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Tutkimuksen tarkoituksena oli kuvata, miten vaikeasti kuulovammaisen lapsen
vanhemmat arvioivat kuulovammaisen lapsensa kuntoutusta ja kuntoutusohjausta
ennen lapsen kouluikdd. Tutkimukseen osallistui viisi vanhempaa, joilla on
vaikeasti kuulovammainen lapsi. Yhdelld vanhemmista on kaksi vaikeasti kuulo-
vammaista lasta.

Vanhemmille suoritettiin puolistrukturoitu haastattelu maaliskuussa 1996,
lisdksi aineistoa kerdttiin lasten kuntouttajilta, tutkijan tyOmuistiinpanoista,
kenttdmuistiinpanoista seki lasten potilaskertomuksista. Aineisto kerittiin vuosina
1990 - 1996. Aineisto analysoitiin kvalitatiivisen tutkimuksen menetelmin.
Teoriataustana tutkimuksessa on ekokulttuurinen nikemys, jonka mukaan vam-
maisen lapsen kehittymiselle on olennaista jokapdivdiseen eldmédan osallistuminen.
Kuntouttajien ja vanhempien vilistd yhteisty6td tarkasteltiin yhdysvaltalaisen
perhety6n mallin mukaan.

Tutkimusten tulosten mukaan kuulovamman toteamista edeltdvd aika
aiheutti vanhemmille epivarmuutta ja ahdistusta. Kuulovamman toteamisen
vanhemmat kokivat helpottavana, silld kuulovamman toteamisen jélkeen lapsen
kokonaisvaltaista kuntouttamista voitiin tavoitteellisesti suunnitella ja toteuttaa.
Tutkimustuloksista kiy selville, etté terveydenhuollon henkildkunta ei kuullut
vanhempia lapsen kuulovamman epiilyvaiheessa, eiviitkd vanhemmat olleet
mukana, kun lapsen kuntoutusta sairaalassa suunniteltiin. Sen sijaan tuloksista kdy
selville, ettd vammaispalvelulain mukainen palvelusuunnitelma oli laadittu
kaikille tutkimuksessa mukana oleville lapsille, jonka laatimisessa molemmat
vanhemmat olivat mukana. Kuulovammaisen lapsen kuntouttamisessa keskeisena
on kielen ja kommunikaation kuntouttaminen.

Kuntoutusohjaaja oli tirked tuki perheelle. Tulosten mukaan vanhemmat
saivat kuntoutuksen alkuvaiheessa kuntoutusohjaajalta tietoa ja tukea. Vanhemmat
kokivat kuntoutusohjaajan kiytinnén elimiain liittyvien neuvojen ja ohjeiden
antajana.

Kuntoutusohjaajalta saatiin riittivdsti tietoa apuvilineistd ja niiden
hankkimisesta seki lapsen sosiaaliturvasta. Ladketieteellista tietoa lapsen vammas-
ta vanhemmat kertoivat saaneensa riittivisti, mutta vammaisen lapsen kanssa
toimimiseen kaivattiin lisad tietoa. Perheet kaipasivat kuntoutusohjaajan kotikdyn-
teji vield lapsen koulunkéynnin aloittamisen jalkeen.

Hakusanat: ekokulttuurinen, kuntoutus, kuntoutusohjaus, kuulovammainen,
vanhemmat



ALKUSANAT

Noin viisitoista vuotta sitten, kun olin Lapissa kuulovammaisten lasten kuntou-
tusohjaajana, pohdin, millaisena kuulovammaisen lapsen vanhemmat kokevat
kuulovammaisen lapsensa kuntoutuksen ja kuntoutusohjauksen. Joitakin vuosia
sitten pohdin kysymysti uudelleen, kun toimin kuulovammaisten lasten kuntou-
tusohjaajana Kainuussa ja Keski-Pohjanmaalla. En jittédnyt ajatusta pelkéksi
pohdinnaksi, vaan ryhdyin tutkimaan sitd, kun erityispedagogiikan opinnoissani
pro gradu -tutkielman tekeminen tuli ajankohtaiseksi. Tutkimukseni toteutin
tySalueellani niiden kuulovammaisten lasten perheissd, joissa on vaikeasti
kuulovammainen lapsi. Tutkimus on merkinnyt itselleni laajaa kasvu- ja oppimis-
tapahtumaa. Olen analysoinut uudelleen ja uudelleen perheisiin tekemiéni koti-
kiyntejd ja 18ytényt aina niistd uutta aineistoa tutkimukseeni. Térkeintd tallaisessa
laadullisessa tutkimuksessa on se, miti olen oppinut perheiltd suorassa vuorovai-
kutuksessa heihin.

Monet ihmiset ovat myétivaikuttaneet tdmén tyon valmistumiseen. Tyoni
ohjaaja kasvatustieteiden tohtori Tuula Matikainen on osoittanut tySténi kohtaan
kiinnostusta, kannustusta ja tirkeilli kommenteillaan vaikuttanut tutkimukseni
rakenteeseen ja painotuksiin, joista haluan lausua lampimit kiitokset. Kollegani
kuntoutusohjaaja Elli Kelaa kiitdn térkeistd kommenteista, jotka ovat vaikuttaneet
aineiston tulkintaan. Erityisen lampimasti kiitdn kaikkia tutkimukseen osallistunei-
ta perheitd. Kiitos myds ldheisilleni tuesta ja kannustuksesta ndiden vuosien
aikana. Tehdesséni haastatteluja tutkittavien kanssa on oma persoonani ollut
tarkein tyovilineeni. Ilmididen havaitsemisessa ja tulkitsemisessa ovat tapahtumi-
en tiedostamisprosessit keskeisia.

On aika paittad timi tyd. Prosessi jatkuu edelleen, silld pienen lapsen,
kuulovammaisen lapsen kuntoutus ja kuntoutusohjaus on niin monimutkainen, ettd
laaja-alaisemminkin tehty tutkimus voi valottaa titd moninaisuutta vain pieneltd
osin.

Oulussa 14.04.1997

Marjatta Korhonen
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1 JOHDANTO

Tamén tutkimuksen tarkoituksena on saada tietoa vaikeasti kuulovammaisen
lapsen kuntoutuksesta ja vaikeasti kuulovammaisen lapsen perheeseen kohdistu-
vasta kuntoutusohjauksesta. Tutkimuksessa kuulovammaisen lapsen kuntoutusta
ja kuntoutusohjausta tarkastellaan perheiden nikokulmasta osana lapsen koko-
naiskuntoutumisprosessia. Tutkijan oma tausta ja tyoskentely kuntoutusohjaajana
ovat motivoineet selvittimiin, mitd vaikeasti kuulovammaisen lapsen kuntoutus
ja kuntoutusohjaus merkitsee perheelle.

Koti ja perhe ovat vammaisen lapsen ensisijainen ldhiympéristd. Lapsen
vammaisuuden tarkastelussa painopiste on siirtynyt lapsen vammasta lapsen ja
perheen seki perheen ja muun ympéristén vélisten suhteiden tarkasteluun. Lapsen
vaikea-asteinen kuulovamma asettaa perheen eldmaéntavalle ja ihmissuhteille omat
vaatimuksensa. Lapsen kuulovamman aiheuttamien haittojen séfitelyssd olosuhtei-
siin voidaan vaikuttaa kuntoutuksen ja kuntoutusohjauksen avulla.

Kuntoutus on luonteeltaan tiysin yksil6llistd. Kunkin kuntoutettavan vamma ja
hinen henkilokohtaiset ominaisuutensa sekd perhe ja muut eldimén olosuhteet ovat
yksil6lliset. Kuntoutus on suunniteltava yksil6llisesti ja toteutettava tapauskohtai-
sesti. Kuntoutuksen menetelménd on kokonaisvaltainen toimintaote sekéd poikki-
leikkauksena (kuntoutettavan Kaikki tarpeet) ettd pitkittdisleikkauksena (kuntoutu-
misprosessi alusta loppuun). Kuntoutuksen menetelmini ovat erilaisten yhteiskun-
nassa olevien hoito-, opetus- ja muiden palvelujen kéyttdiminen ja koordinoiminen
yksilon tarpeita vastaavalla tavalla. Namé palvelut eivit kukin erikseen sindnsd
ole kuntoutusta, mutta niistdi muodostuu kuntoutusta, kun niitd kéytetdin edelld
mainitun tavoitteen ja menetelmin mukaisesti. Yksilon joustava ja tarkoituksen-
mukainen kuntoutus edellyttid laajapohjaista kuntoutuksen suunnittelua tasaver-
taisena yhteistydni vanhempien ja ammatti-ihmisten kesken seké yhteiskunnassa
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olevien eri palveluorganisaatioiden ja perheen vélistd tasavertaista yhteistyota,
etenkin aluetasoisessa toiminnassa.

Kuntoutusohjaus on osa kuntoutusta ja alkaa sen jéilkeen, kun lapsen kuulo-
vamma on diagnosoitu. Kuulovamman aste ja laatu osaltaan vaikuttavat kuntou-
tusohjauksen sisdllén painopistealueisiin. Vamman aste ei kuitenkaan vaikuta
sithen, kuinka paljon kukin perhe kuntoutusohjausta tarvitsee.

Taman hetkinen suomalainen kuulovammaisten lasten kuntoutuksen keskus-
sairaala/yliopistosairaalavastuinen toimintamalli ldéketieteellisen vammakeskeisen
katsantokantansa vuoksi ei vaikuta riittividn laaja-alaisesti kuulovammaisten
kuntoutusta koskeviin kysymyksiin eri palveluiden aloille paikallistasolla. Paikal-
listason viranomaisilla ei ole riittivid valmiuksia toimia vaikeasti kuulovammai-
sen lapsen kuntoutuksen edellyttdmélld tavalla perusvastuun velvoitteestaan
huolimatta. Kuntoutusohjausty6ti on tavallisesti mitattu pelkéstasin médréllisilla
mittareilla, kuten ilmoittamalla kuntoutettavien mééré ja kotikdyntien méira sekd
puhelinkontaktien maéra asiakasperheisiin ja sidosryhmiin.

Tissd tutkimuksessa on tarkoitus selvittis, kuinka tutkimukseen osallistuneiden
vaikeasti kuulovammaisten lasten varhaiskuntoutus on toiminut ja mitd se on
merkinnyt niille perheille. Koska kuulovamma on luonteeltaan kommunikaa-
tiovamma, keskeisend kuulovammaisen lapsen kuntoutuksessa ja kuntoutusohjauk-
sessa on kuulovammaiselle lapselle toimivan kommunikaatiotavan valitseminen,
kommunikaation kehittiminen ja sen edistymisen seuraaminen sekéd vuorovaiku-
tuksen tukeminen lapsen ja kehitysympériston vélilld. Lisdksi tarkastelun kohteena
on kuntoutuspalvelujen tarkoituksenmukainen jérjestdiminen ja koordinointi
lapselle ja hinen perheelleen. Tutkimuksen kohderyhmind on kolme vaikeasti
kuulovammaisen lapsen perhetti. Kuulovammaiset lapset ovat Kouluidssd ja
sidannollinen varhaiskuntoutus oli ajankohtaista néissd perheissdé muutama vuosi
sitten. Tutkimuksessa mukana olevilla vanhemmilla on jo oletettavasti hiukan
etdisyyttd asiaan ja ovat sitten realistisempia suhtautumisessaan.

Tutkimus toteutetaan tapaustutkimuksena, jossa monenlaista tutkimusaineistoa
kdyttien (vanhempien haastattelut, tutkijan kenttépdivékirja, tyOomuistiinpanot,
lasten epikriisit ja muiden kuntouttajien haastattelut) tutkitaan kuulovammaisten
lasten kuntoutusta ja kuntoutusohjausta. Tissd tutkimuksessa tutkija on osallistu-
nut tiettyni ajanjaksona kiintedsti kohdejoukon eldméén ja pyrkii nyt tutkimuksen
aikana tekemiin analyysin kuntoutuksen koordinoinnin ja kuntoutusohjaustyon
merkityksestd tutkimuksen kohteena oleville perheille (Gronfors 1985, 119).
Tutkimuksen aikana pyritéin retrospektion avulla tulkitsemaan kuntoutusohjaajan
ty6n merkitystd perheiden arvioimana vaikeasti kuulovammaisten lasten perheissd
varhaiskuntoutusvuosina. Tutkija kuvailee ja pyrkii ymmértdméan kuulovammai-
sen lapsen kuntoutusta ja kuntoutusohjausty6td vanhempien ndkokulmasta.
Tutkijan tarkoituksena on selvittd4, mitd merkitystd vanhemmat arvioivat kuntou-
tuksesta ja kuntoutusohjauksesta olleen heiddn kuulovammaiselle lapselleen seké
tutkijana pyrin peilaamaan niitd teorioiden ja aikaisempien tutkimusten kanssa.
Kuntoutuksen ja kuntoutusohjauksen tutkimus, myds kuulovammaisen lapsen
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kuntoutukseen kohdistuva tutkimus, on pitkdlti eri tieteenalojen teoreettisia
lahtokohtia hyviksikdyttavdd soveltavaa tutkimusta. Vammaisuuteen liittyvad
tutkimusta on tehty korkeakoulujen eri tiedekunnissa, esimerkiksi ldaketieteellises-
sd, yhteiskunta- ja kasvatustieteellisessd tiedekunnissa. Kuntoutusohjausta ja
kuulovammaisia Suomessa on tutkittu hyvin vdhdn. Sen sijaan ulkomailla kuten
USA:ssa, Ruotsissa ja Tanskassa tutkimusta on tehty. Viimeisten parinkymmenen
vuoden aikana kuulovammaisia koskevan tutkimuksen médrd on huomattavasti
lisdsintynyt. Pienten monivammaisten lasten tutkimusta perheiden ndkokulmasta
on tehty viime vuosina maassamme. Sen sijaan pienten kuulovammaisten lasten
tutkimusta perheiden nidkokulmasta ei juurikaan ole. Tdmi tapaustutkimus
kisittelee vaikeasti kuulovammaisia lapsia ja heiddn perheitdéin, ja tutkimus
tarjoaa aineistoa kuulovammaisen lapsen kuntoutuksen kehittimiseen.



2 KUULOVAMMAISET

2.1 Kuka on kuulovammainen?

Kuulovammaisuutta voidaan ryhmitelld monesta ldhtokohdasta. Kisittelen tdssé
siti lidketieteellisesti ja sosiokulttuurisesta ndkokulmasta ja esittelen ndiden
mairitelmien keskeisimpid nikokohtia.

2.1.1 Laiketieteellinen lihestymistapa

Termi "kuulovammainen" on ylikisite ja sen alaryhmid ovat huonokuuloiset,
kuurot ja kuuroutuneet. Huonokuuloisen ja kuuron maédrittelyyn kéytetddn
audiometrisesti mitattavaa kuulonalenemaa sekd kommunikointi- tai viestien
vastaanottotapaa. Huonokuuloiset kommunikoivat puheviestinndlld ja kuurot
viittomakielelld. Rajat eivit ole suinkaan jyrkit ja selkeét. Vaikeasti huonokuuloi-
nen voi tarvita puheviestintii tukevia kommunikointikeinoja (huulioluku, viitto-
mat ym.) ja vastaavasti kuuroksi luokiteltu lapsi voi ihmeteltévéin hyvin ilmaista
itsedsn puheella tai ottaa vastaan viesteji muutoinkin kuin viittomakielelld.
(Parviainen 1993, 22.)

Leppisen ja Hassisen (1984) luokittelu (ks. taulukko 1) antaa selkeélld tavalla
kuvan kuulovamman vaikeusasteen, tyypin, syntymdajankohdan ja tarvittavien
kuntoutustoimenpiteiden yhteydestd kommunikointitapaan. Yksittéistd lasta
ajatellen luokittelu on yleisluontoinen. Luokittelu suuntaa varhaiskuntoutusta ja
etenkin sen ldhtokohtia, ja antaa viitteitd lapsen kielellisestd kykyprofiilista.
Kuurojen Liiton kielipoliittisessa ohjelmassa (1991, 2) perinteistd kuulovammais-
ten luokittelua vamman vaikeusasteen mukaan kutsutaan ladketieteelliseksi
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lahestymistavaksi. Samassa yhteydessé sitd kritisoidaan ennen kaikkea kuulon ja
kommunikaation puuttumista korostavaksi maédritelmaksi, ts. vammaisuutta
korostavaksi maédritelmiksi (Kuurojen Liiton kielipoliittinen ohjelma 1991, 2).
Yleisin tapa ryhmitelldi kuulovammaisia perustuu vamman audiometrisesti
mitattavaan vaikeusasteeseen. Audiometrisen mittauksen tulos ei sellaisenaan aina
ole osoittautunut kiyttékelpoiseksi kuvaamaan niitd haittoja, joita henkilolld on
kuulonalenemastaan (Taittonen 1991, 295).

Lapsen varhaiskuntoutusta ajatellen on huomioitava se, ettd luotettava audio-
grammi saadaan lapsilta eri ikdisind. Kuulovamman asteen ja tyypin maéritys on
kuitenkin luonnollinen edellytys kuulokojeen ja muiden apuvilineiden valinnalle,
sekd kommunikaation ja kommunikaatioterapian menetelmien valinnalle (Salmi-
valli ym. 1984, 183).
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TAULUKKO 1. Kuulovammaisten ryhmittely vamman vaikeusasteen, tyypin ja
syntyméajankohdan seki tarvittavien kuntoutustoimenpiteiden ja
kommunikaatiotavan mukaan (Leppdnen & Hassinen 1984, 6).

Vaikeusaste

Kuulonvajaus
keskimadrin
(dB)

Toimenpiteet
kuulonhuollon
kannalta

Kommuni-
kaatiotapa

ﬁ:ormaali-
uuloiset

ei kuulovam-
maa

- 15

ei toimenpiteité

puhe

lieva

15 -30

ei yleensd toi-
menpiteitd

fhuonokuu-
Floiset

kohtalainen

30 - 45

jeen; vol seurata

lissa koulussa

tarvitsee kuuloko}

opetusta normaa-

huuliltaluku,
puhe

keskivaikea

45 - 60

tarvitsee kuulo-
kojeen ja usein
erityisopetusta;
kuulovika alkaa
vaikuttaa puhee-
seen

huuliltaluku,
puhe;

joskus viittoma-
kieli

vaikea

60 - 80

tarvitsee kuulo-
kojeen ja erityis-
opetusta; selva
haitta puheelle

varhais-
&kuurot

erittiin
vaikea

- 80

osa hy6tyy kuu-

sen avullakin
vaikeuksia pu-
heen oppimises-
sa tai selvdn pu-
heen yllépitdmi-
sessd, tarvitsee
erityisopetusta

viittomakieli
sormiaakkoset

lokojeesta, mutta huuliltaluku,

kirjoitus, puhe

Vaikeasti kuulovammaisiksi ryhmitelldsin henkilét, joiden kuulonvajaus on keskiméérin

70 - 80 dB. Vastaavasti varhaiskuuroja ovat henkildt, joiden kuulovamma on yli 80 dB
ja kuulovamma on todettu ennen puheenoppimisikaa.



2.1.2 Sosiokulttuurinen lihestymistapa

Lidketieteelliselle ldhestymistavalle vastakkaisena pidetddn sosiokulttuurista ja
lingvististi nakemystéd, jonka lihtSkohta on kuurojen henkisten voimavarojen
edistiminen oman ja yleisen kehityksen osana, eivit heiddn heikkoutensa.
Viittomakielen kiyttiminen ja kuurojen kulttuurin merkityksen tiedostaminen
tekee kuuroista etnisen, kielellisen ja kulttuurivihemmiston, johon kuulemisen
ratkaisee kielen valinta, ei kuulovamman lddketieteellinen aste. (Kuurojen
kielipoliittinen ohjelma 1991, 2.) Sosiokulttuurinen ldhestymistapa korostaa
kuurotietoisuuden merkitystd, jolloin tavoitteena on, etti kuurot tiedostavat
paremmin eliménsd ja asemansa kuuroina yhteiskunnassa. Tédrkein Kuurotie-
toisuuden aiheista kuuroille itselleen on kuurojen koulutus. Kuurojen vanhemmis-
ta vain 5 % on itse kuuroja ja he voivat kotonaan vélittdd viittomakielen ja
kulttuurin luonnollisella tavalla lapsilleen. Siksi kuurojenkoulu on erittdin
oleellinen paikka viittomakielen ja kulttuurin vélittdjéand. Ilman kuurojen ehdoilla
tapahtuvaa koulutusta kuurot eivit tule koskaan tasavertaisiksi kuulevien kanssa
paittiméain omista asioistaan, eivitki omaa valtaa kehittdd viittomakieltdén ja
kulttuuriaan, niin etti heidin henkiset voimavaransa voitaisiin tarjota yhteiskun-
nan kdyttoon. (Jokinen 1991, 67.) Sosiokulttuurisen nikemyksen mukaan kuuro-
jen yhteisoén ja kulttuurin ydin on viittomakieli. Kuurojen kaikkien oikeuksien
toteutuminen edellyttéd viittomakielen vankkaa asemaa yhteiskunnassa.

Termin 'kuulovammaiset' kiyttoonottoon kuurot ovat reagoineet painotta-
malla, ettd he eivit halua itsedifin liitettivdn vammaisryhméén kuulovammaiset,
vaan he katsovat nimityksen 'kuurot' olevan sopivin kuvaamaan ryhméénsd
(Padden & Humphries 1988, 43). Padden ja Humphries (1988, 4) korostavat, ettd
nimitys 'kuurot' ei anna selkedd kuvaa ryhmédn kuuluvista. Todellisuudessa
kuuroiksi itsensd mieltdviin henkiléihin kuuluu huonokuuloisista henkil6ista
tdysin kuuroihin henkildihin saakka. Toisaalta on vaikeasti kuulovammaisia ja
kuuroja henkil®ité, jotka eivdt ota osaa kuurojen yhteis6on. Maériteltdessd taas
kuurojen yhteiséon kuuluvia ei kuulovamman aste ole kriteerind. Useimmiten
kriteerind on se, kuinka henkilé samaistuu muihin kuuroihin, kdyttdytyyké hén
kuin kuuro ja mitkdi ovat hénen kulttuuriset arvonsa. (Padden 1980, 95.) Kuka
lapsista tulee samaistumaan loppujen lopuksi kuurojen yhteis66n ja kuka kuulevi-
en yhteis66n? Jos tdmén pystyisi jo aikaisessa vaiheessa lapsen parhaaksi ennusta-
maan, olisi esimerkiksi lasten varhaiskuntoutuksen suunnitteleminen ja kouluva-
linnan tekeminen helpompaa.



3 KUURON LAPSEN ERITYISPIIRTEISTA

3.1 Kielen kehittymisen erityispiirteistia

Lapsen kielen kehitys alkaa heti syntyméstd. Kielen avulla lapsi hahmottaa ja saa
tietoa ympérdivistd maailmasta, oppii kulttuurinsa sddntSjd ja normeja sekd on
aktiivisessa vuorovaikutuksessa ympdristonsd kanssa. Vuorovaikutustilanteissa
lapsi saa eldmyksellisii kokemuksia. Ne kehittidvit lapsen eldytymiskykyéd ja
muistia. Ensimmaiiset vuodet ovat erityisen tirkeitd kielen omaksumisen kannalta.
(Viittomakielen opetus kuuron lapsen perheessd 1992, 4.) Kommunikaatio on
sosiaalista vuorovaikutusta, joka rakentuu lapsen ja héntd hoitavien ldheisten
vililld varhain syntyvin kontaktin perusteella. Kontaktin muodostumiselle kaikki
aistit ovat tirkeitd. Kuulon merkitys korostuu siksi, ettd ihmisten vilinen kom-
munikaatio normaalisti tapahtuu suurelta osin puhutun kielen vilityksella.

