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Kuurosokeiden ryhma on hyvin heterogeeninen vamman ilmenemismuotojen ja
kommunikaation suhteen. Kuurosokeus on usein eteneva vamma, jonka vaikutukset
yksilén toimintaan ja selviytymiseen arkieldméassa ovat hyvin merkitykselliset. Vamman
primaarisyys vaikuttaa kaytettavaan kieleen ja kommunikaatiotapaan, tiedonsaantiin seka
likkumiseen — kuurosokeuden problematiikan peruspiirteisiin.

Tassa tutkimuksessa kuurosokeiden kulttuurin katsotaan siséltavan ne toimintatavat ja
ratkaisumallit arkipaivan elamassa, joiden avuila hallita elamaansa. Siita 16ytyy
ajatusmalleille selitys ja kayttaytymiselle oikeutus. Oman kulttuurin tiedostaminen
mahdollistaa oman kayttaytymisen ymmartamisen, itsetunnon vahvistumisen ja yhteiselon
erilaisten ihmisten kesken.

Tutkimuksen tarkoituksena on analysoida kuurosokeiden kulttuuria arkipaivan toimintojen
ja ratkaisumallien kautta, pohtia kielen merkitystd kuurosokeiden kulttuuri-identiteetin
rakentumisessa, antaa kuurosokealle puheenvuoro oman kulttuuriyhteisén merkityksesta
ja tarkastella kuurosokeiden eldméanhallinnan keinoja. Tutkimuksen populaation
muodostavat aikuiset kuurosokeutuneet henkilét, joista on otettu haastatteluun 10 hengen
harkinnanvarainen otos. Teemahaastattelun liséksi tutkimusaineisto koostuu tutkijan
omista havainnoista, kirjallisuudesta, dokumenteista, opintomateriaaleista, aikaisemmista
tutkimuksista ja kolmen ulkomaisen kuurosokean Kirjoituksista.

Taman laadullisen tutkimuksen tutkimusote on etnografinen ja analysointi on suoritettu
teemoittain kéyttden teorian ja empirian vuoropuhelua Argylen mallin pohjalta. Tulosten
fenomenologisessa tulkinnassa on testattu maliin toimivuutta kuurosokeiden kulttuurin
kuvaamisessa. Lopuksi on rakennettu typologia kuurosokeiden elaméanhallinnan kannalta.

Tutkimustulosten perusteella voidaan puhua kuurosokeiden kulttuurista jakautuneena
kahteen alakulttuuriin: viittomakielisten ja puheella kommunikoivien kulttuuriin.
Erilaisuuden kohtaaminen, sietdminen ja hyvaksyminen ovat keskeisia piirteité
kuurosokeiden kulttuurissa. Ymparistdsta saatu kuva on pirstaleinen ja kokonaisuus
taytyy rakentaa pienistéa palasista kaikkia aisteja hyvaksikayttaen siten, etta haju-, maku- ja
tuntoaistin merkitys korostuvat. Elamanhallintamahdollisuuksien suhteen kielella ja
asuinpaikalia on merkitysté kuurosokealle. Viittomakieliset, varsinkin taktiilit, ovat
erikielisind hyvin riippuvaisia yhteiskunnan tarjoamista ulkoisista keinoista. Haja-
asutusalueilla viittomakielisen on vaikea saada omakielisid palveluja ja rakentaa
identiteettia viiteryhméan puuttumisen takia. Puheella kommunikoivilla kuurosokeus on
selkeimmin yksi - tosin tdrked — osa kokonaisvaltaista identiteettia.
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1 JOHDANTO

Kuurosokeiden ryhma on hyvin heterogeeninen sekd vamman ilmenemismuotojen etta
- kommunikaation suhteen. Se on myds hyvin marginaalinen sekd kansallisesti etta
kansainvélisesti. Vamman yksildlle aiheuttamat vaikutukset ovat kuitenkin usein hyvin
merkitykselliset — vaikuttaen nimenomaan arkipdivan eldman sujumiseen. Koskisen
tutkimuksen (2000) mukaan ihmisen kaikki suuret ja merkittavét asiat tapahtuvat arjessa ja

nama arkipaivan askareet estavat vieraantumisen.

Suurin osa kuurosokeiden ryhmaan kuuluvista syntyvéat joko kuuroina, kuulovammaisina
tai ndkévammaisina ja toinen aistivamma etenee myéhemmin. He siis kuuluvat ensin joko
kuurojen viittomakieliseen yhteisé6n tai kuulovammaisten tai ndkévammaisten puhuvaan
yhteis66n. Kuurosokeiden ryhma tunnistettiin Suomessa virallisesti vasta reilut 30 vuotta
sitten. Se on ollut suuri askel kuurosokeiden elamassa, jotka siihen asti olivat
integroituneina muihin aistivammaisryhmiin. Selviytyminen sielld ei kuitenkaan ollut
helppoa, koska kaksoisvamman merkitys ja vaikutukset ovat enemman kuin kummankin

merkitys ja vaikutukset yhteenlaskettuina.

