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Tässä opinnäytetyössä tutkimuskohteena oli kuuron lapsen kaksikielinen ja -
kulttuurinen perhe. Tutkimuksen tavoitteena oli tehdä kuuroutta, viittomakieltä ja 
kuurojen maailmaa tutuksi antamalla sille kasvot – tässä tapauksessa ääni perheenjäsen-
ten puheenvuoroissa. Toisena tavoitteena oli tehdä vammaisperheen ja kuuron lapsen 
perheen arkea tutuksi heidän parissaan työskenteleville ja heidän elämäänsä suunnitte-
leville ihmisille. Kolmantena tavoitteena on toimia eräänlaisena vertaisperheenä 
kirjallisessa muodossa. Tieto siitä, että muilla on samantyyppisiä vaikeuksia elämässään 
auttaa usein saman kohtalon kokeneita erilaisia perheitä ja niiden jäseniä voimaantu-
maan. Vanhemmat ja heidän perheenjäsenensä huomaavat, että heillä on oikeus vaatia 
viranomaisilta ja yhteiskunnalta oikeudenmukaisuutta, heillä on oikeus vaatia, että 
lakeja noudatetaan myös heidän kohdallaan, heillä on oikeus samanlaiseen hyvinvoin-
tiin kuin muillakin Suomen kansalaisilla perheenjäsenien vammoista tai erilaisuudesta 
riippumatta. 
 
Opinnäytetyö on laadullinen sosiaalinen vammaistutkimus, jonka toteutuksessa ja 
analysoinnissa käytettiin teemahaastattelun menetelmiä. Tutkimuksen tulokset esitettiin 
myös teemoittain jokainen perheenjäsen erikseen, jotta jokaisen ääni tulisi esille. 
 
Tutkimuksen viitekehyksinä oli vammaisuuden sosiaalinen malli ja osallistumisen 
esteet, sosiokulttuurinen näkökulma kuuroista, sekä ekokulttuurinen näkemys perheestä. 
Tutkimuksen tuloksia tarkasteltaessa nähdään, että vaikka perhe suhtautuu kuuroon 
jäseneensä samalla tavalla kuin muihinkin perheenjäseniin, niin kuuleva ympäristö rajaa 
kuuron ihmisen ja hänen perheensä mahdollisuuksia osallistua. Syynä tähän ovat 
viittomakielen taidon puute sekä asenteet. Yhden perheenjäsenen osallistumisen esteet 
vaikuttavat koko perheeseen. 
 
Tästä tutkimuksesta saatuja tuloksia voisi jatkossa hyödyntää kuurojen ja vammaisten 
sekä heidän perheidensä palveluja suunniteltaessa ja työntekijöitä koulutettaessa. 
Tutkimuksessa nousee tärkeäksi perheenjäsenten mielipiteen kuuntelu heidän asioistaan 
päätettäessä. Tutkimus tukee viranomaisten ja kuntoutustyöntekijöiden perhelähtöistä 
perheen kanssa yhteistyöhön pyrkivää työskentelytapaa. 
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In this study the research interest was a bilingual and bicultural family of a deaf child. 
The target of the research was to make deafness, sign language and deaf community 
familiar by giving it face – in this case a voice in family members discussions. The 
second target was to make familiar the every day life of family with disabled member or 
deaf child to those people, who work with the family and plan their life. The third target 
was to be a compairfamily in litteray form to those parents, who have got a little deaf 
child. The fact that others have same kind of problems often helps people to cope with 
their own problems. Parents and  their family members will notice, that they have every 
right to demand justice from public authority and society. They have rihgt to demand 
law to be followed also in their case. They have every right to same welfare as any other 
citizen in Finland in spite of family members injuries or differencies. 
 
This sudy was a qualitative emancipating disability sudy which was implemented and 
analyzed by theme interview methods. The results of the research were also presented 
by themes of each family member separetely, so that everyone`s voice would be heared. 
 
The reference frame of  research was the social pattern of disablement, limitation of 
participation, sociocultural view of deaf people and an ecocultural view of family. 
When examining the results it can be seen, that the environment limits deaf people`s 
chance to participate, even though his or her family stance toward deaf people similarly 
as to the other members. The reason for this are general attitudes and a lack of skills in 
sign language. Limitations of one family member affects entire family. 
 
The results obtained from this research could be exploited for planning services and 
training employees for deaf and disabled persons. The key point of this research is to 
hear the opinion of the family members, when deciding their matter. This research 
supports family – specific co – operative working routine by public authority and 
rehabilitation counselings. 
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1 JOHDANTO 

 
Vammaisen lapsen syntymä tai perheenjäsenen toteaminen vammaiseksi, muuttaa 

perheen elämää. Se, mikä aikaisemmin on ollut luontaista, itsestään selvää, on nyt 

vaikeasti saavutettavissa. Se, mikä ennen on kuulunut perheelle ja sen jäsenille 

automaattisesti, on nyt monen anomuksen, hakemuksen ja lääkärinlausunnon päässä. 

Viranomaiset tarkkailevat ja arvioivat perhettä, täyttävätkö he tietyt kriteerit tukia 

saadakseen. Heillä on valta päättää  perheen asioista ja kontrolloida sen toimintaa.    
 

Perheen arki muuttuu kuntouttamiseksi, taisteluksi oikeuksista ja etuuksista, jotka kyllä 

saattavat olla lakiin kirjattu, mutta käytännössä eivät toteudu. Perheestä ainakin toisen 

vanhemman täytyy ottaa edunvalvojan ja kuntouttajan rooli, mikä näkyy ja tuntuu 

perheenjäsenten arjessa: vanhempien aika ei enää riitä perheen perustehtävien, 

hellyyden ja huolenpidon antamiseen kaikille jäsenilleen. Perhe on vammaisen 

perheenjäsenensä myötä muuttunut haavoittuneemmaksi, aseettomammaksi suhteessa 

ympäristöön. Perheen oikeus vaikuttaa omiin asioihinsa ja päättää niistä on rajoittunut. 

Ympäristö on vammauttanut perheen ja sen jäsenet.  

 

Tässä tutkimuksessa esiintyvä perhe on minulle läheinen. Olen saanut seurata heidän 

taisteluaan oikeudesta koulutukseen ja muihin hyvinvointiyhteiskunnan palveluihin.  

Tutkimuksellani olen halunnut kertoa erään vammaisperheen, tässä tapauksessa kuuron 

lapsen perheen tarinan. Toivon, että tämä tarina valaisee niitä ongelmia, mitkä myös 

muissa vammaisperheissä koetaan ympäristön asettamiksi esteiksi normaalielämälle. 

Eivät ihmiset ole vammaisia, heillä voi olla vammoja tai he ovat erilaisia kuin 

valtaväestö, mutta estävätkö nämä seikat normaalielämän? Suomen lait pyrkivät 

takaamaan vammaisten ihmisten oikeudet, mutta miten tämä toteutuu käytännössä? 

 

Kuurot (käytetään myös nimitystä viittomakieliset) pitävät itseään kieli- ja kulttuurivä-

hemmistönä, eivät vammaisina. Kuurot eivät kuule, mutta heidän maailmassaan ja 

kulttuurissaan kuuleminen tai äänet eivät ole tärkeitä. Ihminen on sopeutuvainen ja 

kekseliäs. Kun kuulo puuttuu, niin kuurot ovat keksineet vaihtoehtoisen kommunikaa-

tiotavan, viittomakielen ja siihen perustuvan kulttuurin. Onko tällainen kulttuuri 

huonompi kuin kuulevien ihmisten puhekieleen perustuvat kulttuurit?  
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Kun viranomaiset ja palvelujentarjoajat katsovat asioita vain omasta näkökulmastaan 

käsin ymmärtämättä asiakkaidensa maailmaa, tapoja tai kulttuuria, on heidän vaikea 

toteuttaa asiakkaidensa tarpeita. He edustavat valtaa, usein myös valtaa päättää 

asiakkaidensa asioista. Pystyäkseen käyttämään valtaa oikeudenmukaisesti pitää olla 

myös riittävästi tietoa asiakkaista ja heidän elämästään. Ilman tällaista tietoa ei 

asiakaslähtöisyys voi toteutua palveluntarjoajien työskentelyssä. Yksi tämän 

opinnäytetyön tarkoituksista olikin tuottaa tietoa vammaisperheen ja kuurojen elämästä.  

 

Tämä opinnäytetyö pyrkii kertomaan avoimesti ja rehellisesti erään kuuron lapsen / 

nuoren ja hänen perheensä elämästä. Se on kasvutarina, joka alkukauhistelujen ja  

-taistelujen jälkeen löytää seesteisemmän uransa. Sara on Sara juuri sellaisena kuin hän 

on; kuurous on hänen ominaispiirteensä. Perhe on tutustunut kuurojen maailmaan ja 

kulttuuriin, eikä haluaisi muuttaa Saraa kuulevaksi.  

 

Tällä hetkellä halutaan kaikille pienille kuuroille lapsille asentaa sisäkorvaistute eli 

kokleaimplantti leikkauksella. Tarkoituksena on saada pieni kuuro lapsi äänten 

maailmaan, niin että tämä kuulisi edes jotain, mieluummin niin, että tämä kommunikoi-

si puheella. Tämä vaatii kuitenkin lapsen jatkuvaa kuntoutusta, ja tulokset ovat 

vaihtelevia. Tekevätpä vanhemmat, kuntoutustyöntekijät ja lääkärit mitä tahansa, he 

eivät saisi unohtaa, että lapsi, jonka kanssa he työskentelevät, on ensisijassa lapsi, joka 

haluaa leikkiä, haluaa, että häntä rakastetaan ja hänet hyväksytään sellaisena kuin hän 

on. Sisäkorvaistute viestittää, ettei kuurojen maailma kelpaa, että kuulevien maailma ja 

kulttuuri on parempi. Puhekieli on parempi kuin viittomakieli. Samaa viestittää myös 

jatkuva puhekuntouttaminen, puheterapia tai puheopetus. Kokleaimplantti tai ei, 

viittomakieli on kuuron lapsen ensikieli ja lapsen tulee kasvaessaan itse saada valita 

kielensä ja ryhmänsä, jotta hänen identiteettinsä vahvistuisi.. 

   

Putoaminen pois normaaliudesta (tai syrjäytyminen kokemukset) voi tuoda mukanaan 

myös hyviä asioita. Elämän katsomus avartuu, kokemuksia karttuu ja ihmiset kasvavat 

henkisesti. 

 

Tutkimus oli laadullinen sosiaalinen vammaistutkimus, joka suoritettiin teemahaastatte-

lun keinoin. Se, että tutkija tunsi perheen ja sen jäsenet etukäteen auttoi tekemään 

kysymyksiä, joilla pyrittiin valottamaan vammaisperheen tilannetta syvemmältä. 
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Tutkimuksessa pyrittiin kuulemaan perheen kaikkia jäseniä, antamaan heille 

puheenvuoro.  

 

 

 

2 KUUROJEN OMA MAAILMA – KUUROUS KIELENÄ JA KULT-

TUURINA  

 
2.1 Erilaisia näkökulmia kuurouteen 
 

Kun kuurot ihmiset käyttävät itsestään nimitystä kuuro tai viittomakielinen, he eivät 

tarkoita kuulovamman astetta tai kuulon tasoa, vaan yllä mainitut käsitteet määrittävät 

heidän omaa identiteettiään, heidän kieltään ja kulttuuriaan sekä heidän kuulumistaan 

kuurojen yhteisöön. Omasta yhteisöstä puhuessaan he käyttävät myös nimitystä 

”kuurojen oma maailma” tarkoittaen sitä kokonaisuutta, johon sisältyy kielen ja 

kulttuurin lisäksi kokonainen virallisten ja epävirallisten organisaatioiden ketju omine 

historioineen ja perinteineen (Jokinen 2000, 81). Viime vuosina käsite viittomakielinen 

on kuurojen yhteisössä vallannut aina enemmän sijaa, ja tämän käsitteen käyttäjät 

mieltävät itsensä yhden maamme kieli- ja kulttuurivähemmistön jäseniksi. Suomen 

kuurojenyhteisöön kuuluu noin 5000 jäsentä. (Jokinen 2000, 79.) Lisäksi viittomakieli-

siä ja viittomakieltä käyttäviä kuulevia on noin 6000 – 9000 (Jokinen & Keski-Levijoki 

2007). 

 

Sosiokulttuurinen näkökulma kuurouteen tarkoittaa suhtautumis- ja käsitystapaa, jossa 

kuuroutta lähestytään kuurona olemisen kokemuksen sosiaalisten, lingvististen ja 

kulttuuristen näkökulmien kautta. Ensimmäinen maininta kuuroista kulttuuriryhmänä 

löytyy vuonna 1965 julkaistusta sanakirjasta ”The Dictionary of American Sign 

Language”. Tämä rikkoi ensimmäistä kertaa kuurouden patologisoimisen pitkän 

tradition. (Jokinen 2000, 88.) 

 

Termi sosiokulttuurinen pitää sisällään kaksi osaa. Etuliitteeseen sosio- sisältyvät 

käsitteet kuurojenyhteisö (sosiologia), kuurot etnisenä ryhmänä (antropologia) ja kuurot 

kielellisenä vähemmistönä (sosiolingvistiikka, kielisosiologia). Kukin käsite edustaa 
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tiettyä tieteenalaa, jonka näkökulmasta kuurojen ryhmää tarkastellaan. Osaan –

kulttuurinen sisältyy ryhmän kulttuurinen aspekti, jota tarkastellaan mm. kulttuuriantro-

pologiasta käsin. (Jokinen 2000, 89.) 

 

Kliinis-patologinen näkökulma kuurouteen on merkinnyt sitä, että kuulevan valtaväes-

tön muodostama yhteiskunta on luokitellut kuurot vammaisiksi, ja valtaväestön 

kulttuuri on sisältänyt lääketieteellisen mallin kuuroudesta. Tämän mallin mukaan 

kuurous on sairaus, vamma tai puute, joka on syytä poistaa tai lieventää erilaisin 

lääketieteellisin menetelmien avulla tai kuntoutuksella. Lääketieteen edustajat, 

kuntoutuksen parissa toimivat ja näiden alojen tutkijat ovat kuvanneet kuuroja 

esimerkiksi termeillä kuulovamma, kuulovammainen, kuulovikainen, kuulon puute. 

Tämä näkökulma on kuuroille itselleen ollut vieras, koska he eivät itse koe olevansa 

poikkeavia eivätkä siten kuntoutuksen kohteita. (Jokinen 2000, 89.) 

 

Jokinen (2000, 89)  kertoo kuriositeettina esimerkin siitä, kuinka eri puolilta maailmaa 

eri kulttuureista on löytynyt joitakin kyliä, joissa kaikki viittovat keskenään, koska 

monet kylän asukkaista ovat kuuroja. Hän arvelee taustalla olevan sen, että heimo tai 

kylän väki on asunut kauan yhdessä ja avioitunut keskenään, jolloin kuuroja on syntynyt 

tavallista enemmän. Jokinen kertoo, ettei näissä kylissä tunneta käsiteparia kuuro-

kuuleva, koska sillä ei ole mitään merkitystä, kun kaikki käyttävät samaa kieltä 

keskenään. Vuorovaikutukseen tai kielenkäyttöön liittyviä ongelmia ei näin ollen ole, 

eikä kuuroutta pidetä mitenkään poikkeavuutena, korkeintaan yhtenä piirteenä tai 

ominaisuutena. Jokisen mielestä on näin ollen perusteltua pysähtyä miettimään, miten 

jokin kulttuuri saattaa pitää sisällään arvoja ja normeja, joiden perusteella jotakin 

ryhmää pidetään poikkeavana, vammaisena, vaikka kyseessä on useimmiten yksilön 

elinympäristö, joka synnyttää osallistumisen esteet.  

 

 

Kuurojen yhteisö 

 

Kuurojen yhteisön muodostavat ensi sijassa kuurot, joilla on viittomakieliset tai 

kuulevat vanhemmat, kuurojen vanhempien kuulevat sisarukset sekä ne, joilla on kuuro 

tai huonokuuloinen viittomakieltä käyttävä vanhempi sisarus. Kuurot, joilla on kuurot 

tai kuulevat vanhemmat muodostavat kuurojen yhteisön ytimen. Heitä yhdistävät 
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viittomakielen käyttö, samanlaiset elämänkokemukset ja yhteinen identiteetti. Näiden 

ryhmien muodostamaa kokonaisuutta voidaan kutsua myös viittomakielisten ryhmäksi. 

(Jokinen 2000, 85.) 

 

Muita kuurojen yhteisössä tavalla tai toisella mukana olevia ovat viittomakielisten  

lasten vanhemmat ja sisarukset sekä alan työntekijät, esimerkiksi viittomakielentulkit, 

Kuurojen Liiton työntekijät, kuurojen opettajat, viittomakielen opettajat. Myös ne 

kuulevien yhteisöt, jossa kuuro on mukana kuten työpaikat, urheiluseurat tai 

hengelliseen toimintaan liittyvät yhteisöt, sivuavat kuurojenyhteisöä enemmän tai 

vähemmän. Kuurojenyhteisöön ovat kosketuksissa myös monet viittomakielestä ja 

kuurojen kulttuurista kiinnostuneet. Monilla heistä on kuuro tuttu, ystävä tai sukulainen, 

mutta he eivät ole aktiivisesti mukana yhteisön toiminnassa. (Jokinen 2000, 86-87.). 

 

Jokisen (2000, 87) mielestä viittomakielisten lasten vanhemmat ovat oleellinen ryhmä 

kuurojen yhteisöstä puhuttaessa. Hän mainitsee, että monet heistä ovat henkilökohtai-

sesti tai Kuulovammaisten Lasten Vanhempien Liiton kautta kosketuksissa viittomakie-

listen yhteisön toimintaan ja sen jäseniin. 

 

Kaikkialla maailmassa viittomakielisillä kuuroilla on sama päämäärä eli toimia tasa-

arvoisen aseman saamiseksi yhteiskunnassa ja saada viittomakielelle sille kuuluva 

asema sekä turvata tämä asema lainsäädännön avulla. Suomi kuuluu niiden seitsemän 

maan joukkoon, joiden kansallisella viittomakielellä on perustuslaillinen turva. (Jokinen 

2000, 87.) 

 

Kuurojen yhteisössä toimitaan monin tavoin ja monella tasolla. Paikallisella tasolla 

toimivat kuurojenyhdistykset (47 yhdistystä) ala-osastoineen ja kerhoineen sekä 

kuurojen urheiluseurat. Kirkollista työtä tekevät kuurojen parissa kuurojenpapit ja 

diakonissat. Kansallisella tasolla toimivat Kuurojen Liitto ry ja Suomen Kuurojen 

Urheiluliitto ry. Kansainvälisellä tasolla kuurot toimivat Kuurojen pohjoismaisessa 

neuvostossa, Kuurojen maailmanliitossa, Euroopan kuurojen unionissa, Kansainvälises-

sä kuurojen urheiluliitossa ja Euroopan kuurojen urheiluliitossa. Kokoukset, seminaarit, 

konferenssit, tapaamiset, lasten ja nuorten leirit ovat osa kaikkea tätä toimintaa. 

(Jokinen 2000, 87.) 
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Kuurojen yhteisöä ei yhdistä tietty maantieteellinen paikka, vaikka kuurojenyhdistykset 

sijaitsevat eri puolilla Suomea, pikemminkin se on sosiaalinen ja poliittinen yhteistyö-

verkosto, jota pitävät koossa yhteinen kieli ja kulttuuri yhteisine päämäärineen. 

Yhteisön käsitteellä on silti fyysiset vastineensa: yhdistykset ja niiden kesäpaikat, 

koulut, Kuurojen Liiton toimitilat Valkeassa Talossa Helsingissä ja sen kurssikeskus 

Malminharju, joissa viittomakieliset tapaavat toisiaan ja toimivat yhteistyössä 

muunkielisten kanssa. (Jokinen 2000, 88.) 

 

Jokinen (2000, 88) sanoo, että kuurojenyhteisö voidaan nähdä myös keskinäisen avun 

yhteisönä, koska samoja ongelmia kohtaavat ihmiset ovat kokoontuneet yhteen 

auttaakseen toisiaan. Tässä mielessä maamme kuurojenyhteisö on melkein 150 vuotta 

vanha. 

 

 

2.2 Viittomakielestä 

 

Kieli ja kulttuuri ovat aina sidoksissa toisiinsa. Ilman kieltä ei ole kulttuuria. Kieli taas 

kehittyy sidoksissa kulttuuriin, jossa sitä käytetään. 

 

Viittomakieli on kuurojen etnisen ryhmän jäsenyyden vahvin tuntomerkki. Se on tärkein 

kulttuurinen symboli ja vuorovaikutuksen kieli kuurojen etnisessä ryhmässä. 

Liittyminen kuurojenyhteisöön edellyttää viittomakielen oppimista tai ainakin sen 

hyväksymistä. Erikoista muihin etnisiin ryhmiin verrattuna on se, että harva kuuroista 

lapsista sosiaalistuu heti syntymästä alkaen kielellisesti kuurojenyhteisöön kuurojen 

vanhempiensa kautta (5-10 prosenttia kuuroista). (Jokinen 2000, 90.) Suurin osa (90-95 

prosenttia) kuuroista lapsista syntyy kuuleville vanhemmille, jotka eivät alkujaan osaa 

viittomakieltä. 

 

Suomalainen viittomakieli (kuten muutkin viitotut kielet) on luonnollinen kieli. Siksi 

sillä voi luoda rajattoman määrän erilaisia ilmaisuja, sillä voi kertoa, mistä tahansa 

asiasta ja se kehittyy, kuten muutkin kielet. (Laine 2001, 5.) 

 

Kun puhutut kielet perustuvat kuuloaistiin, niin viitotut kielet perustuvat näkö- ja 

tuntoaistin käyttöön. Viittomakieltä artikuloidaan käsillä, vartalolla ja kasvoilla. 
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Viittomakielestä puhuttaessa käytetään käsitettä viittoma, (tarkoittaa viittomakielen 

yksittäistä sanaa), joka viittaa tiettyyn tarkoitteeseen (Laine, M.2001, 8). Lisäksi 

puhutaan sormituksesta, kun käytetään viittomakielen sormiaakkosia puhuttujen kielten 

sanojen koodaamiseen. Viittomakieli ei kuitenkaan ole sormiaakkosten toistensa perään 

laittamista kuten yleisesti luullaan. Sormiaakkosia käytetään viittomakielessä silloin, 

kun puhutaan asioista, ihmisistä tai paikoista, joille ei ole vakiintunut viittomakielisiä 

nimiä. (Malm, A. & Östman, J-O. 2000, 17.)   

 

Ei ole olemassa kansainvälistä viittomakieltä. Ei ole olemassa vain yhtä viittomakieltä, 

jota kaikki kuurot käyttäisivät, vaan joka maassa on oma kansallinen viittomakielensä 

tai useampiakin. Suomessakin käytetään suomalaista viittomakieltä ja suomenruotsa-

laista viittomakieltä. (Pitkään on kiistelty siitä, onko jälkimmäinen itsenäinen kieli vai 

murre.) Lisäksi viittomakielissä kuten puhutuissa kielissäkin on eri murteita ja eri-

ikäiset ihmiset viittovat eri tavalla. On slangeja, arkityyliä ja juhlatyyliä. Eri tilaisuuk-

sissa viitotaan eri tavalla. Viittomakielistä yhdelläkään ei ole vakiintunutta kirjallista 

muotoa (kuten ei kaikilla puhutuilla kielilläkään). Suomalainen viittomakieli on noin 

5000 suomalaisen äidinkieli. Heidän lisäkseen on niitä, joille viittomakieli on toinen tai 

vieras kieli. Kaiken kaikkiaan viittomakieltä käyttäviä on Suomessa arviolta 14 000. 

(Malm, A. & Östman, J-O. 2000, 9-21; Laine 2001, 5.) 

 

 

2.3 Kuuron lapsen identiteetin kehittyminen 

 

Yli 90 prosenttia kuuroista syntyy kuuleviin perheisiin. Kuuleva perhe joutuu 

käsittelemään uuden tilanteen ja opettelemaan itselleen uuden kielen mahdollisimman 

varhain voidakseen kommunikoida kielellisesti lapsensa kanssa. Kuuroon perheeseen 

syntyvällä kuurolla lapsella tilanne on kuin kenellä tahansa lapsella. Kuuro lapsi 

omaksuu alusta lähtien itsestään vanhempien käyttämän kielen ja pystyy kommunikoi-

maan heidän kanssaan vaivattomasti. Kuurojen elämänpiiri rakentuu tavallisesti toisten 

kuurojen muodostaman sosiaalisen verkon varaan. (Wikman 1999.) 

 

Varhaisen vuorovaikutuksen laatu on keskeinen tekijä lapsen kehityksessä. Vanhempien 

kyvyllä kommunikoida kuurojen lastensa kanssa on ratkaiseva merkitys kuuron 

identiteetin löytymiselle (Vyyryläinen 2000). Kuuron lapsen ja kuulevan vanhemman 
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välinen riittämätön tai vääränlainen kommunikaatio aiheuttaa ongelmia kehityksessä, 

esimerkiksi itsenäistymisessä (kuten vanhempien ylihuolehtiminen) sekä niin sanotun 

impulssikontrollin ja minäkuvan kehittymisessä (Rajaniemi 1992). Wikmanin (1999) 

tutkimuksessa lapsuuden perheen vähäiset kommunikaatiomahdollisuudet näkyvät 

kuurojen myöhemmissä elämänvaiheissa. Myös lapsena kohdatut vaikeasti käsiteltävät 

asiat muuttuivat vielä vaikeammiksi silloin, kun ne olivat jääneet selvittämättä. 

Lähtökohdiltaan vaikeimmassa tilanteessa ovat ne kuurot, joilla kommunikointi 

lapsuudessa on ollut niukkaa, tunnesuhde vanhempiin ei ole ollut tyydyttävä ja joiden 

elämänkulkuun on sisältynyt useita traumaattisia kokemuksia. Nykyään kuuroilla 

lapsilla on normaalimpi perhetilanne, koska perheissä käytetään viittomakieltä 

enemmän (Wallvik 1999). 

 

Viittomakielinen yhteisö on saattanut muodostua osalle kuuroista ei-viittovia 

perheenjäseniä ja sukulaisia tärkeämmäksi.. Kuurojen yhdistyksiä onkin jossain 

yhteydessä kutsuttu ”kuuron toiseksi kodiksi”. Alueella, jossa viittomakielisiä on vähän, 

ja he asuvat pitkien etäisyyksien päässä toisistaan, kuuroilla on erityinen riski eristäytyä 

ja syrjäytyä sosiaalisista suhteista. ( Inkinen 2000, 7.) Pääseminen kuurojen yhteisöön, 

samaistuminen toisiin kuuroihin, on tavoiteltavaa ja kuurojen omien kokemuksien 

mukaan ainoa tie löytää ja hyväksyä itsensä kuurona, jonka identiteetti kehittyy 

myönteiseen suuntaan ja oma minäkuva selkiintyy (Vyyryläinen 2000). 

 

Kuuron ihmisen identiteetti sisältää sekä yksilöllisen että kulttuurisen identiteetin 

(Vyyryläinen 1994.) Heilingin mukaan identiteetti on toisaalta koko elämän säilyvää 

persoonallisen yksilöllisyyden kokemista, minä-identiteettiä, toisaalta muuttuvaa itse-

identiteettiä, joka muovautuu siitä, mitä on saanut tietää itsestään vuorovaikutuksessa 

muiden kanssa. Kuuron identiteetissä on keskeistä tietoisuus omasta kuuroudesta ja 

omasta kielestä (miten tulen ymmärretyksi ja miten saan tietoa) sekä se, mihin ryhmään 

(perheen lisäksi) kuulun ja haluan kuulua (Wallvik 1999). Kuurojen ryhmässä kuuro voi 

kokea tasavertaisuutta sekä tunnetta olla hyväksytty: olemme samanlaisia. Kokemus 

omasta kielestä, historiasta, perinnetiedosta, elämäntavasta ja samanlaisista kokemuk-

sista kuurona elämiseen vahvistaa kulttuuri-identiteettiä. Mikäli kuurolle on kehittynyt 

vahva itsetunto (hyväksyy itsensä kuurona, viittomakieltä käyttävänä, kuurojen 

vähemmistöryhmään kuuluvana), hän on valmis vuorovaikutukseen ympäröivän 

maailman kanssa. Luonnollisesti kuuron oma suku ja lähiympäristö kotiseutuineen ovat 
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tärkeitä rakennusaineksia hänen monikulttuuriselle ja kielelliselle identiteetilleen 

kokonaispersoonallisuuden eheässä kasvuprosessissa. (Vyyryläinen 2000.) 

 

 

2.4 Kuurojen asema ja oikeudet yhteiskunnassa 

 

Suomessa on useita lakeja, jotka pyrkivät turvaamaan muun muassa viittomakielisten 

kuurojen oikeuksia: 

 

Suomen perustuslaissa (731/1999) sanotaan, ettei ketään saa ilman hyväksyttävää 

perustetta asettaa eri asemaan muun muassa vammaisuuden perusteella. Kyse on niin 

sanotusta yleisestä syrjintäkiellosta. Myös oikeus viittomakielen käyttöön on turvattu 

perustuslain 17§:n 3. momentissa seuraavasti: ”Viittomakieltä käyttävien sekä 

vammaisuuden vuoksi tulkitsemis- ja käännösapua tarvitsevien oikeudet turvataan 

lailla.” 

 

Yhdenvertaisuuslain (21/2004) tarkoituksena on edistää ja turvata yhdenvertaisuuden 

toteutumista sekä tehostaa syrjinnän kohteeksi joutuneiden oikeussuojaa. Lakia 

sovelletaan muun muassa vammaisten henkilöiden työllistymis- ja  kouluttautumisedel-

lytysten parantamiseen.  

 

Perusopetuslain (628/1998) ja asetuksen (1435/1998) mukaan koulun opetuskieli on 

suomi tai ruotsi. Opetuskielenä voi peruskoulussa olla myös viittomakieli. Laissa 

sanotaan, että kuulovammaisille tulee tarvittaessa antaa opetusta viittomakielellä. 

Äidinkielenä voidaan huoltajan valinnan mukaan opettaa viittomakieltä.  