Kuulon ollessa alentunut jo kielen omaksumisiéssé lapsi oppii puhekieltd
puutteellisesti tai ei lainkaan. Jos kuulovamman diagnosointi viivéstyy, ei lapsen
ongelma rajoitu kielijérjestelmdn omaksumisen hidastumiseen tai estymiseen vaan
yltid paljon syvemmiille persoonallisuuden kehitykseen juuri vuorovaikutusongel-
mien vuoksi. Ep#onnistuminen kommunikaatioyrityksissd vihentdd entisestdén
kielen oppimiskykyid. (Vidyrynen 1991, 47.) Varhainen diagnoosi ja toimiva
kommunikaation kuntoutus kuurolle lapselle ja hidnen lahiyhteisdlleen mahdollis-
taa kielen ja kommunikaation kehittymisen ja siten lisid myds mahdollisuuksia
sosiaaliseen ja psyykkiseen kypsyyteen (Koester & Meadow-Orlans 1990, 301).
Kun halutaan kuntoutuksella vihenti vaikean kuulovamman aiheuttamaa haittaa
lapselle, tulisi pyrkid varhaiseen kommunikaation onnistumiseen ja hyvddn
kielelliseen kykyyn, jotta tunne-eldmin, ajattelun ja oppimisen kehittymiselle olisi
mahdollisimman hyvit edellytykset (Véyrynen 1991, 47).
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Preisler (1986) on tutkinut kuurojen lasten keskindistd kommunikaatiota;
mitd lapsi on varhaisvaiheessaan oppinut aikuisilta - vanhemmiltaan ja sisaruksil-
taan - ja miten he hallitsevat kommunikaatiosdanndt sekd millaisia ndmé saannot
ovat. Kommunikaatiosdsnnit opitaan varhain. Puhutaan "pétevastd vauvasta" eli
jo sikidvaiheessa lapsi aistii valon, #4nid, makuja, hajuja, rytmin ja liikkeitd ja
reagoi niihin. Lapsi 1 - 2-vuotiaana hallitsee jo kommunikaation perussdénnot;
hén tuottaa muutaman sanan lauseita, joissa on useimmiten substantiivi ja verbi.
Preislerin (1986) tutkimuksessa oli mukana viisitoista kuuroa lasta. Ryhmén
kymmenen vanhinta olivat oppineet viittomakielen 3 - 5-vuotiaina. Seitsemén
heisti oli saanut puhe- ja kuulonharjoitusta. Tutkimuksen tuloksena havaittiin, ettd
varhain viittomakielen oppineet olivat tarkkaavaisia, hallitsivat silm&kontaktin
kdyton, osasivat odottaa omaa vuoroaan, pystyivit kisitteleméddn asioita menneen
ja tulevan kannalta, pystyivét ilmaisemaan itsed#n synkronisoidusti ja kom-
munikaatio lasten vililld toimi hyvin. He osasivat myds sopeuttaa viittomisensa
vastaanottajan edellytysten mukaisesti. Myohemmin viittomakielen oppineet lapset
kiiyttivdt enemmén #4ntd, huusivat, aloittivat viittomisen ennen silméikontaktia,
jolloin he eiviit saaneet vastausta, hermostuivat ja nykivit. He késittelivét asioita
lhes poikkeuksetta "tdssd ja nyt", kéyttivét viittoessaan suuria eleitd ja ruumiin-
liikkeitd viittomavaraston ollessa pieni. Varhain viittomakielen oppineiden lasten
kielellinen kehitys vastasi kuulevien lasten kommunikaatiotasoa. Olennaista
tutkijan mukaan on muistaa perheen ldhtokohdat: vanhemmista ei voi tehdd
kuuroa eikd lapsesta kuulevaa. (Preisler 1986.)

3.2 Kommunikaatiotavoista

Kuulovammaisten kielen kuntoutuksen historiaa on aina niihin pédiviin asti
leimannut taistelu, jossa kolmen kommunikointikielen; varsinaisen viittomakielen,
viitotun valtavdestén kielen (esim. viitottu suomen kieli) ja valtavieston kaytta-
mén puhekielen kannattajat kiistelevit ndiden kielten paremmuudesta kuulovam-
maisen kielend (mm. Webster 1986, 7; Paul & Quigley 1984, 24). Etenkin
kuurojen lasten kielen kuntoutukselle on ollut ominaista eri kommunikointikielten
varsin voimakaskin vastakkainasettelu. Kuulovammaisten kielen kuntoutuksessa
eri aikakausina kiytettyjd kommunikointitapoja ovat oraalinen ja manuaalinen
kommunikointitapa.

Oraalinen kommunikointi

Kiytettiessi oraalista kommunikointitapaa kommunikointi tapahtuu puheella, jota
tarvittaessa tuetaan eleilli ja ilmeilld. Oralismin kaikissa muunnoksissa keskeistd
on, ettd lasta opetetaan puhumaan ja lukemaan huulilta. Kuulonkuntoutuksessa
korostetaan varhaista kuulokojesovitusta ja kuulonjénteiden harjoittelua sekd
kuulon suurta hyviksikdytt6d kommunikoinnissa.
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Manuaalinen kommunikointi

Manuaalisiin kommunikaatiotapoihin luetaan:

- Suomalainen viittomakieli, jolla on oma sanastonsa, kielioppinsa ja lauseraken-
teensa ja joka ei seuraa puhuttua kielti.

- Viitottu suomi = simultaanisysteemi, jossa samanaikaisesti kdytetddn puhetta ja
viittomia. Huuliltalukua ja kuuloa kdytetdan myds apuna. Viitottu suomi perustuu
suomenkielen kielioppiin.

- Totaalikommunikaatio on pikemminkin kuntoutusfilosofia kuin -menetelmi ja
siksi tim#n Kkisitteen sisdllostd ollaan vield epdvarmoja. Osalle se merkitsee
viitottua suomea, puhetta, huuliltalukua ja kuulon hyviksikéyttod. Perusajatuksena
on, ettd kaikki kommunikaatiokeinot lapsen kanssa ovat luvallisia. Kuulonjénteitd
ja huuliolukua kiytetddn hyvéksi, mutta niiden rinnalla myos eleit, ilmeita,
viittomia ja sormiaakkosia.

Totaalikommunikaatiossa voidaan erottaa seuraavia viittomakielisid
elementteja.

- Viittomin luettu suomi, jossa kdytetddn vain muutamia viittomia puhutun
suomen ymmirtamiseksi mikili pelkkd huuliltaluku ei riité.

- Sormitus = kirjoittaminen sormiaakkosin. P#dosin sormittamisessa kéytetddn
yhden kiden aakkosia. Totaalikommunikaatiofilosofian térkein anti on ollut, ettd
siind on pyritty kommunikaatiotavan ja kielen valintaan lapsen ja perheen
valmiudet huomioon ottaen. (Vdyrynen 1991, 49.)

Kaikilla kommunikaatiotavoilla on hyvid ja huonoja puolia. Jos valitaan
vaird menetelmi ja pitiydytdéin siind, menetetddn runsaasti kehitysmahdollisuuk-
sia, joita ei ehkd myGhemmin mitenkddn pystytd lapsen eldmédssd korvaamaan.
Tirkeintd on, ettd kommunikaatiotapa valitaan yksilollisesti ja kuntoutustyonteki-
j4t antavat vanhemmille valmiudet tehdd padtés kommunikaatiotavan valinnasta
ja ettd kuntoutustyontekijét tukevat vanhempia valitun tavan opettelemisessa ja
kaytossd. (Vayrynen 1991, 51-52.)

Taittonen ja Salovius (1987) nimittévit totaalikommunikaatioksi kom-
munikointia, jossa kaikin mahdollisin keinoin pyritdin ilmaisemaan lapselle
asioita. Niihin keinoihin he luettelevat kuuluvan kuulon hyviksikdyton, néon,
eleet, ilmeet, puheen, viittomat, tuntoaistin, kuvat jne. Totaalikommunikaation
paamiird on sanoman perillemeno. (Taittonen & Salovius 1987, 110.)

Kuulovammaisten lasten kielen kuntoutuksessa on vaikea selkedsti
médritelld parasta kommunikointitapaa kielen kehittymisen kannalta. Térkeinté on,
ettd pieni kuulovammainen lapsi ja hénen ldhiyhteisonsd ovat valinneet tavan,
jolla lapsi voi vapaasti kommunikoida perheensd ja leikkitovereidensa kanssa.
Kun lapsen kasvaessa toimivin tapa 13ytyy, aletaan sen kiyttod vahvistaa. Yleisin
pienten lasten kielen kuntoutuksessa kiytettivd menetelmd lienee totaalikom-
munikaatio. Kuurojenkin lasten ryhmi on kielellisilti piirteiltddn hyvin hetero-
geeninen. Siihen vaikuttavat perhetausta, tottumukset, tavat sekd lapsen henkild-
kohtaiset kyvyt.
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4 KUNTOUTUS

Vammaisten oikeuksien julistuksen 6. § kertoo oikeudesta hoitoon ja kuntoutuk-
seen seuraavasti: "Vammaisilla on oikeus lddkinnilliseen, psykologiseen ja
fysikaaliseen hoitoon mukaan lukien erilaiset proteesit ja ortopediset apuvélineet,
laakinnalliseen ja sosiaaliseen kuntoutukseen, peruskoulutukseen sekd ammatilli-
seen koulutukseen ja kuntoutukseen, apuun, ohjaukseen, ty6hénsijoituspalveluihin
ja muihin palveluihin, jotka auttavat heitd kehittdmédin kykyjaén ja taitojaan mah-
dollisimman pitkille ja nopeuttavat heiddn sopeutumistaan yhteiskuntaan. (Vam-
maisia koskeva yleismaailmallinen toimintaohjelma 1985.)

Varhain aloitetulla kuntoutuksella pyritdén vihentiméin vammaisuuden
yksilélle aiheuttamia haittoja sekd mahdollistamaan vammaiselle sosiaalinen
integroituminen yhteiskuntaan. Toiminnallisesti médriteltdessd kuntoutus jaetaan
neljisin lohkoon: lddkinnalliseen, sosiaaliseen, ammatilliseen ja pedagogiseen kun-
toutukseen. Kuntoutusta kokonaisuutena tarkasteltaessa ndmé lohkot on nihty
elementtein, joilla kullakin on oma erityistavoitteensa. Kuntoutuvan ndkokulmas-
ta nami kuitenkaan eivit ole toisiaan poissulkevia tai toisistaan erillddn olevia
toimenpidesarjoja, vaan ne ovat eldmén eri vaiheissa limittdin ja pdallekkdin
mukana. Kuntoutus on prosessi, johon kuuluu erilaisia toimintamuotoja ja
toimenpiteitd, joiden avulla ihmisessd tapahtuva kehitys etenee yhtd aikaa eri
alueilla. Kun kuntoutujana on pieni lapsi, kuntoutusprosessi vaikuttaa lapseen
sekd hénen ldhiyhteisoonsa.

4.1 Laakinnallinen kuntoutus

Lain velvoittamana sosiaali- ja terveydenhuollon on vastattava kuntoutuksesta.
Hoidon ja kuntoutuksen vilinen rajanveto ei ole ollut itsestddn selvéd. Toiminta-
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kyvyn parantaminen sinénsd kuuluu hoitoon. Kuntoutusta se on silloin, kun sen
avulla pyritidn tarkoituksellisesti lieventdmédn tai poistamaan vajaakuntoisuutta
eli haittaa, joka on esteend normaalista eldmistd selviytymiselle. World Health
Organizationin (WHO) asiantuntijakomitean méérittely kuntoutuksesta korostaa
sosiaalista integraatiota kuntoutuksen paamdarénd. Siten mikéin ladketieteellinen
tulos ei ole kuntoutuksen kannalta riittdva, ellei se liity sithen kokonaistapahtu-
maan, jonka tavoitteena on ihmisen ja héinen vilisen vuorovaikutuksen parantami-
nen. (Vammaisia koskeva yleismaailmallinen toimintachjelma 1985.) Kuntou-
tusohjaus madritellddn osaksi ladkinnéllistd kuntoutusta.

4.2 Sosiaalinen kuntoutus

Sosiaalinen kuntoutus on prosessi, jonka tavoitteena on sosiaalisen toimintakyvyn
parantaminen. Prosessissa kiytetddn hyviksi yhteiskunnan yleisid palveluja ja
erilaisia kuntoutuksen toimenpiteitd siind médrin, kun yksilé niitd tarvitsee. On
tarkeds, ettd yksild oppii tuntemaan mahdollisuutensa ja jdsentdmdédn itsensd
suhteessa ympiristoonsd. Vammaisten lasten osalta timi tarkoittaa, ettd lapsen
ldhelld olevat ihmiset oppivat toimimaan yhdessd lapsen kanssa.

4.3 Ammatillinen kuntoutus

Ammatillisen kuntoutuksen tarkoituksena on tehdd vammaisille kansalaisille
mahdolliseksi sopivan tyén saaminen ja séilyttdminen seké tydssid eteneminen ja
siten edistdad heiddn integroitumistaan yhteiskuntaan.

4.4 Pedagoginen kuntoutus

Kuntoutus on laajentunut kisittimédin myos ajatuksen kasvatuksellisuudesta,
pedagogisuudesta. Hulekin (1981) mukaan oppimis- ja opetusprosessit muodosta-
vat kuntoutuksen ja kuntoutumisen perustan, koska kuntoutusprosessin aikana
yksilo oppii uusia asioita ja sopeutuu uusiin tilanteisiin. (Hulek 1981.)

Usein pedagoginen kuntoutus sidotaan kouluun ja koulutuksen jérjestémi-
seen. T#lloin sen tavoitteena pidetifin vajaakuntoisten henkiliden, erityisesti
lasten, peruskoulutuksen jdrjestdmistd erityisopetuksen tai muun tuen avulla.
Lastensuojelun Keskusliitto madérittelee julkaisussaan Lasten erityishuolto ja -
opetus Suomessa erityisopetuksen "vajavuuden, sairauden, hiirion tai erikoisuuden
vuoksi poikkeavien lasten opetukseksi", jolla "pyritdin antamaan jokaiselle
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lapselle hinen kykyjensd edellyttdimd ja poikkeavuutensa huomioon ottava
kasvatus" (Lasten erityishuolto ja -opetus Suomessa 1991, 50). Siti kautta
sovelletaan erityispedagogiikan tietoutta. Erityispedagogiikka on kasvatustieteen
osa-alue, joka soveltaa muiden tieteiden kisitteité ja tutkimusmenetelmii kuvates-
saan erityisopetusta erityiskasvatusprosessia ja selvittdessdin erityisopetusta
tarvitsevien ongelmia.

Kuulovammaisen lapsen pedagoginen kuntoutus on mééritelty audiopedi-
seksi kuntoutukseksi, joka tarkoittaa ldhinnd kommunikaatioterapiaa ja siséltd
mm. kuulokojeen kiyton opetuksen, kuulonharjoituksen, huulioluvun ja viittoma-
kielen opetuksen. Olennainen osa kuulovammaisen lapsen kuntoutusta on pedago-
giseen ja erityispedagogiseen tietdimykseen perustuva varhaiskasvatus ja vanhem-
mille annettu ohjaus ja neuvonta lapsen kasvuun ja kehitykseen liittyvissd
kysymyksissd. (Lasten kuntoutusohjaus 11993, 11-12.)
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5 KUNTOUTUSOHJAUS

5.1 Kuntoutusohjauksesta yleisesti

Kuntoutusohjaus on laaja-alaisen kuntoutuksen tavoitteista ldhtevdd, asiakkaan
lihtokohdista médriteltyd ja se muodostaa tapahtumaketjun kuntoutuvan léhiver-
kossa. Kuntoutusohjauksen keskeisend tavoitteena pienten lasten osalta on edistda
lapsen mahdollisuuksia eldd ja toimia kotonaan ja oman ikdryhménsd piirissé,
omassa lahiyhteisosséén, (Mattus 1993, 30.) VALTAVA-lainsiidinto (1983) toi
kuntoutuksen ja kuntoutusohjauksen terveydenhuollon jirjestimisvelvollisuuden
piiriin. Samalla tarvittiin yleispdtevid, kaikkia kuntoutusohjauksen sektoreita
kattavia médritelmid kuntoutusohjauksesta.

Kuntoutusohjaus sosiaali- ja terveydenhuollossa -muistiossa (1986)
todetaan, etti kuntoutusohjaus on Késitteend ja kéytannossd moniselitteistd
toimintaa, mika vaikeuttaa sen tismillistd médrittelyd. Yleisesti kuntoutusohjauk-
sella ymmirretdsin sairaudesta tai vammasta aiheutuvien psyykkisten ja sosiaalis-
ten ongelmien selvittimistd asianomaisen henkilon kanssa, ohjausta ja neuvontaa
sekd vammaisen tai pitkdaikaissairaan henkilon kuntoutumista ja sosiaalista
toimintakykyd edistivid tukitoimia. Kuntoutusohjaus voi kohdistua kuntoutujan
perheeseen ja ldhiyhteisdon. (Kuntoutusohjaus sosiaali- ja terveydenhuollossa
1986.)

Vammaispalveluasetuksen (759/87) mukaan kuntoutusohjaukseen kuuluu
vammaisen henkilon ja hiinen ldhiyhteisGjensd ohjaaminen sekd vammaisen
henkilon toimintamahdollisuuksiin liittyvistd erityistarpeista tiedottaminen.
Vammaisjérjestdjen kuntoutusohjaukselle on aina ollut luonteenomaista kunkin
vammaryhmin erityistarpeiden huomioon ottaminen ohjauksessa ja neuvonnassa.
Tama edellyttis kuntoutusohjaajalta sellaista ammattipatevyyttd ja perehtyneisyyt-
t, ettd hin voi toimia nididen vaatimalla tavalla. Kuntoutusohjaaja menee asiak-



15

kaan luo ja toimii asiakkaan omassa elinpiirissd. Néin ollen kuntoutusohjauksen
sijoittaminen yleisiin terveydenhuollon toimintamalleihin on tuottanut pddnvaivaa
kuntoutusohjauksen toiminnallisen erityisluonteen vuoksi. Perinteisesti terveyden-
huollossa asiakas on tullut palvelujen luokse.

Aiemmin mainitun Kuntoutusohjaustyéryhmén raportin (1986) mukaisesti
kuntoutusohjaus siséltdd elementtejd psykologiasta, sosiaalityOstd ja hoitotyOstéd
sekd niiden taustalla olevista teorioista. Se on yksilod ja hinen ldhiyhteis6dédn
henkisesti tukevaa ja rohkaisevaa toimintaa. (Kuntoutustyoryhmén raportti 1986;
Lasten kuntoutusohjaus 1993, 12.)

Vammaisten lasten varhaiskuntoutus ja sen osana kuntoutusohjaus on
korostuneesti pohjautunut lddkinnilliseen kuntoutukseen (Madtta 1993). Ladkin-
nillisen kuntoutuksen tavoitteena on poistaa vammasta aiheutuva haitta, joka on
esteend normaalille kehitykselle. Padsddntoisesti alle kouluikdisten vammaisten
lasten kehitykseen tihtd#ivd toiminta - varhaiskuntoutus - on terveydenhuollon
henkil$stén suunnittelemaa ja toteuttamaa. (Méki & Rusanen 1991; Virpiranta-
Salo 1992; Miki 1993.) Laikinnillinen kuntoutus perustuu Kirjalliseen kuntoutus-
suunnitelmaan, joka suositellaan tehtdviksi kuntoutuvan ja hiinen vanhempiensa
kanssa 1 - 3 vuodeksi kerrallaan. Suunnitelma tarkistetaan tarvittaessa méérdajoin
ja nimetisin yhdyshenkilo koordinointia ja tarkistusta varten. Yhdyshenkiloné
useimmiten toimii kuntoutusohjaaja. Suunnitelman laatimisesta vastaa vammaista
lasta hoitava yksikko/14édkéri.

Aikaisemmin alle kouluikisiin lapsiin kohdistuneissa tutkimuksissa on
kiinnitetty huomiota pddasiassa vammaisen lapsen ja hinen perheensd emotionaa-
lisiin ja sosiaalisiin vaikeuksiin, lapsen saamiin palveluihin ja tukitoimiin ja
lapsen sosiaalis-emotionaalisiin h&iridihin (Lummelahti & Kaakkuriniemi 1990;
Miki & Rusanen 1988). Varhaiskuntoutus lahtokohdiltaan on ollut puutekeskeista.
Viime vuosina tehdyissd tutkimuksissa on kiinnitetty huomiota vammaisen lapsen
perheen voimavaroihin sekd perheen arkipdivin sujumiseen. Mikali perheelld on
voimavaroja suorittaa vammaisen lapsensa péivittdiset hoitorutiinit, silli on myos
myonteistd vaikutusta vammaisen lapsen kokonaiskuntoutukseen.

Kuulovammaisten lasten kuntoutusohjaus on osa ladkinnallisti kuntoutus-
ta. Tyon lihtokohtana on lapsen lddkinnallisen kuntoutuksen suunnitelma, joka on
tehty lasta hoitavassa sairaalassa. Kuntoutusohjauksen tavoitteena on yhdessd
vanhempien ja lasta kuntouttavien tahojen kanssa seurata suunnitelman toteutu-
mista lapsen kotona ja kuulovammaisen lahiympéristdssd. Muista kuntouttajista
poiketen kuntoutusohjaaja tavoittaa perheen perheend heidén kodissaan ja kuntou-
tusohjaus kohdistuu koko perheeseen, pienten kuulovammaisten lasten tilanteessa
ensisijaisesti kuulovammaisen lapsen vanhempiin ja heidén kuulovammaiseen
lapseensa.
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5.2 Kuulonhuoltoliiton lasten kuntoutusohjaus

Kuntoutusohjaus on toiminnallisesti osa laajempaa kuntoutumisprosessia. Kuulon-
huoltoliiton kuntoutusohjaaja toimii sairaalan kuntoutustyéryhmén jésenend
pedagogisen kuntoutuksen asiantuntijana ja tdydentdd ladkinnallisen kuntoutuksen
edustusta tyoryhmissd. Kuntoutustyéryhma muodostuu eri alojen asiantuntijoista:
korvalaskéri/audiologi, kuulontutkija, psykologi, puheterapeutti, kuntoutusohjaaja,
sosiaalitydntekijd. Kuntoutustyoryhmi laatii yhdessa vanhempien kanssa lapselle
kuntoutussuunnitelman, joka osaltaan vaikuttaa kuntoutusohjauksen sisaltoon. Alle
kouluiksisten lasten kuntoutuksessa kuntoutusohjaajan tyo painottuu ensisijaisesti
vanhempien kanssa tehtévdan yhteistyhon. Kuulovammaisen lapsen ja perheen
kuntoutusohjauksen tavoitteena on emotionaalisen, henkisen, tiedollisen ja
toiminnallisen tuen antaminen sekd vilillisesti materiaalisen tuen ja vertaistuen
saaminen perheelle. Emotionaalisen ja henkisen tuen antamisen tavoitteena on
mm. luottamuksellisen yhteistyosuhteen luominen, perheen tukeminen uuteen
tilanteeseen sekd vanhempien ja lapsen vilisen kiintedn ja miellyttidvén suhteen
muodostuminen. Tiedollisen tuen tavoitteena on mm. antaa perheelle mahdolli-
simman monipuolista tietoa yhteiskunnan tarjoamista tukimuodoista ja palveluista
ja saada perhe ndiden piiriin silloin, kun perhe niitd tarvitsee sekd tiedottaa
vammaisten ja heidén perheidensd oikeuksista. Toiminnallisen tuen tarkoituksena
on neuvoa vanhemmille, miten kuulovamma on hyvd huomioida arkipéivin
toiminnoissa ja kuinka kuntoutusta voidaan toteuttaa kotona. (Lasten kuntoutusoh-
jaus 1993, 26.)

Kuulonhuoltoliiton kuulovammaisten lasten ja heiddn perheidensd
kuntoutusohjaukseen liittyy tirkeéind osana pedagoginen elementti, joka perustuu
varhaiskasvatuksen ja erityispedagogiikan asiantuntemukseen. Tédmén asiantunte-
muksen perusteella kuntoutusohjaaja neuvoo ja leikin avulla havainnollistaa
perheelle niitd asioita, joita perheet voivat toteuttaa arkipdivdn toiminnoissaan
lapsen kanssa toimiessaan. Tarkoituksena on tukea lapsen kokonaiskehitystd ja
kielellistd kehitystd. Kuulovammaisten lasten kuntoutusohjaus on prosessinomai-
nen tyémuoto, jossa kuntoutusohjauskdynnit toistuvat saénndllisesti. Kuntoutusoh-
jaus alkaa varsin pian, kun lapsen vamma on diagnosoitu ja jatkuu siihen saakka,
kun nuori tiyttdd 16 - 18 vuotta. Kotikdyntien tiheys on alussa yleensd 1 - 2
kertaa kuukaudessa ja harvenee perheen ja kuntoutustySryhmén kanssa tehdyn
sopimuksen mukaan. (Lasten kuntoutusohjaus 1993, 28-29.)

