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Kieli, kojeet ja koulutus?
Kuulovammaisten lasten perheet
valintojen edessa

Tassa kerrotaan tutkimuksesta, jossa selvi-
tettiin 29:n vaikeasti kuulovammaisen lapsen
perheen valintoja. Perheet ovat tayttaneet ky-
selylomakkeen neljaan kertaan kuuden vuo-
den aikana. Erityisesti tarkastellaan perheen
kommunikaatiota ja tulevaisuuden odotuksia.
Suurin osa perheista valitsi lapselleen sisa-
korvaistutteen ja sen mukana puhutun kielen.
Jos perheessa oli kuulovammainen vanhem-
pi, viittomakieli oli yksi perheen kayttamista
kielista. Muutenkin viittominen eri muodois-
sa kulki puheen rinnalla lahes joka perhees-
sa. Mukana olleista lapsista kolmasosalla oli
kuulovamman lisaksi jokin muu vamma. Erityi-
sesti ndissa perheissa kaytettiin puheen lisak-
si jotain viittomisen varianttia tai viittomakielta.
Perheet eivat aina saaneet asiantuntijoilta tu-
kea kielivalinnoilleen, viittomista arvosteltiin.

Kohokohdat

e Moni vaikeasti kuulovammaisen lapsen perhe valitsee lapselleen sisakorvaistutteen.

e Perheet valitsevat etupaassa puhekielen, mutta myés viittomakielen tai tukiviittomat sen rinnalle.
e Perheet eivat aina saa kielivalinnoilleen asiantuntijoiden tukea.

e Kuulovammaisen lapsen perhe tarvitsee monipuolista informaatiota valintojensa tueksi.

¢ Noin kolmasosalla kuulovammaisista lapsista on jokin lisavamma.

Tavallinen paivakotiryhma ja yleisopetus oli-
vat yleisia valintoja, mutta osa halusi lapsen-
sa erityisopetuksen pariin. Perheen piti toimia
usein lapsensa asianajajana, asioiden hoitajana
ja informanttina. Jo varhaisessa vaiheessa tar-
vittaisiin enemman ja monipuolisempaa tietoa
esimerkiksi eri kieli- ja kouluvaihtoehdoista,
toisaalta kaivataan perheen tekemien valinto-
jen kunnioitusta ja tukemista. Kuusivuotisen
seurantatutkimuksen loppuvaiheessa suurim-
malla osalla oli ainakin kaksi kielta tai kielen
muotoa kadytdssaan, nadista kuitenkin puhuttu
kieli oli dominoivana.

Asiasanat: kuulovamma, vanhemmat,
valinta, kieli, sisdakorvaistute
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JOHDANTO

Tassa artikkelissa pohditaan, millaisia va-
lintoja perheet tekevat lapsensa kielesta
ja koulusta ja millaisena vanhemmat nake-
vat kuulovammaisen lapsensa tulevaisuu-
den. Suomessa naita kysymyksia joutuu
yllatyksekseen pohtimaan 50-60 perhetta
vuosittain, kun perheeseen syntyykin lap-
si, jolla on kuulovamma (Kokkonen, Maki-
Torkko, Roine & lkonen, 2009). Tilanne on
normaalisti kuuleville vanhemmille outo,
silla vaikea kuulovamma kuuluu harvinai-
siin vammoihin, joita ilmenee vain yhdella
tuhannesta (Mitchell & Karchmer, 2011).
Taman vuoksi vanhempien suvussa ja lahi-
piirissa on harvoin muita kuulovammaisia,
ja vanhemmat joutuvat tekemaan monen-
laisia valintoja ilman aikaisempaa tausta-
tietoa. Suuri paatettava asia liittyy kieleen
ja kommunikointiin ja samalla myos kaik-
keen vuorovaikutukseen perheessa ja sen
ulkopuolella.

Kuulovammaisten, erityisesti kuu-
rojen, lasten ja aikuisten oikeus kayttaa
viittomakielta ei aina ole ollut itsestaan
selva. Viittomakielta kaytettiin kuurojen
opetuksessa Suomessa 1890-luvulle asti,
kunnes se kiellettiin. Euroopassa alkoi le-
vita 1800-luvulla kritiikkia viittomakielta
kohtaan, mihin vaikuttivat useatkin aat-
teet, kuten nationalismi ja evolutionismi.
Wallvik (1997) puhuu jopa lingvistisesta
darvinismista. Evoluutioteorian mukaan
kielet kehittyvat vahitellen alemmista ylem-
piin, ja viitottua kielta alettiin vahitellen pi-
taa alempiarvoisena kuin puhuttua. Kun
viela nationalismin tunnusmerkkina oli kan-
san yhteinen kieli, oli maan kansalliskielen
opetus ainoa vaihtoehto. Kuurojenopetuk-
sessa oralismiksi kutsutussa opetusfiloso-
fiassa vain puhuminen ja kirjoittamineen

olivat kielellisina toimintoina sallittuja (Sal-
mi & Laakso, 2005). Koska kuuloa tuke-
via apuvalineita ei viela ollut kaytossa, oli
opettajan puhetta seurattava huulilta luke-
malla. (Salmi & Laakso, 2005).

Tilanne alkoi muuttua vasta 1970-lu-
vulle tultaessa. Siihen asti Suomenkaan
kuulovikaisten (sen aikainen nimitys) ja
kuurojen opetuksessa ei juuri Vviitottu
(Flinkman, 2003; Salmi & Laakso, 2005).
Jos joku viittoi — harvat opettajat ja kuuro-
jen pappi uskonnonopetuksen yhteydessa
—, kyseessa ei ollut viittomakieli, vaan suo-
men kielen mukainen viittominen, viitottu
puhe tai tukiviittomat (Flinkman, 2003;
Salmi & Laakso, 2005). Kuurojen keskuu-
dessa ja koulujen ulkopuolella viittomakie-
li eli kuitenkin koko ajan elinvoimaisena.
Sen asema alkoi nousta eri viittomakielis-
ta tehtyjen tutkimusten myota erityisesti
1970-luvun lopusta lahtien (Stokoe, 1960;
ks. tarkemmin Salmi & Laakso, 2005).
Suomessa ensimmainen  kielitieteelli-
nen tutkimus viittomakielesta julkaistiin
1980-luvun puolivalissa (Rissanen, 1985).

Vahitellen  1970-uvulla  ryhdyttiin
kuurojen opetuksessa kayttamaan viit-
tomia puheen yhteydessa, ja 1980-luvul-
la asetettiin Pohjoismaissa kaksikielinen
kuurojen opetus tavoitteeksi. Tama tar-
koitti maan puhutun kielen luku- ja kirjoi-
tustaitoa, ei valttamatta puhetaitoa, seka
viittomakielen taitoa. Tata edelsi Pohjois-
maissa viittomakielen tunnustaminen itse-
naiseksi kieleksi, aluksi tutkimuksessa ja
myohemmin myos lainsaadannéssa. Tuol-
loin oli myos havaittu, etta puhutun kielen
sanastoa ja rakenteita oli helpompi oppia
ja analysoida viittomakielen kautta (myds
Svartholm, 2014).