 

 Lukiolaki (629/1998) ja Laki ammatillisesta koulutuksesta (630/1998) määrittelevät 

viittomakielen lähes samalla tavalla kuin perusopetuslaki. Niiden mukaan viittomakieltä 

voidaan opettaa äidinkielenä, kuitenkin perusopetuslaista poiketen vain opiskelijan 

valinnan mukaan. 

 

Käytännössä vain harvalla viittomakielisellä lapsella on todellinen mahdollisuus saada 

opetusta äidinkielellään. Suomessa on 13 kunnallista kuulovammaisten peruskoulua ja 

kolme valtion koulua. Usein samassa opetusryhmässä saattaa olla sekä viittomakielisiä 
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oppilaita että suomen kieltä käyttäviä huonokuuloisia, dysfaattisia ja monivammaisia 

lapsia. Tällöin opettaja on käytännössä mahdottoman tehtävän edessä: opetuksen pitäisi 

tapahtua yhtä aikaa viittomakielellä, viitotulla puheella ja puhutulla suomen kielellä. 

Lisäksi viittomakielisiä tai viittomakieltä hyvin hallitsevia opettajia on vain muutamia 

ja viittomakielistä opetusmateriaalia ei juuri ole saatavilla. (Lappi 2000, 73-74.) Myös 

assimilaatiopolitiikka, jossa lapsi sijoitetaan yleisopetukseen ilman vertaisiaan, 

omakielistä ryhmäänsä ja ilman viittomakielistä opetusta, on lisääntynyt. Seuraukset 

ovat huolestuttavat, varsinkin jos perhe ei saa viittomakielen opetusta lapsen 

varhaisimpina elinvuosina: kielellistä, tiedollista ja sosiaalista jälkeenjääneisyyttä, 

oppimisvaikeuksia ja syrjäytymistä työelämästä. (Kauppinen 2005.)  

 

Perusopetuksen kentässä on kuitenkin siinä suhteessa tapahtunut parannusta, että 

viittomakielinen luokanopetus aloitettiin Jyväskylän yliopistossa vuonna 1997 (Lappi 

2000, 74). 

 

 

Laissa vammaisuuden perusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista 

(380/1987) sanotaan, että sen tarkoituksena on edistää vammaisen henkilön edellytyksiä 

elää ja toimia muiden kanssa yhdenvertaisena yhteiskunnan jäsenenä sekä ehkäistä ja 

poistaa vammaisuuden aiheuttamia haittoja ja esteitä. Lisäksi siinä todetaan, että kunnan 

on huolehdittava siitä, että vammaisille tarkoitetut palvelut ja tukitoimet järjestetään 

sisällöltään ja laajuudeltaan sellaisina kuin kunnassa esiintyvä tarve edellyttää. Kunnan 

on lisäksi huolehdittava siitä, että kunnan yleiset palvelut soveltuvat myös vammaiselle 

henkilölle. 

 

Vammaiselle henkilölle annetaan kuntoutusohjausta ja sopeutumisvalmennusta sekä 

muita tämän lain tarkoituksen toteuttamiseksi tarpeellisia palveluja. Näitä palveluja 

voidaan antaa myös vammaisen ihmisen lähiomaiselle tai hänestä huolehtivalle taikka 

muutoin läheiselle henkilölle. 

 

Kunnan on myös järjestettävä vaikeavammaiselle henkilölle kohtuulliset kuljetuspalve-

lut niihin liittyvine saattajapalveluineen, tulkkipalvelut, päivätoimintaa sekä palvelu-

asuminen, jos henkilö vammansa tai sairautensa johdosta välttämättä tarvitsee palvelua 

suoriutuakseen tavanomaisista elämän toiminnoista. 
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Asetuksessa vammaisuuden perusteella järjestettävistä palveluista ja tukitoimista 

(759/1987) täydennetään lakia. Siinä säädetään muun muassa palvelusuunnitelman 

laatimisesta, kuljetuspalveluista, asunnon muutostöistä, kuntoutusohjauksesta ja 

sopeutumisvalmennuksesta sekä henkilökohtaisesta avustajasta. Päivittäisistä 

toiminnoista suoriutumisessa tarvittavista välineistä, koneista ja laitteista maksetaan 

korvausta, jos vammainen henkilö tarvitsee niitä vammansa tai sairautensa johdosta 

liikkumisessa, viestinnässä, henkilökohtaisessa suoriutumisessa kotona tai vapaa-ajan 

toiminnoissa.  

 

Tilanne Suomessa tällä hetkellä: Tulkkipalveluja on liian vähän, niitä ei aina ole 

saatavilla asioimistulkkaukseen, muttei myöskään opiskelutulkkaukseen. Viimeksi 

mainittu seikka tarkoittaa, että kuurot nuoret eivät pysty opiskelemaan, vaikka heillä 

olisikin opiskelupaikka tiedossa. 

 

Kuntoutusohjausta tai sopeutumisvalmennusta läheskään kaikki kunnat eivät tarjoa, 

palvelusuunnitelmia tehdään myös eri tavalla eri kunnissa. 

 

 

Hallintolakia (434/2003) ja kielilakia (423/2003) sovelletaan valtion ja kunnan 

viranomaisissa, tuomioistuimissa, itsenäisissä julkisoikeudellisissa laitoksissa sekä 

eduskunnan virastoissa ja tasavallan presidentin kansliassa. Niissä säädetään 

esimerkiksi viittomakielisten ihmisten oikeudesta tulkitsemis- ja kääntämisapuun 

asioidessaan. 

 

 

Kansalaisuuslaki (359/2003) säätää myös suomen kansalaisuutta hakevalle oikeuden 

suomalaisen viittomakielen käyttöön. 

 

Laki Yleisradio Oy:stä (746/1998) säätää, että Yleisradion tulee kohdella ohjelmatoi-

minnassaan yhtäläisin perustein suomen- ja ruotsinkielisiä kansalaisia sekä tuottaa 

palveluja saamen, ruotsin, romaanin kielellä ja viittomakielellä. Lain voimaantulon 

jälkeen yhtään ohjelmanlisäystä ei ole tullut. 
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Laki kotimaisten kielten tutkimuskeskuksesta (591/1996) ja asetus (758/96) on 

viittomakielisiä koskevista laeista ainoa, joka toimii hyvin. (Kauppinen 2005) 

 

Kun viittomakielen asema tunnustettiin Suomen perustuslaissa, asetti oikeusministeriö 

työryhmän selvittämään toimenpiteitä, joita lain voimaan tulo edellyttää viittomakielis-

ten integroitumisessa yhteiskuntaan. Keskeisiksi asioiksi nousivat varhaiskasvatus, 

opetus, tiedonsaanti, viittomakielen tutkimus ja koulutus sekä tulkkipalvelu. Käytännön 

tasolla vaikutukset yhteiskunnan toimintoihin ovat jääneet vähäisiksi. (Lappi 2000, 72-

73.)  

 

Laissa potilaan asemasta ja oikeuksista (785/1992) sanotaan, että potilaan äidinkieli, 

hänen yksilölliset tarpeensa ja kulttuurinsa on mahdollisuuksien mukaan otettava 

huomioon. 

 

Asetus lääkinnällisestä kuntoutuksesta (1015/1991) säätää Kelan kuntoutuksesta ja 

erikoissairaanhoidon apuvälineistä. 

 

 

 

3 PERHE JA YMPÄRISTÖ 

 
3.1 Vammaisuus ja vammaisuuden sosiaalinen malli 
 

Käsitteet vammainen henkilö ja vammaisuus ovat sekä lainsäädännössä että puhekieles-

sä nuoria ja sisällöltään epätarkkoja. Vammaisuuden, vaikeavammaisuuden, 

vajaakuntoisuuden ja työkyvyttömyyden rajat ja kriteerit eivät olekaan yksiselitteisiä ja 

universaaleja. Käsiteparit vammainen – vammaton ja terve – sairas sekoitetaan usein 

toisiinsa. (Ojamo 1998, 1-2.) Käsite vamma ei kuitenkaan tarkoita sairautta. Ihminen, 

jolla on vamma voi olla välillä terve ja välillä sairas samalla tavalla kuin kaikki ihmiset 

(Määttä 1981, 12-13, Ojamo 1998, 1-2). Kun tämä ero tehdään, halutaan korostaa sitä, 

että on väärin suhtautua vammaisiin ihmisiin kuten sairaisiin. Vamman ja sairauden 

samaistaminen toisiinsa korostaa väärällä tavalla vammaisen henkilön riippuvuutta. 

(Järvikoski – Härkäpää 2005, 103.) 



 21

 

Vehmas (2005, 112) sanoo normaalista ja toivottavasta toimintakyvystä muodostuneen 

yleisen kriteerin vammaisuudelle. Kun yksilö toimintakyky poikkeaa millä tavalla 

tahansa normaalista, hänestä tulee osa vammaista ihmisvähemmistöä. ”Vammaisia” 

ihmisiä yhdistävän piirteen on katsottu olevan heidän toiminnallinen kyvyttömyytensä 

selvitä arkielämän toiminnoista, joka on ilmennyt eri tavalla riippuen vamman 

luonteesta. Tällaisen luokittelun perusteella vammaisuudesta on tullut näitä ihmisiä 

määrittävä piirre. Lisäksi vammaisuuteen on sisällytetty sellaisia arvolatautuneita 

ominaisuuksia kuin riippuvuus, kykenemättömyys, uhrius ja traagisuus. Toisin sanoen 

vammaisten ihmisten on tulkittu olevan omien viallisten ruumiidensa uhreja. 

Vammaisuus on heidän henkilökohtainen tragediansa, jonka ei-toivottuja vaikutuksia 

sosiaali- ja terveydenhuoltoalan ammattilaiset pyrkivät lievittämään. (myös Barnes ym. 

1999, 21-22, Oliver 1990, 1-3.) 

 

WHO:n ICIDH-luokituksessa vammaisuudelle annetaan laaja merkitys siten, että siinä 

vammaisuuden katsotaan kattavan sekä pysyvän vamman että pitkäaikaisen sairauden. 

Vammaisliikkeen ja sosiaalitieteiden edustajat ovat kritikoineet voimakkaasti edellä 

esitettyä mallia muun muassa sen kapea-alaisuudesta, luonnontieteellisestä painotukses-

ta, vajavuuskeskeisyydestä ja kokemuksellisen elementin puuttumisesta. WHO:n 

kaltaiset vammaisuuden lääketieteelliset mallit ottavat tarkastelun lähtökohdaksi 

yksilöllisen tilan, sairauden, vamman ja vaurion. Niihin sisältyy oletus, että yksilöllinen 

vajavuus – vaurio – on yksilön toiminnanvajavuuden ja haittojen lähde, ja että 

sosiaalista haittaa pystytään parhaiten vähentämään hoitamalla vauriota ja sen 

aiheuttamia fyysisiä ja psyykkisiä rajoituksia. Brittiläiset vammaisaktivistit ja tutkijat 

(esim. Oliver 1990) ovat käyttäneet tällaisiin oletuksiin perustuvista malleista nimitystä 

”henkilökohtaisen tragedian mallit”. (Järvikoski 2005, 104.) 

 

Henkilökohtaisen tragedian mallille vaihtoehtoinen malli on vammaisuuden sosiaalinen 

malli (esim. Oliver 1990, Hahn 1986). Sen mukaan vammaisuutta tulisi tarkastella 

sosiaalisena, poliittisena ja taloudellisena kysymyksenä eikä pelkästään yksilöllisten 

ongelmien tai vajavuuksien aiheuttamina ilmiönä. Vammaisuus ja siihen liittyvät haitat 

ovat viime kädessä alistavan ja vajaakuntoistavan yhteiskunnan aiheuttamia eli 

yhteiskunnallisten reaktioiden ja toimenpiteiden tulosta: ne ovat kulttuurisesti ja 

sosiaalisesti tuotettuja ilmiöitä Vammaisuuden aiheuttamat yksilölliset ongelmat 
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johtuvat ensi sijassa siitä, että yhteiskunta ei ole huolehtinut riittävästi vammaisten 

kansalaisten elämästä ja olosuhteista. (Järvikoski ym. 2005, 104.)  

 

Vammaisuuden sosiaalisen mallin radikaalissa muodossa vammaisuuden yksilöllistä 

ulottuvuutta, itse vammaa ei pidetä lainkaan relevanttina tai oteta huomioon. Halutaan 

korostaa, että kaikki vammaisuuteen liittyvät olennaiset merkitykset syntyvät 

yhteiskunnan reaktioiden tuotteena. Esimerkiksi Finkelstein (1993) toteaa, että kuurous  

aiheuttaa sosiaalista haittaa ainoastaan siksi, että yhteisön muut jäsenet haluavat käyttää 

omassa kommunikaatiossaan kuuloon perustuvaa kieltä. Jos kaikki käyttäisivät 

viittomakieltä, kuurous ei merkitsisi vajaakuntoisuutta. (Järvikoski ym. 2005, 104.) 

 

Sosiaalisella vammaisuusmallilla on selvä poliittinen tavoite: se kiinnittää yhteiskunnan 

huomion niihin rakenteellisiin tekijöihin, joiden avulla vammaisten ihmisten elinoloja 

voidaan parantaa. Kuten Russell (1998) on todennut, yksilön vajavuuteen keskittyminen 

merkitsee, että rahat ja tarmo suunnataan parantamiseen ja sopeuttamiseen (vrt. Ulla 

Sivusen artikkeli sisäkorvaistutteesta Nappi-lehdessä) eikä niiden esteiden poistami-

seen, jotka tekevät vammaiselle ihmiselle mahdottomaksi osallistua valtakulttuuriin. 

(Järvikoski ym. 2005, 105.) 

 

Sosiaalisessa mallissa vajaakuntoisuuden ja sosiaalisen haitan aiheuttajat on selvästi 

suunnattu yksilöllisen vajavuuden sijasta yhteiskuntaan ja sosiaalisiin organisaatioihin. 

Barnes (1991) katsoo kuitenkin – toisin kuin Mike Oliver – että myös fyysisellä ja 

psyykkisellä vauriolla on vammaisuudessa merkitystä. Hän määrittelee vaurion ja 

vajaakuntoisuuden (sosiaalinen haitta) käsitteet uudelleen seuraavalla tavalla: 

Vaurio on toiminnallinen rajoitus, jonka fyysinen, psyykkinen tai sensorinen vamma 
aiheuttaa. 
 
Vajaakuntoisuus merkitsee fyysisten ja sosiaalisten esteiden aiheuttamaa rajoitusta 
mahdollisuuksissa osallistua tasa-arvoisesti yhteiskunnan ja yhteisön normaaliin 
elämään. 
(Järvikoski 2005, 105.) 
 
Sosiaalisessa mallissa vammaisuuden keskeisiksi ongelmiksi nähdään yhteiskunnan 

sosiaaliset tai fyysiset esteet, joihin voidaan reagoida asennekasvatuksen tai fyysisten 

esteiden poistamisen avulla. Ongelma voi ilmetä syrjintänä tai sortona, jolloin niiden 

poistaminen on mahdollista kansalaisoikeuksia kehittämällä ja määrätietoisella 
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poliittisella toiminnalla. Ongelma voi myös näkyä köyhyytenä, jolloin yksi ratkaisu on 

sosiaaliturvan kehittäminen. (Järvikoski 2005, 105-106.) 

 

Kuuroja ja heidän elinolojaan tutkittaessa vammaisuuden sosiaalinen malli tarjoaa oivan 

viitekehyksen. Kuurot eivät omassa ryhmässään koe olevansa vammaisia, vaan 

viittomakielinen ja kulttuurinen vähemmistö, jonka ongelmat liittyvät lähinnä heidän 

kielellisten oikeuksiensa turvaamiseen kuulevan valtaväestön yhteiskunnassa. 

Keskinäisessä kanssakäymisessään heillä ei ole ongelmia, koska he kaikki käyttävät 

keskinäisessä vuorovaikutuksessaan viittomakieltä, ja heidän kulttuurinsa perustuu 

siihen ja visuaaliseen maailman hahmottamiseen. 

 

 

3.2 Sosiaalinen syrjäytyminen ja osallisuus 

 

Sosiaalisen syrjäytymisen käsitettä on viime vuosina käytetty paljon kuntoutuksen 

yhteydessä. Vuoden 2002 kuntoutusselonteossa todettiin, että vakavan sosiaalisen 

syrjäytymisen uhka on alettu vähitellen katsoa yhdeksi kuntoutuksen perusteeksi. 

kuntoutuksen yhtenä tavoitteena on siten sosiaalisen syrjäytymisen estäminen – ja 

kääntäen sosiaalisen osallisuuden vahvistaminen. (Järvikoski & Härkäpää 2005, 135.) 

Järvikoski ym. (2005, 135-139) tarkastelevat syrjäytymistä prosessina, jossa voivat 

painottua makro-, meso- ja mikrotasoiset ilmiöt. Maksotasoisilla ilmiöillä he 

tarkoittavat erilaisia yhteiskunnallisia ja rakenteellisia vaikuttajia kuten korkea 

työttömyysaste, suuret tuloerot, ihmisten erilaisuuteen liittyvät ennakkoluulot ja niin 

edelleen, jotka aiheuttavat sen, että osa kansalaisista syrjäytyy tahtomattaan ja ilman 

omaa syytään valtavirrasta – keskustasta periferiaan.  

Mesotasoisia ilmiöitä ovat muun muassa sellaiset leimaamis- ja syrjintäilmiöt, jotka 

perustuvat syrjinnän kohteena olevien henkilöiden erilaisuuteen. Ihmisiä voidaan 

leimata tai syrjiä yhteiskunnassa tai yhteisöissä esimerkiksi pitkäaikaistyöttömyyden, 

vammaisuuden, köyhyyden, etnisen taustan tai maahanmuuttaja-aseman perusteella. 

(Järvikoski ym. 2005, 135.) 

 

Mikrotasoisista syrjäytymisilmiöistä puhutaan silloin, kun syrjäytymisen syinä ovat 

ensisijaisesti yksilölliset syyt. Tällöin kyseeseen voivat tulla erilaiset tarkoitukselliseen 
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vetäytymiseen tai yhteisölliseen sopeutumattomuuteen liittyvät tekijät. (Järvikoski ym. 

2005, 135.) 

 

Useamman kuin yhden syrjäytymisindikaattorin samanaikainen esiintyminen merkinnee 

sellaista vakavan syrjäytymisen riskiä, jonka perusteella myös kuntoutusmahdollisuuk-

sien arviointi on perusteltua. Yksilön näkökulmasta syrjäytyminen on usein nähty 

sellaisena huono-osaisuutena ja sosiaalisten ongelmien vyyhtinä, jota kuvaa monion-

gelmaisuus, esimerkiksi epäonnistuminen koulussa, perheessä, sosiaalisissa suhteissa, 

työmarkkinoilla ja niin edelleen. Siljander (1996) katsoo kyseessä olevan elämänhisto-

riallisen prosessin, jossa eri vaiheet seuraavat toisiaan ja muodostavat eräänlaisen 

noidankehän. (Järvikoski ym. 2005, 137.) 

 

Syrjäytymistä ovat tutkineet esimerkiksi Jahnukainen (2001), jonka mukaan oppimis-

vaikeuksia ja koulutuksesta syrjäytymistä voidaan pitää syrjäytymisprosessin 

ydinvaiheena, jonka myötä erilaisten syrjäytymiseen johtavien tekijöidenkasautuminen 

alkaa. Irmeli Järventie (1999) puolestaan sai omassa tutkimuksessaan viitteitä, että 

puutteellinen huolenpito tai psykososiaalinen hyvinvointi lapsilla lisäävät vakavan 

syrjäytymisen riskiä. Viime aikoina esimerkiksi Kelan toiminnassa onkin alettu 

kiinnittää yhä enemmän huomiota lasten ja nuorten kuntoutustarpeeseen, jonka taustalla 

ovat perheiden vaikeudet ja lasten erilaiset mielenterveysongelmat. (Järvikoski ym. 

2005, 137-138.) 

 

Sosiaalinen osallisuus viittaa käsitteenä aktiivisen osallistumisen mahdollisuuteen – 

yhteisön kehittymiseen siten, että yhteisön jäsenistä tulee yhteisön ja yhteiskunnan 

aktiivisia ja keskenään tasavertaisia jäseniä. Tällaisessa tilassa syrjäytymisen riskit ovat 

vähäiset. Sosiaalisen osallisuuden taustalla ovat siten sosiaalisen oikeudenmukaisuuden 

ja tasa-arvon käsitteet. (Järvikoski ym. 2005, 138.) 

 

Syrjäytymisen ehkäisyssä vaarana on nähty, että itse toiminta johtaa autettavien 

ryhmien leimaamiseen. Leimaaminen merkitsee yksilöllisyyden häviämistä – 

syrjäytymisongelma peittää alleen ihmisen yksilölliset piirteet. Taustalla on ennakko-

olettamus, että kaikki tiettyyn ryhmään kuuluvat ovat keskenään samanlaisia. Vaarana 

on myös, että erityisryhmiin keskittyminen johtaa siihen, ettei syrjäytymistä aiheuttaviin 
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yhteiskunnallisiin tekijöihin puututa tai ne jäävät vähälle huomiolle. (Järvikoski ym. 

2005, 139.) 

 

Kun kuntoutusta käytetään apuna vaikean syrjäytymisen ehkäisemisessä, on leimaami-

sen vaara otettava huomioon. Samaan aikaan kun huolehditaan syrjäytymisvaarassa 

olevasta yksilöstä ja hänen perheestään, on nähtävä myös kauemmas, yhteisön ja 

yhteiskunnan ominaisuuksiin. Toisenlaisin arvoin tai tavoittein toimivassa yhteisössä, 

yhteiskunnassa  tai koulujärjestelmässä väestön tai yksilöiden syrjäytymisriskit voivat 

olla selvästi pienemmät. (Järvikoski ym. 2005, 139.) 

 

Sosiaalinen osallisuus yleisenä tavoitteena ja periaatteena merkitsee erilaisuuden ja 

yksilöllisyyden hyväksymistä. Kysymys ”erityisen tuen tarpeesta” asettuu eri valoon, 

silloin kun ihmisten erilaisuus on kaiken toiminnan lähtökohta. (Järvikoski ym. 2005, 

139.) 

 

 

3.3 Ekokulttuurinen näkemys perhelähtöisen toiminnan perustana  

 

”Lapsenne ei kuule normaalisti.” Ammatti-ihmisen arvio aiheuttaa kuulevissa 

vanhemmissa, jotka eivät ole tutustuneet kuurojen maailmaan, epätietoisuuden tunteen 

ja huolen lapsen tulevaisuudesta. Usein tuo tieto tulee terveydenhuollon ammattilaisilta. 

Heidän jälkeensä perheen arkeen marssii muita asiantuntijoita: terapeutteja, ohjaajia ja 

opettajia. Kun kuuroista lapsista yli 90 prosenttia syntyy kuuleville vanhemmille, niin 

harvoilla vanhemmilla on etukäteistietoa kuuroudesta. Asiantuntijat kertovat 

vanhemmille asioita käyttäen uusia käsitteitä, ja eri tahot painottavat asioita eri tavoin. 

(Vrt. Määttä & Sume 2005, 145.) 

 

Lapsen syntymä perheeseen luo vanhemmuuden. Vanhemmista tulee ensisijaisesti 

vanhempia lapselle. Vanhemmat eivät ajattele, että he ovat kuuron tai jonkin muun 

erityispiirteen omaavan lapsen vanhempia. He ovat lapsen vanhempia. Olennaista on 

perheen muodostuminen. Vanhempien tietämys ja kokemus omasta lapsesta ovat 

arvokasta tietoa. (Vrt. Määttä & Sume 2005, 147.) 
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Vanhemmat tekevät valintoja ajatellen lapsen ja samalla koko perheen parasta. Viime 

kädessä vastuu valinnoista on perheellä. Onhan vastuu osa vanhemmuutta. Ammatti-

ihmiset saattavat pohtia ja ihmetelläkin, mihin vanhempien valinnat ja ratkaisut 

perustuvat. Ne eivät välttämättä vastaa ammattilaisten asiantuntijanäkemystä. Perheen 

valintojen perustana on näkemys ” meidän perheelle parhaasta tavasta elää”, jota 

ekokulttuurinen teoria kutsuu perhekulttuuriksi. (Määttä & Sume 2005, 145-146.) 

 

Vanhemmat kuitenkin toivovat, että ne pelisäännöt, mitkä muokkaavat lapsen arkea 

kodin ulkopuolella päivähoidossa, koulussa ja kuntoutuksessa vastaavat perheen omia 

arvoja ja heidän tapaansa ajatella sitä, mikä heidän mielestään on heidän lapsilleen ja 

perheelle parasta. Näin saadaan rakennettua johdonmukainen kasvuympäristö ja taattua 

lapsen myönteisen kehityksen keskeinen edellytys eli vanhempien mielenrauha. (Määttä 

& Sume 2005, 146.) 

 

Ydinperheen lisäksi lapsen kuurous koskettaa myös isovanhempia ja muita sukulaisia, 

vanhempien ystäviä ja työtovereita, lapsen kummeja sekä sisarusten ystäviä ja kavereita. 

Perheen ja epävirallisen tukiverkon keskinäisiä suhteita voidaan edistää, kun tietoa 

kuuroudesta ja viittomakielestä saadaan oikealla tavalla ja oikeaan aikaan. Yleensä tämä 

jää vanhempien vastuulle. Mutta varsinkin viittomakielen kursseille pääsyä tulisi 

helpottaa ja tukea niin, että kuuron lapsen ja perheen sukulaiset, kummit ja ystävät 

pääsisivät osallistumaan niille. (Vrt. Määttä & Sume 2005, 147-148.)  

Lasten kuntoutuksen kehittämiseen Suomessa on vaikuttanut erityisesti 1990-luvulta 

lähtien ekologinen ja ekokulttuurinen näkemys. Ekologisten eli yksilön ja ympäristön 

vuorovaikutusta tutkivien teorioiden mukaan lapsi kehittyy vuorovaikutuksessa 

lähiympäristönsä kanssa. Pienen lapsen keskeinen kasvuympäristö on koti. Myöhemmin 

keskeisiä kasvuympäristöjä ovat päiväkoti, koulu ja muut lapselle tärkeät toimintaympä-

ristöt. (Malm, M., Matero, M., Repo, M. & Talvela E-L. 2004, 51.) 

 

Ekologisen näkemyksen mukaan lapsen, jolla on vamma ja hänen perheensä tilannetta 

on tarkasteltava osana kodin toimintaympäristöjä. Perheen ympärillä on kolme 

vuorovaikutuskehää (ekologista kehää), joista sisin koostuu sukulaisista, ystävistä, 

koulusta tai päiväkodista, neuvolasta ja perheen kanssa tiiviissä yhteistyössä olevista 

ammattilaisista, esimerkiksi kuntoutusohjaajasta. Seuraavan kehän sisällä ovat 

työelämän käytännöt, joukkotiedotuksen, sosiaali- ja terveydenhuollon sekä Kelan 
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palvelut. Uloimmalla kehällä ovat kyseisen yhteiskunnan historia, ideologiat, talous ja 

politiikka. Kaikki nämä tekijät vaikuttavat perheen elämään, ja perhe itse myös 

vaikuttaa niihin omien perhekulttuuristen tavoitteidensa mukaisesti. (Malm, M. ym. 53-

54.)  

 

Ekokulttuurinen teoria lähtee oletuksesta, jonka mukaan ekologisten kehien vaikutus 

näkyy aina viime kädessä perheen päivittäisissä toiminnoissa. Joka kehällä on sekä 

perheen toimintoihin vaikuttavia rajoituksia että voimavaroja. Perheen ekokulttuurinen 

ympäristö tarkoittaa arkirutiinien kannalta olennaisia asioita, niin yhteiskunnan 

asettamia rajoitteita tai perheelle tarjottavia voimavaroja kuin perheen omia arvoja, 

uskomuksia ja vahvuuksiakin. (Malm, M. ym. 2004, 54.)  

 

Jos lapsi on vammainen tai hänen kehityksessään on jotakin poikkeavaa, perhe joutuu 

usein muuttamaan arkirutiinejaan ja toimintatapojaan. Päivittäinen aikataulu muuttuu, ja 

vanhemmat opettelevat uusia kasvatus- ja hoitokäytäntöjä, liittyvät mahdollisesti uusiin 

ryhmiin, omaksuvat uusia arvoja ja vaihtavat ehkä asuin- tai työpaikkaa. Kunkin 

perheen oma perhekulttuuri tarkoittaa niiden käsitysten ja uskomusten kokonaisuutta, 

jotka säätelevät sitä, mihin muutoksiin perhe on valmis lapsen kehityksen tukemiseksi. 

(Malm, M. ym. 2004, 54.) 

 

 

Ammattilaisille, jotka työskentelevät perheiden parissa, on välttämätöntä tuntea 

perhekulttuuri, jotta he pystyisivät ymmärtämään vanhempien perusteluja ja perheen 

arkipäivän ratkaisuja. Ammatti-ihmiset saattavat omasta mielestään tehdä objektiivisia 

arviointeja perheen tilanteesta ja antaa suosituksia niiden perusteella. Kuitenkin 

suositukset ja ohjeet, jotka eivät ota huomioon perheen tärkeänä pitämiä seikkoja ja 

elämäntilannetta saattavat aiheuttaa vanhemmille ylimääräistä ahdistusta ja syyllisyy-

dentunnetta. Ohjeilla on todellista merkitystä ainoastaan silloin, kun vanhemmat 

arvioivat ne lapsen ja perheen kannalta mielekkäiksi ja toteuttamiskelpoisiksi. (Malm, 

M. ym. 2004, 54.) 

 

On myös tärkeää tietää, mitä asioita perhe itse pitää voimavaroinaan tai toimintansa 

rajoituksina. Esimerkiksi hyvää tulotasoa, sosiaalista tukea tai sisarusten olemassaoloa 

ei tule sellaisenaan pitää perheen kannalta positiivisena tai negatiivisena asiana, vaan 
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tulee myös tietää, minkä merkityksen perhe niille omassa perhekulttuurissaan antaa. 

(Malm, M. ym. 2004, 54.) 

