijaa
mukaan nauhoittamaan palaveria, tai siksi, ettei sopivia palavereita ollut tutki-
musajankohtana.

Seitsemdn nauhoitettua palaveria ajoittuivat maaliskuun 2004 ja touko-
kuun 2005 vilille. Tutkija oli mukana palavereissa ns. hiljaisena jasenend. Pala-
vereihin osallistujat saivat tutkimuksesta kirjallista materiaalia, ja heiltd pyydet-
tiin nauhoitusta varten kirjallinen lupa (liite 5). Osallistujien yhteystiedot kerét-
tiin ja he saivat tutkijan yhteystiedot. Taman tutkimuksen liitteistd on poistettu
yhteystiedot, mutta vanhemmat ja palavereihin osallistuneet saivat tiedot
asianmukaisesti. Yhteen palaveriin osallistunut ammatti-ihminen ei antanut
suostumustaan kdyttdd osuuttaan tutkimuksessa. Hin ei ole siis mukana henki-
I6luvussa 52, ja hdnen osuutensa jdtettiin kayttamattd tutkimuksessa.
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TAULUKKO 6 Palaverit. Puheenjohtajana toimineen henkilon jalkeen on maininta (pj.)

Palaverit
Kenen
palaveri, Lasnd: Vanhemmat ja ammatti-ihmiset Yhteensi Kesto
aihe ja
ajankohta
Lapsi5 | Aitijaisd Kuntoutusohjaaja
Esiopetus | Perhepdividhoidon Puheterapeutti 8 1 h 20 min
ja koulu | ohjaaja (pj.) Koulusihteeri
3/2004 Perhepiivihoitaja Puheterapeutti
Lapsi7 | Aiti Lastenhoitaja
Esiopetus | Ohjaava opettaja (pj.) | Puheterapeutti 5 1 h 25 min
ja koulu | Esiasteen
3/2004 erityisopettaja
Lapsi12 | Aitijaisa Erityislastentarhanopettaja
Esiopetus | Kuntoutusohjaaja (pj.) | Erityislastentarhanopettaja 6 1 h 20 min
ja koulu | Puheterapeutti
12/2004
Aiti ja isd Kuntoutusohjaaja
Lapsi8 | Aluevastaava/rehtori | Puheterapeutti
Koulu | (pj.) Luokanopettaja 11 1 h 30 min
3/2005 | Rehtori Kiertdva erityislastentar-
Lastentarhanopettaja | hanopettaja
Luokanopettaja
Erityisopettaja
Lapsi 10 | Aiti Kuntoutusohjaaja
Koulu | Lastentarhanopettaja | Puheterapeutti
4/2005 (pj.) Avustaja 8 1 h 45 min
Erityisluokanopettaja | Sosionomiopiskelija
Koulupsykologi
Lapsi15 | Aiti Kuntoutusohjaaja
Koulu | Lastentarhanopettaja | Puheterapeutti
4/2005 (pj.) Avustaja 8 1 h 45 min
Erityisluokanopettaja | Sosionomiopiskelija
Koulupsykologi
Lapsi12 | Aitijaisa Erityislastentarhanopettaja
Esiopetus | Kuntoutusohjaaja (pj.) | Erityislastentarhanopettaja 6 1h 10 min
jakoulu | Puheterapeutti
5/2005
Yhteensa 7 Yhteensd 52| 10 h 15 min
palaveria henkilod

Ensimmadisestd vanhempien haastattelusta saatiin vastauksia kaikkiin tutki-
muskysymyksiin. Toinen haastattelukerta antoi vastauksia tutkimuskysymyk-
siin 1 ja 3. Palaverit puolestaan antoivat tietoa kolmanteen tutkimuskysymyk-
seen, jossa tarkasteltiin siirtymévaihetta esiopetukseen ja kouluun sekd kojeen
merkitystd lapselle. Tutkimuskysymyksiin vastaamista aineiston avulla selvite-
taan taulukossa 7.
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TAULUKKO 7 Tutkimuskysymyksiin vastaaminen aineiston avulla

Tutkimuskysymys Vanhempien Palaveri | Vanhempien
1. haastattelu- 2. haastatte-
kerta lukerta

1. Miten perheiden arki muuttuu lapsen
kuurouden varmentuessa ja kuntoutuk- X X
sen kédynnistyessi?

2. Mitd perheelle ja lapselle merkitsee lapsen

sisdkorvaistutehoito vanhempien arvioi- X
mana?
3. Miten sisdkorvaistutetta kayttava lapsi
siirtyy varhaiskasvatuksesta koulujarjes- X X X
telmaan?

Aineiston analyysi. Laadullisessa analyysissa tutkija kdyttaad padttelyd, joka voi
olla induktiivista tai deduktiivista. Induktiivisessa analyysissd tulkinta tapah-
tuu yksittdisestd yleiseen ja deduktiivisessa yleisestd yksittdiseen. (Alasuutari
1994, Tuomi & Sarajarvi 2004, 97.) Induktiivista aineiston analyysid kdytettdessa
tutkija paneutuu aineiston yksityiskohtiin ja erityispiirteisiin havaitakseen tér-
kedt kategoriat, ulottuvuudet ja merkityssuhteet (Bogdan & Biklen 1998, 49).
Kun tutkimuskohteena on ennestddn tuntematon, kompleksinen tai vahan tut-
kittu alue, voi induktiivinen ldhestymistapa olla mielekds (Syrjdld & Numminen
1988, 16, 122; Bogdan & Biklen 1998, 54.) Eskola (2001) jakaa analyysin aineisto-
lahtoiseen, teoriasidonnaiseen ja teorialdhtdiseen analyysiin. Jaottelussa voi-
daan ottaa paremmin huomioon erilaiset analyysin tekoa ohjaavat tekijat kuin
jaottelussa induktiiviseen ja deduktiiviseen analyysiin. Aineistoldhtoisessa ana-
lyysissd - jota tdssd tutkimuksessa kdytetddan - pyritddn tutkimusaineistosta
luomaan teoreettinen kokonaisuus (ks. Alasuutari 1994, Tuomi & Sarajdrvi
2004, 97), jolloin tavoitteena on pikemminkin 16ytdd tutkittua ilmiotd kuvaavia
kasitteitd kuin todistaa tutkimuksen teoriataustan hypoteesit oikeiksi tai vaarik-
si. (Patton 2002, 39-41). Analyysi perustuu tulkintaan ja padttelyyn, jossa ede-
téadn kohti kisitteellisempdd ndkemystd tutkittavasta ilmitstd. Johtopddtosten
tekemisessd pyritddn ymmartdmadn tutkittavia heiddn omasta ndakokulmastaan
analyysin jokaisessa vaiheessa. (Tuomi & Sarajdrvi 2002, 115.) Tdssd tutkimuk-
sessa kadytetty ekokulttuurinen nakokulma antaa késitteitd analyysiprosessiin.
Miles ja Huberman (1994, 10-12, 245-252) kuvaavat aineistoldhteistd ana-
lyysid kolmevaiheiseksi prosessiksi, johon kuuluvat aineiston pelkistiminen, ryh-
mittely ja teoreettisten kisitteiden luominen. Prosessia voi verrata suppiloon. Asiat
ovat aluksi laajoja ja tiivistyvéat loppua kohti (Bogdan & Biklen 1998, 54.) Tama
tarkoittaa haastattelututkimuksessa, ettd tutkijalla on aluksi paljon litteroitua
tekstid, joka pitdisi analysoida siten, ettd siitd saa kirjoitetuksi loogisen ja luotet-
tavan raportin. Marraskuun 2003 ja marraskuun 2004 vélilld tekemdni 15 lapsen
vanhemman haastattelut kestivit kaikkiaan 22 tuntia ja 45 minuuttia, ja litteroi-
tua tekstid kertyi yhteensd 615 sivua. Seitsemdstd palaverista koostui litteroituja
sivuja 268, ja palaverit kestivat kaikkiaan kymmenen tuntia ja 15 minuuttia.
Syksylla 2005 tehdyistd vanhempien haastatteluista koostui 280 sivua, ja haas-
tattelujen kesto oli 12 tuntia ja 25 minuuttia. Aineistoa esittelen taulukossa 8.
Tutkimusaineiston pelkistiminen luo kehyksen tai pohjan, jonka varassa haastat-
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teluaineistoa voidaan mydhemmin yksinkertaistaa ja tiivistdd. (Miles & Huber-
man 1994). Luin litteroidut haastattelut ensin kaksi kertaa lédpi ja yritin saada
kokonaisvaikutelman yhden perheen tilanteesta kerrallaan. Tamaén jidlkeen luin
kaksi kertaa koko aineiston ldpi ja aloin teemoitella aineistoa. Teemoittelussa
kaytin hyvéakseni tutkimustehtdvid ja haastattelurunkoja, minka lisdksi etsin ai-
neistosta yhteisid, toistuvia teemoja, joita yliviivasin ja merkitsin ilmausta ku-
vaavan koodin aineiston sivun reunaan (Bogdan & Biklen 1998, 171-183; Tuomi
& Sarajarvi 2004, 111-112). Kaytin koodeina (analyysiyksikkoind) sanaa ja lau-
setta. Haastattelujen ja palaverien koodit esitellddn liitteessd 6. Koodeja kertyi
vanhempien ensimmadisestd haastattelusta kaikkiaan 48.

TAULUKKO 8 Aineiston esittely

Aineiston- Litteroituja Kesto Min Max Keskiar- | Keski-

keruumenetelmi sivuja Vo hajonta

1. Haastattelu- 615 22 h 45 min| 1h 10 min 3h 1h31min| 36 min
kierros (N=15)

2. Haastattelu- 280 12h25min| 30min |1h30min| 50 min 22 min
kierros (N=15)

Palaverit (N=7) 268 10h 15 min| 1Th 10 min| 1 h45min| 1 h 24min| 10 min

Yhteensi 1163 sivua | 45 h 25 min

Aineistoa ryhmitellessi kédvin aineiston koodit ldpi ja etsin samankaltaisuuksia
tai eroavaisuuksia kuvaavia koodeja. Ryhmittelin ja yhdistin samaa asiaa tar-
koittavat koodit alaluokkaan. Ryhmittelyn jdlkeen keskityin yhteen alaluokkaan
kerrallaan ja etsin siitd ydinasian, joista muodostin yldluokat. N&in aineisto tii-
vistyi, koska yksittdiset koodit siséllytettiin yleisempéaan késitteeseen. (Tuomi &
Sarajdrvi 2004, 112-113.) Analyysin aikana tein kéasitekarttoja ja muita graafisia
piirroksia (ks. Strauss & Corbin 1990, 197-211). Taulukoin lasten perustietoja
(perhetiedot, kuulovamman varmentumisen ajankohta, SI-leikkauksen ajankoh-
ta), polkua pdivahoidosta kouluun (pdivdahoitomuoto, vanhempien toive koulu-
ratkaisusta, tehty kouluratkaisu ja etdisyys kotoa erityiskouluun) ja kielen kehi-
tystd (viittomien ja kommunikointimenetelmien kaytto eri ajankohtina), mika
auttoi hahmottamaan kokonaisuutta.

Kisitteellistin aineistoa edelleen yhdistamalld yldluokat paaluokkaan ja lo-
puksi yhdistdvaan luokkaan. Muodostamani yla- ja padluokat kuuluivat tutki-
muksessani kdytettyihin teoreettisiin késitteisiin. Yhdistdvat luokat antoivat
vastaukset tutkimuskysymyksiin, joita tarkistin tdssd vaiheessa. Taulukossa 9
kuvataan, miten tutkimuskysymyksen 2 analysointi eteni (ks. Tuomi & Sarajér-
vi 2004).
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TAULUKKO9  Esimerkki aineiston analyysistd
ALALUOKAT YLA- PAA- YHDISTA-
LUOKAT | LUOKAT VA
LUOKKA
Ensitieto sisdkorvaistutteesta
Tiedonkulku ammatti-ihmisten ja
perheen valilld
Asiantuntijuus Tieto
Vanhempien toimiminen Epévar-
tiedonjakajana lahipiirille muudesta
SI:n suunnittelu voimaan-
tumiseen
Ammatti-ihmisten ndkemys perheen
valinnasta
Lapsen mahdolliset lisivammat Arviointi
(leikkauskriteerit) Eldmén-
Yhteisen kommunikointitavan laatu
merkitys perheelle
Sisarukset
Leikkauspadiatos Sisik :
Asiantuntijoiden ndkemys perheen Perh 154 hor.\élals—
; ratkaisuista Sisdkorva- _erheen tute 12.1 on
o Muiden mielipide istuteleik- | 27€h pyor merkitys
> Lapsen valmistelu leikkaukseen kaus revaiheet | perheelle ja
o Vanhempien kokemus leikkauksesta lapselle
g Leikkauksen jilkeen
) Vanhempien tukiverkko Tukiverkko
2 Vanhempien keskindinen suhde
E voimavarana Lahi s
E Aidin verkosto ° tly Il?pa_
) Aidin rooli, Isdn rooli T1StO fas-
= vuymparis-
- tona
Puheterapia Kuntoutus
Kuntoutusohjaaja
Testit ja lausunnot
Muu kuntoutus, Apuvilineet, Kela Identiteetti
Sopeutumisvalmennuskurssit
Lapsen sosiaalinen eldma Sisdkorvais-
Kuulevien valtakulttuuri tutteen Kuulevien
Mahdollisuus ldhikouluvaihtoehtoon | merkitys kulttuuri
/puhuttu
Lapsen kokemus Sl:sta Lapsi ja SI Kieli
Ensimmadiset ddniaistimukset
Lapsen ndakokulma
Toveripiiri
Vuorovaikutus lapsen kanssa
Kielettomyys
Puhutun kielen oppiminen Kieli

Huulioliuku
Vieras kieli ja kulttuuri

Viittomakielen oppiminen ja kadytto

Vanhempien toisella haastattelukerralla koodeja 16ytyi 27. Pddluokiksi muodos-
tin siirtyméavaiheen, syksyn tilanteen perheessd, lapsen kommunikointitavan ja
muutokset lapsessa, ja niiden pddluokkien yhdistdvand luokkana oli pddasiassa
tutkimustehtdvid 3. Palaverien litteroiduista teksteistd etsin ilmauksia, miten
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vanhemmat saivat ddnensd kuuluville moniammatillisissa palavereissa ja miten
ammatti-ihmiset kuuntelivat vanhempia. Koodeja 16ytyi 16, ja paaluokiksi muo-
dostin seuraavat: ammatti-ihmiset vanhempien apuna, yhteisty, tilannekartoitus
eri kouluissa, keskiossd lapsi ja nikemyserot.

5.3 Tutkimuksen eettisyys

Laadullisen tutkimuksen eettisid tekijoitd ovat tutkimusaiheen valinta, tutki-
musaineiston keruu, tutkimuslupa, tutkimuksen raportointi ja tutkijan velvolli-
suudet tutkimukseen osallistuvia kohtaan (Sieber 1992, 18-19; Kvale 1996, 111;
Punch 2005, 276-278). Eettisen periaatteen mukaan, riippumatta tutkimuksen
tarkoituksesta, tutkimuksesta ei saa aiheutua tutkittaville haittaa (Kvale 199,
116) eikd heitd saa loukata (Eskola & Suoranta 1998, 56).

Tuomen ja Sarajdrven (2004) mukaan tutkimuksen keskeinen tekijd on tut-
kimusaihe. Sen valinta on eettinen kysymys, jossa tulee selkiinnyttdd, kenen
ehdoilla tutkimusaihe valitaan, miksi tutkimukseen ryhdytddn ja mihin tietoa
kaytetddn. (Tuomi ja Sarajarvi 2004, 126.) Kiinnostuin kuuroista ja huonokuu-
loisista lapsista ollessani tydssda kuulovammaisten lasten integroidussa erityis-
ryhmadssd 1990-luvun loppupuolella. Aluksi kiinnostus keskittyi lasten koulu-
valintaan, joka vaikutti hyvin lapsikohtaiselta aiheelta. My6hemmin tapasin
kaksivuotiaan lapsen, jolle leikattiin SI. Seurasin lapsessa tapahtuvaa kehitystd
ja Sl-hoidon aiheuttamaa hammennystad pdivdakodissa. Yhdistin kiinnostukseni
kohteet (kouluvalinnan ja sisdkorvaistutteen), joista halusin saada tutkimuksel-
la lisdtietoa ja -ymmarrysta.

Keskeisid tutkijan velvollisuuksia tietojen késittelyssd ovat tutkittavien ja
heiltd kerdttyjen tietojen luottamuksellisuus, tunnistamattomuus ja nimetto-
myys (Merriam 1998, 217; Kuula 2006, 201). Vapaaehtoisesti haastatteluihin ja
palavereihin osallistuneet vanhemmat ja ammatti-ihmiset tiesivat, ettd tilanteet
olivat osa tutkimusta ja ettd ne ddninauhoitettiin ja litteroitiin. Tutkimukseen
osallistuminen varmennettiin allekirjoittamalla tutkimussopimus (ks. Silverman
2001, 271). Tutkijan velvollisuudet tutkittavia kohtaan ajoittuvat tutkimuksen
aikaisiin ja jélkeisiin tapahtumiin (Tuomi & Sarajarvi 2004, 126-130). Tutkimus
toimii aina jollain tavoin interventiona. Tama ilmenee siten, ettd tutkittavat saat-
tavat alkaa arjessaan kiinnittdd huomiota haastatteluissa kysyttyihin asioihin.

Tutkimusaineistoa kerdtessd tavoitteena oli keskittyd tutkijana kuuntele-
maan, havainnoimaan ja nauhoittamaan eikd toimimaan vanhempien terapeut-
tina tai ohjamaan heiddn valintojaan (Merriam 1998, 214). Kasvatustieteellisissa
tutkimuksissa tutkija ei voi kuitenkaan eristdytyad tutkimuskohteensa ulkopuo-
lelle, vaan hdn on osa tutkittavaa maailmaa. T&ll6in on kysymys tutkittavan ja
tutkijan viélisestd vuorovaikutuksesta. (Eskola & Suoranta 1998, 58.) Vanhempia
haastatellessani pyrin pitdytymddn asiassa seuraamalla viljdsti haastattelurun-
koa, joka oli annettu myos vanhemmille. Merriamin (1998, 213) mukaan laadul-
lisissa tutkimuksissa eettiset kysymykset liittyvét ldhinnd aineiston kerddmi-
seen ja loydosten tulkintaan. Litteroinnissa on huomioitava luottamuksellisuus



75

tutkittavia ja tutkimusmateriaalia kohtaan (Kvale 1996, 111). Tutkijan tulee pyz-
kid valitsemaan aineiston kannalta relevantit analyysitavat ja raportoimaan
kdytetyt menetelmét ja tutkimustulokset tieteellisen kdytinnon mukaisesti.
Namad asiat liittyvit sekd tutkimuksen uskottavuuteen ettd tutkijan eettisiin rat-
kaisuihin. (Tuomi & Sarajdrvi 2004, 129-130.) Olen pyrkinyt raportoimaan tah-
dikkaasti ja rehellisesti sekd noudattamaan ldhteiden kaytossd ja kirjaamisessa
hyvaa tieteellistd kdytdntod. Raportoinnissa kayttdamédni haastattelukatkelmat
mahdollistavat, ettd lukija voi arvioida tekemddni tulkintaa.

Tutkimusaineistosta puhuttaessa luottamuksellisuudella tarkoitetaan so-
pimuksia ja lupauksia, joita aineistonk&ytostd tutkittavien kanssa on sovittu
(Kuula 2006, 88). Erityispedagogiikan laitoksessa on aineistoani kéytetty muissa
opinndytetoissd. Tdhdn on vanhemmilta kysytty kirjallinen lupa. Tutkimusai-
neiston materiaali on sdilytetty asianmukaisesti, lukitussa erityistilassa. Tutki-
muksessa ei esiinny vanhempien, lasten tai palavereissa olleiden ammatti-
ihmisten nimid. Lapsista kerrotaan lasten syntymdvuodet ja sukupuoli. Ammat-
tihenkiloistd kdytan ammattinimiketta.

Tutkija toimii aineiston analysoinnin p&ddtoimijana (Kvale 1996, 117). Han
pyrkii vilttdimdan ja tunnistamaan eettiset ongelmat etukdteen, mikd vaatii
ammattietiikkaa ja -taitoa. Aineisto suodattuu tutkijan kautta, minkd vuoksi on
merkityksellistd, miten tutkija pystyy hdivyttimddn asemansa ja tutkimusaihee-
seen liittyvat ennakkokdsityksensd. Tutkija joutuu paddttimdan siitd, mikd ai-
neistossa on tarkedd. (Merriam 1998, 216.) Olen aikuisena kuuroutunut ja taiman
vditoskirjatyon aikana ollut Sl-leikkauksessa. Omakohtainen kokemus on tuo-
nut tutkimusty®lle lisdulottuvuutta. Osaan viittoa, ja ystavapiiriini kuuluu kuu-
levia, kuuroutuneita ja viittomakielisid henkil6ita. Kasitteet kuulosta ja kuu-
roudesta sekd laitteeseen liittyvit tekijdt ovat tuttuja. Vaikka olen valinnut itsel-
leni SI:n, se ei tarkoita sitd, ettd minulla olisi kanta lasten SI-hoitoihin. Mielesti-
ni olen tehnyt tétd tutkimusta avoimin mielin tarkastellen asioita useasta nako-
kulmasta. Luonnollisesti se, ettd kuuroutunut ja sisdkorvaistutetta kayttava
henkilo tekee tutkimusta, joka on ldhelld hdnen omaa eldmé&dnsd, voi vaikuttaa
tutkimuksen ndkokulmaan.

5.4 Tutkimuksen raportointi

Luvuissa 6-8 kuvataan ja analysoidaan vastauksia tutkimuskysymyksiin. Van-
hempien haastattelujen lainauksissa ja muussa tekstissd perheiden tiedot, esi-
merkiksi asuinpaikkakunnat, on joko muutettu tai hdivytetty. Jotta puheenvuo-
roja voi seurata, olen numeroinut vanhemmat ja lapset. Lapsi numero yhden
(taulukko 5) vanhempia kuvataan numerolla yksi (Isd 1 & Aiti 1), lapsi numero
kahden vanhempia numerolla kaksi (Isd 2 & Aiti 2), ja vastaavalla tavoin on
kaikkien muidenkin lasten vanhemmat numeroitu. Palaverit on numeroitu vas-
taavalla tavalla. Lainatun tekstin jdlkeen on suluissa merkintd, kenen lapsen
vanhemmasta on kyse. Ensimmaéinen ja toinen haastattelukerta eroavat toisis-
taan siten, ettd ensimmdinen haastattelukerta on merkitty lainauksiin a-
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kirjaimella (Isd 11a) ja toinen b-kirjaimella (Isd 11b). Piste on sulkujen edess sil-
loin, kun on kyse vanhemman puheen useamman lauseen lainaamisesta tai kun
olen kertonut, mitd vanhempi sanoi. Piste on sulkujen jdlkeen, kun vanhemman
puheesta lainataan vain yksi virke. Lainauksessa oleva merkinti (...) tarkoittaa
taukoa, jolloin vanhempi ajattelee ja on hiljaa. Merkinti [...] tarkoittaa, ettd van-
hemman puhetta on katkaistu. Kursiivi merkitsee sitd, ettd vanhempi on pu-
heessaan painottanut tiettyd sanaa. Lainattuihin puheenvuoroihin olen joihin-
kin liséannyt sanan selventim&an sanomaa. Selventdvéa sana on suluissa ja omat
nimikirjaimeni sanan perdssd, esimerkiksi “Kylld me sielld (koulussa/HS) kay-
tiin tutustumassa”.

Laadullisten tutkimusten pohjalta ei ole tarkoitus tehdd samalla tavalla
empiirisesti yleistdvid pddtelmid kuin tilastollisissa tutkimuksissa (Eskola &
Suoranta 1999, 66), vaan kuvata jotain ilmittd tai tapahtumaa, ymmartamaan
tiettyd toimintaa tai antamaan teoreettisesti mielekéds tulkinta jollekin ilmiolle.
Siksi on tarkedd, ettd tietoa kerattdavilla henkililld on tietoa ja kokemusta tutkit-
tavasta ilmiostd. (Tuomi & Sarajarvi 2004, 87-88.) Tassd tutkimuksessa pyritdan
kuvaamaan suomalaisten perheiden kokemusmaailmaa, sen moninaisuutta ja
vivahteita lapsen kuulovamman toteamisesta kouluun saakka, ei kokonaisku-
van antamiseen maddréllisesti. Aineiston analyysiesimerkin (taulukko 9) ja laa-
dullisen tutkimuksen raportointitavan mukaan jokainen luku péaéttyy yhteenve-
toon eli yhdistdvan luokan kuvaukseen. Tutkimuksen otsikot kuvaavat tutki-
tusta ilmiostd olennaisen ndkokulman. Tutkimuksen raportoinnin tavoitteena
on kuvata perheiden arkieldimdn moninaisuutta pikemminkin kuin lasten tari-
noita. Tyyppitarinan rakentamiseen aineisto ei anna oikeutusta.



6 KUNTOUTUS OSAKSI PERHE-ELAMAA

Kuuleville vanhemmille lapsen kuurous on usein ylldtys, joka tuo epavarmuu-
den tunteen vuorovaikutuksesta lapsen kanssa ja oman tunnekielen valittami-
sestd lapselle. Odottamattomassa tilanteessa vanhemmat arvioivat, mitd lapsen
kuurous tarkoittaa perheelle ja ennen kaikkea lapselle itselleen. Kuulovamman
varmentumisen jdlkeen kohdattaviksi tulee lapsen kasvuun ja kehitykseen liit-
tyvid tekijoitda. Lapsen kuurouden varmistumisen jdlkeen kdynnistyy kuntou-
tus, jolloin ammattilaisia tulee myos perheen kotiin. Perheen yksityisestd kodis-
ta tulee julkinen koti, kun ammatti-ihmiset astuvat kodin intiimin reviirin sisa-
puolelle. Ulkopuoliset ihmiset alkavat yhteistyossd vanhempien kanssa maéri-
telld ja arvioida, miten lasta kuntoutetaan.

6.1 Odottelusta diagnoosiin

Kaikkien tutkimuksessa mukana olleiden lasten (N=15) vanhemmat olivat kuu-
levia. Vanhemmilla ei juuri ollut kokemusta kuuroudesta tai huonokuuloisuu-
desta, silld vain kahdella perheelld oli todettu sellaista ldhisuvussa aiemmin.
Taman vuoksi lapsen kuurouden ilmeneminen oli koko perhettd, myos isovan-
hempia ja muuta perheen lidhipiirid koskettava iso asia. Heille viittominen, viit-
tomakieli ja kuuron ihmisen oma maailma olivat vieraita asioita.

Tutkimuksessa mukana olleista lapsista kolmella oli epdilty kuulovammaa
synnytyssairaalassa, silld he eivét olleet reagoineet esimerkiksi dénitorvilla teh-
tyihin testeihin. Ndiden lasten kuulotason seurantaa jatkettiin neuvolassa. Kuu-
lovamman olemassaolon varmistumiseen kului aikaa kuitenkin vield kuukau-
desta lihes vuoteen. Lapsen kuurous vaikutti vanhemman ja lapsen viliseen
vuorovaikutukseen ja vanhemmuuden tunteisiin. Erityisesti didit kokivat vuo-
rovaikutuksen lapsen kanssa ajoittain vaikeaksi yhteisen kommunikointitavan
puutteen vuoksi. He arvioivat olleensa epdvarmoja tulkitsemaan lasta ja lapsen
tarpeita. Aidit ajattelivat, ettd lapsi itkee, koska hintd ei ymmarretd (Aiti 9a).
Tunnetason kokemukset liittyivét yhteisen kielen puutteeseen.
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Kun ite on hirmu pubhelias, niin se alussa oli tosi raskasta, kun olis halunnut sanoa
vaikka mitd, eikd saanut sanottua. Se oli joskus aivan siis semmosta - aivan raivostut-
tavaa. [...] Kyllda md joskus itkin ihan kauheesti, kun ajattelin, ettd niin kauheen su-
loinen lapsi, ettd ei kuule lintuja, ei kuule musiikkia. Ettd kylld ma semmosia itkin ja
lapsi oli hirmu iloinen ja semmonen, etti (...) jotenkin etts se ei tieda vield. (Aiti 9a.)

Lapsi ohjautui perheen arjen rutiineihin, joita tulkitsemalla ja noudattamalla
hédn ja muu perhe tottuivat toimimaan yhdessd, vaikka alussa ei yhteistd kieltd
ollutkaan.

En m3 ittekddn ymmarrd, kuinka me pérjattiin. Se oli niin fiksu, ettd en maa tiid, ettd
kattoiko se eleistd, vai oliko se pdivarutiini, minkd mukaan sitten mentiin. Kun sanot-
tiin, ettd nyt lahdetddn ulos, niin hdan meni sinne naulakon alle, ihan niin kuin olis
kuullut. Ettd jostain hadn sen sitten otti ja kylld siind pérjattiin (...) Ja ehka sitd sitten,
kun pyysi sitd leikkimaénkin, niin tuli. Sitd oli vaan jotenkin, ettei osannut ymmiér-
tad, ettei se kuule. Kun toimeen tuli kuitenkin tai sai pelaamaan kaikki jutut. (Aiti
2a.)

Niilld vanhemmilla, joiden lapsen kuuroutta ei ollut epdilty jo synnytyslaitok-
sella, herdsi vidhitellen epdily lapsen kuulokyvystd. Vanhemmat nimittdin ha-
vaitsivat, ettei lapsi reagoinut voimakkaisiin ddniin, ja kertoivat havainnoistaan
neuvolakdynneilla.

Niin jokaikinen kerta m4 sitd sanoin, ettd mun mielestd lapsi ei kuule. Neuvolassakin
ne vaan sano, ettd ei kaikki reagoi niihin tordytyksiin ja ei se nyt niin ole vakavaa, ei-
vt uskoneet minua - suoraan sanottuna. (Aiti 6a.)

Neuvolakdynneilld muutaman vanhemman piti vaatia, jotta lapsen kuuloa ryh-
dyttdisiin tutkimaan. Vanhemmat puhuivat epdilyistddn neuvolassa, mutta hei-
td ei useinkaan uskottu. He ottivat asian vahvemmin esille lapsen 1-
vuotisneuvolakdynnilld. Tuolloin vanhempien tédytyi jopa suuttua, jotta asiaan
suhtauduttiin vakavasti. (A1t1 8a.) Pyyntoihin saada lapsi kuulotutkimuksiin
suhtauduttiin monin tavoin. Aiti saatettiin arvioida j jopa hysteeriseksi.

Lapsi ei reagoinut sielld synnytyssairaalassa sithen kuulotorveen, miké on siellad lah-
totarkastuksessa. Siitd sitten sovittiin, ettd seurataan neuvolassa. Ja tdilld neuvolassa
kavi niin, ettd kun mind tietysti koko ajan tarkkailin lasta, ja tulin siihen tulokseen,
ettd lapsi on kuuro. Niin neuvolassa aina sanottiin niin, ettd se kuulee. Ja kun vauva-
na oli tarkastuksia aika tiheesti, niin loppujen lopuksi sitten yksi ladkari sanoi, ettd &i-
ti on vahan hysteerinen, kun mind pyysin kuulotesteihin. Ja sitten md siitd niin &r-
syynnyin ja soitin sille kitilolle, joka hoisi minua silloin, kun olin raskaana ja sanoin
hénelle, ettd voisko ne jarjestdd mulle sen ldhetteen kuulotesteihin. Ja jos eivét jdrjes-
td, niin ma menen yksityisen kautta. Ja jos lapsi todetaan kuuroksi, niin sitten huole-
hin, ettd koko Suomi sen tietdd, ettd te olette vdittaneet muuta. Ja jos todetaan kuule-
vaksi, niin hyva on. Lapsi oli kolme kuukautta silloin kun maéa tata oikein nasakasti
pyysin. (Aiti 9a.)

Lapsen kuulovamman varmistuminen oli raskas kokemus. Tutkimusten yhtey-
dessd vanhemmat toivoivatkin sisimmaéssddn, ettei lapsella todettaisi kuulo-
vammaa. Vanhemmat miettivit, miten itsestddn selvinid asioina he olivat aiem-
min pitdneet terveyttd ja kuulemista. Téllaiset itsestddn selvyydet olivat nyt ka-
risseet. Vanhempien mielestd tillaisen yksioikoisen katsantokannan laajenemi-
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nen oli ollut tirked kokemus. Lapsen diagnosointipdivamaédra sdilyy mielessa
loppuidn.

Kylla se kaiken kaikkiaan, niin (...) en m&a varmaan ikind unohda sitd pdivad. Mulle
oli kylld taysin totaalinen sokki se kuulovamma. Se oli niin vieras asia. Ei se endd nyt
tunnu siltd, kun on tottunut. Mutta kylla se silloin oli. (Aiti 5a.)

Varsinaisen kuulovammadiagnoosin lapset saivat keskim&drin vuoden ja yhden
kuukauden ikdisind. Taulukossa 10 esitetddn lasten kuulovamman varmentu-
misen ajankohta. Osa vanhemmista kaytti ilmaisua, ettd lapsi oli pitkddn kiele-
ton, ja sen syynd oli vanhempien mielestd kuurouden myo6hédinen varmentumi-
nen. Vanhemmat odottivat joko sitd, ettd lapsi oppisi puhumaan, tai sitd, ettd
kuulovamma varmistuisi. Ndiden syiden vuoksi viittomien opettelu perheissa
viivéstyi.

TAULUKKO 10 Lasten kuulovamman varmentumisika

Lasten kuulovamman varmentumisiki Lukumiiri
Alle 6 kk 3 lasta

6 kk-12 kk 7 lasta

Y1i 12 kk 5 lasta
Keskiarvo 1v.1 kk Yhteensi 15 lasta

Luotosen ym. (2005) mukaan vastasyntyneiden kuulonseulontaa voidaan jdrjes-
tad joko riskiryhméan kuuluville tai kaikille vastasyntyneille. Suomessa riski-
ryhmien kuulonseulontaa tehdddn monissa synnytyssairaaloissa. Sen sijaan
kaikkien vastasyntyneiden seulontaa on toteutettu vasta viime vuosina muu-
tamissa paikoissa. Vastasyntyneiden kuulonseulonta ei kuitenkaan korvaa neu-
volaseurantaa, koska osa kuulovammoista on etenevid ja osa syntyy myshem-
min lapsuusidn aikana. Luotonen ym. arvioivat, ettd ammatti-ihmiset ovat koh-
danneet liian monia vaikeastikin kuulovammaisiksi osoittautuneiden lasten
vanhempia, jotka katkerina muistavat vield vuosien pddstd epitietoisuuden
tunteen, kun heidédn epdilydan lapsen kuulovammasta ei otettu vakavasti. (Luo-
tonen ym. 2005, 2627.)

Lasten kuulovamman syitd oli useita. Viiden lapsen kuulovamman syyna
olivat mutaatiot Connexin 26 -geenissd. Viidelld lapsella kuulovamman syy oli
tuntematon. Kuulovamman muita aiheuttajia olivat muun muassa aivokalvon-
tulehdus ja muut perinnolliset tekijdt. Connexin 26 -geenin mutaatiot aiheutta-
vat yleensd peittyvisti periytyvda synnynndistd tai ennen kahden vuoden ikaa
alkavaa kuulovammaisuutta. Kuulovika periytyy peittyvasti (resessiivisesti), ja
se ei yleensd ole etenevd. Mutaatioita on 16ydetty runsaasti. Connexin 26 -
geenin mutaatioiden aiheuttaman kuulovamman vaikeusaste saattaa vaihdella
lievastd erittdin vaikeaan. (Marziano ym. 2003, 805-806.)

Noin kolmasosalla vaikeasti kuulovammaisista lapsista on todettu erilaista
ja eriasteista monivammaisuutta (Voutilainen, Jauhiainen & Linkola 1988). Tés-
sd tutkimuksessa mukana olleista lapsista yhdelld oli diagnosoitu pitkdaikais-
sairaus. Lisdksi neljdlla lapsella oli havaittu joko motorisia vaikeuksia, niin kar-
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kea- kuin hienomotoriikassa, tai kehitysviivdastymdd. Naiden asioiden tutki-
muksia jatketaan edelleen.

6.2 Kuuro lapsi perheessi

Lapsen kuurouden toteamisen jdlkeen vanhemmat etsivét tietoa kuuroudesta,
kuuroista ihmisistd ja korvan rakenteesta. Muutamat vanhemmat kertoivat ky-
kenevidnsd luennoimaan sisdkorvan rakenteesta. Ripeampi kuntoutuksen aloit-
taminen olisi helpottanut perheen arkea. Yksi arkea helpottanut tekija olisi ollut
viittomakielen kotiopetuksen kdynnistyminen. Vanhempien aktiivisuus nousi
tidssd vaiheessa esiin - he alkoivat toimia. Jos vanhempien mielestd aikaa kului
paperien kierrdttdimiseen eikd kuntoutus pddssyt kdynnistyméddn, he etsivit
omatoimisesti ratkaisuja ja vaihtoehtoja. Samaan aikaan vanhemmat kavivét
lapi myos tuntemuksiaan lapsen tulevaisuudesta.

Mulla oli sitten tietysti hirveesti kysymyksid, jotka oli timmosid koulunkéyntiin liit-
tyvid, tyohon liittyvid, padseeko naimisiin. Tammosid tddltd ndin (levittdd kasiddn) ja
sitten vasta mina tulin tdhan arkipédivaan. Tahén lahitulevaisuuteen, niin vasta sitten
mychemmin. (Aiti 9a.)

Vanhemmat miettiviat kuurouden vaikutusta lapsen eldmédnkaareen. He mietti-
vt lapsen tulevaisuutta: millaista koulua lapsi voi kdydd, pddseekd naimisiin
tai mitd tyotd hdn voi aikanaan tehdd. Vanhemmat olivat lasta suunnitellessaan
ja odottaessaan luoneet mielikuvaa siitd, millainen heiddn lapsestaan tulisi, mitd
he tekisivat lapsen kanssa ja millainen olisi lapsen tulevaisuus. Tieto lapsen
kuuroudesta murensi nditd haaveita. Tama tulevaisuuden asioiden mietintd oli
késiteltavd, jotta vanhemmat pystyivit palaamaan nykyisten asioiden selvitta-
miseen. Lapsen tulevaisuutta késitelevit asiat eivat katoaisi, niitd rakennettai-
siin nyt toisella tavoin. Mooresin (1996, 138-146) ja Hintermairin (2000, 41-53)
mukaan lapsen tulevaisuuteen liittyvat asiat ovat tekijoitd, joista kuuron lapsen
vanhemmille aiheutuu stressid. Vanhempien stressi vidhenee, jos vanhemmat
tapaavat muita aikuisia - myos kuuroja ja huonokuuloisia aikuisia. Sosiaaliset
kontaktit ohjaavat vanhempia ndkemddn lapsensa myonteisemmassad valossa ja
kohentavat perheen eldamdnlaatua. Vanhemmat pitivdt kuuroutta lasten omi-
naispiirteind. Kuulon puute oli osa lasta. Vanhemmat vahvistivat lapsen mina-
kuvaa ja identiteettid tdimé&n ominaispiirteen mukaisesti.

Lapsi tietdd, ettd han on kuuro, huonokuuloinen. Han tietdd, ettd hén ei tule koskaan
kuulemaan niin kuin kuulevat. (Aiti 9b.)

Epdvarmuuden tunne pyrittiin poistamaan toiminnalla, koska ”piti vain dkkia
alkaa suunnittelemaan, miten kaikki jdrjestetddn, puheterapiat ja semmoset”
(Aiti 8a). T&llsin asiat etenivdt omalla painollaan. Perheessd saattoi olla myds
monia muita asioita mietittdvand, kuten toisen lapsen kuurous.

Lapselle tehtiin tdméa aivorunkoaudiometri ja siind sitten kun oli annettu unisiirap-
pia, vdhan sellainen kevyt nukutus (...) ja olin siind lapsen vieressd. Niin tuli se itelle
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sellainen tunne, ettd no ei hdnkaan (...) kun oli niitd naputuksia (...) niin ei hankdan
taia nyt kylld kuulla tdtd. Ja muistan kun miehelle sanoin siind, ettd &l4 sitten sdikah-
dd, mutta musta tuntuu, ettd lddkari sannoo tastd lapsesta saman asian. Se tehtiin il-
tapdivélld, niin seuraavana aamuna oli tavallaan ne tulokset. Ja esimerkiksi télle hoi-
tavalle lddkaérille se oli (...) kova, kova (...) kova paikka. Ja se lddkari on myohemmin
sanonutkin, ettd se oli hadnelle, hanen uransa aikana vaikeimpia asioita kertoo yhtd
aikaa, ettd ihan kahen pdivéan sisdlld, ettd molemmat lapset on (kuulovammai-
sia/HS). Mutta oli se yo kun odotettiin, ja muistan kun mies sanoi, ettd nyt me var-
maan eletddn (...) kamalampaa yotd mitd meiddan eldméssd voi koskaan olla. Ja oi-
keestaan dkkid meni se, ettei me niin kuin (...) joskus ihmetelty, ettei semmosta suru-
tyotd oo kayty. (Aiti 14a.)

Vanhempien mukaan lapsen kuurous herétti monenlaisia tuntemuksia perheen
lahipiirissd, esimerkiksi isovanhemmissa. Isovanhemmilla oli lapsenlapsestaan
odotuksia ja toiveita, jotka nyt murtuivat. Toiveet karisivat, vaikka lapsi oli
muutoin terve. Vanhemmat saivat myos kuulla monenlaisia mielipiteitd lapses-
taan; isovanhemmat saattoivat olla sitd mieltd, ettd lapsi kuulee. Isovanhemmat
kuitenkin pyorsivdt ndamd puheensa myohemmin. Vanhempien mielestd taus-
tasyy isovanhempien reagointiin oli se, ettd lapsenlapsen kuurous oli vaikea
hyvaksyd. Jos isovanhemmat kykenivéat ylittimdan oman tunnetilansa, he pys-
tyivdt rakentamaan suhteet lapsenlapseensa ja perheeseen uudessa tilanteessa.

Isovanhemmat ovat mukana tédssd elamdssd, mutta se néytti olevan heille niin valta-
van (...) Esimerkiksi mulla &iti niin (...) Aidilld meni monta kuukautta, ettd kun soitet-
tiin puhelimella, niin &itilld se meni sellaiseen itkemiseen. Ja sitten taas miehen iiti,
niin hén vain kielsi sen asian. (Aiti 14a.)

Tutkimuksessa mukana olleista lapsista kahdella oli vanhempi kuuro sisarus ja
kolme lasta sai myhemmin nuoremman kuuron sisaruksen. Jos vanhempi sisa-
rus oli kuuro, niin didit havaitsivat nopeasti uuden vauvan kuurouden.

M3 tiesin sitten heti syntymaén jidlkeen, osasin siten vain jotenkin ndhdd. Viahan me
siind kopisteltiin ja tdlleen. Ja mé sitten ndin ne eleet. Ettd vaikka se kddnsi paata va-
lilld, kun naki, mutta (...). Kylld sanoin miehelle jo sairaalassa silloin, ettd siit (lapsen
kuuroudesta/HS) ei saa puhua eikd (lasta saa/HS) testata. Ettd antaa rauhassa kas-
vaa. (Aiti13a.)

Toisen kuuron lapsen syntyméd kuuleville vanhemmille oli luonnollisesti ylla-
tys. Aidit tunnistivat jo synnytyssairaalassa perheen uuden tulokkaan kuurou-
den. Vanhemmat jdrjestivit aikaa itselleen ldpikdydd asia perheen kesken, tasa-
painottaa tilanne kotona seka kerétd itselleen voimia. Ndin siksi, koska he olivat
varmoja siitd, ettei lapsi kuule. Omalla painollaan ja ajan kanssa asiat kuitenkin
varmistuisivat ja selkiintyisivit. Toisen lapsen kuurouden toteaminen oli van-
hemmille tunnetasolla helpompaa, koska he olivat jo saaneet tietoa ja heilld oli
kokemusta kuurosta lapsesta. Heiddn mukaansa ”“ensimmadisen lapsen kanssa
me oltiin vdhdn sillain pallo hukassa, mutta toisen kanssa oli jo semmosta
enemmadn rutiinia, taikka tiesi mihin ryhty. Tiesi, mitd on tulossa.” (Isd 13a.)
Myos perheen ldhipiiri tarvitsi sopeutumisaikaa, kun perheeseen syntyi toinen
kuuro lapsi. Lahipiiri mietti, ettd “miks toinenkin” lapsi on kuuro (Aiti 13a).
Syyllistamisen ja ihmettelemisen sijaan perheet tarvitsivat tukiverkkoa ja aikaa
sopeutua tilanteeseen.
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Kuurouden varmentuminen toisaalta helpotti ja toisaalta toi uudenlaisia
asioita perheen eldamédn, kuten yhteydenpitoa Kelan ja muiden virastojen kans-
sa sekd kdyntejd tutkimuksissa. Nyt perhe alkoi eldd tilanteessa, jossa lapsen
kuurous toi mukanaan tutkimuskédyntejd, kuntoutusta ja ammatti-ihmisid. Van-
hemmat mukautuivat uuteen tilanteeseen ja alkoivat rakentaa perheen arkea
uudelleen.

Vanhemmilla oli erilaisia tapoja kohdata lapsensa kuurous ja loytda sel-
viytymisreitteji kdaydd tdima kohtaamisprosessi lapi. Aidit ja isét toimivat kes-
kenddn eri tavoin. Lahinnd &idit alkoivat muodostaa tukiverkostoa ihmisistd ja
isét etsid tietoa. Aideilld oli tarve puhua lapsestaan muiden ihmisten kanssa -
oli kyse sitten ldhipiirin ihmisistd tai ldhes tuntemattomista ihmisistd. He halu-
sivat kertoa tapahtumasta esimerkiksi naapureille. He tarvitsivat kuuntelijaa.
Aidit rakensivat verkkoa neuvolan henkilokunnasta ja muista ammattihenki-
loistd. Isdt eivdt kuvailleet selkedsti toimintatapaansa. Muutama perhe etsi tu-
kiverkostoa kotikunnan vammaisten lasten perheistd. Tapaamisissa vanhemmat
vertasivat lapsensa tilannetta muiden lasten tilanteeseen. Siitd muodostui mit-
tapuu, johon vanhemmat suhteuttivat tilannettaan. Vanhemmat pitivét asioiden
suhteuttamista yhtend tdrkednd selviytymiskeinona.

Merkittava osa tukiverkostosta muodostettiin omiin vanhempiin, sisaruk-
siin ystdviin ja lasten kummeihin. Vanhemmat havaitsivat, ettd joidenkin per-
heen ldhipiiriin kuuluvien henkiltiden oli vaikea kohdata lasta ja vanhempia
kuurouden varmentumisen jilkeen. Syynd oli se, ettd he eivit tienneet, miten
kommunikoida lapsen kanssa tai miten kohdata vanhemmat tdssd uudessa ti-
lanteessa. Perheen ystdvid ja lapsen kummeja tavattiin, mutta vuorovaikutusta
lapsen kanssa ei syntynyt. Lapsen kuulovamman toteamisen jdlkeen osa per-
heistd jai yksin.

Osaa vissiin vdhdn jannittikin, ettd miten lasten kanssa tulee toimeen ja alussa yhtey-
denpito oli vahdn niuvemman sorttista ja kylld tdalla meleko itsekseen pari ensim-
madistd vuotta sitten oltiin. (Isd 8a.)

Ne ldhipiirin ihmiset, jotka pysyivét perheen rinnalla uudessa tilanteessa, tuki-
vat perhettd kuuntelemalla, olemalla ldsné ja kdytettdvissd. Ratkaisumalleja et-
sittiin yhdessd. Yksi tédllainen omatoiminen ratkaisun keksiminen oli ldhipiirin
jasenten hakeutuminen opiskelemaan viittomakieltd. He tulivat perheen mu-
kaan viittomien kotiopetukseen tai hakeutuivat viittomakielen kursseille tyova-
enopistoon. Aiteja tdima tieto kosketti, ja he itkivit ilosta jo “pelekéstddn sen ta-
kia, ettd han oli semmoisen tehnyt” (Aiti 9a). Vanhemmille oli tirke&d havaita,
ettd ratkaisuja etsittiin ja l0ydettiin yhdessa. Kiinnostus ja tahto toimia perheen
lahelld loivat vahvaa tukiverkkoa.

Suuri suku, jossa kanssakdyminen oli tiivistd, ja toimiva parisuhde olivat
tukevinta tukiverkkoa. Tamin toimivan tukiverkon ansiota oli se, etti van-
hemmat pystyivit keskustelemaan asioista sekd yhdessd ettd muiden kanssa.
Parisuhteen hoitamiseen tarvittiin yhteistd aikaa, jota oli joskus vaikea jarjestaa.