Ihminen rakentaa identiteettinsd vertaamalla itseddn muihin ja etsii viiteryhméansa
samankaltaisista ihmisistd. Molemmilla on merkitystd yksilén itsetunnon ja hyvinvoinnin
kannalta. Kuurosokeus on eteneva vamma, joka vaatii sopeutumista uusiin tilanteisiin ja
uuden identiteetin rakentamista ehkd monta kertaa eldman aikana. On tarkeda Ioytaa
oikea vertaisryhma ja saada tietoa sen selviytymiskeinoista ja —mahdollisuuksista, jotta
voisi pysya mukana yhteiskunnassa — tietoa kuurosokeiden kulttuurista.

Yhteiskunnan toiminta on muuttunut hektiseksi, tiedon tulva valtavaksi ja eldmanrytmi
nopeaksi. Lainsdadantd turvaa vammaisryhmille erilaisia oikeuksia yhteiskunnassa
mukana pysymiseksi, mutta kaytantd voi olla aivan toisenlainen. Koskisen (2000, 98-99)
mukaan tietoisuus erilaisista kulttuureista on lisddntynyt, mutta se ei valttamatta ole
johtanut suvaitsevaisuuden lisddntymiseen. Painvastoin pienet ryhmat kokevat
integraatiopaineita valtakulttuurin taholta. Hanen mukaansa kuurosokeilla on tarve
integroitua yhteiskuntaan ja tehda samaa kuin muutkin (mts. 53). Kyky tavoitteelliseen ja
tulokselliseen kommunikointiin vieraassa kulttuurissa — valtakulttuurissa - edellyttaa
kuurosokealta realistisen mydnteistd kasitysta itsestddn sekd epavarmuuden ja uusien
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tilanteiden sietoa. Oma kayttaytyminen on kyettdva joustavasti mukauttamaan uusiin
tilanteisiin ja ymparistdéihin (Lehtonen 1993, 24). Yhteiskunnalta se edellyttaa
toimintamahdollisuuksien turvaamista ja tietoa kuurosokeiden toimintatavoista ja -
- mahdollisuuksista — tietoa kuurosokeiden kulttuurista.

Taman tutkimuksen teoreettisena viitekehyksena on Argylen malli (1974, 78) kuittuurin
kuudesta rakenneosasta:

1. Yhteinen kieli, jonka avulla symboloidaan ja luokitellaan tapahtumia.

2. Yhteinen tapa kokea maailma.

3. Yhteisesti hyvaksytyt nonverbaalin viestinnan ja sosiaalisen vuorovaikutuksen muodot.
4. Saannét ja tavat, jotka kertovat, mita tehda erilaisissa tilanteissa.

5. Yhteisesti hyvaksytty moraali ja muut arvot ja uskomukset.

6. Materiaalinen kulttuuri ja teknologia.

Argylen mallia kuurosokeiden kulttuuriin sovellettaessa kielen ja kommunikaation osuus on
merkittdva, koska ryhmassa kaytetdan kolmea eri kieltd (suomi, ruotsi, viittomakieli) ja
lisdksi useita kommunikaatiotapoja. Yhteinen tapa kokea ja hahmottaa maailma avautuu
aistien merkityksen ja mahdollisuuksien seka identiteetin rakentamisen kuvaamisella.
Kommunikaatio, tulkkipalvelu ja sosiaalisten suhteiden ylldpito kuvaavat yhteisesti
hyvéaksyttyja nonverbaalin viestinnan ja sosiaalisen vuorovaikutuksen muotoja. Sdannét ja
tavat toimia eri tilanteissa ilmenevat sosiaalisen identiteetin, eldmanhallinnan ja
likkumisen osa-alueilla. Yhteisesti hyvaksytty moraali ja muut arvot ja uskomukset
nousevat esiin kulttuuri-identiteetin ja eldman mielekkyyden kautta. Lopulta materiaalinen

kulttuuri ja teknologia ilmenevét taiteen tuottamisena.

Kuurosokeiden ryhmén tarkka maarittely seka kuurosokeuden peruspiirteiden — sekd
|a&ketieteellisten ettd toiminnallisten — erittely ja kuvaaminen helpottavat kulttuuriin
littyvien kayttaytymistapojen tunnistamista. Kuurosokeuden vaikutukset arkielaméan
toimintaan ja toimintamahdollisuuksiin ovat realiteetteja, joiden tietaminen on avain
kuurosokeiden kulttuurin ymmartadmiseen. Tutkimustuloksia analysoidaan teemoittain ja
niiden tulkinta kulminoituu dokumenttiaineiston ja haastattelujen kautta yleisena
pohdintana kuurosokeiden kulttuuri-identiteetista ja elamanhallinnasta. Lopuksi on pohdittu
tutkimuksen luotettavuutta sekd yhteiskunnallisia ulottuvuuksia.