 

Vaikka perhelähtöisyys on pitkään ollut hoito- ja auttamistyössä keskeinen tavoite, 

pyrkimyksenä on edelleen kehittää yhteistyötä niin, että vanhempien näkemyksiä 

kunnioitetaan aikaisempaa paremmin. Vanhempia ei ajatella ainoina asiantuntijoina, 

mutta heidän merkityksensä tiedon tuottajina on olennaisen tärkeä lapsen kuntoutusta 

suunniteltaessa. Tavoitteena on kumppanuuteen perustuva yhteistyö, jossa ammattilais-

ten ja vanhempien tiedot ja taidot täydentävät toisiaan, ja kaikki työskentelevät yhdessä 

lapsen parhaaksi. Työskentelyn lähtökohtana on pidettävä perheen vahvuuksia ja sen 

oman toimintakyvyn vahvistamista entisestään. 

 

Määttä (1999, 106-114) esittelee uuden perhelähtöisen kuntoutuksen yhteistyömallin. Se 

lähtee ajatuksesta, että vanhempien huolenaiheisiin vastataan siitä hetkestä alkaen, kun 

vanhemmat tai joku muu huolestuu lapsen kehityksestä tai käyttäytymisestä. Mallia on 

mahdollista soveltaa niin vammaispalveluissa, kuntoutuksessa, erityiskasvatuksessa ja –

opetuksessa kuin lastensuojelussakin (Malm, M. ym. 2004, 54-55). Mallin periaatteina 

ovat perhelähtöisyys, kokonaisvaltaisuus ja palveluohjaus.  

 

Perhelähtöisyys tarkoittaa sitä, että vanhemmilla on mahdollisuus osallistua kaikkiin 

kokouksiin ja neuvotteluihin, joissa lapsen tilanteesta keskustellaan ja palveluja 

suunnitellaan. Perhelähtöisyys edellyttää myös sitä, että vanhempien näkemykset 

todella vaikuttavat suunnitelmiin ja palveluihin. 

 

Kokonaisvaltaisuus edellyttää sitä, että palveluja suunniteltaessa otetaan huomioon 

paitsi lapsi myös hänen kasvuympäristönsä. Samalla on vältettävä sitä, että palvelujen 

suunnittelu perustuu yksittäisiin tietoihin tai että luodaan erilaisia kuntoutussuunnitel-

mia eri viranomaisille. 

 

Palveluohjauksen lähtökohtana on vanhempien ja ammatti-ihmisten yhdessä laatima 

yksilöllinen palvelusuunnitelma, jonka laatimiseen osallistuvat vanhempien arvion 

mukaan lapsen ja perheen kokonaistilanteen kannalta tärkeät auttajatahot. Suunnitelma 

on samalla yhteinen sopimus, jossa määritellään jokaisen sopijan, sekä vanhempien että 

ammattilaisten vastuualueet. Perheelle nimetty palveluohjaaja on puolestaan 



 29

vastuuhenkilö, joka huolehtii palvelujen saatavuudesta, tiedonkulusta vanhempien ja 

viranomaisten välillä ja suunnitelman uudelleenarvioinnista tarpeen mukaan. Hänen 

tehtävänään on ennen kaikkea tukea vanhempia monimutkaisessa palveluverkossa. 

 

Tähän yhteistyömalliin liittyy näkemys ennakoivan opastuksen tärkeydestä. Tällä 

tarkoitetaan sitä, että vanhemmat saavat tukea ja vastauksia mieltään askarruttaviin 

kysymyksiin jo ennen perusteellista arviointia tai selkeää diagnoosia. (Malm, M. 2004, 

54-55.) 

 

 

 

4 TUTKIMUKSEN TARKOITUS JA TUTKIMUSTEHTÄVÄT 

 
Tämän opinnäytteen aiheen valitsemista ohjasi opinnäytteen tekijän läheinen kontakti 

kuuron lapsen perheen kanssa. Kuurouden toteaminen toi kyseiseen perheeseen paitsi 

uuden kielen ja kulttuurin myös byrokratian, mikä hankaloitti perheen arjen sujuvuutta. 

Vastaavanlaisiin kokemuksiin vammaisten lasten perheissä olen törmännyt myös 

työssäni EHA-kouluissa kehitysvammaisten ja autististen oppilaiden parissa. 

 

Opinnäytetyölläni olen halunnut raottaa erään vammaisperheen, kuuron lapsen perheen, 

elämää ja sitä kautta tarjota lukijoille mahdollisuuden nähdä, millaista vammaisperheen 

arki on. Riittävän tuen puuttuminen vaarantaa vammaisperheen ja sen jäsenten 

tasapainoisen elämän. He ovat vaarassa syrjäytyä suomalaisessa hyvinvointiyhteiskun-

nassa huolimatta kattavasta lainsäädännöstä. Tiedon puute estää viranomaisten ja 

palveluntarjoajien asiakaslähtöisen työskentelyn. Myös viranomaisten asenteilla on 

merkitystä; ovatko he valmiit kuuntelemaan ja ymmärtämään, katselemaan asioita 

asiakkaidensa näkökulmasta tai kulttuurista käsin. 

 

Tutkimuksessa tarkastellaan kuuroutta suhteessa ympäristöön. Ympäristö joko 

mahdollistaa tasa-arvoisen osallistumisen tai estää sen, jolloin kuuro ja hänen perheensä 

ovat vaarassa syrjäytyä. Tutkimusnäkökulmana on vammaisuuden sosiaalinen malli, 

joka tarkastelee vammaisuutta suhteessa ympäristöön. Sosiaalisen mallin mukaan 

ympäristö aiheuttaa vammaisuutta.  
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Tämän opinnäytetyön tavoitteena oli: 

1. Tiedon tuottaminen kuuron lapsen perheen ja vammaisperheen elämästä, jotta 

viranomaiset pystyisivät paremmin ymmärtämään ja tukemaan perheitä näiden 

vaikeuksissa. 

2. Tiedon tuottaminen kuuroista (viittomakielisistä), heidän kulttuuristaan ja 

kielestään viranomaisia, vanhempia ja koko ympäröivää yhteiskuntaa varten, 

jotta he tulisivat kohdelluiksi tasa-arvoisina kansalaisina niin sanottuun normaa-

liväestöön nähden ja heidän osallistumismahdollisuutensa paranisivat.  

 

 

Tutkimuksen tavoitteista johdettiin seuraavat tutkimustehtävät: 

1. Miten kuuron lapsen perhe on kokenut kuurouden toteamisvaiheen? 

2. Miten kuuron lapsen perhe on kokenut ympäristön suhtautumisen? 

3. Miten kuuron lapsen perhe on kokenut sukulaisten, ystävien ja naapurien 

suhtautumisen? 

4. Miten kuuron lapsen perhe on kokenut viranomaisten suhtautumisen? 

5. Miten kuuron lapsen perheen jäsenet kokevat perheensä? 

  

Tutkimuksen kohteena oli erään kuuron lapsen perhe, ja tässä mielessä täytyy 

huomioida, ettei siitä saatuja tuloksia voi yleistää kaikkiin kuurojen lasten perheisiin 

eikä myöskään kaikkien vammaisten lasten perheisiin. Jotakin viitteitä ja yhtäläisyyksiä 

uskon tulosten kuitenkin antavan. Lisäksi uskon, että keskittymällä yhden perheen 

elämään saatiin tuotettua syventävää tietoa perheenjäsenten kokemuksista kuuroudesta, 

jota kuurojen parissa työskentelevät voisivat hyödyntää omassa työssään. 
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5 TUTKIMUSMENETELMÄ JA TUTKIMUKSEN TOTEUTTAMINEN 

 
5.1 Aineisto ja tutkimusmenetelmät 

 

Tämä opinnäytetyö on laadullinen eli kvalitatiivinen vammaistutkimus, jossa 

tutkimusmenetelmänä käytettiin teemahaastattelua, jonka sisällä kysymykset olivat 

hyvin avoimia sekä vaihtoehtoisesti kirjallisia avoimia kysymyksiä. Tutkimuskohteena 

oli kuuron lapsen perhe ja sen jäsenet. 

 

Tutkittavassa perheessä oli äidin ja isän lisäksi viisi lasta, yksi heistä perheeseen 

sijoitettu lapsi (sijaislapsi). Tällä lapsella oli ymmärtämisvaikeuksia eikä häntä sen 

vuoksi otettu mukaan haastatteluun.  Kyseinen perhe valikoitui tutkimuksen kohteeksi, 

koska opinnäytetyöntekijä tunsi perheen ja heidän tilanteensa hyvin, ja halusi heidän 

kertomustensa avulla avata kuurojen ja viittomakielisten sekä muiden vammaisten ja 

heidän perheidensä tilannetta ympäröivälle yhteiskunnalle. Tavoitteena oli lisätä ja 

syventää tietoa kuurojen ja sekä jossain määrin muiden erityispiirteitä omaavien, niin 

sanottujen vammaisten ja heidän perheidensä elämästä. 

 

Laadullisen tutkimustavan avulla tämä oli mahdollista, koska sen tavoitteena on 

todellisen elämän kuvaaminen ja ymmärtäminen mahdollisimman kokonaisvaltaisesti. 

Laadulliseen tutkimustapaan sisältyy myös ajatus todellisuuden moninaisuudesta, 

ottamalla kuitenkin huomioon, ettei todellisuutta voi pilkkoa mielivaltaisesti osiin. 

Tutkija luottaa enemmän omiin havaintoihinsa ja keskusteluihin tutkittavan kanssa kuin 

mittausvälineillä hankittuihin tietoihin. (Hirsjärvi, Remes & Sajavaara 2002, 152-155.) 

 

Tutkittavien henkilöiden (yhteensä kuusi) oli mahdollista valita, miten he halusivat 

tutkimukseen osallistua: halusivatko he vastata annettuihin avoimiin kysymyksiin 

(teemoittain) kirjallisesti vai osallistua haastatteluun. Tällä tavalla annettiin tutkittaville 

henkilöille mahdollisuus osallistua tutkimukseen heille luonteenomaisella tavalla. 

Ajateltiin myös, että tämä voisi helpottaa arkaluonteisiin kysymyksiin vastaamista. 

Tutkittavista neljä halusi itseään haastateltavan, kaksi vastasi mieluummin annettuihin 

avoimiin kysymyksiin kirjallisesti. Toisen avoimiin kysymyksiin vastanneen tietoja 

täydennettiin vielä haastattelemalla.  
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Avoimiin kysymyksiin vastanneilla oli myös samat teemat kuin haastatteluun 

osallistuneilla. Avoimien kysymysten etuna on: 

1. Ne sallivat vastaajien ilmaista itseään omin sanoin.  

2. Ne osoittavat vastaajien tietämyksen aiheesta. 

3. Ne osoittavat sen, mikä on keskeistä tai tärkeää vastaajien ajattelussa. 

4. Ne osoittavat vastaajien asiaan mahdollisuuden liittyvien tunteiden voimakkuu-

den. 

5.   Ne antavat tunnistaa motivaatioon liittyviä seikkoja ja vastaajan viitekehyksiä. 

(Hirsjärvi, Remes, Sajavaara 2002, 188.) 

 

 

Teemahaastattelusta 

 

Haastattelua tekevä tutkija haluaa välittää kuvaa haastateltavan ajatuksista, käsityksistä 

ja tunteista. Tutkija pitää ihmismieltä (tajuntaa ja tietoisuutta) oleellisena käyttäytymi-

sen kannalta, minkä vuoksi hän suuntaa tiedonkeruunsa sitä kohti. Tutkija kysyy 

ihmiseltä tämän uskomuksia, kokemussisältöjä ja arvostuksia. (Hirsjärvi & Hurme 

2000, 41.) 

 

Haastattelu on hyvin joustava menetelmä. Siinä ollaan suorassa kielellisessä 

vuorovaikutuksessa tutkittavan kanssa, ja tämä tilanne luo mahdollisuuden suunnata 

tiedonhankintaa itse tilanteessa. Samoin on mahdollista saada esiin vastausten taustalla 

olevia motiiveja. Ei-kielelliset vihjeet auttavat ymmärtämään vastauksia, ja joskus jopa 

ymmärtämään merkityksiä toisin kuin alussa ajateltiin. (Hirsjärvi & Hurme 2000, 34.) 

Tämän tutkimuksen tutkimusmenetelmäksi valikoitui teemahaastattelu. Teemahaastatte-

lu sopii hyvin tutkimusmenetelmäksi, kun ensinnäkin tiedetään, että haastateltava on 

kokenut tietyn tilanteen. Toiseksi yhteiskuntatieteilijä on alustavasti selvitellyt 

tutkittavan ilmiön oletettavasti tärkeitä osia, rakenteita, prosesseja ja kokonaisuutta. 

Tämän sisällön- tai tilanneanalyysin avulla hän on päätynyt tiettyihin oletuksiin 

tilanteen määräävien piirteiden seurauksista siinä mukana olleille. Analyysinsä 

perusteella hän kolmannessa vaiheessa kehittää haastattelurungon. Neljänneksi 

haastattelu suunnataan tutkittavien henkilöiden subjektiivisiin kokemuksiin tilanteista, 

jotka tutkija on ennalta analysoinut. Teemahaastattelu lähtee siitä oletuksesta, että 

kaikkia yksilön kokemuksia, ajatuksia, uskomuksia ja tunteita voidaan tutkia tällä 
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menetelmällä. Se korostaa haastateltavien elämysmaailmaa ja heidän määritelmiään 

tilanteista. (Merton, Fiske & Kendall 1956, Hirsjärvi & Hurme 2000, 47-48.) 

 

Teemahaastattelulle on ominaista, että yksityiskohtaisten kysymysten sijaan haastattelu 

etenee tiettyjen keskeisten teemojen varassa. Tämä vapauttaa Hirsjärven & Hurmeen 

(2000, 48) mukaan haastattelun suurelta osin tutkijan näkökulmasta ja tuo tutkittavien 

äänen kuuluviin. Teemahaastattelu ottaa huomioon sen, että ihmisten tulkinnat asioista 

ja heidän asioille antamansa merkitykset ovat keskeisiä, samoin kuin sen, että 

merkitykset syntyvät vuorovaikutuksessa.  

 

Teema-alueiden pohjalta tutkija voi jatkaa ja syventää keskustelua niin pitkälle kuin 

tutkimusintressi edellyttää. Yhdestä teemasta voi viritä useita kysymyksiä ja vastaavasti 

yksi laaja kysymys voi tähdätä samanaikaisesti useamman teeman kartoitukseen. 

(Hirsjärvi & Hurme 2001, 41-42, 47-48.) 

 

Teemahaastattelu on puolistukturoitu menetelmä siksi, että yksi haastattelun osa-alue, 

haastattelun aihepiirit, teema-alueet ovat kaikille samat. Teemahaastattelusta puuttuu 

strukturoidulle lomakehaastattelulle luonteenomainen kysymysten tarkka muoto tai 

järjestys, mutta se ei ole täysin vapaa niin kuin syvähaastattelu. (Hirsjärvi & Hurme 

2000, 48.)   

 

Tässä tutkimuksessa teemahaastattelun käyttöä puolsi se, että tutkija tiesi tutkimuksena 

olevan perheen etukäteen. Tutkija oli myös itse tutustunut perheen kautta viittomakieli-

seen kulttuuriin, ja miettinyt perheen ja ympäristön välisiä suhteita nähdessään perheen 

kohtaamia tilanteita. Tämä tieto auttoi tutkijaa tutkimuskysymysten, teemojen ja 

haastattelurungon tekemisissä. Teemahaastattelun avulla ajateltiin voitavan syventää 

tietoa perheenjäsenten kokemuksista ja antaa heille ääni, niin että he voisivat kertoa itse 

omista kokemuksistaan ja miltä ne heistä tuntuivat. 

 

 

Sosiaalisesta vammaistutkimuksesta 

 

Sosiaalisen vammaistutkimuksen juuret ovat vammaisten poliittisessa aktivoitumisessa 

1960- ja 1970-luvuilla. Vammaiset olivat kyllästyneet lääkäreiden ja muiden ammatti-
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ihmisten ylivaltaan, jolloin he ryhtyivät vaatimaan itselleen oikeutta määrätä omasta 

elämästään. Vammaisuuteen liittyvien ennakkoluulojen nähtiin perustuvan nuoruuden ja 

kauneuden ihannointiin sekä niin sanottujen vammattomien ihmisten pelkoihin 

fyysisestä vammautumisesta. Vammaisten ihmisten ongelmia yhteisössä toimimisessa 

voitiin siten vähentää oleellisesti poistamalla arkkitehtuurisia ja ympäristöllisiä esteitä 

sekä muuttamalla ihmisten asenteita. (Vehmas 2005, 109.) 

 

Englantilaisen vammaisliikkeen (UPIAS) näkemykset vammaisuudesta ovat 

vammaisliikkeen ja –tutkimuksen peruspilareita. UPIAS erottelee fyysisen elimellisen 

vamman (impairment) ja vammaisuuden (disability) sosiaalisena tilanteena. Elimellisel-

lä vammalla tarkoitetaan yksilöltä joko osittain tai kokonaan puuttuvaa raajaa, elintä tai 

ruumiintoimintoa. Vammaisuus taas tarkoittaa joko haittaa tai toiminnon rajoittunei-

suutta, jonka yhteiskunnan järjestelyt aiheuttavat fyysisesti vammaisille ihmisille. Näin 

yhteiskunta sulkee tietyt ihmiset ulos sosiaalisesta toiminnasta ja harjoittaa sortoa heitä 

kohtaan. (Vehmas 2005, 110-111.) 

 

Sosiaalisessa vammaistutkimuksessa ei välttämättä kielletä elimellisten vammojen 

merkitystä, mutta tarkastelun painopiste on niissä sosiaalisissa tekijöissä, jotka 

vaikeuttavat vammaisten ihmisten elämää ja heidän osallistumistaan yhteisölliseen 

elämään. Vammaisuuden sosiaalisiin selitysmalleihin sisältyy myös selkeä poliittinen 

ulottuvuus. Tällöin kysymykseen ”Voisitko kertoa, mikä yhteiskunnassa on vialla?” 

sisältyy epäsuorasti myös kysymys ”Miten yhteiskuntaa pitäisi muuttaa?”. (Vehmas 

2005, 115,)  

 

Vammaistutkimuksen sosiologisen perusorientaation johdonmukainen seuraus on, että 

kuten muutkin sosiaalisen maailman ilmiöt, vammaisuus hahmotetaan yksilön ja 

yhteisön suhteen kautta. Sosiologinen ajattelutapa ohjaa hahmottamaan monet itsestään 

selviltä, ”luonnollisilta” tai henkilökohtaisilta näyttäytyvät asiat niiden laajemmassa 

sosiaalisessa yhteydessä (Vehmas 2005, 116-117.) 

 

Finkelstein (1998, 29-30) pitää vammaisten erottamista omaksi, alempiarvoiseksi 

ihmisryhmäkseen ihmisyyden vastaisena toimintana. Vammaisista on tullut poikkeavia 

ihmisiä, joiden erityiset tarpeet ja ongelmat täytyy kohdata heitä varten suunnatuilla 

toimenpiteillä. Näin ”normaalit” ihmiset ovat asettaneet oman luontaisen haavoittuvuu-
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tensa vammaisten osaksi, ikään kuin se olisi vain ”heidän” ominaispiirteensä, ei 

”meidän”. (Vehmas 2005, 118-119.) 

 

Näkyvin piirre sosiaalisessa vammaistutkimuksessa onkin syrjintä. Vammaiset ihmiset 

nähdään yhteiskunnallisen syrjinnän ja sorron uhreina. Oliver (1996, 33) on kiteyttänyt 

vammaisuuden sosiaalisen mallin seuraavasti: 

 Vammaisuus tarkoittaa kaikkia niitä asioita, jotka asetavat 
 rajoituksia vammaisille ihmisille. Nämä rajoitukset voivat 
 vaihdella yksilöllisistä ennakkoluuloista institutionaaliseen 
 syrjintään; rakennuksista, joihin ei pääse sisälle käyttökelvotto-
 miin julkisiin kulkuneuvoihin; eristävästä opetuksesta 
 vammaiset ulossulkeviin työpaikkoihin ja niin edelleen. Näiden 
 seuraukset eivät kosketa ihmistä sattumanvaraisesti, vaan 
 tulevat systemaattisesti vammaisten osaksi ryhmänä, joka kokee 
 institutionalisoidun syrjinnän kaikkialla yhteiskunnassa. 
(Vehmas 2005, 118-119.) 
 
 

5.2 Tutkimuksen toteuttaminen 

 

Tutkimus suoritettiin osin teemahaastatteluin, jotka sisälsivät avoimia kysymyksiä. 

Tutkimuksen kohteena olevilta perheenjäseniltä pyydettiin suullisesti lupa haastattelun 

tekoon. Haastattelut nauhoitettiin ja avoimiin kysymyksiin vastattiin vuoden 2007 

alussa, minkä jälkeen haastattelut kirjoitettiin sanatarkasti puhtaaksi eli litteroitiin. 

Puhtaaksi kirjoitettua aineistoa kertyi yhteensä 66 sivua. Haastattelujen kestoaika 

vaihteli tunnista hieman yli kahteen tuntiin. Tässä tuli esiin myös tutkittavien 

henkilöiden erilaiset persoonallisuudenpiirteet: osa pyrki lyhyihin vastauksiin, osa 

vastasi kysymyksiin laajasti syitä ja seurauksia pohtien. Lyhyet vastaukset saattoivat 

osittain kertoa myös motivaation puutteesta tai aiheen arkaluontoisuudesta (Hirsjärvi & 

Hurme, 2000). Haastattelut olivat sikäli avoimia, että haastattelija halusi kuunnella sitä, 

mikä haastateltavista oli oleellista, tärkeää tai mielenkiintoista. Tutkimuksen 

tarkoituksena oli nimenomaan antaa haastateltaville ääni ja puheenvuoro.  

 

Haastatteluista sovittiin etukäteen ja ne suoritettiin haastateltavien kotona. Haastatte-

luilmapiiriä voisi kuvailla sanoilla kunnioittava, rento ja luottavainen, mikä on 

tasavertaisen vuorovaikutuksen perusta. Haastattelutilanteissa tutkijan läheinen suhde 

perheenjäseniin tuntui olevan pelkästään etu.  Kumpikin osapuoli tunsi ja luotti toisiinsa 
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entuudestaan, kumpikin osapuoli tunsi tutkittavan alueen ja näin oli helpompi syventää 

kysymyksiä teemoittain.  

 

Aineiston analysointi aloitettiin heti haastattelujen suorittamisen jälkeen. Haastattelut 

purettiin nauhoilta ja litteroitiin välittömästi. Litteroinnin oikeellisuus pyrittiin 

varmistamaan vielä siten, että haastateltavat saivat myöhemmin tarkistaa omat 

haastatteluosuutensa. Aineiston puhtaaksikirjoittamisen jälkeen opinnäytetyön tekijä 

luki ne läpi useaan kertaan, mikä mahdollisti aineiston käsittelyn teemoittain. 

Aineistosta muodostui neljästä aihekokonaisuutta:  

1. Kokemukset kuurouden toteamisvaiheesta 

2. Kokemukset kohtaamisista sukulaisten, ystävien ja naapureiden kanssa 

3. Kokemukset kohtaamisista viranomaisten kanssa 

4. Kokemukset elämästä viittomakielisen ja suomenkielisen perheen jäsenenä. 

 

Koska aineiston avulla haluttiin kertoa kuuron lapsen perheen ja vammaisperheen 

arjesta ja elämästä, antaa jokaiselle sen jäsenelle ääni, katsottiin parhaaksi tuoda 

tulokset esiin jokaisen haastateltavan osalta erikseen. Perheenjäsenten omilla suorilla 

lainauksilla pyrittiin lisäämään heidän äänensä kuuluvuutta ja näkyvyyttä 

 

 

5.3 Tutkimukseen liittyviä eettisiä näkökulmia 

 

Opinnäytetyöntekijän suhde perheeseen perheelle läheisenä ihmisenä ja sen vaikutus 

tutkimustuloksiin on pyritty ottamaan huomioon siten, että tutkija on pyrkinyt 

mahdollisimman suureen objektiivisuuteen ja tasapuolisuuteen tutkimustuloksia  

analysoidessaan, tarkastellessaan ja esitellessään. Hän uskoo tässä myös onnistuneensa. 

Opinnäytetyöntekijän tuttuus tuntui olevan vain etu haastatteluja tehtäessä.  

 

Tutkittavien perheenjäsenten anonymiteetti pyrittiin turvaamaan vaihtamalla tutkittavien 

lasten nimet. Perheen isästä puhutaan perheen isänä, ja perheen äidistä perheen äitinä. 

Myös perheen asuinpaikkakunnat on jätetty nimettömiksi. Tästä huolimatta perheen-

jäsenten tunnistettavuutta ei pystytty kokonaan häivyttämään kuurojen yhteisön 

pienuuden takia. Tämä otettiin huomioon, ja tästä kerrottiin tutkimukseen osallistuville. 

Tästä huolimatta kaikki perheenjäsenet antoivat suullisen tutkimusluvan. 
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 Perheenjäsenet saivat mahdollisuuden tutkimustulosten lukemiseen jälkikäteen. Tällä 

toimenpiteellä pyrittiin tarkistamaan, että tutkija oli kuullut ja ymmärtänyt oikein 

perheenjäsenten sanomiset ja käydyt keskustelut. Tulokset myös kirjattiin sellaisina 

kuin perheenjäsenet ne ilmaisivat ilman tulkintaa. Näin perheenjäsenet todella saivat 

itse kommentoida kysyttyjä teemoja. 

 

 

6 TUTKIMUKSEN TULOKSET 

 

6.1 Tutkimusperheen kuvaus 
 
 
Tutkittava perhe koostui äidistä, isästä ja viidestä lapsesta. Lapsista neljä oli perheen 

omia biologisia lapsia, eli näitä olivat ikäjärjestyksessä vanhimmasta nuorimpaan: 

Tuomo, Meri, Sara ja Teemu. Arttu oli sijoitettu perheeseen (sijaislapsi) hänen ollessaan 

neljävuotias. Lapsista Sara ja Arttu olivat kuuroja, Artulla oli lisäksi muita vammoja. 

Arttu jätettiin haastattelun ulkopuolelle, koska katsottiin hänellä olevan vaikeuksia 

ymmärtää kysymyksiä. Tuomo, Meri ja Sara olivat kaikki tutkimusta tehtäessä kaikki 

nuoria aikuisia. Tuomo ja Meri asuivat jo poissa kotoa. Teemu ja Arttu olivat 

molemmat pahimman murrosiän ohittaneita nuorukaisia. Sara, Teemu ja Arttu asuivat 

vielä kotona, mutta Arttu kävi koulua kauempana asuen kouluviikot asuntolassa. 

Viikonloput ja lomat Arttu vietti kotona. 

 

Kaikkien tutkimukseen osallistuneiden lasten nimet on muutettu, heidän yksityisyytensä 

suojelemiseksi. 

 
 
6.2 Kokemuksia kuurouden toteamisvaiheesta 
 
6.2.1 Vanhempien kokemukset 

 
Perheen äidin kertomus 
 
 
Saran vanhemmat epäilivät Saran kuuloa ensimmäisiä kertoja hänen ollessaan noin 

puolen vuoden ikäinen. Äiti oli puhunut asiasta neuvolassa pariinkin otteeseen, mutta 

Sara oli todettu kuulevaksi. 
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Olimme puhuneet siitä neuvolassa vähän naureskellen…Että 
onko Sara kuuro vai onko hän vain niin itsepäinen, että välillä 
tulee luoksemme, kun huudamme ja välillä hän ei noteeraa mi-
tenkään. Saran kuuloa oli tutkittu siellä erilaisten helistimien ja 
torvien avulla. Itsekin epäilin noita testejä. Sara käänsi aina 
päätään oikein.  Minä mietin, että eikö Sara nähnyt noita laittei-
ta.. En kuitenkaan sanonut mitään. Eikä kertonut terveydenhoi-
tajakaan meille, ettei jonnekin testiin, minkä hän oli tehnyt, Sara 
reagoinut mitenkään. Kun oli niin harvinaista, ettei lapsi kuule, 
selitti terveydenhoitaja myöhemmin.. 
 
Minä uskoin viranomaisiin, uskoin terveydenhoitajan ammatti-
taitoon, ja annoin asian olla.   

 

Sama usko viranomaisiin näkyy äidin kertomuksessa jo aiemminkin. Synnytyssairaalas-

ta Sara oli saanut papereihinsa merkinnän: kuulee, vaikka hän ei äidin kertoman mukaan 

mitenkään torventöräykseen reagoinutkaan. Eikä äiti osannut testaajan ammattitaitoa 

epäillä.  

 

Voi olla, että Saran kuurous olisi huomattu aikaisemmin, jos Sara ja perhe eivät olisi 

muuttaneet. Edellisessä kotikunnassa terveydenhoitaja oli epäillyt Saran kuuloa tämän 

ollessa parin kuukauden ikäinen. Äiti ei kuitenkaan voinut sitä uskoa, lakkasihan Sara 

aina huutamasta, kun äiti vain lähestyi sitä huonetta, missä Sara oli. Tarkemman 

tutkimisen annettiin tuolloin olla, eikä kumpikaan, ei Saran äiti eikä terveydenhoitaja 

osannut huomioida tärisevää lautalattiaa, joka paljasti vauvalle aina äidin tulon.  

 

Sara oli vuoden ja yhdeksän kuukauden ikäinen, kun hänen kumminsa kertoivat Saran 

vanhemmille tarkkailleensa Saraa jo vähän aikaa, ja epäilevänsä tämän kuuloa. Kuin 

asian vahvistukseksi ilmaantui raollaan olevan oven takaa paikalle Sara aivan 

hämmästyneenä vieraiden saapumisesta. 

Ja siitä paikasta ymmärsin, ettei Sara tosiaankaan kuule, ja mi-
nulle tuli hätä. Äkkiä tehdä jotain, äkkiä pelastaa lapseni. 
 

Saran äiti otti Saran ja he lähtivät kiireesti terveyskeskuksen päivystykseen. 

Minä istuin käytävällä ja olin ahdistunut. Sara mennä touhusi 
ympäriinsä odotellessamme ja tutki paikkoja. 
 

Päivystyksestä Sara ja tämän äiti ohjattiin keskussairaalan päivystykseen, mutta ei 

sielläkään vielä silloin mikään selvinnyt. Sara sai lähetteen jatkotutkimuksiin. 