83

6.3 Kuntoutuksen kdynnistyminen

Téssd tutkimuksessa mukana olevia perheiti oli jokaisen viiden sairaanhoitopii-
rin alueelta. Vanhempien kokemuksia kuntoutuskdytdnnoistd saatiin siten niin
laajalta alueelta kuin se on mahdollista. Kuntoutuksen kéytannoissa esiintyi
alueellisesti eroja, joista vanhemmilla oli erilaisia kokemuksia. Alkuvaiheessa
terveydenhuollon ammatti-ihmiset koettiin toisaalta vieraiksi ihmisiksi uusien
kasitteiden ja koko tilanteen uutuuden vuoksi. Toisaalta heiddn ammattitai-
toonsa luotettiin ja heihin turvauduttiin tiedon saamisessa.

Lapsen kuurouden varmistumisen jdlkeen perhe-eldmén osaksi tuli am-
matti-ihmisid, kuten kuntoutusohjaaja, sosiaalityontekijd ja viittomien kotiopet-
taja. Huomio kohdistui lapseen ja lapsen kuntoutuksen kdynnistimiseen. Van-
hemmat perdankuuluttivat sitd, miksei kukaan ammatti-ihminen kysynyt heil-
td, miten he vanhempina vastaanottivat tiedon lapsen kuuroudesta. Vanhem-
mat toivoivat, ettd heiltd olisi kysytty, millaista tukea he vanhempina olisivat
siind tilanteessa tarvinneet. Alkuhdmmennyksestd selviytyminen, uuden tiedon
késitteleminen ja mieleen painaminen vaativat aikaa.

Kun kuulovamma tulee perheelle tiedoks (...) Niin ei tietenkd&n heti eikd seuraavalla
viikollakaan (voida tietoa vastaanottaa/HS). Mutta pikkasen sen jdlkeen, kun aikaa
on kulunut. Sitten on tavallaan sisdistetty se asia, ettd tdd on asia, minka kanssa me
tullaan eldimdan loppueldma. (Isd 11b.)

Ammatti-ihmisten tapaamiset veivit aikaa ja vaativat jdrjestelyjd niin perheen
sisdlld kuin tyopaikallakin. Vanhemmat ajattelivat, ettd terapiakdyntejd voi pi-
tdd perheen harrastuksena. He eivit olleet harrastusta itse valinneet, silld se oli
heille annettu. Kuntoutus tarkoitti myos sitd, ettd ammatti-ihmisid, kuten kun-
toutusohjaaja ja viittomakielen kotiopettaja, saapui perheen kotiin. Kodista tuli
avoin paikka, jonne ulkopuoliset ihmiset saapuivat kuntouttamaan ja kasvat-
tamaan lasta.

Tavallaan tdssd on nditd niin sanottuja perheen ulkopuolisia ihmisid, jotka tavallaan
on siind kasvattamassa ihan selkeesti hdntd. Se on ollut ehkd semmonen vihén vai-
kee asia mulle. Se on erilaista, mitd kun esimerkiksi mé olen ollut laps. No on aika-
kausikin ollut ihan toinen. Mutta ei niin selkeesti ollut sellaisia viranomaisia kuvioissa
mukana, mitd tietysti tdssd tulee ihan vakisin. [...] Tavallaan se on niin avoin se koti,
ettd sithen tdan kuulovamman myo6ta tulee niin paljon kaikkee semmosta, mité ei olis,
jos hédn kuulis. Eihdn meilld mitdsn puheterapiaa silloin varmaankaan olis. Niin voi
olla, ettd olis jotain muuta, mutta jos olis ihan muuten normaali. (Aiti 5b.)

Perheen kotiin tulevien ammatti-ihmisten hyviksymiseen liittyi my6s vanhem-
pien vertailu siitd, millainen perhe- ja kotirauha olisi, jos lapsi olisi kuuleva.
Vanhemmat vertasivat tilannetta omaan lapsuuteensa ja sithen kulttuuriin, mis-
sd he olivat kasvaneet.

Perheet tapasivat sopeutumisvalmennuskursseilla muita perheitd, joissa
oli kuuroja ja huonokuuloisia lapsia. Kurssit toivat uutta nakokulmaa omaan
tilanteeseen, silld vanhemmat saivat kursseilta tietoa ja ennen kaikkea he vaih-
toivat kokemuksia muiden vanhempien, vertaisryhmén, kanssa. Kurssit olivat
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henkisesti rankkoja, koska niiden aikana vanhemmat joutuivat kasittelem&an
arkoja, kipeitdkin asioita. Sopeutumisvalmennuskurssit eivét olleet siten pelk-
kdd lomailua. Ammatti-ihmiset pyrkivéit keskusteluissa tukemaan vanhempia,
mutta kasittelytapa ei vilttamattd sopinut vanhempien ndkdkulmaan selviytyd
ja rakentaa tulevaisuutta.

Se kun mentiin yhden naisen tyko, joka pisti oven kiinni ja istui nojatuoliin ja pisti
kdadet puuhkaan ja sanoi: "Miltd teistd tuntuu, kun on kaksi kuulovammaista lasta?"
Sitten siind tunti puhuttiin, miltd tuntuu. Sitten me siirryttiin toiseen huoneeseen ja
samanlainen toinen nainen pisti kddet puuhkaan ja kysyi: "Milta teistd tuntuu, kun
on kaksi kuulovammaista lasta?" No siitéd selvittiin. Mentiin kolmanteen huoneeseen,
jossa aloitettiin: “Teilld mahtaa olla rankkaa, kun on kaksi kuulovammaista lasta.”
Arggh. (Iséd 8a.)

Kuntoutuksen jdrjestamistd vanhemmat kuvasivat byrokratiaviidakoksi. Aikai-
semmasta kokemuksesta tai oman ammatin tuomasta tietotaidosta oli paljon
hyotyéd niin tiedon etsimisen kuin byrokratian paperikaaoksenkin keskelld. Per-
he olisi tarvinnut yhden tiedonvilittdjatahon, jolta tiedon olisi saanut kattavasti
ja keskitetysti. Vanhemmat keskustelivat keskenddn paljon lapseen liittyvistd
asioista, kuten kuntoutuksesta, ja heilld oli ndistd asioista ldhes samanlaiset na-
kemykset. He arvioivat tietdvansd, millainen osuus heilld vanhempina oli kun-
toutuksen vastuun kantamisessa, mutta samanaikaisesti he ihmettelivit kun-
touttajien vdlistd yhteistyotd. Kuntoutuksessa mukana olevia ammatti-ihmisia
oli useita, joista jollakin olisi pitdnyt olla kasitys kuntoutuksen kokonaiskuvas-
ta. Vanhemmat arvioivat, ettd kuntoutuksesta oli vastuussa joko lddkari tai kun-
toutusohjaaja. Ladkariltd odotettiin, ettd hdn entistd paremmin nékisi perheen
kokonaistilanteen ja kantaisi vastuun kuntoutuksesta.

Isd: Tuntuu, ettd henkil6 joka usein on eniten pihalla, on ldédkari ja sen pitdisi olla
jonkinlaisessa vetovastuussa koko hommasta mun mielesta.

Aiti: Kuntoutusohjaaja varmasti tuntee lapset paremmin, koska se kdy kotona, silloin
alkuvaiheessa kévi suurin piirtein kerran kuukaudessa kotona.

Isd: Se on luonnollista se, mutta se, ettd lddkérilla ei ole semmoista kokonaissuunni-
telmaa, miten tdméan homman pitédisi edetd, eiké riittavasti kommunikoi, eika silld ole
oikein sellaista vetovastuuta, eikd johtamista. (Aitija Isd 12.)

Vanhemmat toivoivat eri kuntoutustahojen nykyistd tilannetta tiiviimpaa yh-
teistyotd. Toinen kuntouttava taho oletti toisen tahon kertoneen asioita perheel-
le, mitd ei kuitenkaan ollut tapahtunut. Koska eri kuntoutustahot eivit riittavas-
ti keskustelleet keskenddn, jdi vanhempien rooliksi joko eldd epitietoisuudessa
tai olla alati viestinviejdn tai kyselijan roolissa, mitd pitdisi tietdd ja tehda. Tal-
laisen roolin kantamisen vanhemmat kokivat raskaana ja turhauttavanakin.

Tavallaan, kun se hyvaksymisprosessi ldahtee liikenteeseen ja kédyntiin, niin sitten tay-
tyisi olla se, ettd ois se ihminen, joka selittdd tukiviidakon ja selittdd sen kaiken, mitd
on ylipdatansd mahdollisuus saada tai hakea tai anoa. Ja hommaa ne lippulappuset ja
pyytdd kdytannossa niitd allekirjoituksia. Etta tdlld lapulla saat sitd ja tdtd. Se on sil-
loin, varsinkin, se on ihan hirvee rumba. Kun nidi ihmiset ei keskustele kesken&an.
Sosiaalityontekijd ajattelee, ettd kuntsari on selittdanyt ja kuntsari ajattelee, ettd sosiaa-
lityontekija on selittanyt. Se kuuluu sen juttuihin. Puheterapeutti ihmettelee, etteiko
teilld oo sitdkddn ja pdivakodista tulee kysymys, ettd missd on se tulkki ja onko tulk-
kipaatos tehty. Sitten soitetaan sosiaalitoimistoon ja sosiaalitoimisto sanoo, ettd tarvii
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ladkédrinlausunnon ja sitten soitat kuntsarille, ettd kuntsari pyytéa ja kuntsari unohtaa
pyytdd ja ladkari unohtaa allekirjottaa. Niin, se on timmosta. (Isd ja &iti 11b.)

Kuntoutusohjaaja. Lapsen kuulovamman varmistuttua perhe kohtasi uusia
ammatti-ihmisid, joista ensimmadisid oli kuntoutusohjaaja. Han teki myos koti-
kdyntejd, mika oli tilanteena perheelle uusi.

Kylld ainakin ensiksi vdhdn negatiivisesti suhtauduin, kun meilld alkoi kdyda kun-
toutusohjaaja, mikd on ollut tosi hyva kylla. Sitten alkoi puheterapeuttikin kayda. Al-
kuun, kun tdnne alkaa lapata semmosta porukkaa, niin tuntui, ettd oli niin hirveesti
sitd ohjelmaa. Tanne vaan tuli milloin ketédkin, eikd oikein edes tiennyt, missd omi-
naisuudessa. En médé tiennyt, mikd semmonen kuntoutusohjaajakaan on. Se oli vahan
semmoinen vastareaktio. (Aiti 5a.)

Kun ensivaikutelma on niin tdrkee ja mind en osannut kysyd mittdan oikein ja sanoin
ettd laatikaa sellainen Miten seurustelen kuntoutusohjaajan kanssa -kurssi. Kaikki
mitd mind kysyin niin vastaus, ettd eld ajattele tuota. Sitd on turha tdssd vaiheessa
miettid. Sitten tuli sellainen olo, ettd mind en uskalla kysya haneltd endd mitdaan. (Aiti
9a.)

Vanhempien mukaan kuntoutusohjaaja oli henkilg, joka tunsi perheen parhai-
ten. Ndin siksi, ettd han oli ollut perheen kanssa tekemisissd alkuvaiheesta ldh-
tien ja tehnyt kotikdyntejd. Haneen oli helppo ottaa yhteyttd kuntoutukseen liit-
tyvissd asioissa, koska hénelld oli kuntoutusverkoston langat kasissdan. Kun-
toutusohjaaja oli tarkein linkki sairaalaan. Hanen kauttaan kdynnistyivat monet
asiat, ja hdanen roolinsa korostui yhteistyotd koskevissa asioissa. Toisaalta van-
hemmat ndkivat kuntoutusohjaajan roolin byrokraattisena.

No, kuntoutusohjaajan roolihan on se, ettd jos jotakin lausuntoa tarvii. Niin on vahan
tammoinen, vdhan byrokraattinen tavallaan, ettei ole silld tavalla arjessa mukana.
Vois sanoa, ettd kun soitan jotain kysyédkseni, niin saan vastauksen. Mutta ei silld ta-
valla meiddn mukana arjessa kulje.” (Aiti 3a.)

Kuntoutusohjaajan roolista ja ammattitaidosta oli erilaisia ndkemyksid. Puolet
vanhemmista oli hyvin tyytyviisid kuntoutusohjaajan kanssa tehtdavaan yhteis-
tyohon. Osa néki asian eri tavoin. Heiddn mielestddn kuntoutusohjaaja tuli jos-
kus liian ldhelle perhettd, hdnelld ei ollut kuntoutuksen kokonaiskuva hallin-
nassa tai hdn oli ammatissaan epédpatevd. Taman vuoksi vanhemmat alkoivat
ottaa itselleen kuntoutusohjaan tehtavia.

Kaytannossa ma olen koordinoinut, sen mita kuntsarin olis pitanyt hoitaa. Ma olen
vain tullut sopivasti perdssd ja kuunnellut. (Isd 11b.)

Vanhempien mielestd kuntoutusohjaajan toimenkuva oli moniulotteinen. Ha-
nen vastuualueensa oli laaja, joten hdnelld ei ollut aina aikaa riittdvasti kaikille
perheille. Kuntoutusohjaaja tiedotti vanhempia esimerkiksi saatavilla olevista
apuvdlineistd. Vanhemmat aistivat ja ymmadrsivat kuntoutusohjaajan tyomaa-
rdn ja siksi toivoivat, ettd ohjaaja olisi sellainen, joka pystyisi ajallaan hoitamaan
tyonkuvaansa kuuluvat asiat.
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Kuntoutussuunnitelmat. Vanhempien mielestd oli hyva asia, ettd eri ammatti-
ihmiset tapasivat kuntoutussuunnitelmapalavereissa toisiaan muutaman viikon
vélein tai puolivuosittain. Joillekin vanhemmille oli epadselvad, millaisia suunni-
telmia lapselle oli tehty. Tdhdn liittyi erddnlainen epdvarmuus. Varsinkin sai-
raalassa tehtdvat suunnitelmat olivat vanhemmille vieraita. Kolmasosa van-
hemmista arvioi, ettei lapselle tehty omaa suunnitelmaa sairaalassa, eivitka he
osallistuneet sairaalan kuntoutussuunnitelman tekoon. Sen sijaan he saivat sai-
raalasta kotiin kirjeen, jossa kerrottiin kuntoutuksen suuntaviivoista. Muutamat
vanhemmat olivat itse aktiivisia antamaan sairaalalle tietoa lapsensa kehityksen
kulusta.

Ei, sellaista suoranaista pitkdan tdhtdimen suunnitelmaa ei ole. Mutta joka kerta mind
vien sinne sairaalaan kuulopdivékirjan, johonka mie kerron, missd tilanteessa ollaan
nyt. Ja ne mind vien sinne joka kerta, yhden sellaisen 8-fontilla kirjoitetun tiki-
tayteen ahdetun A4:n ja sen mind vien sinne joka kerta. Ja sitten he haastattelevat jo-
ka kerta ja kertovat miti sitten sind pdivana on tapahtunut. (Aiti 9a.)

Muita vanhempien kertomia suunnitelmia olivat palvelusuunnitelma ja pdiva-
hoidossa tehtdva kuntoutussuunnitelma.

Aiti: Me ollaan tehty simmonen palvelusuunnitelma. Siind on kaikki lapsen tarpeet,
mitd on nyt ja mitd ajatellaan tulevaisuudesta. Siind oli sosiaalityontekija mukana ja
sitten oli sairaalan kuntoutusohjaaja ja kaikki. Ettd mitd itse ajattelee ja haluu, niin ne
kirjataan sinne ylos. Ja sitten tietysti tuli sitten kunnalta joku pé&étos. Silloin ensi al-
kuun kun tehtiin, kun tehtiin ensimmadinen, niin tuli kunnan p&itos ja nyt sitten ol-
laan sitd aina tarkistettu tarvittaessa. Pari kertaa vuodessa. [...] Niin, siind on ne
vammaispalvelupdatokset, siind on sitten samassa ne tulkkipalvelut ja nama kaikki,
viittomakielen opetustunnit, paljonko myonnetdan vuodessa ja tulkkipadatos.

Isd: Materiaalit. .

Aiti: Niin juu, ettd oppimateriaali. (Aiti & Isd 2a.)

Suunnitelmien teossa perhettd edusti useimmiten &iti, silld dideilld oli isid use-
ammin mahdollisuus osallistua palavereihin ja kuntoutussuunnitelmien teke-
miseen. Palaverit tukivat vanhempien omaa kasitystd lapsestaan. Kolmasosa
vanhemmista epardi kaikkien kuntoutussuunnitelmien tekemisen ja palaverei-
hin osallistumisen tavoitetta ja tarpeellisuutta. Taméa ndkemys esiintyi ldhinna
isien puheissa. Varsinkaan pdivdhoidon kuntoutussuunnitelman tekoa ei pidet-
ty oleellisena.

Siis (...) se pitdd tehdd. Mun mielestd sen arvoa painotetaan ehkd vidhén litkaa (harki-
ten sanoo) et se taytyy tehdd. Okei. Kylld se tdytyy tehdd. Mutta ei silld kuntoutus-
suunnitelmalla ole kuitenkaan loppupelissd niin madrddvad roolia, ettd sen mukaan
elettdis, mitd on kirjoitettu ja sen takia niin minun mielestd se on vdhan turha. Turha
koko kuntoutussuunnitelma. Koska tuota luonnollista on, kun on kyse erityislapses-
ta, niin sitd kanssakdymistd on pdivdakodin henkilokunnan ja lapsen tukiviranomais-
tukiverkoston kanssa. Sitd kanssakdymistd on paljon. Kuukausittain. Ja jos viik-
ko/kuukausi-tasolla ei pystytd kdymédan ldpi niitd asioita, mitkd on tavoitteellisia ja
ajankohtaisia, niin pitdd kattoo peiliin. (Isd 11a.)

Isdt arvioivat suunnitelmien teon tarpeellisuutta yleensd osallistumatta niihin,
joten he saivat tiedon suunnittelupalavereista useimmiten &didin kautta. Talloin
isdt saivat kasitellyt asiat tiivistettyind didin tulkitsemina. Suunnittelupalaverit
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voisivat isien mielestd olla tarpeellisia, jos he itse olisivat niissd ldsné ja saisivat
tiedon suoraan ammatti-ihmisiltd. T&lloin isdt pddsisivat vaikuttamaan kuntou-
tuksen suunnitteluun ja pystyisivét ldsndolollaan vaikuttamaan palaverin pai-
nopistealueisiin. Vuorovaikutus, tiedonsaanti ja vaikuttaminen ovat yhteydessa
toisiinsa. Vanhempien puheissa kuvastui toisaalta ristiriita siitd, etteivit he tien-
neet, millaisia ja missd paikassa kuntoutussuunnitelmia tehddén, ja toisaalta se,
ettd he arvioivat niiden tarpeellisuutta.

Kommunikointi. Lapsen kuulovamman varmistuessa kaikki perheet aloittivat
kotiopetuksena viittomien, ldhinnd viitotun puheen, opiskelun. Tama kommu-
nikointitapa on helpompi oppia kuin varsinainen viittomakieli. Perheet saivat
viittomien kotiopetusta joko kuurolta tai kuulevalta opettajalta. Vanhempien ja
opettajan vilinen suhde oli ollut toimiva suurimmalla osalla perheistd. Ydin-
perheen liséksi viittomien kotiopetukseen osallistui usein perheen ldhipiirin ja-
senid. Mukana oli niin isovanhempia ja vanhempien sisaruksia kuin p&ivahoi-
donkin vidked. Ndin viittomat tulivat tutuiksi samalla kertaa laajemmalle vielle.
Vanhemmat opettivat oppimiaan viittomia lapselle.

Meilld se opettelu meni ddrettéméan nopeasti, ettd tietysti kun oli semmoinen jano,
kun loydettiin keino kommunikoida lapsen kanssa ja lapsi vastas niihin. Ja meilld oli
ensimmadinen viittoma - mikéa tuli vastaan - niin oli hevonen. Ajettiin hevostallin
ohitse, niin hevosia oli pihalla. (Isd 8a.)

Yksi perhe opiskeli viittomakieltd. Tdssd perheessa diti oli hyvin aktiivinen tie-
donhakija ja halusi saada tietoa viittomakielestd. Aiti koki, ettd hdnen oli opitta-
va viittomakieli, jos se oli hdnen lapsensa kieli. Hén aloitti viittomakielen opis-
kelun tyovdenopistossa ennen viittomien kotiopetuksen kdynnistymistd. Han
halusi my0s tutustua viittomakieliseen kulttuuriin ja tutustui siitd tietdvdan ih-
miseen.

Hén on mies, jolla on kuurot vanhemmat. Ja hdn on itse sitten naimisissa ja héanelld
on kuulevat lapset. Ja hédn sitten osasi tietysti verrata tdtd suomen kieltd ja viittoma-
kieltd ja han sai mut tdaysin vakuuttuneeksi siitd, ettd viittomakielelld voi selvitd ela-
maéstd ja se oli semmoinen kddnteentekeva juttu. (Aiti 9a.)

Lapsen diagnoosin varmentumisen jdlkeen vanhemmilla oli tarve saada vuoro-
vaikutus sujumaan lapsen kanssa. Kotiopetus kdynnistyi lasten ollessa %2-2 ika-
vuotta. Opetuksen tuntimdarat olivat vaihtelevia, koska perheille myonnettiin
opetusta erilaisia tuntimé&édrid, opettajaa ei ollut saatavilla tai perhetilanteen
vuoksi perhe ei halunnut opetusta. Viitotun puheen opiskelu oli osin vaikeaa, ja
sithen ajan 16ytdminen pienen lapsen tai pienten lasten kanssa ei aina ollut ko-
vin helppoa. Liséksi oli motivoiduttava uuden kielen opiskeluun ja 16ydettava
rohkeutta kulttuurikynnyksen ylittdimiseen. Tarvittiin erityistd motivaatiota
opiskella viittomia.

Tama viittomakieli, kun se on niin heikolla tasolla. Siitd on ollut meilld sellaista pien-
ta tappelua. Tappelua, voi sanoa suoraan. Ei ole oikein ldhtenyt kédyntiin. (...) Se on
kai vaikee hyvéksyd - omalla tavallaan. (...) Siind menee oma aikansa, kun sitad sulat-
telee. (Aiti 4a.)
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Uuden kommunikointitavan opettelemiseen vaikutti myos se, ettd kuurojen yh-
teiso tuntui vieraalta. Perheilld ei ollut entuudestaan kokemusta kuurojen maa-
ilmasta. Lapsen kuulovamman toteamisen jdlkeen vanhemmat kokivat tutum-
maksi ja turvallisemmaksi oman ldhipiirinsd ja kulttuuriinsa, johon he halusivat
ensisijaisesti tukeutua tdssd uudessa tilanteessa.

Ku ei ole ketddn kuuroja kummankaan suvussa, niin tuntui niin vieraalta se koko -
se yhteiso ja ajatus siihen suuntaan. Ettd oli halu pitdd tutuista ihmisista kiinni siind
vaiheessa. (Aiti 3a.)

6.4 Muutos perheen arjessa - yhteenvetoa

Lasten kuurous varmentui keskimddrin yhden vuoden ja yhden kuukauden ids-
sd. Lapsen kuurous ei ollut lapsen tai vanhempien valinta, vaan odottamaton
tapahtuma perheelle. Kuulevat vanhemmat olivat epdilleet lapsen kuuroutta ja
eldneet epdvarmuudessa, silld asian varmentuminen vei oman aikansa. Tieto
kuuroudesta ja siihen liittyvistd mahdollisuuksista saatiin 1dhinna ldgketieteelli-
sen ndkemyksen mukaisesti. Lapsella oli kuulovamma vasta kun ladkarit sen
todensivat. Ensitieto lapsen kuuroudesta hammensi vanhempia. Vanhemmat
arvioivat ja arvottivat uutta tilannetta myos lapsen ndkokulmasta. He hahmot-
tivat nopeasti ensitiedon merkityksen lapselle ja perheelle ja etsivit tilanteeseen
ratkaisuja. Perheet elivdt arkeaan kotona, jolloin lasta havainnoitiin erilaisissa
tilanteissa ja lapsen kehitystd arvioitiin monipuolisesti. Vanhemmat toivoivat,
ettd heiddn tekemiinsd havaintoihin ja arviointeihin lapsen mahdollisesta kuu-
lovammasta luotettaisiin nykyistd enemman.

Ensimmidisid ensitiedon kdynnistimid asioita perheessd olivat lapsen tule-
vaisuuden uudelleen arviointi, uuden kommunikointitavan opettelu ja perheen
arjen sujumaan saaminen. Tédtd vaihetta voidaan kuvata suhteellisen tasapainon
mallilla, jolloin ldhtokohtana on ensitieto lapsen kuuroudesta. Ensitiedon saa-
misen ja kaaoksen jdlkeen perhe alkaa etsid ratkaisuja selviytydkseen arjessa
(Madatta 2001, 62). Tasapainon loytdmiseen vaikutti, miten nopeasti perhe sai
palveluja, tukea ja tietoa. Perhe tarvitsi myos aikaa, jotta ymmarsi ja hyviksyi
tapahtuneen. Arkeen kuului vuorovaikutuksen opettelua lapsen kanssa viitto-
mia kdyttden. Vanhempien tietous kuurona ja viittomakielisend ihmisend eld-
misestd oli vahdistd, koska heilld ei juuri ollut kokemusta kuuroista henkil6ista.
Perheet késittelivat kuuroutta arvojensa ja kokemustensa kautta, joihin liittyi
perheen tapa ja ajankohta kohdata tieto.

Ammatti-ihmiset odottivat perheeseen kohdistuvan mallin mukaisesti
perheiden kayttaytyvan tietylld tavalla. He tarjosivat perheille oman ndkemyk-
sensd mukaista yhteistyomallia ja palveluja (Dunst ym. 1991). Usein he nakivit
lapsen kuurouden merkitsevan perheelle ahdistusta ja surutyotd, jotka tuli tun-
nustaa ja kdsitelld. Ammatti-ihmisten perheldhtoisempi tyotapa olisi kenties tu-
kenut vanhempia paremmin. Perheet toimivat kuitenkin yksilollisesti. Voima-
varoja he saivat toimivasta parisuhteesta.
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Tutkimus ei tue Cullbergin (1973) kriisiteorian mukaista ndkemysta kaik-
kien vanhempien kokemasta surutyostd. Surutyon sijaan vanhemmat kokivat
pikemminkin epdvarmuutta vuorovaikutuksesta lapsen kanssa sekd arjesta sel-
viytymisestd, mikd vastaa interaktionistista tulkintaa. Perheissd kdynnistyi ak-
kommodaatioprosessi: vanhemmat alkoivat organisoida arkeaan uudelleen
ympdristostd saadun tiedon ja tuen avulla. Vanhemmat tarvitsivat tukea tie-
donsaannissa palveluista ja tukitoimista. Ammatti-ihmiset alkoivat suunnitella
yhdessd vanhempien kanssa tavoitteita lapsen kuntoutukselle ja opetukselle.
Vanhempien pé&dtavoite oli selviytyd ja 16ytdd arkea helpottavia ratkaisuja seka
nauttia arjesta lapsen kanssa.

Kuurouden varmentumisen jdlkeen perheet kdvivit sopeutumisvalmen-
nuskursseilla, joilla he tapasivat muita kuurojen ja huonokuuloisten lasten per-
heitd. Vertaisryhman merkitys oli suuri. Vanhemmat keskustelivat kursseilla
vastaavassa tilanteessa olevien vanhempien kanssa ja vaihtoivat kokemuksia ja
tietoja. Vanhemmat ja lapset tapasivat muita kuuroja ja huonokuuloisia lapsia,
joihin vanhemmat vertailivat oman lapsensa kehitystd, ja he ndkivdat muiden
perheiden kommunikointitapoja ja selviytymisid. Russin ym. (2004) mukaan
vanhemmat tarvitsevat erityisen paljon tukea silloin, kun lapsen kuulovammaa
tutkitaan ja kun lapsi saa diagnoosin. Tilannetta helpottavat perheen ulkopuo-
lelta tulevat sosiaaliset suhteet. Kuurojen ja huonokuuloisten aikuisten seka las-
ten vanhempien kanssa kdydyt keskustelut muuttavat vanhempien suhdetta
lapseensa ja antavat vanhemmille varmuutta kasvattaa kuuroa tai huonokuu-
loista lasta. Keskusteluista saatu tieto lisdd lampod, hyviaksyntdd ja luottamusta
lapsi-vanhempi-suhteeseen. (Russ ym. 2004, 353-358.)

Vanhemmat tarvitsivat tukea perheen ldhipiiriltd (isovanhemmilta, kum-
meilta, vanhempien sisaruksilta ja ystdviltd) selviytydkseen uudesta tilanteesta.
Osa perheen ldhipiiristd kyseenalaisti lapsen kuurouden, mikd aiheutti van-
hemmille oman tunnekokemuksen keskelld epdrdintia. Lapsen kuurouden
varmennettua osa lahipiiristd vetdytyi omien voimavarojensa ja suhtautumisen-
sa vuoksi. Tahdn voi olla syynd se, ettei ldhipiiri tiennyt, miten ldhestya perhet-
td. Barnesin, Mercerin ja Shakespearen (1999) mukaan kyse saattaa olla ennak-
koluuloista ja ihmisten kokemuksista hyviksyad erilaisuutta. Vammaisiin henki-
16ihin kohdistuvassa syrjinndssd ja vammaisvastaisuudessa puhutaan handi-
kapsimista (Bogdan & Biklen 1977; Hautamdki ym. 2001) tai disabilismista
(Barnes ym. 1999; Thomas 2007). Disabilismi on sosiaalisen syrjinndn muoto,
joka sisdltdd vammaisiin henkil6ihin kohdistuvia yhteiskunnan asettamia rajoi-
tuksia sekd sosiaalisesti luotuja tekijoitd, jotka heikentdvit heiddan psykoemo-
tionaalista hyvinvointiaan. (Thomas 2007, 73). Perhe syrjdytettiin, koska lahipii-
ri kohtasi perheessd menetettyd, tuntematonta sekd vammaisuuteen liittyvia
stereotypioita (Barnes ym. 1999, 78). Tassa tilanteessa lapsen kuurous, puheky-
vyttomyys, vieras kulttuuri ja muunkielisyys syrjdyttivit perheen. Yksi ldhipii-
rin kaikkoamisen syy oli my0s se, ettei ldhipiiri tiennyt, millaista perheen arki
oli. Ajan kulumisen ja ldhipiirin hyvaksymisprosessin jdlkeen tilanne kuitenkin
useimmiten muuttui. Toisaalta kyse oli my0s siitd, ettd perheet itse tarvitsivat
aikaa selviytydkseen uudesta tilanteesta. Perheet saattoivat tietoisesti tai tiedos-
tamattaan vetdytyd sosiaalisista kontakteista, jolloin he rakensivat arkeaan uu-
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delleen. Kun aikaa oli kulunut riittavasti, perheet olivat valmiita kohtaamaan
muita ihmisid. Silloin kohtaamisen onnistumiseen vaikutti ldhipiirin tilanne eli
se, oltiinko ldhipiirissd jo valmiita kohtaamaan perhe. Kaikki perheet eivét sosi-
aalisesti syrjdytyneet, koska vanhemmat aktiivisesti verkostoituivat ja toimivat
tiiviissd kumppanuussuhteessa ammatti-ihmisten kanssa.

Kuurouden varmentumisen jdlkeen perheen tilanne muuttui kuntoutuk-
sen kdynnistymisen vuoksi. Kuntoutuksessa kohtasivat ladketieteellinen ja so-
siokulttuurinen ndkemys kuuroudesta; lasta tarkasteltiin akselilla sairas -
vammainen - kuuro - terve - normaali - kuuleva. Laaja tiedon vilittdiminen
kuuroudesta ja huonokuuloisuudesta avartaisi vanhempien nikemystd ja ma-
daltaisi kynnystd viittomakieleen ja kaksikulttuurisuuteen. Vanhemmat etsivat
itse tietoa kuuroudesta ja huonokuuloisuudesta, jolloin tieto ja ndkemys asiasta
laajenivat, mikd puolestaan tuki sopeutumista uuteen tilanteeseen.

Perhe koki epdvarmuutta arjen sujumisesta ja lapsen tulevaisuudesta lap-
sen kuurouden toteamisen jdlkeenkin. Mitd aiemmin lapsen kuurous todettiin,
sitd aiemmin osa epdvarmuutta tuovista tekijoistd kuitenkin poistui ja perhe
saavutti yhteisid vuorovaikutusmuotoja ja selviytymisreitteji. Varhainen to-
teaminen soi myds aikaa sopeutua tilanteeseen. Monenlaiset perheen ulkopuo-
lelta tulevat paineet, uudet termit ja suuntaukset toivat epavarmuuden ja epa-
réinnin tunnetta vanhemmille. Aika ajoin vanhemmat miettivat, keitd ammatti-
ihmisid tai ndenndisammatti-ihmisid, ldhinnd kolmannen sektorin edustajia, us-
koa. Vanhemmat tarvitsivat ammatti-ihmisten tukea tiedon saantiin kuntoutuk-
sesta sekd heiddn ndkemystddn ja kokemustaan vastaavanlaisista tilanteista.
Tavoitteena oli luoda perheen oma malli toimia eli 16ytdd perheelle itselleen so-
pivimmat kadytdnteet ja toimintatavat.

Perheen arkeen kuului lapsen kuntoutusta, kuntoutukseen kuuluvia hen-
kiloitd - vieraita ihmisid perheen olohuoneen sohvalla. Vanhemmat kokivat yh-
teiskunnan tulleen yhdeksi lapsen kasvattajaksi vanhempien rinnalle. Nyt ja
vastaisuudessa perheen ympadrilld oli useita vieraita henkiloitd, jotka omalla
toiminnallaan ja ammattitietdmykselldan pyrkivat tukemaan lapsen tilannetta.
Vanhemmat toivoivat, ettd heitd lapsen vanhempina olisi huomioitu enemman
ensitiedon saamisen yhteydessd. Nyt heiddn tukemisensa jdi viahemmialle, kos-
ka huomio kiinnittyi lapsen kuntoutuksen kdynnistdmiseen.

Vanhemmat kaipasivat henkild, jolla olisi kokonaisndkemys kuntoutuk-
sesta. He odottivat, ettd tdma henkilo olisi ollut lddkdri. Vanhemmilla oli siis jo-
ko medikalistisen ndkemyksen mukainen luotto ladkéareihin tai luotto korkeasti
koulutettuun henkiloon. He nakivit ladkarit auktoriteetteina, joihin luotetaan.
Vanhemmat olivat - kuten heiddn on tarkoituskin olla - tietoisia lapsensa kun-
toutuksesta, mutta vanhempien mielestd tieto kumuloitui heille liikaa. Heista
tuli yhteyshenkilditd, tiedottajia ja asioiden etenemisen muistuttajia. Ammatti-
ihmisten tyon jakaminen olisi vaatinut selkedmpéd otetta ja ennen kaikkea van-
kempaa yhteistydtd. Nyt vanhemmat toimivat yhdyshenkildind ja pyrkivét tur-
vaamaan asioiden sujuvuuden.



7 SISAKORVAISTUTE - VANHEMPIEN VALINTA
LAPSEN PUOLESTA

Tdssd tutkimuksessa mukana olleet lapset ovat syntyneet ja heiddn kuulovam-
mansa on todettu ajankohtana, jolloin lasten SI-leikkaukset vakiintuivat Suo-
messa. 1990-luvun lopussa kéaytiin hyvin vilkasta keskustelua syntyméakuurojen
lasten leikkauksesta (esim. Malm, Mdkipda & Wallvik 1999; Rahko 1999; Veh-
mas 1999). Mielipiteet lasten leikkauksista ovat edelleen jannitteisid. Julkista
keskustelua kdydddn ldhinna lddketieteellisestd ja sosiokulttuurisesta nakokul-
masta tarkastella kuuroutta (esim. Jokinen 2002; Jokinen 2005; Lindstrom 2005;
Salo 2005).

7.1 Tieto sisikorvaistutehoidosta

Vanhemmat 16ysivéat lehdistd ja internetistd tietoa SI-hoidosta etsiessddn tietoa
kuuroudesta. Vanhempien kiinnostus SI-hoitoon kasvoi ensitiedon saannin jal-
keen, he keskustelivat asiasta keskenddn ja alkoivat harkita vaihtoehtoa. Van-
hemmat pohtivat, millaisia koje ja leikkaus ovat, olisiko leikkaus mahdollinen ja
mitd se voisi merkitd heiddn lapselleen. Aitien rooli oli monipuolinen, silld sa-
manaikaisesti tiedon etsinndn kanssa he jatkoivat verkostoitumista, joka oli al-
kanut lapsen kuurouden varmistuttua. Iséit eivét tarkemmin kuvanneet toimin-
tatapaansa.

Ristivetoa. Vanhemmat pyrkivét 16ytdmé&an perusteita valinnalleen. Etsimalla
mahdollisimman paljon tietoa he saivat kattavan kuvan kojeen toiminnasta.
Tiedotusvilineistd, esimerkiksi lehdistd, vanhemmat saivat ristiriistaisia tietoa
sisdkorvaistutteesta. He lukivat sisdkorvaistutteen riskeistd ja vaddristetystd in-
formaatiosta. Tiedon ristiriitaisuus mediassa ja kuurojen henkildiden asenteet
hdmmensivit vanhempia. Vanhemmat kertoivat olleensa mukana tilanteissa,
joissa esiintyi “aivopesua” kojetta vastaan. Toisaalta monet kuurot henkil6t oli-
vat ndhneet muutoksia lapsissa Sl-leikkauksen jdlkeen, kuten sen, ettd lapsi
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kuulee ja oppii puhumaan. Tama tieto kenties muutti joidenkin kuurojen henki-
16iden kasitystd sisdkorvaistutteesta.

Kuitenkin se pelotti se just, kun jotkut sitten mustamaalasivat ja yritti vahan pelotella
sitd, ettd tulee kasvohermohalvauksia ja muuta. Lehdissa silld tavalla. Mutta ei ladka-
rit ei pelottanut, missdan nimessa. Ja nama ladkérit, meidan ladkarit, oli hyvin asialli-
sia. Ei missddn tapauksessa yrittanyt tyrkyttdd tdtd meille. Vaan tuntui, ettd oli mei-
ddn oma paditos. Ja koin, ettd ne olis kunnioittanut, jos oltais sanottu ei. Se on meidan
pédétos - eikd kenenkddn muun. (Aiti 10a.)

Vertaisverkostot. Etsiessddn tietoa Sl-hoidosta, vanhemmat kiviviat samanai-
kaisesti sopeutumisvalmennuskursseilla ja verkostoituivat muiden lapsiperhei-
den ja ammatti-ihmisten kanssa. Kuulonhuoltoliitto, Kuurojen Liitto ja Kuuro-
jen Palvelusditio jdrjestivat kursseja, joille koko perheelld oli mahdollisuus osal-
listua. Kursseilla vanhemmat jakoivat kokemuksiaan ja keskustelivat muiden
vanhempien kanssa muun muassa SI-hoidosta sekd tapasivat lapsia, jotka kayt-
tivdt sisdkorvaistutetta. Lasten kuuloiét olivat erilaisia, joten leikkausta harkit-
sevat vanhemmat saivat kuulla leikkauksen jilkeisen ajan eri vaiheista sekd ha-
vainnoida sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten kehittymistd. Kurssien tarkedna
antina oli myos, ettd lapset tapasivat muita kuuroja, huonokuuloisia ja sisdkor-
vaistutetta kdyttavid lapsia. Samoin tdarkedd oli se, ettd kuulevat sisarukset tapa-
sivat muita, heidén laillaan kuulevia sisaruksia.

Lahinnéd sairaalan kautta vanhemmat saivat tietoa sisdkorvaistutetta kayt-
tavien lasten perheistd. Vaitiolovelvollisuuden vuoksi vanhemmat eivit voineet
saada perheiden yhteystietoja sairaalan tyontekijoiltd, vaan he antoivat jaetta-
viksi omat yhteystietonsa. Yhteydensaanti perheisiin vaati siis vahan ylimaa-
rdistd tyotd, mutta se ndhtiin vaivan arvoisena. Sisdkorvaistutetta kayttdvien
lasten perheiltd vanhemmat saivat kdytdnnon tietoa ja kokemuksia. Vaikka
perheet asuivat pitkdnkin matkan pddssa toisistaan, tapaamisia onnistuttiin jar-
jestamadn.

Me vietettiin viikonloppu perheen luona ja kdytiin tutustumassa kojeeseen sielld per-
heessd. Vanhemmat sanoivat, ettd on mahdollisuus kyselld. N&htiin laite ja néhtiin
valokuvia siitd leikkauksesta. (Aiti 8a.)

Vanhempien mukaan yhteydensaanti sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten per-
heisiin on muuttunut muutaman viime vuoden aikana. Esimerkiksi Satakielioh-
jelma kouluttaa tukiperheitd. Samoin Kuulonhuoltoliitto ja LapCI ry toimivat
aktiivisina tiedottajina perheille ja jdrjestdvit viikonlopputapaamisia. Yksi yh-
teydenpito- ja tiedonsaantikanava on sisdkorvaistutetta kdyttdvien tai sitd har-
kitsevien oma keskustelupalsta internetissd. Samanlaisen kokemuksen lapikéay-
neet vanhemmat ovat tarkeitd tiedonjakajia.

Sairaalan rooli. Sairaalassa mietittiin lasten kuntoutusta ja sopivia kuntoutus-
menetelmid. Lasten kuntoutusohjaaja, lddkari, psykologi, sosiaalityontekijd ja
puheterapeutti olivat tdrkeitd ensitiedonjakajia sisdkorvaistutteesta. Sairaalasta
ehdotettiin muutamalle vanhemmalle mahdollisuutta SI-hoitoon pian kuulo-



93

vamman varmentumisen jdlkeen. Asia esitettiin vanhemmille mahdollisuuden
tarjoamisena lapselle.

Vanhemmat arvioivat tiedonkeruunsa sisdkorvaistutteesta alkaneen aivan
ruohonjuuritasolta. He osallistuivat niin keskus- kuin yliopistollisissa sairaa-
loissakin jdrjestettyihin Sl-hoitoa kaisitteleviin informaatiotilaisuuksiin. Van-
hemmat saivat mukaansa tiedotteita, joihin he pystyivit kotona myshemmin-
kin palaamaan. Vanhemmat arvostivat monipuolista tiedon jakamista. Tiedon
kasvu selvensi vanhempien ajatuksia Sl-leikkauksen tuomista mahdollisuuksis-
ta ja rajoituksista. Heille kerrottiin, ettd kojeen tuomat edut ovat yksilollisid eika
niitd voida arvioida yksilotasolla ennakolta.

Meille niin kuin korostettiin — mikéa oli mun mielestd darimmadisen hieno juttu - koko
ajan sitd, ettd tdimd ei ole mikdan autuaaksi tekeva. (Isd 11a.)

Tiedonkulku ammattilaisten ja vanhempien vililld ei kulkenut aina toivotulla
tavalla. Kun muutamat vanhemmat saivat tietoa SI-hoidosta, he eivét ajatelleet
tiedon koskevan heidén lastaan. Syy tdhdn oli epdilys siitd, ettei sisdkorvaistu-
tetta voi leikata heiddn lapselleen tai ettd lapsi kuulee sen saamiseksi liian hy-
vin. Esimerkiksi yksi perhe oli ymmartanyt, ettei heiddn lapselleen voi leikata
sisdkorvaistutetta. Jonkin ajan kuluttua vanhemmat veivit lapsensa yksityislda-
kérille, koska vanhempien mielestd sairaalan tai Kuulonhuoltoliiton kuulontut-
kimukset eivit antaneet riittdvdn varmaa tulosta lapsen kuulon tasosta. Tyyty-
mattomyyttd ja tietdmattomyyttd ilmeni my0s arviossa, miten ammatti-ihmiset
ndkivit perheen valinnan.

Heidédn papereissaan oli, ettd me ei haluta, ettd me oltiin implantointia vastaan. Se oli
(vliopistollisen/HS) sairaalan ymmaérrys. Mutta mun mielestd me ei olla koskaan
edes kayty sitd keskustelua. (Isd 1a.)

Vanhempien viestid oli tulkittu jonkin heidédn esittdménsa argumentin pohjalta
toisin kuin he olivat tarkoittaneet. Tapaus saattaa osoittaa sitd, ettd ammatti-
ihmiset eivat valttdimattd aina kuuntele vanhempia vaan tekevit johtopaatoksia
ja tulkitsevat vanhempia muista ldhtokohdista kdsin. Kyse voi olla my6s kom-
munikoinnin vaikeudesta hankalissa tilanteissa.

Suurin osa perheistd oli osin tyytyméttomid tiedon saantiin. Vanhempien
mielestd he saivat jollain lailla vddraa ja liian vahdistd tietoa. Vanhemmat saat-
toivat esimerkiksi olla epdtietoisia siitd, miten koje rajoittaa lapsen elamda tai
miten tieto siirtyy ammatti-ihmiseltd toiselle. Naissd tilanteissa tarvittiin van-
hempien aktiivista otetta etsid tietoa, tuoda julki tiedon puute ja korjata ammat-
ti-ihmisten virheelliset kdsitykset vanhempien toiveista. Tiedonkulun heikkous
johti lapsen Sl-leikkauksen viivédstymiseen.

Vanhemmat saivat ensimmdisen kerran tietoa sisdkorvaistutteesta hyvin
erilaisilta tahoilta. Ensimmaiset merkittdivimmat tiedot tdstd laitteesta saatiin
omatoimisella etsimiselld, sopeutumisvalmennuskursseilta, muilta sisikorvaistutetta
kiyttivien lasten vanhemmilta ja sairaaloiden henkilokunnalta. Tamd vastaa Kluwi-
nin ja Stewartin (2000, 29) saamaa tutkimustulosta, jossa vanhemmat saivat en-
sitiedon kojeesta sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten vanhemmilta ja tervey-
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denhoitohenkilokunnalta. Jos vanhemmat saivat ensitiedon terveydenhoito-
henkilokunnalta, vanhemmat eivit olleet niin kiinnostuneita etsimé&éan lisdtietoa
kuin jos ldhteend olivat muut vanhemmat.

7.2 Leikkauspditos

Kahdessa perheessi oli jo tehty valinta SI-hoidosta vanhemmalle lapselle. Van-
hemmat olivat valmiita toisen lapsen leikkaukseen heti, kun se olisi kdytannos-
sd mahdollista. Toisen lapsen leikkauspditos toki mietitytti, mutta paatoksente-
ko oli helpompaa, koska tieto ja tunnemyllerrys olivat jo kertaalleen lapikaytyja
asioita. Samoin oli tiedossa, mitd SI oli vanhemmalle lapselle tarjonnut.

Kun vanhemmat miettiviat SI-hoitoa, asiaan vaikutti tavallisten kuuloko-
jeiden riittdimaton apu - missd tavallisten kuulokojeiden tuoma apu loppuisi ja
ainoaksi kojevaihtoehdoksi jdisi SI. Vanhemmat pohtivat, “implantoidaanko me
sellainen lapsi, jolla olis vaikkapa kuulokojeilla mahdollisuus selviytya tai vaik-
kapa silld taskukojeella mahdollisuus selviytyd” (Isd 8a). Mutta kun selvisi, ettd
niiden apu oli riittdim&ton, pddtettiin yrittdd auttaa lasta kuulemaan Sl-hoidon
avulla. Yhtend ajatuksena oli, ettd “vaikkei se leikkaus ei esimerkiksi olis onnis-
tunut, niin siitd ei sitten oltais loppujen lopuksi oltais menetetty mitddn. Kun
lapsi ei kuullut oikeestaan yhtaan mitsan.” (Aiti 6a.)

Meille korostettiin, ettei sisikorvaistute ole mikddn autuaaksi tekevd. Voi olla, ettei
siitd ole teille mitdan hyotyd, voi olla ettei siitd ole mink&d&dn tason hyotyd, ja voi olla,
ettd on vain vdhan hyotyd. Ja kuitenkin koko ajan pidettiin kirkkaana mielessa se, et-
td jos implantoidaan tai kun implantoidaan, niin se ei tarkoita sitd, ettd sitten paine-
taan napista ja lapsi kuulee tai alkaa puhumaan. (Isd 11a.)

Lapsen kokonaistilanne. SI-hoidon suunnitteluvaiheessa vanhemmat miettivat
lapsen kokonaistilannetta. He tarkastelivat asiaa lapsen kuuroutumisen ajan-
kohdan mukaan; oliko lapsi ollut kuuro aivan syntymaéstd ldhtien vai kuurou-
tunut varhaislapsuudessa, esimerkiksi aivokalvontulehduksen vuoksi. Pd&tok-
senteko oli nopeaa varsinkin silloin, jos lapsi oli kuuroutunut varhaislapsuu-
dessa. Leikkauksella haluttiin antaa lapselle takaisin kuulo, jonka hdn oli me-
nettanyt sairauden vuoksi. Leikkaus puhutti vanhempia enemman, jos lapsi oli
ollut kuuro syntymastdan ldhtien. Vanhemmat miettivét leikkausta eettisesta
ndkokulmasta: “Mitd méa olen tekemaéssd, kun terveeseen lapseen ja terveeseen
pddhan laitetaan joku tommonen ylimé&érdinen, mika sit tulee sielld olemaan. Ja
sit sitd toivoi, ettei mitdan tulis timmostd, siind mitddn vahinkoo ei ainakaan
tuottais lapselle.” (Aiti 2a.) Vanhempien mielestd kuurous ei ole sairaus. Van-
hemmat saattoivat arvioida myos niin, ettd jos Jumala on heille antanut kuuron
lapsen, niin miksi he vanhempina yrittdisivait muuttaa lasta ja tehdd hénesta
kuulevaa (esim. Aiti 2a). He arvioivat, ettd lapsi tulisi toimeen kylld viittoma-
kielisendkin. Tdllaiset pohdinnat ndhtiin valttimattomind perustellun paatok-
sen tekemiselle. Ndissd tilanteissa vanhemmat arvioivat sitd, miké olisi lapselle
oikein. Tarjotako lapselle SI-hoidon avulla takaisin sellaista, mitd hénelld oli
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syntymadn hetkelld? Vai tarjotako lapselle sellaista, mitd hanelld ei ole syntyméan
hetkelld ollut - mahdollisuuden kuulla ja puhua laitteen avulla sek3 liittyd kuu-
levien kulttuuriin?