Kuntoutusohjaustoimenpiteiden painopistealueet riippuvat kunkin perheen
ja lapsen yksilollisestd kokonaistilanteesta. Kuntoutusohjaaja luo oman ammatti-
taitonsa perusteella nikemyksen siitd, mihin kunkin perheen ja lapsen osalta
missikin vaiheessa keskitytiifin ja jokaisella kdynnilld selvitelliin vanhempien
esille ottamat asiat huomioiden myénteiset seikat kuntoutumisessa. Kuulonhuolto-
liiton kuntoutusohjaajan tyon lihtokohtana on lasta hoitavassa sairaalassa tehty
kirjallinen kuntoutussuunnitelma. (Lasten kuntoutusohjaus 1993, 13.)
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Tutkimuksessaan Miki ja Rusanen (1991) ovat selvittineet vammaisen
lapsen perheen kokemuksia tuen tarpeesta. Tutkimuksessa tuli selvisti esille, ettd
perheet halusivat tukea omalle kasvatustyolleen (44 %). Lapsen kasvuun ja
kehitykseen liittyvistd asioista haluttiin tietoa ja neuvoja kehityksen tukemiseksi.
Toiseksi eniten (27 %) haluttiin taloudellista tukea ja kolmanneksi eniten (25 %)
tukea viranomaisten ja asiantuntijoiden kanssa asioimiseen ja kuntoutukseen.
(Miki & Rusanen 1991, 92.) Tutkimuksen mukaan 46 % perheistd koki saaneensa
eniten tukea kuntoutusohjaajalta tai muulta erityistyontekijaltd. Kuulovammaisten
lasten perheistd 83 % sai eniten tukea kuntoutusohjaajalta. Saamastaan tuesta
parhaimmaksi perheet arvioivat henkisen tuen sek asiallisen tiedon, ohjauksen ja
neuvonnan. Vain neljisosa perheistd piti saamaansa tukea riittdvind. Tarkoituk-
senmukaisimmaksi tuen antajaksi perheet nimesivét kuntoutusohjaajan tai erityis-
tyontekijin, lastenneuvola Katsottiin seuraavaksi parhaimmaksi tuen antajaksi.
(Miki & Rusanen 1991, 94.)

5.3 Perhekeskeinen kuntoutus ja kuntoutusohjaus

Pienten vammaisten lasten kuntoutuksessa ja kasvatuksessa on viime vuosina
keskusteltu perhekeskeisestid tydskentelystd. "Varhaisvuodet ja erityiskasvatus" -
projektissa eli VARHE-projektissa on 1990-luvun alusta tutkittu alle kouluikdisten
vammaisten lasten ja heidiin perheittensi selviytymistd. Lasten varhaiskuntoutuk-
sen ja -kasvatuksen tutkimuksissa vanhemmat ovat saaneet &énensd kuuluville
(Miki & Rusanen 1991; Virpiranta-Salo 1992, Mattus 1993; Miki 1993).
Tutkimustulokset kertovat vammaisten lasten vanhemmuudesta, perheiden
tarpeista, vanhempien sopeutumisesta ja vammaisen lapsen arkipdivastd ja
sosiaalisista vuorovaikutussuhteista.

VARHE-projektin tavoitteena on tavallisen lapsuuden luominen vammai-
selle lapselle. Tavoite merkitsee alle kouluikéisten vammaisten lasten kasvatuksel-
lisen toiminnan uudelleenarviointia, varhaisvuosien erityiskasvatuksen kisitteiden
ja kiytintojen tarkistamista ja uudelleen luomista. Uudelleenarviointi tarkoittaa
ennen kaikkea sitd, etti pienten vammaisten lasten vanhemmat saavat heille
kuuluvan tasavertaisen roolin ammattihenkiloston kanssa lapsensa varhaiskuntou-
tuksessa ja -kasvatuksessa. (Mattus 1993; Maittd 1995.)

Lihtokohtana VARHE-projektin tutkimuksissa on kéytetty amerikkalaista
varhaiskasvatuksen kiytinto4. Yhdysvalloissa on toteutettu varhaista vaikuttamista
vammaisiin lapsiin seki riskilapsiin ja heidén perheisiinsd kokonaisvaltaisesti.
Keskeistd on varhaisen vuorovaikutuksen luominen perheisiin kokonaisuuksina.
Edelld mainittu kuntoutuskaytiintd korostaa jo ihan vauvaiésté ldhtien ldakinnalli-
sen (medical) kuntoutuksen rinnalle perheen tukemista (family support) sekd
varhaisia toimenpiteiti (development education) ja vanhempien kasvatustyon
tukemista (Maatta 1993). Yhdysvalloissa on lakisdateisesti varmistettu erityiskas-
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vatuksen alkavan heti syntymaén jilkeen (P.L. 99-457 the Education of Handicap-
ped Act Amendments of 1986, 31). Kasvatus/kuntoutuskdytéinnossid keskeiselld
sijalla on ekokulttuurinen teoria (Bernheimer ym. 1990; Gallimore ym. 1989). Se
on yleinen lapsen kehitystapahtumaa jdsentéivd, toimintaa ja vuorovaikutusta
korostava sosiaalinen oppimisen teoria. Sen ldhtokohtana on, ettd lapsi kehittyy
arkipdivdn vuorovaikutustilanteissa. Sekd perheen hyvinvoinnin etti lapsen
kehityksen kannalta painotetaan perheen arkipdivén ensisijaisuutta. Perhe ndhddan
lapsen ensisijaisena kasvupaikkana ja jatkuvuudellaan tdrkeimpénd vaikuttajana
lapsen kehityksessa.

Ekokulttuurisen nikemyksen mukaan jokaisen lapsen - myds vammaisen
lapsen - kehityksen kannalta olennaisinta on, miten ja missd méédrin hin osallistuu
perheen arkipdivdn toimintoihin. Péivittdisissd rutiineissa lapsi oppii ja kehittyy
jaljittelemdlld, henkilokohtaisten kokemuksien kautta osallistumalla perheen
yhteiseen toimintaan seké pienid tehtdvid tekemalld. Toiminnat voivat myds olla
tavoitteellisia oppimistuokioita. Mikéin yksittdinen terapia ei pysty intensiteetil-
tadn vastaamaan sitd vuorovaikutuksen ja haasteiden madrad, mitd jokainen péaiva
tarjoaa lapselle aamuherdfmisen ja nukkumaanmenon vililld. Ekokulttuurisen
teorian mukaan arkipéivin toimintatilanteita voidaan kuvata viiden komponentin
avulla: 1) ketd on lisnd, 2) mitkd ovat heidén arvonsa ja paimaédrénsd, 3) mitd
tehdasin, 4) miksi tehdiin eli toiminnan motiivit ja toimintaan liittyvit tunteet, 5)
miten toimitaan (scripts). Joissakin tilanteissa script voi tarkoittaa toimintaa
ohjaavia normeja. Néistd viidestd ekologia ja kulttuuri ilmenee havaittavasti
kahdessa komponentissa: miti lapsi tekee ja kenen kanssa. Ne ovat tutkimukselli-
sesti keskeisimmit arkitoiminnan alueet, koska muut toiminnat voidaan tulkita
ndistd kahdesta komponentista, tarkoista havainnoista ja toiminnan perusteluista.
(Gallimore & Goldenberg 1989; Gallimore ym. 1989, 217; Goldenberg 1989,
1990.) Arjen rutiinit akkomodoituvat eli muotoutuvat vammaisen lapsen tilanteen
ja tarpeiden pohjalta perhekulttuurissa tirkeiksi koettujen teemojen ohjaamana
(Tauriainen 1995; Miittd 1996). Perhekulttuuri tarkoittaa niiden kdsitysten ja
uskomusten kokonaisuutta, joka viime kddessa sédtelee, mihin muutoksiin perhe
on valmis ja halukas sitoutumaan vammaisen lapsen kehityksen tukemiseksi.
Ekokulttuurisen teorian ydin on, ettd perheitéi ei pidetd tahdottomina olosuhteiden
uhrina, vaan korostetaan perheen omaa aktiivista roolia muutoksessa.

Yhden perheen johtava kisitys vammaisen lapsen kuntoutuksessa voi olla
kaikkien voimavarojen sitominen lapsen kuntoutukseen. Toisen perheen mukaan
se voi tarkoittaa, etti perheen on muutettava arkirutiinejaan perheen kokonaisti-
lanteen mukaan. Hyvi tarkoittava suunnitelma ei ole toteutettavissa, jos se vaatii
perheelti liian suuria uhrauksia eivitkd perheen muut tirkedksi kokemat asiat ole
yllapidettivissd perheen arkipdivissd (Gallimore ym. 1992). Ammatti-ihmisten on
my6s tunnistettava ja tiedostettava perheen voimavarat voidakseen ohjata lapsen
kehitysti tukevat tavoitteet osaksi perheen arkirutiineja.

Koska ekokulttuurisessa lihestymistavassa vanhemmat otetaan mukaan
tasavertaisina yhteistydkumppaneina, voidaan perhettd tukea myds kasvatus-
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kysymyksissd ja tarkoituksenmukaisten palvelujen suuntaamisessa lapselle.
Tasavertaisuuteen pyrkimisessi auttaa mm. vanhempien ohjaaminen lapsensa ja
koko perheen tarpeiden arvioinnissa, vanhempien ymmartdmén kielen ja termien
kdyttimisessd, palveluista tiedottamisessa (Bailey 1987; Bailey ym. 1992, 25;
Dunst & Trivette 1989; Mc Gonigel 1991, 8-9) ja vanhempien ohjaamisessa
vaatimaan néiti asioita kanssakiymisessid. Perheiden toiveet ja niissd heijastuvat
arvot ja tavoitteet vaihtelevat perheittdin ja ohjaavat yksilollisesti perheen
arkipaivdi. Ammatti-ihmisille se tarjoaa totuttua laajemman ndkékulman vanhem-
pien tukemisessa, heiddn uudessa ja enemmén tai véhemmaén odottamattomassa
tilanteessaan. (Pietiliinen 1995, 227; Tauriainen 1995, 249.) Perheet itse voivat
paittad osallistumisasteensa ja osallistua lapsen kehitystd tukevaan tyShon
aktiivisesti tai passiivisesti. Perheen selviytymisen ensisijaisena ehtona onkin
palvelujen mitoittuminen perheen itsensd médrittelemien tarpeiden pohjalta
(Ferguson & Ferguson 1987). Perheet tunnustetaan kaikkein merkittdvimmaksi
vaikuttajaksi lapsen eldmissd ja vanhemmat otetaan mukaan tasavertaisina
jasenind, joilla on paitdntivalta kaikissa lasta ja perhettd koskevissa asioissa.
(Woodruff & McGoginel 1988, 169.) Dunst (1991, 69) korostaa yhteistyon ja
tasavertaisen kumppanuuden (partnership) merkitystd toiminnassa. Vanhemmat
sitoutuvat paremmin tavoitteisiin, joita he itse ovat lapselleen olleet asettamassa.
Perheen kanssa tydskentelee p#diasiassa perhetyontekijd, joka toteuttaa perheen
kanssa yhdessi kotiohjelmaa seké koordinoi palvelusuunnitelman toteutumista ja
arviointia.

Yhdysvalloissa on kehitetty perhetyon luokitus, jonka mukaan perhekes-
keisyys merkitsee tydskentelyé taydellisesti perheiden tarpeiden pohjalta. Perhee-
seen kohdistuneen tydskentelymallin léht6kohtana on lapsen kehitykselliset
tarpeet, mutta kaikki suunnitellaan ja toteutetaan yhteistyossd. Perheen kanssa
tyoskentelevd tyontekija saa vanhemmista aputerapeutteja. Yhteistyomuodot
perheen kanssa painottuvat sen mukaan, mihin rooliin ammatti-ihminen suostuu
vanhemmat ottamaan.

Perhetyon mallissa on erotettavissa nelji paradigmaa:
(Dunst ym. 1991, 119):

Asiantuntijakeskeinen (professional-centered)

Perheet nihdisin vajavaisina tai patologisina, ja ne vaativat ammatti-
ihmisten apua toimiakseen 'terveemmilld' tavalla. Eri ammatti-ihmiset
arvioivat perheen tarpeet, joskus jopa perheen nékemysten vastaisesti, ja
laativat tarvittavat suunnitelmat. Tyontekijdt toteuttavat palvelun, mm.
varhaiskasvatus, kuntoutus, koska perhettd pidetddn kykeneméttoména
ratkaisemaan itse ongelmia.
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Perheen kanssa liittoutunut (family-allied)

Toiminta keskittyy palveluihin, jotka vaikuttavat lapsen kehitykseen, ja
joita ammatti-ihmiset pitévit perheelle hyodyllising ja tirkeind. Perheelld
on vihidn mahdollisuuksia vaikuttaa muutoksiin eldmésséédn. Perheen
odotetaan ottavan ammatti-ihmisten méérittimén roolin ja vanhemmat
ohjataan toteuttamaan ammatti-thmisten pédttimai kasvatusta/kuntoutusta.

Perheeseen kohdistunut (family-focused)

Perhe ja ammatti-thmiset médrittelevit yhteistyossd perheen tarpeet ja
tavoitteet toiminnalle. Perheet ndhddén positiivisemmin, mutta edelleen
ammatti-ihmisten neuvoista ja ohjauksesta riippuvaisina. Arviointi rajoit-
tuu niihin perheen tarpeisiin, jotka vaikuttavat ja liittyvét lapsen kehityk-
seen. Perheitd rohkaistaan kiyttiméin ensisijaisesti ammatillisia asiantun-
tijapalveluja.

Perhekeskeinen malli (family-centered)

Kiytannot lihtevit kdyttdjastd: kunkin perheen yksilolliseen arkipdivaén
liittyvit asiat, tarpeet ja toiveet ohjaavat arviointia, palvelujen tuottamista
ja niihin kilytettivid resursseja (vrt. ekokulttuurinen malli). Toimintojen
tarkoituksena on vahvistaa maksimaalisesti perheen kykyé ja pitevyyttd
itsenaiseen piitoksentekoon ja eldmddn. Arvioinnissa kiinnitetdén huomio
paitsi lapsen tilanteeseen ja tarpeisiin myo6s koko perheen voimavaroihin
ja toiveisiin. Tarvitaan vain yksi palvelusuunnitelma, johon ei kirjata
mitddn ilman vanhempien lupaa. Lapsen kuntoutussuunnitelma sisdltyy
kokonaissuunnitelmaan.

Perhekeskeistd mallia Dunst ym. pitévét tavoiteltavana. Perhekeskeisessé
tydssé on tirked kisitelld asioita perheen ehdoilla ja keskustella perheen arkield-
mé#n ja rutiineihin liittyvistd tarpeista ja asioista. Vaikka vamman laadun mukaan
madriteltdvit palvelut saattavat tuntua erinomaisilta. Perhekeskeinen tyGote
tarkoittaa sitd, ettd kuntoutus- ja palvelusuunnitelmia laadittaessa niihin ei kirjata
mitéin sellaista, mihin vanhemmat eivit ole suostuneet. (Dunst ym. 1991; Mattus
1994b.)

Suomalaisessa kuntoutuskiytinndssa yhteistyomallit liikkuvat padsdintoi-
sesti asiantuntijakeskeisyydestd perheeseen kohdistuvaan malliin. Kuulovammais-
ten kuntoutusohjaajan tydssid yhteistyOmallit pa#sdéntdisesti ovat perheeseen
kohdistuvasta perhekeskeiseen malliin. Kuntoutusohjaaja tukee, opastaa ja
koordinoi kuulovammaisen lapsen kuntoutusta yhdessd perheen kanssa perheen
edellyttimin voimavaroin. Perhekeskeisen varhaisintervention ensisijaisena
paamaarind tulisi olla vanhempien tukeminen ja vahvistaminen ajamaan asioitaan
tehokkaasti ja ratkaisemaan ongelmiaan itsendisesti.
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6 KUULOVAMMAISTEN OPETUSJARJESTELYT

6.1 Kuulovammaisten yleiset opetusjirjestelyt

Maassamme kuulovammaisten oppivelvollisuus on kymmenen tai yksitoista
vuotta. Siihen kuuluu 1 - 2-vuotinen esikoulu ja yhdeksdnvuotinen peruskoulu.
Opetusta annetaan valtion sisdoppilaitoksissa, kunnallisissa kuulovammaisten
peruskouluissa, tavallisten peruskoulujen yhteyteen perustetuissa luokissa tai
integroimalla kuulovammaisia lapsia yleisopetukseen. (Taittonen & Salovius
1987, 104.) Kuulovammaisten erityisopetuksen opetusmenetelmdt muuttuivat
oralismista manualismiin 1970-luvulle tultaessa. 1970-luvun loppupuolella
viittomakieltd alettiin pitéé tidysin kehittyneend, luonnollisena kielend. (Kuurojen
kielipoliittinen ohjelma 1991, 6.) Télléin maassammekin, muiden pohjoismaiden
tapaan, viittominen otettiin uudelleen kéyttoon kuurojen opetuksessa (Rissanen
1984, 12).

Kouluunmeno on kuulovammaisen lapsen kannalta kriittinen monessakin
mielessa.

- lapsi joutuu uuteen ympéristéon, mahdollisesti aloittamaan koulunsa siséoppilai-
toksessa, jolloin lapsi joutuu léhteméén toiselle paikkakunnalle kouluun viikoksi
kerrallaan ja sopeutumaan aivan uuteen elinympéristoon

- aloittamisvaiheen onnistuminen ratkaisee lapsen hyvinvoinnin ja koulumenestyk-
sen ja hanen kuntoutuksensa jatkuvuuden usein vuoksi eteenpéin (Salmivalli ym.
1984, 190).

Kuusivuotiaana alkaa niiden kuulovammaisten lasten oppivelvollisuus,
joiden ei katsota selviytyvdn peruskoulun yleisopetuksessa. Ne lapset, jotka
oppimisessa tarvitsevat viittomakieltd tai viitottua suomea, kuuluvat poikkeuksetta
11-vuotisen oppivelvollisuuden piiriin ja heilli on myds mahdollisuus padsta
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kuulovammaisten esikoululuokalle kokoaikaisen viittomakielen erityisopetuksen
piiriin.

Kuuron lapsen koulusijoitusprosessi on monitahoinen ja hyvin huolellises-
ti valmisteltava. Kuitenkin koulusijoitusta mietittdessd vanhemmat ovat ratkaise-
vassa asemassa. Ennen lopullista koulumuodon valintaa vanhemmat voivat anoa
kotikunnalta lapselleen kokeilujaksoa kuulovammaisten erityiskouluun, jolloin
arvioidaan lapsen kouluvalmiudet sekd hinen kypsyytensd sopeutua internaatti-
kouluun 6-vuotiaana. Suomessa valtaosa kuuroista ja vaikeasti huonokuuloisista
lapsista kiy koulua valtion sisdoppilaitoksissa tai kunnallisissa kuulovammaisten
peruskouluissa.

Kuviossa 1 Taittonen (1991, 302) on koonnut kuulovammaisen lapsen
kuntoutus- ja koulutusmahdollisuudet Suomessa. Kuten kuviosta voidaan havaita,
jo ennen oppivelvollisuuden alkamista on kuulovammainen lapsi ollut parhaim-
massa tapauksessa todella systemaattisessa kuntoutuksessa. Varhaiskuntoutuksen
kautta pyritisin tekemidin lapsen kannalta paras mahdollinen ratkaisu koulusijoi-
tuksessa. Aika ennen kouluikdii on kuurolle lapselle kouluvalmiuksien lnomisen
aikaa. Hanen perheelleen se on kypsyttelyaikaa silloin, jos perhe on tekemissé
lapsen kouluratkaisua sisédoppilaitoksen suuntaan.

KUULOVAMMAINEN LAPSI JA PERHE

KUNTOUTUS JA KOULUTUS

Kuulonhoito {Kotihoito Peruskoulu | Yleinen amm.koulu Tyo
Terveyskeskus |Piivihoito  |Erityiskoulu | Kuulovamm. amm.koulu | Opistot
Kuuloasema |Erityispdivéh. |- kunta Erityisamm.koulu Yliopistot
Kuulokeskus {Kuntoutuskoti |- valtio Invalidien ammatilliset Taydennys-
oppilaitokset koulutus
Lukio
Kansanopisto
Oppisopimus

TUKIPALVELUT: Kuntoutusohjaus, sosiaali- ja terveydenhuollon palvelut, valmennus
ja ohjaus, erityispalvelut, viittomakieli ja tulkkipalvelut, seuranta ja
kuulo, vammaisjérjestot

KUVIO 1 Kuulovammaisen lapsen kuntoutus- ja koulutusmahdollisuudet (Taitto-

nen 1991, 302).
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7 HAASTATTELUTUTKIMUS

7.1 Tutkimusongelmat ja niiden muotoutuminen

Millaisia ongelmia kuulovammaisten lasten kuntoutuksesta ja kuntoutusohjaukses-
ta voi tulla kuulovammaisten lasten kuntoutusohjaajan eteen? Missd vaiheessa
kuntoutus ja kuntoutusohjaus kuulovammaisen lapsen perheessi tulisi aloittaa,
minkilaiset asiat ovat keskeisid kuulovammaisen lapsen ja perheen kuntoutusoh-
jauksessa? Misséd vaiheessa kuulovammainen lapsi ja hinen perheensd tarvitsee
kuntoutusohjausta? Tarvitsevatko kaikki kuulovammaiset lapset sddnnollistd ja
yhti paljon kuntoutusohjausta? Miten kuntoutusohjaaja saa resurssit riittdméaén
kaikille perheille? Ovatko perheen kokemukset voittopuolisesti positiivisia
lapsensa kuntoutuksesta ja kuntoutusohjauksesta? Mitd lapsen kuntouttaminen
vaikuttaa perheen arkipéivén sujumisessa? Voivatko vanhemmat todella vaikuttaa
lapsensa kouluratkaisuun? Onko kuntoutusohjaus tarpeellista ja taloudellisesti
kannattavaa?

Monia kysymyksid risteili tutkijan mielessé jo tutkimusaiheen vihitellen
muodostuessa. Teemahaastattelu, tyomuistiinpanoihin perehtyminen, lasten
epikriisien lukeminen ja muiden lasta kuntouttavien tahojen haastattelu lisdsivat
kysyvii, ihmettelevdd mieltd, jotka vihitellen johdattivat haastatteluteemoihin ja
lopulta tutkimusongelmiin.

Kun kuntoutusohjaaja aloittaa yhteistyon kuulovammaisen lapsen perheen
kanssa, ollaan tilanteessa, jossa perhe on juuri saanut tietdd lapsellaan olevan
vaikea-asteisen kuulovamman tai lapsen olevan kuuron. Tém4 tilanne tuo perheen
uuden eldmaéntilanteen eteen. Yhtend keskeisend tehtdvina perheen on hankittava
itselleen sellaisia kommunikaatiovalmiuksia, jotta he voivat tarjota toimivan
kommunikaatiotavan ja yllipitdd sitd lapsen ja muun perheen vililli. Kuntou-
tusohjaaja kotikdynneillddn pyrkii tukemaan perhettd kommunikaatiotavan
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valinnassa ja sen kehittimisessd. Parhaimmat tulokset kielellisten taitojen ohjaa-
misessa yleensd saavutetaan, kun ohjaus tapahtuu lapsen kanssa leikinomaisesti.

Piivittiisen elimin sujuminen on perheen perustarpeita, silld sithen
suunnataan aikaa ja energiaa. Vasta kun perheen nékokulmasta se on kunnossa,
perheelld on aikaa ja voimavaroja muuhunkin. My&s lapsen kehityksen kannalta
piivittdisen arjen rutiineilla ja sd&nn6llisilld ja toistuvilla vuorovaikutuksellisilla
toimintatilanteilla on suuri lapsen kokonaiskehitystd tukeva merkitys.

Kuntoutusohjaajasta voi muodostua perheen pysyvé tukihenkild useiksi
vuosiksi, joka sddannollisilli kotikdynneillddn ei voi olla vaikuttamatta perheen
arjen sujumiseen. Ainahan perheeseen tuleva ulkopuolinen henkild vaikuttaa
perheeseen.

Kuntoutuspalvelujen kiyttiminen on kuuron / vaikeasti kuulovammaisen
lapsen perheessd monivaiheinen ja perheen voimavaroja vaativa prosessi. Etenkin
silloin, kun perhe asuu kymmenien kilometrien pédssd kuulovammaisten lasten
kuntoutuspalveluista. Kuntoutusohjaaja on perheen edunvalvoja tukemassa ja
tiedottamassa perheille tarkoituksenmukaisista palveluista ja ohjaa perheitd
kéyttimadn niitd. Kuntoutusohjaajan perheelle antama informaatio auttaa perhettd
realisoimaan ja jisentdméin lapsen kuntoutusprosessia. Edelld mainituista 1ahto-
kohdista muodostuneiden teemojen kautta keréttiin aineistoa, joka vastaa seuraa-
viin tutkimusongelmiin:

1. Miten kuulovammaisen lapsen vanhemmat arvioivat lapsensa kuntoutuk-
sen ja kuntoutusohjauksen kielen ja kommunikaation tukijana?