Kieli on koulussa ja elamassa menes-
tymisen tarkea perusta, ja kielen myota
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voi saavuttaa myos hyvan luku- ja kirjoitus-
taidon. Yksi paapulma kuurojen koulusaa-
vutuksissa on ollut heikko lukutaito. Yh-
dysvalloissa on todettu, etta 18-vuotiaista
koulunsa paattavista kuuroista vain kolmel-
la prosentilla on samantasoinen lukutaito
kuin kuulevilla ikatovereilla (Marschark,
Lang & Albertini, 2012). On odotettu, etta
kuurojen oppimistulokset paranisivat aikai-
semmista kaksikielisen opetuksen myota.
Laaja-alaisesta kaksikielisesta opetukses-
ta huolimatta he ovat kuitenkin olleet jal-
jessa kuulevista. Esimerkiksi Svartholm
(2010) raportoi Ruotsin lukion paasy-
koetesteista, etta kuurot lapaisivat ne eri
oppiaineissa arviolta 55-70-prosenttises-
ti, kun kuulevat lapaisivat ne lahes kaikissa
aineissa 95-prosenttisesti. Heikko lukutai-
to on usein ollut menestymisen pullonkau-
lana.

Ensikieli, aidinkieli ja istute

Mika on kuuron lapsen ensin oppima kieli?
Jos hanella on kuulevat vanhemmat, kuten
yleensa on, eivat he osaa viittomakielta
kuin poikkeustapauksissa. Jos kommuni-
kaatiota kuitenkin lahdetaan luomaan kuu-
levaan perheeseen viittomakielella, kayte-
taan yleensa nimitysta ensikieli (ks. myos
Svartholm, 2014), koska se ei ole lapsen
aidin eika isan oma kieli. Vanhempien on
ensin opeteltava viittomakielta, ja vasta
sitten he voivat opettaa sita lapselleen.
Suomen tai ruotsin kieli on tassa tilantees-
sa kuuron lapsen toinen kieli. Kuuron lap-
sen kuulevat vanhemmat voivat osallistua
viittomakielen kursseille ja pyrkia omaksu-
maan kielen mahdollisimman hyvin. Sita
varten on jarjestetty erityisia ohjelmia;
mm. Kuurojen Palvelusaation Juniori-ohjel-
massa opetetaan perheille viittomakielta
useamman vuoden ajan (Kuurojen Palve-
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lusaatio, 2015). Jarjestojen lisaksi myos
kunnat kustantavat alueensa perheille viit-
tomakielen opetusta.

Iso kaanne kielessa ja kommunikoin-
nissa alkoi vuonna 1997, kun ensimmai-
nen istute leikattiin syntymakuurolle lap-
selle (Kokkonen ym., 2009). Tata ennen
istute oli leikattu vain aikuisille kuuroutu-
neille ja kerran, vuonna 1995, kuulonsa
menettaneelle lapselle. Lapsille tehtavat
istuteleikkaukset yleistyivat 2000-luvulla ja
ovat tulleet nyt lahes normiksi. Suomessa
sisakorvaistute leikataan noin 25-35 lap-
selle vuosittain (Lopponen, Jero & Kenta-
la, 2011).

Terveyden ja hyvinvoinnin laitoksen
tietoyksikon mukaan vuoteen 2012 men-
nessa oli implantoitu yhteensa 222 ialtaan
0-3-vuotiasta, 76 ialtaan 4-7-vuotiasta
ja 74 ialtaan 8-16-vuotiasta lasta (Hilmo-
iimoitusrekisteri, 2013). Eila Longan vaitos-
kirjan (2014) mukaan Suomessa on noin
300 istutetta kayttavaa lasta, ja Sari Wick-
manin mukaan (2015) Suomessa on noin
1100 sisakorvaistutetta kayttavaa henki-
104, joista alaikaisia on noin kolmasosa.

Tasta on seurannut se, etta 2010-lu-
vulla Suomessa kuuroille ja huonokuuloisil-
le tarkoitetuissa kouluissa opiskelee yha
vahemman lapsia. On tavallista, etta vai-
keastikin kuulovammaiset lapset menevat
yleisopetukseen ja toimivat siella puhe-
kielen avulla, kun aikaisemmin useimmat
opiskelivat erityiskoulussa tai -luokassa.
Osa lapsista tarvitsee kuitenkin tuekseen
koulunkaynnin ohjaajan tai tulkin, kieliva-
riantista tai mahdollisista lisavammoista
riippumatta. Moni vanhempi hakee lapsel-
leen myos erityisen tuen paatoksen (Mar-
tikainen & Raino, 2014; Selin-Gronlund,
Raind & Martikainen, 2014), jotta lapsi
paasisi luokkaan, jonka oppilasmaara ei
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ylitéd 20:ta. Onkin hyva muistaa, etta ilman
istutetta nama lapset olisivat kuuroja ja is-
tutteen kanssa he ovat huonokuuloisia.

Sisakorvaistute (sisakorvaimplantti,
SI) on kuulemisen sahkoinen apuvaline,
kun tavallisen kuulokojeen antama apu ei
riita (Kuuloliitto, 2015). Laitteeseen kuulu-
vat sisaiset osat asennetaan leikkauksella
ohimoluuhun ja sisakorvaan. Sisaiset osat
ovat magneetti, vastaanotin, stimulaattori
ja elektrodiryhma. Lisaksi laitteeseen kuu-
luu ulkoisia osia, jotka ovat mikrofoni, pu-
heprosessori ja signaalilahetin (Kuuloliitto
2015). Istutteen avulla ohitetaan toimima-
ton sisakorva ja sahkoisessa muodossa
oleva signaali johdetaan suoraan kuulo-
hermoon ja siita edelleen aivoihin. (Jero
& Kentala, 2007; Kokkonen ym., 2009.)
Istute ei tee kuulosta normaalia, ja erityi-
sesti halyssa kuuleminen on vaikeaa. Moni
oppii kuitenkin istutteen avulla puheen ja
selviaa arkielaman kuulemista vaativista ti-
lanteista.

Inkluusio, kuulovamma ja

lainsdaadannon nakokulma

Vallitseva koulutuspolitikka tukee inkluu-
siota (Opetusministerio, 2007) eli hetero-
geenisia, joustavia opetusryhmia, joissa
lapsia ei erotella. Useimpien erityista tu-
kea saaneiden oppilaiden kohdalla inkluu-
sio on ollut vallitseva jo pitkdan, mutta
nain ei ole kuulovammaisten kohdalla.
Vanhemmat laittoivat ennen 1990-lukua
kuuroja lapsiaan sisaoppilaitoksiin ja kun-
nallisiin kuulovammaisten kouluihin, koska
niissa oli tarjolla viittomakielinen ymparis-
0 ja lasten vuorovaikutustaidot kehittyivat
siksi hyvin. Lapsella ei valttamatta ollut
erityisen tuen tarvetta, han vain ei kuul-
lut. Yleisopetuksessa kuuro jai helposti yk-
sin, varsinkin jos oli taysin viittomakielinen

(Tvingstedt, 1996). Nyt erityiskoulut ovat
menettamassa kuuroja oppilaita, koska is-
tutteiden myota lapset menevatkin yleis-
opetukseen (Selin-Gronlund, Raino & Mar-
tikainen 2014). Suunta on samanlainen
eri puolilla lansimaita. Pohjois-Amerikassa
60-80 prosenttia kuulovammaisista oppi-
laista on integroitu yleisopetukseen (Eriks-
Brophy & Whittingham, 201 3).