Mut sit tuli kuitenkin simmonen ajatus, ettd mitd jos lapsi joskus my6hemmin sanoo,
ettd miks ei hdanelle oo tommosta laitettu ja miks hén ei oo sitd saanut pienend. Kun
niit kuitenkin on niin paljon nykypédivana. Et jos tulee jotain timmosia syyttelyi. Ja
sitten se, kun kuitenkin kaikki ystdvapiirit on kuulevia, et onhan se helpompi kui-
tenkin kommunikoida kun kuulee. Ettd aateltiin, ettd tottahan me sitten kuitenkin si-
td elamdanlaatua halutaan tarjota. (Aiti 2a.)

Vanhemmilla oli suunnitteluvaiheessa leikkauskriteerien kanssa tavallista
enemmdn mietittdvad, jos lapsella oli kuurouden lisdksi lisdvamma tai sitd
epdiltiin. Tuolloin harkittiin, onko lapselle laisinkaan mahdollista leikata istu-
tetta. Asiantuntijat saattoivat arvioida lapsen tilanteen toisin kuin vanhemmat.
Tama toi vanhemmille ristiriitaisia tunteita.

Oli siind kaikenlaisia tutkimuksia sitten loppujen lopuksi. Ja kun sitten tutkimuksen
perusteena ei ollut oikein mit&dén. Ja kun niiden tuloksena ei I6ydettykdan yhtdaan mi-
tadn, kuten ma epdilinkin. Riittédis se, miten vanhemmat nikevit lapsen. (Isd 12a.)

Lasten lisivamman tutkiminen, poissulkeminen ja vaikutus leikkauspddtokseen
veivit aikaa. Kun lapsella oli todettu kuulovamman liséksi sairaus, oli lapsen
leikkaukseen padsyyn liittyvid vasta-aiheita enemmaén. Télloin vanhempien tie-
don etsinté laajeni entisestddn ja he hankkivat aktiivisesti tietoa ulkomailta. Saa-
tu tieto koostui vanhempien kertomista kokemuksista internetissa tai lehdissd,
joiden luotettavuus oli epdvarmaa. Vanhempien mukaan la&karit olivat uuden
tilanteen edessd, koska leikkauksen mahdollisuutta tuli tarkoin harkita. Yhteis-
tydtd vanhempien ja ladkdreiden kesken tehtiin tiiviisti.

Minéd kahlasin netissd ja sitten ladkarit haki sitd tietoo ja heiddn kanssaan oltiin erit-
tdin aktiivisesti tekemisissd ja he konsultoivat toisiaan [...] Sen nettitiedon todenpe-
rdisyys on aina vahdan semmonen hankala arvioitava, erityisesti semmosesta aiheesta,
josta ei itelld oo juuri mitédén tietoa. (Isd 11a.)

Eldmdnlaatu - kulttuurinen nikokulma. Elamanlaatua vanhemmat luonnolli-
sesti tarkastelivat kuulevien kulttuurista kidsin, koska heill4d ei ollut kokemusta
kuurojen kulttuurista eika siitd, miten kuurot nykypdivana eldvit ja selviytyvit.
Perheen ldhipiiri koostui kuulevista ihmisistd, joihin vanhemmat halusivat lap-
sensa Sl-hoidon avulla saada kiinnitetyksi. Merkitystd sisdkorvaistutteen valin-
taan oli my0s silld, ettd lapsen saattaa olla vaikea oppia puhumaan ilman sita.

Hoidon suunnitteluvaiheessa lapsen ndkokulma ja lapsen tulevaisuus oli-
vat keskeisid harkittavina olleita asioita. Vanhempien mielestd lapsi voi aikui-
sena itse pddttdd, haluaako hin silloin kdyttdd sisdkorvaistutetta. Vanhemmat
arvioivat, ettd he voivat istutteella tarjota lapselle oman kasityksensd mukaisen
mahdollisuuden parempaan eldmdnlaatuun. Tdtd mahdollisuutta tuli tarjota
lapselle nyt, silld vanhemmat tiesivét, ettd laitteesta saadaan paras hyoty, kun
lapsi saa sen mahdollisimman varhain.
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Ei meitilld ollut onneksi semmosii ongelmia, ettd me oltais ajateltu, ettei voida rat-
kaista hdnen puolestaan timmosid asioita, kuten monet vanhemmat ehka ajattelee.
Ajattelin, ettd kylldhdn sitd lasten puolesta tehdddn niin monta pé&tostd ja ajatusta. Ja
se on mun mielestd vanhempienkin tehtdva. Han saa sitten itse paattdd isona, ettd ha-
luaako pitdd implanttia vai ei. (Aiti 5a.)

Lapsi saa uuden mahdollisuuden, tai toisenlaisen mahdollisuuden, ettei jdlkeenpdin
tule sitd keskustelua ettd olis voinut tehdd, mutta vanhemmat paittivit, ettei tehda.
Hénhén voi aina, jos hédn joskus jatkossa pitdd sitd vaarand, niin hidn voi ottaa ne ul-
kopuoliset osat pois, heittdd roskakoriin. Sehdan implantti on sielld p&dssd tietysti,
mutta ei hdnen tarvi niitd laitteita kayttdd, jos ei halua. Se oli niin kuin se, ettd ollaan
kaytetty kaikki mahdollisuudet. (Isd 1a.)

Vanhemmat miettivdt kuurojen ndkemystd sisdkorvaistutteesta; miten kuurot
ihmiset, esimerkiksi perheelle viittomakieltd opettavat, suhtautuisivat leikkaus-
pddtokseen. Kuurojen henkildiden mielipiteet eivdt kuitenkaan vaikuttaneet
pddtokseen. Heiddn kielteinen asenteensa sisdkorvaistutetta kohtaan toi keskus-
teluun asetelman istutteesta “puolesta ja vastaan”.

Sit se keskustelu, ettd kuurot ovat implantointia vastaan tai puolesta, niin ainakaan
maé en siitd valittanyt yhtaan (...) Tietysti sitten jalkeenpédin mietittiin, ettd mitdkohan
tuokin sanoo, mitdkchdn toikin sanoo tai miettii. Mutta ei sithen paatoksentekoon
vaikuttanut missddn, ainakaan mun kohdalla. Must se oli meiddn oma pditos, siihen
ei kenelldkddn muulla ollut sen kanssa tekemista. (Isd 1a.)

Viittomakielen opettelu oli erddnlainen kynnys muutamille vanhemmille. Halu-
sivatko he perheestd kaksikielisen? Jos lapselle ei leikattaisi sisdkorvaistutetta
vaan tuettaisiin lapsen viittomakielisyyttd, tarkoittaisi se muiden viittomakielis-
ten ihmisten tapaamista viikonloppuisin tai muilla tavoin. Jos omalla asuin-
paikkakunnalla ei ollut muita viittovia ihmisid, kenen kanssa lapsi viittoisi ja
kommunikoisi oman perheen lisdksi? Vanhemmat miettivit myos, millaisen tu-
levaisuuden opiskeluineen ja tyopaikkoineen he lapselle viittomakielisend
mahdollistaisivat. Vanhempien nikemyksen mukaan lapsen kouluratkaisu tuli-
si viittomakielisend todenndkdoisesti olemaan erityiskoulu ja lapsi kenties asuisi
viikot toisessa kaupungissa.

Pidtos tehdddn. Osalle vanhemmista leikkauspddtoksen tekeminen oli nope-
ampaa, ja osa kertoi paatoksenteon olleen pitkdn pohdinnan tulos. Vanhempien
mielestd pddtos Sl-hoidosta oli heiddn tekeminsd pddtos, johon kukaan ei vai-
kuttanut. Leikkausta ei heille tyrkytetty - se oli heiddn tekeménsa valinta.

Kylla se sellainen pitkillisen pohdinnan tulos kuitenkin oli, ettd me esimerkiksi pu-
huttiin sukulaisten kanssa ja mietittiin. Viimetteeksi siind oli meilld mummit ja kaikki
mukana. (Aiti 8a.)

Padtoksenteko oli prosessi, johon liittyi monenlaisia asioita. Vanhemmat saivat
mielestddn riittavasti tietoa sisdkorvaistutteesta leikkauspadatoksentekoa varten.
Tietoa saatiin ja siitd keskusteltiin niin asiantuntijoiden kuin ldhipiirin kanssa.
Vanhemmat olivat lukeneet “kielenkehityksestd ja kuuloratojen rakentumisesta
ja muusta, ettd sitd ei voi aikuisena tehdd. Md jo tiesin sen, ettd se 4-
vuotiaanakin voi olla jo myohéista.” (Aiti 9a.) He tiesiviit, ettd S ei tee lapsesta
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taysin kuulevaa, mutta lapsi hyotyy siitd kuitenkin monin tavoin: kaikki mikéa
auttaa lasta, kannattaa tehdd. Lopullista p&datostd tehdessddn vanhemmat kes-
kustelivat keskenddn asiasta paljon.

Keskendmme puhuttiin. [...] N&htiin ettd on apuviline siind, ettd md en n&de ilman
silmédlaseja mitddn ja jotkut tarvii syddamentahdistimen. Ettd jos kerran timmoinen
apuviline on, niin minkd takia me el annettaisi sitd ddnten maailmaakin sille lapselle,
jos se on saatavissa. Ja sitten ajateltiin, ettd jo pelkdstdan tdllainen turvallisuus, etta
kuulee ympariston danid. (Aiti 3a.)

Perheiden ldhipiiristd muutamat ihmiset toivoivat leikkausta mahdollisimman
aikaisin. Leikkausta oli ollut vaikea perustella joillekin isovanhemmille. Van-
hemmat kokivat olevansa tiedottajan ja leikkausta puolustavan asemassa. Ti-
lanne oli kaikille osapuolille uusi, ja lapsen vanhempina he olivat uudenlaisen
asetelman edessd. Vanhemmat saivat kuulla monenlaisia mielipiteitd asiasta,
niin leikkauksen puolesta kuin sitd vastaan.

Aiti: No, on ollut mielipiteits.

Isd: Mut kylld ne on hyvin vaihtunut....

Aiti: Niin on.. joo ... ensiksi oli ettd mikd ja mité ja onko se tarpeellinen ja vahan vas-
tustustakin. (Aiti ja Isd 13a.)

Kuulovamman toteamisen alkuvaiheessa ja leikkauksen suunnitteluvaiheessa
vanhemmat olisivat toivoneet, ettd my0s ystdvapiiri olisi ollut mukana jaka-
massa kokemusta ja myds tukemassa heita.

Ehka ystavépiiristd mé olisin jotenkin odottanut parempaa tukea. Vaikka ma tiesin,
ettd mun oli pakko tehdd se aloite kertomalla. Koskaan kukaan ei soittanut ja kysy-
nyt, ettd kuinka sd voit. Ja se vieldkin vdhan tuntuu pahalta, tai olen pettynyt, ettd
kuinka ne ei sitd tehnyt, eiko sitten uskaltanut sitten vai? Niin, ettd jos nytten sais
tietdd, ettd jollain olis téllaisia ongelmia, niin ilman muuta soittaisin. (Aiti 10a.)

Kolmen lapsen vanhemmat halusivat lapsensa leikattavan muualla kuin kotia
lahinnd olevassa yliopistollisessa sairaalassa. Syy tdhdn ratkaisuun oli ensinna-
kin se, ettd toisissa yliopistollisissa sairaaloissa oli vankempi kokemus leikka-
uksista. Leikkaus jannitti vanhempia, ja he halusivat varmistaa leikkauksen on-
nistumisen valitsemalla sairaalan, jossa leikkauksia oli tehty enemmén kuin ko-
tia ldhelld olevassa yliopistollisessa sairaalassa. Toinen syy leikkaavan ja siten
myos myohemmin kuntouttavan sairaalan valintaan oli mahdollisuus kayttaa
kotikieltd, ruotsia.

Vanhemmat saivat tietoa leikkauksen kulusta leikkauspalaverissa, jossa
heille esiteltiin sisdkorvaistutteeseen kuuluvat ulkoiset ja sisdiset osat. Leikkaus
jannitti ja pelotti vanhempia. Se liittyi vanhemmuuden tunteeseen, koska ”van-
hempana siind vaiheessa, kun lasta tyonnetddn sinne leikkaussaliin, niin eipa
tiukempaa paikkaa ole. Ettd on ne semmoisia tunteita, mitd ei halua valttamatta
ihan joka vuosi kdyda lapi. Kylld sitd miettii, ettd on se niin rankka se.” (Isa 8a.)

Tutkimuksessa mukana oleville lapsille leikattiin SI keskiméd&rin kolmen
vuoden ja yhden kuukauden ikdisind (taulukko 11). Nuorin lapsi sai sisdkor-
vaistutteen 1% -vuotiaana ja vanhin 5-vuotiaana. Syy myohempéan leikkaus-
ajankohtaan oli joko se, ettd vanhemmat harkitsivat leikkauspdatosta pitkadn,
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tai se, ettd lapsen kuulovamma oli etenev4, jolloin harkittiin tavallisen kuuloko-
jeen riittavyyttd. Vanhemmat arvioivat, ettd valitsisivat lapselleen sisdkorvais-
tutteen, jos joutuisivat uudelleen harkitsemaan vaihtoehtoa. He valitsisivat lap-
selleen sisdkorvaistutteen vield aikaisemmin kuin hén sen nyt sai.

TAULUKKO 11 Lasten sisdkorvaistutteen leikkausiki

Leikkausiki Lukumiiri
Alle 2 vuotta 1 lapsi

2-3 vuotta 8 lasta

3-4 vuotta 3 lasta

4-5 vuotta 1 lapsi

Yli 5 vuotta 2 lasta
Keskiarvo 3v. 1 kk Yhteensi 15 lasta

Lapsi pddroolissa. Lapsille leikkauksen ldapikdyminen oli merkittdva tapahtu-
ma. Puolet vanhemmista valmisteli lasta leikkaukseen lukemalla ja katselemal-
la kirjaa “Franklin sairaalassa” (Bourgeois & Clark 2000). Kirja kertoo kilpikon-
nasta, joka menee leikkaukseen ja saa kddreen pddnsd ympadrille. Vanhemmat
yrittivit selvittdd lapselle etukdteen, mitd oli tapahtumassa. Vanhempia arvelut-
ti, miten lapsi ymmartdd tapahtuman - kokee sairaalassa olon ja leikkauksen.
Kun vanhemmat selittivét tutkimusten tekemisid, sairaalaan menoa ja leikkauk-
seen liittyvid asioita lapselle, toimivat viittomat suurena apuna. Vanhempien
mielestd “lapsi ei ollut moksistaan” sairaalaan menosta. Vanhemmat olivat
kuulleet toisilta vanhemmilta, ettd leikkaus olisi hankala. Leikkauksen aiheut-
tamaa jannitystd lievensi, jos lapsella oli aikaisempia kokemuksia sairaalassa-
olosta. Vanhemmat luottivat sairaalan henkilokunnan taitoon ja leikkauksen
onnistumiseen.

Lapset keskustelivat vanhempiensa kanssa, kun nuorempi sisarus oli me-
nossa leikkaukseen. Lapset kyselivdt, saakohan nuorempi sisarus samanlaiset
kadreet ja samanlaisen kojeen kuin hédn oli itse saanut. Vanhempi sisarus mai-
nitsi, ettd leikkauksen jdlkeen nuorempi sisarus kuulee myos. Kuurous ja sisa-
korvaistutteen kaytto saattoivat olla néille lapsille luonnollisia asioita.

Ei se oo koskaan kyseenalaistanut sitd, ettd miks, ettd han ei halua ja ndin. Ettad se
vaan on osa hanta. (Isd 13b.)

Leikkaukseen liittyvid muistoja lapset yhdistivdt muihin asioihin. Sairaalassa
oloaika kestdd yleensd 2-3 pdivdd. Sairaala ei ole ympaéristond kenenkddn mie-
lestd erityisen mieluinen paikka. Vanhemmat olivat varautuneet siihen, etta
veisi oman aikansa ennen kuin lapsi tulisi kdyttdméaan laitetta. He olivat valmis-
tautuneet siihen, ettd lapsi joutuisi laitteen kdyton totutteluvaiheessa hammen-
nyksiin, kun ddnimaailma avautuisi. Lapsi kuitenkin tottui ja sopeutui kaytta-
maddn sisdkorvaistutetta varsin nopeasti. Lapset ovat olleet tyytyvdiisid sisdkor-
vaistutteeseen ja kayttavat sitd mielellddan. Heti aamusta he asettavat kojeen ul-
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koiset osat paikoilleen. Lapsi on oma itsensd vasta, kun hénelld on laite paikoil-
laan ja han kuulee sillé.

“Minun mielestd hdn on ainakin tosi tyytyvdinen siihen ja tykkaa kuulla ja kuunnel-
la. Jos se laite ei ole hinelld, niin ei hdn oo se oma ittens.” (Aiti 2a.)

Lapsessa oli havaittavissa suuri ero, oliko lapsella koje pddlld vai ei. Lapsi oli
hiljaisempi ilman sisdkorvaistutetta. Lapset pitdvat kuulemisesta ja kuuntelemi-
sesta. Lapset olivat ylpeitd sisdkorvaistutteen kaytosta.

Itse asiassa lapsi oli kauhean ylped silloin, kun sai sen. Tuolla sairaalassakin aina pu-
hutaan vieldkin, ettd kun han nimesi sen, ettd se on miehen kone, ja se oli kauhean
ylped siitd, ettd hanelld oli se. (Aiti 8a.)

Joskus lapsi ei halunnut pitdd laitetta, mutta haluttomuus oli ohimenevad. Yksi
haluttomuuden syy oli se, ettd jos lapsella oli taskuprosessori, jota kannettiin
pienessd kantopussissa, taskuprosessoriin kuuluvat johdot voivat joskus tarttua
kiinni esimerkiksi oven kahvoihin tai olla tielld leikkiessd. Koulunaloitusvai-
heessa kaksi kolmasosaa lapsista kaytti korvantauskojetta. He olivat kdyttaneet
sitd alusta ldhtien, tai koje oli vaihdettu siirtymdvaiheen kynnyksella.

Vanhemmat arvioivat lapsessa leikkauksen jdlkeen tapahtuneita muutok-
sia. Vertailua ennen leikkausta ja sen jdlkeen oli vaikea tehdd, koska lapsi oli
ollut leikkausajankohtana nuorempi. Lapsi kehittyi ja muuttui, kun ikéa kertyi
lisdd. Nain pienen lapsen mindkuvan ja identiteetin muutosta tai muuttumat-
tomuutta sisdkorvaistutteen tuomana liséana oli vaikea arvioida.

Silti sitd on vaikea sitd mindkuvaa verrata. Han voisi olla hyvin tuollainen samanlai-
nen persoona viittovanakin, sitd on kylld todella vaikea vertailla. (Isd 13a.)

Miten lapsi olisi kehittynyt tai millaisia muutoksia lapsessa olisi tapahtunut pel-
kédstdan idn tuomana lisdand, on siis mahdoton tietdd. Taman vuoksi vanhemmat
olivat varovaisia arvioidessaan, millaisia muutoksia SI oli tuonut lapselle tai mi-
td se ei ollut tuonut mukanaan. Lisdksi muutamalla lapsella koje oli ollut kay-
tossd vasta vahadn aikaa, joten heilld mahdollista muutosta ei ollut vield edes
mahdollista havaita. Muutoin vanhemmat olivat havainneet lapsessa muutok-
sia, joita ddnimaailman avautuminen oli tuonut lapselle. Lapset avautuivat, ja
heiddn eldmanlaatunsa alkoi kohentua.

Lapsen kohdalla se kontrasti oli niin valtava. Yhtikkid. Muutos. Kun lapselle alkoi
niitd danid tulla, niin se aukesi koko tyttd kuin kukka. Ja alkoi ottaa kontaktia. (Aiti
15a.)

Vanhempien ndkemys omista lapsistaan oli hyvin myonteinen ja kannustava.
Lasten erddnlainen ujostelu oli kadonnut tai ainakin vdhentynyt leikkauksen
jilkeen. Jos perheessd oli sisdkorvaistutetta kayttdva sisarus, olivat tilanteet
nuoremman lapsen kanssa erilaisia. Ensimmadistéd sisdkorvaistutetta kayttavaa
lasta oli tutkittu ja kuljetettu vanhempien mukaan enemman, ja nuorempi lapsi
oli saanut kasvaa rauhallisemmissa olosuhteissa.
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Niin, kylld lapsi on saanut kasvaa kauhean rauhassa verrattuna vanhempaan sisa-
rukseen. Ja isoa sisarusta tutkittiin paljon enemman ja kuskattiin joka paikkaan ja oli
ihan erilaista. Tama lapsi on saanut siind ihan niin kuin omana ittenddns kasvaa. (Aiti
13a.)

Kahdella lapsella oli istutetta kédyttdva vanhempi ja kolmella myShemmin sisa-
korvaistutteen saanut sisarus, joten ndissd perheissad koje kuului arkipdivaan.

Ei oo koskaan kysynyt eikd me olla ikind puhuttu siitd, ettd onks kuuro tai kuuleva
- et ei me olla tuotu sitd. Et miksen méd kuule, ei vield oo kysynyt, mut jonain péi-
vandhan voi tietysti tulla. Et sitd ne on kysynyt, multakin, et kuulenks maa, kun mul-
la ei oo implanttia. Niin m&a sanon, joo kuulen. (Aiti 2b.)

7.3 Vanhempien tukiverkko kasvaa

Vanhempien tukiverkon muodostuminen kdynnistyi lapsen kuurouden var-
mentumisen yhteydessa. SI-valinnan seurauksena tukiverkko laajeni ja vahvis-
tui, kun verkostoon tuli mukaan uusia ammatti-ihmisid ja sisdkorvaistutetta
kayttavien lasten vanhempia (kuvio 9). Perheet kokivat saaneensa tukiverkon
jaseniltd eritasoista tukea. Koko tukiverkon rooli oli merkittdvd, vaikka ydin-
perheen jdsenet koettiinkin toistensa keskeisimmiksi tukijoiksi. Liahimman tu-
kiverkon muodostivat isovanhemmat, vanhempien sisarukset, ystavét, naapurit
ja lapsen kummit. He toimivat perheen tiiviind tukena. Muiden sisdkorvaistu-
tetta kdyttavien lasten vanhempien lisdksi ammatti-ihmisistda muodostunut tu-
kiverkko toimi ldhelld perhettd. Ammatti-ihmisid olivat yliopistollisen sairaa-
lan, neuvolan ja pdivikodin ammatti-ihmiset. Palveluja tarjoavat ja kolmas sek-
tori, johon kuuluivat lisdksi LapClI ry, sopeutumisvalmennuskurssit, Juniorioh-
jelma, Satakieliohjelma ja Kela, muodostivat etdidmmadlld olevan, mutta tarkedn
tukiverkon. Vanhemmat kokivat saavansa eniten tukea sukulaisilta, sisdkor-
vaistutetta kadyttdvien lasten vanhemmilta, pdivdhoidon henkilokunnalta seka
kunnan ja sairaalan ammatti-ihmisilta.
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Palvelut Kolmas sektori

Pidiviahoidon
henkilokunta

Sukulaiset

Ystavit

Naapurit
Ammatti-ihmise
kunnassa ja sairaalass

Sopeutumisvalmennuskurssit

KUVIO9 Vanhempien tukiverkko

Alkuvaiheessa yksindisyyden kokemus oli varsin yleistd. Varsinkin sukulaisilta
vanhemmat olisivat odottaneet tiiviimpdd ldsndoloa. Vanhempien voimavarat
eivat valttamattd riittdneet hakeutumaan ulkopuolisiin kontakteihin. Lapsen
kuurouden varmentumisen jdlkeen osa vanhempien ystdvistd vetdytyi, mutta
osa kuitenkin ldhestyi perhettd uudelleen SI-leikkauksen jdlkeen.

Meilldhdn kylmésti tippu, no ei ne nyt ystavaperheitd olleet, vaan tuttavaperheita.
Niin ne tippu tavallaan, tyyliin - poistetaan kdnnykasta numero - eli yhteydenpito
loppu aika totaalisesti. Eikd vahiten senkddn takia, ettd me itse ei oltu yhteydess4,
vaan tavallaan kylla sitd olettaa siind vaiheessa, kun jollekin perheelle tapahtuu jo-
tain raskasta - siis tdmaé oli meille raskas - tavallaan niin kuin isku, ja oli vaikee hy-
viksyd ja vaikee ymmartdd, koska hén oli kuitenkin vuoden verran kuullut. Ja kui-
tenkin tuttavaperheet, jotka siind oli meiddn ymparilld, niin nédki-koki-kuuli sen, mita
nyt tapahtuu. Niin pdinvastoin, mikad heidan reaktio oli, niin olis odottanut, ettd joku
olis tullut sanomaan, ettd hei nouskaapa ylos ja avatkaa valilld sdlekaihtimet ja men-
kaa kdaymaan kavelylld ja kdaykdd tunti-kaks kdvelylld ja me tullaan kattomaan muk-
suja sen aika. Olis kaivannut taimmostd, timmosta valittamista. Sitd kai se on. Ei siind
tarvi olla mitddn poppakonsteja. Than pikkujuttuja, ettd menkdd kdymaan kaupassa
yhdessa. Ei tarvitse suunnitella mitddan kylpyldaviikonloppua tai sitten ettd laittaa
kynttiloitd palamaan juhlaillalliselle tai mitdan muuta. Meilld kévi kesdlla yhtend
pdivdnd, ettd paastiin kahdeksi tunniksi vaimon kanssa kauppaan ja molemmat oltiin
ihan kuin puulla padhan loytyja. Ettd herranjumala, miten kaupassa kdynnistdkin voi
nauttia, kun kaks tuntia - puoltoista tuntia oltiin kaupassa. Oli niin kuin tosi h6lmo
olo. Sitten tuli taas kun tuli kotiin, niin se hyvé olo kesti jonkun aikaa. Mut sitten il-
lalla taas tuli tosi surullinen olo, ettd mietti sitd, ettd onko fosigan niin, ettd me voi-
daan tuommoisesta kaupassa kdynnistd nauttia noin paljon. Ettd onko tosiaan ndin
ettd me ollaan ndin vasyneitd, ettd timmoinen tunti-kaks tekee meistd suurin piirtein
maailman onnellisimman perheen. Ja silloin tuli taas tosi surullinen olo, ettd tama ei
0o endd hyvi juttu. [...] Me ollaan eletty pdiva kerrallaan, mutta nyt me késitelldan
asioita enemmain viikko kerrallaan tai kuukausi kerrallaan. Ja tdssd vaiheessa olis
hyvé tietdd yhteinen vapaapdivd, ettd olis joku johon tdhdétd, joku jota odottaa. Ettei
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oo sellaista aluetta, ettd jatkuvasti koko ajan juna menee (...) ei pysdhdy missddn vai-
heessa. Vaan ettd olis tietyilld aikajanoilla jonkunlainen piste, jota odottaa oikeesti.
(Isd 11.)

Perheen asuinpaikka ja -kunnan koko vaikuttivat tukiverkoston rakentumiseen.
Perheet saattoivat asua joko kaukana ldhisuvusta tai esimerkiksi samassa piha-
piirissd. Vanhemmat puhuivat ldhisuvun lisdksi paljon myds muiden, jopa la-
hes vieraiden ihmisten kanssa lapsensa kuuroudesta, SI-hoidon harkinnasta ja
leikkauksesta.

Sopeutumisvalmennuskursseista tuli hyvin tdrkeitd kohtaamispaikkoja.
Vaikka vanhemmat saivat sisdkorvaistutetta kédyttdvien lasten perheiden puhe-
linnumeroita, ei kaikkien kuitenkaan ollut helppo ottaa yhteyttd toisiin van-
hempiin. Vastaan tuli jonkinlainen kynnys. Helpompaa oli osallistua tapahtu-
miin ja mielellddn sellaisiin, jotka olivat ldhelld kotia. Vanhemmat myonsivit,
ettd osallistumismahdollisuuksia olisi ollut enemménkin, mutta ettd heididn
voimavaransa olivat rajalliset. Vertaistuen merkitys kylld ymmarrettiin.

Niin heti saatiin muutama nimi kenelle voisi soittaa, ettd oli lupa. Mutta jotenkin se
kynnys soittaa oli aika korkea. Se oli hyvi, ettd tiesi, ettd voi soittaa, jos haluaa. Ja se
kesti kylld jonkun aikaa. Oikeastaan me mentiin sitten johonkin tillaiseen tapaami-
seen. Perhe asui aika ldhelld ja heilléd oli vdhdn vanhempia lapsia. On saanut tavata ja
jutella. Se on ollut ihan hyva. (Aiti 10a.)

Vanhempien muodostaman oman tukiverkoston yhdistavana tekijand oli lap-
sen sisdkorvaistutteen kaytto. Yhteydenpito muiden vanhempien kanssa tarjosi
kokemuksia vastaan tulevista sisdkorvaistutteeseen liittyvistd valintatilanteista.
Tukiverkoston tadrked tehtdva oli vanhempien toisilleen antama henkinen tuki.
Samanlaiset kokemukset yhdistivdt vanhempia ja toimivat voimavaraldhteena.

Yhden osan tukiverkostosta muodosti pdivakodin henkilokunta, joka yritti
loytdd asioista positiivisia puolia. Vanhemmat kokivat, ettd pdivakodin henki-
l6kunta jakoi heiddn kanssaan lapsen kuntoutusvastuuta.

Pdivakodin henkilokunta on kanssa semmoinen, jonka kanssa hirveen paljon mieti-
tddn yhdessd [...] Ja nyt on jotenkin tullut semmoinen luotto, ettd kun on ndhnyt, ettd
siel on ihmisid, jotka tuntee ja tietdd lapsen ja sanovat mielipiteensd. On tullut sem-
moinen tunne, sellainen helpottunut, ettd se on tavallaan jakautunut se kuntoutus-
vastuu. (Aiti 8a.)

Yliopistollinen sairaala todettiin tdarkedksi tukiverkoston osaksi. Kdyntikertojen
vidli olisi vanhempien mielestd saanut olla tiheimpi. Sairaaloissa varsinkin kun-
toutusohjaaja ja puheterapeutti olivat henkil6itd, joihin vanhemmat helposti ot-
tivat yhteyttd. Sairaalassa kdynnit ndyttivat lapsen kuulon ja puheenkehityksen
suuntaa.

Kyll4d jotenkin tuntuu, ettd on sillain tyhjan pé&élld, ettd ei semmoista tukea vanhem-
mille oo. Oikeastaan se on se puheterapeutin tapaaminen. Tammoiset ohjauskerrat
taikka yhteydenotot, mitka kertovat (HS) sitd, mihinkd suuntaan ollaan menossa. Jo-
tenkin tuntuu, ettd saatovalikin - kun kdayd&dan sairaalassa ndyttaytymaédssd - niin se
puoli vuotta tuntuu pitkiltd noin pienen lapsen kantilta. Mutta se on kaiketi heiddn
resurssikysymyksensa sitten. (Aiti 3a.)
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Perheet kokivat sairaaloissa vietetyt pitkdt tutkimus- ja kuntoutusjaksot tar-
keiksi tukipilareiksi. Jaksojen aikana vanhemmilla oli mahdollisuus myos iltai-
sin keskustella ammatti-ihmisten kanssa.

7.4 Kuntoutukseen sitoutuminen

Sl-leikkauspddtokseen kuului, ettd vanhemmat sitoutuivat lapsensa kuntoutta-
miseen. He sopivat sairaalassa sitoutuvansa kdyttimaan lasta puheterapiassa ja
laitteen sdddoissd sekd huolehtimaan kojeen toiminnasta ja tarjoamaan lapselle
puhemallia. Vanhemmat katsoivat pddvastuun kuntoutuksesta kuuluvan yli-
opistolliselle sairaalalle. Vdlimatkat kotoa sairaaloihin saattoivat olla jopa satoja
kilometrejd. Matkat vaativat vanhemmilta vapaapdivid toistd ja muunlaisia jdr-
jestelyjd. Perheet saivat, esimerkiksi Kelalta, tukea matkoihin ja poissaoloihin
toistd.

SI oli perusterveydenhoidolle, kuten neuvoloille ja terveyskeskuksille, uu-
si asia. Ei ollut vield riittdvasti sellaista tietoa, johon ammatti-ihmiset olisivat
tukeutuneet, koska sisdkorvaistutteeseen liittyvét asiat eivat olleet vakiintuneet
kaytantoon. Vanhemmat arvioivat monin tavoin itse olevansa tiedon valittdjid
ja laiteasiantuntijoita, joiden piti huolehtia asioiden jdrjestdmisestd ja eteenpdin
viemisestd. Asioista huolehtiminen, niiden tarkistaminen ja muistaminen aihe-
uttivat heissd tunteen olla “vililld ikddn kuin magnetofoni, joka toistaa sitd sa-
maa nauhaa ja varmistaa, ettd onko nyt varmaan muistettu tama asia” (Aiti 3a).

Lapsen kuulovamman havaitseminen ja Sl-leikkauksen ldpikdyminen
kuntoutuksineen muutti perheen arkea. Osa perheen rutiineista sdilytettiin ja
osaa muokattiin uudestaan tilanteiden mukaan.

Aiti: Ajattelin, ettd voi olla kaikkien mielenterveydelle hyviksi, ettd palaan toihin, et-
td mun eldméassa on muutakin kuin implantti ja kuulovamma ja ndma asiat. Ja pala-
sin silloin toihin ja lapsi meni sitten silloin 1%2-vuotiaana paivékotiin. [...] Sen leikka-
uksen jdlkeen maé olin pois toistd, pidin palkatonta, ettd han hyvin parantui niistd ju-
tuista. Minulla oli sen luonteinen tyo, ettd pystyin pitaméaan palkattomia pdivid sit-
ten, ettd kaikki ndma yliopistollisessa sairaalassa kdynnit on onnistunut. (Aiti 3a.)

Perheiden tekemit arjen ratkaisut olivat yksilollisid. Toisessa perheessa diti jdi
pidemmaksi aikaa kotiin, mitd ei vialttamatta olisi tapahtunut erilaisissa olosuh-
teissa, ja toisessa perheessd diti puolestaan koki, ettd hanelle itselleen ja koko
perheelle oli parempi, ettd hdn palasi toihin. Tdméa perheen arjen sujumisen ta-
voittelu kuvastaa ekokulttuurisen teorian mukaista perheen mukautumista uu-
siin tilanteisiin. (Gallimore ym. 1989; Gallimore ym. 1995, 6.)

Puheterapia. Puheterapiakdytannot olivat vaihtelevia. Useimmilla lapsilla oli
kaksi puheterapeuttia: toinen kotia suhteellisen ldhelld oleva ja toinen yliopis-
tollisen sairaalan puheterapeutti. He tekivit keskenddn yhteistyotd. Lahes kaik-
ki lapset saivat alkuvaiheessa puheterapiaa kaksi kertaa viikossa, ja ndistd aina-
kin toinen kerta oli pdivdkodissa. Tama tarkoitti, ettd vanhemmat eivit aina ta-
vanneet puheterapeuttia. Lapsilla oli kdytossd reissuvihko, joka matkasi lapsen
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mukana puheterapeutin ja kodin vilid. Sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten
kuntoutuksesta tietdvid puheterapeutteja oli harvassa. Tutkimuksessa mukana
olleiden ruotsinkielisten lasten oli erityisen vaikea saada puheterapiaa omalla
didinkielellddn. Lapsen puheterapeutti oli ehtinyt jo vaihtuakin, mikd harmitti
vanhempia. Koska puheterapeutti oli vanhemmille tdrked tukihenkilé6 monessa
asiassa, he olisivat toivoneet yhteistyon jatkuneen. Jos puheterapeuttia ei ollut
saatavilla, korostui vanhempien rooli lapsensa kuntouttajina. Varsinkin didit
kehittivat omia valmiuksiaan kuntouttaa lasta lukemalla puheterapiasta kun-
toutusmuotona ja keskustelemalla ammatti-ihmisten kanssa. Vanhempien mie-
lestd tdmad oli parempi ratkaisu kuin se, ettei lapsi saisi laisinkaan puheterapiaa.

Ei oo varmaa (ettd kunnassa olisi saatu puheterapiaa/HS), koska on hirmu jonotettu
aika, eli satunnaisia aikoja olisi saatu. Niin, sitten mie oon vaan itse koittanut ja saa-
nut vinkkejd sairaalasta. Esimerkiksi K 16ytyi hirmu nopeasti, sieltd sai nama vinkit.
K neuvottiin, ettd lastalla painaa kieltd alas. Ja tehtiin niin, ettd mie laitoin tuonne
leikkipaikalle sellaiseen posliinikuppiin ne puulastat. Sitten ma sanoin, ettd se on
semmoinen taikasana, et silld aina leikkipaikka aukeaa. Ja hén itse otti sen lastan siel-
td ja sanoi akka akka akka, ja pani sen lastan sinne takaisin ja paéastiin leikkimaan. Sil-
14 tavalla han oppi. (Aiti 9a.)

Kansanelikelaitos. Puheterapiamaksut olivat yksi asia, jonka vuoksi perheet
olivat tekemisissd Kelan kanssa. Vuosittainen lausuntoihin ja hakemuksiin liit-
tyvd anomuskdésittely tuntui byrokraattiselta, koska lapsi tarvitsi puheterapiaa
pitkdan.

Se on kylla sitd pakkobyrokratiaa, ettd niistd melkein ndppyloitd tulee niistd pape-
reista. Sielld jotenkin tuntee, kun niiden lappujen kanssa sinne menee, ettd epdilldan
kaiken maailman véaarinkaytoksistd. Sellainen tunne tulee, ettd padasiassa pahanteki-
jaksi itsensd tuntee [...] Semmoinen ikdva puoli téssd, ettd se tukibyrokratia oli joten-
kin niin masentava sen kaiken lisdksi, kun oli mieli maassa muutenkin. Nyt onneksi
on pidemmailld tahtdimelld hoitotuet, ettd taitaa olla kaksi vuotta. Tdd on jotenkin ké-
sittdmadtontd, ettd puheterapiaa pitdd joka vuosi anoo (...), kun ei lapselle ole sitd
kuuloo siunaantunut luonnostaan ja tarve on ihan sama. Sielld sitten paatokset sei-
500, kun kaikki lapset siind joulukuussa tuo ne paperinsa ja paatoksid [...] ei saa ulos.
Tuntuu semmoselta maalaisjdrjen vastaiselta. (Aiti 3a.)

Varsinkin alkuvaiheessa yhteistyt Kelan kanssa oli nihkedd. Siksi vanhemmilla
oli ehdotus, ettd yhteistyon apuna voisi kdyttdd muistikaavaketta, johon olisi
merkitty asiat, jotka pitdd hoitaa, ja mikd taho ne hoitaa, minne esimerkiksi pa-
perit ldhetetddn ja kuka ne ldhettdd. Monet asiat olivat vanhempien oman aktii-
visuuden ja tiedon hankinnan varassa. Perheissd, joissa oli useampi sisdkorvais-
tutetta kdyttava lapsi, tdytettdvid papereita ja muistettavaa oli vield enemman.

Se on paperihelvettid sen Kelan kanssa. Ensimmadiselld kerralla mie ldhetin 74 pape-
ria Kelaan ja tuli lappu, ettd ldhettdkad lisaa. Sielld oli matkakorvauksia ja majoitus-
korvauksia, kuitteja, tositteita, a b ¢ d e f g -todistuksia ja kaikkea mahdollista ja sit-
ten sieltd tulee, ettd laittakaa lisda. (Is4, 8a.)

Yhteistyo Kelan kanssa oli yhti paperisotaa, ja siksi yhteistyohon tarvittaisiin
muutosta. Vanhemmat joutuivat toistamaan ja selvittdimddn lapsen tilannetta
monta kertaa, mikd tuntui heistd hyvin turhauttavalta. Vanhemmat ehdottivat
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uudenlaista koordinointia sairaalan ja Kelan vilille, jotta tieto kulkisi sujuvam-
min. Tarvittaisiin koordinaattori hoitamaan yhteyksid esimerkiksi lasten siirty-
madvaiheessa pdiviakodista kouluun, kun mietitdan taksikyytejd ja avustajia. Tal-
16in samalla paikkakunnalla ja samaan kouluun menevien lasten vanhempien ei
tarvitsisi jokaisen erikseen miettid ja hoitaa tarvittavia jdrjestelyja.

Vanhempien mielestd Kelaan tarvittaisiin lisdd tietoa kuuroudesta, huo-
nokuuloisuudesta ja SI-hoidosta. Koska SI-hoito kaikkinensa oli vield melko uu-
si asia, epédtietoisuutta esiintyi puolin ja toisin. Vanhempien tdytyi olla aktiivisia
saadakseen kaiken tarvittavan tiedon. Vanhemmat vertasivat saatuja tietoja ja
kaytanteitda muiden vanhempien kanssa. Vanhemmat olivat esimerkiksi kuul-
leet muilta vanhemmilta erityishuoltorahan poistamisesta, jos lapsi menee ldhi-
kouluun. Kelan toiminnoissa oli havaittu kuntakohtaisia eroja.

7.5 Lapsen kuulon ja kielen kehitys

Adinimaailma avautuu: lasten kuuloiki 3 kuukautta - 3 vuotta. Vanhemmat
kertoivat, miten ja millaisiin d&niin lapsi reagoi ensimmadisen kerran. Nditd oli-
vat esimerkiksi vasarointi tai lumiauran d&ni. Lapsi alkoi katseellaan etsid dan-
ten ldhteitd, ja joskus hdn myo6s peldstyi uusia ddnid ennen kuin oppi yhdiste-
lemddn niitd dénten kohteisiin. Lapsi reagoi taputuksiin ja alkoi itsekin taputtaa.
Nama lapsen kuulemisen alkeet aiheuttivat vanhemmissa onnistumisen ja sel-
viytymisen tunteita.

Sen ihan alkoi huomaamaan, ettd hin reagoi ddniin ja kddnsi padtdaan ja huomasi heti,
kun hén alkoi kuulla. (Aiti 6a.)

Lapsen kuulemisen alkuaika oli jannittdvdd aikaa vanhemmille, koska he odot-
tivat hetked, jolloin lapsi alkoi puhua. He keskustelivat tdstd odotusajasta mui-
den sisdkorvaistutetta kdyttdavien lasten vanhempien kanssa. Lapsen kuulon ja
puheen edistymisestd oli kiinnostunut myos perheen ldhipiiri, jolla oli odotuk-
sia senhetkistdi nopeammasta kehityksen etenemisestd. Vanhemmat joutuivat
selittdjan ja tiedottajan rooliin, jos lapsen taidot eivat kehittyneet sisdkorvaistut-
teen saamisen jdlkeen siten, kuin oli odotettu. Lapsesta ei tullut kuuleva ja pu-
huttua kieltd kdyttdvd muutamassa kuukaudessa.

Kojeen aktivoinnin jédlkeen, keskim&arin kuukauden kuluessa, lapset sa-
noivat ensimmadiset sanansa. Lapset alkoivat ddntdd paremmin jo aiemmin opit-
tuja sanoja ja oppivat myds uusia sanoja nopeasti. Ne lapset, jotka olivat hyoty-
neet jonkin verran tavallisesta kuulokojeesta, olivat ennen leikkausta puhuneet
muutamia sanoja. Lapsen puheddni oli tuolloin kuulostanut erikoiselta, koska
lapsi oli oppinut sanat ldhinnad huuliota apuna kéyttden.

No sitten, sanotaan ettd ihan ensimmdisen kuukauden sisdlld mun mielestd, lapsi sa-
noi joitain helppoja sanoja ennen sitd, esimerkiksi ammuu ja lehmad ja iti ja isi. Mutta
se oli aika erikoista puhetta, koska héan ei kuullut ja vaan huuliolta luki. Se alkoi sit-
ten parantua, ettd han oppi sanomaan just niitd sanoja paremmin, mitd héan oli jo
osannut. Ettd kylld niitd alkoi ihan pikkuhiljaa tulla lisda. (Aiti 6a.)



106

Lasten kuulotaso nousi melko nopeasti 30-40 dB:n vilille, mihin vaikuttivat
myo6s paljon ohjelmoinnissa tehdyt ratkaisut. Kuulotaso ei kuitenkaan osoita
sitd, ettd lapsi kuulisi hyvin. Kuuleminen ja puheen erottelu olivat vasta harjoit-
teluvaiheessa. Harjoittelu vaati sanojen toistamista, ja viittomia kdytettiin aluksi
paljon apuna. Perheen arkieldmé kuitenkin helpottui, kun lapsi sai sisdkorvais-
tutteen, koska perheen keskindisestd kommunikoinnista tuli helpompaa. Kar-
kea arvio oli, ettd kaksi vuotta leikkauksen jdlkeen lapset olivat siirtyneet viit-
tomien kaytostd pddasiassa puhutun kielen kdyttoon. Mutta vieldkin lapsi viit-
toi, kun halusi korostaa jotain asiaa.

Kyllad lapsi aina silloin tdlloin jonkun viittoman puheen seassa kayttdd. Kun jotain
asiaa se haluaa painottaa, niin se aina késillakin pyorayttaa. (Isad 7a.)

Viittomat ja puhuttu kieli. Ennen leikkausta lapset kayttivéat jonkin verran seka
viittomia ettd dédnteitd ja vastaanottivat puhetta huuliota seuraamalla ja viitto-
milla. Yhdelld lapsella oli hyva viittomakielen taito ennen leikkausta (leikkaus
vuoden ja kahdeksan kuukauden idssd), mutta suurin osa lapsista kdytti melko
vdhdn viittomia. Lapsilla oli tdten erilainen kielellinen perusta leikkauksen jal-
keisen puhutun kielen kehittymiselle. Osa vanhemmista kutsui lastaan kielet-
tomaéksi lapseksi, joka SI:n avulla oppi kuulemaan ja puhumaan. Tama kielet-
tomyys johtui osittain siitd, ettd diagnoosi tuli my6hddn ja siten myos viittomi-
en opettelu viivdstyi. Jos vanhemmilla ei ollut motivaatiota opetella viittomia,
lapsi ei juuri viittomia kdyttanyt. Vanhemmat keskustelivat lapsen kielenkehi-
tyksestd sisdkorvaistutteella muun muassa puheterapeutin kanssa.

Lapsi oli yli kaks vuotta kieleton. Ja se ensimmadinen puheterapeuttikin oli tosi huo-
lissaan, ettd miten se siitd ldhtee, mutta se l4hti sitten tosi hyvin kylld, kun lapsi sai
sen implantin. (Aiti 6a.)

Ristiriitainen tieto viittomien ja puhutun kielen roolista himmensi vanhempia:
mikd olisi paras tapa tukea lapsen kuulon ja puheen kehittymistd, jotta hdn op-
pisi uusia sanoja ja késitteitd? Vanhemmat olivat saaneet neljanlaista ristiriitais-
ta mallia tukea lasten kielenkehitystd. Ensimmadinen tapa oli se, ettd vanhempi-
en tuli kédyttad viitottua puhetta. Toisessa tavassa taas esitettiin, ettd lapselle tuli
ensin viittoa ja sen jilkeen puhua. Kolmannen mukaan viittomat tuli jittid kokonaan
pois ja keskittyd puhutun kielen kehittidmiseen. Neljannen mukaan lapselle tuli sanoa
asia kaksi kertaa ja kolmannella kerralla kayttid viittomia. Tamén ristiriitaisuuden
keskelld vanhemmat yrittivat miettid, mikd tapa oli heiddn lapselleen paras
malli. Kun he vakiinnuttivat yhden kdytannon, he saivat toisaalla asiantuntijoil-
ta kritiikkid siitd, miksi toimivat kyseiselld tavalla. Tama ristiriitaisuus ja oikean
valinnan tekeminen aiheuttivat paineita vanhemmille.

Siind vaikeus onkin, kun kukaan ei osaa sanoa, ettd mika olis hyva. Joku sanoo, ettd
viito ja joku sanoo, ettd puhu (...) Ja sit vanhempien pitdisi siind sitten tehdd ne rat-
kaisut ja se on hirveen stressaava tilanne (...) se ristiriita tulee vakisinkin. Ne on sel-
laisia hankalia asioita, et vililld tuntuu, ettd joku painotus on parempi ja sit taas, kun
aikaa menee, niin omakin nidkoala muuttuu aiheeseen. (Aiti 3a.)
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Vanhemmat ratkaisivat tilanteen viittomien ja puheen kdyton kesken tekemalla
oman valintansa. He pyrkivit kdyttamdan tukiviittomia tai viitottua puhetta.
Vain yksi perhe oli opetellut jo ennen leikkausta viittomakielen, jonka avulla
lapsi oppi puhutun kielen. Lapsen ensikieleksi tuli tdlloin siis viittomakieli.
Vanhempien aktiivisuus ja motivaatio merkitsivit lapselle sitd, ettd han oppi
kaksi kieltd, oppi paljon kisitteitd ja asioita toimivan kielitaidon avulla.