 39

Tutkimuksiin pääsyä odotellessaan Saran äiti teki tyttärelleen ”kattila- ja kansitestejä”, 

ja totesi itsekin ettei Sara kuullut. Äiti kuvaa tuntojaan: 

Putosin. Koko maailmani oli romahtanut, enkä nähnyt valoa 
missään. En voinut hymyillä, ja tuntui, etten koskaan enää nau-
raisikaan. Konemaisesti hoidin kodin ja lapset. Hädin tuskin 
hengitin. Enkä pystynyt kokemaan iloa. 
 

Äidin kertoman mukaan hänellä tämä vaihe kesti viikon verran. Hän oli auttanut 

vanhempia lapsiaan ja näiden serkkuja pukeutumaan nuutipukeiksi, ja heittäytyi lapset 

ulos saatuaan voimattomana istumaan. Vieressä leikki tytär Sara tyytyväisenä ja 

iloisena. 

Se sama pieni Sara, joka hän oli aina ollut. Sama pieni, iloinen, 
touhukas Sara. Ei hän ollut muuttunut koko aikana miksikään. 
Vain minä olin muuttunut.. Ei Saralla mitään hätää ollut. 
 
Olin saanut iloni takaisin. Olin pudonnut, mutta vain uuteen 
maailmaan, kuurojen maailmaan. 

  
Saran äidin tarmo palautui. Hän ymmärsi, ettei hänen tyttärellään ollut mitään kieltä, 

vaikka hän olikin koko ajan uskonut, että tällä olisi ollut piilevä sanavarasto. Saran äiti 

haki kirjastosta viittomakielen sanakirjoja, ja he alkoivat opetella viittomia yhdessä 

Saran kanssa. Äiti kantoi tytärtään sylissään ja viittoi ”taulu”, ”lamppu”, ”kukka”. Sara 

viittoi perässä.  

 Helposti ja heti. Luonnollisesti niin kuin se olisi hänen kielensä. 

 

Korvalääkäri tutki vielä Saran korvia keskussairaalassa, mutta tarkempaa tutkimusta 

siellä ei voinut tehdä, kun tarvittava välineistö puuttui. Korvalääkäri päätti kuitenkin 

varotoimenpiteenä poistattaa Saralta kitarisat. Jos se vaikuttaisi jotenkin kuulemiseen. 

Toimenpiteellä ei ollut vaikutusta, ja Sara sai lähetteen yliopistolliseen keskussairaa-

laan. Aika saatiin noin kuukauden päästä. Siellä sitten Sara tutkittiin pienillekin lapsille 

sopivalla välineistöllä, ja tulokseksi tuli se, minkä äiti jo oli aavistanut: Sara ei kuullut. 

Lääkäri totesi, että Sara oli vaikeasti kuulovammainen. Saralla oli kuulosoluja vain 

vähän, ja hyvin luultavaa oli, että tämä oli perinnöllistä. Äidin mielessään toivoma 

leikkauksen mahdollisuus ei tullut kyseeseen. Kun lääkäri tämän siinä heille totesi, niin 

äiti purskahti itkuun.  

 Ja lääkäri – hyvä, lohduttava, ihmisiä kuunteleva lääkäri sanoi, 
 että itkekää vain.  
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Lääkärin mielestä oli tärkeää, että Saran vähäisiä kuulosoluja alettaisiin harjoittaa heti. 

niin Sara sai ison, edessä kannettavan kuulolaitteen mukaansa. Viittomakielen 

opetuksen järjestämistä oli lääkärin mielestä parempi lykätä Saran ja perheen 

seuraavaan käyntikertaan kuukauden päähän. 

 

Kotimatkalla äiti muistaa jo ajatelleensa, ettei hän kuukautta odottaisi.  

Ihan tarpeeksi kauan oli Sara ollut ilman kieltä, nyt sitä oli han-
kittava ja äkkiä. Olin jo hyväksynyt Saran kuurouden, halusin 
vain tietää, mitä voisimme tehdä. 

 
Sattumoisin Sara ja hänen äitinsä törmäsivät paikalliseen kuulovammaisten lasten 

vanhempainyhdistyksen puheenjohtajaan ja saivat kutsun saapua tämän luokse jo 

seuraavana päivänä.  Siellä Sara ja tämän sisarukset sekä äiti saivat ensimmäisen 

kosketuksensa kuuroihin. Puheenjohtajalla itsellään oli 8-vuotias kuuro tytär, jota Saran 

äiti kuvaa valloittavaksi ja fiksuksi. Paikalla oli myös kuuro mies, puheenjohtajan 

perheen ystävä. Puheenjohtajan mies ja tämä kuuro mies viittoivat ja laskivat leikkiä 

keskenään. Puheenjohtaja tulkkasi keskustelua Saran äidille. Siinä heitä katsellessaan 

Saran äiti ymmärsi.. 

..että tämä kuuro mies oli aivan tavallinen, hyvin toimeentuleva 
mies, kuin kuka tahansa meistä. Hän laski leikkiä, vitsaili. .. ei 
häneltä puuttunut mitään. 

 

Puheenjohtajalta ja tämän mieheltä Saran äiti sai tietoa viittomakielen opetuksesta ja 

kursseista sekä vanhempainyhdistyksestä. Niinpä kun perhe meni kuukauden päästä 

vastaanottokäynnille yliopistolliseen keskussairaalaan, oli heidän viittomakielen 

opetuksensa käynnistynyt jo. 

 

Perhe osallistui myös vanhempainyhdistyksen toimintaan, missä he tapasivat muita 

kuuroja lapsia ja heidän perheitään. Viittomista he kävivät opettelemassa kuurojen 

koululla, mutta saivat myös kotiopetusta. Jälkeenpäin Saran äitiä harmittaa, etteivät he 

ottaneet perheen vanhimpia lapsia mukaan viittomakielen opetukseen, mutta sitä ei 

tuolloin heille kukaan ehdottanut. Myöskään opetus ei välttämättä ollut suunnattu 

heidän ikäisilleen. Vanhemmat lapset joutuivat opettelemaan viittomakielen ”siinä 

sivussa”, ja varsinkin vanhimmalla lapsella, Tuomolla, se kesti äidin mukaan 

kauemmin. Äiti joutui aika pitkään toimimaan tulkkina Saran ja Tuomon välillä. 
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Perhe pääsi myös pian sopeutumisvalmennuskursseille, ja he tapasivat paljon eri-ikäisiä 

kuuroja sekä vanhempia, kuuroja ja kuulevia. Nämä tapaamiset ja kurssit olivat Saran 

äidin mielestä positiivisia kokemuksia. 

Meitä yhdistivät lapset. Lapset tutustuivat toisiinsa ja saivat ka-
vereita, sekä kuuroja että kuulevia, ei sen ollut väliä, kun kaikki 
viittoivat. Saimme vertaisryhmistä tukea ja seuraa. 

 
Äiti kuvaa myös tutustumista viranomaisiin ja byrokratiaan. Lausuntojen ja anomusten 

hankkiminen oli hänelle uutta, eikä hän kokenut olevansa sinut sen asian kanssa. Hän 

koki, että Saran kuurouden myötä koko perhe oli joutunut tarkkailun kohteeksi. 

Tunsin myös, että Saran kuurouden takia jouduimme koko perhe
 suurennuslasin alle. Meidän piti täyttää tietyt mitat ja mahtua 
tiettyjen tarkkaan määriteltyjen rajojen sisälle saadaksemme 
meille tai Saralle kuuluvat etuudet tai tukitoimet.  

 
 
 
Perheen isän kertomus 
 
 
Perheen isä kertoo tunteneensa olonsa huolestuneeksi ja epävarmaksi silloin kun Saran 

kuuloa alettiin epäillä. Ja kun sairaalasta tuli lopullinen varmennus Saran kuuroudesta, 

niin hän kertoo sen tiedon ensin lamaannuttaneen. 

..ja sitten siellä sairaalassa tuli lopullinen tieto, niin sitten niin 
kuin vähäksi aikaa lamautui. Mutta sen jälkeen alkoi sitten miet-
tiä, että mitä pitää tehdä ja opiskella ja niin edespäin.. Semmoi-
nen, semmoinen taistelumentaliteetti.. 

 
Perheen isä kertoo, että Saran kuurouden toteamisen jälkeen alkoi perheessä 

viittomakielen opiskelu ja sen mukanaan tuomat uudet ympyrät. Hän sanoo sen 

vaatineen työtä aluksi, mutta hänen mielestään oli hyvä, kun koko perhe ja lapset 

kulkivat mukana. Sopeutumisvalmennus- ja viittomakielenkurssit sekä erilaiset 

tapaamiset olivat työläydestään huolimatta hänen mielestään ikään kuin lomaa koko 

perheelle. 

 

Kysyttäessä, että muuttiko kuurouden toteaminen isän suhtautumista Saraan, hän vastaa 

lyhyesti, ettei se muuttanut mitään. 
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6.2.2 Sisarusten kokemukset 

 

Tuomon kertomus 

 

Kun Saran kuurous todettiin Tuomo oli kuusivuotias. Hän ei muista kuurouden 

toteamisen vaikuttaneen häneen erikoisemmin. Sen hän muistaa, että mietittiin, että 

onko Sara tyhmä, kun hän ei ymmärrä mitään. Mutta sitten, kun saatiin tietää, että Sara 

on kuuro, niin sitä ei tarvinnut enää ihmetellä.  

 

Alkuajoista Tuomo muistaa, että jouduttiin keskittymään Saran kuurouteen ja siihen 

liittyviin asioihin. Se vei aikaa. 

Jouduttiin keskittyyn siihen asiaan enemmän kuin normaalissa 
perheessä. Ja pistämään siihen aikaa, totta kai. Ei kai siinä mi-
tään muuta oo. 
 

Tuomo muistelee, miten perhe kävi erilaisissa kokouksissa ja leireillä. Sieltäkin löytyi 

aina kavereita, jotka Tuomon kohdalla olivat yleensä kuulevia. Hän kertoo näiden 

tapaamisten olleen ihan mukavia tiettyyn ikään asti, jolloin hän kertoo osallistumisen 

näihin tapaamisiin omalta kohdaltaan loppuneen. 

 

 

Merin kertomus 

 

Meri on ollut neljävuotias, kun Saran kuurous huomattiin. Hän kertoo ensimmäisiä 

muistojaan Sarasta tämän kuurouden toteamisen jälkeen, sitä miten hän mielsi sisarensa 

kuuroutta: 

 Pienenä, kun mulla oli hyvä mielikuvitus, niin mä kuvittelin, että 
 Sara on avaruusolio, mikä tutkii meitä, ja se ei osaa vaan 
 meidän kieltä.. Mä oon aatellu, kun se on ollut samassa 
 huoneessa mun kanssa ja äiti pyysi, että hae paperia, ja se on 
 hakenut sen, niin mulle tuli heti mieleen, et se kyllä kuulee, 
 mutta se on avaruusolio, mikä tutkii meitä. Että se olis ollu 
 loogisempi selitys (kuin kuurous). 
 
Meri muistelee vielä, että kun Saran kuurous todettiin, niin perhe alkoi käydä kuurojen 

leireillä ja kuurojen yhdistyksellä. Saraa koskevat asiat olivat enemmän esillä kuin 

ennen. Hänen mielestään se oli luonnollista.  
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Leireistä ja muissa tilaisuuksissa käymisestä Meri toteaa, että kun Sara oli mukana koko 

ajan, niin eivät ne haitanneet perheen toimintaa. Hänen mielestään leirit olivat mukavia, 

vaikka opetustunnit eivät ihan nuoresta vielä olleetkaan. Itse Meri kuitenkin sanoo niille 

halunneensa. 

 

Meri muistelee erästä viittomakielen kurssia, jolla hän ollut ystävänsä kanssa hieman 

vanhempana. Hiukan liian nuoria he tunsivat tunneille olevansa, eikä heitä oikeastaan 

sinne kai toivottukaan. Kurssin aihepiiri oli tarkoitettu luultavasti vähän vanhemmille 

opiskelijoille. 

 Joo, ei varmaan kenenkään ollu siin vaiheessa kiva selittää, että 
 mitä kuukautiset tarkoittaa tai jotain muuta vastaavaa. 
 

 

Saran kertomus 

 

Sara kertoo itse olleensa niin pieni, ettei hän muista kuuroutensa toteamisesta mitään. 

 

 

6.3 Kokemuksia kohtaamisista sukulaisten, ystävien, naapureiden kanssa 

 

6.3.1 Vanhempien kokemukset 

 

Perheen äidin kertomus 

 

Perheen äidin kertoman mukaan hänestä tuntui raskaalta toimia tulkkina aina kun 

heidän viittomakieltä taitamattomia ystäviänsä tai sukulaisiansa tuli heille kylään tai 

perhe kyläili näiden luona. Tulkkaaminen oli usein mahdotonta jo senkin takia, että äiti 

ei voinut samaan aikaan osallistua keskusteluun ja tulkata kaikkien keskustelijoiden 

puheita. Äiti epäili, että vaikka Saralla olikin tuolloin seuraa vanhemmista sisaruksista, 

niin se ei aina riittänyt. 

 

Vaikka perheen lähisuku ja kummit yrittivät opetella viittomakieltä, ja he kävivät 

kursseilla, niin menestys ei äidin kertomaan ollut kovin hyvä, mutta ”jotain sekin oli.” 

Parhaiten suvusta viittoo Saraa vuotta nuorempi serkku, jonka kanssa Sara on leikkinyt.   
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Tytöt ovat olleet varsinainen pyörremyrsky yhdessä, ensin on 
menty iloisina tuhatta ja sataa, ja sitten otettu yhteen oikein 
kunnolla. Mutta siinä ovat serkukset sitten hioneet vuorovaiku-
tustaitojaan sitäkin enemmän. 
 

Osa perheen sukulaisista ei halunnut keskustella Saran kuuroudesta lainkaan. Äidin 

kertoman mukaan, kun asia otettiin puheeksi, niin puhe kääntyi muualle. 

 

Saran kasvaessa ja tullessa murrosikään sekä myöhemmin nuorena aikuisena Sara ei 

ollut kovin halukas vierailemaan sukulaisten luona eikä myöskään osallistumaan isoihin 

sukujuhliin. Äidin mukaan Saran mielestä häntä ei ole huomioitu tarpeeksi, ja Sara 

tuntee, ettei hänestä ja hänen tekemisistään välitetä. Tämän osoittaa se, ettei kukaan 

viito hänen kanssaan. Äiti on edelleen yrittänyt toimia tulkkina, ja ehdottanut myös 

Saralle tulkin ottamista ainakin isompiin juhliin. Sara ei ole halunnut, ja äiti olettaa, että 

Sara on katkera ja kokee jäävänsä ulkopuolelle. 

 Itse olen yrittänyt toimia tulkkina parhaan kykyni mukaan, mutta  
se ei riitä eikä ole sitä, mitä Sara kaipaa. Hän (Sara) miettii, 
miksi hän on suvun ainoa kuuro. 

 

Saran ollessa pieni äiti murehti tämän yksinäisyyttä.  

 Vaikka meillä oli monta lasta, hän (Sara) oli silti yksin. 

 

Sara tapasi kuuroja päiväkodissa ja yhteisissä tapaamisissa ja kyläilyillä, mutta kun 

viittova serkkukin asui kaukana, niin se ei riittänyt. Sara tarvitsi kaveria, eikä sitä aivan 

heti naapurustosta löytynyt. Sara kuitenkin ystävystyi isosiskon, Merin, kaverin 

pikkusiskon kanssa. Aino oli hieman nuorempi, mutta oppi nopeasti viittomaan. Lisäksi 

äidin mielestä tyttöjä kiinnostivat samat asiat. 

 

Äiti muistelee sitä, kuinka Saran kuurouden toteamisen alussa naapuruston pojat 

saattoivat pilkata Saraa ja tämän erilaisuutta: 

 .. pojat saattoivat ajaa pyörillä pihamme ohi ja kiljua, että Sara  
 kuuro, ja tuolla asuu vammainen. 

 

Äidin mukaan kiusaaminen ei haitannut Saraa yhtään, eihän hän huutoja kuullut. Sen 

sijaan isommat sisarukset, Tuomo ja Meri kärsivät huutelusta. 
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Perheen äiti kertoo myös ulkopuolisten suhtautumisesta erilaisuuteen. 

Minua ei haitannut eikä haittaa ihmisten tuijotus kaupassa tai 
kaupungilla, kun viitomme. 
 

Eikä Saran äiti itse asiassa tuijotusta huomaakaan, tai jos huomaa, niin hän ajattelee 

vain ihmisten olevan kiinnostuneita viittomakielestä, kuuroista ja erilaisuudesta, ja 

tämän takia pysähtyvän katselemaan.  

Olen ylpeä viittomakielestä ja ylpeä viittomakielisestä tyttäres-
täni.    
 

 Saran äiti myös arvelee, ettei tuijottaminen läheskään aina johdu viittomakielestä tai 

kuuroudesta. Sara on hänen mielestään niin sievä, että häntä katsellaan muutenkin. Äiti 

arvelee viittomisen vain lisäävän kiinnostusta. 

Äidin mukaan Saraa tuijotus kuitenkin häiritsee. Sara ei äidin mukaan halua erottua 

joukosta eikä olla erilainen saatikka joukon keskipisteenä. Äidin mielestä Sara pelkää 

ihmisten arvostelevan häntä ja pitävän häntä vammaisena toisin kuin hän itse kokee 

olevansa. 

 

Saran äiti toivoisi, että heidän ympäristössään ihmiset osaisivat viittoa enemmän. 

Varsinkin sukulaisten hän toivoisi omaavan tämän taidon tai edes ottavan Saraan suoraa 

kontaktia jotenkin, vaikka kirjoittamalla.  

 

Saran äidillä on myös positiivisia kokemuksia kohtaamisista ympäristön kanssa. Hän 

kertoo tavanneensa paljon ihania, avoimia, vastaanottavaisia ja kuuntelevia ihmisiä. 

Viimeisimmät heistä tapasin Saran ollessa sairaalassa. Vaikka 
he eivät mitään kuuroista tai viittomakielestä tienneetkään, niin 
he olivat valmiit opettelemaan. He tekivät työtä sydämellään ja 
se näkyi heistä. 

 

 

Perheen isän kertomus 

 

Kun Saran kuurous todettiin, niin Saran isä ei muista ympäristön siihen suuremmin 

reagoineen. Jotkut ehkä kyselivät, mitä kuurous tarkoittaa ja tämäntapaisia asioita.  

 

Tulevaisuudessa isä toivoisi ympäristöltä, että koulut sujuisivat Saran kohdalla hyvin, ja 

hän saisi ammatin – sekä ystäviä. 
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6.3.2. Sisarusten kokemukset 

 

Tuomon kertomus 

 

Tuomo kertoo, että ympäristö ei hänen mielestään ole sen kummemmin Saran 

kuurouteen reagoinut. Kavereille hän on kuitenkin joutunut selittämään, mitä kuurous 

oikein tarkoittaa. Kaverit ovat olleet itse kiinnostuneita, osa jopa niin paljon, että halusi 

oppia viittomakieltä. Jotkut Tuomon kavereista osaavat kuulemma vieläkin esimerkiksi 

sormiaakkoset. 

 

Myös Tuomon opettajat olivat kiinnostuneita siitä, että Tuomo osaa viittomakieltä, 

varsinkin kuulemma sen jälkeen, kun he ymmärsivät, mistä oli kyse. 

Kun ne (opettajat) tajus, mistä on kyse, kun niille vittuillaan 
päin naamaa. Kun meit oli monta jätkää meidän luokassa, kun 
osas oikeesti sen kielen. Me käytettiin sitä opettajia vastaan, kun 
oltiin nuorii jätkii. Me osattiin viittoo tunnilla sillai ku muut lä-
hetteli kirjelappuja, ni me heilutettiin käsiä, viitottiin. 

 
Tuomo ja kaverit käyttivät koulussa kommunikoinnissaan sekä sormitusta että 

viittomia. Tuomo mainitsee, että viittomakielen oppiminen ja käyttäminen koulussa oli 

heille ”ihan ilo ja etu”, kunnes opettaja huomasi mistä oli kyse, ja opetteli ainakin 

pahimmat ”haista paska” –jutut. 

 
Naapuruston lapsista ja heidän huuteluistaan ja pilkkaamisistaan Tuomo sanoo 

tietävänsä, että jotain oli, muttei pidä tällaisia asioita kovin merkittävinä. Hän muistelee 

antaneensa samalla mitalla huutelijoille takaisin. 

 
 
 
 
Merin kertomus 
 
 
Pienenä Meri kertoo joutuneensa puolustamaan pikkusiskoa, koska kaikki eivät ole 

ymmärtäneet, mitä kuurous tarkoittaa. Hän kertoo, miten Saralle on huudeltu ja yritetty 

kiusata. 

 No, sitä kun sille (Saralle) on huudeltu, että ”Hei kuuro, haista 
 paska!” ja ”tyhmä kuuro”. Sara on kulkenut mun kanssa paljon 
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 silloin mukana, niin mä oon sitten jättänyt pyöräni siihen ja 
 huutanut, et ”Oletteko vähän tyhmiä, että eihän se kuule?!” 
 
Meristä tällaiset huutelut ovat tuntuneet pahalta; Sara itse ei ole niistä tiennyt. Meri 

sanoo, ettei hän kuitenkaan koskaan ole hävennyt kuuroa pikkusiskoaan, vaan ajatellut, 

että kiusaajat itse ovat tyhmiä eivätkä ymmärrä erilaisuutta.  

 

Merin kaverit eivät kuitenkaan koskaan kiusanneet. Osa heistä oli kiinnostuneita 

viittomakielestä, ja halusi myös oppia vähän viittomaan. Toiset eivät Merin kertoman 

mukaan pahemmin Saran kuuroutta miettineet. 

 Se oli joko – tai. Ei kokenut sitä mitenkään erikoisena tai sitten 
 se oli sillai, et HEI VAU! Et tosi hieno juttu! 
  
Meri kertoo myös uteliaista hieman vieraammista lapsista, jotka kävivät pihan 

ulkopuolella ihmettelemässä Saran kuuroutta.  

 ”Millai se voi olla, ettei se kuule? Voiko se olla totta?” Et 
 suurin piirtein tuntu välillä, että joku kävi huutamassa, kuuleeko 
 se. Et vaan ei voinu uskoo. 
 
Suhtautumisessa Saraan Meri kertoo olevansa todella pettynyt sukulaisiin, samoin myös 

osaan ystävistään nimenomaan viittomakielen opettelun suhteen. Hänestä on myös 

todella hienoa, että jotkut osaavat viittoa edes vähän. 

 Itse asiassa mä olen varmaan hirveen pettynyt kaikkiin 
 sukulaisiin, osaks omiin ystäviin. Ja osaks on myös hirveen 
 hienoo, että toiset osaa jotain.. mutta varmaan pettymys on se 
 suurin, ettei kuitenkaan toiset oo viittiny. Toisil tietenki, ettei 
 vaan pysty siihen, mutta ei osaa kieltä riittävän hyvin  
 
Meri kokee viittomakielen ja kuurouden tärkeiksi. Hän tuntee, että ne ovat myös osa 

häntä itseään. Samoin hän kokee tärkeänä, että edes joku osaisi tai yrittäisi ottaa Saraan 

itseensä suoraa kontaktia.  

 Totta kai mun kaverit kyselee, ne kyselee mun kautta. Ainut 
 rasittavuus siin varmaan onkin yleisimmiten, et menee kuulevien 
 kanssa ja sit on esimerkiks just Sara mukana, niin sä joudut 
 toimimaan periaatteessa tulkkina koko illan, ni sä et pysty 
 olemaan itte sit missään tilanteessa kunnolla mukana. Et joko sä 
 olet toisessa porukas tai sitte sä olet toises porukas. 
 
Meri muistelee, että koulussa hän yleensä aina mainitsi jotain viittomakielestä ja 

kuuroudesta. Hän kertoo myös opettaneensa luokassa tai muualla koulussa viittomakiel-

tä  sekä sormiaakkosia. 
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 Niin, yleensähän mä oon joka paikassa melkein aina sen 
 sanonut, ja näyttänyt ja opettanut aika monelle ainakin jotain 
 aakkosia tai jotain muuta. 
Meri kertoo, miten yläasteella oli opettaja, joka oli joskus kertonut opettaneensa kuuroa. 

Ja kun hänen opettamansa kuuro oli ollut säikky, niin hän yleisti sen koskemaan kaikkia 

kuuroja. Tämä opettaja oli julkisesti maininnut tekemänsä yleistyksen tieteellisenä 

faktana oppilaille. Silloin, Meri kertoo, että vaikka hän olikin vastaavissa tilaisuuksissa 

yleensä hiljaa, nyt hänen oli kuitenkin pakko puhua ja kertoa, että opettaja oli tässä 

asiassa väärässä. Että ihmisen arkuus tai että hän on säikky, ei ole kuurouteen kuuluva 

asia, joskin myös kuuro ihminen voi olla säikky. 

 

Myöhemmin, kun Meri on itse ollut harjoittelijana koulussa, niin siellä moni opettaja 

samoin kuin myös oppilaat, on toivonut, että Meri opettaisi viittomakieltä. 

 Että se oli varmaan yksi mielenkiintoisimpia asioita kuitenkin. 
 Että sielläkin olen maininnut, olen tulostanut joka luokkaan 
 aakkoset. Ehkä varmaan sellaista liikaa tuputtamistakin mussa 
 varmaan on vikana. 
 
Meri kertoo, miten Sara häpeää kuurouttaan enemmän kuin siskonsa. Meristä on 

hauskaa saada joskus vähän huomiota. Hän toteaa kyllä, että kuuroa ei varmaan 

lähestytä ihan yhtä helposti kuin kuulevaa, mutta sitten saattaa joku lähestyä juuri sen 

erilaisuuden takia. 

 

Meri toteaa myös, että pienemmissä kaupungeissa kiinnitetään kuuroon ihmiseen ja 

viittomakieleen paljon enemmän huomiota kuin suuremmissa kaupungeissa. Saatetaan 

jopa  pysähtyä tuijottamaankin. Meriä se ei haittaa. Se vain kertoo hänelle siitä, kuinka 

hölmöjä ihmiset ovat. 

 

Merin mielestä hänen perheessään herättää eniten huomiota se, että lapsia on viisi. 

Erikoisuutena perheessään Meri mainitsee sen, että siihen kuuluu kuuroja ja sijaislapsi.  

 

Saran kuurojen ystävien ja tuttavien Meri toivoisi olevan suvaitsevaisempia kuulevia 

kohtaan. 

 Et ne huomais, et ne kuulevat voi myös olla kavereita. Ja niitten 
 kanssa saa hengata, jos haluaa. Vähän jonkin muunkin kanssa 
 olla.  
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Kuulolaitteesta Meri haluaa sanoa, että se on sellainen ”härveli”, mikä herättää 

huomiota. Sen takia kuurot eivät haluakaan sitä käyttää. Eikä Merin mielestä niistä 

kuuroille hyötyä olekaan. 

 

 

Teemun kertomus 

 

Teemu kertoo, että osa hänen kavereistaan on ihmetellyt Saran kuuroutta. Sukulaisista 

hän toteaa, että osa, oikeastaan suurin osa, sukulaisista ei osaa viittomakieltä, ja he eivät 

sitten juttele Sennin kanssa.  

 

Tulevaisuudessa Teemu toivoo, että ympäristö kohtelisi Saraa tasapuolisesti ja 

suhtautuisi Arttuun ymmärtäväisesti. 

 

 

Saran kertomus 

 

Sara kertoo ympäristön suhtautuvan häneen yleensä hyvin. Hän on tavannut paljon 

ystävällisiä ihmisiä. Kotoisimmaksi Sara tuntee olonsa ystävien ja perheen kanssa. 

Sukulaisetkin ovat ihan mukavia, mutta kaikki eivät osaa viittoa. Joskus se harmittaa 

Saraa, mutta sille ei voi mitään, eikä hän sitä murehdi. 

Sukulaiset ovat ihan jees, mut osa heistä ei osaa viittoa. Joskus 
se harmittaa, mutta ei haittaa yhtään. 

 
Käydessään koulua kaukana Sara joutui yöpymään kavereiden luona kouluviikolla. Hän 

koki, että yöpyminen ei ollut raskasta vaan ihan hyvä asia. 
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6.4 Kokemuksia kohtaamisista viranomaisten kanssa 

 

6.4.1 Vanhempien kokemukset 

 

Perheen äidin kertomus 

 

Perheen äiti kuvaa tutustumista viranomaisiin ja byrokratiaan. Lausuntojen ja 

anomusten hankkiminen oli hänelle uutta, eikä hän kokenut olevansa sinut sen asian 

kanssa. Hän koki myös, että Saran kuurouden myötä koko perhe oli joutunut tarkkailun 

kohteeksi. 

Mitään emme saaneet, emmekä mihinkään päässeet ilman mil-
joonia anomuksia ja lääkärinlausuntoja. Niiden laatiminen ja 
hankkiminen vei osan perheen kaipaamasta tärkeästä ajasta ja 
viittomakielen opettelusta. Saimme myös oppia, että mikä toises-
sa Kelassa meni läpi ja hyväksyttiin, ei toisessa toiminut ollen-
kaan. Opimme taistelemaan, ja muilta vanhemmilta opimme hy-
väksi koettuja taistelutekniikoita. 
 
 Tunsin myös, että Saran kuurouden takia jouduimme koko perhe
 suurennuslasin alle. Meidän piti täyttää tietyt mitat ja mahtua 
tiettyjen tarkkaan määriteltyjen rajojen sisälle saadaksemme 
meille tai Saralle kuuluvat etuudet tai tukitoimet.  

 
Byrokratia lisääntyi huomattavasti, kun Arttu tuli perheeseen. Hänellä oli kuurouden 

lisäksi muita vammoja, eikä perhe äidin kertoman mukaan aluksi tiennyt mitä. 