Suomen nykyisissa opetusalan doku-
menteissa seka perusopetuslaissa maini-
taan viittomakieli. Lainsaadantomme mu-
kaan (Perusopetuslaki 628/1998, § 10):
"Koulun opetuskieli ja muualla kuin koulus-
sa jarjestettavassa opetuksessa kaytetta-
va kieli on joko suomi tai ruotsi. Opetus-
kielena voi olla my6s saame, romani tai
viittomakieli.” Laki perusopetuslain muut-
tamisesta (642/2010) ei erikseen mai-
nitse viittomakielta, mutta sen sijaan uusi
opetussuunnitelma (Opetushallitus, 2015)
tuo aidinkielen kohdalla esiin myos viitto-
makielen opetuksen tavoitteet ykkosluo-
kasta yhdeksanteen luokkaan asti.

Opetussuunnitelman perusteissa
(2015, 87) sanotaan: "Viittomakielisten
opetuksessa erityisena tavoitteena on
vahvistaa oppilaiden viittomakielista iden-
titeettia ja tietoisuutta omasta kulttuuris-
taan ja viittomakielisesta yhteisosta. Ope-
tuksessa hyodynnetaan viittomakielista
yhteis6a ja mediaa. Viittomakielta kaytta-
vat oppilaat voivat olla kuuroja, huonokuu-
loisia tai kuulevia.” Merkillepantavaa on,
etta viittomakielta opiskelevan ei tarvitse
olla kuuro. Han voi olla esimerkiksi kuu-
roilta vanhemmiltaan viittomakielen aidin-
kielekseen omaksunut normaalikuuloinen
oppilas. Opetussuunnitelman perusteissa
tosin mainitaan, etta viittomakielta opete-
taan ainakin niille, joiden aidinkieli se on.
Viittomakieli mainitaan myds kaksikielisen
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opetuksen kohdalla. Siina todetaan, etta
kaksikielisessa opetuksessa oppilaalle tar-
jotaan autenttinen kieliymparistd. (Opetus-
suunnitelman perusteet 2015, luku 10.)
On siis mahdollista valita lapselleen viit-
tomakielista opetusta, mutta autenttisen
kieliympariston luominen alkaa olla haas-
te, silla kielta kayttavia oppilaita on vahan
ja he kayvat kouluaan omissa lahikouluis-
saan ympari maata ja erillaan omasta ver-
taisryhmastaan (Selin-Gronlund, Raind &
Martikainen, 2014).

Tassa artikkelissa etsitaan Takalan
pitkittaistutkimuksessaan keraaman mate-
riaalin avulla vastausta kolmeen kysymyk-
seen: 1) Millaisia valintoja perheet tekevat
lapsensa kommunikaatiosta, paivahoidos-
ta ja koulusta? 2) Minka kielen kuulevat
vanhemmat valitsevat vaikeasti kuulovam-
maiselle tai kuurolle lapselleen, ja vaihtuu-
ko se niiden kuuden vuoden aikana, jon-
ka tutkimus kesti? 3) Millaisen vanhemmat
ajattelevat lapsensa tulevaisuuden olevan
inkluusion aikakaudella?

MENETELMA

Aineiston keraaminen
Vaikeasti kuulovammaisten lasten per-
heille lahetettiin kyselylomake nelja ker-
taa kuuden vuoden aikana (2008, 2009,
2011 ja 2013). Osa perheista jai matkan
varrella pois ja uusia tuli mukaan. Perhei-
siin myos syntyi kuulovammaisia lapsia
tutkimuksen aineiston keruun aikana.
Tutkittavat perheet |0ydettiin Iahin-
na kahden vyhdistyksen, Kuurojen Pal-
velusaation ja Kuulovammaisten lasten
vanhempain liton (KLVL) kautta. Kuuro-
jen Palvelusaatio on vuosia tarjonnut ns.
Juniori-ohjelmaa kuulovammaisten lasten
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perheille. Ohjelmassa opetetaan viittoma-
kielta seka perheille etta lapselle saannol-
lisesti useamman vuoden ajan. Myos KLVL
tarjoaa toimintaa perheille, kuten lyhyita
kursseja ja kesaleireja, vertaistapahtumia
seka edunvalvontaa (KLVL, 2015). Lisaksi
KLVL julkaisee kuulovammaisten lasten ja
nuorten perheille suunnattua Nappi-ehtea.
Perheiden rekrytoimisen aikana tutkija
kavi Palvelusaation leireilla useamman ker-
ran ja julkaisi myds ilmoituksen KLVL:n leh-
dessa. Mukaan tavoiteltiin perheita, joiden
lapset ovat alle kouluikaisia, mutta muuta-
ma perhe, jossa oli jo kouluikainen lapsi,
halusi my0s olla mukana ja se sallittiin.

Aineisto kerattiin  kyselylomakkeel-
la, jossa oli avoimia ja suljettuja kysymyk-
sia. Ensin kysyttiin taustatiedot (nimi, las-
ten ja huoltajan ika, huoltajan ammatti),
sitten lapsen kuulovamman taso, kaytos-
sa olevat kuulokojeet ja mahdolliset muut
vammat seka paivahoito- ja koulumuoto.
Taman jalkeen tiedusteltiin perheen ja la-
hipiirin kommunikaatiotapoja. Lopuksi oli
viela kolme avointa kysymysta: 1) Kerro
kommunikaatiosta lapsen kanssa, 2) Mita
ajattelet lapsesi tulevaisuudesta? ja 3)
Mita muuta haluat kertoa?

Osanottajat

Tutkimukseen osallistui yhteensa 29 eri
perhetta, ja heilla oli yhteensa 36 vaikeas-
ti kuulovammaista lasta (taulukko 1). Vuo-
sien aikana mukaan tuli uusia perheita ja
osa jattaytyi pois. Yhteensa kahdeksan sa-
maa perhetta vastasi kaikkiin neljaan ky-
selyyn. Nailla perheilla oli yhdeksan kuulo-
vammaista lasta. Kyselyyn vastasi kolme
kertaa nelja perhetta, joilla oli yhteensa
kuusi kuulovammaista lasta. Loput per-
heet vastasivat kyselyyn yhden tai kaksi
kertaa. Vuonna 2008 saatiin vastauksia
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19 perheelta yhteensa 25 lapsesta. Seu-
raavana vuonna joukosta jai pois nelja per-
hetta, joilla oli kuusi kuulovammaista las-
ta. Yhtaan uutta perhetta ei tullut mukaan.
Vuonna 2010 saatiin yhdeksan uutta per-
hetta mukaan, ja heilla oli 10 kuulovam-
maista lasta. Viimeisena vuonna mukaan
tuli viela kaksi uutta perhetta ja entisista,
vahintaan kahdesti vastanneista jai pois
kaksi perhetta. Tilanne siis eli koko ajan.
Nain ollen informaatiota on toisista per-
heista vain yhdelta vuodelta, toisista use-
ammalta.