2. Mitki seikat vanhemmat arvioivat tukeneen lapsen kuntoutusta?

Jotta kuntoutusta ja kuntoutusohjausta olisi helpompi ldhestyd perheen arjen
ilmiénd, muotoilin lukemani kirjallisuuden ja muun aineiston pohjalta seuraavat
teema-alueet, joihin pyrin suhteuttamaan perheiden nikokulmaa.

LAPSEN KUULOVAMMA epiilyvaihe ja toteaminen
KUULOVAMMA ARJEN TOIMINNOISSA
KOULUMUODON VALINTA
KUNTOUTUSOHJAUS
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7.2 Tutkimusmenetelma

7.2.1 Kbvalitatiivinen tutkimustapa

Kvalitatiivinen eli laadullinen tutkimus on yleisnimike sellaiselle empiiriselle
tutkimukselle, jossa pyritdin ymmértdméan sosiaalista ja inhimillistd todellisuutta
sekd kuvaamaan sitd kielellisesti sen laadullisten ominaisuuksien avulla (Van
Maanen ym. 1982, 15; Haméldinen 1987, 6). Kvalitatiivisessa tutkimuksessa
tutkimuskohteena on singulaarinen, jokin tietty yksilditdvissd oleva ilmid.
Tallaisen ilmién tutkimiseen soveltuu parhaiten tapaustutkimus. (Uusitalo 1991,
79.) Kvalitatiivisessa tapaustutkimuksessa on Merriamin (1988, 21) mééritelména
kyse yksittdisen tapauksen, ilmidn tai sosiaalisen yksikon intensiivisestd ja
holistisesta kuvauksesta ja ymmértdmisesta.

Tutkimuksessani pyrin kuvaamaan ja ymmértdméin vaikeasti kuulovam-
maisten lasten kuntoutusta ja kuntoutusohjausta perheiden nikékulmasta. Tapaus-
tutkimukseni 1dhtSkohtana oli perheiden kyky tulkita inhimillisen elimén tapahtu-
mia ja muodostaa merkityksid maailmasta, jossa he toimivat (vrt. Syrjald 1988,
13). Fenomenograafisessa tapaustutkimuksessa ilmi6ti tarkastellaan luonnollisessa
ympéristossidn, jolloin raja ympériston ja kontekstin vililld ei ole selvd (Yin
1989, 23; Ahonen 1995). Tapaustutkimus on todellisuuden konkreettista, eldvdd
ja yksityiskohtaista lihikuvausta. Se on myos tulkintaa, jossa todellisuutta
tarkastellaan kokonaisuutena eri ndkokulmista.

7.2.2 Retrospektiivinen teemahaastattelu

Vornasen (1990) mukaan retrospektiolla tarkoitetaan menneiden tapahtumien
muistinvaraista ja jirjestelmillistd tarkastelua. Teemahaastattelu on puolistruktu-
roitu haastattelumenetelms, joka perustuu haastattelijan ennalta suunnittelemiin
teemoihin. Teema-alueet edustavat teoreettisten peruskasitteiden spesifioituja
alakisitteitd tai -luokkia. Vapaan keskustelun lomaan voi siséllyttdd suppeita
lomakekysymyssarjoja tietyltd alueelta tai teemoja voi jditdd pois, jos se on
tarkoituksenmukaista. Keskustelunomaisena tietojenkeruumenetelménd se saa
haastateltavat suhtautumaan myonteisesti tutkimukseen ja ndiden keskustelujen
kautta voi paljastua asioita, joita ei ehké saada selville muilla keinoin. (Hirsjérvi
& Hurme 1982, 41.) Teemahaastattelu soveltuu emotionaalisesti arkojen aiheiden
ja heikosti tiedostettujen seikkojen kisittelyyn (Hirsjérvi & Hurme 1982, 35).



26

7.2.3 Sisainen validiteetti - totuusarvo - vastaavuus

Tutkimuksen sisaiselld validiteetilla tarkoitetaan tutkijan 16ydosten ja reaalitodelli-
suuden yhtipitivyytti ja sitd voidaan tutkia triangulaation avulla selvittelemalla
haastateltujen henkiliden kanssa tulkintoja, osallistumalla kaikkiin tutkittuihin
ilmi6ihin, selvittelemilld ennakkoluuloja ja odotuksia sekd kysymdlld toisten
ihmisten mielipiteiti kyseenalaisista 10ydoksistd (Merriam 1988, 193; Tynjild
1991).

Tutkijan vaikutusten tarkastelu on olennainen osa sisdisen validiteetin
tutkimusta. Tutkijan ldsndolo, samaistuminen tutkittavaan, takertuminen ennakko-
kisityksiin, mahdolliset virheet tietojen koonnissa tai analysoinnissa voivat
heikentds tutkimusraportin ja reaalitodellisuuden vastaavuuden. Tutkimusraportin
on kuvattava todellisuutta siten, ettd se tuottaa lukijalle sijaiskokemuksia, joiden
perusteella hin voi arvioida, miten tutkimus vastaa kuvaamaansa todellisuutta.
(Syrjald & Numminen 1988, 137-139; Guba & Lincoln 1981, 103-110.)

7.2.4 Reliabiliteetti - pysyvyys

Reliabiliteetti eli toistettavuus ja johdonmukaisuus tai sisdinen yhtendisyys jaetaan
ulkoiseen ja siséiseen reliabiliteettiin. Ulkoisella reliabiliteetilla tarkoitetaan sité,
miten samanlaisiin tuloksiin toinen tutkija voi paéstd samassa tutkimuskohteessa
samoja metodeja kéyttden. Reliabiliteettia voidaan lisdtd datan triangulaation
avulla ja siten, ettdi tutkija selittdd tutkimuksen taustateoriaa ja -oletuksia sekd
raportoi tutkimusprosessia mahdollisimman tarkasti siten, ettd tuloksista voidaan
nihdi, kuinka ne on johdettu datasta ja etteivit ne perustu tutkijan henkilokohtai-
seen intuitioon tutkitusta ilmidstd. (Merriam 1988; Syrjdld & Numminen 1988,
143-145.) Kokonaisuutena reliabiliteetin ja validiteetin arviointi on prosessi, jossa
niitd ei voida kisitelld toisistaan erillisind ja jaotella sisdiseen ja ulkoiseen
validiteettiin. Uskottavuuden osoittaminen on monivaiheinen prosessi, jota ei
voida tarkastella erilliseni tutkimusprosessista ja tutkimuksen raportoinnista.
Tutkimusraportin lopullinen testi on tutkimusraportin kiyttdjin reaktio siihen.
(Syrjili & Numminen 1988, 145; Patton 1990, 460-494.)

7.2.5 Eettinen arviointi

Kvalitatiivista tutkimusta tekevin on pohdittava tutkimuksen pédmaéria, tavoittei-
ta, ongelmia ja metodeja eettiseltd kannalta ja ennen muuta mitd voi julkistaa ja
miti ei. Syrjilin ja Nummisen (1988, 160-162) mukaan kannattaa pohtia seuraa-
via kysymyksié: tutkijan vastuu tutkimuksesta, tutkimuksen ihmiskasitys, metodo-
logiset kannanotot, tavoitteet ja ongelmat eettiseltd kannalta ja mahdollisten
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ongelmien ennakointi, tutkittavien informointi tutkimuksen siséllostd, lupausten
pitdminen ja vapaaehtoisuus.

Tutkimuksessa tutkijana olen kéyttényt triangulaatiota, tutkimustietoa olen
hankkinut eri tyyppisistd dokumenteista ja haastattelemalla tutkimuksessa mukana
olevien lasten vanhempia erikseen. Eri menetelmin hankitut tiedot tdydentdvét ja
validoivat toisiaan.

Tulkintaan ja arvoihin vaikuttavat, etté tutkijalla on kuulovammaisten eri-
tyisopettajan ammatillinen koulutus ja tyokokemus kuulovammaisten lasten
kuntoutusohjaajana. Kvalitatiivisen tutkimuksen tulkinta ei voi olla objektiivista.
Lukija voi hyviksyé tulkinnan tai riitauttaa sen. Lincolnin ja Cuban (1985, 316)
mielesti kvalitatiivisessa tutkimuksessa ei voida puhua yleistettivyydestd vaan
siirrettivyydestd. Tutkijan on kuvattava aineistoaan niin yksityiskohtaisesti, etta
lukija voi pattas, voiko tutkimustuloksia soveltaa muihin tutkittaviin kontekstei-
hin.
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8 TUTKIMUKSEEN OSALLISTUJAT

8.1 Vanhemmat

Haastateltavat perheet valittiin tutkijan tydalueelta. Perheissi on vaikeasti kuulo-
vammainen lapsi ja perheet ovat saaneet sddnnéllistd kuntoutusohjausta lapsen
kuulovamman toteamisesta kouluikisin saakka. Perheet ndkemykselldén antoivat
mahdollisuuden tarkastella kuulovammaisten lasten kuntoutusta ja kuntoutusoh-
jausta heidin nikokulmastaan. Haastatteluun osallistui kolme perhetté; viisi
vanhempaa, kolme #itid ja kaksi isda.

Tassi luvussa esitettivit tiedot kuvaavat perheiden tilannetta haastattelun
aikaan. Kahdella #idilld koulutustausta on koulutasoinen ja yhden didin opisto-
tasoinen. Yksi dideistd oli kokopiivitydssd elektroniikkatehtaalla, yksi dideistd oli
opiskelija ja yksi kotiditi. Isistd toisella oli opistotasoinen koulutus ja toisella
koulutasoinen. Molemmat isit olivat ty0ssd, toinen vakuutusalalla ja toinen
maatalousyrittdjand. Kaksi tutkimuksessa mukana olevaa lasta ovat sisaruksia,
yhdelld lapsista on kolme vanhempaa sisarusta ja kaksi nuorempaa ja yhdelld
lapsista on yksi veli.

Kaksi perhettii asuu samassa maakunnassa, toinen maaseutupitdjdssa,
toinen pienessi kaupungissa. Kolmas perheistd asui my0s samassa maakunnassa,
mutta vanhimman lapsen tultua kouluikddn perheen #iti muutti lasten kanssa
pohjoissuomalaiseen teollisuuskaupunkiin, jossa on kuulovammaisten koulu.
Asumispaikalla on oma vaikutuksensa ihmisten jokapéiviiseen eldméén. Vammai-
sen lapsen kannalta keskustaajaman palvelut on helpoimmin tavoitettavissa (mm.
sosiaali- ja terveystoimen palvelut). Haja-asutusalueilta puuttuvat usein myos
julkiset liilkenneyhteydet tai ne ovat vahiisid. Pitkdt matkat keskussairaalaan tai
muihin kuntoutuspaikkoihin ovat néin ollen hankalampia. Naapuruston ollessa
harvaan asuttua piivittiin tavattavien ihmisten méasré on pieni ja lasten leikkitove-
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rit vahissd. Toisaalta perhe eldd talloin rauhallisessa, luonnonléheisesséd ja koke-
musrikkaassa ympdristossd, minkéd perheet kokevat tirkedksi eliméssid. Kunnan
koko ei ratkaise aina perheen palvelujen saatavuutta. Térkedmméksi muodostuu
se, milld tavoin péattdjdt suhtautuvat annettaviin palveluihin. Kaksi perhettd asuu
omakotitalossa ja yksi vuokralla kerrostaloasunnossa. Huoneiden lukumiérd
vaihtelee kolmesta viiteen huoneeseen. Asuntojen pinta-ala on 80 - 140 neliomet-
ria. Kaikkien perheiden asuntoon oli asennettu kuulovammaisille tarkoitettu
hilytinjirjestelméd (puhelin, ovikello ja palovaroitin), joka optisesti viestittdd
vieraiden tulon, puhelimen #inen sekid tunnistaa savun. Kahdessa perheesséd oli
my6s tekstipuhelin. Kaksi perhettd piti asuntoaan heille sopivan kokoisena, yksi
perhe haluaisi muuttaa asuntoon, jossa lapsilla olisi omat huoneet. Kenelldkaéin
kuulovammaisella lapsella ei ollut omaa huonetta, vaan kaikilla heilld oli yhteinen
huone sisaruksen kanssa.

Tutkimukseen osallistuneista perheistd yksi perhe on koko avioliiton ajan
asunut samassa asunnossa, yksi perhe on muuttanut useita kertoja. Muuttojen
syind ovat olleet vanhempien opiskelu ja tyopaikan vaihtaminen, ja yksi perhe on
muuttanut isdn opiskelun vuoksi, avioeron vuoksi ja vanhimman lapsen koulun
aloittamisen vuoksi paikkakunnalle - perhe muutti paikkakunnalle, jossa on
kuulovammaisten koulu. Kaikki tutkimuksessa olevat vanhemmat olivat olleet
lapsensa mukana kuntoutusprosessissa jo usean vuoden ajan ja pohtineet kuntou-
tusohjaajan kanssa lapsensa tilannetta useita kertoja aikaisemmin, joten haastatte-
lutilanne oli heille kaikille vastaavanlainen, tuttu, pohdiskeleva tilanne. Tutkija
toimi perheissd kuntoutusohjaajana lasten kuntoutuksen varhaisvuosina (ennen
kouluiké#). Perheiden kanssa kuntoutusohjaus alkoi sen jdlkeen, kun lapsen
kuulovamma oli diagnosoitu. Tissd tutkimuksessa keskitytdéin niihin aikoihin,
jolloin lapsen kuulovamma todettiin ja néissd perheissd alkoi lapsen kuntoutus-
prosessi ja kuntoutusohjaajan kotikdynnit. Kaikki vanhemmat ovat kuulevia.
Tutkija haastatteli molemmat vanhemmat erikseen kahden kesken. Haastateltavik-
si pyydetyistd kukaan ei kieltdytynyt tehtévéastd. Vanhemmat antoivat myos luvan
lapsen kuntoutukseen liittyvien tietojen kdyttoon tutkimuksessa. Haastattelutilan-
teissa haastateltavissa ei ollut havaittavissa jannittyneisyyttd, alussa hiukan
pidittyviisyyttd, haastattelujen edetessd haastateltavat vaikuttivat tyytyviisiltd ja
olivat avoimia saadessaan reflektoiden analysoida lapsensa kuntoutukseen liittyvid
tuntemuksiaan, asioitaan, ongelmiaan ja toiveitaan. Vanhempien muistellessa
lapsensa varhaisvuosia ja lapsensa kehittymistd ja kuntoutumista he vililld
vilahdyksenomaisesti vertasivat sithen mité sitten olisi tapahtunut, ellei lapsella
olisi ollut tiivistd kuntoutusta ja kuntoutusohjausta. Tutkimuksen tulkinta keskit-
tyy kuntoutuksen ja kuntoutusohjauksen merkityksen arviointiin perheiden
nikokulmasta lasten varhaiskuntoutusvuosina. Vanhempien myonteisyyttd haastat-
telua kohtaan edisti kuntoutusohjaajan ja vanhempien pitkdaikainen yhteistyo
lapsen kuntoutumisen parhaaksi. Perheet pitivit tutkimuksen aihetta térkednd,
ajankohtaisena ja kiinnostavana. Vanhemmista tekstissé kéytetdén numeroita 1, 2
. 5.
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Haastateltavien perheiden kuulovammaisten lasten audiometrisesti mitatut ilmajohtokyn-
nykset puhealueella 500 - 3000 Hz sijoittuvat vilille 50 - 120 desibelia.
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KUVIO 2. Tutkimuksessa mukana olevien perheiden kuulovammaisten lasten au-

diometriset kuulokynnykset ilmajohtokynnysten mukaan.
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8.2 Kuulovammaiset lapset

Kolmen haastateltavana olevan perheen neljdd kuulovammaista lasta voidaan pitdd
vaikeasti kuulovammaisina. Kaksi lapsista lddketieteellisen médrittelytavankin
mukaan on varhaiskuuroja, joilla kuurous on todettu ennen puheenoppimisikaa.
Heilld viittomakieli on #idinkielendén. Yksi lapsista on erittdin vaikeasti kuulo-
vammainen, jolla kuulovamma todettiin puheenoppimisidssd. Yksi lapsista on
vaikeasti huonokuuloinen, jonka kuulovamma diagnosoitiin puheenoppimisién
jilkeen. Lasten vanhemmat itsekin pitdvét perheensi kuulovammaisia lapsia
vaikeasti kuulovammaisina. Nimi lapset eivit kuulokojeidenkaan avulla vahvis-
tettuina pysty erottelemaan sanoja, eivitkd néin ollen itse tuota puhetta lausetasol-
la. Vaikeasti huonokuuloinen lapsi kiyttid sdannollisesti kuulokojeita ja ne
auttavat hintd puheen kuulemisessa ja tuottamisessa. Kaikkien lasten vastavuoroi-
nen kommunikaatio tapahtuu varsinaisella viittomakielelld tai suomen kielen
mukaisella viittomisella.

Lapsen kuulovamman diagnosointia edelsi epdilyvaihe, jonka perheet
kokivat erittdin raskaana vaiheena. Epdilyvaiheen aikana vanhemmat kokivat
olleensa yksin, ulkopuolista tukea tai ohjausta he eiviit saaneet. Tutkimuksen
kohteena olevista lapsista kaksi on tytt6d ja kaksi poikaa ja kaksi heistd on
sisarukset. Kolme lapsista ovat syntyneet normaalisti terveend. Yksi lapsista on
kérsinyt synnytyksessd hapenpuutteesta. Kahden lapsen motorinen kehitys sujui
normaalisti, yhdelli lapsista vauvana motoriikka oli velttoa ja yhdelld lapsella oli
lievid pakkoliikkeitd sekd karsastusta. Lapsella, jolla oli motorisia vaikeuksia,
niiden kuntouttamiseen ensimmdisin elinvuosina kiinnitettiin huomiota niin, ettd
lapsen kuulovamma todentui vasta puheenoppimisidn jilkeen. Lasten kielellinen
kehitys ensimmdisind elinkuukausina eteni normaalisti, puolen vuoden jélkeen
kaikilta lapsilta oma #éntely niukkeni, koska he eivit saaneet palautetta dénestaan
kuulollaan. Lasten puhumattomuuteen ja vilkkaaseen kiyttdytymiseen vanhemmat
kiinnittivit huomiota jo kuukausia ennen kuin kuulovamma varmistui.

Lasten varhaisvuosien kuntoutus on tapahtunut péfasiassa avokuntoutuk-
sena kotipaikkakunnalla ja keskussairaalassa. Sdanndlliset kuulonkuntoutuksen
seurannat puolen vuoden vilein kaikilla tutkituilla lapsilla olivat yliopistosairaa-
lassa. Tutkimuksessa mukana olevat lapset ja vanhemmat ovat tavanneet toisensa
kuntoutusjaksoilla sairaalassa sekd sopeutumisvalmennuskursseilla ja ndin he
tuntevat jonkin verran toisiaan. Tutkimuksessa olevien lasten nimet ovat pei-
tenimié.

Matti

Matin kuulovamma diagnosoitiin hinen ollessa kahdeksan kuukauden ikainen.
Kuulovamman toteamisen jilkeen Matti sai kuulokojeet, joita hin kéytti alkuvai-
heessa sidinnollisesti, mutta mydhemmin hén ei halunnut niitd pitdd. Varhaiskun-
toutuksena Matille suositeltiin tiivistd pubeterapiaa, toimintaa ikdistensd lasten
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kanssa, perheelle viittomakielen kotiopetusta sekd kuntoutusohjaajan kotikdynteja.
Perhe opiskeli viittomakieltd kotiopetuksena sekd osallistui useille kommunikaa-
tiokursseille. Perhe oli kahdesti sopeutumisvalmennuskurssilla, joka on tarkoitettu
kuuroille lapsille ja heiddn perheilleen ennen Matin koulun aloittamista. Matti oli
my®s harvajaksoisesti kahden viikon mittaisilla kuntoutusjaksoilla yliopistosairaa-
lassa. Ennen koulun aloittamista Matti oli kolmella eri paikkakunnalla péivikodis-
sa. Kahtena vuonna hin oli integroituneena kuulevien lasten ryhméin kahtena
pdivini viikossa avustajan kanssa. Yhtend vuonna hin oli kuulovammaisten lasten
erityisryhmissd. Leikki-ikdisend Matti oli ujo ja arka ja sosiaalisissa tilanteissa
syrjainvetiytyva. Avustajan rooli oli tulkkauksen liséksi tukea Matin kontaktinot-
toa leikkitilanteissa toisiin lapsiin. Matin ensimmaéinen kieli oli viittomakieli, jota
kotona kuulovamman varmistuttua on kiytetty kommunikointikielend. Perheessa
Matin tilanteessa kuntoutusohjaaja vaihtui kaksi kertaa. Kuntoutusohjaajan
kotikdynnit ovat olleet sdannéllisid kuulovamman toteamisesta koulun aloittami-
seen saakka.

Maija

Maijan kuulovamma diagnosoitiin hénen ollessa viiden kuukauden ikéinen.
Maijan varhaisvuosien kuntoutus muodostuu samoista elementeistd kuin Matin.
Maija on luonteeltaan vilkas ja aktiivinen ja hdn oli kiinnostunut tuottamaan
Adnteitd ja harjoittelemaan puhevalmiuksia. Maija oli kahdessa péivikodissa ennen
kouluikdd. Maija oli vuoden veljensi kanssa kuulevien lasten pdivikodissa
avustajan tukemana ja kaksi vuotta kuulovammaisten lasten erityisryhmdssd, jossa
Maijan liséksi oli viisi vaikeasti kuulovammaista lasta. Ryhmésséd kommunikointi-
kielend oli viittomakieli. Kotona my®s kaikki asiat viitotaan. Maija aloitti koulun
kuusivuotiaana kuulovammaisten koulussa, joka on perheen asuinpaikkakunnalla.
Kuntoutusohjaajan kotikdynnit ovat olleet sdznndllisid kuulovamman toteamisesta
aina Maijan koulunaloitukseen saakka.

Mirjami

Mirjamin perheessd ennen Mirjamin kuulovamman diagnosointia oli edeltényt
puolen vuoden mittainen perhettd ahdistava ja perheen voimavaroja kuluttava
epailyvaihe. Mirjamin kuulovamma todettiin Mirjamin ollessa noin kaksivuotias.
Kuulovamman toteamisen jilkeen Mirjami sai kuulokojeet, jotka ovat tukeneet
paljon hiinen kielellistd edistymistdén. Mirjamilla oli sd&nndllinen puheterapia
aina koulunalkuun saakka. Keskustelutilanteissa Mirjami seuraa tarkasti keskuste-
lukumppaninsa huuliota ja matkii suunliikkeitd. Mirjami on eloisa, temperamentti-
nen, aktiivinen ja asioita nopeasti omaksuva tyttd. Viittomakielen kotiopetus alkoi
melko pian vamman toteamisen jélkeen. Mirjamin viittomakielen kehitys yksittéi-
sisti viittomista viittomakielelld tuotettuihin lavseisiin edistyi hyvin nopeasti.
Mirjami oli pdivikodissa kaksi ja puoli vuotta ennen koulunaloittamista, puoli-
toista vuotta hinellid oli viittomakielentaitoinen avustaja ja viimeisend pdivakoti-
vuotena yhteinen avustaja toisen vammaisen lapsen kanssa. Kuntoutusohjaaja kavi
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perheessi varhaiskuntoutusvuosina sdannéllisesti perheen kanssa sovitun aikatau-
lun mukaisesti. Mirjami aloitti koulun kuusivuotiaana kuulovammaisten koulun,
internaattikoulun esikoulussa.