Tutkimuksia, lausuntoja, hakemuksia, mappeja. Mitä palveluja 
ja tukitoimia on tarjolla? Mistä saa mitäkin palveluita? Mitkä 
palvelut koskevat meidän lapsiamme? Mikä olisi heidän kannal-
taan oikein ja hyväksi? Miten palvelut saa? Mitä lausuntoja ja 
papereita niitä varten tarvitaan? Riittävätkö nyt nämä vai tarvi-
taanko lisää? Puheluita viranomaisille, joita ei saa kiinni, jotka 
eivät tiedä, joille asia ei kuulu (kelle se kuuluu?), jotka eivät ole 
kiinnostuneita, jotka eivät halua tietää eivätkä auttaa. Ja taas 
menee joku määräaika umpeen tuista ja palveluista, muista soit-
taa ajoissa ja sopia tapaaminen, käynti tai palaveri.. Kuin yri-
tyksen pyörittämistä. Kirjanpitoa. 

 
Kun sairaalan kuntoutusohjaaja alkoi käydä perheessä, äiti koki senkin aluksi kotinsa 

tarkistamisena. Ensimmäinen kuntoutusohjaaja oli äidin mukaan nuori ja kokematon, 

mutta ystävällinen. Hän lähinnä pelasi ja leikki perheen lasten kanssa. Myöhemmin 

kuntoutusohjaajan vaihduttua, äiti tunsi saavansa apua myös lausuntojen kirjoittamises-
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sa, ja koki että oli joku ihminen, joka oli perheen puolella ja jonka kanssa voi tehdä 

yhteistyötä. 

 

Arjen järjestäminen sujuvaksi ja toimivaksi ja toimivaksi vei äidiltä paljon aikaa. Sitä 

vei papereiden ja lausuntojen täyttäminen, jotta Sara ja perhe saisi tarvittavat palvelut ja 

tuet. Aikaa vei myös sen selvittäminen, mitä palveluja ja tukitoimia oli tarjolla, ja mistä 

ja miten niitä sai. Aikaa vei selittäminen ja oikeuksien puolustaminen. Taksit olivat iso 

osa perheen ja kuurojen lasten elämää: ensin taksit päiväkotiin ja myöhemmin kouluun. 

Niiden säätämisen perheen äiti on kokenut melko haastavana. Hän kritisoi erityisesti 

ULA-taksien käyttöä erityiskuljetuksissa, sanoo sitä edesvastuuttomaksi, vaikka 

myöntääkin kuljettajien joukossa olevan myös paljon vastuullisia, jaksavia ja osaavia 

aikuisia. 

Valitettavasti heidän joukossaan on myös ymmärtämättömiä ja 
vastuuttomia ihmisiä. Ihmisiä, jotka voivat jättää kuuron lapsen 
yksinään Hesburgerin pihalle, kun olisi kouluun pitänyt viedä. 
Ihmisiä, jotka ohjeista huolimatta jättävät lapsen linja-
autoasemalle, vaikka olisi pitänyt saattaa bussiin. Ihmisiä, jotka 
yleensä eivät tiedä, mihin ovat pieniä lapsia viemässä, eivätkä 
yleensä ymmärrä lapsista, saati sitten erilaisista lapsista mi-
tään. Aina vaihtuvat kuskit tuovat lapsille turvattomuutta. Ihmi-
set, jotka eivät ymmärrä näitä erilaisia lapsia, kuljettavat heitä 
ympäri kaupunkia. 

 
Äiti ihmettelee, miksi puhutaan vain päiväkodin ja koulun turvallisista aikuisista, kun 

taksit kuitenkin ovat iso osa erilaisten lasten päivää. Hän miettii, että muiltakin lasten 

kanssa työskenteleviltä odotetaan turvallisuutta, jatkuvuutta, luotettavuutta, osaamista ja 

vastuullisuutta, miksei myös taksinkuljettajilta.  

 

Arjen säätämiseen kuului myös viittomakielen tulkkien järjestäminen harrastuksiin ja 

eri tilaisuuksiin. Äiti kertoo senkin vaatineen usein melkoisesti energiaa ja aikaa. Tulkit 

saattoivat perua viime tingassa, ja toisen tulkin saaminen paikalle oli usein monen 

puhelinsoiton päässä. Aina ei onnistanut ollenkaan, jolloin äiti toimi tulkkina tai lapset 

eivät menneet harrastuksiin lainkaan. 

 

Puheterapia kuuluu oleellisesti kuurojen lasten kuntoutukseen. Sara ja Arttu kävivät 

molemmat vuosia kestäneessä puheterapiassa säännöllisesti kerran viikossa tunnin 

kerrallaan. Äiti toimi molempien tulkkina, joten hän kävi parhaassa tapauksessa 
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puheterapeutin luona kaksi kertaa viikossa. Äiti kertoo, että Saralle puheterapia riitti 

siinä vaiheessa, kun perhe oli muuttamassa Raumalle. Sara oli halunnut sen jo aiemmin 

lopettaa, mutta äiti ajatteli, että terapia hyödytti Saran suomenkielen oppimista ja 

huulilta lukutaitoa, joten hän oli halunnut Saran jatkavan. Äiti miettii, että Sara koki 

ehkä asian eri tavalla. 

..kai hän itse koki, ettei hän kelvannut sellaisena kuin oli. Että 
hänen olisi pitänyt osata puhua kuin kuulevat – ja kuulla. Vaik-
ka olin sanonut, etten sellaista odottanut. Mutta jatkuvaa kun-
toutustahan se oli pienelle lapselle. Ja mikä oli se normi, mihin 
puheterapiassa pyrittiin? Tehdä kuurosta puhuva, hyötyä kuulo-
laitteesta mahdollisimman paljon eli kuulla, vähintäänkin pystyä 
lukemaan huulilta. Puhekieli ja kuuleminen ovat puheterapian 
itseisarvoja, ja mitä se merkitsi pienelle kuurolle kasvavalle ty-
tölle? Ettet kelpaa kuurona, et viittomakielisenä, et sellaisena 
ihmisenä kuin olet. Niin et ole riittävän hyvä. Ahdistavaa. 

 
Äiti kertoo, että kun perhe muutti, hän teki sen päätöksen, että Sara on riittävän hyvä. 

Puheterapiaa ei jatkossa enää tarvittaisi.  

Minulle riitti pieni, kuuro, fiksu, viittomakielinen tyttäreni juuri 
sellaisena kuin hän oli. Tärkeintä oli, että hän ymmärsi, pystyi 
ottamaan selvää asioista ja pystyi kommunikoimaan. En minä 
halunnut hänestä kuulevaa enkä puhuvaa. Halusin, että hänen 
kuuro, viittomakielinen identiteettinsä vahvistuisi, ja hän olisi 
onnellinen. Juuri sellaisena kuin oli. 

 
Arjen aikaa vei äidin mukaan myös viittomakielen opiskelu sekä yleensä kuurojen 

aikuisten ja lasten kanssa seurustelu. Alussa ja vielä pitkään koko perhe oli mukana 

kursseilla ja yhteisissä tapaamisissa esimerkiksi kuurojen yhdistyksellä. Äiti ajattelee 

sekä kuulevien että kuurojen nauttineen näistä tapaamisista. Hänen mukaansa siellä oli 

jokaiselle jotakin: vertaisseuraa ja mukavaa tekemistä sekä yhteisiä keskustelunaiheita. 

 
Artun tulo perheeseen moninkertaisti sen työmäärän, minkä Saran kuurous oli tuonut 

mukanaan. Arttu oli kuuro, mutta hänellä oli myös muuta vammaa. Lisäksi hän oli 

sijaislapsi. Jo hänen diagnosoimisensa oli kuurouden takia vaikeaa. Äiti kertoo, että 

Artun toisen vamman diagnoosi tehtiin hänen ollessaan kymmenvuotias. Ammatti-

ihmiset kieltäytyivät ottamasta Arttua vastaan hänen kuuroutensa tai viittomakielisyy-

tensä takia. Äiti arvelee, etteivät nämä tunteneet olevansa itse päteviä. Myöhemmin oli 

myös vaikea löytää Artulle sopivia tuki- ja terapiapalveluja nimenomaan hänen 

kuuroutensa tai viittomakielisyytensä takia. Viittomakielisiä palveluja lapsille ja 
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nuorille ei yksinkertaisesti ollut. Lopulta löytyi psykoterapeutti, joka suostui ottamaan 

Artun vastaan ja opettelemaan samalla viittomakieltä. 

 
Artun hoito ja kuntouttaminen on äidin sanojen mukaan ollut kokopäivätyötä. Hän 

tarvitsi tuolloin ja tarvitsee yhä jatkuvaa toiminnanohjausta ja valvontaa.  

Jo se, että hänellä on useampi vamma ja se, että hän on sijais-
lapsi toi mukanaan varsinaisen ainaisen paperi- ja lausuntoso-
dan. Eikä ole ollut sitä ihmistä, joka olisi ottanut Artun kuntou-
tuksesta kokonaisvastuun. Tai on, se olen minä, äiti, sijaisäiti. 
Artun hoitaminen ja hänen asioistaan ja kuntoutuksestaan huo-
lehtiminen on tosiaankin ollut toinen työ – ja vienyt voimia. Vie-
nyt voimia ja aikaa myös muulta perheeltä.. 

  
Varsinkin Artun hoidossa äiti kokee, että enemmän apua olisi tarvittu, myös jotain 

paikkaa, minne Arttu olisi voinut ja voisi mennä joskus lomilla ja viikonloppuisin. 

Sellaista paikkaa ei ole löytynyt vieläkään. Äiti kertoo, että vaikka Arttu käykin nyt 

koulua kauempana ja yöpyy koulun asuntolassa, niin viikonloppuisin ja lomilla, kun 

vanhemmat haluaisivat myös levätä viikon töistä, on kotona Arttu, joka tarvitsee 

jatkuvaa valvontaa ja ohjausta. 

Joku lomapaikka saisi olla, että mekin joskus voisimme pitää  
pienen loman ilman että tarvitsee jatkuvasti ohjata, valvoa ja 
kuljettaa mukanaan isoa nuortamiestä. Voisi se olla mukavam-
paa Artullekin. 

 
Äiti toteaa perheen muiden lasten auttaneen kyllä Artun hoidossa, mikä ei heillekään 

kovin helppoa ole ollut, kun Arttu olisi aina tarvinnut tutun aikuisen hänelle rajoja 

pitämään. Myöskään muulta suvulta ei ole Artun hoitoon voinut enempää apua pyytää. 

Riittävien tukitoimien ja tilapäishoitopaikan avulla äiti uskoo, että he koko perhe 

olisivat voineet paremmin – myös Arttu.  

Välillä olemme olleet niin loppuun väsyneitä ja uupuneita van-
hempia, että ainoana ajatuksena on ollut vain sinnitteleminen 
seuraavaan päivään. Huumorin avulla olemme selvinneet, mutta 
on ollut aikoja, kun sekin on ollut kateissa. 

 
Silittelyn ja päähän taputtelun sijasta äiti toivoo konkreettisia tekoja ja realistista otetta. 

Niitä Arttukin tarvitsee. 

 
Erilaisuus perheessä on äidin mukaan merkinnyt myös putoamista ja syrjäytymistä 

heikosti hoidetun ja väheksityn vähemmistön joukkoon. Valtaväestön oikeudet ja 



 54

etuudet, heidän mahdollisuutensa ja elämäntapansa eivät automaattisesti kuulu 

vähemmistölle. Jos niitä haluaa, niin niistä pitää taistella. 

Pitää olla sitkeä, ja jaksaa pitää puolensa tai jää kokonaan il-
man. Ei ole ketään muuta, joka taistelisi meidän erilaisten per-
heenjäsenten tai meidän puolestamme. Olemme vain me erilaiset 
itse, ja jokainen meistä taistelee vielä omat taistelunsa itse, sen 
verran vähän meitä on, ja sen verran huonokuntoisia, väsyneitä 
ja loppuun kuluneita me olemme. 

  
 

Ympäristön toiminnassa perheen äiti on pettynyt ihmisten ja viranomaisten ymmärtä-

mättömyyteen, kuuntelemattomuuteen ja vallankäyttöön. Hän tuntee, että heidän 

perheensä olisi tarvinnut enemmän tukea nimenomaan heidän sijaislapsensa Artun 

kanssa. Hän kokee myös, että saadakseen tukitoimia tai palveluita, heidän on aina 

tarvinnut taistella ja hakea. Muu perhe on kärsinyt siitä, koska taistelu- ja selvittelyaika 

on ollut pois muulta perheeltä. 

Pahimpia asioita, mitä olemme kokeneet, on ollut ihmisten ja 
nimenomaan viranomaisten ymmärtämättömyys ja piittaamat-
tomuus. Eivät he ole välittäneet meidän vanhempien avunhuu-
doista, eivätkä nähneet eivätkä kuulleet meidän hätäämme. 
Vaikka he kuulivat. Vaikka he näkivät. Niin he sulkivat sydä-
mensä. 

 
Varmasti vaikeimpia kokemuksia perheen äidille on ollut muutto toiselle paikkakunnal-

le Saran koulun takia ja siihen liittyvät asiat. Perheen äiti kertoo, kuinka he vanhemmat 

taistelivat Saran ja muiden kuurojen lasten oikeuksista saada normaalia perusopetusta. 

Saran ja perheen kotikunnassa näitä taisteluja oli käyty jo ennen Saraa. Saraa 

vanhempia lapsia oli otettu koulusta pois, ja näiden lasten vanhemmat varoittelivat 

Saran vanhempia. He olivat sitä mieltä, että jos lapselle haluttiin turvata opiskelujen 

jatkomahdollisuudet, niin paras oli sijoittaa hänet mahdollisimman pian muualle 

kouluun. Saran perhe kuitenkin yritti kaikesta huolimatta yhteistyötä koulun kanssa, 

kunnes totesivat, ettei se auttanut. 

Sara kertoi tunneista, jolloin hän istui ja odotti tekemistä.  Opet-
taja oli jo aiemmin ihmetellyt, että mikä kiire meillä on, kun pu-
huimme suomen kielen oppimisesta. Hän oli sitä mieltä, että 
”työttömyyskortistoon ne kuurot kumminkin päätyy”. 

 
Vastaavia kokemuksia äidillä oli tapaamisista opettajan ja koulun henkilökunnan kanssa 

enemmänkin. Kun rehtorin ja opettajan perheelle lupaamat asiat eivät toteutuneet ja 

Saran todistuksesta näki, että häneen suhtauduttiin kielteisesti, niin perhe katsoi, että 
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heille jäi vain yksi vaihtoehto, jos he halusivat tyttärensä saavan kunnon koulutuksen.: 

ottaa Sara pois koulusta ja laittaa hänet muualle kouluun. Perhe mietti alussa Saran 

laittamista lähikouluun tulkin kanssa, he miettivät myös muuttamista jonnekin 

lähistölle, missä olisi pieni kyläkoulu. Ongelmana oli kuitenkin opettajat, jotka eivät 

olleet kuuron oppilaan vastaanottamisesta kovin innostuneita peläten ehkä työmääränsä 

lisääntyvän tai epäillen omaa osaamistaan. Jossakin lähikunnassa puolestaan 

koulutoimenjohtaja oli sanonut suoraan, että sieltä lähtee Saran käymään kuurojen 

kouluun kuljetukset vaikka opettajat olivat suhtautuneet myönteisesti. Perhe halusi 

myös Saralle kavereita, ja niinpä he päätyivät Turun kuurojen kouluun yhdessä toisen 

perheen kanssa. Perheet pyysivät, että kunta maksaisi taksikuljetukset Turkuun ja 

takaisin. Matkalta tulisi mukaan muita kuuroja lapsia, joten kustannukset kuntaa kohti 

eivät yhteistyöllä tulisi niin suureksi. Perheen äidin mukaan he olivat selvittäneet asiaa, 

ja tiesivät senkin, että vastaavia toimivia koulukuljetuksia oli Ruotsissa.  

 

Perhe taisteli yhdessä toisen kuuron lapsen perheen kanssa saadakseen koulutoimenjoh-

tajan ja koululautakunnan sekä muut opetustoimenviranomaiset ymmärtämään 

näkökantansa.  Perhe ei laittanut Saraa enää syksyllä kotipaikkakuntansa kuurojen 

kouluun vaan hän aloitti koulunsa Turun kuurojen koulussa asuen muutaman päivän 

viikossa eräässä tutussa kuuron lapsen perheessä. Sijaisveli Arttu oli myös kouluun 

menossa, mutta häntä vanhemmat eivät laittaneet aluksi kouluun. Samalla tavalla toimi 

myös toisen kuuron lapsen perhe. Perheet kuitenkin hävisivät sodan taksikyydeistä. 

Äidin turhautumista viranomaisiin kuvaa seuraava lausunto: 

Ei meitä kuunnellut koulutoimenjohtaja eikä koululautakunta  
vaikka meillä oli pino arvovaltaisia lausuntoja takana. Tuskin 
niitä luettiinkaan. 
 
Hävisimme sodan tuulimyllyjä vastaan. Meidän oli pakko muut-
taa, jos halusimme, että Sara oppisi edes jotain. Toinen perhe 
muutti myös. Myivät vasta peruskorjatun sievän talonsa. Pakka-
sivat neljä lastaan ja muuttivat kaksioon Turun lähelle. Perheen 
isä käy vieläkin entisellä kotipaikkakunnallaan töissä. 

 
Saran perhe muutti vain hieman lähemmäksi jääden vieläkin sadan kilometrin päähän 

Turun kuurojen koulusta. Paikkakunnalta kävi jo kaksi kuuroa lasta samaa koulua. 

Koulumatkan edestakaiseksi pituudeksi tuli 200 kilometriä päivittäin. Yön tai kaksi 

viikossa lapset yleensä yöpyivät Turussa. Sara löysi yöpymispaikan kaverin perheestä, 

mutta Artulle sitä oli hieman hankalampi löytää. 
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Tämä oli meidän ainut vaihtoehto. Saran isä jäi entiselle koti-
paikkakunnalle töihin, ja yhä vieläkin hän siellä käy, 150 kilo-
metriä päivässä. Kaikille muutto oli raskas. Koin, ettei meitä 
kuunneltu, ettei meistä välitetty. Tällaisella ”vammaisperheellä” 
ei ollut samoja oikeuksia kuin muilla. 

 
Perheen äiti kertoo, kuinka muutto vaikutti ja alussa vaikeutti koko perheen elämää. 

Perheen isä jäi entiselle kotipaikkakunnalleen töihin, ja hän käy siellä kuulemma töissä 

vieläkin, kaikkiaan 150 kilometriä kertyy työmatkaa päivässä. Vanhemmat lapset, 

Tuomo ja Meri, protestoivat muuttoa, eivätkä suostuneet millään vaihtamaan kouluja 

eivätkä kavereitaan. Perheen muuttaessa Tuomo oli yhdeksännellä luokalla ja Meri oli 

juuri aloittanut uudessa koulussa yläasteen seitsemännen luokan. Alussa lapset kulkivat 

isän mukana entiselle kotipaikkakunnalleen kouluun, mutta lukukauden vaihtuessa 

vanhemmat pakottivat Merin jäämään uudelle kotipaikkakunnalleen kouluun, mikä oli 

tämän mielestä aivan kauheaa. Äidin mukaan kesti melko kauan ennen kuin Meri oli 

valmis uusiin kaverisuhteisiin. Muutto vaikutti myös Merin koulunumeroihin. Uusi koti 

vaati remonttia; rauhallisen lukunurkkauksen löytäminen oli alkuun vaikeaa, eivätkä 

äidin kertoman mukaan Merin uuden koulun opettajat olleet kaikkein ymmärtäväisim-

piä. 

 

Vanhimmasta lapsestaan, Tuomosta, äiti kertoo, ettei tämä suostunut millään 

vaihtamaan koulua. Hänelle tärkeintä olivat kaverit, harrastukset ja tuttu ympäristö. 

Uudella kotipaikkakunnalla ei ollut tarjota Tuomolle mitään.  

Kesän lopussa meidän oli pakko vuokrata Tuomolle asunto enti-
seltä kotipaikkakunnalta, hän olisi mennyt ennen vaikka lasten-
kotiin kuin muuttanut tänne. Tuomo asui siis viisitoistavuotiaana 
yksinään ja aloitti lukion.. Kauhealta se tuntui, vaikka kävimme-
kin hänen luonaan lähes päivittäin. Aika monta kertaa lähdin 
Tuomon luota kyyneleet silmissä. Tähän en ollut varautunut.. 

 
Lapsista nuorin, Teemu, sopeutui äidin mukaan kaikkein parhaiten. Hän vaihtoi koulua 

ensimmäisen luokkansa syksyllä ja sai kavereita jo heti muuttopäivänä. Silti Teemulta-

kin jäi kavereita entiselle kotipaikkakunnalle. 

 

Äidille muutto ja siihen liittyvät vaiheet oli varmasti traumaattinen kokemus. Hän 

kokee, että heidän perheensä tavallaan hajosi muuton seurauksena, kun Tuomo jäi 

entiselle kotipaikkakunnalleen asumaan. Lohduttavaa oli, että Tuomo sentään tuli kotiin 

lomilla ja joskus viikonloppuisin. 
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Äiti kuvaa muuton jälkeistä aikaa perheelle alkaneena uutena ajanjaksona. Perheen 

rytmit muuttuivat. Piti herätä aikaisin aamulla viemään kuuroja lapsia Turkuun klo 6.35 

lähtevään linja-autoon. Linja-auto oli Turussa kahdeksan jälkeen, mistä lapset vaihtoivat 

aluksi taksiin ja myöhemmin paikallisliikenteen linja-autoon. Koulu alkoi yhdeksältä. 

Iltapäivällä sama toistui toisinpäin. Lapset olivat puoli viiden aikaan kotona silloin kun 

eivät yöpyneet Turussa. Sen jälkeen lasten piti jaksaa tehdä läksyt ja osallistua 

harrastuksiin. Koulumatkaa kertyi päivittäin noin 200 kilometriä. 

Eivät lapset ainakaan valittaneet. Molemmat tykkäsivät käydä 
Turussa koulua. Heillä oli siellä paljon kuuroja kavereita, ja 
koulun henkilökunnan suhtautuminen heihin tuntui olevan koh-
dallaan, samoin kuin opetuskin. Luulen, että kuurojen maailma 
avautui heille nyt eri tavalla, kun he saivat ikäistään seuraa ja 
tapasivat paljon eri-ikäisiä kuuroja. 

 
Äidin mukaan sopeutuminen uuteen kouluun kesti kuitenkin Saralta jonkin aikaa vaikka 

koulukaverit olivatkin hänelle melkein kaikki entuudestaan tuttuja kesäleireiltä ja 

sopeutumisvalmennuskursseilta. Sara joutui koulumatkoilla lisäksi huolehtimaan 

Artusta. Arttu oli tuolloin seitsemänvuotias ja Sara kymmenen, joten äiti kertoi, ettei 

matkanteko ollut aivan helppoa kummallekaan. Perhe luuli vielä tuolloin, että Arttu 

oppisi suoriutumaan matkoista, eikä tiennyt vielä kaikkea Artun kehitysvaikeuksista. 

Todellisuudessa Arttu ei oppinut suoriutumaan koskaan matkoista itsenäisesti. 

 

Äiti muistelee, kuinka vanhemmilta vaadittiin paljon, kun piti herätä aikaisin, kuljettaa 

lapsia harrastuksiin, käydä Tuomon luona, remontoida vanhaa taloa ja niin edelleen. 

Äiti ei silti kadu muuttoa, vaikka olisikin halunnut yhteiskunnan tulevan hieman 

vastaan. 

Sitä tietenkin myöhemmin mietti, että mikä oli muuton hinta? 
Uhrasimmeko yhden lapsen takia muut lapset? 

 
Äidin mielestä Arttu varmasti hyötyi muutosta. Äiti epäilee, ettei hän olisi entisen 

kotipaikkakunnan kuurojen koulussa koskaan saanut sitä systemaattista opetusta, minkä 

hän Turussa sai vaan olisi ollut vaarassa syrjäytyä. Artulla oli myös Turussa laaja 

kaveripiiri sekä kuuroja ja kuulevia viittomakielisiä aikuisia kontakteja.  

Päättäjille ja viranomaisille on hyvin vaikeaa antaa anteeksi 
heidän ymmärtämättömyyttään tai paremminkin välinpitämät-
tömyyttään. Olisi toivonut, että he olisivat tulleet vastaan edes 
vähän. Mutta oikea rytmi on oikea vain niille, jotka täyttävät 
normaaliuden kriteerit. Tunsin, että meidät ajettiin pois.. Olim-
me syrjäytyneitä, pakolaisia. 
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Äiti kertoo myös muista tilanteista, joissa hän on törmännyt päättäjien ymmärtämättö-

myyteen tai välinpitämättömyyteen. Eräs niistä oli, kun Sara halusi vaihtaa lukiota. Äiti 

yritti järjestää Saralle opiskelutulkkia, ja törmäsi siinä vaiheessa sosiaalitoimiston 

kielteisiin asenteisiin. 

Eikö kuurolla nuorella ole mahdollisuutta muuttaa mieltään, 
vaihtaa alaa, epäonnistua? Onko sen jälkeen seinä vastassa: 
kaikki opiskelut tyssäävät siihen? Ja vaikka Sara oli hyväksytty 
avosylin opiskelemaan siihen toiseen lukioon siitäkin huolimat-
ta, että hän oli kuuro eikä rehtorilla ollut kuuroista kokemusta, 
niin saako sosiaalitoimi viime kädessä päättää, että antaako se 
kuurolle mahdollisuuden jatkaa vai ei? Mikä ihmeen ylin kont-
rolli ja valtikanheiluttaja sosiaalitoimi oikein on? 
Taistelua, oikeuksien puolustamista, anomuksien ja valitusten 
laatimista.. Sitä tämä ”vammaisperheen” äitinä eläminen on.. 
 

Tulevaisuudessa äiti toivoisi ympäristöltä, lähinnä viranomaisilta, avointa kuuntelevaa 

otetta. 

Älkää kulkeko ohitsemme, älkää taputtako päätämme ja kehuko 
meitä selviytyjiksi, vaan tulkaa vastaan ja auttakaa meitä konk-
reettisesti.. 

 
Artulle äiti toivoisi nyt aluksi löytyvän väliaikaisen lomapaikan; tulevaisuudessa hyvän 

opiskelupaikan sekä turvallisen ja luotettavan asuinpaikan ohjaajineen ja valvojineen. 

Saran äiti toivoisi tulevaisuudessa kasvavan onnelliseksi ja tasapainoiseksi aikuiseksi, 

tekevän töitä ja viettävän normaalia elämää (muille lapsille hän toivoisi tietysti samaa). 

Ympäristöltä äiti toivoisi, ettei se ainakaan vaikeuttaisi näitä pyrkimyksiä, vaan tukisi ja 

auttaisi, missä voi. Äidin mielestä ympäristön ja viranomaisten olisi myös hyvä 

huomata, että kun erilaisen (vammaisen) lapsen tai nuoren asioita käsitellään, niin 

päätöksillä ja toimenpiteillä on vaikutusta koko erilaisen lapsen tai nuoren perheeseen. 

Äiti toivoisi myös ympäristön huomioivan enemmän viittomakielistä vähemmistöämme 

ja heidän tarpeitaan. 

 

 

Perheen isän kertomus 

 

Isä kertoo, että viittomakielen opettelu ja siihen liittyvät asiat tulivat perheeseen uutena 

asiana ja veivät paljon aikaa.  Se ei kuitenkaan ole ollut hänestä huono asia vaan on 



 59

saumattomasti kulkenut mukana. Edunvalvonta on myös vienyt perheeltä huomattavasti 

aikaa. 

 

Ja sitten näitä asioita pitää kans viedä eteenpäin.. Tämän asian 
kanssa pitää tehdä töitä. Periaatteessa vieläkin, joskus on tehty 
vähän enemmänkin, mutta vieläkin tehdään. 

 

Isä ei kuitenkaan koe olevansa pettynyt ympäristön toimintaan. Kysyttäessä, etteikö 

muuttokaan harmita, hän myöntää sen kuitenkin harmittaneen. 

Totta kai mua harmittaa se, mutta monelle tulee vaikeuksia, ja 
monet menee konkurssiin tai joutuu muuttamaan työn perässä 
muualle ja myymään talonsa ja.. Tää on ollut meidän kohtalo 
tää..  
 
Oli kyllä tää oli hankala tää muutto. Kahdessa paikassa joutu 
asumaan vähän aikaa. 

Isä ei välttämättä usko, että se, että viranomaiset olisivat ymmärtäneet, olisi auttanut 

yhtään. Nyt hän ajattelee, ettei se välttämättä olisi ollut hyvä asia, että Saraa olisi 

Turkuun alettu kuljettamaan. Eikä hän usko sitäkään, että aiemman kotikunnan koululle 

olisi voitu tehdä jotain. 

Niin joo, mutta sit ku alko ympäri Suomea näkemään tätä tou-
hua, niin se alko olemaan niin epärealistinen juttu, että.. Toden-
näköisesti se olis auttanu, mut se olis ollu ihan mahdotonta, jos 
ajattelee niitä osaamisresursseja, mitä sielläkin alueella oli, niin 
se ei olis onnistunut kuitenkaan. 

 
Opetustoimen henkilökuntaan ja viranomaisiin heijastuu isän vastauksissa epäluotta-

mus. 

Ei, musta se (keskustelu) olis vaan pitkittänyt sitä. Se olis selväs-
ti vaan bluffii ollut kans se. Ei nää keskustelut aina auta. Se on 
sitä hellää ja kaunista keskustelua, ei se opetus olis muuttunut 
mihinkään. 

 
Kysyttäessä, että onko jotain, mihin itse haluaisi vaikuttaa ympäristön suhtautumisessa, 

isä vastaa: 

 Ei, mä oon lopettanut nää huuhaa-hommat.   

 

Sitten hän kuitenkin haluaa erikseen mainita, että Artun kanssa viranomaiset toimivat 

väärin ennen kuin Arttu sijoitettiin perheeseen. 

Sille ei opetettu viittomakieltä eikä mitään. Se oli niin ku väärin. 
Siinä meni hukkaan niin paljon aikaa. 
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6.4.2 Sisarusten kokemukset 

 

Tuomon kertomus 

 

Kun Tuomolta tiedustellaan, mihin hän on pettynyt ympäristön toiminnassa suhteessa 

perheeseen ja sen jäseniin, hän mainitsee heti, että perheen silloinen kotikunta olisi 

voinut maksaa Saran koulukyydit toiselle paikkakunnalle, mikä olisi estänyt perheen 

muuttamisen. Tuomo toteaa, että muutto oli hänelle vaikea asia.  Pahinta hänestä oli se, 

kun hänet vietiin väkisin uudelle kotipaikkakunnalle. Hän olisi halunnut jäädä asumaan 

vaikka yksinään entiselle kotipaikkakunnalle, kuten hieman myöhemmin tapahtuikin. 