Lasten keski-ika (taulukko 1) oli tutki-
muksen alussa 4,6 vuotta ja lopussa 9,2
vuotta. Tutkimuksen alussa se vaihteli 1-9
vuoteen, ja vimeisena vuonna vaihteluvali
oli 1,5 vuodesta 16 vuoteen. Vanhempien
keski-ika oli tutkimuksen alussa 35,7 vuot-
ta ja lopussa 43 vuotta. Vanhemmat edus-
tivat keskimaarin keskiluokkaa, isien kou-
lutus voitiin luokitella enemman ylempaan
keskiluokkaan ja aitien keskiluokkaan.

Lasten kuulosta ei saatu aivan tas-
mallisia vastauksia, koska lasten kuu-
lovammaan liittyvat diagnostiset tiedot
pyydettiin vanhemmilta itseltaan eika hoi-
tavista sairaaloista. Vanhempien tuli ensin
luokitella lapset kuuroiksi tai huonokuu-
loisiksi ja sitten kertoa molempien kor-
vien kuulo erikseen desibeleina. Kaikki
eivat kirjoittaneet desibeleja, vaan aino-

astaan luokituksen kuuro tai huonokuuloi-
nen. Yleensa kun vanhemmat luokittelivat
lapsensa kuuroksi, he kirjoittivat, etta pa-
remman korvan kuulo oli huonompi kuin
85 dB. Kun kuulonvajaus jai vanhempien
iimoituksen mukaan 20-63 dB:iin, luoki-
teltiin heidat huonokuuloisiksi. Tosin kaksi
vanhempaa piti lasta, jonka kuulovamman
suuruudeksi he merkitsivat 85 dB, myds
huonokuuloisena. Nama desibelit ovat
vanhempien kirjoittamia arvoja. Valilta 63—
85 dB ei ilmoitettu yhtaan arvoa. Kaikilla
lapsilla, yhta lukuun ottamatta, oli kuulolai-
te: yleensa yksi tai kaksi tavallista kuulo-
laitetta tai yksi tai kaksi sisakorvaistutetta
(taulukko 2). Tutkimuksen alussa (2008)
yleinen yhdistelma oli yksi tavallinen kuu-
lolaite ja yksi sisakorvaistute, viimeisena
datan keruun vuonna (201 3) kaksi sisakor-
vaistutetta.

Vamma

Kuulovamman lisaksi osalla lapsista oli jo-
kin lisavamma. Ne maariteltiin tassa tut-
kimuksessa lieviksi ja vaikeiksi. Lievina
pidettiin dysleksiaa, ADHD:ta tai laiskaa
silmaa (vanhemman kayttama ilmaus, to-
dennakoisesti lieva karsastus), vaikeina
taas nimettya syndroomaa, sydanvikaa tai
muuta isompaa, useimmiten terveydellis-
ta, haittaa. Vuonna 2008 viidella lapsella,
2009 seitsemalla, 2011 kahdeksalla ja

Taulukko 1. Lasten ja vanhempien maara ja ika eri vuosina.

N 2008 2009
Perheiden N 19 15

Lasten N 25 19

lasten keski-ika 46v (sd2,5) 5v (sd2,2)
aitien keski-ika 35,7v(sd5,2) 36,1v(sd>5,2)
isien keski-ika 37,6v(sd5,1) 38,2v(sd5,2)
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2011

17

19

8,7v (sd 3,9)
40,8 v (sd 4,6)
43,1 v (sd 4,5)

2013

18

21

9,2v (sd 3,4)
41,6 v (sd 5,6)
42,7 v (sd 5,3)



Taulukko 2. Lapsen kuulo ja kuulolaite (SI = sisdkorvaistute).

Kuulo 2008 2009
kuuro 21 15
huonokuuloinen 4 4
Kuulolaite N/ %
kaksi kuulolaitetta 8/32% 3/16%
Sl ja tavall.kuulolaite 11/44% 7/37 %
yksi S| 3/12% 5/26%
kaksi Sl:tta 2/8% 3/16 %
ei laitetta 1/4% 1/5%
Lasten N 25 19

2013 kymmenella lapsella oli jokin lisa-
vamma. Vakavampien vammojen osuus oli
yhteensa 24 % ja lievempien 36 %. Nama
luvut ovat linjassa kansainvalisten tutki-
musten lukujen kanssa (esim. Timehin &
Timehin, 2004; Punch & Hyde, 2011).

Aineiston kasittely

Avovastaukset luokitellaan sisallon analyy-
sin seka narratiivisen otteen keinoin etsi-
malla eroja, yhtalaisyyksia ja paateemoja.
Narratiivisella otteella luodaan kollektii-
vista tarinaa ja sen kiinnostavia variantte-
ja (Riessman, 2008; Squire, Andrews &
Tamboukou, 2008). Suljetuista vastauk-
sista lasketaan keskilukuja, ja vanhempien
koulutuksen ja lapsen lisavammaisuuden
yhteytta kommunikaatiotavan valintaan
tarkastellaan epaparametrisesti Mann-
Whitneyn U-testilla.

TULOKSET

Ensin kerrotaan, millaisia valintoja perheet
tekevat kuulolaitteen, paivahoidon ja koulu-
muodon suhteen, sitten paneudutaan kom-
munikoinnin valintoihin ja lopuksi tulevaisuu-

2011 2013
15 17

4 4
4/21% 4/19%
5/26% 2/10%
6/32% 2/10%
3/16% 12/57%
1/5% 1/4%
19 21
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den ajatuksiin. Lasten nimet ovat keksittyja
anonymiteetin varmistamiseksi, ja kaikki
yksityiskohdat, joista perheen voisi tunnis-
taa, on muutettu. Perheille on annettu oma
vuosittain vaihtuva tunnistenumero. Sitaat-
tien jalkeen on kaytetty lyhenteita A = aiti, |
= isa, A&l = vanhemmat vastanneet yhdes-
sa ja S| = sisakorvaistute.