Adinimaailmaan siirtyminen. Lasten ddnimaailmaan siirtyminen tapahtui vahi-
tellen. Lapselta vaadittiin, ettd hdn luottaisi kuuloonsa paremmin. Syitd erilai-
seen puhutun kielen kehitysvauhtiin oli useita - myos ylldttdavid ja tuntematto-
mia tekijoitd oli havaittu. Lapsella saattoi olla esimerkiksi joko lyhyt kielijanne
tai motorisia vaikeuksia tuottaa ddnteitd. Jos lapsen puhe ei alkanut kehittya
odotetulla tavalla, vanhemmat miettiviat, mitd he olivat tehneet vidarin. Olisiko
pitdnyt uskaltaa jdattdd viittomat nopeammin pois vai kdyttdd niitd enemman
puheen tukemisen rinnalla? Tallainen arvailu ja yrittdminen voivat lannistaa
vanhempia, minkd seurauksena lapsen tukeminen ja kannustaminen voivat jaa-
dad vdhemmiille. Vaikka vanhemmilla olisi ollut realistiset odotukset kuulon ja
puheen kehittymisestd, saattoi kehitys viivdstyd kauemmin kuin oli arvioitu.
Talloin vanhemmat palasivat ldhtotilanteeseen, alkoivat rakentaa lapsen kielen-
kehitystd uudelta suunnalta ja pohtivat, tulisiko lapsen kielen perustua kuiten-
kin enemman viittomakieleen kuin puhuttuun kieleen. Nditd asioita vanhem-
mat pohtivat varsin lyhyen ajan kuluessa (Y2 vuotta - vuosi) sisdkorvaistutteen
saannista.

Ja silloin me mietittiin jo sitd, ettd okei, implantista ei ollut lapselle hyotya. Nyt tay-
tyy vankistaa meidén viittomakieltd. Ja se olkoon se kieli, jolla hdn ldhtee eteenpdin
eldmadssa. (Isd 11a.)

Lasten kuulo ja puhuttu kieli kuitenkin kehittyivat ajan kanssa jatkuvasti. Kehi-
tys vei joka lapsella oman aikansa. Tarvittiin malttia. Toisaalta tuli my6s huo-
mioida itse laitteeseen liittyvét tekijdt. Sisdkorvaistutteen tuli toimia siten, ettd
lapsi sai laitteesta parhaan mahdollisen hyodyn. Taméan tutkimuksen aikana,
vuosina 2003-2006, neljdlld haastateltujen perheiden lapsella SIin sisdiset osat
rikkoutuivat ja ne jouduttiin vaihtamaan uusintaleikkauksessa. Uudet leikka-
ukset palauttivat vanhat jannityshetket arkeen. Korjausleikkaukset toivat aluksi
viivytystd lapsen jo alkaneelle puhutun kielen kehitykselle. Lasten kuulo ja pu-
huttu kieli alkoivat kuitenkin kehittya korjausleikkauksen jdlkeen nopeasti, jopa
nopeammin ja paremmin kuin aiemmin.

Puhutun kielen kehitys. Kun kielellinen osaaminen kehittyi ja varmistui, lapsel-
la alkoi kyselykausi ja vahva tiedonjano. Taméd vaati vanhemmilta viittomien
opiskelua, jotta he osasivat viittomilla opettaa lapselleen kasitteitd, selittdd asi-
oita ja niiden yhteyksid. Lapsi ei saanut alkuvaiheessa tietoa pelkdn puheen va-
rassa. Vanhempien tavoitteena oli aktiivisesti pyrkid rakentamaan lapselle kieli.
Sisdkorvaistutteen saamisen jdlkeen lapsen tuli kiinnostua kuuntelemisesta ja
luottaa kuulemiseensa. Vanhempien mukaan lapsen viittomien kaytto vaheni
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sitd mukaa, mitd enemman puhuttu kieli kehittyi. Tamé oli vanhemmista har-
millista, koska he toivoivat, ettd lapsi my0s jatkossa osaisi viittoa. Sekd puhutun
kielen ettd viittomien taito toisi tulevaisuudessa valinnanvaraa ystavapiiriin ja
identiteettiin. Viittomia kaytettiin perheessd kuitenkin edelleen tarpeen mu-
kaan. Ndin tapahtui varsinkin silloin, kun koje ei ollut kdytossa (esimerkiksi
yolld ja saunassa) tai kun vanhemmat halusivat varmistaa késitteitd tai sanojen
merkityksid. Vanhemmilla oli omia menetelmié rikastuttaa lapsen kielta:

Meilld on monta ihanaa leikkii. Niin kuin tuolla on tuo autoleikki, missd voidaan ra-
kentaa vaikka millaisia tilanteita. Sielld voi olla tulipalo ja maanjdristys ja jattildinen
ja rosvoja ja pankkiryostdjd. Valtavan sanavaraston voi kerdtd siind jo ja verbejd ihan
kauheasti. Kaikenlaisia. Maanvyorystd ldhtien. Ettd maata vyoryy ja laava valuu. Sit-
ten on toinen oikein tietoinen leikki. Lapsi sanoo sitd merirosvokysymyspeliksi. Siind
on vaikka mitd tehtdvid, on vispildd ja kauhaa ja rihmarullaa ja vaikka mitd. Saadaan
erilaisia sanoja. (Aiti 9a.)

Lasten puhutun kielen kehitys oli eri vaiheessa, koska lasten kuuloika oli erilai-
nen. Kun lapsi oli saanut sisdkorvaistutteen my6hemmin, noin viiden vuoden
idssd, tilanne oli toisenlainen kuin jos lapsi olisi saanut laitteen aiemmin. Myo-
hemmin istutteen saanut lapsi osasi paremmin kertoa tuntemuksistaan, sisa-
korvaistutteen toimivuudesta tai esimerkiksi paristojen loppumisesta. Ensim-
madisen haastattelun aikaan vanhempien mukaan kuuden lapsen kommunikoin-
ti perustui puheeseen, kahdeksan lapsen viitottuun puheeseen sekd yhden lap-
sen yhdistettyyn viitottuun puheeseen ja viittomakieleen.

Lapset olivat taitavia huuliltalukijoita. He "lukivat” myds ymparistod erit-
tdin hyvin ja pysyivdt tilanteen tasalla. Nama tekijat vaikuttivat kuulemisen
apuna siten, ettd lapsi tiesi, mitd ympadrilld tapahtui. Lapsen itsensd ilmaisussa
oli hankalaa se, ettd perheen ulkopuoliset ihmiset eivat valttdmattda ymmarta-
neet, mitd lapsi puhui. Ydinperhe ymmarsi lapsen puhetapaa hyvin, koska oli
tottunut siithen. Tdssd kohdin tulee huomioida se, ettd lasten kuuloiki oli van-
hempien haastatteluhetkelld kolmesta kuukaudesta kolmeen vuoteen.

Muutamat vanhemmat halusivat korostaa erityisesti sitd, ettd kaikkien las-
ten puhuttu kieli ei kehity yhtd nopeasti ja sujuvasti kuin toisilla lapsilla. Osa
lapsista hyotyy istutteesta vahemman, tai ainakin kehitysvauhti on hitaampaa.
Syind voivat olla didinkieli, sisarusten kadyttama kieli (omat viittomat), van-
hempien malli ja tuki lapselle tai lapsen ominaisuudet. Vanhemmat olivat kiin-
nittdneet huomiota siihen, ettd usein tiedotusvilineissd esiintyy lapsia, joiden
puhuttu kieli on edistynyt erittdin hyvin.

Se on vahdn harmittavaa, kun kéy jossain koulutuksissa, tai on kirjoituksia tai pu-
heenvuoroja, niin annetaan aina hirveen hyvia esimerkkeja kaikista. Ja ma olen sitten
varovasti yrittanyt, kun nyt jaksaa ja pystyy, niin tuonut myos esille sen, ettei kaikilla
mene niin dkkid, ettd puolen vuoden pddstd puhuu. (...) Ja sitten jotkut aina lohdut-
taa, ettd joo, mutta kylld ne vield. Ja kylldhdn me tiedetddn se, ettei ole mennyt kuin
monella muulla. Mutta me toisaalta tiedettiin se jo ennen sitéd leikkausta. Kuten sa-
noin, ettd kuulee autoja ja kuulee téllaisia d4nid, niin se on jo jotain. Ettd me ollaan jo-
tenkin asennoiduttu siihen, ettd he eivét tuu puhumaan silld tavalla, mutta ettd he
pystyvit ottamaan vastaan kuulon kautta myos puhetta. Niin, se on jo jotain. Ja kylla
ma silti leikkaisin uudestaan, en mé sitd meinaa, ettd oli turha leikkaus. Mutta ei se
vaan mene niin hienosti aina. (Aiti 10a.)
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Vanhemmat vertailivat lastensa kehitystd muiden lasten kehitykseen. Vanhem-
mat saattoivat pettyd, jos heiddn lapsensa ei ndyttanyt hyotyvéan laitteesta samal-
la tavoin tai yhtd nopeasti kuin muut lapset. My6s tiedotusvilineissa esitetyt ku-
vaukset vaikuttavat arvioon oman lapsen kehityksestd. Arviointi ja vertailu vei-
vdt vanhempien voimavaroja. Ndin siltikin, vaikka vanhemmille oli ennen leik-
kauspddtoksen tekoa kerrottu, ettd lapsella ei ole mahdollisuutta saada laitteesta
sellaista hyotyd, kuin se periaatteessa olisi mahdollista. Tadssad tapauksessa van-
hemmat tekivdt valinnan sisdkorvaistutteen puolesta, koska he arvioivat, ettd
pienikin kuuleminen helpottaa lapsen eldmai ja luo turvallisuutta.

Muutamat vanhemmat olivat jo ennen leikkausta puhuneet lapselle pal-
jon, vaikka lapsi ei ollut kaikkea kuullutkaan. Puhuminen oli mallin esittamista
lapselle. Perheet pyrkivit arjen toiminnoissaan huomioimaan sen, ettd lapsi ei
kuulon avulla saa kaikkea informaatiota. Joskus kotioloissa perheenjdseniltd
unohtui, ettei yksi perheenjdsen kuullut hyvin. Tilanne muuttui helposti vas-
taavanlaiseksi, kun ldsni oli enemmaén ihmisia.

Ja kun ne ryhmaissd vauhdilla menee, niin kaikilta muilta unohtuu se viittominen,
niin lapsi ei pysy sillain karryilld, ettd missd menndan. Mutta kun ollaan tdssa ihan
oman perheen voimin, niin nuo lapset keskendan leikkii tosi kivasti ja kaikki ymmar-
taa toisiaan. (Aiti ja Isd 13a.)

Perheen sukulaiset arvioivat muutoksia lapsessa leikkauksen jdlkeen, vaikka he
valttivatkin suoraan kommentoimasta asiaa. Sukulaisten ja lapsen vilinen
kommunikointi oli muuttunut sujuvammaksi sisdkorvaistutteen saamisen jal-
keen. Lapsen mukanaolo keskusteluissa oli nyt tasaveroisempaa, ja vanhempien
tulkkeina toimiminen vidhentyi.

Mun mummi oli ihan vield sind pdivand, kun lapsella oli leikkaus, niin hédn sanoi, ettd
hén ihan rukoili, ettd sielld leikkaussalissa tulis joku sdhkokatkos. Tai jotakin, ettei si-
td voitas tehdd. Hanta pelotti. Ja toisaalta halusi antaa sen mahdollisuuden ja toisaal-
ta pelotti. Kylld se kauhean tunnepitoinen juttu oli. Mutta nyt sitten myShemmin,
niin oikeastaan mummi on varmaan eniten, joka on kiitollinen siitd ja kuitenkin se on
mahdollistanut kommunikoinnin lapsen kanssa. (Aiti 8a.)

7.6 Sisdkorvaistutehoidon merkitys perheelle - yhteenvetoa

Lapsen kuurouden varmentumisen jdlkeen vanhemmat etsivit ja saivat tietoa
sisdkorvaistutteesta monelta taholta samanaikaisesti lyhyen ajan kuluessa. Paa-
tosten tekoon tarvitaan ylipddnsd riittdvasti tietoa. Vanhempien ja ammatti-
ihmisten vélinen tiedonkulku hapuili, silld vanhempien toiveita, kdsityksid ja
odotuksia ei valttamattd havaittu ja tulkittu heiddn tarkoittamallaan tavalla.
Toisaalta uuteen tietoon liittyi myds vieraita ladketieteellisid termejd ja kasittei-
tda. Siksi vanhempien saattoi olla vaikea koota kaikki kerdtty tieto yhteen (An-
dersson & Hall 1995, 16). Vanhempien ja ammatti-ihmisten vélisten yhteisten
keskustelujen voidaan arvioida kuuluvan prosessiin tietoon perustuvasta suos-
tumuksesta. Osaan tiedosta liittyi ristiriitaisuus, tunnevdéri tai voimakas asenne,
ja tdimd hammensi vanhempia. Osin he joutuivat olemaan puolustusasemissa,



110

koska suunnittelivat lapselleen leikkausta. Perheiden ldhipiirin ihmisetkin saat-
toivat kyseenalaistaa leikkauksen tarpeellisuuden, mika aiheutti eparsintia van-
hemmille. Tietoa he tarkensivat keskustelemalla muiden sisdkorvaistutetta
kayttavien lasten vanhempien kanssa, joilta he saivat lisdtiedon liséksi vertais-
tukea ja henkistd tukea. Suhde vertaisryhméadn kiinteytyi Sl-valintaprosessin
aikana entisestddn. Vanhemmat havaitsivat sisdkorvaistutteeseen liittyvéan jan-
nitteisyyttd, jota synnyttivdt sosiokulttuurinen nikokulma ja lddketieteen tar-
joama apu. Kulttuurien ja ndkokulmien torméayksessd vanhemmat saivat muilta
vanhemmilta varmennusta valita lapselle SI:n.

Ammatti-ihmisten puheiden riittimattomyydessd tai tiedon epaselvassa
jakamisessa, vanhempien tulkitsemisessa ja vanhempien saaman tiedon kumu-
loitumisessa on kyse tietoon perustuvasta suostumuksesta (informed consent).
Tietoon perustuva suostumus ja pddtoksenteko ovat eri asioita. Tietoon perus-
tuva suostumus tarkoittaa sitd, ettd henkilo antaa tietoon perustuvan suostu-
muksensa interventioon, jos hdan on suostumuksen antoon kykenevd, saa asiasta
perusteellista tietoa, ymmartdd tiedon ja toimii vapaaehtoisesti. (Beauchamp &
Childress 2001, 77-81.)

Ladketieteellisessd mallissa, joka on ndkyvasti esilld varsinkin mediassa,
kuurojen kulttuuri ja siten kuurous saatetaan luonnehtia surullisena ja onnet-
tomana tilana (Hyde & Power 2000, 124). Suomessa suhtautuminen kuurou-
teen, viittomakielisyyteen ja toisaalta tietoon perustuvan suostumuksen laa-
jempaan esittdimiseen on kuitenkin liikahtanut myonteisempdan suuntaan. Viit-
tomakielisyyden myo6nteisend ndkeminen ja viittomakielen aseman vahvistu-
minen ovat havaittavissa monin tavoin: viittomakielen asemaa on maédritelty
laissa, kiinnostus viittomakielen opiskeluun on kasvussa, ja nykyisin on laa-
jemmat mahdollisuudet opiskella viittomakielelld. Tietoon perustuvan suostu-
muksen liikahtaminen myonteisempé&ddn suuntaan ilmenee siind, ettd ammatti-
ihmiset alkavat vihitellen tehdd tyotdan entistd perheldhtéisemmin. Ammatti-
ihmiset huomioivat entistd enemmaén perheiden arvomaailmaa ja keskustelevat
vanhempien kanssa eri vaihtoehdoista.

Vanhempien mielestd p&ddtoksenteko kuului vanhemmuuteen ja pé&atos
tehtiin lapsen puolesta. Vanhemmat tekivdt omaehtoisen pédadtoksen SI-
leikkauksesta, josta he olivat saaneet riittdvésti tietoa. Sl-leikkaus oli perheen
sisdinen asia. Vanhemmat olivat kuulleet mielipiteitd, joiden mukaan lapsen tu-
lisi itse saada pdattdad, haluaako hén sisdkorvaistutteen (vrt. Archbold ym. 2006,
190-206). Tama vdite toimii vasta-argumenttina vanhempien padtokselle leikata
SI varhain (Hyde & Power 2000, 119). Pitdisiko odottaa, ettd lapsi on 18-vuotias
ja pystyy pddttimdan, haluaako hdn sisdkorvaistutteen? Tilanne on ldhes mah-
doton, koska paras hyoty Sl:sta saadaan silloin, kun se leikataan mahdollisim-
man varhain (esim. Tyler ym. 1997; Richter ym. 2002; Miyamoto, Houston &
Bergeson 2005).

Vanhempien Sl-leikkauksen perusta oli mahdollisuuden tarjoamisessa
lapselle. Valinnan perusteita oli ensinndkin, ettd lapsi oppisi kuulemaan ja pu-
humaan kojeen avulla. Siten lapsi liittyisi perheen kuulevaan ja puhuvaan kult-
tuuriin. Toinen valintaan vaikuttava tekijd oli ymparisto, jossa perhe eli. Ympa-
ristd oli kuulevien ymparisto, ja kojeen avulla lapsen sosiaalinen verkosto laa-
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jenisi ja hdanen olisi helpompi toimia yhteiskunnassa. Kolmas p&atokseen vai-
kuttava tekijd oli lapsen kouluvalinta. SI:lla lapselle ehkd mahdollistuisi l&hi-
kouluvaihtoehto. (Vrt. Woolfe, Want & Siegal 2002, 774-778; Bat-Chava ym.
2005, 1292-1293.) Tutkimuksessa mukana olleet lapset saivat SI:n keskimé&arin
kolmen vuoden ja yhden kuukauden ikéisina.

Vanhemmat eivdt puhuneet lapsestaan vammaisena tai sairaana lapsena.
Pikemminkin he puhuivat lapsesta, jolla on ominaispiirre, ja toisaalta lapsesta,
jolta puuttuu kuulo. Leikkaus ei poistanut lapsen kuuroutta mutta mahdollisti
lapselle puhutun kielen. Ilman leikkausta perhe ja perheen ldhipiiri olisivat jou-
tuneet opettelemaan viittomakielen. Kyse on vanhempien tekemastd kielivalin-
nasta. Kluwin ja Stewart (2000) ovatkin havainneet, ettd yksi merkittdvéa syy va-
lita lapselle SI on vanhempien oma turhautuminen lapsen kommunikointitai-
toihin. Toinen syy on vanhempien halu tehdéa lapsesta kuuleva (Kluwin & Ste-
wart 2000, 29), mikd viittaa samankaltaisuuteen, tehdd lapsesta itsensd kaltai-
nen.

SI on keino kiinnittdd lapsi omaan puhuttuun kieleen ja kuuloon perustu-
vaan kulttuuriin, joka mielletddn omaksi ja oikeaksi vaihtoehdoksi ja kulttuu-
riksi. Kuulevien kulttuuri on valtaenemmiston kulttuuri. Kuulevat ihmiset kat-
sovat kuuroutta omien arvojensa ja tapojensa kautta, ja siten heiddan nakokul-
mastaan kuuleminen on luonnollista ja kuulo liittyy terveyteen. Téllainen kult-
tuuri-imperialistinen katsantokanta (Barnes ym. 1999, 82) ei tarkastele sosio-
kulttuurisen nakokulman mukaisesti kuuroutta kielivdhemmistona ja vahem-
mistokulttuurina vaan lddketieteellisen nakokulman mukaisesti tilana, joka tu-
lee parantaa. Valtakulttuuri pyrkii ikdan kuin hoitamaan ja poistamaan sellaiset
tekijdt, joita ei pidetd ominaisina heiddn kulttuurilleen. Kyse on myos luokitte-
lusta ja toiseudesta - asetelmasta me ja muut (Young 1990, 44, 59), jota my0s
kuurot kdyttavat puhuessaan kuuroista ja kuulevista ihmisistd (Ohna 2003, 9).
SI ei poista yhteyttd kuurojen maailmaan, mutta sinne paasy ei kulttuurirajan
ylittdmisen vuoksi ole itsestddnselvyys. Sekd puhuttua kieltd ettd viittomakieltd
kayttavdlle lapselle saattaa avautua ovi kahteen kulttuuriin, tai hdn voi jaada
kummankin ulkopuolelle muodostaen oman kulttuurinsa.

Sl-hoitoon suhtautuminen on moniulotteista. Monet tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd lapset hyotyvit sisdkorvaistutteesta (ks. Fryauf-Bertschy ym.
1992; Tye-Murray ym. 1995; Tyler ym. 1997; McConkey Robbins ym. 2004).
Kuurot henkiltt eivit valttamattd ymmarrd kuulevia vanhempia, jotka haluavat
lapselleen SI:n. Kuulevat vanhemmat haluavat kédyttdd lapsensa kanssa omaa
dgidinkieltddn (tunnekieltddn) ja vélittdd se seuraaville sukupolville. Vastaavasti
jotkut kuulevat henkilot saattavat kehottaa kuuroja vanhempia hankkimaan
kuurolle lapselleen SI:n. T4ll6in ndmé perheiden kulttuuriset perinteet pyrkivit
ohjaamaan toisiaan, mikd synnyttdd ristiriitaisuutta. Tédllainen keskustelukult-
tuuri ei johda ymmaérrykseen toista osapuolta kohtaan. Tamé saattaa vaarantaa
myos sen, ettd sisdkorvaistutetta kdyttavét lapset hyviksyttdisiin kuurojen yh-
teisoon. Ristiriitainen suhtautuminen voi kenties vihentdd sitd, ettd kuulevat
vanhemmat rohkaisisivat sisdkorvaistutetta kdyttdvdd lastaan osallistumaan
viittomakieliseen yhteisoon (ks. myos Chute & Nevins 2002, 129). SI tuo uusia
ulottuvuuksia ja saattaa myos jollain tavoin ldhentdd kuulevien ja kuurojen
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kulttuuria. Suhtautumista Sl:seen kannattaisi tarkastella joko/tai-tilanteen si-
jaan sekd/ettd-tilanteena (ks. Hintermair & Albertini 2005, 186). Ajan kuluessa
voi muodostua oma sisdkorvaistutekulttuuri. Asenteiden muutoksella ja mah-
dollisuuksien laajemmalla tarjoamisella sisdkorvaistutetta kayttavilld henkiloil-
14 on paremmat mahdollisuudet liittyd siihen joukkoon, johon he kokevat kuu-
luvansa.

On esitetty, ettd SI uhkaa syntymékuurojen lasten psykologista hyvinvoin-
tia. Taman esityksen kiistdvét kuitenkin jo muutamat tehdyt tutkimukset. Knut-
son, Wald ym. (2000) ovat nimittdin havainneet, ettd lasten kognitiiviset taidot
kehittyvat merkittdavasti ja ettd sisdkorvaistutteen kdyttd ei huononna lasten
psykologista hyvinvointia. (Knutson, Wald ym. 2000, 111.) Lapsen sosioemotio-
naalinen hyvinvointi paranee, kun vanhemmat voivat hyvin. Kun vanhemmat
havaitsevat lapsen kehittyvan ja perhe saa toimivan kayttokielen, koko perheen
stressi viahenee ja eldménlaatu paranee (Hintermair 2000, 41-53; 2004, Hinter-
mair 2006, 493-513). My0s taman tutkimuksen aineisto osoitti, ettd lasten elin-
piiri ja sosiaaliset suhteet laajenivat ja lapsista tuli avoimempia ja iloisempia
kuin he olivat olleet ilman kojetta. SI paransi lasten eldménlaatua. Elaméadnlaatua
ja hyvinvointia madritellddn hyvin monella tavalla. Yksi keskeisistd suunnista
on tarkastella eldmédnlaatua ja hyvinvointia ympariston ndkokulmasta. Thmista
ymmadrretddn parhaiten siind ympdéristossd, joka on hédnelle tidrked ja jossa han
eldd, leikkii ja tekee toitd. Olennaista on, ettd ihminen voi luoda ja saavuttaa hy-
vdn eldmdn juuri tdssd ymparistossd. (Schalock ym. 2002, 459.) Vanhempien ar-
vot hyvastd eldmdstd perustuvat kuulevan ihmisen perspektiiviin. Yksi van-
hempien tekeméan SI-valinnan perusteista liittyi ymparistoon. He katsoivat, etta
sisdkorvaistutteella lapsi kykenee paremmin toimimaan siind ympéristdssd, jos-
sa perhe eldd. Sl-valinnalla vanhemmat rauhoittivat perheen eldméaa kiinnitta-
malld ekokulttuurisen teorian mukaisesti perheen arki ldhiympéristoon.

Vanhempien kertomat asiat lapsistaan SI:n saamisen jdlkeen painottuivat
kuulon mukanaan tuomiin ja eldmé&nlaatuun liittyviin asioihin, kuten kommu-
nikoinnin helpottumiseen perhe- ja lahipiirissd, lasten kuulosta ja kuuntelemi-
sesta nauttimiseen sekd lasten iloon (vrt. Huttunen, Sorri & Vilimaa 2003). Sen
sijaan vanhemmat eivit juuri kommentoineet kuulon merkitystd sisarussuhtei-
siin. Lasten sosiaalisista taidoista ja niissd tapahtuneista muutoksista puhuttiin,
mutta ne eivit painottuneet samoin kuin kuuloon ja kommunikointiin liittyvat
asiat. Syitd siihen, ettd vanhemmat eivit halua niin paljon puhua sosiaalisista
suhteista, voi olla monia. Yksi syy voi olla se, etteivdt vanhemmat erityisemmin
késitelleet asiaa, vaan heidédn ajatuksensa kohdistuivat enemmén kuuloon ja ko-
jeeseen, koska leikkaus tehd&ddn keskittyen nédihin tekijoihin. Toisaalta sosiaali-
set suhteet muihin lapsiin voivat olla vanhemmille arka paikka, jossa lapsen eri-
laisuus konkretisoituu.

Sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten kehitys ei kaikilta osa-alueiltaan seu-
rannut kronologista kehitystd. Osa lapsista hyotyi laitteesta enemméin ja osa
vahemman. Hyoty oli siis yksil6llistd, mihin osaltaan vaikutti lapsen kokonais-
tilanne, esimerkiksi lisivammat tai korvan rakenne. Perheet saivat viittomakie-
len, viitotun puheen tai tukiviittomien kotiopetusta. Se, miten hyvin vanhem-
mat oppivat viittomia, oli yksilollistd. Oppimiseen vaikutti pitkélti oma motiivi.
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Sairaalat ja muut kuntoutustahot tekivét esityksid leikkaukseen jdlkeen siitd,
miten lapsen kielenkehitystd tulisi tukea; painotetaanko pitdytymistd puhutussa
kielessd, viittomien kdyttamistd ainakin alussa vai puhutun kielen ja viittomien
kayttamistd yhdessd. Puhuttu kieli ja viittomakieli voivat kehittyd samanaikai-
sesti, jolloin lapselle avautuisi mahdollisuus kaksikielisyyteen. Tamd puoles-
taan ldhentdisi lasta ja koko perhettd kaksikulttuurisuuteen. Pelkka kieli ei kui-
tenkaan luo toista kulttuuria, vaan sithen vaaditaan samaa kulttuuria olevien
ihmisten kohtaamista, joka luo samaistumiskohteita ja muokkaa identiteettia.
Kaksikielisyyttd - suomen tai ruotsin kieltd ja viittomakieltd - voidaan tukea,
vaikka lapsella olisikin SI. Sl-leikkauksen jdlkeen lapset vidhitellen valitsivat
kayttaménsa kielen. Perheen tulisi kdyttdd viittomakieltd puhutun kielen rinnal-
la, jotta kaksikielisyys perheessi sdilyisi. Toisaalta voidaan kyseenalaistaa, mik-
si kaksikielisyyden tulisi sdilyd, jos vanhemmat eivit pida sitd tavoitteena. On-
ko kyse silloin pikemminkin ulkoapédin annetusta tavoitteesta?



8 SIIRTYMAVAIHE VARHAISLAPSUUDESTA
KOULUUN

Kuuron ja huonokuuloisen lapsen kouluvalinta alkaa jo silloin, kun lapsen kuu-
lovamma varmentuu. Pdivdhoito- ja kouluvalinnat ovat osa lapsen kokonais-
kuntoutusta. Lasten polut kodista pdivdhoitoon ja esiopetuksesta kouluun ovat
yksilollisid. Niihin vaikuttavat lapsen ominaispiirteiden lisdksi kunnan tarjoa-
mat vaihtoehdot ja vanhempien tekeméit valinnat. Ammatti-thmiset auttavat
vanhempia tiedoillaan ja taidollaan tekemé&dn sopivia ratkaisuja. SI mahdollis-
taa lisdvaihtoehtoja kouluvalintaan.

8.1 Kotoa pdivdahoitoon

Aineistoon kuuluvista lapsista yli puolet oli pdivdhoidossa jo ennen SI-
leikkausta. Pdivahoitomuoto pysyi samana leikkauksen jdlkeen, ellei lapsi vaih-
tanut pdivahoitopaikkaa muista syistd, kuten perheen muuton vuoksi. Nuorin
lapsista aloitti pdivdhoidon alle vuoden ikdisend ja vanhin neljavuotiaana. Alle
kolmevuotiaiden lasten pdivdhoito jdrjestettiin tavallisissa lapsiryhmissd pdiva-
kodeissa ja perhepdivahoidossa. Yli kolmevuotiaat olivat edellisten vaihtoehto-
jen lisdksi integroiduissa erityisryhmissd, jotka olivat joko kuulovammaisten tai
puhe- ja danihdiridisten lasten ryhmid. Pdivdakodeissa lapsilla oli joko tulkki tai
henkilokohtainen tai ryhmékohtainen avustaja, koska lasten kommunikaatio
perustui pitkalti viittomien kayttoon.

Pdivdhoitopaikan valinnan ja my6hemmin kouluratkaisun ldhtokohdaksi
olen ottanut lasten leikkausidn voidakseni tarkastella leikkausidn mahdollista
yhteyttd pdivdhoito- ja koulumuotoon. Lasten sijoittumista pdivahoitoon yli
kolmevuotiaina esitetddn taulukossa 12. Pdivdakodin tavallisissa lapsiryhmissa
oli seitsemdn lasta, joista neljd oli saanut sisdkorvaistutteen kaksivuotiaana ja
kolme yli kolmevuotiaana. Perhepdivdhoidossa oli kaksivuotiaana istutteen
saanut lapsi. Integroiduissa erityisryhmissa oli seitsemén lasta, joista neljd lasta
oli saanut sisdkorvaistutteen alle kolmen vuoden ikdisind ja kolme lasta yli
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kolmen vuoden ikdisind. Ldhikaupungissa kuulovammaisten lasten integ-
roidussa erityisryhmaéssad kavi taksikyydilld kaksi lasta, ja viisi lasta oli kotikun-
nan kuulovammaisten lasten tai puhe- ja ddnihdirivisten lasten integroiduissa
erityisryhmissa.

TAULUKKO 12 Piivahoito yli kolmivuotiaana

Pidivihoitopaikka
Sisikorva- Lasten
istutteen lukumaiira
leikkausiki Tavallinen Perhe- Integroitu
lapsiryhma pdivihoito erityisryhma
piivikodissa
Alle 2 vuotta 1 1
2-3 vuotta 4 1 8
3-4 vuotta 2 1 3
4-5 vuotta 1 1
Yl1i 5 vuotta 2 2
Yhteensi 7 1 7 15

Asuinpaikkakunnan tarjoamilla vaihtoehdoilla ja vanhempien toivomalla pa4i-
vdhoitomuodolla oli merkitystd pdivahoitopaikan valinnassa. Merkitystd oli
myos silld, miten lapsen kuulo ja puhuttu kieli olivat alkaneet kehittya leikka-
uksen jdlkeen sekd milld kommunikointitavalla vanhemmat halusivat tukea
lapsen kielenkehitystd. Lapset sijoittuvat melko tasaisesti tavallisiin ryhmiin
(7+1) ja integroituihin erityisryhmiin (7). Leikkausiélld ei ndyttdisi olevan suurta
merkitystd pdivahoitopaikkaan. Eroja syntyy, jos leikkausikdd ja pdivahoito-
muotoa tarkastelee kotikielen mukaan. Kotikieleltddn ruotsinkieliset, yli kolme-
vuotiaina sisdkorvaistutteen saaneet lapset, olivat pdivakodin tavallisissa lapsi-
ryhmissd, koska muita vaihtoehtoja ei heilld juuri ollut. Jos ruotsinkieliset lap-
set jatetddn huomioimatta, kotikieleltddn suomenkielisistd lapsista 58 % oli in-
tegroiduissa erityisryhmissa.

Vanhemmat toimivat omasta mielestddn erddnlaisina uranuurtajina péi-
vdhoidon saralla, koska heiddn lapsensa olivat ensimmaisid sisdkorvaistutetta
kayttdavid lapsia pdaivdhoidossa. Vanhempien mielestd pdivdahoidon aloitus tulee
olemaan helpompaa sisdkorvaistutetta kdyttdville lapsille ja heiddn vanhemmil-
leen, silld henkilokunta on ehtinyt saada viittomien opetusta ja koulutusta
muun muassa Kuulonhuoltoliiton jarjestimilld kursseilla Valkeassa Talossa
Helsingissa ja akustiset tekijdt tiloissa on huomioitu. Vaikka integroitujen eri-
tyisryhmien henkilokunnilla on jo usein valmiina tietoa ja kokemusta kuulo-
vammaisuudesta, ovat sisdkorvaistutteisiin liittyvét tekijdt uusia.

Padivdahoidossa ei kyseenalaistettu vanhempien tekemdd valintaa lapsen
leikkauksesta. Pdivdahoidon henkilokunta oli valmis omalta osaltaan tukemaan
lapsen kielenkehitystd ja rohkaisemaan lasta kdyttamaan kielta.

Ei sielld ole kyseenalaistettu ollenkaan. Pdinvastoin he on kysynyt meiltd, ettd miten
he voi tukee lapsen kehitystd, kun se on uusi asia heillekin. Siella ei ole koskaan ollut
yhtddn kuulovammaista lasta, eikd yhtddn tietenkddn sitten implanttilasta. (Aiti 3a.)
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Satuhetket ja muu mielikuvitusta rikastuttava toiminta innostivat ja kannustivat
lasta kdyttamaan kieltd. Lapset oppivat uusia sanoja, kédsitteitd ja viittomia. Viit-
tomia kdyttdvassd lapsiryhmadssd lapsen viittomakieli ja puhuttu kieli kehittyi-
vit. Muut lapsiryhmadn lapset tukivat omalla mallillaan lapsen kielenkehitystd,
oli kyse sitten viittomista tai puhutusta kielestd. Yksi syy pdivahoitoon siirtymi-
selle olikin lapsen kielenkehityksen tukeminen.

Nyt tytto on alkanut viittomakielelld kertomaan kaikkii tarinoita. Itse keksii ja han
kertoo omia juttujaan ja ne ilmeet, tullut ne hyvit ilmeet, kaikki oikein (naurua). Sit-
ten kun han viittoo, niin &4ni on jadnyt pois. (Aiti 2a.)

Paivahoidossa ryhmasté toiseen siirryttdessa (alle kolmivuotiaiden ryhmaésta yli
kolmivuotiaiden lasten ryhmiin) lapsen mukana siirtyi aikuinen, jonka yhtend
valintakriteerind oli viittomataito. Useimmiten siirtyvd aikuinen oli avustaja.
Ratkaisu takasi lapselle turvallisuuden tunteen ja tietoisuuden siitd, ettd kom-
munikointi tutun aikuisen kanssa toimi. Samoin tilanne toi jatkuvuutta niin
ryhmien véliseen tiedonkulkuun kuin vanhempien ja henkilokunnankin vali-
seen yhteistychon.

Mutta siirtyiko sisdkorvaistutetta kayttava lapsi ikdtason mukana ryhmaés-
td toiseen? Integroiduissa erityisryhmissd ryhman vaihtoja ei tapahtunut. Taval-
lisissa lapsiryhmissa sisdkorvaistutetta kayttavit lapset olivat usein liian kauan
pienten lasten ryhmissd. Syy ryhmddn jadmiselle oli se, ettd lapsille arvioitiin
paremmaksi vaihtoehdoksi ryhmd, jossa olisi vdahemmaén lapsia. Tuolloin melu-
taso olisi matalampi ja lasten kuulo ja puhe kehittyisivdt paremmin. Toisaalta
arvioitiin, ettd ikdtasoisessa lapsiryhmassd muiden lasten kielellinen malli olisi
parempi. Samoin jo muodostuneet ystdvyyssuhteet jatkuisivat tai saisivat al-
kunsa ikédtovereista, jos lapset siirtyisivit ikdtason mukaiseen ryhméaan.

Vanhempia mietitytti, tulisiko opetuksessa keskittya lapsen kielenkehityk-
sen vai kokonaiskehityksen tukemiseen. Toisin sanoen he pohtivat sitd, riittiko
lapsen kokonaiskehityksen tukeminen tarpeeksi tukemaan lapsen kielenkehi-
tystd, koska hén tarvitsi erityistd tukea puhutun kielen kielenkehitykseen. Asi-
asta oli kuntoutuspalavereissa keskusteltu. Vanhemmat eivét nimittdin aina tul-
leet vakuuttuneiksi siitd, oliko lapsen kielenkehityksen tukeminen pdivahoidos-
sa oikeanlaista sisdkorvaistutetta kayttavélle lapselle. Integroiduissa erityis-
ryhmissd oli taitotietoa lapsen kielenkehityksen tukemisesta, silld henkilokun-
nilla oli kokemusta kuulovammaisten lasten opettamisesta ja viittomien kaytos-
td. Toisaalta vanhempien mielestd henkilokunnan viittomakielen taito ei usein-
kaan ollut riittavad. Tavallisissa lapsiryhmissa keskityttiin enemmaén lapsen
puhuttuun kieleen ja sen tukemiseen. Tavallisten lapsiryhmien henkilokunta
osasi pddasiassa vain muutamia viittomia. Se, kumpi paikka - integroitu vai ta-
vallinen lapsiryhmd - tukisi paremmin lapsen puhutun kielen kehittymistd, oli
epdselvdd ja toisaalta myo6s hyvin lapsikohtainen asia.
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8.2 Varhennetusta esiopetuksesta oppivelvollisuuteen

Lapset kuuluivat 11-vuotisen oppivelvollisuuden piiriin, ja siten varhennettu
esiopetus alkoi lasten ollessa viisivuotiaita. Se toteutettiin tavallisessa pdivako-
tiryhméssd, perhepdivdhoidossa tai integroidussa erityisryhméssa - pitkalti
samoissa ryhmissd, joissa lapsi oli edellisend vuonnakin ollut. Kaikki perheet
yhtd lukuun ottamatta valitsivat lapselleen varhennetun esiopetusvuoden. Pois-
jddmisen perusteluna oli se, ettd vanhempien mielestd lapsi saisi kdydd opin-
tietd riittdvasti myohemminkin.

Vanhemmat eivit laskeneet varhennettua esiopetusvuotta esiopetusvuo-
deksi, koska lapset eivit erityisesti esiopetusta tuon vuoden aikana saaneet.
Lasten oppivelvollisuus alkoi varhennetun esiopetusvuoden jidlkeen. Vanhem-
mat alkoivat valmistella siirtymdd oppivelvollisuuteen yhdessd ammatti-
ihmisten kanssa silloin, kun lapselle mietittiin varhennettua esiopetusta. Val-
mistelulla pyrittiin luomaan jatkuvuutta siihen, ettei lapsen ryhmad joka syksy
vaihtuisi.

Esiopetus alkaa. Tdssd tutkimuksessa esiopetuksella tarkoitetaan varhennetun
esiopetusvuoden jdlkeistd vuotta (vuosia), koska vanhemmat puhuivat esiope-
tuksesta eivdtkd oppivelvollisuuden alkamisesta. Vanhemmista siirtymd var-
hennetusta esiopetuksesta seuraavaan vaiheeseen oli merkittava. Merkitystd
vanhempien kokemukseen ei ollut silld, miké taho toimi jérjestdjand - koulu (si-
vistystoimi, sosiaalitoimi) vai pdivdhoito (sosiaalitoimi). Vanhemmilla oli jo teh-
tynd useamman vuoden tyo, jonka aikana he olivat selvittineet ammatti-
ihmisten kanssa lapsen esiopetus- ja tulevan koulumuodon valintaa. Siksi van-
hemmat olivat helpottuneita, kun esiopetusratkaisu 16ytyi ja tilanne selkiintyi.
Merkitystd oli myos silld, ettd perheelle muodostui uusi selkedmpi pdivarytmi
esiopetusvuoden kadynnistyttyd. Nyt kaikki perheen lapset saattoivat ldhted sa-
moihin aikoihin kukin omalle esiopetus- ja koulutielleen, koska monille lapsille
oli jdrjestetty koulukyyti pitkien valimatkojen vuoksi. Vanhemmat arvioivat,
ettd esiopetuspaikan ratkaisu suuntasi koulupaikan valintaa.

Esiopetusta jdrjestdvistd tahoista ldhes kaikki olivat valmistautuneet hyvin
vastaanottamaan sisdkorvaistutetta kayttdvan lapsen. Henkilokunta oli kdynyt
kursseilla, ja kuntoutusohjaaja oli tarkistanut tilat ja arvioinut tarvittavat muu-
tokset akustiikkaan. My6s kuulovammaisten erityiskoulun opettaja oli vierail-
lut ja opastanut opettajaa kuvien ja muun opetusmateriaalin kdytossa.

Kotikunnat ja esiopetuksen opettajat olivat valmiita kokeilemaan, miten
he opettajina tulisivat toimeen sisdkorvaistutetta kdyttavan lapsen kanssa ja mi-
ten lapsi selviytyisi ryhmassd. Toisaalta opettajia jannitti, miten toimia lapsen
kanssa. Usein tuo jdnnitys kuitenkin poistui, kun opettaja ja lapsi kohtasivat.
Opettajat jdrjestivit esiopetustehtdvid huomioiden lapsen taidot ja kielenkehi-
tyksen tarpeet.

Lapsi sai (itselleen/HS) kaikki ne esikoulumateriaalit, esimerkiksi sadut, jotka esi-
koulun opettaja luki. Sitten kun esitettiin lapsille kysymyksid, niin lapsi sai kaiken
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sen materiaalin kirjallisena. Elikkd han luki itse, ja jos joku enndtti, niin n&ytti, missa
lukija on menossa. Koska lapsi ei kuullut sitd lukijan dantd, niin ndytti sormella missd
ollaan menossa, niin lapsi sitten itse luki. Ja hén sai kaikki tehtavit kirjallisena. (Aiti
9b.)

Ratkaiseva tekijad esiopetuksen aloittamiselle 1dhelld kotia oli avustajan 16ytami-
nen. Hanen roolinsa puhutti vanhempia. Tietoisuus siitd, ettd avustaja toimi
ryhméssd lapsen apuna, vdhensi vanhempien huolta lapsen selviytymisesta.
Heiddn mielestddn avustaja ei kuitenkaan saanut olla “tekninen” avustaja, joka
auttoi lasta siirtymaétilanteissa tai toimi lapsen toverina. Avustajan tuli sen si-
jaan tukea lapsen sosiaalisia ja kielellisid taitoja sekd varmistaa, ettd lapsi sai
saman tiedon kuin muut lapset. My0s lapsilla saattoi olla mielipiteitd avustajis-
ta. Lapset olivat havainneet, ettd avustajat olivat liian ldhelld heitd. Lapset saat-
toivat kokea avustajan ldsndolon korostavan heiddn erilaisuuttaan, tai lapset
halusivat toimia itsendisemmin.

Kouluvalmiuden arviointi. Vanhempien mukaan lapselle tehtiin kouluvalmius-
testit monta kertaa ennen kouluvalintaa. Kouluvalmiustestit teki useimmiten
yliopistollisen sairaalan psykologi.

Aiti: Pitad sitd kuitenkin naitd ammatti-ihmisidkin kuunnella, ettd mitd mieltd ne on.
Onhan niilld erilainen ndkemys ndisté asioista kuin vanhemmilla.

Isa: Sitten mé késitin tdmdn psykologin toiminnan sielld osastolla, loppupalaverissa.
Han taytti ne omat kaavakkeet ja lapsella teetti ne tehtdvit, mitd sielld on ja katsoi sit-
ten, miten ne meni ja siind se oli. Veti siitd johtopadatokset ja kertoi ne meille ja me ol-
tiin aivan tyrmistyneita.” (Aiti ja Isa 7a.)

Joidenkin sairaaloiden kaytanto oli kuitenkin toinen, jolloin testit tehtiin Kuulon-
huoltoliiton jdrjestamilld koulunsa aloittavien sisdkorvaistutetta kayttdvien lasten
sopeutumisvalmennuskursseilla Valkeassa Talossa Helsingissd. Kurssilta saatu
tieto helpotti kouluvalinnan pé&dtoksentekoa. Vanhemmat joko jdivdt odotta-
maan, ettd lapsen kieli kehittyisi edelleen, ja pddtyivit siirtdméadn lapsen koulun
aloitusta, tai varmistuivat jo tehdystd ldhi- tai erityiskouluvaihtoehdosta.

Isé: Valkeassa Talossa keskusteltiin tosi paljon, kun oltiin sielld kurssilla. Se kurssi
osu kuin nend pdahan meille, ettd se kylla avasi hirveen paljon asioita.

Aiti: Ja keskustelut muitten implantoitujen lasten vanhempien kanssa.

Isd: Nimenomaan se vertaiskeskustelu.

Aiti: Ja tavallaan, kun sind ndit ja pystyit vertaamaan muita implantoituja lapsia sii-
hen, et kun ikdtaso on samassa lapsen kanssa ja peilasi tavallaan siihen. Ja sit tuntee
oman muksun ja sen persoonallisuuden mita se on. (Aiti ja isd 11b.)

Kouluvalmiustesteissda vanhemmat kiinnittivat huomiota siihen, ettei psykolo-
gin ja lapsen vililld ollut aina yhteistd kieltd tai kommunikointitapaa, jolloin
testausten aikana oli ldsnd tulkki. Tilanne mutkistui entisestddn, jos lapsi oli
ruotsinkielinen. Kouluvalmiustestit ovat standardoituja testejd, jotka on tarkoi-
tettu ja validoitu kuuleville lapsille. Tdaman vuoksi vanhempien mielesta testiti-
lanteet ja -tulokset eivit valttamattad olleet aivan totuudenmukaisia. Esimerkiksi
testien teko viittomakielelld ei aina anna oikeaa tulosta. Testeistd pitdisi olla
omat viittomakieliset sovellukset, ja testien tekijoiden tulisi osata itse viittoa.
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On tehty téllainen kielen ymmartamistesti ja nekin on niin vahén hankalia kun nehan
vaatii, ettd siind on mukana tulkki, koska he eivit pysty. Kun se on sellainen stan-
dardisoitu testi, niin jotkut kysymyksethdn ovat aika hamarid. Esimerkiksi on jotain,
ettd milld leikataan paperi, niin sehdn on aivan tyhméa kysymys, kun sitd tulkataan
viittomakielelld. Ettd se anto ehkd vahan hassun tuloksen ja tullaan tekeméaan vield
tdmd sama testi. (Aiti 10a.)

Kouluvalmiustestien tulosten mukaan lasten kehitys seurasi pitkalti ikédtasoista
kehitystd muilta osin paitsi kielellisessad kehityksessd, joka seurasi lasten kuu-
loikdd. Kouluvalmiustestien tulokset olivat vanhemmista hamment&vid - ldhes
tyrmistyttdvid, jos tulokset poikkesivat heiddn omasta arviostaan. Osa van-
hemmista oli vahvasti eri mieltd psykologin saamista testituloksista. Vanhem-
mat olivat jo mielessddn valinneet lapselleen sopivimman esiopetus- ja koulu-
paikan, ja nyt ammatti-ihmisten esittdmat ratkaisut poikkesivat niistd. Valinnat
tehtiin pitkalti testitulosten mukaan, mutta osa vanhemmista teki valinnan
oman arviointinsa perusteella, koska he eivit luottaneet saatuihin testituloksiin.
Oman ratkaisun tekeminen vaati vanhemmilta paljon aikaa valmistella lapsen
tuleva koulupaikka yhdessd kunnan tyontekijoiden kanssa.

Isa: Osastojaksolla psykologin kouluvalmiusarvio ndytti semmoista, ettd normaaliin
esikouluun on ihan turha yrittaa.

Aiti: Niin, sielld ei nyt valttamatta tule parjaamaan. B

Is4: Siind saa puntaroida. Mun mielestd aika vaikiaa, jos rehellisid ollaan. (Aiti ja Isad
7a.)