Ei, siis mä olisin toivonut sitä silloin (yksinään asumista entisel-
lä kotipaikkakunnalla), kun mut vietiin väkisin Raumalle. Sit 
taas ku mä löysin sen keinon sieltä pois, ni sit ei haitannu enää 
yhtään. 

 
Tuomo ei ymmärtänyt tuolloin eikä ymmärrä vieläkään, miksi myös hänen tarvitsi 

muuttaa. Hän sanoo, että hänen juurensa olivat perheen entisellä kotipaikkakunnalla. 

Siellä oli kaikki hänelle tärkeät asiat.  

 
Tuomon mielestä oli oikein, että perhe muutti, koska Sara tarvitsi paremman koulun, 

kunhan hän vain sai jäädä entiselle kotipaikkakunnalleen asumaan. Sara tarvitsi vielä 

perhettä, Tuomo oli sitä mieltä, että hän tuli toimeen yksinkin.  

Ei ollut (oikeutta pitää perhettä), koska mä tulin toimeen näin-
kin. Ja Sara välttämättä tarvitsi sen koulun. 

 
Myöhemmin Tuomon tilanne helpottui hänen mielestään, kun hän sai oman vuokra-

asunnon entiseltä kotipaikkakunnalta, ja sai muuttaa sinne. Hän koki olevansa jopa 

paremmassa asemassa kuin monet muut ja pärjänneensä paremmin, paitsi rahallisesti. 

Niin silloin, mutta sitten kun mä sain oman kämpän täältä yksin, 
niin sitten mua ei enää napannut tippaakaan. Se oli vaan hyvä 
asia. Periaatteessa mä olin niin kuin eri luokassa, kun mä sain 
jäädä. Mä tulin toimeen jo siinä vaiheessa yksin. 

 
Muuttoaikaa Tuomo kuvaa normaalia rankemmaksi ja mainitsee, että myös vanhemmat  

olivat tuolloin kireitä.  

Nii, se (muutto) on ainoo asia, mikä on ottanut joskus vastaan. 
Sinänsä ottanut vastaan. Sit toisaalta mä opin siitä aika paljon.  
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Vaikka muutto oli vaikea, se oli Tuomon mielestä myös opettava kokemus. Jonkin 

aikaa hän oli muuton takia vihainen vanhemmilleen. Ei koskaan Saralle eikä Artulle. 

 Teille tietenkin, kun te ootte vanhemmat.. Mut äkkiä se ohi meni. 

 

 

Merin kertomus 

 

Tiedusteltaessa Meriltä mitä vaikeuksia hän on nimenomaan perheenjäsenenä 

kohdannut vuosien varrella ja mikä häntä on harmittanut eniten, Meri vastaa: muutto. 

Hän sanoo kokeneensa muuton silloin todella rankkana. Sarallekin Meri kertoo 

useamman kerran tiuskaisseensa, että mitä syytä Saralla on kiukutella, kun tämän takia 

perheen on pitänyt muuttaa eikä Merillä sen takia ole enää kavereita. Sitten Meri itse 

toteaa, että hänellä ei ollut kavereita vain sen takia, kun hän ei halunnut niitä.  

 Silloin mä koin sen tosi rankkana. Mutta nykyään mä koen, että 
 mä oon saanut uusia kavereita ja poikaystävän.. Siis mä olen 
 ottanut sen hyvin. Sitä paitsi muutossa mä itsenäistyin hirveästi.. 
 
 Koulu kärsi. Se on ihan totta. ..arvosanat laski aika nätisti ja.. 
 sit myöhemmin.. 
 
Kysyttäessä, että minkä takia perhe muutti, Meri vastaa, että piti saada Sara parempaan 

kouluun. Kysyttäessä, että oliko se Merin mielestä oikein, hän vastaa, että se oli ainoa 

vaihtoehto. Hän ei laittaisi omia lapsiaan Saran käymään kouluun.  

 Sellaiseen kouluun, mistä ei saa riittävää opetusta. 
 
Meri myöntää kyllä kärsineensä tilanteesta silloin, ja kertoo, että hänen oli vaikea 

hyväksyä muutto senkin takia, ettei isoveljen tarvinnut vaihtaa koulua eikä sitten 

loppujen lopuksi muuttaakaan. 

 No, en mä tiedä, et olisko sit ollu eri asia, jos isoveli olis ollu 
 samassa koulussa vai..? Olisko se sit vaikuttanut kuitenkaan 
 mitenkään..? Et toiset sai sen vaihtoehdon, mutta mä en saanu 
 sitä enää.. Jäädä pois.    
 

Meri toteaa sitten, että hänellä on kuitenkin samat mahdollisuudet joka kaupungissa 

toisin kuin Saralla.  

 Joo, mutta mä pääsin kuitenkin hyvää.. hyvää kouluun.. Ei 
 siihen voi olla pettynyt, kun jokaisessa kaupungissa vaan ei voi 
 olla niitä mahdollisuuksia (Saralle). Sitä paitsi Sara olis joka 
 tapauksessa tarvinnut muita kavereita, ku siellä ei ollut niitä 
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 riittävästi. Ja sitä paitsi Sara sai enemmän kavereita sillä, että 
 me muutettiin. Mullahan on ihan riittävästi nytteki. ..mä sain 
 loppujen lopuks paljo kavereita. 
 

 

Saran kertomus 

 

Kuurous on vaikuttanut Saran mielestä hänen elämäänsä. Esimerkkinä hän mainitsee, 

kuinka perheen piti muuttaa toiselle paikkakunnalle hänen takiaan, koska hänen 

silloisessa koulussaan oli huono opetus eikä hänellä ollut siellä kuuroja kavereita.  

En mä olis enää voinut enkä halunnut jatkaa .. koulussa. Sinne 
jäi kuitenkin mun hyvät ystäväni, Aino ja Stina. 

 
Sarasta tuntuu, että hänen oli vaikeampi sopeutua alussa uuteen kouluun, missä kuuroja 

oli paljon, koska aiemmin hänen ystävänsä olivat enimmäkseen kuulevia. Sara kertoo, 

että myös hänen harrastuksissaan hänen kaverinsa olivat kuulevia. Sara tunsi, että hänen 

että hänen viittomakielensä ei ollut niin hyvä tai hän viittoi eri tavalla kuin turkulaiset 

(koulupaikkakunnan) kuurot. Nykyäänkin Sara kertoo viihtyvänsä hyvin kuulevien 

kanssa. 

 
Käydessään koulua kaukana Sara joutui yöpymään kavereiden luona kouluviikolla. Hän 

kuitenkin koki, ettei yöpyminen ollut raskasta vaan kaikkiaan ihan hyvä asia. 

 

 

6.5 Kokemuksia elämästä viittomakielisen ja suomenkielisen perheen jäsenenä         
 

6.4.1 Vanhempien kokemukset 

 
Perheen äiti kertoi, että Saran kuurouden myötä jotkut asiat tulivat elintärkeiksi, 

esimerkiksi kommunikointi viittomakielellä. Saran perheellä oli nyt kotona käytössä 

kaksi kieltä: suomen kieli ja viittomakieli. Käytännössä perheen äiti kertoi viittovansa 

usein samaan aikaan joko suomenkielisen sanajärjestyksen mukaan tai sitten puhuvansa 

viittomakielen sanajärjestyksen mukaan. Vielä hän totesi yleensä sekoittavansa 

molempia.  

Tärkeintä on, että minut ymmärretään, enkä voi enkä ehdi tois-
taa samoja asioita erikseen kuuleville ja kuuroille lapsilleni. 
Yleensä homma toimii, ja jos se ei toimi, niin muutan viittomis-
tani tai puhettani niin, että ymmärrys löytyy. Mutta homma ei 
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toimi, kun kaksi eri ihmistä yrittää toimittaa asioita minulle sa-
maan aikaan; toinen viittomakielellä ja toinen suomenkielellä. 
Ja sitten molemmat odottavat minun jakamatonta huomiotani tai 
edellyttävät, että pystyn vastaamaan heille samanaikaisesti. Sii-
hen en todellakaan pysty. Ja tavallinen tilanne on, että saan mo-
lempien vihat päälleni sen takia, etten huomioi heitä tarpeeksi. 
”Aina toi on ensin!” ”Aina ton jutut on tärkeempii!” ”Aina sä 
kuuntelet vaan kuulevii!” Eikä siinä selittelyt auta. Tilanne meni 
jo, ja vaikka parhaani yritin, niin missasin. 

 
Saran äiti kertoi, että kun Sara kasvoi ja olisi tarvinnut kaveria, niin sitä ei heti 

naapurustosta löytynyt. Isoveli ja isosiskokaan eivät aina halunneet ottaa Saraa 

mukaansa. Saralle, Merille ja Tuomolle oli kyllä syntynyt pikkuveli, Teemu (kuuleva), 

jolta varsinkin kolme ja puoli -vuotias Sara odotti paljon.  

Heti kun Teemu tuli sairaalasta, Sara oli käärimässä Teemun 
hihoja. Ja kun minä ajattelin, että onpas tyttö huolehtivainen, 
niin pian Sara hihkui minulle, että ”Äiti, äiti, katso! Vauva viit-
too A:n.” ja ”Äiti, äiti, katso! Vauva viittoo äiti.” Vain ihan 
hieman Sara taivutti vauvan kättä, joka oli nyrkissä (A-
kirjaimen muodossa). 

 
Äidin mukaan Teemu osasi viittoa kahdeksankuisena, ennen kuin oppi puhumaan. 
 
Saran äiti kuitenkin murehti Saran yksinäisyyttä. Hän tunsi, että vaikka heillä oli monta 

lasta, Sara oli silti yksin. Viittova serkkukin asui kaukana. Kuuroja Sara tapasi 

päiväkodissa, perheiden ja kuurojen yhteisissä tapaamisissa ja kyläilyillä. Äiti alkoi 

miettiä Saran yksinäisyyteen ratkaisua adoptiosta, ja kertoo, että vaikkei se koskaan 

toteutunutkaan, niin sitä kautta heidän sijaislapsensa, Arttu, tuli heille. Arttu oli myös 

kuuro (jolla sitten todettiin olevan muutakin vammaa, mikä aiheutti hänelle kehitysvii-

västymää). 

 

Saran kuurouden toteamisen myötä perheellä kului paljon aikaa viittomakielen 

opetteluun ja yleensä kuurojen aikuisten ja lasten kanssa seurusteluun. Saran äidin 

mukaan heillä oli pitkään koko perhe mukana sekä kursseilla että yhteisissä tapaamisis-

sa. Äidin mukaan tällaiset tapaamiset olivat hyvä asia, koska siellä oli jokaiselle jotakin: 

vertaisseuraa ja mukavaa tekemistä sekä yhteisiä keskustelunaiheita. 

Saran kuurouden myötä putosimme toiseen maailmaan, toiseen 
todellisuuteen. Oikeastaan meiltä ei viety mitään pois, vaan 
saimme jotakin lisää. Saimme omaksua toisen kielen ja kulttuu-
rin. Tutustuimme uusiin upeisiin ihmisiin.. Saimme uusia ystä-
viä. Meistä tuli rikkaampia. 

 



 64

Saran äiti kertoo tulevansa Saran kanssa toimeen jokseenkin hyvin. Hän on myös ylpeä 

kuurosta tyttärestään ja pohtii, että hänen omakin identiteettinsä määrittyy nykyään 

viittomakielisyyden ja kuurojen kulttuurin kautta. 

Olen ylpeä kuurosta, viittomakielisestä, fiksusta tyttärestäni. 
Tunnen myös itse olevani 70 prosenttisesti kuuro. Kuurous ja 
viittomakieli ovat osa omaa identiteettiäni ja minun maailmaani. 
En voisi, enkä haluaisi luopua niistä. Arvostan hyvin paljon 
kuurojen kulttuuria, ja minulla on monta kuuroa ystävää, sa-
moin myös kuurojen lasten vanhempien joukossa minulla on hy-
viä ystäviä. Kuurojen ja siihen liittyvä vanhempien ja perheen-
jäsenten yhteisö on myös minun yhteisöni. Paikka, mihin kuulun, 
ja jota ilman en enää ole kokonainen. 

 
Saran äiti kertoo olevansa se, johon Sara on aina turvautunut. Äiti pitää kuitenkin 

hyvänä, että myös irtiottoa on tapahtunut. Äiti miettii, että Sara kipuilee identiteettinsä 

ja kuuroutensa kanssa. Myös sen seikan hyväksyminen, että on suvun ainoa kuuro on 

Saralle äidin mukaan vaikeaa. Lisäksi äiti toteaa, että Sara kokee myös jäävänsä syrjään 

ja että hänen elämänsä on paljon rajoittuneempaa kuin kuulevien. 

 

Saran äiti kertoo, että hänellä ja Saralla on välillä ymmärtämisvaikeuksia. Äiti on Saran 

mielestä liian hidas eikä hän jaksa toistaa. Myös äidin vireystila ja keskittymiskyky 

vaikuttavat Saran mielestä äiti ei myöskään aina ymmärrä, millaista on elää kuurona tai 

millainen kuurojen yhteisö todella on. Äiti kertoo, miten Sara kokee kuurojen yhteisön 

joskus liian pienenä, rajoittavana, ahdistavana ja tuomitsevana. Pitäisi käyttäytyä 

tiettyjen normien ja sääntöjen mukaan, jotka ovat Sarasta rajoittavampia kuin 

ympäröivän kuulevien yhteisön. 

Se, etten aina heti ymmärrä, mitä Sara viittoo (voi myös olla, 
etten ehdi katsoa, etten näe tai en pysty juuri keskittymään) saa 
Saran usein hermostumaan, ja hän kokee, että kohtelen häntä 
eriarvoisemmin kuin muita, kuulevia lapsia. Oikeasti olen val-
mis pysähtymään ja selvittämään asiaa vaikka kuinka kauan, 
mutta Sara ei halua. Hänen mielestään minun pitäisi ymmärtää 
heti. Enhän kuitenkaan aina kuule kaikkia juttuja, mitä kuulevat 
lapseni yrittävät minulle kertoa. Mutta kaikkien lapsieni kohdal-
la asiat selvitetään. Eikä niitä vain jätetä ja anneta olla.  
  

 
Artusta äiti kertoo, että hän oli neljävuotias tullessaan heille – ja kieletön. Hän alkoi 

kuulemma nopeasti oppia viittomakieltä, mutta käsitteiden oppiminen vei kauemmin. 

Edelleen Artulla on ymmärtämisvaikeuksia niin viittomakielinen kuin hän nykyisin 
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onkin. Arttu muistaa kuulemma vain osan häneltä pyydetyistä asioista tai sitten hän 

ymmärtää väärin.  

 

Perheestään äiti toteaa, että vaikkakin vanhemmuus on ollut välillä työlästä, niin mitään 

koetusta ajasta hän ei antaisi pois ja perheeseensä hän on tyytyväinen juuri sellaisena 

kuin se on. Hän kokee myös kasvaneensa vanhempana ja ihmisenä. Ulkopuolista tukea 

hän olisi kuitenkin kaivannut enemmän. 

Joskus olisin toivonut itselleni enemmän kärsivällisyyttä ja ym-
märrystä. Kaikki lapset ovat raskaita, minun lapseni ovat lisäksi 
rakkaita ja ihania – kaikki. 

 

Parisuhteen hän kertoo joskus joutuneen koetukselle, nimenomaan yhteisen ajanpuut-

teen vuoksi. Itse hän kokee olleensa lastensa puolesta taisteleva tiikeriemo. Joskus hän 

olisi toivonut, että olisi päässyt hieman helpommalla, ja tulevaisuudessa hän haluaisi 

ehkä itselleenkin omaa aikaa ja rauhaa. 

En ole ensimmäisiä, jotka valittavat, kun lähikoulu lopetetaan ja 
koulumatkaan tulee pari kilometriä lisää. Uskon silti, että kaikki 
vaikeudet ovat herkistäneet minua enemmän kuuntelemaan ih-
misten hätää ja mitä heillä on sanottavanaan. 
 

 
Sarasta äiti toteaa, ettei olisi halunnut muuttaa tässä mitään. 

Hän (Sara) on täydellinen juuri sellaisena kuin hän on. Kuurous 
on Saran ominaisuus. Ainoa, mitä toivon on, että hän löytää it-
sensä ja omat vahvuutensa. 
 

 
Äiti ei myöskään näe Artun kuuroutta tai viittomakielisyyttä ongelmana, mutta sen hän 

on kokenut raskaaksi, ettei Arttu kykene huolehtimaan itsestään, tavaroistaan eikä 

asioistaan saatikka suunnittelemaan tai ohjaamaan tekemisiään. Äiti sanoo vieläkin 

toivovansa, että Arttu pystyisi suoriutumaan edellä mainituista asioista paremmin, koska 

silloin hän voisi vaikuttaa enemmän omaan elämäänsä ja päättää itse omista asioistaan 

ja tekemisistään, eikä olisi niin muiden varassa kuin hän nyt on. 

 

Saran äiti kuvaa, miten he Saran kuurouden myötä ovat löytäneet uuden maailman, 

kielen ja kulttuurin. 

Saran kuurouden myötä putosimme toiseen maailmaan, toiseen 
todellisuuteen. Oikeastaan meiltä ei viety mitään pois, vaan 
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saimme jotakin lisää. Saimme omaksua toisen kielen ja kulttuu-
rin. 
 
Kuurot, kuurojen maailma ja kulttuuri, ja siihen tutustuminen on 
ollut etuoikeus ja rikkaus. Olen saanut jotakin, mitä ei voi ra-
hassa mitata ja uskon, että muutkin perheenjäsenemme ovat 
saaneet saman – vaikkeivät sitä vielä ymmärtäisikään. 

 
 
 
 
Perheen isän kertomus 
 
Isä kertoo kokevansa perheensä jonkun verran erilaisemmaksi kuin muut perheet. 

Hänen mielestään heidän perheensä on tavallaan rikkaampi verrattuna muihin. Myös 

ajattelutapa saattaa olla erilainen.  

Ja ehkä meidän ajatuskyky on vähän parempi, ainakin me jou-
dutaan ajattelemaan asioita eri tavalla. Ja sitte näitä asioita pi-
tää kans viedä eteenpäin, niin tän asian kanssa pitää tehdä töi-
tä. Periaatteessa vieläkin, joskus on tehty vähän enemmänkin, 
mutta vieläkin tehdään. 

 
Isä kertoo suhtautuvansa Saraan samalla tavalla kuin muihinkin lapsiin. Saran kuurous 

vaikuttaa isän mielestä niin, että hän kokee, että Saran kanssa on vaikeampi kommuni-

koida. Hän sanoo kommunikoinnin viittomakielellä vaativan häneltä enemmän 

energiaa, eikä väsyneenä aina jaksa.  

Joskus se (Sara) voi häippästä huoneesta, ja ei voi huutaa pe-
rään ja tällasta. Että se vaatis Saraltakin jotain. Edes sen ver-
ran, että jäis jutteleen. 

 
Isä myöntää, että kun Saralla on eri kieli, niin joskus tämä voi päästä helpommalla eikä 

tarvitse auttaa hommissa, kun ei ole ymmärtävinään. 

 

Kuurous sinänsä on isän mielestä normaali asia. Sillä ei ole hänelle mitään suurempaa 

merkitystä, onko ihminen kuuleva vai kuuro. 

Kun tuntee kuuroja, niin ei se mikään.. Se on ihan hyvä asia. Tai 
siis ei hyvä, mut sillai niin ku normaali asia. 

 
Artun kuuroudella ei ole sinänsä isälle merkitystä, Artun muut vammat  vaikeuttavat 

toimimista ja elämistä hänen kanssaan jonkin verran. 

Emmä tiedä, merkkaako nekään (muut vammat), mutta ras-
kaampaa vähän on. 
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Isä kokee, että Artun kanssa kommunikoidessaan, heillä on jonkin verran sekä 

kieliongelmia että ymmärtämisongelmia. Mutta vertaillessaan Saran ja Artun 

kommunikointia, hän toteaa, että lopputulos töiden suorittamisen / hommien hoitumisen 

kannalta on sama. 

Ei oikeastaan kummankaan kanssa hoidu, koska toinen ei tee ja 
toinen ei ymmärrä.  

 

 
  
6.4.2 Sisarusten kokemukset 

  
Tuomon kertomus 

 
Tuomon mielestä hänellä on ollut hyvä ja onnellinen lapsuus sellaisena kuin se on ollut. 

Sara ei hänen mielestään ole sen kummempi kuin muutkaan perheessä. Sara on Tuomon 

sisko, jolla on vain eri kieli. 

Sillä on eri kieli kuin meillä. Ei mitään muuta. Luonne on ihan 
samanlainen kuin kaikilla muillakin meillä. 

 
Kommunikoimisesta ja viittomisesta Tuomo toteaa, että alussa oli helpompaa. Nykyään 

viittomakieltä ei ole tullut käytettyä niin paljon, ja se on osittain unohtunut. Toisaalta 

taas nykyään ei tarvitse viittoa mitään, sisarukset ymmärtävät toisiaan silti. Tuomo kyllä 

viittoo myös, mutta mainitsee, että hän osaa käyttää nykyään elekieltä paljon enemmän 

kuin aikaisemmin. Lisäksi Tuomo sormittaa, ja sanoo, että se on ainoa asia, joka on 

kunnolla iskostunut hänen päähänsä. Saran kanssa kommunikoidessaan Tuomo 

sormittaa joitain sanoja, eikä hänen mukaansa ole sellaista asiaa, mitä sisarukset eivät 

saisi selvitettyä. 

 

Kuurous yleensä saa Tuomon mielessä positiivisen latauksen. 

 Se on ihan hyvä asia, kun on kuuro. 

 

Artusta Tuomo toteaa, ettei hänen ongelmansa ole kuurous, vaan Artun muut vammat. 

Ei kuuroudesta missään nimessä, vaan kun sillä (Artulla) on 
kaikki taudit siellä alla. Ei se oo niin kuin terve. 

 

Artun tulo vaikutti perheen ajankäyttöön Tuomon mielestä paljon huomattavasti 

enemmän kuin Sara ja Saran kuurouden mukanaan tuomat asiat. 
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Mä niin ku opin hirveen nopeesti, et se (Arttu) vaatii niin paljon 
enemmän aikaa.. 
Ihminen, joka on koiran tasolla, totta kai se vaatii enemmän 
kuin mikään muu asia, mitä vois kuvitella. 

 
Tuomo ei kuitenkaan koe, että Artun ja Artun asioiden hoitamiseen käytetty aika olisi 

ollut suoraan pois häneltä. 

 

Perheestään Tuomo on sitä mieltä, että heillä on vahva perhe, joka on välttämättä 

erilainen kuin muut perheet. Lapsia on perheessä huomioitu tarpeeksi ja niin 

tasapuolisesti kuin vain on kyetty.  

On, vähintään riittävän tasapuolista (lasten huomioiminen). Jo-
kaista on huomioitu mun mielestä tarpeeks. Ja tuettu. Jokainen 
on saanut tehdä just sitä, mitä on lapsena itse halunnut.  

 
Tuomo kokee, että aikainen irtautuminen perheestä ja selviytyminen yksin, on 

kasvattanut häntä paljon. 

 
 

Merin kertomus 

 

Meri muistelee lapsuuttaan hyvänä, vauhdikkaana ja erittäin riitaisena. Riitainen se oli 

kuulemma sen takia, että perheenjäseniä oli monta ja kaikki olivat erittäin ”räväköitä”. 

Lisäksi sijaislapsi aiheutti perheessä jännitteitä pitkän aikaa. 

 Mut kaiken kaikkiaan, kun näin myöhemmin ajattelee, on 
 kasvanut varmaan enemmän kuin moni muu ihminen. Ja osaa 
 paljon asioita ja sitten arvostaa ja hyväksyy enemmän ihmisiä 
 kuin monet muut ihmiset ja ymmärtää erilaisuutta eri tavalla.  
 
Merin mielestä hänen perheensä on todella poikkeava verrattuna muihin perheisiin, 

mutta se on hänestä vain rikkaus. 

 Isompi ja sijaislapsi ja kuitenkin kuuro sisar, ni koen todellakin, 
 et on erilainen. Enkä pidä sitä mitenkään huonona juttuna. Mä 
 koen sen rikkautena. 
 
Meri kertoo myös olleensa aina ylpeä siitä, että hän osaa viittoa. Joskus lapsena hän on 

kaverinsa kanssa leikkinytkin, että he ovat kuuroja. Sikäli se oli kuulemma vähän noloa, 

että kaikki tunsivat heidät ja tiesivät, ettei se ollut totta, mutta ainakaan hän ei ole 

koskaan hävennyt viittomista. Merin mielestä on pelkästään hienoa, että osaa yhden 

kielen lisää. 
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Meri sanoo, ettei hän ajattele koskaan, että Sara olisi vammainen; erilainen kyllä, mutta 

ei vammainen. Meri on joskus pelännytkin, että Sara erilaisuutensa takia vie kaikki 

Merin poikaystävät. Hän kokee Saran erilaisuuden pelkästään positiivisena ominaisuu-

tena. 

 ..siis mä ajattelen, että kuurous on ihmisen ja Saran ominaisuus, 
 ominaispiirre. Sanotaan, et viittomakieli, kuurous on varmaan 
 osa sit muaki. Saran kuurous on ominaisuus, ei vamma. Mä 
 koen sen sen takia just rikkautena.. 
 
Meri kertoo, että Saran kuurous merkitsee hänelle vain, että hänellä on eri kieli eikä 

heillä keskenään ole vaikeuksia tulla kielellisesti toimeen, muutenkin sisarusten välit 

ovat kunnossa. Joskus Meri on kokenut, että Sara on saanut joitakin asioita helpommal-

la kuin hän kuuroutensa takia. Hän on joutunut tekemään töitä, mutta Saran hän sanoo 

saaneensa asioita ikään kuin ilmaiseksi. 

 Mutta kyllä siihen (kuurouteen) on vedottu. Mutta onhan 
 isoveljenkin kohdalla vedottu siihen, että sillä on vaikeeta ja sen 
 pitäis muuttaa ja kaikkee.. Mut sit taas, et onkohan vanhemmat 
 käyttäytyneet väärin, kun ne on vedonneet kuurouteen? 
 
Merin mukaan isovelikin on saanut asioita helpommalla, jolloin kyse onkin ehkä siitä, 

miten vanhemmat kohtelevat lapsiaan. Tai että joku käyttää kuuroutta hyväkseen tai sitä 

käytetään tekosyynä. Muuten Meri ei sano olevansa Saralle kateellinen kuin korkein-

taan, jostain äidin ajattelemattomista ulkonäköön liittyvistä lausumista. Sarakin 

kuulemma suhtautuu Meriin ihan normaalisti, mutta voi olla hieman kateellinen 

pikkuveljen saamasta huomiosta. 

 Se (Sara) ajattelee, että se johtuu siitä, että se on kuuleva 
 (pikkuveli) tai en tiedä, ajatteleeko, mutta se vaikuttaa siltä. 
 Saran pitäis välillä saada se jakamaton huomio. ..uskon, että se 
 kieli vaikuttaa osaks siihen. Mutta mä veikkaan, että Sara tekee 
 sen itse sillä, et se ei osallistu.  
 
Kieliongelmia sisarusten välillä ei ole, Meri sanoo, että Sara on niin ”fiksu.
  
 Jos mä en osaa jotain, niin mä kirjoitan sen ja se kertoo mulle 
 viittomamerkin, jos se muka tietää. Ku yleensä se ei tiedä 
 mitään, jos mä haluan tietää uusia sanoja, ni se ei ikinä kerro 
 mitään. 
 Totta kai voi, jos äiti on vieressä, ni kysyy, mut siis en tarvi sitä. 
 Et mä pärjään ilman ketään. 
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Artusta (sijaisveljestä) keskusteltaessa Meri sanoo, ettei se kuurous mitään haittaa, 

mutta muut vammat kyllä. Arttu on kuulemma tehnyt sellaisia asioita, joita Merin on 

vaikea unohtaa.  

 Mut sit taas Arttu ja Artun asiat, ni mä koen, et Artulla on 
 kehityshäiriö, mut Saralla ei ole. Sara on niin ku kuuro. 
 Kehityshäiriö ja kuuro on kuitenki eri asia. Kehitysvamma ja 
 kuuro on eri asia. Ei niitä voi verrata toisiinsa. Saran kanssa ei 
 oo semmoista jaksamista, paitsi et ehkä sil on just joku 
 identiteettikriisi ja kaikki tällaiset, mut niitähän on jokaisella, 
 esimerkiksi murrosikäisellä.  
 
Meri kokee myös, ettei Sara koskaan vienyt sillä tavalla aikaa vanhemmilta kuin Arttu. 

Artun tulon mukana vanhempien (varsinkin äidin) ajankäyttö sekä perheen ilmapiiri 

muuttui. 

 Mun kaverikin muistaa sen, että äiti oli kahvilla, sai tulla 
 käymään kahvilla ja tulla juttelemaan ja oli hauskaa ja 
 naurettiin,, Ne katos sen (Artun tulon) jälkeen.. Kahvihetket 
 katos ja oli hirveen kireetä.. 
 Artun suhteen siihen mä oon pettynyt.. Niin ku sitä aikaa.. Se on 
 kadonnut.. 
 
Meri muistelee tuota aikaa, miten hänestä tuntui, että pitäisi itsekin olla erilainen 

saadakseen huomiota. Hän olisi halunnut, että joskus hänenkin ongelmiansa olisi 

huomattu, ja nähty, että joskus hänelläkin oli vaikeaa. 

 Ei ketään näe, et joskus voi olla rankkaa.. Eikä niistä sit jaksa 
 nostaa meteliä.. Tai sit varmaan mäkin olen sellainen ihminen, 
 mikä varmasti kaipaa huomiota. Varmaan kaikki lapset tietenkin 
 kaipaakin. Ja vielä vanhempanakin oon kaivannut huomiota. 
 Siis en tarkoita nykyään, mut teini-ikäisenä. 
  