Kaytannon valintoja
Kuulolaitteen valinta: Enemmistolla aineis-
toissa oli yksi tai kaksi istutetta. Se oli saa-
tu keskimaarin 23 kuukauden iassa (hajon-
ta 7,5 kk). Tasta keskiarvosta on poistettu
kaksi lasta, jotka saivat istutteen vasta
kouluiassa. Nuorin ensimmaisen implantin
saaja oli 11 kuukautta ja vanhin 8 v 7 kk.
Paivahoidon ja koulun valinta: Lapset
olivat paaasiassa tavallisessa paivakodis-
sa tai yleisopetuksessa (kuvio 1). Kuiten-
kin aina jokin perhe valitsi lapselleen eri-
tyisryhman tai -koulun. Kuviossa 1 seka
paivahoidon etta koulun erityisryhmat on
laitettu yhteen. Kuviosta nakee, etta yleis-
opetus on molemmissa tavallisempi valin-
ta. Muutama lapsi oli viela kotona hoidos-
sa vuosina 2008 (5) ja 2009 (2), he olivat
alle esikouluikaisia.
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Ensimmaisena tutkimusvuonna
(2008) lapsista koulussa oli kuusi ja vii-
meisena (2013) kolmetoista. Avovastauk-
sissa koulusta kerrottiin:

"FM-laite ja henkilokohtainen avus-
taja mahdollistavat melko hyvan
kommunikaation (yleisopetukses-
sa). Tim [peitenimi] viihtyy koulussa
hyvin, paitsi silloin, kun avustaja on
poissa. Joskus (valitunneilla) on vai-
keuksia kommunikaatiossa.” (A&l
2, 11 v, 2 kuulolaitetta, 2011)

Tarkemmin ei kerrottu, miksi lapsi ei
viihdy koulussa avustajan poissa ollessa,
vaikka se olisi ollut kiinnostava tieto. Tim
oli yleisopetuksessa, mutta jotkut perheet
valitsivat kuitenkin erityisopetuksen:

"Télla hetkella han on erityisopetuk-
sen piirissa, yksilbllisella oppimaa-
ralla taéalla kotikaupungissa [nimi].
Tulevaisuudessa ehka Haukka-
rannassa (valtion erityiskoulu, nyt
nimeltaan Valteri-koulu Onerva).
Kieli on viittomakieli.” (A 4, 8 v, 2

kuulolaitetta, lisdvamma, 2009)
Paivahoito- ja kouluasiat mietityttivat
paljon, avustajan saaminen koettiin tar-
keaksi. Moni toivoi, etta avustaja osaisi ai-
nakin hieman viittoa.
"Hanella on paivahoidossa avus-
taja, joka osaa viittoa. Tama on
auttanut paljon hanen kielen ja
kommunikoinnin kehitystaan.” (A&l
6, 3 v, vamma, ei laitetta, 2009)
"Vanhempi lapsi on yleisopetukses-
sa viittovan avustajan kanssa. Pu-
hetta kaytetdan paaasiassa, mutta
kun lapsi ei ymmarra, kaytetaan
viittomia.” (A 18, 7 v, SI + kuulo-
koje, 2008)

Kommunikointitavan valinta

Kyselylomakkeessa  tiedusteltin  per-
heenjasenten ja lahi-ihmisten kayttamaa
kommunikointimuotoa. Vastaajat saivat
kirjoittaa ensisijaisen ja toissijaisen kom-
munikointitapansa itse. Kaikkein tavallisin
kommunikointitapa oli puhe. Aideista eri
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tavallinen paivakoti/koulu

2011 2013

M erityispaivahoito/-opetus kotona

Kuvio 1. Paivahoito- ja koulumuoto prosentteina (lasten N: 2008, N = 25; 2009, N = 19; 2011, N =19 ja

2013, N = 21).
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vuosina (2008-201 3) sita kaytti 75-84 %,
isista 68-85 %, sisaruksista 81-94 %, su-
kulaisista 84-88 % ja ystavista 81-95 %.

Seuraavaksi yleisin tapa kommuni-
koida oli viittomisen jokin muoto. Koska
vastaajat saivat itse sen kirjoittaa, ilmai-
suja oli monenlaisia: viittomakieli, viitottu
suomi, tukiviittomat, viittomia ja suomen
kielen mukainen viittominen. Naista eniten
kaytettyja ilmaisuja olivat viittomakieli, tu-
kiviittomat ja kolmantena viittomat. Toisek-
si kommunikointitavaksi pelkan puhumisen
jalkeen nousi puhe yhdistettyna johonkin
viittomisen varianttiin (tukiviittomiin, viitot-
tuun suomeen tai viittomakieleen). Tata
kaytti kaikkina vuosina aideista 55-80 %
ja isista 47-80 %. Kukaan sisarus ei valin-
nut viittomista tarkeimmaksi kommunikaa-
tiotavakseen, paitsi vuonna 2013 kolme
sisarusta kolmessa perheessa. Naissa
perheissa kuulovammaisella sisaruksella
oli myds jokin lisavamma.

Pelkka viittomakieli oli kolmen aidin
ja kolmen isan valinta ensimmaiseksi kie-
leksi vuonna 2008. Viimeisena tutkimus-
vuonna naiden isien ja aitien valinta ei ollut
muuttunut. Tosin he lisasivat, etta kaytta-
vat myos puhetta mukana, yhta isaa lu-
kuun ottamatta. Viittomisen ensimmaisek-
si kommunikaatiomuodoksi maininneista
kahdesta perheesta kuulovammaisella lap-
sella oli jokin lisavamma.

Kuulevat sukulaiset ja ystavat kom-
munikoivat puheella, mutta muutaman
kerran mainittiin isoaiti tai kummitati, jot-
ka olivat opetelleet viittomia. Jos lapsella
oli sisakorvaistute, viittomista ei juurikaan
valittu ensimmaiseksi kommunikaatiota-
vaksi. Vain yksi isa valitsi viittomakielen
vuonna 2008 ja 2009 yleisimmaksi ta-
vakseen kommunikoida kuulovammaisen
lapsensa kanssa. Yleisin tapa kommuni-
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koida perheessa, jossa molemmat tai ai-
nakin toinen vanhempi on taysin kuuleva,
on puhe lisattyna tukiviittomilla tai sitten
puhe ja viittomakieli. Jos perheessa jom-
pikumpi vanhempi on kuuro tai lapsella on
jokin lisdvamma, viittomakieli voi olla per-
heen paakieli tai perhe ilmoittaa olevansa
kaksikielinen.

Pieni ero viittomisen hyvaksi voidaan
havaita perheissa, joissa lapsella on muu-
takin kuin kuulovamma. Lukumaarat jai-
vat niin pieniksi, etta tuloksia tarkasteltiin
Mann-Whitneyn U-testilla eikd merkitse-
vyytta voitu havaita. Kun vanhempien kou-
lutustausta jaettiin kolmeen ryhmaan (ylin,
keski- ja alempi koulutustaso), huomattiin,
etta hyvin koulutetut aidit valitsivat pu-
heeseen perustuvan kommunikointitavan
muutamaa poikkeusta lukuun ottamatta.
Isilla tata ei voitu havaita. Korkeasti kou-
lutetut aidit nayttivat priorisoivan puhetta,
mutta ero ei ollut tilastollisesti merkitseva
Mann-Whitneyn U-testilla mitattuna.

Kommunikointitavan pysyvyys

Tassa ei kuvata yksityiskohtaisesti kah-
deksan joka vuosi vastanneen perheen
tilannetta, mutta heidan kauttaan tarkas-
tellaan valitun  kommunikaatiomuodon
pysyvyytta. Yhteensa nailla perheilla oli
yhdeksan kuulovammaista lasta. Ensisijai-
nen tapa kommunikoida pysyi lahes kaikil-
la samana koko kuuden vuoden ajan, vain
kahdessa perheessa se muuttui. Toisessa
se muuttui viittomien kaytosta viittomakie-
len kayttoon seka aidilla etta isalla, tama
siitakin huolimatta, etta lapsi sai kaksi is-
tutetta tutkimusjakson aikana. Istute ei
ollut niin suureksi avuksi kuin oli ajateltu.
Toisessa perheessa isan ensisijainen kom-
munikaatio vaihtui viittomakielesta viitotun
suomen kayttamiseen. Viittomakielen op-
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piminen oli haaste. Molemmissa perheissa
lapsella oli lisavamma.