Léihikoulu vai erityiskoulu? Vanhempien mukaan kouluvalinnan perustana oli
lapsen etu. Vanhempien ja ammatti-ihmisten pitkddan tekemit esivalmistelut oli-
vat ikddn kuin tienraivaamista. Kun leikkauksen jdlkeen lapsen kuulo ja puhut-
tu kieli alkoivat kehittyd, vanhempien toive ldhikouluvaihtoehdosta herési. Ti-
lanne oli myos toisin pdin, eli yksi Sl-valinnan perusteista oli ollut saada lapsi
lahikouluun.

Me toivottiin, ettd hidn saa siitd implantista niin paljon apua, et hdn voi menna nor-
maalikouluun. Mut kylld se oli vdhin silleen, ettd haluttiin varmistus siitd. Et jossain
vaiheessa silloin ennen leikkausta, md muistan, ettd sanottiin vield, ettd jos ei se sit
toimi, niin sit me saadaan muuttaa Ruotsiin. Ainakin viliaikaisesti. Mutta nyt me ol-
laan huomattu, ettd se toimii. (Isd 1b.)

Vaikka ldhikouluvaihtoehto oli ldhtokohta valinnalle, vanhemmat punnitsivat
tarkoin erityiskoulujen ja ldhikoulujen etuja ja heikkouksia. Vanhemmat harkit-
sivat erityiskouluvaihtoehtoa etdisyyden, kotikielen ja lapsen kielenkehityksen
ndkokulmasta. Jos erityiskoulu olisi ollut ldhempéand kotia, osa vanhemmista
olisi valinnut sen lapsen koulumuodoksi ldhikoulun sijaan. Jos valinnan ldhto-
kohtana oli ldhikoulu, avustajan saaminen oli tirkedd. Héanen tulisi osata viitot-
tua puhetta tai viittomakieltd lapsen tilanteen mukaan. Ldhikouluja harkittiin
myds kotikielen ja lapsen kielenkehityksen kannalta. Kouluvalinnan tuli olla
mahdollisimman luonnollinen ratkaisu, mika ei valttamattd tarkoittanut yleis-
opetusvaihtoehtoa vaan vaihtoehtoa ldhelld kotia. Lapsista kaksi kolmasosaa
asui sadan kilometrin séteelld joko valtion tai kunnallisesta erityiskoulusta ja
viisi lasta sitd kauempana. Yksi tarkeimmistd kouluvalintaan vaikuttaneista te-
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kijoista oli se, ettei lapsen pdivittdisestd koulumatkasta tule kohtuuttoman pit-
ka.

Koulun valitsimme siksi, ettd se on kotia ldhinnd. Siisti remontoitu koulu, jota ei var-
masti lakkauteta. Lihin kuulovammaisten koulu on sadan kilometrin pééssa. [...] Me
tulimme siihen tulokseen, ettd tdmd ldhikoulu on kaikista néistd vaihtoehdoista pa-
ras. Eli epdsopivaksi katsottiin, ettd on kaukana, tai pitdisi olla sisdoppilaitoksessa, tai
ettd perheen pitdisi muuttaa jne. (Aiti 9b; séhkoposti 10/2005.)

Lahikoulu oli tullut tutuksi jo vanhempien lasten kautta - myos niiden sisarus-
ten kautta, joilla oli SI. Kahden lapsen vanhemmat olivat jo kertaalleen kdyneet
ammatti-ihmisten kanssa ldpi prosessin, jossa oli pohdittu sisdkorvaistutetta
kayttavan lapsen kouluvaihtoehtoja ja paddytty ldhikouluvaihtoehtoon. Koulu
ja henkilokunta olivat tulleet tutuiksi, joten yhteistyon tekeminen tulisi olemaan
helpompaa.

Ruotsinkielisilld lapsilla ei ole muita kouluvaihtoehtoja kuin ldhikoulu, sil-
14 kunnallisissa tai valtion erityiskouluissa opetusta ei voi saada ruotsin kielella.
Kotikieltdan vanhemmat eivat olleet halukkaita muuttamaan suomeksi. Van-
hemmat olivat kdyneet Ruotsissa tutustumassa kouluihin ja harkinneet muuttoa
Ruotsiin, jossa lapsi olisi voinut saada opetusta viittomakielelld. Tarkeintd oli
tehdd pysyva pédétos.

Suuri juttu vanhemmille on hyviksya se pditos, mitd tekee. Me nyt ollaan padtetty
ndin ja jos sit tuntuu, ettéd ollaanko me itsekkditd kun padtettiin ndin. Mutta sitten toi-
saalta ollaan yritetty ottaa kaikki seikat huomioon. Perhe voi hyvin. Téssd kun on
isovanhempia ja serkkuja sun muuta. Niin kuitenkin se on paras ratkaisu. (Aiti 15b.)

Kotikielenddn suomea puhuvien neljin lapsen vanhemmat harkitsivat myos
muuttoa ldhemmaksi valtion erityiskoulua tai pienempdd ldhikoulua. Se, ettd
lapsi yksin kulkisi esimerkiksi lentokoneella erityiskouluun, olisi sielld viikon ja
tulisi viikonlopuiksi kotiin, tuntui vanhemmista mahdottomalta ajatukselta.

Tamaé paikka on sellainen, etten haluaisi muuttaa tdiltd pois jonkun koulun takia. Et
se tuntuisi hirvedltd ajatukselta. Mutta jos on niin, ettd esimerkiksi tulis jotain, ettd
implantti menis rikki eikad uutta voisi laittaa, niin sitten varmaan ldhdettdisiin. Mutta
en tiid vield minneka.” (Aiti 9a.)

Muutto olisi kuitenkin merkinnyt riuhtaisua irti koko ldhisuvusta, josta oli
muodostunut tdrked henkinen tukiverkko. Muutto olisi tarkoittanut kodin
myymistd, tyopaikkojen vaihtoa, vanhempien sisarusten koulun vaihtoa ja pois
lahtod koko tutuksi tulleesta ympadristostd, johon kuuluivat myods harrastukset
ja ystavat.

Padtoksentekoon vaikutti osaltaan kuntien suhtautuminen ja jarjestelynha-
lukkuus. Yksi ldhikoulu ei suostunut jdrjestaimédan ensimmadistd kouluopetus-
vuotta esiopetusvuodeksi, vaan lapsen tuli aloittaa ensimmdiselld luokalla.
Muutoinkin vanhemmat tormésivit joustamattomiin jdrjestelyihin ja kuntien
hierarkkisiin kdytdntoihin, joista heilld ei ollut entuudestaan tietoa ja jotka hi-
dastuttivat valintaprosessia.
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Osa vanhemmista kdvi kouluissa keskustelemassa kouluvalinnasta l&hi-
koulun rehtorin tai sivistystoimen johtajan luona yhdessd lapsensa kanssa tai
keskenddan. Vanhempien tuli kertoa ja osoittaa, mitd tarkoitti ja millainen oli si-
sdkorvaistutetta kdyttava lapsi.

No vuosi ennen sitd koulun alkua tapasin sivistysjohtajan ja mentiin sinne koko per-
he. Lapsi oli tarkoituksella mukana. Ihan tavallisella d&dnelld juteltiin, ihan selvada suo-
menkieltd. Ilman mitddn erityisartikulointia tai kovaa danta. Ja lapsi istui siind rau-
hallisesti. He rupattelivat keskendan ja tdd sivistysjohtaja sanoi ndin, ettd kylla me
poika pannaan (X:n/HS) kouluun. Se oli se meidén toivekoulu tdima koulu. Ja sitten
mind olin ldhettanyt sille etukéteen kirjeen ja se kaytiin vield lapi yksityiskohtaisesti;
meiddn toivomukset sielld luokassa, ettd huovat pulpetin kanteen ja tuolin jalkoihin.
Akustiikkaa. Ja (ettd ei luokkaa/HS) jumppasalin viereen tai teknisen tilan pdille
luokkaa jne. Ja ne kaikki oli huomioitu. (Aiti 9b.)

Vanhemmat kédvivat palavereissa kuulemassa, miten ammatti-ihmisten mielestd
valintatilanne kehittyi. Vanhemmat elivit ikddan kuin sykleissd ja odottivat seu-
raavaa palaveria. He kuvailivat olotilaansa hammentyneeksi, koska he eivit
kokeneet saaneensa ammatti-ihmisiltd selkedd vastausta kouluvalinnasta. Am-
matti-ihmisilta olisi toivottu varmempia kannanottoja eri kouluvaihtoehdoista.
Sen sijaan vanhemmat saivat muilta sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten van-
hemmilta kaipaamiaan selkeitd mielipiteitd eri vaihtoehdoista. Kouluvalinta
vaikuttaa pitkille lapsen tulevaisuuteen, joten pditoksen vaikutus ei rajoitu
vain koulun aloitusvaiheeseen, vaan silld on merkitysta tuleville valinnoille.

Isé: Se oli tosi raskasta aikaa kun ei tiennyt. ..

Aiti: ... ja sitten tavallaan maalaisjarjelld yritat padtelld niitd asioita. Vaikka oli ladka-
reitd ja vaikka oli terapeutteja ja vaikka oli sitd sun tdtd. Mutta vanhemmat kuitenkin
tekee sen padtoksen niissd asioissa. Sitten kun miettii, et miten pitkille se voi vaikut-
taa, jos nyt tekee virheen siind asiassa, niin miten pitkalle se voi tavallaan kostautua.
Mut sitten kun itse miettii, ettd mikd oman pé&an tavallaan kaansi siihen, ettd lapsi jat-
kaa pédivakodissa. Niin loppujen lopuksi se oli aika itsestddn selva ratkaisu senkin ta-
kia, ettd koulua ehtii kiymdan vaikka lopun eldmé&ansd, mut sd et saa sitd lapsuutta
endd takasin, sen jalkeen kun olet kouluun ldhtenyt. (Aiti ja isd 11b.)

Tahti lapsen kouluvalinnasta vain tiivistyi koulun aloitusta edeltdviana kevaana.
Vanhemmat kavivit lukuisissa palavereissa ja olivat monin tavoin yhteyksissa
eri viranomaisten kanssa, kun lapsen kouluvalintaa mietittiin. Koulua edelté-
van kevddn (kolmen kuukauden) aikana vanhemmat olivat keskustelleet jopa
33:n eri ammatti-ihmisen kanssa lapsen kouluvalinnasta (Aiti 8b). Yhteistyo eri

Ehki ensin oli se, kun todettiin, ettd hdn oli kuuro. Silloin ajatteli sitd, et mitd tastd
eteenpdin ja kuinka. Ja sit ajatteli ihan turhan kauas, kun ajatteli, et mitd aikuisena ja
voi kauhee ja voi kauhee. Mut sit oppis ittelle sisdistim&an sen, ettd mitds simmosii
viel murehtii. Ja sit oli tietysti tdméa implanttijuttu. Kun oli siind leikkauksessa ja sit-
ten herési toiveita, et se laps joskus saattaa puhuu. Etti siit on apuu. Kolmas, kun al-
koi niitd sanoja tulla, et hei, nythédn se vaikuttaa ihan hyvélts, et sielt tulee niit sanoja
ja alkaa juttua tulla. Nyt sit oli tietysti tdméa kouluvalinta. Kun ajatteli, ettd tekis nyt
sitten sen lapsen parhaaksi ja ettd tekisi oikein. Oikean valinnan ja ratkaisun. Ja sitten
tietysti, kun istutteen on saanut ja kun han nyt hyvin sen kans kuulee ja on alkanut
itse tuottamaan puhetta, niin sitten sit semmoinen ajatus, et miksei sitten olisi kuule-
vien kanssa samassa koulussa. Vaikka sitten toisaalta huolettaa se, ettd jos olis eri-
tyiskoulu niin sielld oppis sitd viittomakieltda. Koko aika kehittyisi rinnatusten siina.
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Koska hdnhén on sit taas kumminkin kuuro, kun ei oo sitd implanttia. Tarvii sitd viit-
tomakieltd, mutta tarvii vain itse sitten yrittdd jaksaa opiskella, ettd pystyy sitten lap-
sellekin sitd antamaan ja oppii siitd. (Aiti 2b.)

8.3 Neuvottelut kouluvalinnasta

Ammatti-ihmiset. Lasten kouluvalinnasta saatiin tietoa haastatteluista ja pala-
vereista. Palavereihin osallistujien méérd ja laatu vaihteli (luku 5, taulukko 6).
Niissd oli mukana vanhempien lisdksi eri ammatti-ihmisid, kuten kuntoutusoh-
jaaja, puheterapeutti, erityisopettaja, lastentarhanopettaja ja rehtori. Palavereis-
sa késiteltiin vain kyseessd olleen lapsen asioita. Koska palaverien koostumuk-
set olivat laajat, vanhempien ei tarvinnut toimia linkkind, vaan yhdelld kertaa
kaikki tahot saivat tiedon siitd, missd menndédn ja millaisia jatkosuunnitelmia
tehtiin. Kun kaikki kokoontuivat saman pdydan ddreen, oli valittomasti kaikki-
en osapuolten tiedossa, kuka mitdkin asiaa painotti ja kuka vei asiaa eteenpdin.
Yhteisten palaveriaikojen ja -paikkojen sopiminen oli ollut ajoittain hankalaa,
koska osallistujia oli useita.

Kaikki kdydaan tassa lapi, ettd kaikki vaihtoehdot tiietdédn. Ettei sitten ikddn kuin jal-
keenpdin kukaan sano, ettei maininnut siitd, ettei olis tiennyt. Tarkeétd ettd avoimesti
tiletdadn kaikki, mitd vaihtoehtoja on télld hetkelld. Kun tima koulun alkaminen on
niin ddrettoman tdrked vaihe, ettei jdisi niin kuin huomioimatta mitdan. (Rehtori/pj,
palaveri 4.)

Kukin ammatti-ihminen oli valmistautunut palaveriin erittdin hyvin. He olivat
tehneet taustaselvityksid ja miettineet monelta suunnalta eri vaihtoehtoja, joista
yhdessd keskusteltiin. Sisdkorvaistutetta kdyttdvan lapsen esiopetus- ja koulu-
valinta oli kuitenkin monille ammatti-ihmisille uusi asia.

Kylldhdn tamé& on ainakin minun aikana ensimmadinen ja senkin takia taytyy tark-
kaan miettid. Ja keskustella juuri sen takia, ettd tiedetddn, ettd mistd on kysymys, kun
tdmé& on meillekin tuota, kouluviranomaisille, uus asia. [...] Voisin sanoa, ettei aina-
kaan mulla ole tietoa, miten se lain mukaan voidaan jdrjestdd se kolmas esiopetus-
vuosi. Ei ole kylld ensimmadistidkddn tapausta tullut vield etteen. (Rehtori, palaveri 4.)

Jokaisen ammatti-ihmisen asiantuntemusta kaytettiin hyvéksi pohdittaessa
kouluvaihtoehtoja. Kaikki palavereihin osallistuneet ammatti-ihmiset eivat kui-
tenkaan olleet tavanneet lasta, joten heiddn oli vaikea hahmottaa, millaisesta
lapsesta ja millaisista ominaispiirteistd keskustellaan. Mielikuvat saattoivat liit-
tyd aiemmin koulussa olleisiin kuuroihin tai huonokuuloisiin lapsiin.

Mad en ole tdtd lasta koskaan ndhnyt. On semmoinen olo vaan, ettd puhetta on ollut ja
hénestd paljon kerrotaan, mutta ei pysty yhtdaan kohdentamaan. Mulla on vaan péaés-
sd jonkun ndkoinen tytto. (Koulutoimen sihteeri, palaveri 1.)

Yhteistyd. Vanhemmat kuvailivat ammatti-ihmisten kanssa tehtavaa yhteistyo-
td samansuuntaisesti. Yhteistyon tavoitteita oli 16ytdd parhaat ratkaisut lapselle
ja perheen arjen sujumiselle. Palavereissa vanhemmat kuulivat lapsestaan na-
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kemyksid, jotka saivat heid&dt arviomaan tilannetta ndkokulmasta - liian yksin-
kertaisia ratkaisua tuli vilttdd ja toiveita ei saanut asettaa liian korkealle. Yhteis-
tyohon liittyvat kdytannot olivat haaste ammatti-ihmisille ja vanhemmille.

Ammatti-ihmiset toivoivat toimivaa ja jatkuvaa yhteisty6td eri tahojen
kanssa, kun syksy alkaisi. Yhteistyon toimivuudesta oli aikaisempaa kokemus-
ta. Kuntien koolla ja siten eri osapuolten maaralla oli merkitysta sille, mitd yh-
teistyoltd odotettiin.

Jatkosta vield sen verran, ettd meilld on periaatteessa aika kivasti toiminut tdma yh-
teistyo pdivahoidosta ja perusopetuksesta ja esiopetuksesta siirtymiset suuntaan jos
toiseenkin. Se tietysti johtuu siitd, ettd on aika pieni organisaatio. (Koulutoimen sih-
teeri, palaveri 1.)

Yhteistyon jatkuvuutta toivoivat myds vanhemmat. Kun paadyttiin ldhikoulu-
ratkaisuun, vanhempia mietityttivat siirtymdvaihe pdivdhoidosta kouluun ja se,
miten lapsi tulisi koulussa selviytymédan. Siksi he halusivat varmentaa jo ke-
vddn palavereissa tulevia yhteistyokuvioita, jotta kaikki osapuolet olisivat tie-
toisia tilanteen etenemisestd. Toisaalta pdivdhoidossa vanhemmat olivat tottu-
neet sadnnollisiin palavereihin, joissa he saivat tietoa lapsen edistymisesta.

Tédd nyt kuulostaa aika vahdpatoiseltd asialta, mutta se, mikd nyt meiddan niakemys
on, niin on sellainen ero koulun ja pdivédkodin vililld, esimerkiksi tdllainen palaut-
teen anto. Tai sellainen aktiivinen vuoropuhelu kodin ja koulun vélilla. Me toivotaan,
ettd nyt tdssd voitas samalla rakentaa sellainen, niin kuin me ollaan saatu paivakotiin
tehtyd. Meilld on sdannollisid palavereita. En tarkoita, ettd meidan tarvii iltaisin istua
taalla keskustelemassa, vaan joku muu luonteva tapa. Niin tdmé on yksi sellainen in-
tegraation ongelma ollut ympéri Suomea, ettd kun on liput liehuen integroitu nor-
maaliopetukseen, niin sitten sieltd osalla menee dédrettoméan hyvin. Mut sitten on sel-
laisia, jotka on kahden vuoden integraation jalkeen ollut siind pisteessd, ettd he suo-
rittaa sitten lasten psykiatrisella sitten loput.

Aiti: Vahan sellaisena karjistettyna..

Isd: On kérjistetty. Se on se toinen ddripad sielld. Jos ndyttdd, ettd ei suju, niin pysty-
tddn ajoissa asioihin tarttumaan ja kattoo ja miettii, kun ne on kuitenkin kaikille uu-
sia asioita. Joku sellainen jdrkevéa tapa. Ne on ollut hyvin surullisia juttuja, mitd on
muualta kuullut, kun se ei ole mennytkdan kuin on pitanyt. (Isd ja diti 8, palaveri 4.)

Tahin isdn kommenttiin vastattiin seuraavasti:

IIman muuta ldhtokohta on, ettd 16ydetddn kaikkein paras vaihtoehto. Jonka te néette,
lapsen ditind ja isdnd, ettd tima on nyt se koulu. Sen jdlkeen, kun se koulu paitetdan,
niin sen jdlkeen yhteisty6 sen koulun kanssa on dédrettomaén tdrked asia. Enka tarkoita
toki, ettd joka ilta 2-3 tuntia juuaan mustaa kahvia, vaan ettd 16ydetdan omat oikeat
muodot yhteistyolle. Ja sitten se pdivakodin esimerkki, mitd on tehty, niin sieltd on
hyvé ottaa mallia. (Rehtori/pj, palaveri 4.)

Lapsen ndikokulma. Siirtymdvaiheessa lapsi tarvitsee positiivisia kokemuksia,
jotka kannustavat ja tukevat hdnen oppimistaan. Perustana sopivimmalle vaih-
toehdolle oli se, mitd lapsi tarvitsi. Vanhemmat halusivat sulkea pois sen aja-
tuksen, ettd he vanhempina haluaisivat lapsen ldhikouluun ilman muiden vaih-
toehtojen harkitsemista. Vanhemmat saivat ddnensd kuuluviin, vaikka olivat
osin puolustusasemissa tai “markkinoivat” lastaan. Vanhemmat kertoivat pala-
vereissa lapsesta ja kouluvalmiustesteistd sekd esittivdit oman ndkemyksensa
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lapsen kokonaistilanteesta. He kertoivat lapsen vahvuusalueista, sosiaalisista
taidoista, itsendistymisestd ja siitd, miten halukas lapsi oli aloittamaan koulun.

Lapsi hyotyisi ihan varmaan ihan normaaliopetuksesta kaikista parhaiten. Ja sitten se
lapsen kokonaiskehitys sitten. Han miettii ja tietdd, ettd hdan on kuuro, jolla on kuulo-
laite ja nyt paljon puhuttiin tuolla. Mutta lapsi itse mieltdd ittensd ihan normaaliksi
tavalliseksi lapseksi. [...] Sielld koulumaailmassa nousee sellaisena erityisasemaan tai
ettd muut oppilaatkin tietdd, ettd tima on nyt erityisryhma. Lapsi ei tarvihte oppimi-
sen kannalta sellaista harjaantumisluokkaa. Siind kdy helposti pian niin, ettd lapsi
turhautuu, jos kovin hitaasti menn&an. Lapsi on sellainen luonteeltaan, ettd sellainen
pedantti ja perfektionisti vahan. Joskus pitdd vahan hillits, ettd laittaa vahan turhan-
kin korkealle tavoitteet. (Aiti 8, palaveri 4.)

Vanhemmat arvioivat lapsen nikokulmaa sekd kaikkien tutkimusten ja testien
tarpeellisuutta, silld esimerkiksi lapsen kuuloa arvioitiin usein ja samanlaiset
testit toistuivat kursseilla ja sairaalassa. Tamédn vuoksi vanhemmat arvioivat,
oliko mielekéstd ja tarpeellista toistaa samantyyppisid tutkimuksia. Saatujen
tutkimustulosten toivottiin kytkeytyvan arkeen, esimerkiksi opetussuunnitel-
miin. Palavereissa selvitettiin tarkoin lapsen kielelliset taidot: miten lapsi silld
hetkelld kuuli, mika oli lapsen kuuloikd, miten han kaytti huuliotaan kuulemi-
sen tukena, miten lapsi pystyi toimimaan ryhmaéssd kuulonsa varassa, miten
hén otti tietoa vastaan ja miten han keskittyi. Kielellisten taitojen kartoitukset
antoivat suuntaa siihen, tehdddnko lapselle HOJKS suomi &didinkielend vai
suomi toisena kielena.

Tosiaan pitdd muistaa, ettd lapsi sai implantin kaksivuotiaana ja ensimmadiset ddnet
pddsivat sisddn vahan reilu kaksivuotiaana. Meilld ensimmdinen vuosi meni siing, ettd
hén totutteli, ettd mitd on ddnet, kun kéddet 16i yhteen niin tapahtuu jotain ja mika on
dani. Niin reilun kolmeen ikdvuoteen asti painittiin vield téllaisissa jutuissa. Kun taas
normaali lapsi jo kolmivuotiaana puhuu jo ihan tdysid lauseita. Ettd siitd on ldhetty.
Sen takia tdssa sitd kuuloikaa peilataan, ettd lapsi tayttdd tassa kuussa seitsemén vuotta
niin kuuloikd on viisi vuotta ja vastaa sen kielenkehitys viisivuotiaan, ettd &dlyllinen ke-
hitys on ikédtasoaan ja tuota. Tama kielenkehitys niin kulkee siind normaalin kayrilld,
ettd han on viisivuotiaan tasolla kielenkehityksessa. (Isd 8, palaveri 4.)

Vehkakoski (2006) tutki diskurssianalyyttisesti timdn tutkimuksen esiopetus- ja
kouluvalintapalavereita (ks. luku 5, taulukko 5, lapset 5, 7, 8 ja 12). Hinen mu-
kaansa ammatti-ihmisten puhuminen sisdkorvaistutetta kayttdvista lapsista ja
heiddn kasvatuksellisista mahdollisuuksistaan sisdlsi paljon jannitteisyytta.
Ammatti-ihmiset olivat yleisesti sitoutuneet inklusiivisen kasvatuksen malliin.
Sisdkorvaistutetta kadyttavat lapset eivét kuitenkaan voineet vélttyd prosessilta,
jossa heiddn mahdollisuutensa osallistua yleisopetukseen kyseenalaistettiin ja
arvioitiin uudelleen. Lapsen tuli ansaita paikkansa yleisopetuksessa. Vanhem-
pien tuli esittdd lapsen kelpoisuus yleisopetukseen todentamalla, ettd lapsi on
mahdollisimman kehittynyt, oppiva ja normaali. Tdssd yhteydessda normaalius
tarkoitti lahinnd puhutun kielen kdyttod vuorovaikutuksessa. Lapseen liitettiin
riittdméattomyyden leima. Vastaava leima ulottui myos kouluihin, joiden resurs-
seja vahateltiin. Niiden katsottiin olevan liian pienet vastaanottamaan vaativiksi
luokitellut lapset. (Vehkakoski 2006, 49.) Téllainen ajattelu lapsen kouluval-
miudesta ei viittaa inklusiiviseen ajattelumalliin vaan pikemminkin lddketie-
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teelliseen malliin tai syrjivddan malliin, jossa valmiudet ja haasteet kohdistuivat
lapseen eivatkad kouluun ymparistona tai koulun mahdollisuuksiin vastaanottaa
kaikenlaisia lapsia (ks. Ho 2004, 86-92; Smith 2006, 100-101).

Resurssit. Palavereissa kartoitettiin my6s senhetkistd ja syksyn alueellista tilan-
netta sekd koulujen resursseja. Palavereita varten oli selvitetty jo etukéiteen kun-
nan kokonaistilannetta, kuten tulevan syksyn luokkakokoja, mahdollisia kou-
luvaihtoehtoja, koulukyytejd koko kunnan alueella, resursseja, akustisia muu-
toksia, FM-laitteen kayttod ja tilojen rauhallisuutta. Todettiin my®0s, ettd lapsen
voi olla vaikea saada omaa puheenvuoroa keskusteluissa, kun han kayttdaa FM-
laitetta tai seuraa keskustelua avustajan tai tulkin tulkkaamana. Tuolloin on vai-
kea seurata, kuka puhuu ja milloin on kenenkin puheenvuoro.

Se, mikad tietenkin on vaikeeta ldhikoulussa, on se, ettd meilld on viahemman erityis-
opetusresurssia tddllda. Meilld on kahesti viikossa tdmén resurssin mukaan erityisope-
tuspalveluita ta&lld tarjolla. Se, ettd jos lapsi tarvii niitd sitten, niin me voimme niita
tdassd koulussa vihemman antamaan. Ja sitten, ettd tdlld toki se ryhma on kiinted ja
vakiintunut, se ykkosluokka, missé ollaan ja siind on vaikkapa se 18 oppilaan ryhma.
Ne on ne vaihtoehdot, mitkd pitdd jossain puntaroida ja miettid, ettd mikd lapsen
kannalta on paras vaihtoehto. (Rehtori/ pj., palaveri 4.)

Kevaéadlld oli vield moni asia avoin syksyd ajatellen. Lisdtietoa odotettiin esiope-
tuksen ja koulun henkilokunnalle jdrjestettdvistd koulutustilaisuuksista. Lisa-
selvitystd tarvittiin myos avustajasta ja erityisopettajasta. Tamén kaiken keskel-
la vanhemmat pyrkivit selkiyttdmaan omaa rooliaan eli sitd, mitd heiltd odotet-
tiin.

Isa: Tuleeks alusta asti joku pddtos vai mikéds se kuvio on?
Erityislastentarhanopettaja: Periaatteessa on tullut kielteinen paatos siitda henkilokoh-
taisesta avustajasta. Se on tehty jo mun mielesti silloin, kun se eka hakemus. M en
ymmarrd, miksi teille ei ole tullut paatosta siita.

Kuntoutusohjaaja: Opetusviraston kanssa kdydadan kddenvaantdad nyt. Siitd se johtuu
varmaan. (Palaveri 7.)

Tarvittavaa tietoa valinnasta oli myds kuulovammaisten koulujen ohjaavilla
opettajilla, jotka eivét kaikissa palavereissa olleet lasnd. Heiddn taitotietoaan ja
kokemustaan sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten opettamisesta olisi tarvittu
palavereissa enemman.

Me t&élld koulussa pidetddn itteemme opetuksen asiantuntijoina ja monen erityisen
asian asiantuntijana, mutta kuulevien ja kuulovammaisten asioissa valtion koulu on
se pedagoginen asiantuntija. M& olen ollut yhteydessd sinne ohjaavaan opettajaan.
Selvittelin sitd, ettd mitd kokemuksia heilld on ja miten se integraatio on onnistunut.
Selvitin sitten sitdkin, ettd miten me kouluna ja kouluviranomaisena ldhetdan tdhdn
valmistautumaan ja hédn kertoi, ettd valtion koulu tekee ensinnékin sitd konsultointi-
tyota silld tavalla, ettd ohjaava opettaja tulee sinne kouluun kertomaan ja kattomaan
ympdristdd ja antamaan neuvoja siitd, miten se opetus kannattaisi jarjestdd. (Erityis-
opettaja, palaveri 4.)

Jos kotikuntaa ldhelld sijaitsi valtion koulu, sen toimintaa haluttiin hyodyntaa.
Vanhemmille ehdotettiin palaverissa, ettd lapsi kdvisi kevddan aikana valtion
koulun jérjestamalld kahden viikon pituisella jaksolla, joka oli tarkoitettu pe-
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rusopetusta aloittaville kuuroille ja huonokuuloisille oppilaille. Kaikki van-
hemmat eivit olleet tdstd ehdotuksesta kiinnostuneita, koska kevét oli perheille
muutoinkin kiireistd aikaa kouluvalintaan liittyvien valmistelujen ja lukuisten
palaverien vuoksi.

Vanhempien toivottiin kdyvdn tutustumassa eri kouluvaihtoehtoihin esi-
merkiksi yhdessd ammatti-ihmisten kanssa. Vanhempia arvelutti ensin, tarkoit-
taako kouluihin tutustuminen sitd, ettd ammatti-ihmiset pitivdat muuta kuin 1a-
hikoulua ensisijaisena vaihtoehtona. Vanhemmille vastattiin, ettd on kaikkien
edun mukaista tarkastaa jokainen varteen otettava vaihtoehto. Sen pohjalta voi-
daan tehdd paddtos, vanhempia kuulemalla, missd koulussa lapsi aloittaa kou-
lunkdyntinsd. Ammatti-ihmisten tehtdva on luoda toimiva ymparisto lapselle.

Sehdn on pdivanselvd, jos lapsi tdnne tulee, niin ne puitteet, mitd on t&&lld, akustiikan
ja muun osalta, se on meidan tehtdva huolehtia se ymparisto. Ei ole tarkoitus, ettd jos
meilld on joku toinen koulupaikka vaihtoehtona, parempana mielesss, ja te valitsette
jonkun toisen, ettd ei tuettaisi. Pois se alkuunsa ajatuksista. Mihin paadytdan, niin
yhdessi sitten rakennetaan puitteet niin hyvéksi kuin mahdollista. (Rehtori/pj, pala-
veri 4.)

Vanhemmat vierailivat kouluissa. He kuuntelivat opetusta, keskustelivat henki-
Iskunnan kanssa, havainnoivat kuunteluolosuhteita, keskustelivat tukitoimista
ja koulun sopivuudesta lapsen kielen kehittymiseen. Useissa kouluissa akustiset
olosuhteet oli jo huomioitu, koska koulussa oli ollut aiemmin huonokuuloinen
oppilas.

Nikemyseroja. Keskusteluissa ilmeni kunnan ja sairaalan ndkemysten kesken
ristiriitaisuuksia, jotka koskivat ldhinnad lapsen kielivalintaa sekd esiopetus- ja
koulupaikan valintaa. Palavereihin osallistujat havaitsivat eroja kielen kuntou-
tuksessa: sairaalan katsottiin painottavan puhuttua kieltd ja valtion koulun puo-
lestaan viittomakieltd. Sairaalan kuntoutustiimin ja kunnan edustajien vililla oli
havaittavissa ndkemyseroja pedagogisen ja lddketieteellisen nidkemyksen koh-
taamattomuudesta, silld he saattoivat tarkastella jaksoja valtion koulussa eri na-
kokulmasta. Palaverissa todettiin, ettd sairaalan kuntoutustydryhmaéstd puut-
tuivat opetusalan ihmiset. Ndkemykset kunnan ja valtion koulujen tavoitteista
eivdt aina olleet yhteneviiset. Esimerkiksi valtion koulujen arvioitiin omivan
lapsia oppilaiksi itselleen. Myts vanhemmilla oli ndkemyksid kouluista.

Jos méd lapseni kuurojen kouluun pistén, niin se on sielld sitten niin kauan kunnes
sieltd yhdeksdnneltd luokalta pddsee. Ettd tuota, niitd joutuu hirveen usein varmis-
tamaan - myos asiantuntijatasoille, ettd tima kouluvaihtoehto tarkistetaan saannolli-
sin vilein. Ja sitten tamad, ettd viittomakieliset oppilaat vahenevat kouluissa, ettd
enemmadn puheella kommunikoivaa. Ja sitten taas puhemalli, mitd on lapselle tarjol-
la, niin se on sitten kanssa toisentyyppinen. (Aiti 7, palaveri 2.)

Vanhemman ndkemys valinnan pysyvyydestd vaikuttaa vahvalta. Todenndkoi-
sesti ndkemyksen perusta oli omassa tukiverkostossa kdydyt keskustelut mui-
den vanhempien kanssa. Vanhemmilla oli myo6s késityksid koulujen muutosti-
lasta, ja he katsoivat koulujen tarvitsevan oppilaita. Valtion kouluissa kuurojen
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oppilaiden osuus on vdhenemadsséd ja oppilasaines muuttumassa. Samoin kun-
nallisissa kuulovammaisten lasten kouluissa on kdynnissd muutoksia.

Vanhempien mielestd tarvittaisiin muistilista, jossa esitettdisiin, millaisia
asioita vanhempien tulisi huomioida kuuron, huonokuuloisen ja sisdkorvaistu-
tetta kdyttavan lapsen siirtymévaiheessa kouluun. Muistilista turvaisi sen, ettd
kaikki vanhemmat olisivat tietoisia tarjolla olevista vaihtoehdoista ja paatoksen-
tekoon vaikuttavista asioista. Ilman tietoakin selvidd, mutta jokainen vanhempi
haluaa tarjota lapselleen sopivimman vaihtoehdon. Tieto takaa sen, ettd van-
hemmat ovat tietoisia kaikista tarjolla olevista vaihtoehdoista, joiden perusteel-
la he tekevdt pdatoksid. Vanhemmat kokivat, ettd heille annettiin liian paljon
vastuuta pddtoksestd. Vastuu tuntui suurelta, koska nyt tehtiin peruuttamatto-
mia, lapsen tulevaisuuteen vaikuttavia valintoja. Lukuisat palaverit koulua
edeltdvan kevddn aikana olivat perheelle hektistd aikaa, jolloin selkiintymista
oli ajoittain vaikea hahmottaa. Pikemminkin odotettiin tulevaa palaveria ja asi-
oiden vahittdistd jarjestymista.

8.4 Polut pdivahoidosta kouluun

Téssd tutkimuksessa mukana olleiden sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten siir-
tymdvaihe pdiviahoidosta esiopetuksen kautta kouluun oli pirstaleinen. Lapsil-
la oli hyvin erilaisia polkuja. Valinnat olivat pitkdn prosessin tulos, joka muo-
toutui vanhempien ja ammatti-ihmisten yhteisty6lld. Vanhempien osuus oli
merkittdvd. Taulukossa 13 havainnollistetaan lasten leikkausidn ja koulumuo-
don vilistd suhdetta. Ruotsinkieliset, yli kolmevuotiaina SI:n saaneet lapset
aloittivat ldhikoulussa. Suomenkielisistd lapsista, alle kolmevuotiaina istutteen
saaneista lapsista (N=9), kuusi aloitti ldhikoulussa. Kaikki yli kolmevuotiaina
istutteen saaneet suomenkieliset lapset (N=3) aloittivat muussa kuin ldhikou-
lussa.

TAULUKKO 13 Lasten koulumuodot

Sisikorva- Koulumuoto Lasten
istute- luku-
leikkauksen madrd
ajankohta Lahi- Kouluy, jossa | Kunnal- | Valtion | Koulu-
koulu huono- linen erityis- | ratkaisua
kuuloisten erityis- koulu eivield
luokkia koulu tehty
Alle 2 vuotta 1 1
2-3 vuotta 5 1 1 8
3-4 vuotta 2 3
4-5 vuotta 1 1
Yli 5 vuotta 1 1 2
Yhteensi 9 1 3 1 1 15
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Kotikieleltddn ruotsinkielisille lapsille muutoksia ei tapahtunut, silld he jatkoi-
vat tavallisissa esiopetusryhmissa pdivakodissa, josta he siirtyivit ldhikouluun.
Suomendkielisille lapsille tapahtui muutoksia siirtymdvaiheessa pdiviahoidosta
esiopetukseen. Kuvioissa 10 ja 11 esitetddn lasten siirtymdvaiheet pdivakodin
tavallisesta lapsiryhmaéstd ja integroidusta erityisryhmdstd kouluun. Kuviossa
10 esitetddn lasten siirtymédvaihe pdivdkodin tavallisesta lapsiryhmaéstd kou-
luun. P&édlinja on, ettd lapset aloittivat lahikoulussa.

Perhepdivahoidossa ollut lapsi siirtyi ldhikouluun ldhikoulun esiopetus-
ryhmén kautta. Pdividkodin tavallisessa ja perhepdivdhoidossa olleista kahdek-
sasta lapsesta siirtyi lahikouluun kuusi lasta, joista kolmen kotikieli oli ruotsi.

Integroiduista erityisryhmistd siirtymévaihe kouluun oli yksiléllinen (ku-
vio 11). Pdivdakodin integroiduissa erityisryhmissd pdivdhoitoa saaneista seit-
semdstd lapsesta kolme lasta aloitti ldhikoulussa, kaksi lasta kunnallisessa eri-
tyiskoulussa, yksi lapsi aloitti koulussa, jossa on huonokuuloisten oppilaiden
luokka, ja yhden lapsen kouluvalinta on vield avoin.

ESIOPETUS/
OPPIVELVOLLISUUS
PAIVAHOITO ALKAA KOULU
Piiviakodin —————
N=5 tavallin“en N=5 Lihikoulu
ryhma (N=5)
Paivdakodin | Lihikoulun -
tavallinen N= esiopetusryhma N= Kunnallinen
ryhma ‘ erityiskoulu
(N=7) (N=1)
Aloitus ldhikou-
lun esiopetus- .
ryhmadssa. Siirto .Va'ltmn
N= valtion erityis- N= erityiskoulu
kouluun vuo- (N=T)
denvaihteesta.

KUVIO 10 Siirtymavaihe pdiviakodin tavallisesta ryhmasta kouluun

Johtopditos siirtymévaiheesta pdivahoidosta kouluun on, ettd oppivelvollisuu-
den aloitti pdiviakodin tavallisessa ryhméssa 33 %, integroidussa erityisryhmas-
sd 27 %, lahikoulun esiopetusryhmdssa 27 % lapsista ja kunnallisessa erityis-
koulussa 7 % lapsista ja ettd 7 % aloitti ldhikoulun esiopetusryhmaéssa mutta
siirtyi vuodenvaihteesta valtion erityiskouluun. Kaksivuotisen esiopetuksen
suoritti lapsista 40 % (varhennetun esiopetusvuoden lisdksi). Ndistd lahikoulus-
sa aloitti 64 % lapsista, kunnallisessa erityiskoulussa 22 % lapsista, valtion eri-
tyiskoulussa 7 % lapsista ja 7 % lapsista aloitti koulussa, jossa on huonokuulois-
ten luokkia. Havaittavissa on, ettd pdivdhoidon integroidusta erityisryhmasta
voi siirtyd ldhikouluun. Vastaavasti pdivdhoidon tavallisissa lapsiryhmissa
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aloittaneiden lasten kouluratkaisu voi olla erityiskoulu. Muussa kuin ldhikou-
lussa aloittaneilla lapsilla (36 %) oli kaikilla epdilty tai todettu kehityksessa mui-
ta ongelmia kuulovamman lisdksi. Kaikki lapset kavivét koulua kotoa kasin.

Tamén tutkimuksen pdittyessd lapset olivat joko esiopetuksessa tai en-
simmadiselld luokalla koulussa. Tuon syksyn aikana kahden lapsen vanhemmat
saivat ylldttdvan tiedon yliopistollisesta sairaalasta, jossa lapset olivat kdyneet
osastokdynnilld. Toisen lapsen vanhemmille oli lddkari kertonut, ettd heiddan
tulisi harkita lapsen siirtoa kesken vuotta paikkaan, jossa lapsen kielenkehitystd
voitaisiin paremmin tukea. Lapsi oli ldhikoulun esiopetusryhmadssé, ja hinelle
ehdotettiin siirtoa valtion kuulovammaisten erityiskouluun. Tama ladkarilta
saatu tieto ylldtti vanhemmat. He miettivét, miten selvittdd asia omassa kunnas-
sa ja millaisia toimenpiteitd asia vaati. Lisdksi he miettivdt omaa suhtautumis-
taan asiaan. Olivatko he arvioineet lapsen esiopetuspaikan vddrin? Lapsi kavi
erityiskoulun tukijaksolla marraskuussa, jolloin havaittiin, ettd lapsi hyotyi viit-
tomien kdytostd opetuksessa. Lahikoulun opettaja ei ollut suostunut aloitta-
maan viittomien opiskelua ja niiden kayttod opetuksessaan. Muutoin ldhikou-
lun esiopetustiimi oli toteuttanut tukitoimet parhaalla mahdollisella tavalla.
Lapsi siirtyi vuodenvaihteessa valtion kuulovammaisten erityiskouluun.

. ESIOPETUS/OPPI-
PAIVAHOITO VELVOLLISUUS KOULU
ALKAA
Lihikoulun
N=2 esiopetusryhmé N=2 Lihikoulu
(N=3)
Paivakodin Padivakodin
integroitu integroitu N=
erltyll\?i};hma N=2 erityisryhma
(N=7) 1 vuosi N= Koulu, jossa
huonokuu-
loisten luokka
(N=1)
Piiviakodin
N=2 integroitu N= Kouluvalin-
erityisryhma taa ei vield
2 vuotta tehty
(N=1)
Kunnallinen
_ Kunnallinen eI‘Il’YISi(Oqu
N=1 . (N=2)
erityiskoulu

KUVIO 11 Siirtymavaihe pdivakodin integroidusta erityisryhmasta kouluun
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Toinen lapsi sai esiopetusta integroidussa puhe- ja ddnihdiridisten lasten erityis-
ryhmadssd, ja hédnelle ehdotettiin pdivdkodin vaihtoa. Vanhemmat paattivit, etta
lapsi jatkaisi samassa paikassa edelleen. Vanhemmat keskustelivat pdivikodin
henkilokunnan kanssa, miten lapsen kielenkehitystd voitaisiin sielld paremmin
tukea.

Néiden kahden tapahtuman liséksi yhdelld lapsella vaihtui luokka syksyn
aikana. Lapsi oli aloittanut ldhikoulussa vanhempien toiveiden mukaisesti.
Vanhempien mielestd kaikki valmistelut lapsen koulun kdynnin aloitusta var-
ten olivat sujuneet erittdin hyvin, esimerkiksi lapsella oli jo valmiina hyva ysta-
vd samasta luokasta. SI oli rikkoutunut kesilld, jolloin lapselle oli tehty uusi
leikkaus. Tamé&n prosessin liséksi ja sithen liittyen koulun aloitusvaiheessa ta-
pahtui ystdvyyssuhteissa muutoksia, joiden vuoksi lapsi vaihtoi luokkaa syys-
lukukauden aikana, mikd rauhoitti tilanteen. Naméa alkusyksyn muutokset ja
uudet esiin nousseet tekijdt mietityttivat vanhempia; miten he olisivat voineet
paremmin tukea lasta ja olivatko he esittdneet liian suuria vaatimuksia ldhikou-
lulle, 1ahinnd lapsen opettajalle? Vanhemmat kokivat ndimd muutokset siten,
ettd he olivat arvioineet tilanteen véaarin, vaatineet liikaa tai epdonnistuneet
kasvattajina. He tunsivat pettymysta siitd, ettd asetettuja tavoitteita joutui miet-
timddn uudestaan ja joutui varautumaan siihen, ettei lapsi ldhikoulussa selviy-
dykddn. Vanhemmat tiesivit, ettei lapsi ole muuttunut vaan ettd muut tekijat,
kuten lapsen sosiaalinen ympdristd, olivat muuttuneet ja vaikuttaneet lapseen.

Mehin oltiin hirveen onnellisia ja me oltiin aivan kuin olisi saatu lottovoitto, etta lap-
si saa jadda omalle paikkakunnalle kouluun. Ja ettd me saadaan asua tédssd ihanassa
talossa. Ja me oltiin siis niin onnellisia. Ettd minusta tuntuu, ettd mi olisin voinut
huutaa torilla, ettd mé& olen niin onnellinen, kun mun lapsi on tavallisessa koulussa.
Ja tdssd ndin ldhelld ja nyt kun nditda hankaluuksia on ollut, niin tietysti surin hirveas-
ti ja tietysti mietin kaikkee, ettd mé olen kasvattanut lapsen huonosti ja kaikkea mah-
dollista. (Aiti 9b.)

Vaatimuksiaan koululle vanhemmat miettivit usein. Heilld oli paljon tietoa sii-
td, millaisia tukitoimia lapsi tarvitsi. Lisdksi he olivat saaneet lisédtietoa muilta
sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten perheiltd ja ammatti-ihmisiltd. Nama seikat
antoivat vanhemmille varmuutta esittdd omia mielipiteitddn ja valintojaan. Van-
hemmat olivat valveutuneita tarpeista, joita he katsoivat lapsensa tarvitsevan
lahikouluun siirryttdessda. Vanhemmat arvioivat siirtymévaihetta kouluun kah-
delta suunnalta: toisaalta, olivatko he liian vaativia, ja toisaalta, olivatko he liian
noyrid vastaanottamaan ja toimimaan ammatti-ihmisten ehdottamalla tavalla,
vaikka nékisivit toisenlaisen vaihtoehdon olevan sopivampi vaihtoehto per-
heelle.

8.5 Kodin ja koulun arkea

Syksy oli vanhemmista osin haikeaa aikaa. Vanhempien mielestd koulun aloitus
pddtti yhden vaiheen lapsen eldmaéssd. Siirtymévaiheessa lapsi muuttui koulu-
tietd kdayvéksi lapseksi. Lapsi muuttui itsendisemmaéksi, mikd toi vanhemmille
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vapautta ja aikaa aiempaa enemmadn. Lapsi ei itsekddn aina tiennyt, ollako iso
vai vield pieni.

Kylldhdn se tuntu vahan haikealta, kun vei sen kouluun. Ettd voi sampura, et han on
jo seitsemdn vuotta. Aika on mennyt niin nopeesti. (Isd 1b.)

Vanhempien mukaan kouluvuoden aloitus helpotti perheen arkieldmad, koska
alituinen valintojen tekeminen loppui. Vaikka tulevaisuudesta ei ollut mitdan
varmuutta, niin tehty kouluvalinta tuntui oikealta ratkaisulta. Lapsen kuljetta-
miset vahenivét, koska esimerkiksi puheterapioita siirrettiin enemmén sairaalan
puheterapeutilta kunnan puheterapeutille. Vield kevailld yksi diti oli viettanyt
yhden pdivan viikossa yliopistosairaalakaupungissa lapsen asioita hoidellen.
Nadin siksi, ettd matka tuohon kaupunkiin oli sen verran pitks, ettd se vaati mat-
koineen yhden pdivan.

Kédynnit on nyt tosi vdhilld, ja mad oon nyt seitsemdn vuotta kdynyt viikoittain X-
kaupungissa (/HS), niin nyt en kdy endd. On se helpottanut mun eldmaa ainakin hir-
vedsti. Totta kai. Ennen oli aina se yksi pdiva viikosta, kun ma olin X:ssa (/HS) ja sin-
ne on sen verran pitkd matka niin. Ma olin sen koko pdivan sielld. (Aiti 13b.)

Vanhemmat arvioivat, ettd syksy toi uutta puhtia arkeen, vaikka toikin tulles-
saan omat haasteensa. Asiat olivat ldhteneet sujumaan hyvin. Vanhemmat eivit
voineet kuitenkaan tuudittautua olemassa olevaan tilanteeseen, vaan heidin oli
varauduttava alituiseen muutokseen. Elama oli ollut aaltoliiketts, jossa mentiin
yksi hypahdys eteenpdin ja jossain vaiheessa otettiin hyppdys taaksepdin. Van-
hemmat kuvasivat tilannetta siten, ettd ”ikina ei voi hellittda” (Aiti 8b). Tamén

vuoksi vanhemmat joskus tarkkailivat lastaan niin kotona kuin kodin ulkopuo-
lella.