Meri kertoo, että Artun kanssa hänellä on kieliongelmia. Esimerkkinä Meri mainitsee, 

että jos hän ei tiedä jotain sanaa, ja hän yrittää sormittaa sitä Artulle, niin tämä ei 

välttämättä pysty lukemaan sitä. Artun on kuulemma vaikea ymmärtää Meriä, koska 

tämä omien sanojensa mukaan ei viito täydellisesti, kuten Artun kanssa pitäisi. Saralle 

ja Saran kavereille riittää kuulemma hyvin Merin viittomakielentaito, koska he osaavat 

päätellä myös asiayhteyksistä, mihin taas Arttu ei kykene.  

 

Meri sanoo, että Arttu itse puolestaan pitää viittoessaan taukoja, jolloin hänen on vaikea 

jaksaa keskittyä.  
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Kysyttäessä, olisiko Meri toivonut lapsuudessansa jonkun asian olevan toisin, hän 

vastaa, ettei olisi halunnut. 

 Se on mun lapsuus. 

 

Kysymykseen, mihin Meri on tyytyväinen perheensä jäsenenä, Meri vastaa, että 

erilaisuuteen. Se on rikkaus. Tulevaisuudessa hän toivoo pääsevänsä opiskelemaan, ja 

ajattelee, että ammatin ja opiskelualan valintaan vaikuttavat hänen lapsuutensa ja 

nuoruutensa kokemukset varmaan paljonkin. 

 

Saralle Meri toivoo, että tämä saisi kasvaa vähän aikaa rauhassa, ja alkaisi miettiä taas, 

että muuttaisi kotoa pois. Sitten Meri haluaa kertoa, mitä mieltä hän on sisäkorvaistut-

teesta eli implantista. 

 Sitä mieltä, että semmoisia ei kuuluis pistää, koska jos on kuuro 
 lapsi, niin ei siitä tuu sittenkään kuulevaa eikä se oo sitte 
 myöskään kuuro. Ja se jää välimaastoon. Ja se ei ittekään tiedä, 
 mihin sen pitäis kuulua. Ja vanhemmat ei välttämättä opettele 
 viittomaan niin paljon, kun ne luulee, ettei niiden tarvi.. 
 
Meri ei olisi koskaan halunnut, että hänen sisarensa Sara olisi ollut kuuleva. Hänen 

mielestään on huono asia, että kuurojen lasten vanhemmille annetaan nykyisin vain yksi 

vaihtoehto eli implantin asentaminen lapselleen. 

 Mut sit jos sää niin ku tajuat, et siit (kuuroudesta, viittomakieli-
 syydestä, viittomakielisestä kulttuurista) voi saada kuitenki aika 
 paljon elämääs muuta. Ja mun mielestä se kuuluu siis Saran 
 luonteenpiirteeseen, et se on kuuro. Mun mielestä se on hyvä 
 ominaisuus.  
 

Artusta  Meri haluaa mainita,  että voi olla, ettei Arttu olisi niin hidas, jos tällä olisi ollut 

kieli ennen kuin heille tuloaan. 

 Sillähän ei ollu kunnon kieltä. Ja olisin mä halunnut sit taas 
 muuttaa Arttua? Ni en. Sen takia, kun jokainen ihminen on 
 millainen on. Siinähän se onkin. Emmä tiedä, mut se olis 
 kuitenkin, että joku olis opettanut sille kielen ennen kuin se tuli 
 meille, niin se olis voinut helpottaa Arttua myöhemmin.  
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Teemun kertomus 

 

Teemu kertoo lapsuutensa olleen onnellinen. Sara on Teemun mielestä samanlainen 

kuin muutkin, paitsi ettei hän kuule. Sara on Teemun sisko. 

 Sara ei vaan kuule. Saralta vaan puuttuu se aisti. 

 
Kuuroudella ei ole Teemulle sinänsä mitään merkitystä, mutta kuurous aiheuttaa sen, 

että Teemun ja Saran mielenkiinto kohdistuu osittain eri asioihin. Esimerkkeinä Teemu 

mainitsee jotkut televisio-ohjelmat ja musiikin, jota Sara ei voi kuulla. 

 

Teemu tuntee tulevansa  hyvin toimeen Saran kanssa, jos heistä kumpikaan ei hermostu. 

Kieliongelmia heillä ei oikeastaan ole. Kun on jotain sellaista, mitä toinen ei ymmärrä, 

niin he kirjoittavat paperille. Teemu ei ole kovin hyvä sormittamaan. 

 

Teemu kertoo myös joskus hävenneensä isoa siskoaan tämän aiheuttaman melun takia, 

mutta hänen mielestään sisko on ihan hyvä sellaisena kuin on, eikä hänessä tarvitse 

muuttaa mitään. 

 

 

Artullekaan kuurous ei ole Teemun mielestä haitta. 

 Ei se (kuurous) ole. Se on ihan sama se kuurous. 
 
Artun kanssa Teemu toteaa olevan jonkin verran kieliongelmia, mutta ongelmat 

selviävät, kun he ottavat paperia ja kynän esille. 

 

Kun Teemulta tiedustellaan, mistä kieliongelmat johtuvat: viittomakielestä vai siitä, 

ettei Arttu ymmärrä, niin Teemu toteaa, ettei hänkään aina ymmärrä. 

 

Teemun mielestä hänen perheensä on erilainen kuin muiden. Erilaisuus johtuu perheen 

erilaisista ihmisistä. 

 Meillä on kuuroja, ja sitten meillä on Arttu. 
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Erilaisuus ei sinänsä vaikuta Teemuun eikä haittaa häntä muuta kuin silloin, kun hänen 

kanssaan olisi paljon kavereita tulossa käymään hänen kotonaan. 

 
Ei, ei se sillai, mut jos meil on hirvee porukka kotiin tulossa ja 
jos tääl on kaikki kotona, niin ei sit mielellään tultais tänne. 

 
Teemu lisää, ettei Sara haittaa, mutta Arttu kyllä hieman. Sitten hän kuitenkin vielä 

pohtii, että kai ne kaverit voisivat tulla, kun Arttu on omassa huoneessaan. 

 Ei se (Arttu) mitään kuitenkaan tuu sähläämään. 
 
Erilaisen perheen jäsenenä Teemu kokee oppineensa viittomakieltä. 

 

 

 

Saran kertomus 

 

Sara kertoo, että hänen lapsuutensa oli ihan mukava ja onnellinen. Hän on tyytyväinen 

myös perheeseensä. Se suhtautuu ja on aina suhtautunut häneen hyvin, eikä Sara ole 

koskaan tuntenut olevansa erilainen. Sara mainitsee, että kaikki perheenjäsenet osaavat 

viittoa. Hän myös sanoo tuntevansa olonsa kotoisimmaksi ystävien ja perheen kanssa. 

 

Sara kertoo, että perheessä on ollut kieliongelmia jonkin verran, esimerkiksi kun Sara 

viittoo nopeasti ja eri tavalla, niin perheenjäsenet eivät joskus saa selvää, ja Saran täytyy 

viittoa uudelleen. Sara kuitenkin painottaa, ettei mitään vaikeita ongelmia ole ollut. 

 Äiti kyllä ymmärtää helpommin kuulevia sisaruksiani. Se 
 harmittaa joskus. 
 
Sara sanoo, että sisarusten kanssa on aina ollut kivaa, eikä mitään ongelmia ole ollut. 

Saran ongelmat liittyvät kotona siihen, että hän kokee olevansa sillä tavalla erilainen 

kuin muut perheenjäsenet, että hän haluaa kotinsa olevan siistin. Kotona kaikki eivät 

kuulemma huolehdi kodin siistinä pysymisestä. 

 
Sara ei halua puhua kuuroudesta. 

 Mua ei kiinnosta puhua kuuroudesta, sillä me ollaan kaikki 
 ihmisiä ja tasa-arvoisia! 
 
Artun kanssa Sara sanoo tulevansa hyvin toimeen, eikä Artulla ja Saralla ole keskinäisiä 

kieliongelmia. Muita vaikeuksia on kyllä joskus. 
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 Ymmärrän aina heti, mitä Arttu viittoo. Arttu on kyl välillä ollut 
 vaikea. Mutta pikkusisarukset ovat sellaisia.. 
 
Kysyttäessä, mihin Sara tuntee elämältä saaneensa, hän vastaa: 

 On monia asioita. On ilon ja surun hetkiä. Viime vuonna olen 
 oppinut monia asioita, mutta en jaksa luetella.. 
 
Kysyttäessä, mitä Sara toivoo tulevaisuudelta, hän vastaa: 

 En ajattele tulevaisuutta. Elän nyt tällä hetkellä. Kukaan ei voi 
 tietää, mitä tulevaisuudessa tapahtuu. Tulee varmasti 
 pettymyksiä ja suruja myös. Iloitsen niistä asioista, mitä nyt on 
 ja elän nyt. En mieti tulevaa. 
  

 

 

7 YHTEENVETO TULOKSISTA 

 

7.1 Kokemuksia kuurouden toteamisvaiheesta 

 

Perheen äidin kokemuksissa kuurouden toteamisvaiheesta näkyy aluksi luja luottamus 

ammatti-ihmisiin, joka sitten vähitellen karisee. Vanhempien epäilyksiä ei oteta ensin 

todesta, ja siten tutkimuksiin ohjaaminen samoin kuin diagnoosin saaminen viivästyy. 

Kun äidille selviää, että hänen tyttärensä tosiaan on kuuro, hän kokee shokin ja kriisin: 

elämä tuntuu menettävän merkityksensä. Kriisivaihe on kuitenkin lyhyt, äiti toteaa, ettei 

hänen tyttärensä ole kuurouden toteamisen myötä muuttunut mitenkään, hän on edelleen 

sama pieni, iloinen Sara. Tämä ymmärrys antaa äidille voimia, ja hän alkaa etsiä tietoa 

viittomakielestä ja kuuroudesta. Yhdessä tyttärensä kanssa he alkavat opetella uutta 

kieltä. Kun diagnoosi sitten lopullisesti varmistuu, sen kohtaaminen ei enää tunnu 

musertavalta. Äiti on jo saanut hieman tietoa kuuroudesta, ja viittomakielestä; nyt hän 

haluaa vain saada lisää tietoa ja kielenopetusta nopeasti. Äiti alkaa toimia aktiivisesti 

tämän tavoitteen saavuttamiseksi. Hän ottaa yhteyttä muihin kuurojen lasten 

vanhempiin, perhe tutustuu vertaisperhetoimintaan, alkaa käydä sopeutumisvalmennus-

kursseilla, kuurojen tapaamisissa ja viittomakielen kursseilla. He saavat myös 

viittomakielen kotiopetusta ja tutustuvat kuurojen maailmaan. Tämän kaiken äiti kokee 

positiivisena. Negatiivisina asioina äiti kokee kuurouden mukanaan tuoman byrokratian 

ja viranomaisten kontrollin. Ammatti-ihmisten kohtaamisissa painottuu äidin 
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kertomuksessa ammatti-ihmisten kyky kuunnella ja olla tilanteessa mukana, kuten myös 

kyky tarttua vanhempien huolenaiheisiin, viedä ja selvitellä niitä eteenpäin. 

 

 

Perheen isän kokemuksissa kuurouden toteamisvaiheesta paljastuu huoli ja epävarmuus 

tulevaisuudesta ja kuurouden merkityksestä. Diagnoosin myötä myös isän toimintakyky 

lamaantui vähäksi aikaa. Kun tuo tunne meni ohi, niin isä alkoi myös ottaa selvää 

viittomakielestä ja siitä, mitä kuurous merkitsee. Hän kuvaa uutta tunnettaan sanalla 

”taistelumentaliteetti”, piti ottaa selvää, mitä pitää seuraavaksi tehdä ja opiskella. 

Kuurouden toteaminen toi mukanaan uusia asioita: viittomakielen opetusta, sopeutu-

misvalmennuskursseja, erilaisia kuurojen tapahtumia ja tapaamisia. Alku tuntui perheen 

isästä työläältä, mutta kuitenkin hyvältä, etenkin koska koko perhe sai osallistua näihin 

tilaisuuksiin ja tapahtumiin. 

 

 

Tuomon muistaa kokemuksista kuurouden toteamisvaiheessa, että perheessä mietittiin 

ensin, että mikä Saraa vaivaa, onko hän tyhmä vai mikä on, kun Sara ei aina reagoi 

kutsuun. Sitten kun Saran kuurous todettiin, niin asia oli veljen mielestä varsin selvä. 

Kuurouden toteaminen ei merkinnyt Tuomolle sinänsä mitään erikoista. Hän muistaa, 

että kuurouden toteamisen jälkeen perhe keskittyi kuurouteen ja siihen liittyviin asioihin 

enemmän, mikä hänen mielestään oli luonnollista. Leireillä ja kokouksissa käyminen oli 

Tuomon mielestä tuolloin mukavaa; sieltä löytyi aina kavereita. 

 

Meri muistaa kokemuksistaan Saran kuurouden toteamisvaiheesta, miten hän ajatteli 

Saran olevan avaruusolio, joka kyllä kuulee, muttei ymmärrä kieltä ja joka haluaa vain 

tutkia muuta perhettä. Meri muistaa myös, miten Saraa koskevat asiat (kuurojen leirit, 

kuurojen yhdistykset, viittomakielen opetus ym.) tulivat enemmän mukaan perheen 

arkeen kuurouden toteamisen myötä. Leirit olivat Merin mielestä mukavia, opetustunte-

ja (joille Meri itse halusi mukaan) ei kuitenkaan oltu suunniteltu lapsille. 

 

Saralla ei ole muistikuvia kuuroutensa toteamisvaiheesta, koska hän oli niin pieni 

silloin. 
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Perheenjäsenten yhteisiä kokemuksia kuurouden toteamisvaiheesta 

 

Molemmat vanhemmat kokivat Saran kuurouden toteamisvaiheessa epätietoisuutta ja 

huolta. Sitten lamaannuttavan kriisivaiheen, joka heillä meni varsin pian ohi. 

Kriisivaiheen jälkeen tuli aktiivisen tiedonetsinnän vaihe – mitä tämän jälkeen, kun 

lähdetään uudelta pohjalta, uuden tiedon valossa elämässä eteenpäin?  

 

Koko perhe (ne, jotka muistavat Saran kuurouden toteamisvaiheen) on kokenut erilaiset 

sopeutumis- ja viittomakielenkurssit, kuurojen tapaamiset ja tilaisuudet mukavina 

asioina osin koska he ovat saaneet osallistua niille perheenä, osin siksi, että niillä on 

ollut tarjota jokaiselle jotakin, myös vertaisryhmiä. 

 

 

7.2 Kokemuksia kohtaamisista sukulaisten, ystävien ja naapurien kanssa 

 

Perheen äidin kokemuksista kohtaamisista sukulaisten, ystävien ja naapurien kanssa 

heijastuu huoli tyttärestä, ja tämän ulkopuolelle jäämisestä sosiaalisissa tilanteissa. 

Perheen sukulaisista ja lähipiiristä vain harva osaa viittoa. Äiti on yrittänyt toimia 

tulkkina, mutta tämä rajoittaa hänen omaa osallistumistaan keskusteluun, eikä aina riitä. 

Äidin ehdottaman tulkin tilaamisen isompiin juhliin Sara on myös usein torjunut. 

Lähisuku on yrittänyt jonkin verran opetella viittomakieltä, mutta käyttö on jäänyt 

vähäiseksi eivätkä he paljon keskustele Saran kanssa. Niinpä Sarakaan ei halua aina 

vierailla sukulaisten luona tai osallistua sukujuhliin. Äidin mukaan Sara miettii, että 

miksi hän on suvun ainoa kuuro. 

 

Äidillä on ollut huoli myös Saran yksinäisyydestä ja kaverien puutteesta naapurustossa. 

Äiti kertoo Saran olleen yksin, vaikka perheessä oli monta lasta. Kaveri löytyi, mutta 

vasta vähän myöhemmin. Naapurustossa lasten kesken esiintyi myös jonkin verran 

kiusaamista Saran kuurouden takia. Lähinnä huutelut kiusasivat Tuomoa ja Meriä, jotka 

ne kuulivat. Saraa ne eivät haitanneet, kun hän ei niitä kuullut.  

 

Äiti kertoo myös, miten ihmisten tuijotus kaupungilla Saran viittoessa on aina häirinnyt 

tätä. Sara ajattelee, että häntä arvostellaan ja pidetään vammaisena, mitä hän ei tunne 

olevansa. Äiti sen sijaan on ylpeä viittomakielisestä tyttärestään ja viittomakielestä. 
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Häntä ei ihmisten tuijotus haittaa. Hän saattaa vain ajatella, että ihmiset ovat 

kiinnostuneita viittomakielestä, kuuroista ja erilaisuudesta. Äiti kertoo myös 

tavanneensa esimerkiksi sairaalassa ihania ihmisiä, jotka eivät ole tienneet mitään 

kuuroista tai viittomakielestä, mutta ovat olleet valmiita opettelemaan. Kaiken 

kaikkiaan äiti toivoisi ympäristön osaavan viittoa enemmän.  

 

 

Perheen isä muistaa kohtaamisista sukulaisten, ystävien ja naapureiden kanssa osan 

heistä kyselleen, mitä Saran kuurous oikein käytännössä tarkoitti. Mitään erikoista hän 

ei sano muistavansa. Tulevaisuudessa isä toivoo, että Sara saisi ystäviä ja ammatin. 

 

 

Tuomo kertoo kohtaamisista sukulaisten, ystävien ja naapureiden kanssa, miten hänen 

piti selittää kavereille, mitä kuurous tarkoitti. Osa halusi myös opetella viittomakieltä, ja 

sitten pojat viittoivatkin tunneilla koulussa, kunnes opettaja keksi, mistä on kyse, ja 

halusi myös opetella sen verran, että pärjää pojille. Tuomon sanojen mukaan tuo aika ja 

viittominen oli ”ilo ja etu”. Tuomo muistaa myös naapurin lapsien huutelun, mutta se ei 

häntä suuremmin haitannut. Hän antoi samalla mitalla takaisin siinä vaiheessa.   

 

 

Merin kokemuksissa kohtaamisista sukulaisten, ystävien ja naapurien kanssa nousee 

päällimmäiseksi pettymys Saran ja ympäristön väliseen vuorovaikutukseen tai 

pikemminkin sen puutteeseen. Meri kokee myös raskaaksi tulkkina toimimisen, koska 

silloin ei voi itse osallistua keskusteluun. Hän kokee, että viittomakieli ja kuurous ovat 

osa häntä itseäänkin ja sanoo hänelle olevan tärkeää, että hänen ystävänsä ja 

sukulaisensa yrittäisivät ottaa suoraa kontaktia Saraan, ja opettelisivat viittomaan.  

 

Pienenä Meri muistaa kohdanneensa kiusaamista ja ihmettelyä Saran kuurouden takia. 

Edelleen heitä tuijotetaan, kun he viittovat kaupungilla. Meriä tämä ei haittaa, eikä ole 

koskaan haitannut; Meristä saattaa olla päinvastoin mukava saada huomiota, toisin kuin 

Sarasta. Hän arvelee, että harva ihminen lähestyy kuitenkaan kuuroja kovin helposti 

nimenomaan viittomakielen takia, ja jotkut ihmiset kuitenkin juuri sen takia. 

Kuulolaitteen Meri kokee kuuroilla ikävänä ja huomiota herättävänä asiana, josta ei ole 

paljon hyötyä. 
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Meri on itse aktiivisesti kertonut kuuroudesta ja opettanut viittomia ja viittomakieltä jo 

kouluaikanaan, mutta myös myöhemmin. Hän kertoo myös kohdanneensa koulussa 

kuuroutta koskevia stereotypioita, jolloin hän on kokenut, että hänen on pakko puhua ja 

kertoa totuus. Ympäristö joskus saattaa ihmetellä heidän perhettään, koska heillä on 

kuuroja ja sijaislapsi, mutta jo yleensä sitä, että perheessä on niin monta lasta. Sisarensa 

kuuron kaveripiirin Meri toivoisi huomaavan, että kuulevatkin voivat olla kavereita. 

 

 

Teemun kokemuksista kohtaamisesta sukulaisten, ystävien ja naapurien kanssa tulee 

myös esiin kuuroutta koskeva ihmettely nimenomaan kavereiden taholta. Sukulaisista 

hän toteaa, että aika harva sukulainen osaa viittoa, ja ne jotka eivät osaa, eivät sitten 

myöskään keskustele Saran kanssa. Tulevaisuudessa Teemu toivoo, että ympäristö 

kohtelisi Saraa tasapuolisesti, Arttua puolestaan ymmärtäväisesti. 

 

 

Sara kertoo kokemuksistaan kohtaamisista sukulaisten, ystävien ja naapurien kanssa, 

että ympäristö suhtautuu häneen useimmiten hyvin. Hän on tavannut paljon ystävällisiä 

ihmisiä, mutta tuntee olonsa kotoisimmaksi ystäviensä ja perheensä kanssa. Sukulaisista 

hän mainitsee, että sukulaiset ovat ihan mukavia, mutta osa heistä ei osaa viittoa. Joskus 

häntä harmittaa se seikka, mutta ei hän jää sitä murehtimaan.  

 

Perheenjäsenten yhteiset kokemukset kohtaamisista sukulaisten, ystävien ja naapurien 

kanssa 

 

Perheen kaikki miehet ja Meri kertovat törmänneensä ympäristön ihmettelyyn 

kuurouden suhteen. Myös ympäristön pilkkaamisen – lähinnä lasten suusta – ovat 

huomioineet perheen äiti, Tuomo ja Meri. Myöhemmin äiti ja Meri ovat kiinnittäneet 

huomiota ihmisten tuijotukseen kaupungilla, kun Sara tai joku heistä viittoo. Sara on 

luultavasti asian myös huomannut, muttei maininnut sitä haastattelussa.  Useampi 

perheenjäsen (perheen äiti, Meri, Teemu, Sara) mainitsee, etteivät sukulaiset eivätkä 

ystävät juurikaan osaa viittoa, eivätkä siten ota paljon kontaktia Saraan. Perheen naiset 

(äiti ja Meri) toimivat usein tulkkina kohtaamisissa ei-viittovien sukulaisten ja ystävien 

kanssa, mutta kokevat tämän hankalaksi, kun eivät silloin voi itse osallistua keskuste-
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luun. Molemmat toivovat, että ympäristössä osattaisiin viittoa enemmän. Molemmat 

ovat myös ylpeitä viittomakielestä, ja kokevat kuurojen kulttuurin ja viittomakielen 

osaksi omaa identiteettiään. Kaikki perheenjäsenet painottavat haastatteluissa 

viittomakielen tärkeyttä kommunikoinnissa.. 

 

Perheen vanhemmilla on ollut ja on huoli Saran yksinäisyydestä tai ystävien ja 

sosiaalisen ympäristön puuttumisesta. 

 

 

 

 

 

7.3 Kokemuksia kohtaamisista viranomaisten kanssa 

 

Perheen äidin kokemuksissa kohtaamisissa viranomaisten kanssa heijastuu pettymys 

viranomaisten ymmärtämättömyyteen, kuuntelemattomuuteen ja vallankäyttöön. Myös 

arjen järjestäminen sujuvaksi ja toimivaksi vei perheen äidiltä paljon aikaa. Hänen 

mielestään heidän perheensä olisi tarvinnut kokonaisvaltaista kuntoutusohjausta tai 

palveluohjausta. Saran kuurouden toteaminen toi jo mukanaan hakemuksien laatimisen 

ja lausuntojen hankkimisen. Arttu useampine vammoineen ja sijaislapsitaustoineen 

moninkertaisti paperisodan. Arttu tarvitsi myös jatkuvaa huolenpitoa ja kuntoutusta eri 

tavalla kuin Sara tai perheen muut lapset. Artun hoito oli äidin sanojen mukaan 

kokopäivätyötä. Arkeen kuuluivat myös muun muassa viittomakielen opiskelu, 

kuurojen aikuisten ja lasten tapaamiset, erilaisten palveluiden saatavuuden selvittämi-

nen, yhteydenotot eri viranomaisiin, keskustelut ja selvittelyt heidän kanssaan, 

oikeuksien puolustaminen, taksien ja tulkkien järjestäminen, lasten puheterapiaan 

vieminen ja siellä tulkkina toimiminen.  

 

Kuntoutusohjaajan käynnit ja yhteistyön hänen kanssaan perheen äiti koki hyvänä, 

muttei riittävänä. Yleensä äiti toivoo viranomaisilta konkreettisia tekoja ja realistista 

otetta päähän taputtelun sijasta. Hän kokee, että saadakseen tukitoimia ja palveluita, 

heidän on aina tarvinnut taistella ja hakea. Tämä on vienyt aikaa, ja sen ajan hän katsoo 

olleen pois muulta perheeltä. Vaikeimpia kokemuksia äidille on ollut muutto toiselle 



 80

paikkakunnalle Saran koulunkäynnin takia. Siitä kärsi koko perhe, eikä vanhin lapsista 

enää suostunut muuttamaan vaan jäi entiselle kotipaikkakunnalle.  

 

Perheen äiti on kokenut, ettei heidän perhettään ja heidän tarpeitaan ole riittävästi 

huomioitu viranomaisten taholta. Hän kokee erilaisuuden perheessä johtaneen perheen 

putoamiseen ja syrjäytymiseen heikosti hoidetun ja väheksityn vähemmistön joukkoon, 

jolle eivät automaattisesti kuulu valtaväestön oikeudet ja etuudet, heidän mahdollisuu-

tensa ja elämäntapansa. Äiti toivoo ympäristöltä, että tämä huomioisi enemmän 

viittomakielistä vähemmistöä. Lisäksi hän toivoisi viranomaisten ottavan huomioon 

päätöksiä tehdessään, että niillä on vaikutusta koko perheeseen, ei vain vammaiseen tai 

erilaiseen perheenjäseneen. 

 

 

Perheen isän kokemukset kohtaamisista viranomaisten kanssa. Isä kokee, että 

edunvalvonta ja asioiden hoitaminen on vienyt paljon aikaa ja vaatinut työtä. Hänelle 

muutto Saran koulun takia oli myös raskas kokemus, mutta näin jälkeen päin ajatellen 

hänen mielestään ehkä ainoa oikea vaihtoehto. Siten hän kokee, ettei viranomaisten 

ymmärtämättömyydellä ollut väliä. Luottamus viranomaisiin ja varsinkin entisen 

kotikaupungin opetustoimen henkilökuntaan on kuitenkin perheen isällä heikentynyt. 

Myös Artun kohdalla viranomaiset olisivat voineet toimia eri tavalla. Artulle olisi 

pitänyt opettaa viittomakieltä jo pienenä ennen perheeseen sijoittamista.  

 

 

Tuomon kokemuksissa kohtaamisista viranomaisten kanssa painottuu perheen kokema 

muutto toiselle paikkakunnalle. Hänen mielestään perheen silloinen kotikunta olisi 

voinut maksaa Saran koulukyydit Turkuun, niin että Sara olisi saanut tarvitsemaansa 

opetusta eikä perheen olisi tarvinnut muuttaa. Muutto oli Tuomolle vaikea kokemus, 

jossa pahinta oli, että hänet vietiin väkisin toiselle paikkakunnalle. Hänen mielestään oli 

oikein, että perhe muutti, koska Sara tarvitsi paremman koulun kuin silloinen 

kotipaikkakunta pystyi tarjoamaan. Tuon ajan Tuomo muistaa normaalia vaikeampana, 

myös vanhemmat olivat tuolloin jonkin aikaa kireitä, ja Tuomo vihainen heille. Tilanne 

helpottui Tuomon kannalta, kun vanhemmat vuokrasivat Tuomolle asunnon entiseltä 

kotipaikkakunnalta, ja Tuomo sai muuttaa sinne. Nyt myöhemmin Tuomo kokee 

muuton myös kasvattaneen häntä. 
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Merin kokemuksissa kohtaamisissa viranomaisten kanssa nousee muutto myös 

päällimmäiseksi. Merille tuo aika oli todella rankkaa. Hän ymmärsi, että perhe muutti 

Saran koulun ja kavereiden takia, hyväksyi sen ja piti sitä Saran kannalta ainoana 

oikeana vaihtoehtona, muttei voinut ymmärtää, miksi hänen täytyi muuttaa – varsinkin 

kun isoveli sai sitten jäädä. Seurauksena muutosta Merin oli vaikea sopeutua, myös 

hänen koulunsa kärsi. Tällä hetkellä hän kuitenkin ajattelee, että hänellä on samat 

mahdollisuudet joka kaupungissa toisin kuin Saralla. Ystäviäkin hän on saanut 

riittämiin. 

 

 

Teemulla ei maininnut sellaisia kokemuksia kohtaamisista viranomaisten kanssa, mitkä 

olisivat liittyneet kuurouteen. 

 

 

Saran kokemuksissa kohtaamisissa viranomaisten kanssa painottuu Saran entinen 

koulu, ja sen tarjoama huono opetus. Myös se oli tärkeää, ettei koulussa ollut kuuroja 

kavereita. Sara kertoo perheen joutuneen muuttamaan toiselle paikkakunnalle hänen ja 

hänen koulunsa takia. Muutto aiheutti hänelle vaikeutta sopeutua uuteen kouluun. Hän 

pohtii, että kun hänellä oli aiemmin ollut paljon kuulevia kavereita, niin hänen 

viittomakielensä ei ollut niin hyvä tai hän viittoi eri tavalla kuin turkulaiset kuurot. Sara 

joutui kouluviikon aikana usein yöpymään kaverinsa perheessä, mutta koki tämän vain 

hyväksi asiaksi.  

 

 

Perheenjäsenten  yhteiset kokemukset kohtaamisista viranomaisten kanssa 

 

Kaikkia perheenjäseniä on koetellut muutto toiselle paikkakunnalle Saran koulun takia. 

Muutto aiheutui siitä, ettei silloinen kotikaupunki kyennyt tarjoamaan Saralle riittävää 

opetusta eikä oppimisympäristöä. Kaupunki ei myöskään suostunut maksamaan 

oppilaiden matkoja sellaiseen kouluun ja kaupunkiin, jossa riittävää opetusta olisi ollut 

tarjolla. Muutto ja sen seurannaisvaikutukset koskettivat koko perhettä. 