Toiseksi yleisin kommunikaatiomuo-
to muuttui sen sijaan useammassa per-
heessa. Adamin kanssa ensimmainen
tapa kommunikoida oli puhe ja toinen viit-
tomat. Toissijainen kielenmuoto vaihtui vii-
tottuun suomeen seka isalla etta aidilla
kuuden vuoden aikana. Kommunikaatio-
keinot ikaan kuin lahenivat toisiaan. An-
nen kanssa viittomakieli oli ensisijainen
tapa, mutta toinen vaihtui isalla puheesta
kirjoitukseen ja eleiden kayttoon. Annella
oli myos lisavamma. Dollylla ensisijainen
tapa kommunikoida oli puhe ja toinen tapa
oli aluksi viittomin tuettu puhe. Se vaihtui
molemmilla vanhemmilla viittomakieleksi.
Myds Dollylla oli lisavamma. Davidin kans-
sa kommunikoitiin ensisijaisesti puheella,
mutta toinen tapa vaihtui viittomin tuetusta
puheesta viittomiseksi, silla lapsi tavoitet-
tiin paremmin manuaalisen kommunikaati-
on kautta. Myds Davidilla oli lisavamma.
Naista yhdeksasta lapsesta seitsemalla oli
istute tai se leikattiin heille tutkimusjakson
aikana, vain kahdella ei istutetta ollut.

Kommunikointitavat olivat hyvin yk-
silollisia. Tavan valintaan oli yhteydessa
se, miten implantti alkoi hyodyttaa lasta
ja miten vanhemmat ehtivat opetella uusia
tapoja kommunikoida. Myds lapsen lisa-
vammalla naytti olevan viittomista suosiva
vaikutus. Kuitenkin jokaisessa perheessa
viittominen oli mukana, joko ensi- tai tois-
sijaisena tapana viestia.

Narratiiveja

Narratiivit on valittu edustamaan kolmen
avoimen kysymyksen yleisimpia vasta-
uksia ja niiden kiinnostavia poikkeamia
(Riessman, 2008; Squire ym., 2008).
Naissa kolmessa kysymyksessa perhe sai

kertoa omin sanoin kommunikaatiostaan,
sen sujumisesta ja mahdollisista haasteis-
ta. Perhe sai myos pohtia lapsensa tulevai-
suutta, ja lopuksi oli vapaan sanan vuoro.
Kielen valinnan narratiiveja. Kom-
munikaatiosta kirjoitetut avovastaukset
kertoivat kielenkehityksen haparoivasta
alusta, taidon kehittymisesta, valinnan vai-
keudesta ja kaksikielisyydesta. Kuulevat
perheet halusivat kayttaa omaa, puhuttua
kieltaan lapsensa kanssa. Siksi moni oli-
kin valinnut sisakorvaistutteen ja osa va-
litsi lapselleen tutkimushankkeen kuuden
vuoden aikana toisenkin sisakorvaistut-
teen. Perheet kertovat, etta ensikontakti
lapseen syntyi yleensa manuaalisen kom-
munikaation kautta, joka istuteleikkauksen
myota vaihtui osin ja joskus kokonaan pu-
hekieleen. Kaikille leikkaus ei tuonut pu-
hekielta helposti ulottuville, mutta lisasi
kuitenkin kuulon kayton mahdollisuuksia.
Perheet kertovat valinnoista ja kiireisesta
arjestaan (ks. myos Sume, 2008), jossa
pienen lapsen hoidon lisaksi taytyy ehtia
kayda kuulokeskuksessa kojetta sovitta-
massa, puheterapiassa lapsen kanssa
seka viittomakielen tunneilla. Tyypillinen
tarina on seuraava kolmevuotiaan lapsen
aidin kertomus:
"Viimeisen kuuden kuukauden aika-
na Maryn kuulo implantilla on eden-
nyt niin, ettd Mary kuulee puhetta.
Viéhitellen on alkanut erottaa tuttuja
sanoja. Viime kuukausina olemme
alkaneet puheterapeutin suosituk-
sesta erottamaan puheen ja viitto-
mat toisistaan. Puhumme lyhyita
lauseita, vitomme perassa. Vaike-
at/ pitkat asiat viitotulla puheella.
Lapsen viittomakielen kehitys on
edennyt kesan aikana nopeasti.
Oma viittomakielinen sanavarasto
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suppea, asioiden selittaminen ei
aina onnistu. Lahipiirista osa [tdssa
ei yksiloida] opiskellut viittomakiel-
ta, muut puhuvat.” (A&I 5, 3 v, 1
koje + Sl, lisdvamma, 2009)

Edella siteeratulla perheella (5/2009)
on valinnanvaraa. He voivat vaihtaa kieles-
ta toiseen, vaikkakin omaa viittomakielen
taitoa moititaan ja manuaalisesta kielesta
kaytetaan vaihtelevia nimityksia. Lapsella
on lisdvamma, ja perheen kommunikointiin
kaytetaan kahta kielta. Toisaalta tallainen
kahden kielen malli saattaa olla kehityksen
tulos monessa perheessa, vaikka mitaan
lisavammaa ei olekaan, kuten aiti 1 vuon-
na 2008 ja vuonna 2013 kertoo:

"Kaytamme paaasiassa puhetta.
Viitottua suomea tulee kaytettya
melko vahan. Valilla mietin pitai-
siko viittomista vahentaa hieman
etta Metten puheen tuotto lisaan-
tyisi. Kun implantti on pois paalta,
pyrimme kayttamaan viittomakielta.

Mette viittoo paljon ja puhuu jonkin

verran. — — Monimutkaisia asioita

on vaikea selittéd.” (A1, 3 v, koje +

SI, 2008)

Viiden vuoden kuluttua sama aiti ker-
too nain:

"Paaasiassa kommunikoimme
puheella. Kun implantit ovat pois,
viitomme esim. aamulla, illalla,
uimassa, saunassa. Jos on haélya,

vitomme puheen lisana esim. lii-

kenteen melu autossa. Joskus Met-

te kuulee vaarin tai ei kuule kunnol-
la esim. auton takapenkilla, ulkona,
jos on valimatkaa, tosin silloin voi

viittoa.” (A 1, 8 v, 2 SI, 2013)