Ville
Villen kuulovamma todettiin Villen ollessa kolmivuotias. Villed oli ensimmadisten
vuosien aikana kuntoutettu motoristen vaikeuksien vuoksi ja kuulotilanteeseen
kiinnitettiin huomiota vastan puheenoppimisiéin jélkeen. Vanhemmat olivat
ihmetelleet lapsensa puhumattomuutta jo vuoden ajan ennen kuulovamman
diagnosointia. Heti kuulovamman toteamisen jilkeen Ville sai kuulokojeet, joista
hin sdinnollisen kiytdn myotd on hyStynyt suunnattomasti. Villelld oli tiivis
puheterapia loma-aikoja lukuunottamatta koulunaloittamiseen saakka. Perhe
opiskeli viittomakieltd kotiopetuksena sekd kommunikaatiokurssilla. Ennen
koulunalkua koko perhe oli kaksi kertaa sopeutumisvalmennuskurssilla, joka oli
vaikeasti kuulovammaisten lasten ja heiddn perheidensd kurssi. Ville oli puoli
vuotta ryhmiperhepiivikodissa, jossa hanelld ei ollut avustajaa, eikd ketédn
viittomia taitavaa aikuista. '
Ryhmiissd Ville toimi koko ajan ndkeméansé perusteella, eikd hin toimin-
tatilanteista koskaan voinut saada tédsmallistd tietoa. Samassa ryhméssé oli Villen
isoveli, joka huolehti Villesti ja toimi tarvittaessa tulkkina Villelle. Pdivikodissa
Ville oli kaksi toimintakautta. Sielld hinelld oli avustaja ja viittomia taitava
henkilokunta. Olemukseltaan Ville on rauhallinen, jopa ujo ja toisten lasten
seurassa hiljainen, kotioloissa héin on vapautunut. Kotona kommunikoidaan Villen
kanssa puheella, jota viittomat konkretisoivat. Viittomin tuettua puhetta Ville
ymmértida parhaiten. Ville aloitti koulun kuulovammaisten koulussa, internaatti-
koulussa kuusivuotiaana. Kuntoutusohjaaja aloitti kotikdynnit noin puolen vuoden
kuluttua vamman toteamisesta ja kiiynnit ovat olleet sd&nnoéllisid koulun aloittami-
seen saakka.
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9 AINEISTON ANALYYSI JA TULKINTA

Aineiston analyysi alkaa jo kenttityovaiheen aikana Kietoutuen aineistonkeruu-
seen. Analyysi on aineistoléhtdistd ja -sidonnaista eli analyysin tavat ja menetel-
mit nousevat aineistosta. (Uusitalo 1991, 81.) Laadullinen aineisto jakautuu
aineiston jérjestelyyn ja siséllén pohtimiseen (Syrjdldinen 1995, 92).

Taman tutkimuksen aineistoa on keritty vuosina 1990 - 1996. Haastattelut
tapahtuivat maaliskuussa 1996. Kaikki haastattelut nauhoitettiin ja purettiin
myohemmin teksteiksi, joista valittiin tutkimusongelmien kannalta oleellisimmat
teemat. Aineistoa kerittiin samojen teemojen pohjalta tutkijan tyomuistiinpanois-
ta, kenttityomuistiinpanoista sekd lasten potilaskertomuksista. Teemat analysoitiin
ja jaettiin pienempiin ryhmiin. Ryhmien analysoinnin jilkeen ne koottiin uusiin,
laajempiin kokonaisuuksiin, jotka vastasivat parhaiten tutkimusongelmia. Kaikkea
aineistoa ei luonnollisestikaan valittu jatkokisittelyyn. Analysoitu aineisto koostui
tutkimuksen kannalta oleellisimmista ja keskeisimmista tiedoista. Teemat polveili-
vat aineistossa siten, ettd niitd oli mahdotonta tarkasti erottaa toisistaan. Niinpa
monista teema-alueista 16ytyi vastauksia useampaan ongelmaan. Tdmd tutkimus
sisdltdd itsereflektiota ja itsearviointia, joka perustuu praktiselle paittelylle eikd
tulkittavan merkityksen ajatuksellisia yhteyksid katkaista. Ilmaisu otetaan koko-
naisuutena.

Haastattelun aikana Matin, Maijan, Mirjamin ja Villen vanhemmat
arvioivat ja tulkitsivat omia kokemuksiaan vaikeasti kuulovammaisen lapsensa
varhaiskuntoutusvuosista. Tatd retrospektiivistd evaluaatiota sitten edelleen
tulkitsee tutkija (= haastattelija). Timan luvun suorissa lainauksissa on haastatel-
tavan puheenvuoro kirjoitettu kursivoinnilla. Useampi piste perdkkdin kuvaa
pitempid taukoja tai kesken jitettyd lausetta.
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10 TUTKIMUSTULOKSET

10.1 Vanhempien arvioita kuntoutuksen ja kuntoutusohjauksen
vaikutuksesta lapsen kielen ja kommunikaation tukijana

Kuulovammaisen lapsen kielen kehitys alkaa heti syntymisti. Kielen avulla lapsi
hahmottaa itsensi ympiristdonsi ja saa tietoa ympérdivistd maailmasta (Viittoma-
kielen opetus kuuron lapsen perheessdé 1992, 4). Kaikkien aistien toiminta
ensimmdisten vuosien akana lapselle ovat erityisen térkeitd kielen omaksumisen
kannalta. Kuulon merkitys korostuu erityisesti, silld ihmisten vilinen vuorovaiku-
tus tapahtuu suurelta osin puheen avulla. Kuulon ollessa alentunut jo kielen
omaksumisifissi lapsi oppii puhekieltd puutteellisesti tai ei lainkaan.

Kuulovammaisen lapsen kielen ja kommunikaation kehittymisessé
voidaan erottaa kaksi vaihetta, aika ennen kuulovamman toteamista ja aika
toteamisen jilkeen. Aikana ennen kuulovamman toteamista lapsen kieli kehittyy
spontaanisti toiminnan kieleksi niiss tilanteissa missd lapsi on. Vamman toteami-
sen jilkeen lapsen kielen kuntoutumista suunnitellaan ja toteutetaan systemaatti-
sesti ja tavoitteellisesti.

10.1.1 Aika ennen kuulovamman toteamista

Tutkimuksessa mukana olevat vanhemmat ennen lapsen kuulovamman toteamista
olivat epivarmoja ja ahdistuneita lapsensa tilanteesta, koska heilld ei ollut
lapsensa kanssa yhteistd kieltd, milld he olisivat voineet ohjata lastaan, keskustella
lapsensa kanssa ja jakaa yhteisid asioita lapsensa kanssa. Mirjamin molempia
vanhempia askarrutti tyttiren poikkeavan vilkas ja hermostunut kayttaytyminen,
etenkin silloin, kun lapsella ei ollut katsekontaktia keskustelukumppaninsa kanssa



36

tai kun lapsi halusi olla huomion keskipisteend. Villen vanhemmat odottivat
pojalta yksittdisii sanoja ja puhetta, silld lapsi oli puheenoppimisidssa. Aidin
mielestd epivarmuutta ja ristiriitaisuutta lisési se, ettd Ville vililld kuuli voimak-
kaita ##nid ja vililld taas ei. Perheessd molemmat vanhemmat kiinnittivat huo-
miota poikansa puhumattomuuteen. Matin &iti kiinnitti huomiota lapsensa velttoon
kdyttdytymiseen vauvana. Han vertasi vauvaansa sisarensa samanikaiseen lapseen.
Nuoremmasta lapsestaan Maijasta hén oli jo heti synnytyksen jélkeen sairaalassa
varma, ettei lapsi kuule. Tutkimuksessa mukana olevilla kaikilla vanhemmilla
yhteisend asiana lapsensa kuulovammaepiilyvaiheessa oli se, ettd lapsi ei reagoi-
nut omalle nimelleen.

"Mirjami oli vuosi ja viisi kuukautta, kun me muutettiin isompaan asuntoon.
Se mullisti Mirjamin eldmdn, se oli niin hdiriintynyt ja hermostunut ja jal-
keenpdin ajattelen. Niin, pienessd asunnossa minun katsekontakti oli jatkuvasti.
Ja isommassa asunnossa - uusi paikka ja diti ei ookkaan lihelli ja siind
vaiheessa mind aattelin, etti mikd tissi on." (Aiti 1)

" .. se ilmeni semmoisena erittiin vallattomana kéyttdytymisend. Mirjami
saatto tuota kiivetd kirjahyllyyn ja puottaa sieltd tavaroita, kiivetd pesualtaa-
seen tai tyhjentdd jadkaapin lattialle. Elikki timmosend, kun hinelld ei ollu
mitddn yhteistd kieltd niin hén tilld tavalla halusi saada toisten huomion
kohdalleen.” (Isd 1)

Epiilyvaiheen kaikki vanhemmat kokivat erittdin ahdistavana ja stressaavana, silld
he eivit tienneet, miké lapsella oli, kun lapsi ei reagoinut puheeseen eikd ymmér-
tanyt sitd. Tuloksista kdy ilmi, ettd didit (1, 2) olivat ilmaisseet huolensa lapsensa
kuulemisesta useallakin neuvolakdynnilla terveydenhoitajalle ja lddkérille saamatta
kuitenkaan tukea epiilylleen tai helposti ldhetettd jatkotutkimuksiin.

" .. neuvolasta sanottiin, ettd dld hdtdile, monet lapset oppii vasta kolmivuoti-
aana puhumaan.” (Aiti 2)
" .. neuvolasta minun piti itse pyytimdlli pyytid lihete keskussairaalaan
jatkotutkimuksiin." (Aiti 1)

"Terveydenhoitaja, kun se ei saanu niille omille kokeillensa semmosta tulosta,
niinku ois ehkid ite halunnut. Niin héin ei uskonut sitd, ettd Matti on kuuro.”
(Aiti 3)

Epiilyvaihe yhdessd perheessd kesti reilun vuoden, yhdessd perheessd puoli
vuotta. Perheessd, jossa on kaksi kuuroa lasta, epdilyvaihe vanhemman lapsen
osalta kesti kolme kuukautta ja nuoremman lapsen osalta viisi kuukautta. Epdily-
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vaiheet ovat ajallisesti pitkiéi ja perheille erittdin vaativaa aikaa. Epdtietoisuus,
ahdistus ja tuen puute kiristi perheessi sosiaalisia suhteita ja vuorovaikutusta.

Perusterveydenhuollossa ollaan arkoja ldhettimdédn lasta jatkotutkimuksiin,
koska erityisryhmi on vieras, silld pienelld paikkakunnalla vaikeasti kuulovam-
mainen lapsi saattaa olla ainoa paikkakunnan kuulovammainen. Méen ja Rusasen
tutkimuksessa (1991) vain kolmasosa perheistd katsoi saaneensa neuvolasta tukea
omissa ongelmatilanteissa. Matdn tutkimuksessa (1988) 40 % vammaisten lasten
vanhemmista halusi konkreettia muutosta neuvolatyohon. Neuvoloissa ei ole
tarvittavia tutkimusvilineitd eikd pienten kuulovammaisten lasten tutkimiseen ja
kehittymisen seuraamiseen riittévai tietotaitoa. Edelld mainittuja tosiasioita ei
tuoda esille, vaan viahitelldin lapsen tutkimustilanteessa vanhempien esille tuomia
havaintoja lapsen kéyttiytymisestd ja terveydenhuollon henkilokunta vetoaa, etta
lapsi on pieni eiké vield osaa keskittyd tutkimuksiin ja pyytivit perhettd tulemaan
kolmen kuukauden - puolen vuoden kuluttua uudelleen tutkimuksiin.

" .. normaali neuvola ei pysty kuuron lapsen kehittymisestd silli tavalla tietoa
antamaan. Neuvolakiynnit olivat semmoisia epdvarmoja monessa suhteessa.
Mirjamin kehittyminen niin siihen ei saanut minkddnlaista tukea, koska
neuvolan henkilokunnalle kuulovamma ei ole tuttu.” (Aiti 1)

10.1.2 Tieto kuulovammasta - Liihtokohta kuntoutukselle

Kuulovammaisen lapsen varhaiskuntoutus edellyttdd kuulovamman asteen ja
tyypin médrittdmistd, silld se on tarkoituksenmukaisen kommunikaation kuntou-
tuksen edellytys. Tutkimuksessa mukana olevien perheiden kaikkien kuulovam-
maisten lasten ldiketieteellinen kuulon diagnosointi tapahtui yliopistosairaalassa.
Tieto lapsen kuulovammasta toi tietylld tavalla helpotusta perheille. Vaikkakin
toisaalta perheissé jouduttiin suuntautumaan uudella tavalla; tiytyy sitoutva laaja-
alaiseen kuntoutukseen, tutustua vammaisuuteen, tulla toimeen arjessa kuulovam-
maisen lapsen kanssa, opastaa lapsen lahiympéristd kommunikoimaan lapsen
kanssa, opetella kommunikointitapa, joka toimii lapsen ja muiden perheenjédsenten
kesken vastavuoroisesti. Ekokulttuurisen nikemyksen mukaan lapsen kuntoutus-
suunnitelma tulisi suunnitella siten, ettd perheen tarkedksi kokemat asiat voivat
toteutua perheen arjessa lapsen kuntoutuksen rinnalla (Gallimore ym. 1993).
Kaksi perhettd (Aidit 2, 3 ja Isd 2) arvioi, etti lapsen kuulovamman
toteaminen oli helpotus heille. Yksi &iti (Aiti 1), vaikka hdn toisaalta sanoi
tietdneensd, ettei lapsi kuule, hin uskoi viimeiseen, ettd lapsi kuulee, koska lapsi
valilla kayttaytyi samalla tavalla kuin kuulevat sisarensa. Tutkituista perheistd
kaksi vanhempaa (Aidit 1, 2) arvioivat, ettei heiddn kommunikointinsa lapsen
kanssa vilittomasti kuulovamman diagnosoinnin jilkeen helpottunut. Kuulovam-
man toteamisen jilkeen he puhuivat lapselleen ja lisdksi ndyttivit konkreettisesti
asioita. Toinen vanhemmista (Aiti 1) arvioi, ettd jos han olisi jittinyt puheen
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pois, kommunikointi lapsen kanssa olisi vahentynyt huomattavasti. Yksi vanhem-
mista (Isd 2) arvioi, ettd kuulovamman toteamisen jélkeen hén tietoisesti puhui
lapselleen ldheltd ja selkedsti ja havainnollisti kommunikointia konkreettisesti.
Aiti, jolla on kaksi kuuroa lasta, toimi vanhimman lapsensa kanssa hyvin konk-
reettisesti, mutta nuoremman lapsen kanssa heti viitottiin. Kaikki vanhemmat
arvioivat, etti kuulovamman toteamisen jilkeen heidén suhtautumisensa lapseen
muuttui, koske he tiesivit, ettei lapsi kuule. He ymmaérsiviét lapsen kayttiytymistd
entisti paremmin ja ohjasivat lasta konkreettisesti.

"Sitd puhu (tyttdren kanssa, MK) sen puheen lisdksi otti ilmeitd, osotuksia. ...
kidestd kiinni ja mentiin katsomaan."” (Aiti 1)

" .. piti mennd paikan pille ja huomio oli tiysin keskittynyt lapseen ... siind
samalla ei tehd muuta asiaa.” (Aiti 3)

10.1.3 Viittomakieli toimivan kommunikaation luojana

Toimiva kommunikaation kuntoutus kuurolle lapselle ja hénen léhiyhteisélleen
tekee mahdolliseksi kielen ja kommunikaation kehittymisen ja siten liséd mahdol-
lisuuksia sosiaaliseen ja psyykkiseen kypsyyteen (vrt. Koester & Meadow-Orlans
1990). Heti kuntoutuksen alussa on tirked kartoittaa kommunikaatiotapa, jolla
lapsi voi parhaiten ilmaista itsedén, asioitaan, tunteitaan, ja jonka muu perhekin
haluaa oppia. Vaikeasti kuulovammaisen lapsen kielen kuntoutuksessa tuetaan
totaalikommunikaation kehitystd. Kuntoutuksella halutaan vihentdi kuulovamman
haittaa lapselle. Tilloin kuntoutuksen tavoitteena on kommunikaation onnistumi-
nen ja hyvi kielellinen kyky, jotta tunne-eldmén, ajattelun ja oppimisen kehitty-
miselle olisi mahdollisimman hyvit edellytykset. (Véayrynen 1991, 47; Nirhamo
1992, 38.)

Tutkimuksessa mukana olleiden kahden perheen (Aidit 1, 2 ja Isét 1, 2)
kuulovammaisten lasten diagnosointi tapahtui kahden - kolmen vuoden idssé.
Tutkimuksessa kolmantena mukana oleva perhe, jossa on kaksi kuulovammaista
lasta, vanhimman lapsen kuulovamma todettiin kahdeksan kuukauden ja nuorim-
man kuulovamma diagnosoitiin viiden kuukauden idssd. Kuulovamman toteami-
sen jilkeen kommunikaatio viittomakielelld/viittomilla alkoi. Kommunikaation
vastavuoroisuus eteni vahitellen, kun vanhemmat ja sisarukset opettelivat viitto-
makieltd ja omaksuivat sitd vihitellen ja kommunikoivat kuulovammaisen
perheenjisenen kanssa viittomakielelld. Kuulovammaisen lapsen kokonaistilanne
ja kommunikaatio muuttui jasentyneeksi, kun perheessi vastavuoroinen viittoma-
kielinen kommunikaatio syveni kuuron lapsen ja muun perheen valilla.

Tutkimuksessa mukana olevat perheet olivat kaikki saaneet viittomakielen
kotiopetusta vammaispalvelulain (380/87) mukaan ainakin sata tuntia. Perhe, jossa
on kaksi kuuroa lasta, viittomakielen kotiopetuksen lisdksi perhe osallistui useille
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kommunikaatiokursseille, joilla perhe tapasi toisia samanlaisia perheitd. Vanhim-
man lapsen kuurouden toteamisen jilkeen perheestd tuli pikkuhiljaa totaalisesti
kaksikielinen. Viittomakielen kotiopetus aloitettiin heti vamman toteamisen
jilkeen. Kaikki perheet saivat opettajakseen ammattitaitoisen viittomakielen
opettajan. Vanhemmat arvioivat viittomakielen opiskelun ehdottoman térkeéksi
lapsen kuntoutuksessa, silld viittomakielen hallitseminen toi perheelle yhteisen
kielen. Vanhemmat kokivat, ettid se oli kaikkein tarkeintd, ettd molemmat van-
hemmat olivat opiskelussa mukana ja sisarukset voimavarojensa mukaan, jotta he
kaikki voivat kommunikoida kuuron sisarensa kanssa.

Tutkimuksessa mukana olevat vanhemmat kokivat viittomakielen opiske-
lun perhettd yhdistivini siteend laaja-alaisessa kuulovammaisen lapsen kuntoutu-
misessa.

" .. ettd se on tirkedd, ettd me vanhemmat saahaan keskittyd opetukseen, ettd
se on kaikista tirkein, ettd isd ja diti oppii, voijaan sitten opettaa muille ja
Mirjami oppii ja Mirjami oppi yhestd kerrasta.” (Aiti 1)

"Pian meille tuli viittomakielen kotiopettaja. Ja Matti oli vihdin yli vuoden kun
ensimmdiset viittomat tuli. Heti viitottiin (tytén kanssa, MK) ... Kymmenen

kuukautta kuulovamman toteamisen jilkeen Maijalta itseltddn tuli viittomia."
(Aiti 3)

10.1.4 Puheterapia kommunikaation monipuolistajana

Vaikeasti kuulovammaisen lapsen kielen kuntoutuksessa keskeiselld sijalla
kuntoutuksen alusta viittomakielen opiskelun lisdksi on suomenkielen opettami-
nen. Ensin puhekielen valmiuksien luominen ja myShemmin luetun ja kirjoitetun
kielen opettaminen. Pienelle kuulovammaiselle lapselle opetus on kokonaisvaltais-
ta, jossa on mukana ilmeet, eleet, viittomat, dénet, 4éinteet ja keskeisend metodina
siind on leikki. Kaikilla tutkimuksessa mukana olevilla lapsilla oli puheterapiaa
kuulovamman toteamisesta aina kouluikdan saakka. Puheterapiapalvelut olivat
keskussairaalassa, kymmenien kilometrien, jopa sadan kilometrin péfissid perhees-
ta. Tutkimuksessa kaksi mukana olevaa perhettd kuljettivat lasta terapiassa
saannollisesti viikottain useiden vuosien ajan aina koulun alkuun saakka lomia
lukuunottamatta. Vanhemmat pitivit puheterapiaa ensiarvoisen tirkednd ja
sitoutuivat lapsensa puheterapiaan, vaikka vanhemmilta viikottaiset puhetera-
piakdynnit vaativat aikaa sekd fyysisid ja henkisid voimavaroja, ja he joutuivat
suunnittelemaan arkiaskareitaan lapsen terapian mukaan. Tutkimuksessa mukana
olevan kolmannen perheen iiti arvioi, ettd hidnen vanhemmalle lapselleen puhete-
rapialla ei ollut suurta merkitysté lapsen kielen kehityksen tukijana, silld terapeut-
ti vaihtui useasti eikd ndin ollen terapeutin ja lapsen vilille syntynyt luottamuk-
sellista suhdetta, minké vuoksi lapsi eikd hén &itind saanut tukea lapsen kielellisen
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kehityksen ohjaamiseen. Nuoremman lapsen tilanne oli huomattavasti parempi,
silld hin passi kuulovammaisten lasten ryhméén péivikodissa, jossa oli sdannélli-
nen puheterapia, josta oli hyotyd lapsen keskittymiseen ja katsekontaktin luomi-
seen sekd suomenkielen alkeiden luomiseen, kuten dénteiden ja sanojen tuottami-
sessa. Kahdessa perheessi (Aidit 1, 2 ja Isét 1, 2) vanhemmat arvioivat puhetera-
peutin antaman palautteen lapsensa kielellisestd kehityksestd ja kokonaiskehityk-
sestd tukeneen vanhempia kotona arjen toiminnoissa.

Linkolan (1991, 79) mukaan parin ensimmadisen puheterapiavuoden aikana
ohjataan vanhempia luomaan vuorovaikutus lapsensa kanssa sellaiseksi, ettd
lapsen kieli ja ilmaisu pédsevidt kehittymadn vaikea-asteisesta kuulovammasta
huolimatta mahdollisimman luontevalla tavalla. Vanhemmat kuvasivat, ettd
lapselle puheterapia oli my&s tirked tuokio harjoitella leikkien kielellisid valmiuk-
sia vieraan viittovan aikuisen kanssa.

Lapsen mydénteiseen edistymiseen vaikutti se, ettd jos lapsella oli sama
puheterapeutti pitemmén ajan, turvallinen ja luottamuksellinen yhteistyd rakentui
lapsen ja puheterapeutin valilla.

" .. niin puheterapeutti osasi nihd niinku sitd, ettd Mirjamin kielellinen kehitys
ja se kehitys mikd on, se on mennyt hyvin eteenpdin, etti koko ajan tapahtuu
kehitysti ja vield aika ndppdrdsti.” (Aiti 1)

"Kylli se (puheterapia, MK) autto siti... Tuli selevimmdksi puhe ja asiat
ymmdrretyksi." (Isd 2)

"Se oli sddnnollisti, yks ja sama ihminen oli koko ajan. Kun mind vertaan
Mattiin, Maija on huomattavasti kiinnostuneempi matkimaan sanoja ja ddntd
ja harjoittelemaan puhetta.” (Aiti 3)

10.1.5 Arki kommunikaation lujittajana

Kielen ja kommunikaation kuntouttaminen on kuulovammaiselle lapselle ja hdnen
perheelleen kokonaisvaltainen ja pitkdaikainen prosessi ja sen edistymisté vaikeas-
ti kuulovammaisella lapsella parhaiten tukee arkipdivén tilanteisiin osallistuminen
kotona yhdess# vanhempiensa ja sisarustensa kanssa. Paivittdisissé tilanteissa lapsi
oppii ja kehittyy aluksi jdljittelemalld, osallistumalla perheen yhteiseen toimintaan
seki pienid tehtivid tekemilld. Ekokulttuurisessa kasvatuskédytdnndsséd painotetaan
perheen arkipiivin toiminnan ensisijaisuutta seké lapsen kehityksen etté perheen
hyvinvoinnin kannalta. Perhe ndhdd4n vammaisen lapsen tirkeimpéna vaikuttaja-
na lapsen kehityksessd. (Bernheimer ym. 1990; Gallimore ym. 1989.)
Kuulovammaisen lapsen arkipiivin eldmdidn kuului hyvin tavanomaisia
asioita, kuten kenen tahansa leikki-ikdisen; péivittdiset toiminnat aamupuuhineen,
paivitoimintoineen, kuntoutuksineen, piivihoitoineen, harrastuksineen. Tutkimuk-
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sessa mukana olevat vanhemmat pitivit arjessa vaikeimpana oman viittomakielen
taitonsa puutteellisuutta ja ristiriitaa siitd, ettei lapsella ollut toimivaa kielts,
vaikka hiin oli ilmaisevan kielen oppimisidssd. Arjessa vaikeasti kuulovammainen
lapsi opetteli ensisijaisesti uusia asioita jéljittelemélld ja matkimalla toisia
perheenjdsenid. Padsddntoisesti kuulovammainen lapsi nékdaistillaan ennakoi
tilanteita ihmisten toiminnasta ja kayttdytymisestd. Tilanne-ennakointi pienelld
kuulovammaisella lapsella ei kuitenkaan aina kohdentunut oikein ja siitd seurauk-
sena oli useimmiten suunnaton pettymys reaktioineen. Tutkimuksessa mukana
olevat vanhemmat Kertoivat arjen tilanteista seuraavia havaitsemiaan asioita, joita
he tulkitsivat aiheutuneen lapsen vaikeasta kuulovammasta. Mirjamille ja Villelle
kuulovamma aiheutti aggressiivisuutta, itkuisuutta ja kiukuttelua tilanteissa, kun
he tulivat vadrinymmirretyiksi. Matilla oli kontaktiarkuutta. Villelld oli vetdyty-
misti tilanteissa, joissa oli paljon samanaikaisesti &4ntd, eikd Ville kuulokojeilla
saanut niistd selvdd. Maija oli lyhytjénteinen.