 

Vanhempia yhdistävät kokemukset kuurouden mukanaan tuomasta aikaa vievästä ja 

vaativasta edunvalvonnasta ja asioiden hoitamisesta. (Artun muut vammat lisäsivät 
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byrokratiaa). Vanhemmat ovat lastensa ja perheensä oikeuksia puolustaessaan oppineet 

taistelemaan – viranomaisia vastaan. Perheen ja viranomaisten väliselle yhteistyölle 

sekä kuntoutus- tai palveluohjaukselle olisi tarvetta. 

 

 

7.4 Kokemuksia elämästä viittomakielisen ja suomenkielisen perheen jäsenenä 

 

Perheen äidin kokemukset elämästä viittomakielisen ja suomenkielisen perheen 

jäsenenä. Saran kuurouden myötä perheestä tuli kaksikielinen: suomenkielinen ja 

viittomakielinen. Viittomakielen asema perheessä on hyvin tärkeä, vaikka äiti kertookin 

käyttävänsä usein sekakieltä selvitellessään asioita samaan aikaan kuuleville ja kuuroille 

lapsilleen. Tärkeintä hänen mielestään on, että asiat tulevat selviksi; isossa perheessä ei 

aina riitä aikaa selvitellä asioita moneen kertaan.  

 

Saran ollessa pieni perheen äiti murehti tämän yksinäisyyttä, kun naapurustosta ei heti 

löytynyt kaveria. Näin perheeseen tuli kuuro sijaislapsi, Arttu, jolla myöhemmin 

todettiin olevan muutakin vammaa. Saralle oli syntynyt myös pikkuveli, Teemu, joka 

osasi viittoa ennen kuin osasi puhua.  Perheen aikaa vei paljon viittomakielen opettelu 

sekä kuurojen aikuisten ja lasten tapaamiset. Ne äiti kokee hyvänä asiana, hänen 

mielestään heistä tuli rikkaampia, kun he saivat tutustua viittomakieleen ja kuurojen 

kulttuuriin ja saivat uusia ystäviä. Äiti tuntee itsekin, että hänen identiteettinsä määrittyy 

suurelta osin viittomakielen ja kuurojen kulttuurin myötä. 

 

Vaikka Saralla ja perheen äidillä onkin välillä ymmärtämisvaikeuksia, niin silti äiti on 

se, johon Sara on aina turvautunut. Äiti sanoo Sarasta kuitenkin tuntuvan välillä, että 

äiti kohtelee Saraa eriarvoisemmin kuin kuulevia lapsia. Äidin mukaan Sara kokee 

myös joskus kuurojen yhteisön liian pienenä, rajoittavana, ahdistavana ja tuomitsevana. 

Saran mielestä sen normit ja säännöt ovat rajoittavampia kuin ympäröivän kuulevien 

yhteisön. Äiti näkee kuurouden nyt Saran ominaisuutena, Saraa hän ei muuttaisi 

mitenkään. 

 

Artusta perheen äiti kertoo, että tämä oli neljävuotias ja kieletön perheeseen tullessaan. 

Arttu omaksui nopeasti viittomakieltä, mutta hänellä on muita vammoja, eikä hän 

edelleenkään kykene huolehtimaan itsestään, asioistaan eikä tavaroistaan, ei myöskään 
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suunnittelemaan tai ohjaamaan tekemisiään. Tämän äiti kokee raskaaksi, he olisivat 

tarvinneet myös perheen ulkopuolelta enemmän tukea ja apua. Artulle itselleen olisi 

äidin mielestä hyvä, jos hän kykenisi edellä mainittuihin asioihin. Artun kuurous ei 

äidin mielestä ole haitta. 

 

Vanhemmuuden perheen äiti on kokenut hienona, mutta myös työläänä asiana. 

Parisuhde on myös joskus joutunut koetukselle nimenomaan yhteisen ajanpuutteen 

vuoksi. 

 

 

Perheen isän kokemukset elämästä viittomakielisen ja suomenkielisen perheen 

jäsenenä. Perheen isä kokee perheensä olevan erilainen perhe kuin muut. Hän ajattelee 

perheensä olevan rikkaampi ja sen ajattelutavan laajempi kuin monen muun perheen. 

Saraan isä suhtautuu, kuten muihinkin lapsiin. Kommunikointi viittomakielellä on vain 

vaikeampaa ja vaatii häneltä enemmän energiaa, eikä hän väsyneenä aina jaksa. 

Kuurous sinänsä on isälle ihan tavallinen asia, hänen mielestään ei ole suurempaa 

merkitystä sillä, onko ihminen kuuro vai kuuleva. Artunkaan kuurous ei tunnu isästä 

mitenkään ongelmalliselta. Muut vammat sen sijaan vaikeuttavat elämää Artun kanssa. 

 

 

Tuomon kokemukset elämästä viittomakielisen ja suomenkielisen perheen jäsenenä. 

Tuomo on ihan tyytyväinen lapsuuteensa ja erilaiseen, vahvaan perheeseensä sellaisena 

kuin se on ollut. Hänen mielestään jokaista lasta on huomioitu ja tuettu tasapuolisesti. 

Hän ei pidä Saraa sen kummempana kuin muitakaan perheenjäseniä. Sara on hänen 

viittomakielinen sisarensa. Luonne on aivan sama kuin muillakin perheenjäsenillä. 

Kuurous saa Tuomon mielessä positiivisen latauksen. Kommunikoidessaan Saran 

kanssa Tuomo sanoo, että he saavat kaikki asiat selvitettyä, joskin viittomakieli on 

jonkin verran unohtunut. Tuomo käyttää Saran kanssa kommunikoidessaan myös 

elekieltä ja sormitusta. 

 

Artusta Tuomo toteaa tämän hoitamisen vieneen paljon aikaa. Hänen mielestään Artun 

ongelma ei ole kuurous, vaan muut vammat. Aikainen irtautuminen perheestä ja 

selviytyminen yksin on Tuomon mukaan kasvattanut häntä paljon. 
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Merin kokemukset elämästä viittomakielisen ja suomenkielisen perheen jäsenenä. Meri 

on kokenut lapsuutensa ”hyvänä, vauhdikkaana ja erittäin riitaisena”.  Perheenjäseniä 

oli monta ja kaikki olivat voimakkaita persoonia. Lisäksi sijaislapsen tulo aiheutti 

perheeseen jännitteitä. Merin mielestä hänellä oli todella poikkeava perhe, mutta sen 

hän kokee vain rikkautena. Meri sanoo perheensä kasvattaneen häntä ihmisenä 

huomattavasti. Hän tuntee osaavansa paljon, ymmärtävänsä erilaisuutta eri tavalla sekä 

arvostavansa ja hyväksyvänsä enemmän ihmisiä 

 

Meri kertoo, että Saran kuurous merkitsee hänelle vain, että tällä on eri kieli. Hän ei 

koskaan ajattele, että Sara olisi vammainen; erilainen kyllä, mutta ei vammainen. Joskus 

Meri on pelännyt Saran vievän hänen poikaystävänsä erilaisuutensa takia. Saran 

erilaisuus on Merin mielestä pelkästään positiivista. Merin mielestä kuurous on ihmisen 

ja Saran ominaisuus, ei vamma. Viittomakieli ja kuurous ovat osa myös Meriä. 

Keskenään sisaruksilla ei ole vaikeuksia tulla toimeen. Joskus Meristä on tuntunut, että 

Sara on saanut asioita perheessä helpommalla kuin hän kuuroutensa takia.  

 

Artusta Meri toteaa, ettei tämän kuurous haittaa, mutta muut vammat kyllä. Meri toteaa 

perheen ilmapiirin muuttuneen Artun tulon myötä. Arttu on myös vienyt aikaa 

vanhemmilta ja eritoten äidiltä enemmän kuin kukaan muu, mihin Meri on ollut todella 

pettynyt. Hän kokee, ettei häntä tuona aikana huomioitu tarpeeksi. Hän sanoo, että 

huomiota saadakseen olisi pitänyt itsekin olla erilainen tai nostaa kova meteli. 

 

Artun kanssa Merillä on kieliongelmia, koska tämä ei osaa päätellä asiayhteyksistä, ja 

koska tämä pitää taukoja, jolloin Merin on vaikea keskittyä. Meri arvelee, että Arttua 

olisi helpottanut, jos hän olisi saanut oppia viittomakieltä ennen perheeseen tuloaan. 

Muuten hän ei Arttua muuttaisi, kuten ei myöskään Saraa. Hän ei olisi koskaan halunnut 

Sarasta kuulevaa, koska katsoo, että kuurous on Saran luonteenpiirre. Implanttia eli 

sisäkorvaistutetta hän ei milloinkaan antaisi asentaa lapselleen, ja pitää surullisena, ettei 

vanhemmille tarjota tutustumista kuurojen maailmaan ja kulttuuriin vaihtoehtona 

implantin laittamiselle. Hänen mielestään tällaisesta kuurosta sisäkorvaistutteen 

saaneesta lapsesta ei tule kuulevaa, vaan tällä on vaarana jäädä välimaastoon, jolloin 

hän ei itsekään tiedä, mihin hänen pitäisi kuulua. Meri epäilee, etteivät vanhemmat 

myöskään opettele viittomaan ajatellessaan, ettei heidän tarvitse. 
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Teemun kokemukset elämästä viittomakielisen ja suomenkielisen perheen jäsenenä. 

Teemu kertoo lapsuutensa olleen onnellinen. Hän kokee perheensä erilaiseksi kuin 

muiden perheet, nimenomaan kuurojen ja Artun takia. Erilaisuus sinänsä ei haittaa 

häntä, muuta kuin silloin, kun kavereita tulee kylään. Siinä vaiheessa hän toivoo, ettei 

Sara huutaisi kovin paljon ja että Arttu pysyisi enimmäkseen huoneessaan. Erilaisen 

perheen jäsenenä Teemu kokee oppineensa viittomakieltä. 

 

Sara on Teemun mielestä samanlainen kuin muut, paitsi ettei hän kuule, kun se aisti 

puuttuu. Sara on Teemun sisko. Kuuroudella ei Teemulle sinänsä ole mitään merkitystä, 

mutta kuurous aiheuttaa sen, että Teemua ja Saraa kiinnostavat jossain määrin eri asiat 

(esimerkiksi musiikkia Sara ei voi kuulla). Sara ja Teemu tulevat hyvin toimeen, jos he 

eivät hermostu. Kieliongelmia ei ole. Jos on jotain sellaista, mitä toinen ei ymmärrä, 

niin he kirjoittavat paperille. Teemu ei muuttaisi Sarassa mitään. 

 

Artusta Teemu toteaa, ettei kuurous ole tällekään haitta. Hänen mielestään on ihan sama, 

onko kuuro vai ei. Artulla ja Teemulla on jonkin verran kieliongelmia (jotka voivat 

johtua joko Teemun tai Artun ymmärtämisestä), mutta ne selviävät paperin ja kynän 

avulla.  

 

 

Saran kokemukset elämästä viittomakielisen ja suomenkielisen perheen jäsenenä. Sara 

kertoo lapsuutensa olleen mukavan ja onnellisen. Perheeseensä ja sen suhtautumiseen 

häneen Sara on tyytyväinen. Sara ei ole koskaan tuntenut olevansa erilainen. Kaikki 

hänen perheensä jäsenet osaavat viittoa, vaikka kieliongelmiakin on ollut, varsinkin kun 

Sara viittoo nopeasti tai eri tavalla. Vaikeita ongelmia ei Saran mielestä ole ollut, joskin 

äiti ymmärtää Saran mielestä helpommin kuulevia sisaruksia. Tämä harmittaa Saraa 

joskus. Kotona Saran ongelmat liittyvät siihen, etteivät kaikki huolehdi kodin 

siisteydestä samalla tavalla kuin Sara. 

 

Kuuroudesta Sara ei halua puhua. Hänen mielestään kaikki ovat ihmisiä ja tasa-arvoisia. 

Artun kanssa Sara tulee hyvin toimeen, heillä ei ole kieliongelmia. Arttu on kuitenkin 

Saran mielestä joskus vaikea kuten kaikki pikkusisarukset joskus. Sara sanoo, ettei hän 

mieti tulevaa, vaan hän elää nyt ja iloitsee niistä asioista, mitä hänellä on.  
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Perheen yhteiset kokemukset elämästä viittomakielisen ja suomenkielisen perheen 

jäsenenä 

 

Suurin osa perheenjäsenistä kokee perheensä erilaiseksi verrattuna muihin (kuuleviin 

niin sanottuihin normaaliperheisiin); erilaisuus koetaan rikkautena. Perheen sisällä 

perheenjäsenet ovat kaikki samanarvoisia: Sara ei koe itseään perheessä mitenkään 

erilaiseksi, ja perheenjäsenet kuvaavat häntä termeillä sisko, lapsi ja tytär. Kuurous saa 

perheenjäsenten mielissä yleensä positiivisen latauksen. Perheenjäsenet katsovat, että 

kuurous on Saran ominaispiirre (joskus hieman kadehdittavakin!). 

 

Perheenjäsenet kokevat viittomakielen tärkeäksi, mutta jonkin verran heillä on 

keskinäisiä kielestä johtuvia ymmärtämisvaikeuksia, Artulla koetaan olevan myös muita 

ymmärtämisongelmia. Kuurouden ja erilaisuuden kohtaamisesta johtuvia kasvun- ja 

kehityksen kokemuksia on monella.  

 

Artunkaan kuurous ei perheenjäsenten mielestä ole haitta, mutta melkein kaikki 

mainitsevat, että hänen muut vammansa aiheuttavat ongelmia ja vaikeuttavat elämää 

tämän kanssa. Perheen äiti, Tuomo ja Meri sanovat Artun hoidon kaikkineen vieneen 

paljon vanhempien, eritoten äidin aikaa. 

 

 

 

8 JOHTOPÄÄTÖKSET JA POHDINTAA 

 
8.1 Tulosten tarkastelu ja pohdinta 

 

Tämän opinnäytteen tavoitteena oli tiedon tuottaminen kuuron lapsen perheen ja 

vammaisperheen elämästä, jotta viranomaiset pystyisivät paremmin ymmärtämään ja 

tukemaan perheitä näiden vaikeuksissa. Toinen tavoite oli tiedon tuottaminen kuuroista 

(tai viittomakielisistä), heidän kulttuuristaan ja kielestään, viranomaisia, vanhempia ja 

koko yhteiskuntaa varten. Pyrkimyksenä on tällaisen tiedon ja ymmärryksen lisäämisen 

avulla parantaa kuurojen mahdollisuuksia osallistua yhteiskunnan toimintaan tasa-

arvoisina kansalaisina. 
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Tutkimuksen tarkoituksena on yhden kuuron perheen ja vammaisperheen jäsenten 

kertomusten avulla saada tietoa ja kuvata tällaisen perheen elämää. Vaikkei tietoa 

voidakaan pitää yleispätevänä kaikkia kuurojen lasten perheitä tai vammaisperheitä 

koskevana, antaa tutkimus kuitenkin viitteitä siitä, millaisia vaikeuksia kuurot, kuurojen 

lasten perheet ja vammaisperheet kohtaavat. 

Tutkimus tehtiin teemahaastattelun avulla. Pyrittiin selvittämään seuraavia kysymyksiä 

tai teemoja: Miten kuuron lapsen perhe on kokenut kuurouden toteamisvaiheen? Miten 

kuuron lapsen perhe on kokenut ympäristön suhtautumisen? Miten kuuron lapsen perhe 

on kokenut sukulaisten, ystävien ja naapureiden suhtautumisen? Miten kuuron lapsen 

perhe on kokenut viranomaisten suhtautumisen? Miten kuuron lapsen perheen jäsenet 

kokevat perheensä? Kun tutkimuksen tavoitteena oli tiedon tuottaminen, ja ilmiöiden 

esittäminen ja kuvaaminen, niin ajateltiin, että paras tapa kuvata kuuron lapsen perheen 

elämää on antaa jokaiselle ääni. Niinpä tämän opinnäytetyön tekstinä on myös paljon 

perheenjäsenten suoria lainauksia.  

 

Opinnäytetyön teoriaosuus ja viitekehys esitteli kuurot sosiokulttuurisena ryhmänä. 

Kuurot eivät koe olevansa vammaisia vaan kieli- ja kulttuurivähemmistö. Viittomakieli 

on kuurojen kielellisen yhteisön tärkein tuntomerkki, ja myös kuuron identiteetin tärkeä 

rakennusaine. Kieli- ja kulttuuri ovat aina sidoksissa keskenään Kuuron ihmisen 

identiteetti kehittyy kuurojen yhteisössä, joskin myös perhe on tärkeä identiteetin 

kehittymiselle. Suomen lainsäädäntö takaa perustuslaissaan kuuroille ja viittomakielisil-

le oikeuden viittomakieleen.  

 

Vammaisuuden sosiaalisessa mallissa vammaisuuden keskeisiksi ongelmiksi nähdään 

yhteiskunnan sosiaaliset tai fyysiset esteet, joihin voidaan reagoida asennekasvatuksella 

tai fyysisten esteiden poistamisella (Järvikoski 2005, 105-106). Esimerkiksi Finkelstein 

(1993) on todennut kuurouden aiheuttavan sosiaalista haittaa ainoastaan siksi, että muut 

yhteisön jäsenet haluavat käyttää omassa kommunikaatiossaan kuuloon perustuvaa 

kieltä. Sosiaalinen vammaisuusmalli pyrkii kiinnittämään yhteiskunnan huomion niihin 

rakenteellisiin tekijöihin, joiden avulla yhteiskuntaa voidaan parantaa. Russell (1998) on 

todennut, että yksilön vajavuuteen keskittyminen merkitsee rahojen ja tarmon 

suuntaamista parantamiseen ja sopeuttamiseen. 
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Sosiaalinen syrjäytyminen voi tapahtua prosessina, jossa painottuvat eri tasoiset ilmiöt: 

makrotasoisilla ilmiöillä tarkoitetaan yhteiskunnallisia ja rakenteellisia vaikuttajia, 

mesotasoisilla esimerkiksi leimaamis- ja syrjintäilmiöitä ja mikrotasoisilla ensisijaisesti 

yksilöllisiä syitä. Useamman kuin yhden syrjäytymisindikaattorin samanaikainen 

esiintyminen merkitsee vakavan syrjäytymisen riskiä, joka on nyt nähty myös 

kuntoutuksen perustaksi. 

Sosiaalinen osallisuus merkitsee aktiivisen osallistumisen mahdollisuutta, jolloin 

yhteisön jäsenet ovat keskenään tasavertaisia. Tällöin syrjäytymisen riskit ovat vähäiset. 

Sosiaalisen osallisuuden taustalla ovat sosiaalisen oikeudenmukaisuuden ja tasa-arvon 

käsitteet. Erilaisuus on kaiken toiminnan lähtökohta. (Järvikoski 2005, 135-139.) 

 

Ekokulttuurisen teorian mukaan ekologisten kehien (vuorovaikutuskehien) vaikutus 

näkyy aina viime kädessä perheen päivittäisissä toiminnoissa. Joka kehällä on sekä 

perheen toimintoihin vaikuttavia rajoituksia että voimavaroja. Perheen parissa 

työskenteleville ammattilaisille on välttämätöntä tuntea perhekulttuuri, jotta he 

pystyisivät ymmärtämään vanhempien perusteluja ja perheen arkipäivän ratkaisuja.   

 

Tutkimuksen kohteena oli kaksikielinen ja –kulttuurinen perhe. Perheessä tasa-arvoisina 

kielinä käytettiin sekä viittomakieltä että suomen kieltä. Kaikki perheenjäsenet 

painottavat viittomakielen tärkeyttä. Koko perheen käyttämä viittomakieli mahdollistaa 

Saralle osallistumisen tasa-arvoisena perheenjäsenenä perheen elämään. Vaikeampaa on 

heti perheen ulkopuolella. Jo perheen sukulaisten ja ystävien keskuudessa Saran 

osallistuminen on rajoittunutta, koska näistä vain harva osaa viittoa. He eivät juurikaan 

kommunikoi Saran kanssa muillakaan tavoille, esimerkiksi kirjoittamalla. Saralle hyvin 

tärkeitä ovat omat viittovat ystävät; viittomakielisten parissa Saralla ei ole osallistumi-

sen esteitä, hän ei syrjäydy, eikä koe itseään erilaiseksi. 

 

Kukaan perheenjäsenistä ei ajattele, että Sara olisi vammainen. Saralla on vain eri kieli. 

Kuuleva ympäristö yleensä huomaa Saran erilaisuuden, kun tämä viittoo. Kaupungilla 

Saraa tuijotetaan. Kuurojen yhteisössä Sara ei erotu, koska kaikki viittovat. Myöskään 

isoissa kaupungeissa Saraa ei tuijoteta niin paljon. Siellä kuuroja ja muita ihmisryhmiä 

on enemmän.  Erilaisuus herättää huomiota, kun siihen ei olla totuttu. 
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Perhe ja Sara ovat kohdanneet sekä makrotasoisia että mesotasoisia syrjäytymisilmiöitä. 

Näitä ovat olleet muun muassa muutto Saran koulun takia. Silloinen kotikunta ei 

pystynyt tarjoamaan Saralle samantasoista opetusta kuin kuuleville lapsille, esimerkiksi 

Saran sisaruksille. Myös Saran silloisen opettajan puheet kuurojen päätymisestä 

työttömyyskortistoon kertovat kuuroja ihmisiä koskevista leimaavista asenteista. 

Varsinkin perheen äiti on kohdannut Saran asioita hoitaessaan myös muita mesotason 

osallistumisen esteitä viranomaisten taholta. Suomen lait pyrkivät turvaamaan kuurojen 

ja viittomakielisten samoin myös vammaisten oikeudet. Kuitenkin laeissa on vielä 

puutteita.  Nämä sekä se, että laeista huolimatta palveluita ei aina ole tarjolla tai niitä ei 

ole järjestetty, ovat makrotasoisia syrjäytymiseen vaikuttavia ilmiöitä, jotka estävät 

kuurojen ja vammaisten tasa-arvoisen osallistumisen yhteiskunnan toimintaan ja 

supistavat heidän valinnan mahdollisuuksiaan. Syrjäytyminen ei rajoitu myöskään 

pelkästään kuuroon (tai vammaiseen) ihmiseen. Vammaisella ihmisellä on yleensä 

perhe, jolloin yhden perheenjäsenen osallistumisen esteet vaikuttavat ekokulttuurisen 

näkemyksen mukaan koko perheeseen. Tämä näkyy myös Saran perheen elämässä. 

 

Määttä (!999, 106-114) on esitellyt uuden perhelähtöisen kuntoutuksen yhteistyömallin, 

jonka periaatteina on perhelähtöisyys, kokonaisvaltaisuus ja palveluohjaus. Malliin 

liittyy näkemys ennakoivan opastuksen tärkeydestä, jolla tarkoitetaan, että vanhempien 

huolenaiheisiin vastataan välittömästi. 

 

Saran vanhempien kokemusten mukaan olisi ollut hyvä, jos terveyden- ja sairaanhoito-

henkilökunta olisi ottanut heidän epäilyksensä Saran kuuroudesta tosissaan ja reagoinut 

siihen heti. Varsinkin perheenäiti tuo esille viranomaisten kokonaisvaltaisen 

näkemyksen ja palveluohjauksen tarpeen. Kuurojen lasten (Artulla myös muuta) 

asioiden hoitaminen on kuluttanut hänen aikaansa ja voimiansa. Perhelähtöisen 

kuntoutuksen yhteistyömallille olisi tämän tutkimuksen tulosten mukaan tilausta 

vammaisperheiden parissa työskennellessä. 

 

Kokonaisuutena tämän tutkimuksen tuloksia tarkasteltaessa voidaan todeta, että kuurous 

aiheuttaa osallistumisen esteitä kuulevan valtakulttuurin yhteiskunnassa; sosiaalisen 

vammaistutkimuksen mukaan yhteiskunta vammauttaa ihmisen. Kuurojen (ja 

vammaisten ihmisten) kohdalla voidaan puhua myös yhteiskunnallisen oikeudenmukai-

suuden toteutumisesta – tai toteutumatta jäämisestä. Koska kuuro (tai vammainen) lapsi 
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ei kasva tyhjiössä, häntä koskevilla päätöksillä ja toimenpiteillä on vaikutusta koko 

perheeseen. Myös muut perheenjäsenet kokevat osallistumisen esteitä ja ovat vaarassa 

syrjäytyä.  

 

Kuurojen yhteisössä – tai viittomakielisessä ympäristössä – kuurot eivät ole vammaisia. 

He ovat yhteisönsä täysivaltaisia ja tasa-arvoisia jäseniä. Kuurojen kulttuuri on yhtä 

rikas kuin kuulevienkin.  

 

 

8.2 Tutkimuksen luotettavuus ja eettisyys 

 

Tutkimus tehtiin pienenä otoksena yhdestä kuuron lapsen perheestä. Sen tarkoitus ei ole 

todeta, että kaikki kuurojen lasten perheet ovat samanlaisia kuin tutkimusperheet tai 

kaikki kuurot ovat samanlaisia kuin tutkimusperheen kuuro. Paremminkin sen tarkoitus 

on painottaa perheiden ja sen jäsenten yksilöllisyyttä. Saman perheenkin sisällä samat 

asiat koetaan välillä eri tavalla, se mikä toiselle on tärkeää, saattaa toiselle olla 

yhdentekevää.  

 

Tutkimuksen tulokset olivat yhdensuuntaisia tämän opinnäytetyön viitekehyksen 

kanssa. Teoria tuki tutkimuksessa saatuja tuloksia osoittaen siten, että tutkimuksen 

tuloksilla voisi olla laajempaakin käyttöä kuurojen lasten perheiden ja vammaisperhei-

den kanssa työskenneltäessä tai heille palveluja suunniteltaessa. 

 

Tutkimuksen kohteena olleen perheen tunnistettavuus on pyritty häivyttämään 

antamalla perheen lapsille uudet nimet. Perheen isästä puhutaan perheen isänä, ja 

perheen äidistä perheen äitinä. Myös perheen asuinpaikkakunnat on jätetty nimettömik-

si. Kuurojen yhteisön pienuudesta johtuen ei tällaiseen anonymiteettiin kuitenkaan 

todennäköisesti täysin pystytty. Opinnäytetyöntekijä otti tämän huomioon pyytäessään 

perheenjäseniltä tutkimuslupaa. Perheenjäseniä informoitiin asiasta. Tunnistettavuuden 

mahdollisuudesta huolimatta kaikki tutkimukseen osallistuvat suostuivat tutkimuksen 

tekoon.  

 

Opinnäytetyöntekijän suhde perheeseen perheelle läheisenä ihmisenä ja sen vaikutus 

tutkimustuloksiin on pyritty ottamaan huomioon siten, että tutkija on pyrkinyt 
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mahdollisimman suureen objektiivisuuteen ja tasapuolisuuteen tutkimustuloksia 

analysoidessaan, tarkastellessaan ja esitellessään. Hän uskoo tässä myös onnistuneensa.  

 

Läheinen suhde perheeseen on ollut siinä mielessä etu, että tutkijalla ja haastateltavilla 

on ollut yhteinen kieli, kumpikin osapuoli tiesi, mistä puhui. Tämä puolestaan on voinut 

madaltaa kynnyksiä, jolloin haastateltavan on ollut helpompi avautua tutkijalle.    

 

Aineisto hankittiin teemahaastatteluna ja kirjallisina avoimina kysymyksinä. Tutkija oli 

perheelle läheisenä ihmisenä tutustunut heidän elämäänsä ja pystyi näin hahmottamaan 

teemoja. Tutkimustuloksista saatiin tällä menetelmällä suhteellisen tyydyttävä, eli voi 

sanoa, että metodivalinta oli onnistunut. Haastattelijan ja tutkijan kokemattomuus näkyi 

tutkimuksen tuloksia purettaessa. Tarkentaville ja syventäville lisäkysymyksille olisi 

joissakin kohdin ehkä ollut tarvetta. Toisaalta voi olla, että näin tuli esiin se, mikä 

perheenjäsenten mielestä oli heille itselleen tärkeää – saatiin tutkimuksen tavoitteiden 

mukaan jokaisen perheenjäsenen ääni kuuluviin ja perheen moninaisuus huomioitua. 

 

 

8.3 Tulosten käyttösuositukset ja jatkotutkimushaasteet 

 

Tämä opinnäytetyö antaa mahdollisuuden tutustua kuuron lapsen perheen ja vammais-

perheen näkökulmaan. Tätä näkökulmaa ja opinnäytetyötä voi käyttää viranomaisten 

paremman palvelun ja kuntoutuksen kehittämisen pohjana samoin kuin myös 

työntekijöitä koulutettaessa. Tutkimuksessa tulee esiin perhelähtöisen ja kokonaisvaltai-

sen työskentelyn malli, joka pitää tärkeänä kuunnella vanhempia ja tehdä heidän 

kanssaan yhteistyötä. Vammaiset / kuurot / erilaiset ihmiset ja heidän perheensä ovat 

itse parhaita asiantuntijoita omissa asioissaan.  . 

 

Kun huomataan, että lapsi on kuuro, ovat kuulevat vanhemmat usein epätietoisia sen 

suhteen, mitä kuurous tarkoittaa. Heille kuuleminen on arvo, ja lapsen toteaminen 

kuuroksi tarkoittaa menetystä. Kuurojen maailmassa kuuleminen ei ole arvo. Kuurot 

voivat hyvin elää ilman ääniin perustuvia aistimuksia tai kieltä. Tämä opinnäytetyö 

pyrkii valottamaan kuurojen maailmaa. Siten se voisi toimia kirjallisena vertaisperheenä 

pienten kuurojen lasten vanhemmille ja tiedonlähteenä perheen sukulaisille ja ystäville 

sekä työntekijöille ja viranomaisille.  
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Vammaisperheitä koskevaa tutkimusta on tehty sangen vähän, voisi olla hyvä suorittaa 

tällaista tutkimusta vaikka isommalla otoksella. Sisarusten huomioiminen olisi 

tutkimusta tehtäessä tärkeää. Viranomaisten parempaan palveluun tähtäävää tutkimusta 

voisi tehdä tutkimalla vaikka alueittain perheitä ja sitä, mitä he tarvitsevat ja miten he 

ovat kokeneet viranomaisten suhtautumisen. 

 

 . 
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