Perheet kertovat myos eparoinnista.
Narratiiveissa on pohdintaa siita, tulisiko
lainkaan viittoa tai olisiko sittenkin pitanyt
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opetella viittomaan. Ristiriitaisia ohjeita on
saatu eri asiantuntijoilta; jotkut ovat saa-
neet sairaalalta kiellon kayttaa viittomia,
jotta puheenkehitys ei hairiintyisi. Muis-
sakin tutkimuksissa (Tapio & Takkinen,
2012) on tullut esiin suosituksia viittomi-
sen valttamisesta kuuron implantoidun lap-
sen kanssa.
"Sairaalat aktiivisemmin tukemaan
viittomakielen opiskelua. Meilla
ainakin meni sairaalapiirin [nimi ]
kanssa sukset ristiin, kun opiske-
limme viittomakielta ja kaytimme
sita aktiivisesti, Olemme sita miel-
ta, etta siita oli iso apu Miikan kun-
toutuksessa.” (1 2, 10 v, SI, 2013)
Usein kommunikaatio aloitetaan pu-
heella. Sita kaytetaan, kunhan ymparisto-
olosuhteet ovat riittavan hiljaiset. Tarpeen
mukaan otetaan viittominenkin kayttoon.
"Jonin kuuloika on nyt 7 kuukautta,
ja han on oppinut tunnistamaan
oman nimensa. Aloitankin usein hu-
huilemalla hanen nimeaan ja vasta
siten kerron + viiton asian esim:
"Joni, tule syomaan puuroa.’ Puhe
ja tukiviittomat kulkevat meilla ’kasi
kadessa’. ts. niin paljon viitotaan
kuin suinkin osataan. Tuntuu kuin
Joni ymmartaisi paljonkin asioita,
kunhan vain on hiljaista. Taustamelu
on erittéin héiritsevad.” (A 11, 1 v,
SI, 2008)

Valintojen tuolla puolen. Kun lapsella
on kuulovamma, vanhemmat joutuvat mo-
neen sellaiseen rooliin, jota he eivat ole va-
linneet. Tallaisia ovat ainakin tulkin ja asi-
anajajan roolit. Vanhemmat kertoivat, etta
ystavat ja sukulaiset kysyvat usein van-
hemmilta, mita lapsi sanoo, tai jos lapsi
ei ymmarra heita, pyytavat vanhempia tul-
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kiksi. Vanhemmat toteavat myds, etta lap-
si jaa keskustelun ulkopuolelle jopa koto-
na silloin talloin, koska aina ei viitota tai
kuunteluolosuhteet ovat heikot. Silloin kuu-
lovammainen lapsi jaa ulkopuoliseksi. He
myos kertovat, etta joka vuosi tulee teh-
da samoja anomuksia viranomaisille, mika
turhauttaa kovasti. Samanlaisista velvoit-
teista on raportoitu muuallakin (Martikai-
nen & Raino, 2014). Lisaksi on paljon pa-
kollisia tapaamisia, jotka vievat aikaa.
"Koulun alkaessa huomaan
taas kuinka paljon enemmén
vanhemmat joutuvat paneutu-
maan kuulovammaisen lapsen
kouluasioihin(kin). Eli vanhempien
on oltava asiantuntijoita pitamassa
lapsen puolia...” (A 17,7 v, 2 S,
2013)
"Vaikka lapsi on implantoitu, kuu-
rous El katoa. Paperisota avusta-
jasta, puheterapian tarpeesta yms.
ahdistaa joskus ... PALJON!” (A&I
10, 8 v, 2 Sl, 2009)
"Kun han oli pienempi, me kavim-
me puheterapiassa, jossa tehtiin
myds motorisia harjoituksia, fy-
sioterapiassa, tapasimme lasten-
neurologia, silmalaakaria, kavim-
me kuulokeskuksessa, se oli tosi
rankkaa. Kaiken taman paalle oli
viela viittomakielen tunnit. Kuitenkin
uuden kielitaidon kehittyminen oli
fantastista, kuten sitten istutteel-
la kuulon kehittyminen.” (A&l 5, 2
kojetta ennen, nyt Sl + koje, 3 v,
lisdvamma, 2009)

Kun lapsella on useampi vamma,
valinnan mahdollisuudet nayttavat usein
pienenevan tai kenties selkiytyvan. Mur-
rosikaisille tarjottava yhteiskunnan apu va-
henee, vaikka heidan kielelliset tarpeensa
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ovat erilaiset kuin paivakoti-ikaisen. Kie-
lellinen vuorovaikutus lapsen kasvaessa
monimutkaistuu ja muuttuu huomattavas-
ti vaativammaksi. Kun viittomakielen koti-
opetuksen kiintio tayttyy, on vain selvitta-
va ilman lisaopetusta.
"Lapsemme ei juurikaan kykene
itse tuottamaan selkeaa puhetta,
joten viittomakielen oppiminen
koko perheelle on ollut mieluis-
ta, mutta haastavaa. Ja erittain
surullista on se, ettei kotiopetusta
myonneta enaa lainkaan vaikka
lapsi kasvaa ja tarpeet lisdantyvat
vauhdilla.” (A&l 14, 11 v, 2 kuulo-
kojetta, lisdvammoja, 2013)

Tulevaisuus. Kovin pitkalle perheet
eivat halunneet miettia lapsensa tulevai-
suutta. Mika olisi tuleva koulu, oli tavalli-
nen pohdittava. Muutamassa perheessa
oli jo ajateltu, etta kaikki ovet eivat ole auki
lapsen kuulovamman ja mahdollisten mui-
den vammojen vuoksi.

"Kay lahikoulussa yleisopetukseen
integroituna tukitoimet kuitenkin
kaytossa (avustaja, kuuloapuva-
lineet, jne.). Jos tulee ongelmia,
siirtyy valtion erityiskouluun.

Uskon, ettda kommunikoi jatkossa
vahvasti puheella.... Useat ammatit
ovat poissuljettuja kuulokojeiden ja

huonon kuulon vuoksi.” (A 13, 7 v,

2 kojetta, 2008)

Muutaman lapsen kohdalla implan-
tointi oli tehnyt kielen ja kommunikaation
kehityksen niin sujuvaksi, etta vanhemmat
pitivat tulevaisuuden mahdollisuuksia hyvi-
na, joku mainitsi myos yliopisto-opinnot:

"Meiju aloittaa syksylla lukion ja ai-
koo lukion jalkeen opiskelemaan...
yliopistoon. Meiju kommunikoi aikui-
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sena seka puhumalla etta viittoma-
kielella. Han on taysin kaksikielinen
— — ainoa ongelma koulussa on
englannin kuullun ymmartaminen.
Meiju halusi nyt viime syksyna
myo0s toiseen korvaan istutteen

— — Héan on sanonut, etta ei voisi
ajatellakaan lahtevéansa kouluun
vain toisella implantilla.” (A 15, 16
v, 2SI, 2013)

Yhteenveto

Tassa kuvataan paatulokset valintojen,
kielen ja tulevaisuuden osalta. Kun perhee-
seen syntyy kuuro tai vaikeasti huonokuu-
loinen lapsi, yhteiskunta tarjoaa perheelle
kuulon kuntoutusta, joka tarkoittaa kuulo-
kojesovitusta seka usein myods sisakor-
vaistuteleikkausta ja puheterapiaa, joskus
myos viittomakielen tai tukiviittomien kurs-
seja. Niita tarjoavat lahinna alan jarjestot.
Perheet valitsevat useimmiten sisakorvais-
tutteen, jos siita arvioidaan olevan lapselle
apua. Sen myota useimmat valitsevat en-
sisijaisesti puhekieleen keskittymisen. Jos
perhe haluaa valita jotain muuta kuin puhu-
tun kielen, kuten esimerkiksi kaksikielisyy-
den, joka sisaltaa viittomakielen, on tilanne
haasteellinen. Kielen kayttajia on vahan, ja
he ovat hajallaan ympari Suomea. Kaikis-
sa naissa valinnoissa korostui vertaistuen
merkitys: samassa tilanteessa olevien per-
heiden tai jo vahan enemman kokeneiden
tapaaminen oli merkityksellista.