Sinkkosen (1993) tutkimuksen mukaan varhain koetut ja pitkdaikaiset
kommunikaatiovaikeudet johtavat pettymyksiin ja turhautumisiin. Ne aiheuttavat
tunteen huonommuudesta ja ulkopuolisuudesta, josta voi seurata ahdistuneisuutta
ja eristyneisyyttd tai ulospdin suuntautuvaa oireilua kuten aggressiivisuutta.
Kuntoutuksen alussa vanhemmat arvioivat, ettd lapsen arki helpottuu kontaktien
ja kommunikoinnin osalta, kunhan lapsi ja hinen ympéristénsd omaksuvat
toimivan kielen, jolla lapsi voi jasentdd ympéristoddn, saada kokemuksia ja jakaa
kokemuksia ldheistensé kanssa.

"... nytkin oli herkdisti pystyssd, jos kaikki ei mennyt niinku hdn halusi.” (Aiti

1)
".. koko ajan joutu kyttiilemddn, silli Maijahan oli vilkas ..." (Aiti 3)

Vanhempien kannalta perheen arki poikkesi vammattoman lapsen perheen arjesta
kuitenkin siind, etti vanhemmat joutuvat koko ajan arjessa huolehtimaan ja
jannittimén sitd, missd kuulovammainen lapsi oli ja ennakoimaan tilanteita, ettei
lapsi joudu vaaratilanteisiin. Vanhemmat eivit voineet jéttad hetkeksikdén lastaan
mielestisin kodin arjessa. Tutkimuksessa mukana olleiden perheiden iséit kuvasivat
kommunikointiaan lapsensa kanssa puutteellisen yhteisen kielensd vuoksi hyvin
konkreettiseksi.

".. ettd Mirjamia ei voinut pddstdd yksin ulos ja koko ajan pelkdsin sitd, ettd
koska hdn ei kuule, hin ei osaa varoa lihestyvidi autoja. ... yleensikin hénet
piti hakea joka paikasta pois, ettd hin ymmdrsi." (Isd 1)

"... piti mennd aina viereen sanomhan, ei se huutaminenkaan auttanut. ... miksi
ei saa tehd niin ja miksi pitid tehd ndin, ne oli vaikeimmat kohat selittid ..."
(Isd 2)
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Lapsen vammaisuus litti perheen kuntoutusjarjestelméin, joka toi mukanaan
uusia tiiviitd kontakteja terveydenhuollon, kuntoutuksen ja sosiaalitoimen ammat-
ti-ihmisten kanssa. Perheen arkieldimén organisoiminen vammaisen lapsen ehdoilla
suuntasi arjen valintoja ja ongelmien ratkaisuja. Woodruff ja Mc Goginel (1988)
korostavat, ettd ekokulttuurisessa kuntoutuskdytdnndssa perheet itse voivat paattda
osallistumisasteensa ja osallistua vammaisen lapsen kuntoutusta tukevaan ty6hon
aktiivisesti tai passiivisesti.

Tutkimuksessa mukana olevissa perheissd kuulovamman kuntoutusta
tapahtui kotona, paivihoidossa ja sairaalassa. Useimmiten kuulovammaisen lapsen
kuntoutus edellytti molempien vanhempien mukanaoloa (kuntoutusohjaajan
kotikdynnit, viittomakielen kotiopetus, péivihoidon kuntoutussuunnitelman
laatiminen ja sen tarkistaminen). Perheet kuvasivat, ettd kuulovammaisen lapsen
kasvatuksessa noudatettiin samoja periaatteita kuin vammattomien kasvatuksessa.
Lasta rangaistiin yhtd lailla kuin vammattomia sisaruksia, mikéli hin suuttuessaan
tarkoituksella, esimerkiksi heitti esineitd. Vanhempien mielestd vammaisen lapsen
tuli oppia pienesti pitden eldméiin vammattomien asettamien normien mukaisesti,
koska he kuitenkin joutuvat elimiidn kuulevien ehdoilla eldmdssd. Mien ja
Rusasen (1988) tutkimuskin osoitti, ettd vammaisen lapsen kasvatuksessa nouda-
tettiin suurelta osin samoja periaatteita lapsen kasvatuksessa kuin vammattomien
kasvatuksessa.

Saant6jd kuitenkin vanhemmat arvioivat soveltaneensa kunkin lasten
taitojen mukaan. Luonnollisesti vuoden ikdiselti edellytettiin eri asioita kuin
viisivuotiaalta. Tilanteissa, joissa kuulovammainen lapsi opetteli uutta taitoa ja
vanhemmat eivét halunneet kieltdi kuulovammaiselta lapselta tekemisen iloa.
Tillaisissa tilanteissa sisarusten oli vaikea ymmart4d, miksi lapsen sallittiin tehd4,
mutta heidin ei. Sisarukset kokivat mustasukkaisuutta siité, ettd kuulovammainen
sisko/veli tiiviin kuntoutuksensa vuoksi pédsi usein vanhempiensa mukaan ja
kotonakin oli usein huomion kohteena. Kuulovamman toteamisen jélkeen sisarus-
ten kesken kommunikointi tapahtui puheella, osoittelemalla ja "hihasta kiinni
ottamalla" ja konkreettisesti viemalld haluttuun kohteeseen, térkeinta oli sanoman
perille meno. (Vrt. Taittonen & Salovius 1987, 110.) Kuntoutuksen alkuvaiheessa,
kun sisaruksilla ja kuulovammaisella ei vield ollut viittomia, vanhemmat usein
joutuivat ratkomaan sisarusten vilisid riitoja, mitd he eivdt kuulevien lasten
kanssa joudu tekemifin niin usein. Kun viittomia alkoi tulla, kuulovammaisella
lapsella ja hiinen sisaruksellaan kdytdsséd oli myds "omia" viittomia, joita yleisesti
ei kiytetd ja niitd ei 10ydy viittomakielen sanakirjasta.

"Sisarusten kanssa tuli siind alkuvaiheessa Mirjamilla semmoisia aggressiivi-
sia toimintoja ... siind oli didin oltava aina vilissd, jota normaalisti nelji ja
kuusivuotias ei niin usein tartte. Se oli ainut konsti, silld diti kuitenkin véhdn
ymmidrsi ja pysty puolin ja toisin selvittimddn tilanteen. Mirjamille tuli
ensimmdiset viittomat melekein kolmevuotiaana. Mutta ne ei tullu omasta
tahosta. Ne oli yksittiisid merkkejd, mutta ne tarkoitti paljon.” (Aiti 1)
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Haastattelussa perheet kuvasivat kommunikointia lapsen kanssa seuraavasti:

"Mirjami itse viittoo ja me vanhemmat Mirjamin kanssa kommunikoidaan
viittoen ilman muuta, mutta siind on mukana puhe silloin kun asia on lyhyt ja
selvd. Ja jos asia semmonen pidempi ja vaikeampi niin se puhuminen jid pois,
ettei ddani tule mukaan. Sisarusten kanssa: Kolme vanhinta viittoo eivit puhu
ollenkaan. Kaksi pienintd viittoo ja puhuu hiljaa. Kuusivuotiaan veljen Kallen
kanssa Mirjamilla on sellaisia asioita, ettd Kalle ei viito varsinaisesti, mutta
Mirjami kylld ymmiirtid. Juuri Kalle oppi vauvana ensin viittomaan ja sitten
puhumaan. Kalle on sisaruksista herkin viittomaan Mirjamille sellaisia asioita
mitd han ei kysykkddn." (Aiti 1 ja Isd 1)

"Ville kotona pddasiassa puhuu ja kertomisessa puheen tukena kdyttid
viittomia. Me vanhemmat pédasiassa puhuen ja viittomat ovat puheen tukena.
Pojat puhuvat keskenddiin, mutta koko ajan tulee enempi ja enempi yhteisid
viittomia.” (Aiti 2 ja Isd 2)

"Viittomalla kummankin lapsen kanssa. Ja_sittenhdin meilld Matti ja Maija
viittomakielelli keskustelevat keskenddn." (Aiti 3)

10.1.6 Kuntoutusohjaaja vuorovaikutuksen vahvistajana

Maassamme vaikeasti kuulovammaisten lasten varhaiskuntoutuksen tavoitteet aina
viime vuosiin saakka on péiasiallisesti méaritelty ldaketieteen nikokulmasta.
Kuntoutusohjauksen keskeiseni tavoitteena pienten lasten osalta on edistad lapsen
mahdollisuuksia toimia kotonaan ja oman ikdryhméansd piirissd, omassa lahiyh-
teisossddn mahdollisimman luonnollisella tavalla (vrt. Mattus 1993). Tavoitteiden
toteutumista seurataan lapsen kuntoutumisena perheessd ja ldhiympéristossa.
Kuntoutusohjaajan kotikdynnit alkavat, kun kuulovamma on todettu. Vaikeasti
kuulovammaisen lapsen perheessd kuntoutusohjaaja on yhdysside kodin, lapsen
kuntoutuksesta vastaavan sairaalan, pdividhoidon ja muiden lapsen kuntoutumiseen
vaikuttavien tahojen vililld. Yhtend keskeisend tavoitteena kuntoutusohjauksessa
on ohjata ja seurata vaikeasti kuulovammaisen lapsen ja hénen perheensd kom-
munikaation ja yhteisen kielen muotoutumista ja tukea sen edistymistd. Kuntou-
tusohjaaja on perheille usein ainut viittomakielinen ihminen, joka sa&nnéllisesti
kidy perheessi ja kommunikoi lapsen ja muiden perheenjidsenten kanssa viittoma-
kielelld. Haastattelussa perheet kuvasivat kuntoutusohjaajan kotikdyntejd lapsen
kielen kehityksen nakokulmasta seuraavasti. Erés &iti (Aiti 1) kertoi, ettd kuntou-
tusohjaaja oli heiddn perheessi ainut kotona kayvé viittomakielinen henkild.
Haastatellut isdt arvioivat, ettd kuntoutusohjaaja kotikdynneilldédn toi konkreettista
tietoa, mikd tuki lapsen kielen kehittymistd ja arjen sujumista. Erdén didin (Aiti
2) mielestd kuntoutusohjaajalta sai nimenomaan kayténndn ohjeita kuulovammai-
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sen lapsen kanssa toimimiseen. Aiti, jolla on kaksi kuulovammaista lasta koki,
ettd kuntoutusohjaaja tuki alkuvaiheessa uuden kommunikointitavan kéynnistymi-
sessa.

Vanhemmat kuvasivat kuntoutusohjaajan kotikdyntejéd kielen kehityksen
niakokulmasta seuraavasti:

" .. kuntoutusohjaaja oli ainut kotona kdiyvd viittomakielinen henkilo, joka
vaikutti Mirjamin kielen innostukseen ja iloon ... ja vanhemmille positiivinen
hetki aina, etti kielellisessi kehityksessd on tapahtunut edistymistd.” (Aiti 1)

"Kuntoutusohjaaja tuki hirviin paljon. Se oli oikeestaan ainut tuki ja turva
kaikin puolin ... paljon sai oppia ... siis timmdisid kdytinnén ohjeita Villen
kielen tukemiseen nimenomaan.” (Aiti 2)

10.2 Vanhempien arvioita asioista, jotka tukivat lapsen
kuntoutusta

10.2.1 Kuntoutussuunnitelma ja kuntoutuspalvelut - kuntoutuk-
sen tukiverkko

Varhainen kuulovamman toteaminen antaa hyvéin ennusteen vaikeasti kuulovam-
maisen lapsen kielen ja kommunikaation sekd psyyken kehitykselle ja kuntoutuk-
sen onnistumiselle. Kuulevalla lapsella puheen kehitysté tapahtuu heti syntymésta
alkaen. Pieni lapsi kuulee ympériston #4nié, matkii niitd ja vastaa niihin jokellel-
len. MyShemmin lapsi matkii tavuja ja lyhyitd sanoja. Kuulovammaisella lapsella
dantely loppuu noin puolen vuoden idssd, kun hén ei saa kuulollaan palautetta
ympdéristdn ddnistd. Téssd tutkimuksessa lasten vaikean kuulovamman diagnosoin-
ti tapahtui erittdin myohadn. Kuulovamman varmistuttua lapsilla oli jo mennyt
monta kielen kehityksen herkkyyskautta ohitse. Ja tdmi ei vaikuta ainoastaan
lapsen kielen pintarakenteeseen vaan voi jéttdd jélkensd lapsen psyykkiseen
kehitykseen. Haastatelluista vanhemmista yksi 4iti tiedosti kuulovamman syvélli-
sen vaikutuksen lapsensa kehitykseen. Tutkimuksessa mukana olevien lasten
kuulovamma diagnosoitiin 2 - 3 vuoden idssd. Tieto lapsen kuulovammasta
helpotti perheen elimid ja selvensi ja jésensi lapsen ja perheen vélistd kom-
munikatiivista vuorovaikutusta.

".. Mirjami tdytti parin pdivin pddstd kaksi vuotta ja eiki ollut viittomia,
sehdn oli muuttanut Mirjamin persoonaa, kun ei tule ymmdrretyksi. Se kesti
sen kaksi vuotta ennenkuin rupesi helpottamaan.” (Aiti 1)
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Kuulontutkimukset yliopistosairaalassa kestdvit yhdestd kahteen viikkoon,
jonka aikana saadaan varmistetuksi kuulovamman aste ja laatu ja mahdolliset
muut vammat, sovitetaan kuulokojeet ja muut tarvittavat apuvilineet ja seurataan
niiden kiyttdd luonnollisissa tilanteissa. Tutkimusjaksolla on lapsen mukana
jompikumpi vanhempi. Jakson aikana suunnitellaan lapsen varhaiskuntoutusta ja
sen toteuttamista avohoidossa kotipaikkakunnalla.

Vanhempien osallistuminen tasavertaisina kuulovammaisen lapsensa
kuntoutuksen suunnitteluun eri ammattihenkiloiden kanssa ei ole vield yleinen
kédytintd maassamme. Vanhemmat jdédvit varsin usein sairaalassa sivustaseuraajak-
si, kun heidin kuulovammaista lasta arvioidaan ja kuntoutusta suunnitellaan.
Tutkimuksessa mukana olevat perheiden isdt eivét olleet mukana tutkimusjaksolla
sairaalassa. Dunst (1991, 69) korostaa yhteistyon ja tasavertaisen kumppanuuden
merkitystd kuntouttajien ja vanhempien toiminnassa. Vanhemmat sitoutuvat
paremmin tavoitteisiin, joita he itse saavat olla lapselleen asettamassa.

Tutkimuksessa mukana olevien perheiden kuulovammaisille lapsille on
sairaalan kuntoutustyéryhmi laatinut kirjallisen kuntoutussuunnitelman, josta
tutkimuksessa mukana olevilla vanhemmilla ei ollut tietoa.

Aiti, jolla on kaksi kuuroa lasta arvioi, ettd héin oli ollut mukana nuorem-
man lapsensa kuntoutussuunnitelman laadinnassa. Sairaalassa lapsen kuntoutukses-
ta vastaava lazkiri oli kertonut perheelle, mitd terapioita ja kuntoutustoimenpiteitd
lapsen kuntoutumisen tukemiseksi on tirked toteuttaa.

" .. Sairaalassa ei tehty kuntoutussuunnitelmaa vaan kotona ja pdivikodissa
Mirjamin kuntoutusta suunniteltiin. Sairaalassa lidkdiri kertoi kaiken.” (Aidit
1, 2)

" . Sairaalassa en ollu mukana silloin alkuaikoina, diti sielld oli aina." (Isét
1ja2)

".. Kylld kait se muistaakseni Maijalle laadittiin.” (Aiti 3)

Haastattelussa kaikki idit kuvasivat, ettd he olivat tutkimusjakson loppukeskuste-
lussa lagkiriltd saaneet tietoa lapsen kuulovammasta, mité se tarkoittaa ja millai-
set vaikutukset silli on lapsen kieleen ja kokonaiskehitykseen. Kaksi &itid koki
saaneensa tietoa kuulokojeista ja opastusta niiden kéyttémiseen. Kaikki didit olivat
saaneet tietoa viittomakielestdi ja sen merkityksestd lapsen kielen kehityksen
tukijana. Aidit toivat myds esille, ettd lddkari oli kertonut heille kuntoutusohjaa-
jasta ja kuntoutusohjaajan tuesta lapsen ja perheen kuntoutuksen tukijana kotona
ja lapsen ldhiymparistdssd. Kaikki #idit kertoivat, eftd puheterapiasta ja sen
mahdollisuudesta kommunikoinnin tukena he olivat keskustelleet ladkédrin kanssa.
Aidit arvioivat saaneensa riittivisti tietoa eri kuntoutuspalveluista, mutta tietoa oli
vaikea lyhyessi ajassa siséistdd. Heididn mielestddn oli hyvin térked, ettd kuntou-
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tusohjaajan kanssa voitiin sairaalassa ladkarin kanssa keskusteltuja asioita kiyda
uudelleen lavitse kotona.

".. en oli osannu mittidn lissid toivoa, koska se on hyvin rajallinen se
tilanne." (Aiti 1)

".. jos olisi vield enemmdn tullut, niin mieli ois enemmdn kaaostilassa ollu."
(Aiti 3)

Tydmuistiinpanojeni mukaan kaikille tutkimuksessa mukana oleville
lapsille on kotipaikkakunnalla laadittu vammaispalvelulain (380/87) mukainen
palvelusuunnitelma, johon on liitetty lapselle laadittu pdivahoidon kuntoutussuun-
nitelma. Suunnitelmaa laatimassa olivat lapsen vanhemmat, kunnasta vammaispal-
veluasioista paittivi sosiaalitydntekiji, pdivdhoidon henkilokunta, puheterapeutti,
kuntoutusohjaaja ja joskus viittomakielen opettaja. Suunnitelman tavoitteena on
jasentdi lapsen kuntoutumismahdollisuudet kotona seki paivéihoidossa. (Tyomuis-
tiinpanot.)

Haastattelussa vanhemmat kirjallisesti arvioivat, miten paljon he kuntou-
tusohjaajalta olivat saaneet tietoa/ohjausta kuntoutuspalveluista (Liite 1), jotka
koskettivat kuulovammaisen lapsen kuntoutumista. Tulokset (Liite 2) olivat hyvin
samansuuntaiset, kun tehtivi toistettiin vanhemmille puoli vuotta varsinaisen
haastattelun jélkeen. Kuntoutusohjaaja kotikdynneilld kdvi ldvitse vanhempien
kanssa viimeisimmin lapsen audiogrammin. Tietoa lapsensa kuulovammasta
kuntoutuksen eri vaiheessa vanhemmat olivat saaneet kuntoutusohjaajalta akselilla
erittdin paljon - jonkin verran. Yhdessd perheessd molemmat vanhemmat (Aiti 1
ja Isi 1) arvioivat saaneensa tietoa lapsensa kuulovammasta erittdin paljon.
Toisen perheen vanhemmista isd (Isd 2) arvioi saaneensa tietoa melko paljon ja
aiti (Aiti 2) jonkin verran. Perheessé, jossa on kaksi kuuroa lasta, diti oli saanut
tietoa lasten kuulovammoista vanhemman lapsen tilanteessa melko paljon ja
nuoremman lapsensa tilanteessa jonkun verran.

Kuulovamman vaikutuksesta lapsen kokonaiskehitykseen perheissa
keskusteltiin kuntoutusohjaajan kotikdynneilld hyvinkin paljon. Perheet kuvasivat
lapsensa kiyttdytymistd ja kyselivdt, mikd on lapsella mahdollisesti kuulematto-
muudesta johtuvaa ja miki taas kuuluu lapsen normaaliin kasvuun ja kehitykseen.
Yhdessé perheessi iiti (Aiti 1) koki saaneensa tukea kuntoutusohjaajalta lapsensa
kokonaiskehitykseen ja sen tukemiseen erittdin paljon, perheen isd (Isd 1) arvioi
saaneensa tukea melko paljon. Toisessa perheessd molemmat vanhemmat (Aiti 2
ja Isd 2) arvioivat saaneensa tukea melko paljon. Kuurojen lasten perheessd aiti
arvioi tuen vanhimman lapsen tilanteessa melko paljoksi ja nuoremman lapsen
tilanteessa tukea oli ollut jonkin verran.

Kuulovammaisten lasten kuntoutusohjauksen tehtdvéni on tukea vanhem-
pia kuulovammaisen lapsen toiminnallisessa ohjaamisessa. Leikki on lapsen
péivittdinen ja erittdin mieluinen toimintamuoto. Sen kautta lapset tutustuvat
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aktiivisesti ympiristoonsé, oivaltavat asioiden yhteyksié ja merkityksid tietojensa,
kielen, esineiden ja kehon liikkeiden kautta. Kuntoutusohjaajan kotikdynneilla
toteutui leikkituokio poikkeuksetta lapsen kanssa. Tatd kautta perheet saivat tukea
lapsensa ohjaamiseen ja tietoa kuulovammaiselle lapselle sopivista toiminnoista
ja leikkivilineisti. Kuulovammaiselle lapselle sopivista toiminnoista vanhemmat
(Aiti 1, Isd 1) olivat saaneet tukea erittdin paljon, toisessa perheessé diti (Aiti 2)
arvioi saaneensa tukea jonkun verran, isd (Isd 2) vastaavasti melko paljon.
Kuurojen lasten perheessi #iti arvioi saaneensa tukea vanhemman lapsensa osalta
jonkin verran ja nuoremman lapsensa osalta melko paljon. Kuulovammaisen
lapsensa ohjaamiseen vanhemmat (Aidit 1, 2 ja Isdt 1, 2) olivat saaneet tukea
kuntoutusohjaajalta erittiin paljon. Kuurojen lasten &iti arvioi vanhemman
lapsensa ohjaamiseen saaneen tukea jonkin verran ja nuoremman lapsensa osalta
melko paljon.

Apuviilineiden tarve ja hankintasuositukset kuulovammaiselle lapselle
tehdasn yliopistosairaalassa. Kuntoutusohjaajan tehtéivind on perheessa kdytannon
tasolla arvioida suositeltujen apuvilineiden tarkoituksenmukaisuus sekd apuvéli-
neiden hankkimiseen ja asentamiseen liittyvit asiat perheen kanssa. Vaikeasti
kuulovammaiselle lapselle ja héinen perheelleen apuvilineet ovat maksuttomia. Ne
ovat joko terveystoimen, sosiaalitoimen tai kansanelikelaitoksen kustantamia.
Kuulovammaiselle lapselle sopivista apuvilineistd sekd niiden hankkimisesta
kaikki haastatellut vanhemmat olivat saaneet erittdin paljon tietoa.

Kommunikaatio ja sen kuntouttaminen on punainen lanka kuulovammai-
sen lapsen kuntoutusohjauksessa. Kuntoutusohjaajan kotikdynneilld, etenkin
kuntoutuksen alkuvaiheessa, keskusteltiin erityisesti lapselle, mutta myds koko
perheelle sopivasta kommunkaatiotavasta. Mikili lapsella oli kuulonjéénteistd,
keskusteltiin useasta vaihtoehdosta ja niiden yhdistelmistd toimivana kom-
munikaatiotapana perheessid. Vanhemmilla (Aidit 1, 3 ja Isd 1), joiden lapsen
kuulovamma on vaikea-asteinen, ei laaja-alainen kommunikaatiovaihtoehtojen
kisitteleminen ollut keskeisell sijalla. Ndma perheet oivalsivat, ettd viittomakieli
oli heididn perheessiiin ainut toimiva kommunikointitapa. Viittomakielen opiske-
lusta vanhemmat (Aidit 1, 2 ja Isét 1, 2) arvioivat saaneensa erittdin paljon tukea
kuntoutusohjaajalta. Vanhemmille (Aiti 2 ja Isd 2) viittomakielen opiskelua
puhetta tukevana menetelménd suositeltiin, joten perhe arvioi viittomakielen
merkityksen lapsensa kielen kehityksessd erittdin suureksi, ja he olivat saaneet
erittdin paljon tietoa ja ohjausta. Viittomakielen opiskelusta ja siihen liittyvistd
mahdollisuuksista kuurojen lasten &iti arvioi vanhemman lapsensa osalta saaneen
ohjausta melko paljon ja nuoremman lapsensa osalta jonkin verran.