Kyllda semmoisen huomaan, kun sieltd koulusta lapsi on tullut, ettd hdn on levoton ja
tammoinen. Niin ma huomaan, ettd ihan eri tavalla tarkkailen, miten han kayttaytyy
ruokapdyddssd ja miten se on kavereiden kanssa ja muuten. Ettd mad huomaan, ettd
ma oikein kyttddn sitd, ettd onko siind jotain sellaista vikaa, mité ei oo vield vaan to-
dettu, (Aiti 9b.)

Vanhemmat pyrkivit omalta osaltaan tukemaan lapsen oppimista ja kielen ke-
hittymistd. Aika ajoin he myos osallistuivat lastensa kanssa koulutehtdvien te-
kemiseen. Perheet saattoivat hankkia kotiin opetuksessa kadytetyn kirjan, jota
tutkittiin yhdessd lapsen kanssa. T&lld vanhemmat sekd varmensivat lapselle
opetuksessa jaettua tietoa ja taitoa ettd selvittivat ja kertasivat opetuksessa kay-
tettyjd kasitteitd. Vanhemmat harjoittelivat lapsen kanssa ”etanapuhetta”, jossa
sanat sormitetaan. Sanojen sormitus varmisti, ettd lapsi tiedosti kaikki sanaan
kuuluvat ddnteet. Tamd taas tuki lukemaan ja kirjoittamaan oppimista. Van-
hempien mielestd lapset olivat ldhtokohdiltaan eriarvoisessa asemassa muihin
luokkatovereihinsa ndhden lukemaan ja kirjoittamaan opettelussa, koska lasten
késite- ja sanavarasto oli usein ikdtasoa jdljessd. Tama vaikutti sithen, miten lap-
set ymmarsivat lukemaansa. Koulun alkuvaiheessa lapset voisivat hyotya siitd,
jos he kayttdisivat suomi tai ruotsi toisena kielend olevaa materiaalia.
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Me ollaan tehty kotona silld tavalla, ettd ensin lukuldksyt viitotaan kerran lépi ja sit-
ten luetaan enemmin tai vidhemman &déneen. Sitten vield toistetaan se niin, ettd lapsi
viittoo ihan jok’ikisen sanan. Sitten ma lopuksi vield viiton sen tarinan siing, silld ta-
valla, ettd se sisdlto varmasti tulis. Kun siind on vaikeitakin sanoja, sellaisia, mitka on
ehkd vdhdn harvinaisempiakin. Jotenkin tuntuu, ettd ehkd tdma ei ole paras tapa,
mutta eihdn mulla ole sithen mitddan parempaakaan keinoa. Ehki joku tammoinen
ulkomaalaisille tarkoitettu kirja olisi voinut ehka olla vield heille parempi, missd ne
sanat olis kaikki uusia. Mutta se on mennyt ihan hyvin ndinkin. Ja kun hén lukee,
niin kylld hdn ymmaértdd sen. Sitten on ollut keskustelua, ettd pitddako heidan lukea
ddneen. Han erittdin mielellddn sitd tekee ja on ruvennut kdyttamaan niitd sanoja
myo6s ndin muuten. (Aiti 10b.)

Osa lapsista sai koulussa pienryhmédopetusta tai erityisopetusta, mika liittyi 14-
hinnd lukemiseen ja kirjoittamiseen. Lapset saattoivat saada ldhikoulussa myos
viittomakielen opetusta. Lahes kaikki lapset kadyttivdt tai olivat juuri saaneet
harjoiteltavakseen FM-laitteen.

Syksy toi vanhemmille tukea ja turvallista mieltd siitd, ettd he havaitsivat
lapsen oppivan. Tehdyt valinnat tuntuivat oikeilta. Lapsesta oli tullut tiedonha-
luinen, ja hén halusi oppia uusia asioita. Tdhdn muutokseen vanhemmat yhdis-
tivdt lapsen kuuloidn. Kun lapsi kuuli enemmén ja paremmin, niin hdn myos
halusi oppia kuulemistaan asioista lisdd ja yhdistelld jo oppimiaan asioita uu-
siin. Tieto kasvoi kuin lumipallo. Vanhemmat toivoivat, ettd lapsi pysyisi sa-
massa oppimistahdissa muiden lasten kanssa ja hdn huonokuuloisuudestaan
huolimatta jaksaisi koulussa. Vanhemmat toivoivat, ettei lapsi antaisi periksi.
Lapset joutuivat tekemddn tditd oppimisen puolesta paljon enemmin kuin
muut samanikdiset lapset. Siten lapsen koulunkdynti oli raskaampaa kuin mui-
den samanikdisten lasten. Tamdn vuoksi vanhemmat kokivat joutuvansa kovet-
tamaan omia tunteitaan ja osin ummistamaan silméansd, koska he eivit aina ha-
lunneet havaita tata tilannetta.

Vanhemmat toivoivat, ettd he voisivat tukea enemman opettajaa. He ar-
vioivat opettajan olevan yksin lapsen opettamisen kanssa. Lapsen kehittymistd
ja oppimista tarkkaillaan paljon, mutta opettaja jaa helposti yksin eikd kukaan
oikeastaan tue hintd. Opettajalle jdd tilanteessa vastuun kantaminen. Opettajat
saattavat tuntea riittdméattomyyttd, kun saavat tietdd, ettd heiddn luokalleen on
tulossa sisdkorvaistutetta kayttava lapsi. Opettajat olivatkin vastanneet ndissd
tilanteissa, ennen kuin olivat lapsia ndhneet, ettd heiltd ei voi vaatia sellaista,
mihin heilld ei ole koulutusta. Opettajat kokivat, ettd heiddn oli pakko ottaa si-
sdkorvaistutetta kdyttdva lapsi luokalleen, koska asia ndin maarattiin ylemmal-
td taholta. Kun opettajat ja lapset kohtasivat syksylld, opettajat olivat helpottu-
neita, koska lapset olivatkin toisenlaisia kuin he olivat odottaneet.

Tulevaa opettajaa ma haluaisin hirvedsti tukea. En ma sitd voi tukea, kun en tiid mi-
ten. Tieddn, ettd han on hyvin yksin timmdisen lapsen opettamisen kanssa. Hanelld
on hirveen suuri vastuu, kun sitd lasta syynatdan niin sanotusti. Katsotaan, ettd mita
se on oppinut. Mutta sitd opettajaa ei auta kukaan. (Aiti 13b.)

Lahes kaikki koulujen opettajat olivat vierailleet pdivakodissa ja tutustuneet si-
ten myos lapseen, joten he tiesivit, millaisiin asioihin heiddn tulee kiinnittaa
huomiota ty6ssddan. Ndin toimiessa vanhempien rooli tiedottajina ja valikédsina
vdheni huomattavasti. Opettajat hakivat tietoa lasten opettamisesta esimerkiksi
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Kuulonhuoltoliiton jarjestamiltd kursseilta. Lasten kuntoutusohjaaja ja Satakie-
liohjelma olivat myos merkittdvid tiedonjakajia. Ruotsinkielisten lasten opettajia
oli vieraillut Ruotsissa tutustumassa kuurojen ja huonokuuloisten lasten ope-
tukseen. Vanhemmat tiesivét, ettd ainakin Helsingin ja Oulun seuduilla toimii
resurssiopettajia, jotka ohjaavat sellaisia ldhikoulujen opettajia, joilla on luokas-
saan sisdkorvaistutetta kdyttdava lapsi. Kuntien taloudellinen tilanne ja se, etta
asiaa ei valttdmattd ndhda tarkednd, verottivat opettajien lisdkoulutusta.

Awvustajan rooli luokassa voi olla moninainen. Sisdkorvaistutetta kaytta-
vdn lapsen kanssa toimittaessa tulee harkittavaksi avustajan kdyttima kommu-
nikointitapa eli se, mikd tavoista olisi paras lapsen oppimiselle ja kielen kehit-
tymiselle. My06s avustajan rooli lasten vélisissd tilanteissa puhutti: olisiko hdn
mukana vilitunneilla vai olisiko lapsi valitunnit ilman hiantd? Vanhempien mie-
lestd avustajan rooli voisi olla nykyistd kannustavampi. Lasta tulisi rohkaista
kayttamdan kieltd ja hdnen sosiaalisia taitojaan tulisi tukea. Avustajat ovat eri-
laisia eikd heiddn persoonallisia piirteitddn voi muuttaa. Kaksi perhettd halusi
ehdottomasti lapselleen tulkin, ei avustajaa. Perustelu télle ratkaisulle oli se, et-
td tulkilla on tulkin rooli, johon ei kuulu lapsen ohjaaminen. Tulkki vain tulk-
kaa. Ndiden vanhempien mielestd oli oleellista, ettd on opettaja, joka opettaa, ja
ettd on tulkki, joka tulkkaa.

Tulkki ei sano, ettd jatka nyt tai &ld leiki, ettd tee sitd tai tatd. Tulkki istuu sielld ja
tulkkaa. [...] Ja sit olen ndhnyt, ettd avustajat opettaa, vaikka se ei ole tarkoitus. (Aiti
1b.)

Vanhempien mukaan avustajan rooliksi muodostui osin my6s opettaminen, jol-
loin avustajan ja opettajan roolit menivit sekaisin. Vanhempien mukaan lisa-
piirteen toi se, miten avustaja itse hahmotti tyonkuvansa. Han saattoi mieltdd
tyonséd auttajaksi, jolloin toiminnan ldhtokohtana oli hdanen oma ndkemyksensa
lapsesta - mieltdd lapsi vammaisena, jota tuli suojella.

Lasten iltapdivat olivat my6s yksi vanhempien pohdinnan kohteista. Esi-
merkiksi sairaalasta oli annettu ohje, ettd lapsi tarvitsee kuulolepoa, ja siten
koulun jdlkeinen iltapdivdkerho ei tullut kyseeseen. Té&lloin avustaja tuli per-
heen kotiin iltapdividksi lapsen kanssa. Tama ratkaisu toisaalta helpotti perheen
arkea ja toisaalta arvelutti vanhempia. Se, ettd vieras ihminen tulee kotiin lap-
sen kanssa, oli vanhemmille hammentédva asia. Vanhemmat arvioivat rajaa,
missd kulki ammatillisuuden ja varavanhemmuuden roolin ero. Tarvitsiko lapsi
varaditid? Kotia oli yritetty suojella kaikilta mahdollisilta ylimé&araisilta ihmisil-
td, koska jo nyt kotona kdvi ammatti-ihmisia.

Vanhempien mielestd ldhikoulun oppilasmadralld saattaa olla merkitysta
sille, miten muut oppilaat suhtautuvat sisdkorvaistutetta kayttavaan lapseen.
Pienessd koulussa lapsella olisi ehka turvallisempaa ja erilaisuuteen ei kiinnitet-
tdisi niin paljon huomiota. Liséksi pienessd koulussa erilaisuutta siedettdisiin ja
ymmarrettdisiin paremmin sekd mahdollisiin kiusaamisiin pystyttdisiin rea-
goimaan herkemmin kuin isommassa koulussa. Muutamat perheet muuttivat-
kin ldhemmaéksi pienempéad koulua.
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Tulevaisuudelta vanhemmat toivoivat, ettd lapsi oppisi lukemaan. Luke-
misen kautta lapsi saisi enemman tietoa sekd oppisi yhdistelemadn késitteitd ja
asioita. Vanhemmat odottivat my®0s, ettd lapsi oppisi entistd paremmin puhu-
maan. Lukemisen ja puheen kautta maailma avartuisi.

Vanhemmat miettivét aikaa, jolloin lapsi ldhtee opiskelemaan ja siirtyy
tyoeldmddn. Aikaisemmin saattoi tuntua mahdottomalta se ajatus, ettd lapsi
joskus muuttaisi pois kotoa ja ldhtisi opiskelemaan toiseen kaupunkiin. Nyt sii-
henkin ajatukseen oli ehtinyt tottua ja henkinen valmistautuminen lasten l&h-
toon oli kdynnistynyt. Vanhemmat olivat valmiita siihen, ettd lapsi toimii tule-
vaisuudessa kuten muutkin nuoret aikuiset. Lapset ldhtevat rakentamaan omaa
eldamddnsa.

8.6 Lapsen elimidn mahdollisuudet ja haasteet

Lasten kuulo ja puhe esiopetuksen tai koulun aloitusvaiheessa. Vanhempien
mukaan lapsen puhuttu kieli oli kehittynyt edelleen ja se oli vakiintunut lasten
kayttaméand kommunikointitapana. Puhuttu kieli oli selkiintynyt, ja kaikki d&an-
teet alkoivat 16ytyd. Puhutun kielen kehittymisen johdosta lapset olivat nykyi-
sin aikaisempaa luottavaisempia, sosiaalisesti rohkeampia ja omatoimisempia.
Vanhemmat saivat puheterapeuteilta tietoa, miten lapsen puhuttu kieli kehittyi.
Lapsen rohkeus tuottaa ddnteitd ja puhetta vaikuttivat sithen, miten lapsi har-
joitteli ja kdytti puhuttua kieltd. Lapsi esimerkiksi harjoitteli puhumalla itsek-
seen leikin tiimellyksessd. Lapselta vaadittiin valmiutta toistaa sanoja, kun van-
hemmat opettivat ja korjasivat hdnen puhettaan. Lapsen tuli myos tottua omaan
ddneensd ja luottaa omaan taitoonsa puhua. Vanhemmilta vaadittiin enemmaén
puhutun kielen kayttod ja malttia ottaa viittomat kdyttoon vasta, kun lapsi ei
saanut puheen kautta tarvittavaa informaatiota.

Vanhempien mielestd esiopetuksen ja koulun aloituksen aikainen tilanne
takasi sen, ettd lapsi kykeni toimimaan muiden mukana ja ymmarsi, mitd muut
puhuivat, vaikkei vield itse taydellisesti puhunutkaan. Lapsi ei vield kuitenkaan
taysin luottanut kuuloonsa. Lapset kehittyivdt omaa tahtiaan ja hyotyivét sisa-
korvaistutteesta eri tavoin. Lapsilla oli joko avustaja (henkilo- tai ryhmékohtai-
nen) tai tulkki (kahdella lapsella) esiopetuksessa ja myshemmin koulussa.

Kahdeksan perhettd sai edelleen viittomakielen kotiopetusta, koska van-
hemmat halusivat perheen viittomataidon kehittyvan. Osa perheistd oli saanut
kunnasta lausunnon, ettei perhe endd tarvitse viittomien kotiopetusta, koska
paljon opetustunteja oli jo saatu. Tama vaati vanhemmilta valituskirjelmien te-
kemistd tai sitten asian hyvdksymistd. Perheet olivat anoneet lapsille myos
tulkkipaatoksia.

Lapset kayttivat viittomia edelleen puheen rinnalla tarpeen mukaan eri-
tyisesti silloin, kun koje ei ollut kdytdssd. Lapset oppivat uusia viittomia, ja si-
ten viittomien kayttd ja ymmartaminen laajeni. Lapset kykenivat valitsemaan
tavan, jolla kommunikoida. Vanhemmat kayttivit viittomia silloin, kun he ar-
vioivat niiden tukevan lapsen tiedon saantia. Lapsi oli tarkkaavaisempi, kun
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vanhempi kaytti viitottua puhetta. Lapsilla oli my6s mielipiteitd vanhempien
viittomisesta. Lapsi saattoi korjata vanhempien viittomia tai kieltda ditid viitto-
masta ja toivoi hdnen vain puhuvan.

Syksyn aikana suurimmasta osasta lapsia oli tullut luottavaisempia ja toi-
saalta vanhemmat itse luottivat lapseensa enemmaén. Lapsi selviytyi nyt oma-
toimisesti ja huomasi, ettd hdn onnistui ja osasi. Vanhemmat miettivdt, miten
lapset kokivat heiddn valitsemansa oppimisympariston, miten pitkddan senhet-
kinen jdrjestely tulkin tai avustajan kanssa voi jatkua ja kaipasiko lapsi viitto-
makieliseen oppimisymparistoon.

Ehka se, ettd kuinka kauan pystyy tdlld tavalla, ettd on tulkki mukana tai kaipaisko
ne kuitenkin semmoiseen kouluun, ettd on viittomakielinen opetus. Kylld méa olen
periaatteessa tyytyvédinen tdhdn, mutta kylla ma jotenkin tunnen, etta heilla olisi vield
parempi viittomakielisessd koulussa, mutta toisaalta sitten olisi paljon muuta mita ei
olisi, mitd nyt on. Ettad kylldhdn ne tykkaavét hirvedsti, kun on viittomakielisid kave-
reita. [...] Kylld he on tyytyviisid kuulevien kanssa. (Aiti 10b.)

Uudessa ympadristossd lapset saivat onnistumisen kokemuksia, he olivat innos-
tuneita ja heilld oli tarve suoriutua taydellisesti. Lapset alkoivat kuitenkin vihi-
tellen ymmartdd, ettei heiddn heti tarvinnut osata jotain taitoa, vaan onnistumi-
sen kokemuksia muodostui harjoittelun ja epdonnistumisen kautta. Lapsi oppi,
”ettei aina tarvitse olla sata lasissa, vililld voi epdonnistua eikd se haittaa” (Isd
11b).

Siirtyméavaiheeseen liittyi pohdinta lapsen itsetunnosta ja identiteetista:
miten lapsi tulee toimeen isommassa ryhmaéssa ja keskittyy opetukseen sekd mi-
ten toveruussuhteet toimivat. Vanhemmat miettivat, miten pettymykset vaikut-
tivat lapsen itsetuntoon. Lapsen saattoi olla vaikea hyviksyéd sitd, ettei han
osannut samoja asioita kuin muut lapset. Taméa voi viedd lapsen motivaatiota
oppimiseen. Lisdksi lapsen kuulemiseen ja sen kautta opetuksen ymmartami-
seen liittyvét asiat olivat pinnalla siirtymévaiheessa.

Tulee pelko siitd, ettd jos lapsi menee kouluun ja toteaa, ettd hdn ei ymmarrd, hin ei
pysty, hédn ei kykene, hédn ei osaa. Hdn on hirveen taitava hirveen monessa asiassa.
Mutta sitten just se, ettd jos informaatio menee kaikki ohi, ettei hénelld ole edes mah-
dollisuutta ryhtyd toimeen muut. Niin se pettymys ja miten se itsetunto ja nain. (Aiti
11b.)

Kaverit. Lapsilla oli tovereita pdivdkodissa, joka sijaitsi usein sen verran kauka-
na, ettei pdivékotitovereista tullut valttamatta ystavid kotipiiriin. Lasten toveri-
piiriin kuului kuulevia lapsia ennen leikkausta olevalta ajalta. Lapset olivat op-
pineet kommunikoimaan keskenddn - he kayttivit puheen tukena myos ilmeita
ja eleitd. Sisdkorvaistutetta kdyttavit lapset olivat pystyneet seuraamaan tilan-
teita hyvin ja siten olleet ymparilld olevista tapahtumista ajan tasalla, koska he
olivat tarkkaavaisia ja visuaalisia. Vanhempien mielestd sisdkorvaistutteen
saamisen jdlkeen lasten toveruussuhteet olivat kehittyneet ja leikkien sisalto
muuttunut. Lapsi kdytti puhetta kommunikoinnissaan ja osallistui keskustelui-
hin muiden lasten kanssa (Aiti 6a). Tovereiden kanssa touhuaminen oli nykyi-
sin helpompaa, silld aiemmin lapsi tarkkaili muita lapsia ja otti mallia.
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Aiti: Se varmaan enampi meni silimépelilla.. heh..

Isé: Niin ja mallista...

Aiti:... niin mallista... i

Isa: ...seuraamalla. Kun lapsella kaikki kaverithan on normaalikuuloisia. (Aiti ja Isd
7a.)

Suurin osa sisdkorvaistutetta kdyttava lapsista viittoi vanhempien mielestd sen
verran huonosti, ettei kommunikointi sujunut viittomakielisen lapsen kanssa.
Vanhemmat huomasivat tdimdn sopeutumisvalmennuskursseilla, joilla oli mu-
kana viittomakielisid lapsia.

Muutamilla lapsilla oli harrastuksia, kuten koripalloilu ja erilaisissa ker-
hoissa kdynnit. Sisarukset leikkivit keskenddn hyvin ja heiddn kommunikoin-
tinsa sujui vaihtelevasti. Sisarussuhteet eivit aina kuitenkaan riitd ystavyyssuh-
teiksi, koska sisaruksilla voi olla vuosien ikdero tai lapsella on ylipddnsad halu
saada oma toveri. Vanhempien mielestd poikien ja tytttjen leikit olivat erilaisia
ja niissd myds kommunikoinnin merkitys oli erilainen. Tyttojen leikit olivat
ryhmadleikkejd, joissa puheella oli suuri merkitys. Tytot supisivat keskendén, ja
heilld oli pienid leikkiryhmid. Poikien leikit olivat enemman fyysisid: juoksemis-
ta ja pelaamista, joissa kommunikoinnilla ei ollut niin suurta merkitystd kuin
tyttojen leikeissd. Lapset havainnoivat itse leikkimisen strategioita, kuten kuka
kenenkin kanssa leikki ja kuka pyysi ketdkin mukaan leikkiin. Vanhemmat
pyrkivit omalta osaltaan tukemaan leikkiin péddsyd ja ystdvien saamista.

Kavereita on ollut. Me on panostettu; on laitettu pihaan koripalloteline, jalkapallo-
paikka, merirosvovene ja vaja. Me on panostettu, ettd me saatais tinne kavereita, ja
taalla kaverit viihtyisivat muutenkin kuin rallipelin ddressd. Me vaan aina kutsutaan,
niin me aina joku saadaan tdnne. Ja lapsi huomaa sen, ettd hianta ei kutsuta ja se on
héanelle todella surullista. Han tajusi sen nyt viime kevaana. Yhden kerran hén sanoi,
ettd huomaatko 4iti, kukaan ei soita ja sano, tule meille. (Aiti 9b, 10, 6-8, 15-22.)

Lasten leikeissd ja muissa lasten yhteisissad toimissa sisdkorvaistutetta kayttava
lapsi saattoi jaddd nopeasti ryhmén ulkopuolelle, koska hén ei vilttamaitta pys-
tynyt seuraamaan tilanteita samoin kuin kuulevat lapset. Luonnollisesti asiaan
vaikuttavat paljon lapsen sosiaaliset ja muut taidot. Vanhemmat kertoivat né-
kemyksiddn lasten leikin tapahtumista. Kun useampi lapsi leikki yhdessd, niin
helposti unohtui, ettd yksi lapsista ei kuule. Kun lapsi ei toiminut leikin mukai-
sesti, hdnet sivuutettiin. Syy voi tietysti liittyd johonkin muuhunkin kuin kuu-
lemiseen.

Jos tytdt on 3-4-vuotiaita ja niitd on kaksi, tytto ja joku toinen, niin kaikki menee hy-
vin. Mutta jos tulee kolmas, niin tytté on helposti se, joka jad kolmanneksi rattaaksi ja
muut sipisee ja supisee juttuja ja yks jdd sitten ulkopuoliseksi. (Isd 1, 16; 15-21.)

Leikeistd ja ystdvyyssuhteista ulkopuolelle jadminen oli lapselle tiukka paikka,
kuten se on kuulevallekin lapselle. Ystdvyyssuhteissa lapset miettivit ystavan
kaikkoamista ja uusien ystdvien saamista. Asia kosketti my6s vanhempia. He
miettivdt, miten voisivat auttaa lasta selviytymé&an tilanteesta. Vanhemmat ei-
vdt arvioineet lastaan ystdvyyssuhteissa vammaisina lapsina, vaan lapsina
muiden joukossa. He ymmarsivit toki kommunikoinnin vaikeuttavan sosiaalis-
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ta kanssakdymistd, mutta he luottivat lapsen omiin kykyihin toimia muiden las-
ten kanssa. Vanhemmat kuvailivat lapsiaan tunnollisiksi, positiivisiksi, taydelli-
syyteen pyrkiviksi, toiminnallisiksi ja monilahjakkaiksi lapsiksi.

Vanhempien mukaan vain muutamia lapsia oli kiusattu laitteen kadytostd taval-
listen ”sisarusrdhindiden” lisdksi. Kiusaamiseen vanhemmat olivat puuttuneet
vahvistamalla lapsen itsetuntoa ja identiteettid. He olivat my6s harjoitelleet lap-
sen kanssa keinoja, miten lapsi voisi kiusaamiseen reagoida. Nditd keinoja har-
joiteltiin kotona esimerkiksi nédyttelemalld tilannetta.

Kiusaamista on ollut pdiviakodissa, mutta ei ole endd. Me ollaan sitten harjoiteltu sel-
laista, ettd kylld mind olen kuuro poika, mutta mind kdytdn implanttia, ettd mind
kuulen mita tddlld tapahtuu. Ja jos joku puhuu pahaa ja kiroilee, niin voi ottaa im-
plantin pois ja sanoa, ettd ma en kuule mitddn. Me ollaan semmoisia ndytelmia tehty.
(Aiti 9a.)

Tdssd kuvauksessa didin kertomus liittyy myos lapsen identiteetin rakentami-
seen. Kuuron, sisdkorvaistutetta kdyttdvan lapsen identiteettid vahvistettiin. Li-
sdksi etsittiin ratkaisukeinoja yhdessd. Lasten toveruussuhteet ovat alituista ta-
sapainoilua. Vililld ystavykset ovat tiiviimmin yhdessé ja vililld he touhuavat
muiden kanssa. Vanhemmat péittelivit lapsen kuulemisen vaikeuden aiheut-
tavan joskus ryhmadstd irrottautumista. Vanhemmat arvioivat, ettd lapsi tulee
hyvin todenndkoisesti kasitteleméddn sosiaalisia suhteita ja kommunikointia tu-
levaisuudessa.

No, nyt ei oo mitddan, mut ma pelkddn, et muut kiusaa hantd. Et hén jéd yksin koulus-
sa. Mut nyt hénelld on kavereita sielld ja aina kun md oon mennyt hakemaan niin
olen ndhnyt, ettd ne leikkii yhdessd, et siind ei oo mitdan. Mut sitd ma pelkdédn, ei nyt
vield, eikd vield ehka ensi vuonna, mutta sitten jatkossa. (Aiti 1b.)

Lahikouluvaihtoehdossa ystdvapiiri muodostui niistd koulutovereista, joita lap-
si pystyi tapaamaan myos kouluajan ulkopuolella. Jos erityiskoulu oli kaukana,
koulutovereita tapasi ldhinnd vain kouluaikana. Erityiskoulujen luokissa oli
hyvin eri-ikdisid lapsia. Luokassa muut oppilaat saattoivat olla yli kymmenen
vuoden ikdisid, joten ikdhaitari oli laaja. Lapsen oli hankala saada ystdvid, koska
6-7-vuotiaalla lapsella ja yli 10-vuotiaalla lapsella ovat kiinnostuksen kohteet jo
erilaiset.

Erilaisuus ja samanlaisuus. Lapset olivat 6-7-vuotiaina alkaneet tiedostaa, etta
on kuuroja ja kuulevia ihmisid. Tuossa idssd lapsen kehitysvaiheeseen kuuluu
tyypillisesti ihmisten erilaisuuden ja samanlaisuuden havainnointi. Lapset oli-
vat kysyneet asioita kuulostaan. He olivat kysyneet, miksi he tarvitsivat sisa-
korvaistutetta, ja sanoneet, etteivit he halua olla kuuroja.

Varmaan tdmai erilaisuuden huomioiminen alkaa olla sillain tapetilla. Yks ilta, just
silloin kun me oltiin niissd koulukypsyystutkimuksissa, niin oltiin nukkumaan me-
nossa ]a hénelld ei ollut endd konetta ja héan viittoi, ettd miks hén tarvii implanttia. Se
ymmarrys ihan selkedsti on, ettd on erilainen. (Aiti 3b.)
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Lapset ymmarsivét, ettd sisdkorvaistutteen avulla he itse olivat oppineet kuu-
lemaan ja puhumaan. Laite tarjosi heille nuo mahdollisuudet, mutta ajan kulu-
essa tilanne ei tule muuttumaan, silld he tarvitsevat laitetta kuulemiseen aina.
Erilaisuutta ja samanlaisuutta pohtiessaan lapset kokivat olevansa ainoita sisa-
korvaistutetta kdyttdvid, ainoita kuuroja ja ainoita erilaisia koko paikkakunnal-
la. Taman vuoksi olisi tdarkedd, ettd lapset tapaisivat muita sisdkorvaistutetta
kayttdavid ja kuuroja lapsia ja aikuisia. Suurin osa perheisté osallistui aktiivisesti
sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten perheille jdrjestettdviin tapahtumiin, vaikka
ldhteminen ei ollut aina helppoa kdytdannon syista.

Lapset pohtivat asioita, jotka ylldttivat vanhemmat. Lapset tyostivit mie-
lessddn erilaisuuden késitettd ja kysyivit, miksi he kayttivat sisdkorvaistutetta.
Lapset olivat alkaneet vertailla itseddn muihin ja huomanneet, ettd kaikilla lap-
silla tai aikuisilla ei ole sisdkorvaistutetta. Vanhemmat olivat pyrkineet vahvis-
tamaan lapsen identiteettid keskustelemalla lapsen kanssa kuuroudesta, huo-
nokuuloisuudesta ja tulevaisuudesta. He kayttivét erilaisia ratkaisukeinoja, joil-
la tukivat lasta ylittam&an tamé&n vaiheen. Vanhemmat saivat tdssd yhteydessa
tukea esimerkiksi kuntoutusohjaajalta.

Mun mielestd jossain vaiheessa oli vahan, ettd ma aattelin, ettd mitdhan tdménkin asi-
an kanssa alkais ruveta tekemaan. Hanelld oli siitd implantista semmonen kriisi jo-
tenkin. Han saattoi saada aika rajujakin itkukohtauksia, ettd han ei halua tammosta
implanttia. Han oletti, ettd sit kun hdn on aikuinen, niin ei hdn endi sité tarvii. [...]
Han vditti jossain vaiheessa, ettd mullakin on ollut pienend implantti ja sitd, ettd
olenko ma kuullut, vai enks mé ole kuullut. Ma oon selittanyt, ettd kyllda ma olen
kuullut aina [...] M4 sanoin aina sitten, ettd sulla on korvassa semmonen pipi, ettd sa
et kuule sen takia, ettd sielld on joku semmonen vika. Kun s& néet, ettd mulla on sil-
malasit eikd kaikilla ole silmilaseja. Md tarviin silmaélasit. Toiset tarvii kuulolaitteen
ja kuka mitékin tarvii. Jossain vaiheessa ihan tuossa kesilldkin, niin hédn yks kertakin
itki vaan kauheasti ja sanoi, ettd kun hédn on ainoa kotipaikkakunnalla, kelld on im-
plantti ja hédn rikkoo koko laitteen, ettd hén ei halua tétd. Ja kun on niita kavereita sit-
ten siind, niin mitd on pdivdhoidossa ja naapurissa, ettd kun ei silldkéddn ole implant-
tia. Me aina hénelle se karu totuus on sanottu, ettet sdd siitd implantista eroon pddse
ja yritetty jotain siihen positiivista sitten saada. Mutta ei oo tdn koulun aikana ollut
yhtdan kertaan sellaista ja ma ajattelin, ettd voisikohan se johtua siitd, kun tdd kun-
toutusohjaaja kavi selittdimassa ndille lapsille tastd kuuloasiasta. (Aiti 5b.)

Lapsi alkoi ymmartdd, ettd laitteen pitdminen on koko elinikdd koskeva asia -
kuulo ei idn myo6td parane. Sitd vaihtoehtoa, ettei kojetta kaytettdisi ja siirryttdi-
siin viittomakielen kayttoon, vanhempien puheissa ei mainittu. Lapsi oli esi-
merkiksi kysynyt, miten pitkddn hdnen tulee vield kayttdd sisdkorvaistutetta,
jotta hdn alkaa kuulla ilman sitd. Lapsen ajatusmaailman mukaan SI parantaisi
kuurouden ajan kuluessa. Téllaiset kysymykset olivat ylldtyksid vanhemmille,
koska he olivat kuvitelleet kertoneensa lapselle tarkoin kaiken sisdkorvaistut-
teeseen liittyvdn ja arvioineet lapsen ymmartdneen ne. Lapset olivat kyselleet
vanhemmilta, oliko n4illd ollut lapsena SI. Lapsilla saattoi olla késitys, ettd omat
vanhemmat olivat olleet lapsena kuuroja, laitteen avulla he olivat oppineet kuu-
lemaan ja siten aikuisena eivét sisdkorvaistutetta tarvinneet.

Ja sitten katteltiin tdssd mun lapsuuden kuvia, niin sitten hdn vaan sanos, ettd diti ei
kuullut pienend. Han nyt ajatteli sen sillain, ettd kaikki lapset (ovat lapsena kuuro-
ja/HS). (Aiti 5a.)
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Lasten pohdinnat saattavat liittyd ajatteluun tulevaisuudesta. Lapsen ajatuk-
senkulku ja johtopddtokset toimivat lapsen tavalla - lapsen kokemusmaailman
perusteella. Lasten kysymykset vaikuttivat vanhempien tunteisiin.

Ja siitd mad olin tosi hammaéstynyt, kun mind olen omasta mielesténi kaikki hanelle se-
littanyt. Han sitten sanoi, ettei han halua implantti-isdksi ja musta se oli niin liikutta-
vaa, ettd hin ei halua aikuisena kdyttda ja ma kysyin, ettd miksi. Niin hdn sanoi, etta
tdma on niin kamalan ruma, kun kenelldkdan muulla ei oo tdlldastd. M4 siis aivan liiku-
tuin hirveesti ja ajattelin, ettd voi ettd. Ja sitten juteltiin. Ja sitten mie sanoin, ettd péi-
vikodissa on yksi poika, jolla on vield laastari siind toisessa silmdlasissa, linssissd. Ja
sitten ruvettiin juttelemaan, ettd miksi pojalla on sellaiset silmalasit. Ja miksi minulla
on silmalasit, etten ma n&4d, jos otan silmdlasit pois. Ja sanon ettd ndd on rumat, kun
eihdn isdllakaan ole silmélaseja. Yhen kerran sen jalkeen han sanoi, olisko siita viikko
mennyt, niin hdn sanoi, ettd ois niin (kuiskaa) kiva kun ei olis implanttia. Mutta sit-
ten hdn sanoi, ettd hian osaa puhua ja muut ymmartda. Nyt on sitten suunniteltu, ettd
jos kasvatetaan pitkd tukka. Meilld on nyt semmonen projekti menossa, mutta hén ei
ole mitddn siitd sanonut sen jdlkeen. (Aiti 9a.)

8.7 Askel kouluun - yhteenvetoa

Kouluvalintaprosessi oikeastaan kdynnistyi jo lapsen kuulovamman toteamisen
yhteydessd, ja sitd ohjasi vanhempien kulttuuri- ja arvomaailma. Tuolloin lap-
sen tulevaisuuden tarkastelun ldhtokohtana vanhemmilla oli se, mitd lapsi viit-
tomakielisend lapsena ei voi tehdd eli mitkd ovet haneltd sulkeutuisivat kuu-
rouden vuoksi. SI mahdollisti laajemmat kouluvaihtoehdot. Yli puolet lapsista
oli pdivdhoidossa ennen Sl-leikkausta, joten ammatti-ihmisten maddrda kasvoi
tuolloin pedagogien tullessa mukaan perheen arkeen. Ammatti-ihmisten méaara
kasvoi entisestddn erityisesti koulua edeltdvan kevaan aikana. Pedagogit liittyi-
vdt kuntoutus- ja terveydenhoitopuolen ihmisten rinnalle valitsemaan yhdessa
vanhempien kanssa lapselle koulu.

Sairaaloiden moniammatilliset kuntoutustiimit olivat koostumukseltaan
erilaisia, minkd vuoksi perheet olivat eriarvoisessa asemassa. Toisaalta my0s
sairaalat olivat keskenddn eriarvoisessa asemassa tarjoamaan kuntoutusta per-
heille. Esimerkiksi psykologeja, varsinkaan viittomakieltd taitavia, ei jokaisessa
yliopistosairaalassa ole. Kouluvalintaprosessin kuluessa vanhemmat oppivat
toimimaan ammatti-ihmisten kanssa. Termeihin, kdytdnteisiin ja toimintatapoi-
hin vanhemmat olivat tutustuneet jo kuulovamman varmentumisen ajankohta-
na, ja ajan edetessd heidédn tietoméaaransa kasvoi. Tiedolla ja kokemuksella van-
hemmat voimaantuivat ja olivat aiempaa valmiimpia yhteistychon ammatti-
ihmisten kanssa. He olivat myts valmiimpia tekemddn tietoon perustuvia paa-
toksid.

Monia muutoksia tapahtui siirtymévaiheessa pdivahoidosta kouluun. Nii-
td olisi tapahtunut silloinkin, jos lapsi olisi kuuleva tai kuuro ilman sisdkorvais-
tutetta. Valintaprosessissa ndyttaytyi kuitenkin ammatti-ihmisten keskuudessa
tekijoitd, jotka oli tarkoitettu lapsen parhaaksi mutta joiden edessd vanhemmat
hammentyivit ja alkoivat arvioida tekemiddn valintoja. Myos pettymyksid koet-
tiin. Sisdkorvaistutetta kdyttavan lapsen siirtyméavaiheessa kouluun korostuivat
lapsen puheen kehityksen seuraaminen ja sen vaikutus lapsen kokonaiskehi-
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tykseen. Siirtymdvaiheen osa-alueiden (Hanson 2005, 377-393) lahtokohdaksi
muodostuivat siten lapsen ominaispiirteet, jotka ohjaavat ammatti-ihmisten ja
vanhempien toimia tavoitteena 16ytdd lapselle sopivin kouluvaihtoehto (kuvio
12). Vanhempia askarruttivat lapseen kohdistuvat vaatimukset: ammatti-
ihmisten ja perheen ldhipiirin odotukset ja arvioinnit lapsen kehityksestd ja tu-
levaisuudesta. Arvioitsijoina vanhemmat toimivat myos itse. Vastaavaa ovat
havainneet Incesulu, Vural ja Erkham (2003, 605-611) selvittdessddn sisdkor-
vaistutetta kdyttdvien lasten vanhempien ndkokulmaa. Vanhempien tilannetta
helpottaisi yliopistollisen sairaalan SI-tiimin kanssa tehtdva tiiviimpi yhteistyo,
jossa huomioitaisiin tarkemmin vanhempien ndkokulma ja heiddn kdytannon
tietdimyksensa.

Ammatti-ihmisten ja
vanhempien ominaispiirteet
ja kokemukset
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KUVIO 12 Lapsen ominaispiirteet siirtyméavaiheen ldhtokohtana

Varhennetun esiopetuksen rooli jdi epdselviksi, koska vanhempien mielesta
vuosi ei tarjonnut lapselle esiopetusta. Oppivelvollisuuden alkamisvuosi eli
vuosi ennen koulun aloitusta toimi esiopetusvuotena sekd ikddn kuin lapsen
kielenkehityksen odotusvaiheena. Odottajina olivat lapsi, vanhemmat ja am-
matti-ihmiset. Vanhempien mukaan esiopetusratkaisu ohjasi kouluvalintaa.
Koulun aloitusta edeltdvéand kevaana yhteistyon luonne muuttui sitd haas-
tavammaksi, mitd pidemmalle kevit eteni. Vanhemmat olivat kevdan aikana
yhteydessd kymmeniin ammatti-ihmisiin niin palavereissa kuin muissakin kou-
luasiaa selvittdvissd yhteydenotoissa. Lapsen kouluvaihtoehtoja késittelevissa
palavereissa oli havaittavissa tahtoa ja tarkkaa harkintaa ottaa lapsi ldhikou-
luun. Harkintaa aiheuttivat niukat resurssit, tiedon ja kokemuksen puute, val-
miudet integraatioon sekd rehtorin ja opettajan tahto. Esimerkiksi se vaihtoehto,
ettd lapsi olisi suorittanut toisen esiopetusvuotensa koulussa, ei tullut yhden
lapsen kohdalla kyseeseen, silld vaihtoehto oli mahdoton koululle. T4lld ratkai-
sulla koulu ei toiminut lain mukaisesti (Perusopetuslaki 1998 § 4). Palavereissa
oli havaittavissa sairaaloiden ja erityiskoulujen nikemyseroja kielivalinnasta.
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Keskusteluissa esitettiin yliopistollisten sairaaloiden korostavan painotusta pu-
huttuun kieleen, kun taas erityiskoulujen esitettiin painottavan viittomakielen
merkitystd. Vanhemmilla oli runsaasti tietoa, millaisia mahdollisia jdrjestelyja
lapsi tarvitsi oppimisympéristossd ja mitd opettajalta vaaditaan. Siksi palave-
reissa kaivattiin erityiskoulujen ohjaavien opettajien taitotietoa. Palavereissa
vanhemmat joutuivat ikddn kuin markkinoimaan lastaan, varsinkin jos kyseessa
oli ldhikouluvaihtoehto. Tuolloin vanhempien voimavarat olivat koetuksella,
koska heilld oli kenties eniten tietoa, mutta he toimivat pitkalti altavastaajina ja
lapsensa oikeuksien puolustajina. Vanhemmat olivat keskelld kuviota, jossa
ndyttaytyivat arvovalta, kulttuurin valta, asennevalta, pedagogin valta ja rahan
valta. Prosessin aikana vanhemmat olivat tekemisissd byrokratian kanssa, jossa
vaikuttavina tekijoind olivat asenteet erilaisuutta ja inklusivista ndkemysta koh-
taan. Valintaprosessissa vanhemmille vilittyi tietoa kustannuskysymyksista ja
resursseista eli siitd, millaisista taloudellisista resursseista on kyse valittaessa
lapselle sopivin koulumuoto. Prosessin aikana esiintyi myos arvovalta-
asetelmia eri ammatti-ihmisten kesken.

Vertikaalisia siirtymid tapahtuu kaikilla lapsilla, mutta sisdkorvaistutetta
kayttavilld lapsilla ne saattoivat merkitd sitd, ettd lapsi aloitti kolmen vuoden
sisdlld joka syksy uudessa ympaéristossd. Vertikaalisten siirtymien vdhentdmi-
seksi tarvittaisiin joustavampaa jdrjestelmad ikdvuosien 5-8 viilille, mika ei kui-
tenkaan tarkoita koulun aloittamista viisivuotiaana, vaan joustavuutta jdrjes-
telmissd (ks. Ho 2004, 86-92). Sisdkorvaistutetta kayttdvilld lapsilla oli saman-
ikdisid lapsia enemman horisontaalisia vaihtoehtoja, joista vanhemmat valitsi-
vat lapselle ja perheelle sopivimman vaihtoehdon. Tukitoimet ja lapsen taidot,
lahinnd lapsen kielelliset ja sosiaaliset taidot, vaikuttivat horisontaalisiin siirty-
miin. Tukitoimet olivat riittdvit, mutta ne eivét olleet toimivat. Lapsen kielen-
kehitystd ei pystytty riittdvasti tukemaan, tai lapsen muu kehitys edellytti ho-
risontaalisia siirtymid, kuten luokan ja koulun vaihtoja. Naméd horisontaaliset
siirtymadt olisi kenties voitu vilttdd, jos vanhemmat ja ammatti-ihmiset olisivat
etukdteen tarkemmin miettineet valintoja tai jos kunnalla olisi ollut kyky tarjota
vaihtoehtoja. My06s varhennetun esiopetuksen hytdyntdminen ja pédivahoidon
kuntoutussuunnitelmien tihedmpi tarkastaminen voisivat eheyttdd siirtymaévai-
hetta.

Viidestédtoista lapsesta yhdeksan aloitti ldhikoulussa, kolme kunnallisessa,
yksi valtion erityiskoulussa, yhden lapsen kouluratkaisu on vield avoin, ja yksi
lapsi aloitti koulussa, jossa on huonokuuloisten luokka. Lahikoulussa aloitti siis
yhdeksan (64 %) neljdstétoista lapsesta. Itdvaltalaisen tutkimuksen mukaan si-
sdkorvaistutetta kdyttavistd lapsista aloitti ldhikoulussa 62,5 % (Eckl-Dorna ym.
2004, 409-412), ja yhdysvaltalaisen tutkimuksen mukaan lapsista aloitti ldhikou-
lussa 68 % vuonna 2002 ja vuonna 2003 luku oli 64 % (Sorkin & Zwolan 2004,
417-421).

Ruotsinkielisilld sisdkorvaistutetta kayttavilld lapsilla polku pédivahoidosta
kouluun oli vaihtoehtojen vahyyden vuoksi selkeimpi kuin suomenkielisilla
lapsilla, silld he olivat pdivdakodin tavallisissa lapsiryhmissad ja aloittivat ldhi-
koulussa. Taman tutkimuksen mukaan leikkausidlld oli havaittavissa merkitys-
td kouluvalintaan, silld kaikki suomenkieliset yli kolmevuotiaina leikatut lapset
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aloittivat koulunsa muualla kuin ldhikoulussa. Loydos vastaa Govaertsin ym.
(2002) saamaa tulosta, jossa 2-4-vuotiaina SI:n saaneista lapsista 66 % aloitti la-
hikoulussa. Kouluvalinta oli erityiskoulu tai huonokuuloisten luokka, jos lap-
sella oli epdilty tai havaittu olevan muuta kuulovamman liséksi.

Vanhemmat pyrkivit vilittdméaan opettajalle tietoa ja tukea. Sisdkorvaistu-
tetta kdyttdvien lasten kehityksestd ja kouluvalinnasta ollaan laajasti kiinnostu-
neita, mikd voi tuoda paineita opettajille ja kouluille. Luonnollisesti yhteistyota
koulun ja perheen vililld tarvitaan, mutta opettaja tarvitsisi enemman tukea
esimerkiksi oppilashuoltoryhmiltd. Lapsilla oli koulussa joko tulkki tai henki-
lIokohtainen tai luokkakohtainen avustaja. Osa vanhemmista halusi lapselleen
tulkin avustajan sijaan. Valinnan yhtend syyna oli roolien selkiytyminen - opet-
taja opettaa ja tulkki tulkkaa. Tarkeitd roolien selkiyttdjid ovat myos opettajan,
avustajan ja mahdollisen tiimin yhteiset suunnittelupalaverit, jotka jasentavat
tyotd ja tehostavat avustajan tyopanosta (Takala 2005). Lapsikohtaiset ratkaisut
tukitoimista vaativat tiivistd yhteistyotd koulun, kuntoutuspuolen ja vanhempi-
en kesken.



9 JOHTOPAATOKSET

Tamédn tutkimuksen tarkoituksena oli pitkittdistutkimuksella kuvata vanhem-
pien ndkokulmasta prosessia, joka kdynnistyy lapsen kuulovamman toteami-
sesta ja pddttyy kouluvalintaan. Kuulevat vanhemmat joutuivat kdymaddn lapi
lyhyen aikavélin kuluessa lapsen kuulovamman toteamisen, tiedon hankinnan,
kommunikointimenetelman valinnan ja Sl-leikkauksen harkinnan. Lisdksi van-
hemmat pyrkivdt ymmartaméaan tapahtunutta, tiedottamaan asioita ldhipiirille
ja siirtdimaan koko tapahtumasarjan osaksi perheen arkea. Perheet muokkasivat
arkeaan tilanteessa, jossa samanaikaisesti oli ldasnd moni valintoihin liittyva
merkityksellinen tekija. Tutkimuksessa mukana olleet 15 lasta ovat syntyneet
vuosina 1998-1999. Lasten Sl-leikkaukset vakiintuivat yhdeksi kuntoutusmuo-
doksi 1990-luvun lopussa, jolloin kédytiin voimakasta keskustelua SI:n puolesta
ja sitd vastaan.

9.1 Tutkimuksen arviointi

Tutkimuksessani mukana olleisiin sisdkorvaistutetta kdyttivan lapsen van-
hempiin sain yhteyden vuosien 2003-2004 aikana. Tietoa oli lisdksi kahdesta
perheestd, jotka olivat kiinnostuneita tulemaan mukaan tutkimukseen, mutta
jostain syystd alkuyhteydenottoa pidemmalle en heiddn kanssaan paddssyt. Yh-
tend syynd tdhdn voi olla se, ettd kiinnostus sisdkorvaistutetta kohtaan on osin
ristiriitainen. Kenties tdmé&n syyn vuoksi vanhemmat katsoivat paremmaksi ve-
taytyd tutkimuksesta. Syynd voi olla myds perhetilanne tai vasyminen uusien
ihmisten kohtaamiseen.