Kun lapsi sitten kasvaa, suurin osa
perheista piti mukana jotain manuaalisen
kielen varianttia, kuten tukiviittomia, vinkki-
puhetta tai viittomakielta. Yksi aiti sanoikin
sen olevan hatavara ja myds mukava salai-
nen perheen oma kieli. Oli monia tilanteita,
joissa viittominen oli tarpeen. Vaikka per-
he siis paatti valita puhekielen, vaihtui se
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kaytannon myaota valilla viittomiseksi.

Suurin osa kuulovammaisista lapsis-
ta oli paivahoidossa tavallisessa paivakoti-
ryhmassa. Kun lapsi tulee kouluikaan, on
yleisopetus monen perheen toive ja myos
mahdollisuus, ei kuitenkaan aina. Kaikkiin
kouluihin ei vanhempien kertoman mukaan
mielellaan oteta kuulovammaista lasta. Eri-
tyisen haasteellinen tilanne on, jos lapsella
on jokin lisavamma. Talléin paadytaan mo-
nesti valitsemaan lapselle erityiskoulu tai
erityisluokka. Valinta sinansa ei ole hyva
tai huono, mutta usein ainoa mahdollisuus
ja siksi ei valinta lainkaan. Tama viestii
joko siita, etta erityisryhmia tarvitaan, tai
siita, etta yleisopetuksessa ei kyeta otta-
maan kaikkia oppilaita huomioon.

Jos lapsi menee yleisopetuksen kou-
luun, moni perhe toivoo, etta lapsi voisi
koulussa opiskella mahdollista ensikiel-
taan viittomakielta ja nain yllapitaa saavut-
tamaansa taitoa. Tama ei juuri nayttanyt
olevan mahdollista. Jos perhe on valinnut
viittomakielen lapsensa paakieleksi ja ha-
luaisi lapsensa autenttiseen kieliymparis-
toon, kuten Perusopetuksen opetussuun-
nitelman perusteissa 2014 (Opetushallitus
2015) sanotaan, on sellaisen ympariston
Ioytaminen haasteellista.

Suurin osa perheista haluaa puhu-
tun kielen lapsensa paakieleksi, ja niinpa
yha useampi kuulovammainen lapsi kay
koulunsa puhuvassa ymparistossa (ks.
my0Os Erik-Brophy & Whittingham, 2013;
Lederberg, Schick & Spencer, 2013). Sen
myota perheet nakevat tulevaisuudessa
paljon vaihtoehtoja erityisesti sisakorvais-
tutteen saaneilla, puhekielen oppineilla.
Hieman vahemman mahdollisuuksia nahtiin
olevan niilla lapsilla, joilla oli jokin lisavam-
ma. Samanlaisia tuloksia on saatu myos
muista maista: vanhempien odotukset lap-
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sen tulevien opintojen tasosta ovat kasva-
neet (ks. Cawthon & Caemmerer, 2014).

POHDINTA

Maailmassa on 360 miljoonaa kuulovam-
maista (WHO, 2015), ei siis aivan vahan.
Kuulovamma on melko nakymaton vam-
ma, mutta se vaikuttaa ratkaisevasti pu-
hutun kielen ja lukutaidon oppimiseen.
Tahan on sisakorvaistute tuonut suu-
resti apua (Qi & Mitchell, 2011; Luck-
ner & Handley, 2008; Easterbrooks &
Beal-Alvarez, 2012). Niinpa pienen vai-
keasti kuulovammaisen lapsen vanhem-
mille suositellaan istuteleikkausta lahes
aina. Moni sen valitseekin, mutta eivat
kaikki. Lapsi ja perhe tulevat osaksi kun-
toutussysteemia, joka helposti ohjaa tule-
via valintoja. Tassa ja muissa tutkimuksis-
sa (Moeller, Carr, Seaver, Stredler-Brown
& Holzinger, 201 3) korostuu perheen halu
saada palveluja varhain, olla mukana paa-
toksenteossa ja saada riittavasti ja moni-
puolisesti informaatiota. Talloin perhe voi
helpommin tehda hyvia, perusteltuja va-
lintoja. Voi olla, etta yksittaisen perheen
hyva on erilainen kuin ammattilaisen nake-
mys hyvasta (ks. myos Nikula, 2015; Ta-
pio & Takkinen, 2012).

Taman tutkimuksen tulosten luotetta-
vuutta vahentaa pieni otoskoko. Tuloksia
vinouttaa myods se, etta osallistujat on saa-
tu kahden jarjeston kautta ja siten mukana
on jo aktiivisia, jarjestotoimintaan mukaan
menneita perheita. Koska seuranta kesti
kuitenkin kuusi vuotta ja vastaukset olivat
koherentteja, ovat ne itsessaan luotetta-
via naiden perheiden tilanteen kuvaajina.
Lisaksi kansainvaliset tulokset aiheesta
ovat samansuuntaisia (Spencer, Toblin &
Gantz, 2012; Archbold & Mayer, 2012).

Kuulovamma voi tuoda elamaan toi-
sen kielen ja toisen kulttuurin. Viittoma-
kielen vanha stigma, sen liittaminen vam-
maisuuteen ja erilaisuuteen, saattaa viela
2010-luvulla olla liian lahella (ks. Wallvik,
2001; Salmi & Laakso, 2005). Vahitellen
ollaan kuitenkin kulkemassa kohti monikie-
lista ja -kulttuurista Suomea, johon myds
viittomakieli tuo oman lisansa. Kuulovam-
maisten lasten perheessa viittomakieli-
syys ei aina ole ns. vapaaehtoinen valinta,
mika voi vahentaa sen houkuttelevuutta.

Tassa tutkimuksessa mukana ollut
pieni ryhma vanhempia valitsi perheen-
sa kieleksi lahes aina puheen, mutta sen
rinnalle myds viittomakielen tai tukiviitto-
mat. Jos perheessa oli kuulovammainen
vanhempi tai lapsella oli jokin lisavamma,
joka haittasi puhekielen kehitysta, oli viit-
tomakieli myds ensimmaisen kielen roolis-
sa. Valinta ei aina ollut helppo, eika sille
saanut valttamatta asiantuntijoiden tukea.
Perhe on kuitenkin itsenainen toimija, jon-
ka toimijuutta tulee vahvistaa. Valitsipa
perhe minka kojeen, koulun tai kielimuo-
don tahansa, on tavoiteltavaa, etta yh-
teiskunta voi tukea sita niin, etta lapselle
saadaan mahdollisimman hyvat evaat tu-
levaisuuteen.
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Kiitamme tutkimuksessa mukana olleita perheita,
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