Puheterapiasta yhden perheen iti (Aiti 1) kertoi saaneensa tietoa erittéin
paljon. Perheiden isit (Isd 1, 2) kokivat, ettd puheterapiasta he olivat saaneet
kuntoutusohjaajalta tietoa jonkin verran. Samoin 4iti, jolla on kaksi kuuroa lasta,
vanhemman lapsen tilanteessa jonkin verran ja nuoremman lapsen osalta melko
paljon. Perheen vanhemman lapsen tilanteessa puheterapia ei toteutunut pitkajan-
teisesti terapeuttien vaihdosta ja perheen muuttojen vuoksi. Tutkituissa perheissd
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vanhemmat tai jompikumpi vanhemmista oli mukana puheterapiakdynneilld, ja
ndin vanhemmat keskustelivat puheterapeutin kanssa heti puheterapiatilanteen
jilkeen. Rintala (1996) tutkimuksessaan toteaa, ettd vanhemmat, joiden lapsilla on
titvis puheterapia, keskustelevat puheterapiatilanteessa sdannollisesti.

Perheet olivat ainoa lapsiperhe asuinpaikkakunnallaan, jossa on kuulo-
vammainen lapsi. Yksi tutkimukseen osallistuneista dideistd (Aiti 1) arvioi, ettd
kuulovamman toteamisen jilkeen perhettd olisi tukenut, jos ldhelld olisi asunut
toinen kuulovammaisen lapsen perhe. Koska perheet asuvat etdilld toisistaan,
sopeutumisvalmennuskurssit ovat yksi kuntoutuspalvelu ja yhdysside perheille.
Sopeutumisvalmennuskursseilla he kisittelevit ammatti-ihmisten kanssa tilannet-
taan, tapaavat vertaisiaan ja oppivat toistensa kokemuksista. Perheille soveltuvista
sopeutumisvalmennuskursseista yksi perhe (Aiti 1 jaIsd 1) arvioi saaneensa tietoa
ja ohjausta kursseille kuntoutusohjaajalta erittéin paljon. Toisessa perheessd iti
(Aiti 2) arvioi saaneensa tietoa melko paljon ja isd (Isd 2) erittdin paljon. Kuuro-
jen lasten perheessd diti arvioi saaneensa tietoa kursseista erittdin paljon.

Haastatellut vanhemmat toivat esille, ettd vammaispalvelulain mukainen
palvelusuunnitelma laadittiin lapselle, johon siséllytettiin suunnitelma lapselle
paivihoidossa toteutettavasta kuntoutuksesta. Virpiranta-Salon (1990) tutkimuksen
mukaan lapsille, joille piivihoidon kuntoutussuunnitelma oli laadittu, viisi
kuudesta vanhemmasta oli ollut mukana. Suunnitelmat olivat toteutuneet myos
vanhempien mielestd hyvin. Kotikdynneilld kuntoutusohjaaja valmisti vanhempia
kuntoutussuunnitelmapalavereihin. Keskustelemalla kdytiin ldvitse suunnitelman
merkitys ja minkilaisia asioita suunnitelma sisaltdd. Kuntoutusohjaaja kannusti
vanhempia tuomaan oman nikemyksensé esille palaverissa. Palvelusuunnitelman
laatimisesta ja siihen liittyvdd ohjausta vanhemmat (Aiti 2 ja Isi 2) kokivat
saaneensa erittdin paljon, samoin yksi #iti (Aiti 1) arvioi saaneensa tukea erittiin
paljon. Kuurojen lasten &iti arvioi saaneensa ohjausta kuntoutussuunnitelman
laadinnassa vanhemman lapsen tilanteessa hyvin vidhén ja nuoremman lapsen
osalta melko paljon.

Kuulovammaisen lapsen sosiaaliturvasta vastuu on terveydenhuollon;
sosiaalitoimen ja kansanelikelaitoksen. Sosiaaliturvaan sisiltyy tutkimus-, hoito-
ja kuntoutuspalvelut sekd kuulovammaisen viestintdd helpottavat apuvilineet.
Kuulovammaisen lapsen sosiaaliturvan tarkoituksena on taata kaikille perheille
edellytykset lapsensa kuntouttamiseen. Sosiaaliturva on kuulovammaisen lapsen
ja héinen perheensé kuntouttamisessa keskeinen tekiji. Haastatelluista vanhemmis-
ta kaksi arvioi saaneensa erittiin paljon tietoa kuntoutusohjaajalta lapsensa
sosiaaliturvasta (Aiti 1 ja Isd 1). Kaksi vanhempaa arvioi saaneensa tukea ja tietoa
sosiaaliturvasta melko paljon (Isd 2 ja Aiti 3). Yksi diti (Aiti 2) koki saaneensa
tietoa jonkin verran.

Kuulovammaisen lapsen kouluratkaisua késiteltiin perheissi kuulovamman
toteamisen jalkeen. Kuntoutusohjaajan kotikdynneilld keskusteltiin kouluvaihtoeh-
doista ja vaihtoehtojen hyvistd ja huonoista puolista. Keskusteluilla tavoitteena oli
antaa mahdollisuus vanhemmille laaja-alaisesti pohtia lapsensa koulunvalintaa ja
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hilventis pelkoja, joita vanhemmilla kyseessd olevaan ratkaisuun liittyi. Haasta-
telluista vanhemmista didit kokivat, ettd he saivat kuulovammaisten koulun
opetukseen liittyvistd asioista tietoa melko paljon (Aidit 1, 2, 3). Myds isistd
toinen (Isd 1) koki tuen saannin melko paljoksi ja toinen isé (Isd 2) koki saaneen-
sa tietoa jonkin verran.

Vammaisjérjestdilli on vammaisten lasten vanhemmille yhdistyksia,
joiden tavoitteena on toimia jatkuvana yhdyssiteend pitkien vélimatkojenkin
paissi toisistaan asuville perheille. Kuulovammaisten lasten vanhempienyhdistyk-
sen keskeisid toimintamuotoja ovat perheiden kuukausittaiset tapaamiset, retket,
lehden julkaiseminen ja kesileirit. Kuntoutusohjaaja varsinkin kuntoutuksen
alkuvaiheessa motivoi perheitd osallistumaan yhdistyksen tilaisuuksiin ja tutustu-
maan toisiin kuulovammaisten lasten perheisiin. Vanhempainyhdistystoiminnasta
tiedottamisen osalta kaikki vanhemmat arvioivat saaneensa tietoa jonkin verran
kuntoutusohjaajalta. Lisdksi yhden perheen vanhemmat arvioivat, ettd kuntou-
tusohjaaja kotikdynneilldn tuki heitd vammaisen lapsen vanhempana olemisessa.

10.2.2 Kuntoutusohjaus perheen tukena

Kuntoutusohjauksen merkitystd kaikki vanhemmat pitivit tirkednd erityisesti
kuntoutuksen alkuvaiheessa, jolloin vanhemmat ovat uudessa elimintilanteessa.
Vanhemmat saivat kuntoutusohjaajalta nimenomaan kaytdnnon tietoja. Tauriaisen
(1994) tekemin kartoituksen mukaan vanhemmat arvioivat tarvitsevansa kuntou-
tusohjaajalta/kotipalvelunohjaajalta enemmén kéytinnon eldméén liittyvid ohjeita
ja neuvoja kuin henkisti tukea. Ennen kouluikdd toteutetun kuntoutusohjauksen
saanndllisyyden haastatellut vanhemmat arvioivat riittavaksi.

Vanhemmat totesivat kuntoutusohjaukselle olevan tarvetta myos kou-
luikdiisen internaattikoulua kdyvin lapsen perheessi.

"Kuntoutusohjaajalla oli suuri merkitys, kun Mirjami oli alle kouluikdinen ...
nimenomaan tiedonsaannin kannalta ja sitten apuna kaikissa ndissd, mitid on
hankittu ... jos kuntoutusohjaajaa ei olis ollut niin mitddn ei olis tapahtunut.
Vanhemmilla on ihan riittdvisti tydsarkaa siind, ettd oppia viittomaan ja
elimdin kuuron lapsen kanssa. ... jos vield tarttis tehd kaikki itte ettimdlld, se
hyvin herkdsti vois jiihd." (Aiti 1)

"Ja kouluaikanakin, vaikka lapsi menee internaattikouluun ..." (Isd 1)
"Kylld se on siiti asti, kun kuulovamma todetaan. Ja ainakin kaksi vaihetta;
kun kuulovamma tulee esiin ja se kouluunmenon miettiminen. Ainakin kym-

menvuotiaaseen asti sddnnollisesti.” (Aiti 2)

"Kylli se (kuntoutusohjaus, MK) on tarpeellista.” (Isé 2)
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"
.o

. se on tarpeellista ja nimenomaan alle kouluikdisille ja se sddnnéllisyys
kerran kuukaudessa. Ja voi ottaa yhteyttd ja jutella muunakin aikana. ... ettei
heti loppuis siihen, kun lapsi menee kouluun. ... ite on tuntenut, etti on ollu
hirveen vaikee soittaa endd niinku soittaa, kun ei oikein onko minulla ditind
endd lupa soittaa. ... vilttimdtti kouluidssd ei tarttis kuntoutusohjaajan
kotikéiynteja." (Aiti 3)

Kuulovammaisen lapsen kouluun 1iht64 on ennakoitava huomattavasti aikaisem-
min kuin kuulevan lapsen. Itse asiassa edellytyksid mahdollisimman tarkoituksen-
mukaiselle kouluratkaisulle on luotava jo kuulovamman toteamisesta ldhtien.
Vanhemmat pohtivat lapsensa koulusijoitusta jo pian sen jilkeen, kun lapsen
kuulovamma oli varmentunut.

On toivottavaa, ettd suurin osa kuulovammaisista lapsista saisi ennen
kouluun menoa esiopetusta jossakin muodossa. Kokemukset lapsiryhméssa
toimimisesta vaikuttavat sosiaalisten taitojen kehittymiseen ja koulunkdyntiin
totuttautumiseen. Tutkimuksessa mukana olevat vanhemmat arvioivat kuulovam-
maisen lapsen piivikodissa olon erittdin tirkedksi, silld se tuki lapsen sosiaalisten
taitojen kehittymistd sekd lapsen irtaantumista kotoa vanhemmistaan péivittéin
muutamaksi tunniksi. Tutkimuksessa mukana olevilla lapsilla viittomataitoinen
avustaja oli lapsen tukena péivikodin kaikissa tilanteissa sekd tulkkina kuulevien
lasten ja aikuisten ja vaikeasti kuulovammaisen lapsen vililld. Pédivakodissa
oleminen samalla antaa tirked# tietoa lapsen kommunikointitaidoista ja auttaa
havaitsemaan h#nen erityistarpeensa. Mikéli varhaiskuntoutuksen aikainen
yhteistyd vanhempien ja koulusijoituksesta padttavien henkildiden kanssa ei ole
riittivad, on mahdollista, ettd on vaikeampaa saavuttaa yksimielisyyttd siitd, mika
on paras mahdollinen kouluratkaisu juuri tille lapselle. (Reed 1984, 137-139.)
Tutkimuksessa mukana olevien lasten kuulovamma on niin vaikea, etteivit he
ilman tulkkia olisi selviytyneet tavallisessa peruskoulussa. Aktiivinen lapsen
koulusijoituksen miettiminen alkoi, kun lapsi oli viisivuotias.

Vanhemmat tydstiviit lapsen kouluratkaisua yhdessd lapsen kuntoutuksesta
vastaavan sairaalan foniatrian yksikén kuntoutusty6ryhmién, lapsen puhetera-
peutin, piivikodin lastentarhanopettajan ja kuntoutusohjaajan kanssa. Vanhemmat
pohtivat kouluratkaisua kunkin kuntouttajan kanssa erikseen. Varhainen kou-
lusijoituksen pohtiminen antoi vanhemmille aikaa, silli vanhemmat joutuivat
késitteleméiin lapsensa kouluratkaisua useasta eri ndkokulmasta. Ennen varsinaista
pastosti lapsella oli viikon - kahden mittainen tutkimusjakso yliopistosairaalassa,
jossa kartoitetaan lapsen kielelliset, sosiaaliset ja psyykkiset kouluvalmiudet ja
ennen paitoksentekoa vanhemmat tutustuivat niihin kouluvaihtoehtoihin, jotka
lapsen kokonaistilanne huomioiden olivat varteenotettavia vaihtoehtoja. Lisdksi
vanhemmilla on mahdollisuus anoa lapselle kotikunnalta tutustumisjaksoa
kuulovammaisten koulun esikouluun ennen varsinaista paitostd. Tutkimuksessa
mukana olevien perheiden lapset kuuluvat yksitoistavuotisen oppivelvollisuuden
piiriin ja aloittavat koulunkdynnin kuusivuotiaina kuulovammaisten erityiskou-
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lussa, internaattikoulussa. Perhe, jossa on kaksi kuuroa lasta, muutti ennen
vanhemman lapsen koulunaloittamista paikkakunnalle, jossa on kuulovammaisten
koulu. Perheen iiti toi er#illi kuntoutusohjaajan kotikdynnilld esille, ettei hin voi
ajatellakaan lapsien kiyvin viikot koulua eri paikkakunnalla (tydmuistiinpanot).
Kahdelle perheelle lapsen kouluratkaisussa vaikeinta oli lapsen ldhettdminen
viikoksi toiselle paikkakunnalle ja sopeutumaan aivan uuteen ymparistoon.
Haastatellut perheet kuitenkin tiedostivat, ettd kyseessd on lapsen etu opiskella
viittomakielelld ja viettii vapaa-aikaansa viittomakielisessd ympéristssd. Pakari-
sen (1994) tutkimuksessa dysfasialasten vanhemmat pitivit lapsensa etua tirkeénd
lapsen koulunkéynnissé ja siitd syysté olivat valmiit lihettdméén lapsensa viikoksi
internaattikouluun. Téssd tutkimuksessa mukana olevalle kahdelle perheelle
kuulovammaisten koulu on parin sadan kilometrin péissd kotoa. Vanhemmat (Aiti
1 ja Is 1) arvioivat kouluratkaisuun vaikuttaneiksi tekijoiksi sen, ettd kuulovam-
maisten koulussa opetus on viittomakielistd, koulun henkildkunta on ammattitai-
toista ja tyttérelld on vapaa-aikanakin sielld viittomakielentaitoisia ystévid. Erés
4iti (Aiti 2) piti tirkednd, ettei lapsi kuulovammaisten koulussa joudu pilkattavak-
si, niinkuin ldhikoulussa voisi joutua. Toinen haastatelluista isisté arvioi, etté lapsi
oppii kuulovammaisten koulussa ja pienessd koulussa saa yksilSllisen opetuksen,
ohjauksen ja kohtelun.

".. se opiskelu siellii toimii tiysin viittomakielen varassa. Mirjami on viitto-
makielinen ja ystivipiirinsi mydskin tiytyy olla semmonen, ettd hdn ymmdrtid
niitd. ... normaalikoulussa vilitunneilla ja vapaa-aikana Mirjami olisi tdysin
yksin." (Isd 1)

Kuntoutusohjaajan tehtivinid lapsen kouluratkaisussa oli kuunnella
vanhempia ja selvittifi asiatietoja niistd kouluista, jotka olivat ehdolla koulurat-
kaisussa, sek# tukea ja auttaa perhettd kdytdnnon asioissa, esimerkiksi lomakkei-
den ja hakemusten tdyttéimisessd ja jérjestdd vanhemmille tutustumismahdollisuus
kuulovammaisten kouluun. Kuntoutusohjaaja koordinoi niitd asioita perheelle,
jotka tukevat vanhempia lapsensa kouluratkaisussa.

Haastatellut vanhemmat arvioivat kuntoutusohjaajan merkityksen erittdin
tiarkedksi kouluratkaisuprosessissa. Aiti, jolla on kaksi kuuroa lasta, oli tehnyt
paitoksen lastensa koulusijoituksesta heti kuulovamman toteamisen jélkeen.

"Erittiin suuri, koska itelld ei ollu mitidn tietoa kuulovammaisille tarkoitetusta
koulusta, eiki kuuron oppimisesta. ... niiti ei ymmdrrd, ellei joku sano.” (Aiti

1)

" . tiirkein merkitys on siind, ettd kuntoutusohjaaja toi esille kaikki kouluvaih-
toehdot ja kertoi niistd hyvit ja huonot puolet. Hin oli puolueeton ... se oli
vaikea ratkaisu ... kéytiin molemmissa kouluissa (Oulu ja Jyviskyld) ja sai
varmuutta valinnassa.” (Aiti 2, Isd 1 ja Isi 2)
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"No, silli ei oikeestaan ollu merkitystd, koska se tavallaan oli niin selvi.
Kuntoutusohjaaja avusti sitten minua ndissa kaikissa kdytannon asioissa. (Aiti

3)

Kuntoutusohjaus on toiminnallisesti osa laajempaa kuntoutusprosessia. Kuntou-
tusohjaaja toimii sairaalan kuntoutustyéryhmén jisenend, pedagogisen kuntoutuk-
sen asiantuntijana ja tiydentid ladkinnillisen kuntoutuksen edustusta tyGryhméssa.
(Kuntoutusohjaus 1992.)

Alle kouluikiisten lasten kuntoutusohjaus painottuu vanhempien henki-
seen ja emotionaaliseen tukemiseen seké tiedollisten tuen ja ohjauksen antami-
seen. Henkisen tuen tavoitteena on mm. perheen tukeminen uuteen tilanteeseen ja
vanhempien ja lapsen vilisen kiintein suhteen muodostuminen. Tehtdvédnd on
ohjata perhetti kéyttimédin omia voimavarojaan lapsensa kuntoutumisessa.
Tiedollisen tuen tavoitteena on informoida perheité lapselle tarkoitetuista kuntou-
tuspalveluista ja jirjestdd niitd yhdessd vanhempien kanssa sekd ohjata perhettd
niitd kayttiméin. Kuntoutusohjaus on prosessinomainen tyémuoto, jossa kuntou-
tusohjauskiiynnit toistuvat perheeseen sadinnéllisesti. Tutkimuksessa mukana
oleviin perheisiin kuntoutusohjaaja tuli 1 - 3 kuukauden kuluttua lapsen kuulo-
vamman toteamisesta. Kotikdyntejd kuntoutusohjaaja teki 1 krt 1 - 3 kuukauden
aikana aina koulun alkuun saakka. Kuntoutusohjaustoimenpiteiden painopistealu-
eet riippuvat kunkin perheen ja lapsen yksilollisestd kokonaistilanteesta. Kiintedn
ja luottamuksellisen suhteen synnyttyd vanhemmat toivat keskusteluun kuntou-
tusohjaajan kanssa hyvin arkoja asioita. Tutkimuksessa mukana olevista vanhem-
mista yksi #iti (Aiti 2) arvioi, etti kuntoutusohjausta olisi voinut olla vield
enemmin kuntoutuksen alkuvaiheessa. Ne vanhemmat, joiden lapsi on internaatti-
koulussa kokivat, ettd kuntoutusohjaajan kotikdynnit ovat tarpeellisia vield
koulunaloitusvaiheen jilkeenkin. Vanhemmat kokivat, ettd lapsen koulun aloitta-
misen jilkeen on vield monta asiaa, jotka kuntoutusohjaajan kanssa olisi halunnut
hoitaa kouluun p#in suuntautuneen yhteistyon lisdksi. Perheet kokivat, ettei
kuulovammaisten koulun oppilashuoltoryhmé pystynyt niitd tehtdvid hoitamaan,
joita kuntoutusohjaaja olisi voinut hoitaa.

Kuntoutusohjaaja keskusteli perheen kanssa enemmiin lapsen vammaan
liittyvistd asioista kuin muista asioista (tyomuistiinpanot). Méen ja Rusasen
(1991) tutkimus osoittaa samansuuntaisen tuloksen.

"Mirjamin kehityksen seurannan kannalta. Kun itse eli siind epdvarmuuden
tilassa koko ajan, ei tapahtunut viittomakielen kehitystd, eikd mitddn ... tuntu
ettd pysdhtyy kaikki. Niin sithen sai aina kuntoutusohjaajalta uutta uskoa, ettd
kylli pikkuhiljaa eteenpdin mennddn."” (Aiti 1)

"Kun koulu alkoi, kuntoutusohjaus viheni merkittivisti. Ensimmdisind koulu-
vuosina olisin halunnut kuntoutusohjaajan kanssa nditi asioita hoitaa ja olla
yhteydessd kouluun pdin.” (Isd 1)
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".. koulun alkamisvaiheessa olis voinut olla enemmdankin ... oli vield monta
kysymystd, tuntu ettei koulu riitd. Tuli ihan sellainen peleko, ettd jos kuntou-
tusohjaaja hyljdd meijat ..." (Aiti 2)

"Alussa siti oli riittdvisti, mutta sittenhin ne harveni Villen kouluun lihon
jéilkeen." (Isd 2)

"Kuntoutusohjaaja kivi kerran kuukaudessa ja se oli riittiva."” (Aiti 3)

Kuntoutusohjaaja toimi yhdyshenkilona ja koordinaattorina kodin ja lasta kuntout-
tavien tahojen vililla.
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11 POHDINTA

Tutkimuksen teoreettinen osa toi esille kuulovammaisen lapsen kuntoutuksen ja
kuntoutusohjauksen laaja-alaisuuden ja muodosti perustan tulkita vanhempien
kokemuksia kuulovammaisen lapsen kuntoutumisesta. Tutkimuksen l&dht6kohtana
oli ymmirtdi vaikeasti kuulovammaisen lapsen varhaiskuntoutusta vanhempien
kokemusten pohjalta. T#ssd tutkimuksessa tarkasteltiin, miten perheet arvioivat
kuulovammaisen lapsensa kuntoutusta ja kuntoutusohjausta. Tuloksista kéy
selville, ettd kuulovamman diagnosoiminen tapahtui lapsen kielen kehityksen
kannalta my6héin ja ndin ollen systemaattinen kuntoutuksen alkaminen tutkituissa
perheissé viivéstyi. Kuulovammaisen lapsen kuntoutuksen alkamisen viivéstymi-
seen vaikutti se, ettd erityisryhmi on vieras perusterveydenhuollossa, eikd sielld
ole varmuutta vaikeasti kuulovammaisen lapsen kdyttdytymisen piirteistd, jotka
viittaavat kuulovammaan. Tuloksista kdy myds ilmi, ettd ammattihenkilot eivit
luottaneet vanhempien havaintoihin lapsensa oireista ja poikkeavasta kiyttdytymi-
sestd, eivitkd kuulleet vanhemman tuskaa, vaan he pitivit kiinni omasta tilannear-
vioinnistaan ja sen perusteella méarittelivét jatkotoimenpiteet. Téllaisessa tilan-
teessa, kun ei saada varmuutta diagnoosista, olisi kuitenkin térkedd, ettd kuullaan
vanhempia ja etti kuntoutuksen ja kasvatuksen toimenpiteet aloitettaisiin, kun
kehityksellinen riski tai poikkeama on olemassa, eiké jastdisi odottelemaan lapsen
kypsymistd. (Vrt. Viittomakielen opetus kuuron lapsen perheessd 1991, 4.) Jotta
lapsen kuulovamman epdilyriskit saataisiin mahdollisimman varhain todetuiksi,
tarvitaan systemaattista yhteistydtd kuntoutusohjaajien, perusterveydenhuollon ja
vanhempien kesken. Tarvitaan joustavaa yhteistyGtd perusterveydenhuollon ja
erikoissairaanhoidon vililld, jotta lasten tutkimusprosessi etenisi nopeasti ja
luotettavasti. Kuntoutuksen varhainen alkaminen on erittéin tirked kuulovammai-
sen lapsen kielen sekd kokonaiskehityksen kannalta. Kuulovammainen lapsi
tarvitsee kuntouttavaa toimintaa ja ihmissuhteita kehittydkseen. Yhdysvaltalaisen



55

kuntoutuskdytinnon mukaan vammainen lapsi kehittyy parhaiten perheen arjen
toiminnoissa (Bernheimer ym. 1990).