Tutkimuksen kédynnistyessd lapsen kuulovamman varmentumisesta oli
aikaa ja vanhemmat olivat jo tehneet SI-valinnan. Osasta tehdyistd valinnoista
oli siis kulunut jonkin aikaa, mikéd saattoi vaikuttaa vanhempien kertomiin pe-
rusteluihin, ja niitd on saatettu pyrkid selittimddn parhain pdin. Tilanne oli kui-
tenkin toinen kouluvalintaprosessissa, joka oli haastattelujen teon aikana ajan-
kohtainen ja ilmeni siten enemman prosessimaisena kuvauksena.
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Haastattelemani vanhemmat olivat aktiivisia ja omatoimisia. Mahdollista
on, ettd tutkimukseen osallistui perheitd, joiden kokonaistilanne oli poikkeuk-
sellisen hyvd, sekd perheitd, joilla oli epdrealistisia odotuksia SI-hoidosta. Tut-
kimukseen mukaantulo oli vapaaehtoista. Tdlloin mukaan tulivat perheet, jotka
olivat asiasta todella kiinnostuneita sekd halusivat tiedon lisddntyvén ja asioi-
den kehittyvan. Nama tekijdt vaikuttivat siihen, ettd tutkimuksen lopputulokset
olisivat voineet olla erilaisia, jos tutkimusjoukko olisi ollut suurempi tai kirja-
vampi.

Olin perehtynyt tutkimusaiheeseeni jo ennen varsinaisen tutkimuksen te-
on kdynnistymistd muun muassa keskustelemalla aikuisten kanssa, joille oli lei-
kattu SI. Tutkimusaiheeseen liittyvat késitteet olivat tuttuja ndiden keskustelu-
jen ja kokemusten vuoksi, mikd helpotti vanhempien haastattelemista. Toisaalta
asioiden tuttuus voi hdmaértdd uusien asioiden nidkemistd. Sisdkorvaistutetta
kayttavien lasten perheiden arki ja valintojen perusteet olivat minulle kuitenkin
uusia asioita, joista tutkimuksen teon varrella opin paljon. Omaa rooliani tut-
kimuksessa kisittelen tarkemmin tutkimuksen eettisessd tarkastelussa. Tata
tutkimusta ennen olin tehnyt aiheeseen liittyen yhden proseminaarityon ja yh-
den pro gradu -tutkielman (Sume 2002b). Viitoskirjatyon aikana tein aiheesta
vield toisen pro gradu -tutkielman (Sume 2005). Aihe kiinnosti uutuuden ja sen
ympdrilld leijuvien ndkemysten ristiriitaisuuden vuoksi. Lasten sisdkorvaistut-
teen kadyttod ja sen merkitystd lapselle ja toisaalta koko perheelle on tutkittu
vasta vihan. Katsoin, ettd aiheesta tarvittiin lisda tutkimustietoa.

Ladketieteellinen ndkemys sisdkorvaistutteesta nousi esiin vahvasti timéan
tutkimusprosessin kuluessa. Tutkimusprosessin aikana saatiin tutkimuslupa-
prosessiin liittyvd tutkimustulos, jota ei ollut asetettu tutkimuskysymykseksi.
Yliopistollisten sairaaloiden kanssa kdydyn tutkimuslupaprosessin aikana il-
meni ndkemyseroja siitd, kuka saa tutkia sisikorvaistutetta kdyttdvid lapsia,
millaisilla menetelmilld ja millaisena ajankohtana. Laddketieteellinen ndkemys
sisdkorvaistutetta kadyttavistd lapsista, lasten kuntoutuksesta ja perheen roolista
oli vahva. Tdllaisessa tilanteessa jadvit helposti huomioimatta kulttuuriset teki-
jat, perheen asiantuntijuus sekd eri toimijatahojen ajattelun, asiantuntemuksen
ja ammatillisuuden kunnioittaminen.

Tutkimukseni oli laadullinen tutkimus, jossa aineistonkeruumenetelmina
olivat vanhempien haastattelut kahteen kertaan ja moniammatillisten palaveri-
en ddninauhoitukset. Seuraavaksi arvioin, olisiko ndiden menetelmien sijaan tai
lisdksi voinut kadyttdd muita aineistonkeruumenetelmid, kuten kyselylomaketta
tai havainnointia. Mielestdni haastattelujen avulla paddsin ldhemmaéksi vanhem-
pia, sain laajemman ndkemyksen heiddn tekemistddn valinnoista ja kaaresta
kuulovamman toteamisesta koulunaloitukseen kuin jos olisin kdyttanyt kysely-
lomaketta. Haastattelutilanteessa pystyin tarkentamaan asioita ja kysymaééan li-
sdd. Ndin jadlkikdteen voi pohtia, millainen merkitys olisi ollut silld, ettd van-
hemmat olisivat saaneet haastattelurungot etukiteen. Haastattelutilanne olisi
voinut olla jasentyneempi, jos vanhemmat olisivat tienneet tarkemmin haastat-
telujen sisdlloistd. Toisaalta vanhempien vastaukset olisivat voineet olla mekaa-
nisempia ja harkitumpia, jolloin tietynlainen herkkyys ja avoimuus olisivat jda-
neet pois.
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Lapsen haastattelua, kuten my6s isovanhempien ja sisarusten haastatte-
lua, harkitsin. Tutkimus piti kuitenkin rajata, ja siten pdddyin tarkastelemaan
asiaa vanhempien nidkokulmasta. Palaverien &dninauhoittamisen sijaan olisin
voinut kdyttdd videointia, mika olisi tuonut ddnen lisdksi osallistujien sanatto-
man viestinnén esiin. Adninauhoittamiseen paddyin, koska tilanne palavereissa
on altis vaikutteille. Palavereihin osallistujat olisivat voineet kieltdd osallistu-
miseni palaveriin, jos ne olisi videoitu.

Laadulliseen tutkimukseen kuuluu useita varsin erilaisia ldhestymistapoja
ja tutkimustekniikoita. Taméan vuoksi laadullisen tutkimuksen luotettavuus on
noussut yhdeksi keskeiseksi tutkimusmetodologiseksi kysymykseksi (Bogdan
& Biklen 1998, 32-42). Perinteisesti tutkimusmenetelmien luotettavuutta on me-
todikirjallisuudessa tarkasteltu validiteetin ja reliabiliteetin késittein. Ndiden
kasitteiden soveltuvuudesta laadulliseen tutkimukseen ollaan monta mielta.
Jotkut metodologit pitdvit validiteettia ja reliabiliteettia laadullisissa tutkimuk-
sissa irrelevantteina. Perusteluina esitetddan tavallisimmin sitd, ettd tutkija itse
on tutkimusviline ja siten “véalineelld” ei ole tutkijasta riippumatonta asemaa.
(Tynjala 1991, 388-389.)

Lincoln ja Cuba (1985) ovat kehitelleet perinteisten luotettavuuskaésittei-
den rinnalle laadulliseen tutkimukseen paremmin soveltuvat kasitteet. Heiddn
mukaansa luotettavuuden ja uskottavuuden osatekijoitd ovat (suluissa kasitteen
perinteinen vastine): vastaavuus (sisdinen validiteetti) siirrettdvyys (ulkoinen va-
liditeetti), tutkimustilanteen arviointi (reliabiliteetti) ja vahvistettavuus (objektiivi-
suus). (Lincoln & Cuba 1985, 219, 290-293; Tynjadld 1991, 390.)

Tutkimuksen vastaavuus on hyvé, jos tutkija pystyy osoittamaan omien
johtopddtostensd vastaavan tutkittavien alkuperdisid konstruktioita (Tynjdla
1991, 390). Vastaavuuden pahimmat uhkat ovat tutkijan vaikutukset ja vadrait
johtopdatokset (Syrjdlda & Numminen 1988, 101). Vastaavuutta voi lisdtd tutki-
malla kohdetta tarpeeksi kauan, tekemalld monipuolisia muistiinpanoja ja kayt-
tamadlld aineisto-, tutkija-, teoria- tai menetelmatriangulaatiota (Lincoln & Cuba
1985, 294-316; Eskola & Suoranta 1998, 69-70). Tutkimuksen analysoinnissa ja
luokittelussa olisin voinut kéyttdd toista henkilod. Nyt toisina henkiltina toimi-
vat ldhinnd ohjaajani, joiden kanssa kaytiin lukuisia keskusteluja. Lisédksi kes-
kustelin tutkijakollegoideni kanssa analyysin eri vaiheista.

Vastaavuutta voi lisdtd myos antamalla teksteja muiden luettavaksi (Lin-
coln & Cuba 1985, 294-316). Perhetutkijakoulun pienryhmassd, VARHE-
ryhmiéssd ja erityispedagogiikan laitoksen tutkijaseminaareissa késiteltiin tut-
kimuksen osia sen eri vaiheissa, miki lisdsi tutkimuksen vastaavuutta. Vastaa-
vuutta vield lisdtakseni olisin voinut luetuttaa tekstejd tehtyd enemman, kuten
vanhemmilla. Toisaalta laajempi tekstien luetuttaminen muilla henkililld olisi
kyseenalaistanut vanhempien ja tutkijan kesken tehtyd sopimusta, jossa taataan
vanhempien anonymiteetti. Tdmé& perheiden tunnistamattomuuden takaaminen
on ollut tarkedd koko ldpi tyon, minkd vuoksi tietoja joko lapsesta tai vanhem-
mista olen tietoisesti jattdnyt kertomatta. Kertomatta jatetyilld asioilla ei ole kui-
tenkaan ollut tyon kokonaiskuvan tai luotettavuuden kannalta merkitysta.
Haastateltavia perheitd olisi voinut olla enemmaén. Toisaalta tutkimukseni
kdynnistysvaiheessa vuosina 1998-1999 syntyneiden sisdkorvaistutetta kaytta-
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vien lasten mddrdn Suomessa arvioitiin olevan parikymmentd eli 15 lapsen
maddrd on melko kattava. Olisin voinut kdydad havainnoimassa lasten pdivéahoi-
to- tai koulupdivad. Siten olisin voinut suhteuttaa saamaani ja vanhempien ker-
tomaa nikemystd keskenddn. Toisaalta olen kdynyt sisdkorvaistutetta kayttavia
lapsia koskevissa seminaareissa ja koulutustilaisuuksissa, joista olen saanut na-
kokulmia tutkimukseeni. Kdvin myo6s tutustumassa yhteen valtion kuulovam-
maisten lasten erityiskouluun.

Kaksi kertaa tehdyt vanhempien tutkimushaastattelut kestivat 30 minuu-
tista kolmeen tuntiin. Haastattelujen avulla sain mielestdni hyvan kuvan siitd,
millainen kokemus vanhemmille oli lapsen kuulovamman toteaminen sekd mil-
laisilla perusteilla vanhemmat valitsivat sisdkorvaistutteen ja esiopetus- ja kou-
lumuodon. Lapsista olen tavannut 13. Seitsemdstd nauhoitetusta palaverista,
joissa vanhemmat olivat mukana, kukin palaveri kesti keskimddrin yhden tun-
nin ja 24 minuuttia. Niistd sain monipuolisen kuvan siitd, miten vanhempien
kanssa moniammatillisesti suunniteltiin lapsen esiopetus- ja kouluvalintaa. Té&-
mén tutkimuksen ohella olen tehnyt paljon muistiinpanoja, kaavioita ja késite-
karttoja, joiden avulla olen pyrkinyt luomaan kokonaiskuvaa vanhempien ko-
kemuksista ja tehdyistd valinnoista.

Lincolnin ja Cuban (1985) mukaan tulosten siirrettivyys toiseen kontekstiin
riippuu siitd, miten samankaltaisia tutkittu ympaéristé ja sovellusympaéristo
ovat. Tutkimustulosten siirrettivyydestd toiseen kontekstiin pddttdd ennen
kaikkea tutkijan ohella tulosten hyodyntdja. Tutkijan on kuvattava mahdolli-
simman seikkaperdisesti aineistoaan ja tutkimustaan, jotta lukija voi pohtia tut-
kimustulosten soveltamista myts muihin kuin tutkittuihin konteksteihin. (Lin-
coln & Cuba 1985, 316; Tynjdla 1991, 390.) Perheet olivat eri puolilta Suomea,
viiden sairaanhoitopiirin alueelta, joten siltd osin tutkimus on kattava. Olen
pyrkinyt kuvaamaan mahdollisimman tarkkaan tutkimukseen osallistujat, tut-
kimuksen aineiston, menetelmit sekd analyysin, jotta vastaavanlaisen tutki-
muksen tekeminen olisi mahdollista. Monipuolisen kuvailun sekd haastatteluis-
ta otettujen suorien lainausten avulla lukijat voivat muodostaa kéasityksen, onko
tutkimukseni siirrettdvissa toiseen kontekstiin.

Tutkijan on otettava huomioon paitsi erilaiset ulkoiset vaihtelua aiheutta-
vat tekijat my0s tutkimuksesta ja ilmiostd itsestddn johtuvat tekijat. Tutkimusti-
lanteen arviointiin kdyvét pitkdlti samat luotettavuuskriteerit kuin vastaavuu-
teenkin. (Lincoln & Cuba 1985, 299; Tynjald 1991, 391.) Tein ensimmadiset haas-
tattelut marraskuun 2003 ja marraskuun 2004 vélisend aikana ja toiset syksyn
2005 aikana. Lisdksi olin puhelinyhteydessa kaikkiin perheisiin huhtikuun lo-
pussa 2006, jolloin tarkistin tulevan syksyn tilanteen. Mielestdni ensimmdinen
ajankohta haastatteluille oli sopiva, silld lapset olivat tuolloin 4-5-vuotiaita.
Kaikista vanhempien haastatteluista kahdeksan tapahtui Jyvéskyldssd Junio-
riohjelman kurssin yhteydessé ja yhdeksédntoista perheiden kotona, jolloin olo-
suhteet tukivat kokonaisndkemyksen saamista. Toisella haastattelukierroksella
tein kolme haastattelua puhelinhaastatteluna. Molemmat vanhemmat olivat
mukana 22 haastattelussa, seitsemdssd haastateltavana oli diti ja yhdessd isa.
Olin yhteydenotoissani kertonut haastattelujen kestdvan 30 minuutista puo-
leentoista tuntiin. Haastatteluihin mennessdni huomasin, ettd perheet olivat va-
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ranneet aikaa niiden tekemiseen. Keskustelujen alussa laitoin pienen nauhurin
poydalle. Mielestani haastattelujen tunnelma oli avoin. Vanhemmat kertoivat
hyvin avoimesti vaikutelmiaan ja ajatuksiaan kokemuksistaan ja lapsen kehi-
tyksestd. Muutamilla vanhemmilla oli valmiina esilld aiheeseen liittyvdd mate-
riaalia, kuten lehtileikkeitd, kuulokdyrid ja lausuntoja. Tdtd materiaalia van-
hemmat my6s lahettivdat minulle tutkimusprosessin aikana. Annoin vanhem-
mille teemahaastattelurungon, jotta he olisivat tietoisia aiheista, joita halusin
késitelld. Vanhempien kanssa oli tehty kirjalliset tutkimussopimukset, joten he
olivat jo ennen haastattelua tietoisia, millaisia aiheita haastattelu sisaltdd. Kes-
kustelu pysyi suhteellisen hyvin aiheessa juuri haastattelurungon avulla. Paljon
mielenkiintoisia aiheita jdi silti kdsittelemdttd tarkemmin.

Palavereihin osallistujat olivat tietoisia tutkijan osallistumisesta. Palaverin
alussa kerroin tutkimuksesta, jaoin siitd kirjallista materiaalia ja pyysin osallis-
tujilta kirjallisen luvan ddninauhoittaa palaverin. Allekirjoituksellaan he suos-
tuivat siihen, ettd palaverin ddninauhoitusta on lupa kayttdd tutkimuksessani.
Pyysin osallistujilta my6s yhteystiedot, jos esiintyisi tarvetta ottaa heihin yhte-
yttd. Omat yhteystietoni 16ytyivét jaetusta materiaalista.

Tutkimusprosessin aikainen pdivékirjani lisdsi vahvistettavuutta, silld se
auttoi jasentdméddn ja peilaamaan késityksidni ja tulkintaani tutkimuksesta.
Tutkimuksessa subjektiivisuus on védistaméatonta. Taméan vuoksi on tarkeda olla
tietoinen siitd, miten tutkijan oma viitekehys vaikuttaa tutkimukseen. Tutki-
musmenettelyt on dokumentoitava huolellisesti, jotta tutkimuksen lukijan tai
ulkopuolisen tarkastajan on mahdollista seurata tutkimuksen kulkua ja arvioida
sen luotettavuutta. Laadullisessa tutkimuksessa tutkijan ja tutkittavan suhde on
toisenlainen kuin maaéréllisessd tutkimuksessa. (Lincoln & Cuba 1985, 334; Tyn-
jala 1991, 392.) Haastatteluissa pyrin siihen, etten toisi omia ndkemyksidni esille
vaan ettd olisin avoimen kiinnostunut vanhempien ajatuksista. Taysin ulkopuo-
lisena pysyminen on kuitenkin mahdotonta, ja toisaalta laadullinen tutkimus
pyrkii olemaan mahdollisimman vuorovaikutteista. Olen pyrkinyt esittaméaan
tutkimusmenetelmani tarkoin, jotta tutkimukseni laadun arviointi olisi mahdol-
lista. Varsinaista rinnakkaisluokittelijaa en ole kayttanyt, mikd on ndhtava puut-
teena. Olen kuitenkin esittanyt tutkimukseni eri vaiheita, ja tutkimuksestani on
keskusteltu muun muassa tutkijakoulun pienryhmissd ja erityispedagogiikan
laitoksen tutkijaseminaareissa.

9.2 Perheen pyorteinen arki

Varhaislapsuuden aikana vanhemmat kohtaavat perheen arkeen epdavarmuutta
tuovia elementtejd (Hanninen 2004) eli pyorteisid vaiheita, joita voidaan luon-
nehtia liminaalin (Turner 1969) kisitteelld. Taméan tutkimuksen p&dtulos on se,
ettd perheen eldmdssd on havaittavissa kolme merkityksellistd pyorteistd vai-
hetta: kuurouden varmentuminen, SI-hoito ja koulusijoitus (kuvio 13). Pyorre-
vaiheiden keskelld perheet eldvit arkeaan.
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KUVIO 13 Perheen arjen pyorteiset vaiheet

Muita tdssd tutkimuksessa olleiden vanhempien nimedmid perheen arjen pyor-
teisid vaiheita olivat siirtymdt pdivihoitoon ja esiopetukseen. Kaikki vaiheet liittyi-
vit kuntoutukseen ja kielivalintaan, jota vanhemmat joutuivat tarkistamaan ai-
ka ajoin. Pohdinta lapsen kielestd oli suhteessa perheen kdyttimadn kieleen ja
kulttuuriin. Py6rrevaiheiden kynnykselld vanhemmat alkoivat etsid tietoa, pal-
veluja ja tukea. Mitd nopeammin vanhemmat saivat asianmukaista tukea - ku-
ten varmennuksen lapsen kuuroudesta tai tietoa vaihtoehdoista - sitd nope-
ammin perheen arki saavutti suhteellisen tasapainon. T4lloin perheen arki hel-
pottui ja stressi vdheni, kun vanhemmat saivat ammatti-ihmisiltd riittdvan mo-
nipuolista tietoa oikeaan aikaan (ks. Dunst & Trivette 1987, 443-454; Beadle,
Shores & Wood 2000, 113-114). Pyorrevaiheissa perhettd tuki perheen verkosto,
johon kuului ammatti-ihmisid, sukulaisia, sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten
perheitd ja muita perheen ldhipiiriin kuuluvia ihmisid. Toimivalla tukiverkos-
tolla oli tdarked merkitys perheen jaksamiselle. Perheet saivat verkosta niin ver-
taistukea kuin muunkinlaista sosiaalista tukea. Vanhempien turhautumista ai-
heuttivat jatkuva paperisota, heikko tiedonkulku ja kuurojen yhteison asenne.
My6s kouluvden joustamattomuus turhautti perheitd. Varhaislapsuuden aikana
vanhemmat laativat yhdessd ammatti-ihmisten kanssa myos kuntoutussuunni-
telmia ja pitivadt palavereita, joissa keskusteltiin lapsen kehityksestd ja jatkotoi-
menpiteistd.

Kuurouden varmentuminen. Pyorteiset vaiheet jdrisyttivdt perheen arkea ja ai-
heuttivat epavarmuutta. Epdvarmuuden aikana perheet pyrkivit selviytyméaan
tilanteesta. He hakivat tasapainoa arkeen, valtaistuivat ja jatkoivat elamddnsa
uuden tilanteen tuomien tekijoiden kanssa. Perheiden valtaistumista auttoivat
riittdva tiedon saanti, vertaisryhmén tuki ja vanhempien méérétietoinen omien
perheelle sopivien ratkaisujen tekeminen. Perheiden ensimmdinen merkittava
pyorteinen vaihe osui ajankohtaan, jossa iloittiin uudesta perheenjdsenestd ja
samalla koettiin epdvarmuutta ja epdrointid lapsen kuuroudesta. Kuurouden
varmennettua vanhempien tukiverkosto kasvoi ammatti-ihmisilld, joiden kans-
sa he opettelivat toimimaan yhteistyossad. Tilanne oli uusi ja odottamaton, joten
vanhemmat olivat tdssd pyorrevaiheessa kokemattomia ja pyrkivat turvautu-
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maan ja luottamaan ammatti-ihmisiin. Perhe sai tukea ldhipiiriltd. Lahipiiri toi
myos epdroinnin tunnetta, koska osa ldhipiirin ihmisistd arveli lapsen kuitenkin
kuulevan. Toisaalta osa perheistd jdi tdssd vaiheessa yksin johtuen joko lapsen
kuulovammasta tai perheen itsensd vetdytymisestd. Pydrrevaiheessa perhe ver-
kostoitui vertaisryhmaén, jolta sai merkittdvad tukea ja vertailupohjaa.

Sisdkorvaistutehoito. Kuntoutuksen kdynnistyttyd ja perheen saatua tasapaino
arkeen perhe kohtasi uuden pyorteisen vaiheen, silld SI-valintaprosessi jarisytti
perheen tasapainoa uudelleen. Ammatti-ihmisten maara kasvoi lahinna yliopis-
tollisten sairaaloiden ammatti-ihmisilld. Uudessa tilanteessa vanhemmilla oli
kuitenkin jo kokemusta toimia ammatti-ihmisten kanssa sekd tietoa ja taitoa
ymmartdd termejd ja etsid itse lisdtietoa ja -tukea. Valinnan ymmartdminen, har-
kinta ja pddtoksenteko liittyivit tietoon perustuvaan suostumukseen, jossa ar-
vioitavina olivat perheen kulttuuri, kommunikointi ja leikkauksen eettisyys. SI-
leikkaus oli perheen sisdinen asia. Epdvarmuutta toivat pohdinta lapsen tule-
vaisuudesta sekd ristiriitainen viestintd Sl:sta. Osa perheiden ladhipiiristd ky-
seenalaisti leikkauksen tarpeellisuuden, mikd lisdsi vanhempien epardintid.
Vanhempien vertaistukiverkosto laajeni istutetta kdyttdvien lasten perheilld,
joilta vanhemmat saivat kokemusperdistd tietoa. Kahdessa perheessi oli jo Sl:ta
kayttava sisarus, ja kolmessa perheessd toinen sisarus sai myshemmin SI:n. SI-
leikkaukset ajoittuivat perheissa lyhyelle aikavilille, joten ndissad perheessa elet-
tiin samanaikaisesti useamman lapsen kanssa samaa prosessia. Taman vuoksi
tatd tekijaa ei perusteellisemmin tdssd tutkimuksessa tarkastella. Lapsia, joilla
oli oppimisvaikeuksia tai lisdpulmia, ei tutkimuksessa tarkasteltu erityisryh-
ménd, koska heidédn tutkimusprosessinsa saattoi olla vield kesken.

Koulusijoitus. Sl-leikkauspédtoksen ja -leikkauksen jdlkeen perhe saavutti taas
tasapainon, kunnes uusi pyotrteinen vaihe, eli kouluvalintaprosessi varsinaisesti
kdynnistyi. Perheiden kanssa yhteistyota tekevien ammatti-ihmisten méaéra kas-
voi edelleen. Nyt kuntouttajien ja lddketieteen edustajien rinnalla toimivat pe-
dagogit. Vanhemmat olivat oppineet toimimaan ammatti-ihmisten kanssa, mut-
ta nyt edessd oli uusi alue, jonka termit, kdytadnteet ja hierarkia olivat vanhem-
mille uusia. Epdvarmuutta vanhemmat kokivat lapseen kohdistuvista vaati-
muksista. Epdrointid toivat vanhempien omat vaatimukset, jotka perustuivat
etsittyyn tietoon ja vertaisryhmiltd saatuun kdytannon tietoon. Vanhemmilla
saattoi olla ainakin yhtd hyvét tiedot laeista, tukitoimista ja palveluista kuin
ammatti-ihmisilla.

Moniammatillinen yhteisty6 oli resurssi, joka tuki lapsen kehitystd ja per-
heen valtaistumista. Kuntoutuspalaverista toiseen eldminen oli ikddan kuin syk-
limdistd kulkua. Vanhemmat elivét lyhyitd syklivélejd kerrallaan odottaen, mita
lapsen kehityksessd tapahtui ja miten he ammatti-ihmisten kanssa madrittelivét
jatkotoimenpiteitd. Syklivali oli muutamasta viikosta puoleen vuoteen. Tiheim-
min vanhemmat kohtasivat ammatti-ihmisid koulun aloitusta edeltdvand kevaa-
nd. Vanhempien olisi voitava luottaa siihen, ettd lasta kuntouttavat tahot tukevat
vanhempia péddtoksenteossa - oli padtos millainen tahansa - huolimatta katsan-
tokannoista tai ndkemyseroista. Tarkedd olisi, ettd ammatti-thmisilld olisi aikaa
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kuunnella vanhempia, ja mistd asioista he haluaisivat lisédtietoa ja ymmartavatko
eri tahot asian samalla tavoin. Vanhempien kuuntelematta jattamistd saattaa se-
littdd ammatti-ihmisten asiantuntijakeskeinen toimintatapa, jossa he toteuttavat
omia suunnitelmiaan (Dunst ym. 1991, 119) eivédtkd vélttamattda huomioi van-
hempien toiveita ja arvomaailmaa (Steinberg ym. 2000, 106). Kyse on my®os ajan
puutteesta. Ladkareilld ja terapeuteilla on aikakiintiot yhtd asiakaskayntid varten.
Jos henkilokuntaa olisi enemmaén, myos aikaa perheiden kohtaamiseen ja yhteis-
tyohon olisi nykyistd enemmaén. T&lld luotaisiin paremmat mahdollisuudet mo-
lemminpuolisen ymmarryksen toteutumiseen. Todenndkoisesti Sl-leikkausten
aloittamisen jdlkeen sairaaloissa ei ole lisdtty henkilokuntaa vaan toimintaa on
hoidettu entisin resurssein. Aikapulaa oli myos kouluvaelld.

Koska lasten Sl-leikkauksista on takana vasta reilun kymmenen vuoden
kokemus, ovat monet kédytanteet (Kelan tuet, pdivahoito ja koulu) kuitenkin vie-
1a muutosprosessissa ja odottamassa tiedon siirtoa. Tieto saattaa olla vield kes-
kittynyttd, mikd voi johtaa siihen, ettd tieto Sl:sta ei levid tai se levidd hitaasti
niille ammatti-ihmisille, jotka my6s tyossddn kohtaavat sisdkorvaistutetta kayt-
tavid ihmisid (Ben-Itzhak, Most & Weisel 2005, 330). Tassd tutkimuksessa mu-
kana olleet perheet ovat olleet ikddn kuin pilottiryhmd. He ovat olleet monin
tavoin ensimmadisid perheitd, joiden kanssa ammatti-ihmiset ovat etsineet sopi-
via kédytdnteitd ja ratkaisuja. Vaikka lasten Sl-leikkauksia on tehty Suomessa jo
yli kymmenen vuotta, hyvistd kdytéanteistd keskustellaan edelleen.

Pyorteisissd vaiheissa vanhemmat punnitsivat tarkoin eri vaihtoehtoja,
mikd muodosti vahvan ja monin tavoin harkitun paatoksen. Vankan pohjatyon
jilkeen heiddn oli helppo perustella ratkaisujaan muille. Vaikka vanhemmat
kuuntelivat ammatti-ihmisid, niin valttamatta tehty ratkaisu ei ollut yhdenmu-
kainen ammatti-ihmisten esittdmédn ehdotuksen kanssa. Tamd vanhempien
maddrdtietoinen ja omaehtoinen paditoksenteko osin haimmensi ammatti-ihmisia.
Vertikaalisissa siirtymissd kokemus auttoi perheitd selviytymddn seuraavasta
vaiheesta entistd paremmin. Vanhempien tukiverkosto oli tdssd apuna. Van-
hemmille koko prosessi oli tasapainottelua yhteison uhkien ja perheen omien
voimavarojen kesken. Tamad tutkimus osoittaa, ettd ekokulttuurisen teorian
mukaisesti jokainen perhe ratkaisee itselleen sopivimmat kaytdnteet rakentaa
arki (vrt. ekokulttuurinen teoria, Gallimore ym. 1989).

Tassd tutkimuksessa oli kyse pitkilti vanhempien tekemistd paatoksistd
lapsen varhaislapsuuden aikana. Mitddn suoraviivaista toimintamallia ei ole
havaittavissa, koska perheet ovat erilaisia ja lasten kehitys on yksilollista. Vaih-
televaa ovat myos kuntien tarjoamat palvelujen vaihtoehdot. Lapsen suotuisan
kehittymisen ja perheen selviytymisen kannalta optimaalisessa toimintamallissa
olisi seuraavia tunnusmerkkejd. Lapsen kuulovamma havaitaan varhain. Lapsi
saa sisdkorvaistutteen aikaisin. SI toimii parhaalla mahdollisella tavalla. Perhe
ja lapsi saavat tarvitsemaansa palvelua ja tukea oikeaan aikaan, jolloin lapsen
kuulon- ja kielenkehitys etenee hyvin. Tiivis yhteisty® eri ammatti-ihmisten
kesken sekd ammatti-ihmisten ja vanhempien kesken on mahdollista. Perheen
kotikunta kykenee tarjoamaan erilaisia pdivdhoitomuotoja. Lapsella on avusta-
ja, joka on tarvittaessa viittomakielentaitoinen. Varhennettu esiopetus on suun-
niteltu tukemaan lapsen kehitystd. Esiopetus voidaan toteuttaa kotikunnassa ja
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se on suunniteltu tukemaan lapsen kokonaisvaltaista kehitystd, erityisesti kielen
kehitysta. Lapsella on mahdollisuus aloittaa koulunkdyntinsa ldhikoulussa, jos-
sa hanelld on avustaja ensimmadiset kouluvuodet.

9.3 Lapsen kulttuuri-identiteetin rakentuminen

Identiteetti. Tassa tutkimuksessa mukana olleet lapset kuuluvat Suomessa en-
simmdiseen Sl-sukupolveen, jotka etsivdt, rakentavat ja muodostavat omaa
identiteettiddn. Taman pdivan aikuiset istutetta kayttavat henkilot ovat ai-
kuisidllda kuulonsa menettdneitd, ja he ovat rakentaneet identiteettiddn sen pe-
rusteella. SI on kuitenkin muokannut heidédn identiteettidan uudelleen.

Ympdristolld on suuri merkitys siind, mihin sisdkorvaistutetta kayttava
lapsi identifioituu. Mahdollisia ovat kuulevien, huonokuuloisten, sisdkorvaistu-
tetta kdyttdvien ja kuurojen viiteryhmat (vrt. Glickman & Carey 1993; Most ym.
2006). Kalela (2006) selvitti huonokuuloisten henkildiden sosiaalista identiteet-
tid. Hinen mukaansa huonokuuloisten viiteryhmid ovat valtavdesto, viittoma-
kieliset kuurot ja huonokuuloiset. (Kalela 2006, 92.) SI:lla henkil6 voi kuulla ku-
ten huonokuuloinen, ja hén on ilman kojetta kuuro. Siksi hdnen identifioimis-
mallinsa koostuu Kalelan mainitsemien lisédksi istutetta kdyttdvien viiteryhmas-
td. Merkitystd on silld, minkd ryhmén henkilo itse kokee missdkin tilanteessa
omimmaksi.

Sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten identiteetistd on keskusteltu paljon.
Keskustelun ytimené on luokitteluasetelma me - toiset, jolloin ndma lapset nih-
ddan pitkélti foisina. Lapsen identiteetin perusta rakentuu ekokulttuurisessa
toimintaymparistossd, jossa oma perhe ja ldhipiiri toimivat lapsen samastu-
mismalleina, ja siksi on kyseenalaista, voidaanko identiteettid rakentaa lapsen
elinympaériston ulkopuolelta kdsin tai voidaanko ennakolta antaa malli (kasi-
tys), miten tulee eldd kuurona, viittomakielisend tai sisdkorvaistutetta kayttava-
nd ihmisend. Pikemminkin lapsi tulisi ndhdd ainutkertaisena yksilond, joka
omaehtoisesti rakentaa omaa identiteettiddn. Identiteetti on alati muotoutuva, ja
se vaihtelee tilanteiden mukaan ja toinen ihminen ei voi sitd méaarittad. Siten jo-
kainen sisdkorvaistutetta kdyttava henkil6 on sisdkorvaistutetta kayttava henki-
16 omalla tavallaan, kuten on jokainen kuurokin omalla tavallaan kuuro henkilo
- oman identiteettinsd muovaama. (Ks. Ohna 2003, 5-10.) Voidaan siis kyseen-
alaistaa, miten merkityksellistd on se, ettd perheen ulkopuoliset henkil6t pohti-
vat lapsen identiteettid pelkastddn akselilla kuuro - sisdkorvaistutetta kayttava
lapsi - kuuleva, koska jokaisella ihmiselld on useita identiteettejd (ks. Pietikai-
nen 2002). Vehkakosken (2006) mukaan kouluvalintapalavereissa ammatti-
ihmiset rakensivat lapsille identiteettejd, jotka olivat toisilleen vastakkaisia.
Identiteetin rakentamisessa oli pitkilti kyse, ndhddanko kuurous vammana -
kuulon puutostilana - vai hyviksytaanko erilaisuus.

Tassd tutkimuksessa mukana olleet lapset olivat alkaneet esittdd vanhem-
milleen kysymyksid Sl:sta, kuuroudesta, kuulosta ja tulevaisuudesta 6-7 vuo-
den ikdisind. Kysymykset ylldttivat vanhemmat. Néin siksi, ettd he olivat omas-
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ta mielestddn selvittdneet riittdvasti asioita lapsille. Naméa kysymykset osoitta-
vat lasten havainnoineen muita ihmisid. He késittelivat mindkuvaansa ja identi-
teettiddn. He olivat havainneet, ettd on olemassa erilaisia ihmisid, ja huoman-
neet itsensd toisenlaisiksi kuin muut ymparilld olevat ihmiset. Tamaé erilaisuu-
den tunnistaminen oli osa lapsen kehitysvaihetta, jossa kuulevatkin lapset kasit-
televidt mindkuvaansa ja identiteettidan.

Varsinkin niissd perheissd, joissa oli useampi sisdkorvaistutetta kayttava
lapsi, ndkemys erilaisuudesta muuttui. Erilaisuudesta tuli ominaispiirre, joka ei
liittynyt vain yhteen lapseen. Siten ominaispiirteestd muodostui samanlaisuus,
joka puolestaan vaikutti lasten identiteettiin. Kun perheessd oli useampi sisa-
korvaistutetta kayttava lapsi, koko perheen nikemys erilaisuudesta ja ominais-
piirteistd vaikutti perheen katsantokantaan. Siksi lapset, joilla oli sisdkorvaistu-
tetta kdyttava sisarus, kyselivat vihemman esimerkiksi kuuroudesta kuin ne
lapset, jotka olivat perheessddn ainoita kojetta kayttavia lapsia.

Itsetunto. Vanhempien mukaan lasten itsetunto oli vahvistunut Sl-leikkauksen
jilkeen. Terve itsetunto tukee identiteetin muotoutumista. Lapset olivat alka-
neet luottaa vidhitellen enemman kuuloonsa, mika toi itsevarmuutta ja vahvisti
itsetuntoa (vrt. Inesculu ym. 2003). Itsevarmuus toi rohkeutta kokeilla uusia
asioita ja oman toiminnan rajoja. Tdstd muodostui ikddan kuin kehd, jossa yksi
lasta koskeva tekijd heilauttaa toisia eteenpdin. Kehén tekijoitd ovat kommuni-
kointi, itsetunto ja sosiaaliset taidot (kuvio 14). Myos aikaisemmissa tutkimuk-
sissa on havaittu, ettd sisdkorvaistutetta kdyttavan lapsen kommunikointitaidon
kehittyminen vaikuttaa sosiaalisten taitojen kehittymiseen (Bat-Chava & Deig-
nan 2001, Bat-Chava ym. 2005). Kun lapsen kommunikointi kehittyy, vaikuttaa
tama myonteisesti lapsen sosiaalisiin taitoihin. Tamé& puolestaan vahvistaa lap-
sen itsetuntoa onnistumisen kokemuksella. Jos lapsi kokee jollakin kehdssa ku-
vatulla alueella positiivisen tuntemuksen, niin se vaikuttaa positiivisesti kehdn
muihin tekijoihin ja kehd ikddn kuin heilahtaa eteenpdin. Vastaavaa tapahtui
toisinpdin. Jos lapsi kokee jollakin osa-alueella epdonnistumista, vaikuttaa tama
muihin osa-alueisiin negatiivisesti eli kehd heilahtaa taaksepdin.

Kommunikointi
- <~
7~ S~

—~ —_——

KUVIO 14  Lapsen sosiaalisten taidot, kommunikointi ja itsetunto
(___ = positiivinen heilahdus ja ---- = negatiivinen heilahdus)
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Kieli ja kulttuuri. Lapsella on useimmiten ainakin viittomakielen alkeistaidot
ennen Sl-leikkausta. Vanhemmat voivat turvata lapsen kaksikielisyyttd vahvis-
tamalla viittomakielen osuutta ja opetella viittomakielen itse. Viittomakielen
avulla lapsella on my6hemmin paremmat mahdollisuudet liittyd siihen jouk-
koon, johon kokee missdkin elamédnvaiheessa kuuluvansa. Deloren ym. (1999)
mukaan sisdkorvaistutetta kadyttdava lapsi tarvitsee viittomakieltd puhutun kie-
len oppimiseen (Delore ym. 1999, 209-211). Toisenlaisiakin ndkemyksid on esi-
tetty. Teaglen ja Mooren (2002) mukaan viittomakieli voi tukea lapsen kielen
kehittymistd, jos lapsi on ehtinyt oppia runsaasti viittomia ennen leikkausta
(Teagle & Moore 2002, 166.) Jos lapsi saa SI:n varhain, hédn ei valttamatts ehdi
oppia viittomia tarpeeksi. Tamad lienee tulevaisuuden suuntaus, silld leikkausit
laskevat koko ajan. Leikkauksen jdlkeinen kielen tukeminen perustuu puhut-
tuun kieleen. Kielenkehityksen alkuvaiheessa viittomien, vinkkipuheen ja mui-
den kommunikointia tukevien menetelmien kaytté kuitenkin auttaa lasta uusi-
en sanojen ja kasitteiden oppimisessa ja myohemmin luku- ja kirjoitustaidoissa.

Sisdkorvaistutehoito on usein asetettu vastakohdaksi viittomakielelle, kos-
ka Sl-hoidon katsotaan ohjaavan paluuta oralismivaiheeseen. Kuurojen lasten
vanhemmista yli 90 % on kuulevia, mikad merkitsee sitd, ettd kuuro lapsi syntyy
ldhes aina kuulevaan ymparistoon, jossa kaikki perheen ympdrilld toimivat ih-
miset kdyttavat puhuttua kieltd. Kuulevien vanhempien kuuro lapsi tulee to-
denndkoisesti saamaan kuulevia lapsia, jolloin ympdériston kieli perustuu edel-
leen puhuttuun kieleen. Tama tarkoittaa myos sitd, ettei kuurojen kulttuuri
vélttamattd jatku, silld yleisestihdn kulttuuri jatkuu sukupolvelta toiselle (ks.
Padden & Humphries 1988, 5). Katoaako siis viittomakieli ja kuurojen kulttuu-
ri? Sl-hoito keskittyy tdlld hetkelld ldhinnd hyvinvointivaltioihin. SI-hoito on
kallista, jolloin vaatimuksena ovat toimiva ja kattava terveydenhoitojdrjestelma
tai kalliit vakuutukset. Kehitysmaissa kuuroutuneiden ja kuurojen henkildiden
lukumaéara vdestostd on suuri, koska henkilditd kuuroutuu sairauksien ja roko-
tusten puutteen vuoksi. Jakaako siis SI-hoito ihmisid eriarvoiseen asemaan glo-
baalisti ja muuttaako jakautuminen kuurojen kulttuuria?

Keskustelu sisdkorvaistutteesta on keskittynyt ldhinné laédketieteelliseen ja
sosiokulttuuriseen ndkdkulmaan tarkastella kuuroutta. Vehmas (1999) tuo kes-
kusteluun moraalisen ndkokulman. Hanen mukaansa on eettisesti kapea-alaista
kyseenalaistaa lasten Sl-leikkaukset, jos perusteena pidetddn ei-ldadketieteellistd
syytd. Ladketieteen tehtdva ei ole pelkéstddn parantaa somaattiseen terveyteen
liittyvid tekijoitd, vaan se voi ja sen kuuluu myos hoitaa asioita, jotka eivit uh-
kaa ihmisen somaattista terveyttd (vrt. lapsettomuushoidot). SI:n laajenevan
kayton on katsottu johtavan kuurojen kulttuurin katoamiseen ja toisaalta kuu-
lemisen oikeutukseen. Vehmas pohtiikin, kummalla on enemmaén painoarvoa -
kuurojen intressilld sdilyttdd oma kulttuurinsa vai ihmisen mahdollisuudella
kuulla. (Vehmas 1999, 1464-1465.)
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9.4 Lopuksi

Tdssd tutkimuksessa kuvattiin matkaa lapsen kuulovamman toteamisesta kou-
lunaloitukseen saakka vanhempien nidkokulmasta. Matkan tarkoituksena oli
loytdd perheen oma tapa jdrjestdd perheen arki, joka perustuu perheen arvo-
maailmaan ja kulttuuriin sekd uskomuksiin ja kasityksiin hyvéastd elamasta.
Lapsen kuurous ei ollut vanhempien eikéd lapsen valinta, vaan se oli ldhtokohta
vanhempien tekemille valinnoille. Vanhemmat eividt ndhneet lastaan vammai-
sena lapsena, vaan lapsena, jolla on ominaispiirre: lapsi ei kuule.

Sl-valinnalla vanhemmat halusivat tarjota lapselle mahdollisuuden kuulla
ja mahdollisuuden puhuttuun kieleen. Valinnalla he pyrkivit tarjoamaan lap-
selleen laajan sosiaalisen verkoston ja hyvan eldménlaadun sekd kiinnittivat
lapsen kuulevaan kulttuuriin omien arvojensa ja uskomustensa mukaisesti.
Vanhempien tuli aika ajoin hyvdksyttid, perustella ja puolustella Sl-valinta per-
heen ldhipiirilld, osalla ammatti-ihmisistd ja kolmannen sektorin henkiloillé.

Esiopetus- ja kouluvalinta olivat jatkumoa Sl-valinnalle. Ammatti-
ihmisten oli osin vaikea hahmottaa sisdkorvaistutetta kayttavad lasta, koska las-
ten ryhmd on uusi. Vanhempien tuli hyvaksyttdd lapsensa ammatti-ihmisilla.
Moniammatillisissa palavereissa vanhemmat joutuivat esittelem&dn lastaan ja
hédnen taitojaan suhteutettuna ne kuulevan lapsen taitoihin. SI:n tuomaa kehi-
tystd tulisikin laajemmin arvioida moniammatillisesti ja jakaa sisdkorvaistut-
teen kaytostd saatuja tuloksia (Li, Bain & Steinberg 2004, 1036).

Nayttaa siltd, ettei sisdkorvaistutetta kayttava lapsi ole ”valmis” inkluusi-
oon, silld tdméan tutkimuksen mukaan lapsen puutteita korostettiin ja muut ole-
massa olevat taidot jatettiin vdhdiselle huomiolle. Tamén sijaan kdytdnteiden,
resurssien, tiedon ja asenteiden tulisi muodostaa sellainen ympéristd, johon
lapsi luontevasti kiinnittyy, sen sijaan ettd lapsen tulee muuttaa, sovittaa ja hy-
viksyttdd itsensd ympdristolle (Peters, Johnstone & Ferguson 2005, 139-160;
Vehkakoski 2006; Frattura & Capper 2007, 16-21). Vanhemmat halusivat liittaa
lapsensa kotiympadristoon toivomalla lapselle ldhikouluvaihtoehtoa. Kaikki 14-
hikoulut eivit ole vield valmiita ottamaan oppilaiksi kaikenlaisia lapsia. Pyrki-
mystd inkluusioon on, mutta tarvitaan lisdd resursseja ja ajattelutavan muutosta
(ks. Moberg & Savolainen 2003, Ho 2004; Smith 2006).

Vanhempien tuli hyvaksyttdd - 1dhinnd kuuroutta sosiokulttuurisesti tar-
kastelevilta henkiloilld - lapsen muutos kuurosta lapsesta sisdkorvaistutetta
kayttavaksi, huonokuuloiseksi lapseksi. Tama tarkoitti eridvid kdsityksid lapsen
identiteetistd, lapsen kielettomyydestd ja psyykkisestd hyvinvoinnista. Van-
hempien tuli olla valmiita perustelemaan lapsen kuntouttamista. On nimittdin
esitetty, ettd SI-valinnalla vanhemmat ryostédvit lapselta varhaislapsuuden yrit-
tamallda kuntoutuksella korjata lasta (Hintermair & Albertini 2005, 184-185).
Hyvidksyntdd Sl-valinnasta vanhemmat ja lapsi eivit kaikilta tahoilta saa valt-
tamattd koskaan. Tarvitaan lisdtietoa ja huomion kiinnittdmistd kulttuurien
eroavaisuuksiin ja samanlaisuuksiin. Enerstvedtin (1999) mielestd SI ei valtta-
miéttd ole uhka, vaan uhka on joko/tai-ajattelutapa (Enerstvedt 1999, 242-249)
sekd/ettd -ajattelutavan sijaan. Sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten lukumadra
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kasvaa ja tamé asia tulee koskemaan ldhes kaikkia lapsia, joilla on vaikea tai
erittdin vaikea kuulovamma. Tamad vaikuttaa ja vaatii muutosta sopivien palve-
lujen tuottamiseen, opetuksen jdrjestimiseen, koulutusurapolkuun ja tyteld-
maddn. Tiedon Sl:sta tulisi ulottua ydinperheen liséksi perheen ldhipiirille, kuten
isovanhemmille. Lukuisat ammatti-ihmiset kohtaavat sisdkorvaistutetta kaytta-
vdn lapsen ja hdnen perheensd palvelujen tarjoajina tai muissa yhteyksissd. Mo-
ni asia perustuu oikeaan aikaan saatuun ja riittivan monipuoliseen tietoon ja
palveluun. Téllainen tieto auttaa tulevaisuudessa vanhempia katsomaan, mil-
laisen valintapolun he valitsevat lapselleen. SI laajentaa mahdollisuuksia opis-
kella. Se vaikuttaa koulutusuran kautta kirjoon saada itsed kiinnostava tyopaik-
ka. Vanhemmat arvioivat, ettd tehty kouluvalinta ohjaisi lapsen tulevaisuutta.
Takala (1995), Huttunen (2000c, 2000d) ja Lehtomaki (2005) ovatkin havainneet,
ettd viittomakielelld ja kouluttautumisella ja tyollistymiselld ndyttéisi oleva yh-
teys. Kuurojen on ollut vaikea pddstd itseddn kiinnostavaan koulutukseen, ja
toisaalta, jos koulutusta olisi enemmadn, olisivat tyonsaantimahdollisuudet pa-
remmat.

Ladketieteellinen kehitys ohjaa myos sisdkorvaistutetta kojeena eteenpdin.
Kahden sisdkorvaistutteen kdyttoé on jo totta muualla maailmassa. Suomessa se
tehdddn ldhinnd vain, jos ensimmadinen ei tuo toivottua tulosta. Kahden sisa-
korvaistutteen kdytto auttaa muun muassa erottelemaan tarkemmin erilaisia
ympdriston ddnid, paikantamaan paremmin &adnildhteitd, helpottaa hilyssd
kuuntelemista ja parantaa ddnenlaatua. (Shafer 2005, 11-12.) Tulevaisuudessa
kojeen koko pienenee ja monia muita laitteeseen liittyvid uudistuksia on edessa.
Sl-leikkaukset aikaistuvat. Italiassa SI on leikattu kolmen kuukauden ikdiselle
vauvalle. Tamé tutkimus ei etsinyt ratkaisua siihen, onko vanhempien tekema
valinta SI-hoidosta oikea. Tulevaisuus ja pitkit kojeen kayttokokemukset kerto-
vat valinnan vaikutukset.