Kuulovamman toteamisen jilkeen pohjoissuomalaisten kuulovammaisten
lasten ja heiddn perheidensd kuntoutusvastuu on yliopistosairaalalla, missd
diagnostiikka ja vamman seuraaminen hoidetaan erinomaisesti. Tutkimuksessa
mukana olevien lasten varhaiskuntoutus ja kuntoutusohjaus painottuivat lddkinnal-
liseen kuntoutukseen, jossa ammatti-ihmiset suunnittelivat lapsen kuntoutuksen.
Tutkimuksen tuloksista kiykin ilmi, ettd vanhemmat eivét olleet mukana, kun
sairaalan kuntoutustydryhmi laati heidén lapselleen kuntoutussuunnitelmaa. Edelld
mainittu toiminta vaikutti siihen, etteiviit vanhemmat saaneet tasavertaisesti tuoda
omaa nikemystiin kuntoutukseen, eivitkd saaneet tirkead tietoa lapsensa kuntou-
tuksesta, vaan seurasivat sivusta, joskus passiivisinakin, miten heidéin lapsensa
kuntoutuksesta péitetddn heidéin puolestaan. Kun vanhemmat eivit itse saaneet
olla paittimédssd kuntoutustoimenpiteistd, heiddn ei ollut aina helppo sitoutua
niihin. Tutkituissa perheissi isidt, jotka eivdt olleet aina mukana sairaalassa,
suhtautuivat ajoittain negatiivisesti kuntoutussuosituksiin. Yhdysvaltalaisessa
perhetyon mallissa korostetaan vanhempien kanssa tehtdvid tasavertaista yhteis-
ty6td, silld se sitouttaa vanhempia lapsensa kuntoutukseen, kun he itse ovat
asettamassa tavoitteet lapsensa kuntoutukselle (Dunst 1991, 69).

Kotikunnassa laadittiin lapselle vammaispalveluasetuksen mukainen
palvelusuunnitelma, joka sisélsi my6s lapsen paivihoidon kuntoutussuunnitelman.
Palvelusuunnitelman laatimisessa molemmat vanhemmat olivat mukana. Suunni-
telma toimi lapsen arjen kuntoutuksen yhteensovittajana ja myds kunnan pattajil-
le tirke#nd tiedottajana kuulovammaisen lapsen tarpeista. Perheet sitoutuivat
suunnitelmaan, koska olivat siitd itse pdattdmassd. Kuntoutussuunnitelman tuttuus
auttoi myos perheiti paremmin valvomaan etujaan, joita lapsen kuntoutuminen
edellytti. Kuntoutusohjausta tutkitut perheet pitivit tarkoituksenmukaisena
lapsensa kuntouttamisessa. Kuntoutusohjaaja saannéllisilld kotikdynneilld tavoitti
koko perheen ja kisitteli laaja-alaisesti perheen kanssa kuulovammaisen lapsen
asioita. Virpiranta-Salo (1992, 143) tutkimuksessaan toteaa, ettd kuntoutusohjaa-
jan ty6 koettiin hyvénd ja perhettd tukevana niissi vammaisten lasten perheissd,
joissa ohjaaja kévi sddnnéllisesti. Tuloksista kdy my®ds ilmi, ettd perheet, joiden
lapsi on viikon internaattikoulussa, jossa oppilaita varten on oppilashuoltoryhmd,
tarvitsisivat kouluaikanakin kuntoutusohjaajan palveluita.

Kuulovammaisten lasten kuntoutus on kuntoutuspalveluita korostavaa
toimintaa. Kuulovammaisen lapsen kuntoutus muodostuu kuntoutustoimenpiteist,
jotka tukevat lapsen kokonaisvaltaista kehittymistd. Palvelut perheelle ovat
moninaiset ja pitkikestoiset ja niiden toteuttaminen vaatii perheiltid pitkéjéntei-
syyttd, uskoa lapsen hyvéin tulevaisuuteen. Tutkitut perheet suhtautuivat kuntou-
tuspalveluihin my®nteisesti, mutta pazllekkdin toteutetut palvelut perheet kokivat
raskaana. Haastatellut vanhemmat olivat suhteellisen yksimielisié kuntoutuspalve-
luista ja niiden saatavuudesta.
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Kuulovammaisten lasten kuntoutuksen ja kuntoutuspalvelujen saannin
edellytykseni on edelleen lddketieteellinen diagnoosi. Tdmién tutkimuksen
perusteella kuntoutuksen alkuvaihetta tulisi laajentaa siten, ettd vanhemmat
voisivat olla myds mukana kuntoutuksen suunnittelussa. Kuntoutustydssd voitai-
siin kdyttdd apuna kartoitusta, jonka avulla selvitettdisiin vanhempien ja lapsen
kuntoutusohjauksen alkuvaiheessa sen hetkisen tiedon ja tuen tarve laaja-alaisesti.
Monipuolinen Kartoitus voisi auttaa my6s perhettd paremmin tiedostamaan omat
tarpeensa ja sitoutumaan tarvittavaan kuntoutukseen. Kysely voisi olla alkuvai-
heessa kuntoutusohjauksen suuntaa antava kysely, jolloin vanhempien omat
tarpeet tulisivat esille. Kuntoutuksen eri vaiheissa kysely voitaisiin toistaa, koska
tarpeet muuttuvat eri aikoina. Sen yhtend alueena voisi olla vanhempien psyykki-
sen tuen tarpeen selvittiminen. Psyykkinen tuki on keskeinen osa kuntoutusta.
Suoraan kyselemilld se ei selvid, vaan siihen tarvitaan aikaa ja kuntouttajan
herkkyyttd tavatessaan perhettd tunnistaa tuen tarve. Kun kuntoutettavat otetaan
kuntoutukseen mukaan subjektina, voidaan parhaiten vaikuttaa kuntoutettavan
lapsen ja perheen vuorovaikutuksen kehittymiseen. Vanhemmat voivat aktiivisesti
osallistua kuntoutusohjaajan kanssa pohtimaan ja analysoimaan toimivaa kom-
munikaatiomenetelmad perheessé.

Lasten varhaiskasvatuksen ja -kuntoutuksen uudet suuntaukset korostavat
toimintatapojen perhekeskeisyyttd ja vanhempien tasavertaisuutta ammatti-
ihmisten kanssa kuntoutuksen onnistumisen edellytyksend. Perhekeskeisessa
mallissa kaytinnot lihtevit kayttdjéstd: kunkin perheen yksilolliseen arkipéivéin
liittyvistd asioista, tarpeista. Perheen toiveet ja tarpeet ohjaavat arviointia ja
palvelujen tuottamista (vrt. ekokulttuurinen malli). Tavoitteena on vahvistaa
maksimaalisesti perheen kykyi ja patevyytta itsendiseen vastuuseen ja paitoksen-
tekoon lapsensa kuntoutusasioissa. Toteutuksen ldhtSkohtien ja kdytannon
yhteistyén uudistamisen onnistuminen vaatii myds uutta ammatillista orientaa-
tiota. Tulevaisuudessa tarvitaan tutkimusta kuntoutustyontekijoiden perhekeskei-
syytta korostavasta osaamisesta. Témén tutkimuksen tulosten perusteella kuntou-
tuksesta on hy6tyd, jos se pifisee alkamaan kuulovammaisen lapsen ollessa pieni
ja jos kuntoutus on kokonaisvaltaista ja sdannéllistd. Kuulovammaisen lapsen ja
hinen kuulevien vanhempiensa ja sisarustensa vilinen vuorovaikutus ja sen
kehittyminen ovat alueita, josta tarvittaisiin tutkimusta lisdd. Tarvitaan tutkimusta
esimerkiksi siitd, miten perheen muut jisenet kykenevit tukemaan viittovaa
perheenjisenta.

Tutkimuksen luotettavuutta testasin tekemélld uusintakartoituksen kohdas-
ta, miten vanhemmat olivat kuntoutusohjaajalta saaneet tietoa, tukea ja ohjausta
eri kuntoutustoimenpiteisti. Kartoituksen tulokset molemmilla kerroilla olivat
samansuuntaiset (Liite 2). Aineiston tulkinnan jilkeen pyysin entistd kollegaani,
kuulovammaisten lasten kuntoutusohjaajaa lukemaan koko tutkimusraporttini ja
kommentoimaan sitd ja erityisesti tulkinnan osuutta siitd. Tulkinnat soveltuivat
padosin hinen nikemykseensi, joitakin tulkintoja selvensin kdymémme keskuste-
lun perusteella.
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Tutkijan osallistuminen tydntekijana tutkittavien elimédn ei ole joko tai
kysymys. Tyontekijdni osallistuin perheiden eliméén kuuden vuoden ajan;
kotikdynnein, puhelinkeskusteluin, tapaamisin sairaalassa, sopeutumisvalmennus-
kursseilla, paiviikodissa ja koulussa, kirjeitse ja tapaamisin epévirallisissa tilanteis-
sa kadulla, liikkeiss#, niyttelyissd. Tutkijana haastattelin perheitd siind vaiheessa,
kun oli jo irtisanoutunut kuntoutusohjaajan toimesta. Kuntoutusohjaajana toimies-
sani olin jo luonut luottamukselliset suhteet tutkittaviin perheisiin, joten tutkijana
tietojen hankkiminen sujui joustavasti ja perheet uskalsivat kertoa mielipiteensa
avoimesti. Haastatellessani vanhempia huomasin, ettd asioista puhuminen ja
niiden pohdiskelu toivat uusia ndkokulmia kuulovammaisten kuntoutusohjaukseen.
Tutkimusprosessi on merkinnyt itselleni oven raottamista uuteen, tydlddseen
tapaan jisentdd tutkittavaa ilmi6td. Monessa vaiheessa tyd on ollut pyséhdyksissa.
Etsin jotakin, mutta en vilttéméttd tiennyt, mitd etsin. Etenkin analyysin vaihees-
sa ajatukseni olivat kaaoksessa. Sykerokohdissa minua auttoivat aineiston lukemi-
nen uudelleen ja uudelleen. Aina sieltd 16ytyi ajatuksia selkeyttivid. Pelkéstédn
ajan kuluminen auttoi nikemiin tutkimuskohdetta selkeimmin. Tutkijana koin
haastavaksi perehtyi laadullisen tutkimuksen menetelmiin (Alasuutari 1993) ja
tyostdd menetelmilld tutkimukseni. Tutkimusprosessi on ollut tirked oppimisko-
kemus, joka on kasvattanut minua ja jossa opettajiani ovat olleet muut kuntoutta-
jat, ty6toverini ja ohjaajani.

Oppiminen niikyy my®s siind, ettd jos nyt alkaisin tutkia samaa ilmiotd,
kokoaisin aineiston eri tavalla. Sitoutuisin tutkimuksen tekoon kokoaikaisesti,
paneutuisin ensin kvalitatiiviseen tutkimusajatteluun ja tekisin ensin systemaattista
havainnointia tutkimuskohteesta ja sen jdlkeen haastattelisin eri henkilditd,
paneutuisin tutkimuskohdetta koskevaan kirjalliseen aineistoon. Aloittaisin myds
aineiston systemaattisen analysoinnin heti ensimmadisté kertaa kentélle mentyéni,
koska kvalitatiivisessa tutkimuksessa niin tutkimustehtdvén rajaaminen kuin
kirjallisuuteen perehtyminenkin léhtee tutkimusaineistosta.

Tutkimuksen perusteella on erittdin térked ottaa vanhemmat mukaan
kuntoutustoimenpiteiden suunnitteluun ja toteutukseen. Paimadrdnd pitéisi olla
vanhempien tukeminen ajamaan ja ratkaisemaan itse omia asioitaan ja ongelmi-
aan. Keskeistd kuntoutusohjauksessa on vammaisen lapsen perheen tukeminen,
silld vammainen lapsi kehittyy parhaiten perheen arjen toiminnoissa.
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Liite 1: Vanhempien haastattelurunko

VANHEMPIEN HAASTATTELU

1

1.

PERHEEN TAUSTATIEDOT
Kuulovammainen lapsi

1. Kuulovammaisen lapsen ikd
2. Kuulovamman aste

Perheenjésenet

1. Aiti __, isd __ ja sisarukset ja it

LIOTTEET

. Aidin ammatillinen koulutus

1. Kurssitasoinen

2. Koulutasoinen

3. Opistotasoinen

4. Korkeakoulutasoinen

5. Ei ammatillista koulutusta

Isdn ammatillinen koulutus

1. Kurssitasoinen

2. Koulutasoinen

3. Opistotasoinen

4. Korkeakoulutasoinen

5. Ei ammatillista koulutusta

. Minkilaisessa tyotehtdvassd olet?

Aiti: Ty6ssd, minkilaisessa tehtivéssa?

Ty6t6n, misté alkaen?

Sairaslomalla, mista alkaen?

Jokin muu vaihtoehto (kotiditi, opiskelija, vanhempainlomalla)

Isi: Ty06ssd, minkélaisessa tehtdvassa?

Ty6t6n, mistd alkaen?

Sairaslomalla, mistd alkaen?

Jokin muu vaihtoehto (koti-isd, opiskelija, vanhempainlomalla)
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6. Millaisessa asunnossa perheenne asuu?
1. Omakotitalossa, pinta-ala ___ m’ keitti/kk + __ huonetta
2. Kerrostalossa, pinta-ala __ m’, keittio/kk + __ huonetta
3. Rivitalossa, pinta-ala __ m?, keittio/kk + __ huonetta
7. Onko asuntonne sopiva perheellenne?
1. Kylla 2. Ei
8. Onko perheenne muuttanut?

1. Kylla 2. Ei.

Jos olette muuttaneet, kuinka monta kertaa ja milloin?

Perustelut muutolle/muutoille

11 LAPSEN KUULOVAMMA,; epdilyvaihe ja toteaminen

9. Minké ik#isend lapsenne kuulovamma todettiin/diagnosoitiin? Missd?

10. Huomasitteko itse lapsenne kielenkehityksessé tai muussa kehityksessé puutteita/hi-
ri6itd ennen diagnosointia? Millaisia? Milloin?

11. Kuinka kauan epdvarmuusvaihe kesti?

1. alle 1 kk
2.1-3kk
3.4-6kk
4.7-9kk
5.10 - 12 kk
6. yli vuoden
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12. Minkélaista tietoa/tukea saitte epéilyvaiheessa? Ja keneltd?

13. Minkilaista tukea olisitte toivoneet saavanne epdilyvaiheessa? Ja keneltd?

14. Minkilaista tukea saitte kuulovamman toteamisen jalkeen kuuloasemalla/-keskukses-
sa/osastolla?

1. tarkan selvityksen kuulovamman asteesta

2. selvityksen, miti lapsenne kuulovamma tarkoittaa
3. tietoa kuntoutusohjauksesta

4. tietoa apuvilineisti ja niiden kdytostd

5. tietoa ja ohjausta puheterapiasta

6. tietoa viittomakielen opiskelumahdollisuuksista
7. tietoa sopeutumisvalmennuskursseista

8. tietoa implanttileikkauksesta

9. tietoa vanhempainyhdistyksesté

10. jotakin muuta, mita?

15. Minkilaista tietoa/tukea olisitte toivoneet heti vamman toteamisen jélkeen?

16. Olitteko mukana sairaalan tydryhmissd suunnittelemassa lapsenne varhaiskuntoutus-
ta? Jos olitte, niin milld tavoin ja milloin?

Jos ette olleet, niin miksi?

III KUULOVAMMA ARKIPAIVAN TOIMINNASSA

17. Kuinka se ilmeni?




18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.
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Miki oli vaikeinta?

Miten lapsenne kommunikoi kuulovamman toteamisen jélkeen?

Miten Te vanhemmat kommunikoitte lapsenne kanssa ennenkuin aloititte viittomi-
sen?

1. puhuen

2. ilmein, elein

3. osoitellen

4. muuten, miten?

Mink3 ikéinen lapsenne oli, kun kéytitte hinen kanssaan viittomakieltd / viitottua
suomea / viittomia?

Oliko teilld viittomakielen perheopetusta?
1. Kylla 2. Ei
Jos oli, niin kuinka paljon? /v.

Saiko lapsenne kommunikaatioterapiaa?

Miten se tuki lapsenne kielenkehitysti?

Miten mielestdnne kuntoutusohjaaja tuki kotikdynneilldén lastanne ja Teitd lapsen
kielen ja kommunikaation edistdmisessa?

Miten nyt keskustelette lapsenne kanssa?

Aiti: 1. viittoen Isd: 1. viittoen Sisarukset: 1. viittoen
2. padasiassa 2. padasiassa 2. pédasiassa
viittoen viittoen viittoen
3. pédasiassa 3. padasiassa 3. padasiassa
puhuen, vihin puhuen, vihin puhuen, vihin
viittoen viittoen viittoen

4. puhuen 4. puhuen 4. puhuen
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217.

28.

29.

30.

31.

67
KOULUMUODON VALINTA

Miti kouluvaihtoehtoja oli tarjolla, kun lapsenne aloitti koulun?

Mitki seikat vaikuttivat valittuun kouluratkaisuun?

Oletteko tyytyviisid valintaanne? Miksi?

Minkilainen merkitys kuntoutusohjaajan tuella oli lapsenne kouluvalintaprosessissa?

Ketkd muut vaikuttivat kouluvalintaan?

V KUNTOUTUSOHJAUS

32.

33.

34.

Kuinka pian kuulovamman toteamisen jélkeen kuntoutusohjaaja aloitti kotikaynnit?

1.1 -2 vkoa
2.3 - 4 vkoa
3.5-6 vkoa
4.7 - 8 vkoa
5. yli 2 kk

Kuinka usein kuntoutusohjaaja on kaynyt perheessidnne?

1. sdannollisesti 1 x kk

2. alussa 1 x kk, my6hemmin harvemmin
3.1ket/1-2kk

4. 3 - 4 krt/vuosi

5. satunnaisesti (erillisen sopimuksen mukaan)

Mitd kuntoutusohjaajan kdynnit ovat merkinneet lapsellenne ja perheellenne?
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35. Saitteko kuntoutusohjaajalta tietoa/tukea/ohjausta alla luetelluissa asioissa? Ja miten?
Rengasta valitsemasi vaihtoehto.
1 = eriftdin paljon
2 = melko paljon
3 = jonkin verran
4 = hyvin vihéin
5 = ei ollenkaan

1. lapsenne kuulovammasta 1 2 3 4 5
2. kuulovamman vaikutuksesta lapsen kehitykseen 2 3 4 5
3. kuulovammaisen lapsen ohjaamisesta 1 2 3 4 5
4. kuulovammaiselle lapselle sopivista toiminnoista
ja leikki- ja toimintavilineista 1 2 3 4 5
5. apuviélineistd ja niiden hankkimisesta 1 2 3 4 5
6. erilaisista kommunikaatiovaihtoehdoista
(vk, viitottu puhe, huulioluku, puhe) 1 2 3 4 5
7. viittomakielen opiskelusta i 2 3 4 5
8. puheterapiasta 1 2 3 4 5
0. sopeutumlsvalmennuskursselsta 1 2 3 4 5
10. palvelu- ja kuntoutussuunnitelmasta ja sen
laatimisesta 1 2 3 4 5
11. kuulovammaisen lapsen perheen
sosiaaliturvasta 1 2 3 4 5
12. kuulovammaisten opetuksesta 1 2 3 4 5
13. vanhempainyhdistystoiminnasta 1 2 3 4 5

14. muusta, mista

36. Laadittiinko lapsellenne palvelu- ja kuntoutussuunnitelma? Keiden kanssa?

37. Toteutuvatko palvelusuunnitelmassa laaditut tavoitteet ja kuntoutustoimenpiteet?

38. Onko lapsellenne laadittu HOPS (= henkildkohtainen opetussuunnitelma)?

39. Onko perheelldnne ollut riittédvésti kuntoutusohjausta?




40. Miti mieltd olette kuntoutusohjaustoiminnasta yleensi?
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Liite 2

TAULUKKO 2. Kuntoutusohjaajalta saatu tieto

TIETOA LAPSEN KUULOVAMMASTA
Erittdin paljon 1 x X

Melko paljon 2 X X

Jonkin verran 3 X X
Hyvin vdhén 4

Ei ollenkaan 5

Aiti 1 Isi 1 Aiti 2 Isa 2 Aiti 3.1 Aiti 3.2

TIETOA KUULOVAMMAN VAIKUTUKSESTA LAPSEN KOKONAIS-
KEHITYKSEEN

Erittdin paljon 1 x

Melko paljon 2 X X
Jonkin verran 3 X X

Hyvin véhén 4

Ei ollenkaan 5

Aiti1 Isi 1 Aiti2 Isd 2 Aiti 3.1 Aiti 3.2

TUKEA KUULOVAMMAISEN LAPSEN OHJAAMISEEN
Erittdin paljon 1

Melko paljon 2 x X X X

Jonkin verran 3 X
Hyvin véhédn 4 X

Ei ollenkaan 5

Aiti 1 Isi 1 Aiti 2 Isa 2 Aiti 3.1 Aiti 3.2

OHJAUSTA KUULOVAMMAISELLE LAPSELLE SOPIVISTA TOIMINNOISTA
JA LEIKKIVALINEISTA

Erittdin paljon 1 x X

Melko paljon 2
Jonkin verran 3
Hyvin védhédn 4
Ei ollenkaan 5

Aiti1 Isi1 Aiti2 Isi2 Aiti 3.1 Aiti 3.2
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TIETOA JA OHJAUSTA APUVALINEISTA JA NIIDEN HANKKIMISESTA JA
KAYTOSTA

Erittdin paljon 1 x X X X X X
Melko paljon 2
Jonkin verran 3
Hyvin vdhén 4
Ei ollenkaan 5

Aiti 1 Isi 1 Aiti2 Isd 2 Aiti 3.1 Aiti 3.2

TIETOA KOMMUNIKAATIOVAIHTOEHDOISTA
Erittdin paljon 1 X
Melko paljon 2 x X
Jonkin verran 3
Hyvin véhin 4 X X
Ei ollenkaan 5

Aiti 1 Isa 1 Aiti 2 Isd 2 Aiti 3.1 Aiti 3.2

TUKEA VIITTOMAKIELEN OPISKELUUN

Erittdin paljon 1 X X X
Melko paljon 2 X
Jonkin verran 3 X
Hyvin vihén 4
Ei ollenkaan 5

Aiti1 Isda 1 Aiti 2 Isi 2 Aiti 3.1 Aiti 3.2
TIETOA PUHETERAPIASTA

Erittdin paljon 1 x

Melko paljon 2

Jonkin verran 3

Hyvin vihdn 4

Ei ollenkaan 5
Aiti1 Isi1 Aiti2 Isa2 Aiti 3.1 Aiti 3.2

TIETOA SOPEUTUMISVALMENNUSKURSSEISTA

Erittdin paljon 1 Xx X X X

Melko paljon 2 X X

Jonkin verran 3

Hyvin véhédn 4

Ei ollenkaan 5
Aiti1 Isi 1 Aiti 2 Isi2 Aiti 3.1 Aiti 3.2



TIETOA JA TUKEA PALVELU- JA KUNTOUTUSSUUNNITELMAN
LAATIMISESTA

Erittdin paljon 1 x X X

Melko paljon 2 X X
Jonkin verran 3 X

Hyvin vdhidn 4

Ei ollenkaan 5

Aiti1 Isda 1 Aiti2 Isi2 Aiti 3.1 Aiti 3.2

TIETOA JA OHJAUSTA KUULOVAMMAISEN LAPSEN SOSIAALI-
TURVASTA

Erittdin paljon 1 x X

Melko paljon 2 X X X
Jonkin verran 3 X

Hyvin véhédn 4

Ei ollenkaan 5

Aiti 1 Isd 1 Aiti 2 Isi 2 Aiti 3.1 Aiti 3.2

TIETOA KUULOVAMMAISEN LAPSEN OPETUKSESTA
Erittdin paljon 1
Melko paljon 2
Jonkin verran 3
Hyvin vihén 4
Ei ollenkaan 5

X X X X

Aiti1 Isi 1 Aiti2 Isi2 Aiti 3.1 Aiti 3.2

TIETOA VANHEMPAINYHDISTYSTOIMINNASTA

Erittdin paljon 1
Melko paljon 2
Jonkin verran 3 x X X X X X
Hyvin vidhan 4
Ei ollenkaan 5

Aiti 1 Isi 1 Aiti 2 Isa 2 Aiti 3.1 Aiti 3.2
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