Sisdkorvaistutetta kdyttavat ihmiset ovat nyt vahemmistd vahemmistosta
oman erityisyytensd vuoksi. Vield viahdisempi joukko ovat ruotsinkieliset sisa-
korvaistutetta kdyttdvat ihmiset (vrt. Londen 2004). Vaikka sisdkorvaistutetta
kayttavien madrd on tdlld hetkelld pieni, se on kuitenkin kasvava. Suomessa on
lahes 400 sisdkorvaistutetta kdyttdvdd ihmistd ja maailmassa noin 110 000. En-
simmdiset lapsena sisdkorvaistutteen saaneet aikuistuvat, joten heiddn koke-
muksistaan on hyo6tyéd tuleville varhaislapsuudessa tehtéville valinnoille. Hei-
ddn kokemuksiaan ja niistd kumpuavaa tietoa voivat tulevaisuudessa kayttda
sekd vanhemmat, jotka ovat valintojen edessd, ettd ammatti-ihmiset, jotka
kuuntelevat nuorten kokemuksia ja pystyvit sitd kautta hyodyntdméaan tietoa
tyossddn. Nuorten elamédnkaarten alkuvaiheista saadaan liséksi tietoa identitee-
tin rakentumisesta.

Identiteettiin palaan vield tdiman tutkimuksen jdlkeen. Tarkoitus on nimit-
tdin seurata tutkimuksessa mukana olleiden lasten eldmééd kohti nuoruutta. Vii-
toskirjatutkimuksessa mukana olleiden lasten, vanhempien ja opettajien kanssa
on kdynnistetty seurantatutkimus vuonna 2007. Seuraavassa vaiheessa, joka
kdynnistyy syksylld 2007, tutkimukseen tulevat mukaan vuosina 2000-2001
syntyneet sisdkorvaistutetta kdyttdvat lapset. Tarkoituksena on jatkaa tutki-
mukseen tulevien lasten mddrdd edelleen. Tutkimusprojektin tavoitteena on
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pitkittdistutkimuksella selvittdd ja tukea sisdkorvaistutetta kayttdavien lasten so-
siaalisten taitojen kehittymistd, identiteetin muodostumista sekd oppimiseen
liittyvid tekijoitd. Tutkimuksella saadaan tietoa sisdkorvaistutetta kayttdvien
lasten siirtymédvaiheesta kouluun, lasten opetuksellisista tarpeista, mahdollisis-
ta oppimisvaikeuksista sekd pitkittdistutkimuksella seurattavasta kehittymises-
td. Erityisesti pyritddn saamaan lisdtietoa lasten sosiaalisten taitojen kehittymi-
sestd ja identiteetin muodostumisesta. Lapsia tullaan seuraamaan ainakin seu-
raavaan siirtymdvaiheeseen asti, jolloin saadaan tietoa lasten koulutusuravalin-
noista ja kasitystd elamankulun alkuvaiheista.
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SUMMARY

1 Background

Early childhood deafness has changed because of the development in medicine
and technology during the last few years. The most significant change has been
caused by surgically implanted cochlear implant (CI) that enables the use of
spoken language. Cl is an electronic hearing device. It provides help for persons
who have become deaf and suffer from profound deafness or have severe
difficulties in hearing, and to whom normal hearing devices are not sufficient.
In Finland, cochlear implantations for children who had become deaf began in
1995 and for children who have been deaf since birth a couple of years later.
Nowadays there are over 200 children using this implant in Finland. Although
the number of children using cochlear implant is rather small at the moment, it
is growing. The studies concerning children with cochlear implant have focused
on the development of hearing and speech (e.g. Pisoni et al. 1999; Richter et al.
2002). The social and emotional development of these children has not been
studied until lately (Bat-Chava, Martin & Kosciw 2005; Hintermair 2006; Most,
Wiesel & Blitzer 2006). These children’s quality of life and well-being has also
been studied only recently (Huttunen, Sorri & Vilimaa 2003; Hintermair &
Albertini 2005; Lin & Niparko 2006).

The discussions about children’s cochlear implantation have now
concerned curing the deafness, identity, language, and the quality of life.
Cochlear implant does not remove the child’s deafness, but it helps them to
hear as well as the hearing-impaired. Cochlear implantation has raised cultural
differences in opinions, identity questions related to languages, and linguistic
interpretations about bilingualism. According to some opinions, cochlear
implantation means a genocide of those using sign language, while to others it
is a self-evident solution (Crouch 1997, 14-21).

In Finland, a deaf or hearing-impaired child can participate in general
education, either in special groups of general education, or in special schools.
There are three special schools owned by the state and ten communal special
schools or schools with groups for the hearing-impaired in Finland. In addition,
there are a few communal groups for the hearing-impaired in normal schools.
(Huttunen 2000b, 183; Takala 2001, 272; Kéarkkdinen, Luoto & A'&iri—Véhékylé
2005, 83.) Most of the cochlear implantations are performed for children under
the age of 7, which is why the school issue should be considered even more
than before from the viewpoint of the family and their everyday life. It has been
discovered that the earlier the children receive a cochlear implant, the more
often they go to the school that is the nearest to their home (Govaerts et al. 2002,
885-890; Schultze-Gatterman 2003, 322-329).

The present study is based on the ecocultural theory, according to which it
is essential to notice that the strengths, the ways of action, needs, choices, and
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the decisions of the individuals within the family are a part of the organisation
of the child’s everyday life. The ecocultural viewpoint takes into account the
active role of the family as well as the meaning of family’s everyday routines
and living environment for the child’s development. The ecocultural standpoint
enables the examination of families’ everyday life by using a professional and
tamily-oriented approach. (Gallimore et al. 1989; Bernheimer, Gallimore &
Weisner 1990; Nihira, Weisner & Gallimore 1994; Weisner & Gallimore 1994.)

2  Research questions and method

The goal of the present study was to describe the process from discovering the
deafness to the decision about school from the parents” viewpoint by using
profile study. The process aims at identifying the critical stages of the family’s
everyday life. The present study focuses on the question of what kind of
information and support is available for Finnish parents when they are making
decisions concerning their children. The research questions of this study are as
follows:
1. How does the everyday life of the families with deaf children change
when the deafness is confirmed and the rehabilitation begins?
2. How does the child’s cochlear implantation affect the family and the
child assessed by parents?
3. What kind of education solutions there are for a child with cochlear
implant in terms of moving on from early childhood education to
primary school?

The research subjects were families whose children had cochlear implant and
were born in 1998-1999. There were 8 girls and 7 boys. The families were
situated around the country of Finland. The research material consisted of the
interviews with parents (performed twice) and the tape recordings of
multiprofessional meetings concerning the choice of preschool and school (7
meetings). The research material was collected in 2003-2006. The data were
analysed with methods of content analysis.

3 Results

Confirming the deafness. The average age when the children’s deafness was
confirmed was 1 year and 1 month. The child’s deafness was not the child’s or
the parents’ choice; instead it was unexpected information for the family.
Hearing parents had been uncertain about their child’s deafness, since the
confirmation took a long time. The parents were given the information about
the deafness and the related possibilities mainly according to the medical
viewpoint. The child did not have a hearing defect until it was confirmed by
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doctors. At first, parents were confused by the information about the deafness.
They assessed this new situation from the child’s point of view as well. They
immediately understood the meaning of this information for the child and for
the whole family, and began to search for solutions. The families were feeling
very uncertain about the situation, and all they could do was to try to cope with
the information. They were seeking for balance to their everyday life; they
empowered, and managed to continue their life with the factors that this new
situation had brought along. The empowerment was facilitated by sufficient
information, support from the peer group, and the parents’ determined
decision-making. At this stage, some of the families were left alone due to the
child’s hearing defect or by the family’s own decision. The family created
networks with peer groups that gave them important support and possibilities
to compare their experiences.

Professionals expected the families to behave in a certain way.
Professionals offered the families cooperation and services according to their
own views (Dunst et al. 1991). In their opinion, the child’s deafness often caused
anxiety and grief work for the family, and these feelings had to be accepted and
discussed. A bit more family-oriented approach by the professionals might
have supported the families better. However, the families acted individually. A
good relationship between the mother and the father gave them strength.

The everyday life of the family was filled with the child’s rehabilitation
and persons carrying out this rehabilitation process - strangers in their home.
The parents felt that society had become one of the educators of their child.
There are and will be many strangers around the family supporting the child by
their actions and professional knowledge. The parents wished that more
attention should have been paid to them as parents of a deaf child when
informing them about the deafness. The parents got only a little support, since
the focus was on the organisation of the child’s rehabilitation.

The parents said they would have needed a person who had a general
view of the rehabilitation process. They expected the doctor to be this person.
This indicates that the parents relied either on doctors who had the medical
opinion, or on a person with high education. The parents were, as they should
have been, aware of their child’s rehabilitation, but they thought that all the
information cumulated too much on them. They soon became contact persons,
spokespersons, and those who always remind others about how things are.
Sharing the work with the professionals would have required better
cooperation and organisation. The parents now acted as contact persons and
tried to ensure that everything will be taken care of.

Cochlear implantation. The parents received the first information about CI
from several different directions. They first found out about this implant by
searching information by themselves, by attending the courses where they were
taught how to adjust themselves to the new situation, by discussing it with
other parents who had children using cochlear implant and with the doctors
and nurses at the hospital. The parents wanted to offer their child a possibility
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to receive cochlear implant. The parents explained their decision by the fact that
the child will learn to hear and speak with the help of the implant. Thus, the
child would be part of the hearing and speaking culture of the family. Another
factor affecting the parents” decision was the environment in which the family
lived. The child was surrounded by hearing people, and by using the implant
the child’s living environment would expand and it would be easier for
her/him to be a part of society. The third factor affecting the decision was the
choice of school. A child with CI would be able to attend the school that is the
nearest to their home. (Cf. Woolfe, Want & Siegal 2002, 774-778; Bat-Chava et al.
2005, 1292-1293.) The average age when the children involved in the present
study received CI was three years and one month.

The number of professionals increased when the professionals from
university hospitals came along. In this new situation the parents had already
some experience about working with professionals as well as information and
skills to understand the terms and search for information and support by
themselves. Understanding the CI choice and making the decision were
connected with information-based approval, in which the family culture,
communication, and the ethicality of the operation were assessed. Cochlear
implantation was an issue that was dealt with within the family. The child’s
future and inconsistent communication about CI caused uncertainty, which was
turther increased by some of the relatives to the family who questioned the
necessity of the operation. The peer group network extended by other families
with children using cochlear implant, and thus these families were able to share
information based on their experiences.

The families had to get approval - mainly from those examining deafness
from the socio-cultural point of view - to the child’s change from a deaf person
to a hearing-impaired person with cochlear implant. This often caused differing
concepts of the child’s identity and mental well-being, as well as having no
language. The parents had to be prepared to give reasons for the child’s
rehabilitation. In fact, it has been said that by choosing CI and rehabilitation for
their child, the parents will prevent the child to live normal early childhood
(Hintermair & Albertini 2005, 184-185). The parents and the child may never
get approval for the CI choice from all directions. More information is needed
and more attention should be paid to cultural differences and similarities.

After the CI operation, the issues that the parents brought out were related
to developments in the quality of life, such as easier communication within the
family and with other people, enjoyable listening, and children’s joy (cf.
Huttunen, Sorri & Véalimaa 2003). The parents did not refer to their child as
disabled or sick. On the contrary, they were talking about a child with a special
feature, or a child without the skill of hearing. The CI operation did not remove
the child’s deafness, but it enabled the use of spoken language. Without the
operation the family and people near by would have had to learn the sign
language. The operation is a question of language choice made by the parents.
In fact, Kluwin and Stewart (2000) have found out that the parents’ own
frustration because of the child’s communication skills is one significant reason



161

for choosing CI. Another reason is that the parents want to make their child
able to hear (Kluwin & Stewart 2000, 29), which refers to the aim of making the
child similar to the parents themselves.

Choice of school. The process of choosing the school actually began already
when the child’s hearing defect was discovered, and it was guided by the
parents’ culture and their values. At that time, the parents considered the
child’s future from the viewpoint of what a child using sign language is not able
to do. CI made the selection of possible schools wider. More than a half of the
children were in day care before the CI operation, and thus the number of
professionals increased when the pedagogues came in the everyday life of the
family. The pedagogues together with the professionals in the rehabilitation
and health care helped the parents to choose a suitable school for the child. The
parents had learned to work with professionals, but now they were faced with
new terms and practices, as well as new type of hierarchy. The parents were
uncertain about the requirements aimed at the child. The parents had their own
requirements that were based on the found information and experiences gained
from peer groups. The parents sometimes knew the law, the support activities,
and different services as closely as the professionals.

There were many changes in the child’s life during the transitional stage
from day care to school. There would have been significant changes even if the
child was able to hear or if she/he was a deaf child without the cochlear
implant. However, the choosing process revealed factors that were meant to
help the child, but that made the parents confused and they began to assess the
made choices. There were also some disappointments. The follow-up of the
child’s speech development and its effects on the child’s general development
were emphasized in the transitional stage from day care to school of the child
with cochlear implant. Thus, the bases of the transitional stage (Hanson 2005,
377-393) were the child’s characteristics that directed the professionals” and
parents” actions to find the most suitable school for the child. The parents were
concerned about the requirements aimed at the child: the expectations of
professionals and other people about the child’s development and future. The
parents themselves had also been determining those requirements. Incesulu,
Vural, and Erkham (2003, 605-611) have also made similar discoveries when
they examined the viewpoint of the parents whose children have cochlear
implant. A closer cooperation between the parents and the CI team at the
university hospital would be useful, because one could then pay more attention
to the parents’ viewpoint and their practical knowledge.

Nine children out of the total fifteen began their school in the school that is
the nearest to their home, three children began in the communal school, and
one in a special school owned by the state. One child began studies in a school
that has a group for the hearing-impaired. The school choice of one child has
not yet been confirmed. Thus, nine children (64 %) out of the total fourteen
began their studies in the school that is the nearest to their home. According to
an Austrian study, 62, 5 % of children using cochlear implant began their school
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in the nearest school (Eckl-Dorna et al. 2004, 409-412). The results of a study
carried out in the United States show that 68 % of children began their studies
in the nearest school in 2002, and 64 % in 2003 (Sorkin & Zwolan 2004, 417-421).

4 Discussion

The main result of the present study is that there are three significant liminal
stages during early childhood in the family’s life: confirming the deafness, the
cochlear implantation, and the choice of school. These stages were characterized
by uncertainty, which was overcome by supporting network, empowerment,
and balanced everyday routines. The support and information from the peer
group had a significant role in the process. The parents had to rely on
professionals and that they would bring out all the possible options. Many
professionals were surprised by the parents’ determined and spontaneous
information seeking and decision-making. The parents’ actions showed that
they regarded professionals as specialists and support for parents, not as
partners. Continuous bureaucracy, weak communication, pedagogical
inflexibility, and the attitude of the deaf society caused parents” frustration. The
parents felt the whole process was all about balancing between the threats of
society and the family’s own resources. The parents considered different
options very carefully, since they would have to give reasons for their choices
and have them approved by several authorities in future. The basis for the
parents’ choices was the ecocultural theory, i.e. the parents’ beliefs and values
and the well-balanced everyday life based on them (cf. ecocultural theory,
Gallimore et al. 1989). The parents wanted to integrate their deaf child to the
main culture of the hearing.
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TUTKIMUSHAKEMUS

Eettinen toimikunta

KM Helena Sumen viitoskirjatutkimuksen padtarkoituksena on selvittdd sisa-
korvaistutetta kdyttdvan lapsen matkaa varhaiskasvatuksesta kouluun perheen
ndkokulmasta katsottuna. Tutkimus on osa Jyvaskyldn yliopiston erityispeda-
gogiikan laitoksen =~ VARHE- eli varhaisvuodet ja erityiskasvatus-
tutkimushanketta. Lisdksi tutkimus on sidoksissa Jyvaskylan yliopiston koor-
dinoimaan Perhetutkimuksen tutkijakouluun ja Kuulonhuoltoliiton koordinoi-
maan Satakieliprojektiin. VARHE-tutkimushanketta sekd tutkijakoulua johtaa
vararehtori, professori Paula Maittd, joka ohjaa vditoskirjatyotd. Tutkimuksen
tekija, Helena Sume toimii Jyvéaskyldn yliopiston Perhetutkimuksen tutkijakou-
lun tutkijakoulutettavana.

Sisdkorvaistutetta kayttdvien lasten koulun valinta on erityisopetuksen kannal-
ta suurta mielenkiintoa herittdva asia. Tulevaisuudessa alle kouluikdisten sisa-
korvaistutetta kdyttdvien lasten méadrad kasvaa, joten on aiheellista selvittdd ta-
mdn lapsiryhmdn kouluvaihtoehdot. Erityisesti tulee miettid, millaiset ovat
yleisopetuksen valmiudet vastaanottaa erilaisen kuulon ja kommunikointitavan
omaavia oppilaita. Pddtoksen koulun valinnasta tekevit vanhemmat asiantunti-
joiden avustuksella. Tavoitteena on 16ytdd lapselle paras oppimisympéristo, jo-
ka tukee lapsen kokonaisvaltaista kehittymista.

Tutkimuksen kohderyhmadn muodostavat perheet, joissa on 4 - 5-vuotias sisd-
korvaistutetta kdyttava lapsi. Tarkoitus on seurata lapsen ja perheen matkaa
siirtymédvaiheessa varhaiskasvatuksesta kouluun - millaisia valintoja kukin
perhe tekee, millaiset tekijdt valinnat ratkaisevat, keihin asiantuntijoihin van-
hemmat ovat yhteydessd, jne. Menetelmind ovat vanhempien haastattelut, osal-
listumiset palavereihin, havainnointi ja videointi. Saatua tietoa tullaan vain itse
kayttamdan. Tutkimukseen tarvittavat haastattelut nauhoitetaan ja kirjoitetaan
tekstiksi analyysid varten. Haastattelujen nauhat, tekstit ja kirjallinen materiaali
sdilytetddn asianmukaisesti lukitussa sdilytystilassa. Erityispedagogiikan
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laitos takaa aineiston sdilymisen. Tutkimuksessa mukana olleiden henkiltiden
nimet ja henkildtiedot eivét tule julki. Mikéli henkilon nimi mainitaan, se muu-
tetaan keksityksi nimeksi.

Yliopistollisten keskussairaaloiden lasten kuntoutusohjaajat ovat merkittavia
yhteyshenkil6itd sisdkorvaistutetta kdyttavien lasten perheille. Tutkimusta var-
ten pyydetddn lupaa olla yhteydessd lasten kuntoutusohjaajiin, joiden kautta
saadaan yhteys 4 - 5-vuotiaiden sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten perheisiin
sekd kaikkien osapuolten suostumuksella Helena Sumelle lupaa osallistua kun-
toutuspalavereihin, joissa kasitellddn lapsen kouluratkaisuja. Perheiden ano-
nyymisyyden varmistamiseksi lasten kuntoutusohjaaja kirjaa 4 - 5-vuotiaan si-
sdkorvaistutetta kdyttdvien lasten perheiden nimi- ja osoitetiedot erityispeda-
gogiikan laitokselta toimitettuihin kirjeisiin. Lomakkeessa kysytddn perheiden
vapaaehtoinen suostumus haastatteluun, jota varten he ilmoittavat tutkijalle yh-
teystietonsa.

Suomessa sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten koulun valinta on ajankohtainen
asia ja tarvitsee selvittamistd. Tutkimus tulee antamaan lisdtietoa vanhemmille,
opetushenkilostolle, kuntoutustyotd tekeville, kuntien paittdjille sekd muille
asiasta kiinnostuneille.

Liitteend audiologierikoislddkari, LKT, HYKSin kuulokeskuksen osastonylilda-
kari Timo Marttilan lausunto.

Annamme mielelldimme lisidtietoa.

Jyvaskylassd 19.12.2003

Paula Méatta Helena Sume
Professori Tutkijakoulutettava
VARHE-tutkimusryhmaén johtaja XOXOXXXXX

XXXXXXXX
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Jyvaskylan yliopisto
Erityispedagogiikan laitos
Pitkakatu 1

PL 35

40014 Jyvaskylan yliopisto
1.4.2004

HYVAT VANHEMMAT

Olen Helena Sume ja toimin Jyvéskyldn yliopiston Perhetutkimuksen tutkija-
koulun tutkijakoulutettavana. Viitoskirjatutkimukseni pé&dtarkoituksena on
selvittdd sisdkorvaistutetta kdyttavan lapsen matkaa varhaiskasvatuksesta kou-
luun perheen nidkokulmasta katsottuna. Viitoskirjatyotani ohjaa Jyvaskylan
yliopiston erityispedagogiikan laitoksen professori Paula Maatta (XXXXXX tai
XXXXXX). Tutkimukseni vastuulddkadring toimii Turun yliopistollisen sairaalan

kuulokeskuksen erikoislddkari Reijo Johansson (XXXXXX tai XXXXXX.)

Tutkimukseni kohderyhmdn muodostavat perheet, joissa on 4 - 5-vuotias sisa-
korvaistutetta kayttdava lapsi. Tarkoitus on seurata lapsen ja perheen matkaa
siirtymédvaiheessa varhaiskasvatuksesta kouluun - millaisia valintoja kukin
perhe tekee, millaiset tekijdt valinnat ratkaisevat, keihin asiantuntijoihin van-
hemmat ovat yhteydessd, jne. Tutkimukseen tulee mukaan perheitd jokaisen

yliopistollisen sairaalan piirista.

Kéytannossad tutkimus toteutetaan vanhempia haastattelemalla ja kouluratkai-
sua koskevia palavereita seuraamalla. Saamaani tietoa tulen vain itse kaytta-
méadn. Tutkimukseen tarvittavat haastattelut nauhoitetaan ja kirjoitetaan teks-
tiksi analyysid varten. Haastattelujen nauhat, tekstit ja kirjallinen materiaali ka-

sitellddn luottamuksellisesti ja sdilytetddn erityispedagogiikan laitoksella
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asianmukaisesti lukitussa erityistilassa. Tutkimuksessa mukana olleiden henki-

16iden nimet ja henkilotiedot eivit tule julki.

Tutkimukseen osallistuviin perheisiin otetaan yhteyttd lasta hoitavan yliopistol-
lisen sairaalan lasten kuntoutusohjaajien kautta. Perheiden anonyymisyyden
varmistamiseksi lasten kuntoutusohjaaja kirjaa 4 - 5-vuotiaan sisdkorvaistutetta
kayttavien lasten perheiden nimi- ja osoitetiedot erityispedagogiikan laitokselta
toimitettuihin kirjeisiin. Kuntoutusohjaaja ldhettdd kirjeet perheille. Kirjeessa
kysytddn perheiden vapaaehtoinen suostumus haastatteluun, jota varten he il-

moittavat tutkijalle yhteystietonsa.

Tutkimushaastattelut ja palavereiden seuraamiset aloitetaan sopimuksen mu-
kaan vuoden 2004 alusta ldhtien. Tutkimukseen mukaan ldhteminen on luon-
nollisesti vapaaehtoista ja perheelldinne on mahdollisuus jaddad pois tutkimuk-

sesta missid vaiheessa tahansa.

Pyydan teitd ystdvéllisesti osallistumaan tutkimukseeni, jonka tavoitteena on
saada tietoa sisdkorvaistutetta kadyttdvan lapsen siirtymévaiheesta varhaiskas-
vatuksesta kouluun. Pyydén teitd tayttdamdan ohessa olevat lomakkeet ja ldhet-
tdimddn ne minulle oheisena olevassa kirjekuoressa kahden viikon kuluessa.

Postimaksu on maksettu.

Etukiteen kiittden,

Helena Sume
XOXOXXXXXX
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YHTEYDENOTTOLOMAKE

Haluan osallistua sisdkorvaistutetta kdyttavan lapsen perheen valintoja var-
haiskasvatuksesta kouluun koskevaan tutkimukseen ja annan perheeni yhteys-

tiedot yhteydenottoa varten.

Lapsen nimi:
Lapsen syntymdaika:
Osoite:

Puh.

Sahkoposti:

Paivays:

Aidin allekirjoitus Isan allekirjoitus

Nimen selvennys Nimen selvennys
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Jyvéskylan yliopisto
Erityispedagogiikan laitos
Pitkakatu 1

PL 35

40014 Jyvaskylan yliopisto

TUTKIMUSSOPIMUS

Osallistun Jyvaskyldn yliopiston erityispedagogiikan laitoksella toteutettavaan
sisdkorvaistutetta kdyttdvan lapsen ja hdnen perheensi valintoja koskevaan tut-
kimukseen. Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista. Voin kieltdytyd ja
vetdytyd pois tutkimuksesta milloin haluan. Myos tutkija voi keskeyttdd tutki-
muksen milloin vain. Tieddn millaisia tietoja lapsestani kootaan, miten ja kenel-
td nama tiedot kerdtddan. Perhettdni koskevat tiedot ovat salaisia ja tulevat vain

tutkijan kdayttoon. Jos tutkimussuunnitelma muuttuu, minulle kerrotaan siita.

Jos minulla on kysyttdvéad, voin aina ottaa yhteyttd tutkijaan.

Paivays
Aidin allekirjoitus Isdn allekirjoitus
Nimen selvennys Nimen selvennys

Lapsen nimi
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LAUSUNTO TUTKIMUSSUUNNITELMASTA NRO 153/2003

Tutkimuksen nimi

Sisdkorvaistutetta kéytt4va lapsi ja hdnen perheens valintojen pydrteessa:
perheen valinnat varhaiskasvatuksesta kouluun

Tutkimuksesta vastaava henkild

Helena Sume

Tutkimuskeskukset

KYS, HUS, OYS, TAYS, TYKS

Tutkimuseettiselle toimikunnalle toimitetut asiakirjat

1. Lausuntohakemus (20.11.2003)
2. Tutkimussuunnitelma (22.9.2003)
3. Tiedote

4. Suostumus

Tutkimuseettisen toimikunnan kokous 9.12.2003 klo 14.00 — 16.05

Lasnd  Esko Lansimies, pj. Markku Myllykangas
Kirsi Véhakangas, vpj. Marita Résénen
Matti Eskelinen :
Hannu Koskelainen Sami Remes, tieteellinen sihteeri
Tapani Lepola Tuija Jussila, sihteeri

Seija Miettinen

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta on késitellyt kokouksessaan
9.12.2003 tutkimussuunnitelman ja siihen liittyvat asiakirjat. Toimikunta totesi
suunnitelman téyttiavan tutkimuslain (488/1999) 17 §:n 3 momentin edellytykset ja paatti
antaa puoltavan lausunnon tutkimussuunnitelmasta.

Toimikunta pyytaa kuitenkin lausunnossaan muutoksia seuraaviin seikkoihin:

1)

Kyseess4 on laéketieteellisen intervention vaikutuksia selvittava tutkimus; néin ollen
hanketta voidaan pita4 lain 144ketieteellisests tutkimuksesta tarkoittamana

. lagketieteellisend tutkimuksena. Tutkimuslaki edellyttds, ettd tutkimusryhmaan kuuluu

tutkimuksesta vastaava l&4kéri. Sen vuoksi pyyddmme nimedmaéan tutkimukselle

vastuuldakarin.
Potilastiedotetta pyydetadan muokkaamaan seuraavasti: tiedotteen kolmas kappale,

_neljannesté lauseesta eteenpéin, pyydetaan muuttamaan muotoon *.. ja séilytetaan

erityispedagogiikan laitoksella asianmukaisesti lukitussa erityistilassa. Tutkimuksessa
mukana olevien henkildiden nimet ja henkildtiedot eivét tule julki.” (Eli viittaus
sailytyksen takaamiseen ja nimen muuttamiseen poistetaan.)

Suostumuslomaketta tulee muokata seuraavasti: 1. kappaleen koimannesta lauseesta
eteenpain pyydetidan muuttamaan muotoon "Voin kieltaytya ja vetéytya pois
tutkimuksesta missé vaiheessa tahansa syyta ilmoittamatta ilman, etté kieltdytymiseni

Postiosoite
Rak.2G

PL 1777

70211 KUOPIO
(017)173 311

Kayntiosolte

Puijon sairaala Toimislosihteeri

Puljonlaaksontie 2 Tuija Jussila

70210 KUOPIO Sahkoposti: luija.j.jussila@kuh.fi

(017) 173311 Puh. (017) 172 113 {li— o) www.uku. fitulkimusfelmk
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153/2003

vaikuttaa lapseni muuhun hoitoon. Kieltaytymisen yhteydessa mydskin siihen saakka
keratty minua ja lastani koskeva tieto (paperi-, elektronisessa, tai muussa muodossa

oleva) halutessani tuhotaan."

Korjatut asiakirjat tulee toimittaa tutkimuseettisen toimikunnan sihteerille tiedoksi.

ESKO LANSIMIES SAMI REMES
Esko Lansimies Sami Remes
puheenjohtaja sihteeri

Toimitetut asiakirjat
1. Uusittu potilastiedote ja suostumuslomake

2. Vastuulddkérina toimii Reijo Johansson, TYKS
Korjatut asiakirjat hyvaksytty.

Kuopio 8.3.2004

S 12~

Sami Remes
sihteeri
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Pohjois-Savon sairaanhoitopiiri
@l KUOPION YLIOPISTOLLINEN SAIRAALA
KUOPION YLIOPISTO _ .
[Tutkimuseettinen toimikuntarf] 8.3.2004 1(1)

15312003 SISAKORVAISTUTETTA KAYTTAVA LAPS! JA HANEN PERHEENSA

VALINTOJEN PYORTEESSA: PERHEEN VALINNAT VARHAISKASVATUKSESTA
KOULUUN . .

Tutkimusesttisen toimikunnan ehdollisessa puoltavassa lausunnossa pyydetyt
liséselvitykset on toimitettu ja tutkimussuunnitelma taytt&a tutkimuslain
(488/1999) 17 §:n 3 momentin edellytykset.

Kuopio 8.3.2004

Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin tutkimuseettinen toimikunta

Ses 1
Sami Remes
tieteellinen sihteeri
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Jyvaskylan yliopisto
Erityispedagogiikan laitos
Pitkakatu 1

PL 35

40014 Jyvaskylan yliopisto

Hyvit vanhemmat

KM, EO Helena Sumella on valmisteilla vditdskirja aiheesta Sisdkorvaistutetta
kayttavien lasten perheiden valinnoista varhaislapsuudesta kouluun. Véitoskir-
jatyotd ohjaa Jyvadskyldn yliopiston erityispedagogiikan laitoksen professori
Paula Maittd. Helena Sume toimii tdlld hetkelld Jyvaskyldan yliopiston koor-
dinoimassa Perhetutkimuksen tutkijakoulussa tutkijakoulutettavana. Tutkimus
on osa laajempaa Varhaisvuodet ja erityiskasvatus -tutkimushanketta (VAR-
HE), jossa jo 15 vuoden ajan on selvitetty erityistd tukea tarvitsevien lasten ja
heiddn perheittensa selviytymistd sekéd tuen tarpeita.

Kiinnostus lasten sisdkorvaistutteen kdyttoon on laajaa niin Suomessa kuin
muualla maailmassa. Varsinkin tutkimuksia lasten ja perheiden kokemuksista
tarvittaisiin lisdd erityiskasvatuksen ja -opetuksen uusien kadytdntojen kehitta-
miseksi. Tadméan vuoksi Sumen jo kerdamdd aineistoa olisi hyva hyodyntda tut-
kimuksissa laajemminkin. Kerdttyd aineistoa voisivat hyodyntad erityispedago-
giikan laitoksen perusopiskelijat proseminaari- ja pro gradu -tutkielmissaan se-
ka vditoskirjoissaan. Myos Helena Sume voisi kdyttdd aineistoja artikkelien ja
muiden julkaisujen kirjoittamiseen véitoskirjatutkimuksen rinnalla.

Tutkimukseen olisi hyvd saada my0s jatkoa. Tarkoituksena onkin seurata Hele-
na Sumen tutkimuksessa mukana olleiden lasten ja perheiden vaiheita kouluun
siirtymisen jalkeen. Pitkittdistutkimuksia sisdkorvaistutetta kadyttdvista lapsista
ja heiddn perheistddn on tehty toistaiseksi vdahan. Kansainvélinen kiinnostus on
jo suuntautumassa sisdkorvaistutetta kdyttdvien nuorten kehityksen seuran-
taan.

Tutkimusaineistoa tullaan kerddmadn edelleen pddasiassa tehden haastatteluja
ja havainnointeja. Saatu materiaali késitellddn luottamuksellisesti ja sdilytetdan
erityispedagogiikan laitoksella asianmukaisesti lukitussa erityistilassa. Tutki-
muksessa mukana olleiden henkilsiden nimet ja henkil6tiedot eivét tule julki.
Tutkimusaineistoa kdytetddn vain tutkimustarkoituksessa eikd tietoja kdytetd
ilman tutkittavien lupaa. Tutkimusta tehdessa kaikkien mukana olevien tutki-
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joiden tulee varmistaa tutkittavien henkildiden henkil6llisyyden suojaaminen ja
muut tietosuojaan liittyvit asiat.

Pyyddmme suostumustanne Helena Sumen kdynnistimén tutkimuksen aineis-
tojen laajempaan tutkimuskdyttoon sekd pitkittdistutkimukseen, joka mahdol-
listaa lastenne koulupolun seuraamisen. Tulevien tutkimusten ohjaajina toimi-
vat professori Paula Maittd ja KM Helena Sume. Kaikkia tutkijoita koskee an-
tamienne tietojen ehdoton luottamuksellisuus. Tutkimussopimuspaperi on liit-
teend.

Tutkimukseen osallistuminen on vapaaehtoista ja perheellinne on mahdolli-
suus jadda pois tutkimuksesta missé vaiheessa tahansa.

Pyyddmme teitd tdyttdimddn liitteend olevan tutkimussopimuksen ja ldhetta-
madn ohessa olevalla kirjekuorella, jonka postimaksu on maksettu.

Annamme mielellamme lisdtietoa.

Jyviaskyldssa 19.8.2005
Paula Maitta Helena Sume
) 9,.0.0.0.0.0.0.0.0.0.¢ XXX X

XXXXXXX XXXXXXXX
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Jyvéskylan yliopisto
Erityispedagogiikan laitos
Pitkadkatu 1

PL 35

40014 Jyvaskylan yliopisto

SOPIMUS TUTKIMUKSEEN OSALLISTUMISESTA

Tdlla sopimuksella vanhemmat antavat suostumuksen Jyvaskyldan yliopiston
erityispedagogiikan laitoksella toteutettavaan tutkimukseen, jossa arvioidaan
sisdkorvaistutetta kdyttdvien lasten ja heiddn perheittensd kokemuksia varhais-
lapsuudesta kouluun sekd lasten kouluvaiheita. Vanhemmat voivat peruuttaa
suostumuksensa ja keskeyttdd osallistumisen tutkimuksen missd vaiheessa ta-

hansa ilmoittamalla siitd Paula Miitille tai Helena Sumelle.

Tutkimuksessa olevan lapsen nimi

Lapsen syntymadaika

Tutkimussuostumuksen antajien nimet ja yhteystiedot
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1. Tutkimussuostumuksen antaja on saanut

kirjallista ja suullista tietoa riittavasti

2. Tutkimussuostumus annetaan
Sumen viitoskirjatutkimukseen liittyviin muihin henkilkohtaisiin
opinndytettihin
Pitkittaistutkimukseen
Proseminaari - ja pro gradu-tutkielmiin (ohjaajina Maéttd tai Sume)
Muihin vditoskirjoihin
Artikkeleihin, julkaisuihin

Maiétan tai Sumen ohjauksessa tapahtuvaan muuhun tutkimukseen

Paivéays

Tutkimussuostumuksen antaja Tutkimussuostumuksen antaja
Nimen selvennys Nimen selvennys
Tutkimuksesta vastaava Tutkimuksesta vastaava
Nimen selvennys Nimen selvennys

Lisidtietoa antavat tarvittaessa tutkimusten vastuuhenkilot:
Professori Paula Maitta KM Helena Sume
),9,.0.9.9.0.9.9.9.9.9.9.90.9,0.¢ XXX X
XOXXXXXXXX XXXXXXXXX
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Sisdkorvaistutetta kidyttivien lasten vanhempien haastattelu
Vanhempien ensimmaiinen haastattelukerta

1. Taustatiedot
- perheenjdsenet
- lapsen kuulovamman havaitseminen
- miten, milloin, missd, toimenpiteet
-perheen mukautuminen
- vanhempien tukiverkko
- selviytyminen

2. Sisdkorvaistute
- mistd ensimmainen tieto sisdkorvaistutteesta?
- kuka, milloin, missa?
- ensireaktio - mietintdaika
- leikkauspddtokseen vaikuttaneet tekijét
- muiden suhtautuminen
- asiantuntijoiden ndkemys ja heiltd saatu tieto
- lahipiirin ndkemys/ajatukset/mielipiteet/ odotukset
- vanhempien kokemus tutkimuksista, tiedonsaannista, leikkauksesta ja kun
toutuksesta
- millainen implantti
- lapsen kokemus
- mitd tekisi nyt toisin, millaiset tekijét olisivat auttaneet prosessissa

3. Kommunikointi

- kotiopetus (viittomakieli, viitottu puhe, tukiviittomat)

- lapsen/ perheen kommunikointitavan muutos leikkauksen jalkeen?
- kuulovamman aste ennen ja nyt

4. Pdivdhoito

- lapsen paivahoitopaikat, ryhmét (muita kuulovammaisia lapsia?)

- pdivdahoidosta saatu tuki/arvostelu

- pdivdhoidosta kouluun, millaisia toimenpiteitd, millainen p&divahoidon merki

tys

5. Erilaiset suunnitelmat
- sairaalan/ pdivdahoidon kuntoutussuunnitelmat
- merkitys siirtymévaiheessa
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6. Koulu
- milloin koulun valintaa koskeva prosessi kdynnistyi?
- keitd mukana/asiantuntijaverkosto
- kouluvalmiustesti
- valinnan ratkaisukohdat
- vanhempien ja asiantuntijoiden vilinen suhde
- yhteistyon toimivuus
- vanhempien tukeminen
- kouluvalinta vanhempien valinta?
- millaiset tekijdt vaikuttavat koulun valintaan
- mistd/keneltd vanhemmat saivat olennaisimman tiedon kouluvalinnasta
- millaista tietoa vanhemmat olisivat kaivanneet/ missad vaiheessa/kenelt4
- miten siirtymédvaihetta pdivdhoidosta (varhaiskasvatuksesta) kouluun tulisi
kehittaa
- mitd nyt tekisi toisin

7. Lapsen ajatukset siirtymdvaiheesta

8. Valinnat ja muutokset

- perheen selviytyminen/ mukautuminen muutoksiin
- mitd nyt tekisi toisin

- mikd pohdituttaa
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Vanhempien toinen haastattelukerta
Haastattelurunko syksy 2005

1. Missd mennddn syksylla 2005?

tilannekatsaus vanhempien kertomana
kertaus edelliseen haastattelukertaan

2. Mikd vanhempia mietityttda tallda hetkelld?

3. Lapsi

Muutokset puheessa, kuulemisessa ja kommunikoinnissa
Yleinen kehitys
Kaverisuhteet

4. Esikoulun/ koulun aloitus

Merkittaivimmat tapahtumat, jotka ovat vaikuttaneet esikoulun/koulun
valintaan
(mitd valinnan takaa loytyy?)

Mika esikoulu/koulupaikka
Oppilasmadra ryhmaéssad/luokassa
Apuvilineet - tukitoimet (missd puheterapia jdrjestetddan, tulk-
ki/avustaja)
Miten esikoulu/koulu oli valmistautunut vastaanottamaan lapsen?
Yhteisty6 esikoulun ja koulun kanssa
Mitd uutta esikoulun/koulunaloitus on tuonut

o vanhemmille

o vanhemmuuteen
o kotiin
o

lapselle
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Jyvéskylan yliopisto
Erityispedagogiikan laitos
Pitkakatu 1

PL 35

40014 Jyvaskylan yliopisto

Suostumus tutkimukseen osallistumiseen

KM Helena Sume toimii Jyvdskyldn yliopiston Perhetutkimuskeskuksen koor-
dinoimassa valtakunnallisessa perhetutkimuksen tutkijakoulussa (2003 - 2006)
tutkijakoulutettavana. Vditoskirjatutkimuksen péddtarkoituksena on selvittda
sisdkorvaistutetta kdyttdvan lapsen matkaa varhaiskasvatuksesta kouluun per-
heen ndkokulmasta katsottuna. Tutkimus kuuluu Jyviaskylan yliopiston erityis-
pedagogiikan laitoksella toteutettavaan Varhaisvuodet ja erityiskasvatus - eli
VARHE-tutkimusprojektiin, missd keskeisend tavoitteena on luoda varhaiseri-
tyiskasvatuksen alueelle kdyttokelpoista késitteistod ja uusia kdytantojd. Vai-
toskirjatyotd ohjaa perhetutkimuksen tutkijakoulun johtaja, Jyvaskyldan yliopis-
ton erityispedagogiikan laitoksen professori Paula Madtta (XXXXXX tai
XXXXXX).

Kéytannossad tutkimus toteutetaan vanhempia haastattelemalla ja kouluratkai-
sua koskevia palavereita seuraamalla. Tutkimukseen tarvittavat haastattelut ja
palaverit nauhoitetaan ja kirjoitetaan tekstiksi analyysid varten. Haastattelujen
nauhat, tekstit ja kirjallinen materiaali késitelldan luottamuksellisesti ja sdilyte-
tddn erityispedagogiikan laitoksella asianmukaisesti lukitussa erityistilassa.
Tutkimuksessa mukana olleiden henkildiden nimet ja henkilotiedot eivit tule
julki, tarvittaessa ammattinimike. Tutkimusaineistoa kdytetddn vain tutkimus-
tarkoituksessa eiké tietoja kdytetd ilman tutkittavien lupaa. Tutkimusta tehdes-
sd tulee tutkijan varmistaa tutkittavien henkildiden henkil6llisyyden suojaami-
nen ja muut tietosuojaan liittyvit tekijat.

Tutkimukseen on saatu puoltava lausunto Pohjois-Savon sairaanhoitopiirin eet-
tiseltd toimikunnalta tehdd monikeskustutkimusta yliopistollisissa sairaaloissa.
Tutkimuksen lddketieteellisestd asiantuntemuksesta vastaa Turun yliopistolli-
sen keskussairaalan kuulokeskuksen erikoislddkédri, dosentti Reijo Johansson
(XXXXXXX tai XXXXXXX.)
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Tutkimuksen onnistumiseksi on erittdin tdrkedd, ettd perheet ja kouluratkaisua
koskeviin palavereihin osallistuva ammattihenkilokunta osallistuvat tutkimuk-
seen. Tdlloin saadaan riittdvan monipuolisesta tietoa aiheesta. Tieto tulee hyo-
dyntdmédan perheiden lisdksi kuntoutushenkilokuntaa, koulun ja pdivdahoidon
henkilokuntaa sekd viranomaisia.

Jyvéskylassa 8.5.2005

Helena Sume
XOXOXXXXXX
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Suostumus tutkimukseen osallistumiseen ja tietojen kiyttoon

tutkimuksessa.

Olen saanut riittdvésti tietoa tutkimuksesta ja annan suostumuksen tutkimuk-
seen osallistumiseen sekd yhteisissd keskusteluissa koottujen tietojen kayttoon
Jyvaskylan yliopiston erityispedagogiikan laitoksella tehtdvdassa KM Helena
Sumen vditoskirjatutkimuksessa.

Helsingissd 13.5.2005
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Ensimmadinen haastattelun alaluokan koodit Yldluokka Tutkimus-
kysymyk-
seen (1-3)
vastaaminen
1. Lapsen kuulovamman toteaminen Ensitieto Tutkimus-
2. Ensitieto kuuroudesta kysymys 1
3. Vanhemman aprikointia
4. Tehnyt toisin
5. Vuorovaikutus lapsen kanssa Kieli Tutkimus-
6. Kielettomyys kysymys 1
7. Puhutun kielen oppiminen
8. Viittomakielen oppiminen ja kaytto
9. Huulioluku
10. Kuntoutussuunnitelmat Kuntoutus Tutkimus-
11. Kuntoutusohjaaja kdaynnistyy kysymys 1
12. Vieras kieli ja kulttuuri Vihemmisto-/ | Tutkimus-
valtakulttuuri | kysymys 2
13. Tieto sisdkorvaistutteesta (lisidtiedon etsinté, tiedon | Tieto Sl:sta Tutkimus-
ristiriitaisuus) kysymys 2
14. SI:n suunnittelu
15. Tiedonkulku ammatti-ihmisten ja perheiden valilld
16. Asiantuntijuus
17. Vanhempien toimiminen tiedonjakajana lghipiirille
18. Leikkaus on mahdollisuus Sl-leikkaus Tutkimus-
19. Sisarukset (sisaruksella myos SI, sisarusten kieli ja kysymys 2
suhde)
20. Leikkauspééatos
21. Asiantuntijoiden nikemys perheen ratkaisuista
22. Muiden mielipide
23. Lapsen valmistelu leikkaukseen
24. Vanhempien kokemus leikkauksesta
25. Leikkauksen jadlkeen
26. Mahdollisuus ldhikouluvaihtoehtoon
27. Lapsen kokemus Sl:sta Lapsi ja SI Tutkimus-
28. Ensimmidiset d@aniaistimukset kysymys 2
29. Lapsen nikokulma 30. Kaveripiiri
31. Kiusaaminen SIn merkitys | Tutkimus-
32. Lapsen sosiaalinen elama lapselle kysymys 3
33. Identiteetti
34. Vanhempien tukiverkko Tukiverkko Tutkimus-
35. Vanhempien keskindinen suhde voimavarana kysymys 2
36. Aidin verkosto 37. Aidin rooli 38. Isén rooli
39. Puheterapia 40. Kuntoutusohjaaja Kuntoutus Tutkimus-
41. Testit ja lausunnot 42. Muu kuntoutus kysymys 2
43. Kela 44. Apuvilineet
45. Sopeutumisvalmennuskurssit
46. Lapsen kokonaistilanteen arviointi Arviointi Tutkimus-
47. Yhteisen kommunikointitavan merkitys perheelle kysymys 2
48. Lapsen mahdolliset lisivammat (leikkauskriteerit)
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Toisen haastattelun alaluokan koodit Yldluokka Tutkimus-
kysymyk-
seen (1 ja3)
vastaaminen

1. Tiedon jakaminen eri vaihtoehdoista, kdytdnteistd | Siirtymdvaihe | Tutkimus-

(esiopetuksessa/koulussa) kysymys 3

2. Koulukypsyystestit

3. Merkittavimmat ratkaisuun (esiopetus ja koulu)

vaikuttaneet tekijat

4. Siirtymé&vaiheessa vanhempia erityisesti pohdituttaa

5. Sopeutumisvalmennus

6. Koulukypsyystestit

7. Koulu (oppilasmadra koulussa, luokassa, Pedagogiset Tutkimus-

vanhempien tutustumiset) kaytanteet kysymys 3

8. Koulun valmius

9. Opettajan rooli

10. Avustaja (merkitys, saanti, toiminta, tulkki)

11. Vanhempien rooli

12. Yhteistyo

13. Tukitoimet ja apuvaélineet

14. Syksyn tilanne perheelle Siirtymévaihe | Tutkimus-

15. Syksy ja vanhemmuus perheelle kysymys 3

16. Syksy lapselle (koulun odotus)

17. Lapsen kommunikointitapa siirtymévaiheessa Lapsen kehitys | Tutkimus-

18. Viittomakieli (kotiopetuksen saanti/jatkuminen, kysymys 3

merkitys)

19. Lapsen muun kehityksen eteneminen

20. Vanhemmat kuntouttajina (“lapsen valmennus”, Vanhempien Tutkimus-

kotitehtdvat, késitteiden selvennys) rooli kuntou- | kysymys 3

21. Asiantuntijoiden apu tuksessa

22. Kaverit ja kommunikointi SIn  merkitys | Tutkimus-

23. Kiusaaminen lapselle kysymys 3

24. Lapsen kysymykset kuulosta (identiteetti, SIn merkitys | Tutkimus-

erilaisuus/samanlaisuus) lapselle kysymys 3

25. Asiat joihin vanhemmat olisivat halunneet Vaikutta- Tutkimus-

vaikuttaa (opettajan tuleminen, avustajan rooli) minen kysymys 3

26. Lapsen kuulovamman kokeminen Ensitieto Tutkimus-
kysymys 1

27. Tulevaisuus Eldamén-laatu | Tutkimus-
kysymys 3
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14. Yliopistollisen sairaalan ndkemys ratkaisusta
15. Kouluvaihdot
16. Tieto

Palavereiden alaluokan koodit Yldluokka Tutkimus-
kysymyk-
seen 3 vas-
taaminen

1. Asiantuntijuus Ammatti- Tutkimus-

2. Uusi asia viranomaisille ihmiset kysymys 3

3. Vaihtoehtojen selvittiminen vanhempien

apuna

4. Yhteisty0 siirtymédvaiheessa Yhteistyo Tutkimus-

5. Vanhempien kuuleminen kysymys 3

6. Lapsen tarpeet Keskivssd Tutkimus-

7. Vanhemmat lapsen oikeuksien puolestapuhujina lapsi kysymys 3

8. Koulujen resurssien selvittdminen Tilannekartoi- | Tutkimus-

9. Koulutus tus eri kou- kysymys 3

10. Tieto Sl:sta lahikouluille luissa

11. Tutustumiskdynnit kouluissa

12. Lahikoulun ndkemys ratkaisusta Nékemyserot | Tutkimus-

13. Erityiskoulun ndkemys ratkaisusta kysymys 3
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