2 TUTKIMUSASETELMA

2.1 Kuurosokeiden kulttuuri — alakulttuuriko?

»Kulttuurille on annettu satoja erilaisia maaritelmid, mutta kaikissa niissd on yhteisenad
piirteena kulttuurin kollektiivisuus, yhteisollisyys — ihmisen sopeuttaminen yhteisélliseen
toimintaan (Honko 1978, 7 Rusasen 1990, 12-13 mukaan). Se on aina jotain ihmisten
tekemas, ilmaisemaa tai ajattelemaa. Kulttuuri on arvojen, késitysten, ajattelun muotojen,
kayttaytymisnormien ja kommunikaatiotyylien muodostama summa, jonka ryhma ihmisia
on muodostanut selviytymisstrategiakseen (Listo-Alén 1993, 158-159). Lehtosen mukaan
(1993, 9) tietyn kulttuurin jasenelle kulttuurin arvot ja normit eli ideokulttuurinen jarjestelma
on vdline, josta valita toimintamallit ymparistén kanssa viestimiseen ja havaintojen

tulkitsemiseen.

Lonnqvist (1993, 57) sanoo kulttuurin voivan olla leimallisesti jokapaivaista ja viittaavan
elaméantapaan. Eldman merkityksellisyys ja ymmadrrettavyys saavutetaan kulttuuri-
identiteetin kautta. Kulttuuri-identiteetilld tassa tarkoitetaan ryhman tunnetta siita, ettad
tédhan kulttuuriin liittyvat kaytannét tuntuvat yksittdisestéa ihmisestd hyviltd ja toimivilta.
Tietoisuus kuurosokeudesta, sen vaikutuksista ja mahdollisuuksista helpottavat
kuurosokean ja hénen lahiympdristonsa toimimista. Eri kulttuureissa kayttaytymisten ja
tulkintojen suhde voi olla erilainen ja juuri tdma seikka tekee kulttuurienvalisen
kommunikoinnin ongelmalliseksi. Ellei tunne kohdekulttuuria, ei voi tietdd, minka
merkityksen se omalle tekemiselle antaa, ja ellei tunne omaa kulttuuriaan, ei tiedosta itse,
mik&d omalle kayttaytymiselle on tyypillistd. Eli oman kulttuurin tiedostaminen ja
tunnistaminen mahdollistaa muiden ymmartamisen ja toimivan yhteiselon erilaisten
ihmisten kesken (Lehtonen 1993, 9; Lehtonen 1996, 18).

Kuittuuri on siis ihmisten tapa toimia ja se myds selittda tiettyjd kéyttaytymismalleja.
Kulttuuri omaksutaan sosiaalistumisprosessin ja erilaisten siséistymistapahtumien kautta
ja se siirtyy tietojen ja taitojen perinnevarastona sukupolvelta toiselle (Honko 1978, 7
Rusasen 1990, 12-13 mukaan). Se my6s antaa kasityksen kuhunkin tilanteeseen
sopivasta kayttaytymisestd. Siksi oppimisella ja kasvatuksella on kulttuurissa keskeinen
asema ja kulttuuri on aina opittava uudelleen (Rusanen 1990, 13 ja 18). Kuurojen
viittomakielisté kulttuuria on sanottu yhden sukupolven kulttuuriksi, koska usein kuuro on



6

perheessdan ainutkertainen. Kulttuurin kasitteeseen liittyva tiedon ja kayttdytymismaillien
kulku sukupolvelta toiselle ei toimi samalla tavalla kuin perheesséd ja I&hiymparistossa,
jossa kaikki jasenet ovat samankielisia.

Terpstra ja David (1985, 5-6) sanovat kulttuurin olevan keskindisessé suhteessa olevien
ihmisten opittu ja jaettu symbolien joukko, joiden merkitys maaréd yhteison jasenten
orientoitumistavan. Kun naméa tavat liitetddn yhteen, saadaan ratkaistua yhteisdn
elinkelpoisuuden kannalta tarkedt ongelmat. Kuurosokeiden kulttuurin voidaan sanoa
siséltdvan aikaisempien sukupolvien luomat ja kehittdmat ratkaisut ~ viisauden — jonka
omaksumalla vasta kuurosokeutuneen ei tarvitse tehdad samoja virheita tai kokea samoja
yrityksid ja erehdyksia siitd, kuinka kuurosokeana voi nyky-yhteiskunnassa selviytyd ja
elaa rikasta eldmaa. Lisdksi han voi itse osallistua tdman kulttuurin edelleen kehittamiseen
ja luoda parempia olosuhteita tuleville sukupolville sekd toimia mallina eristyneille

kuurosokeille ndiden etsiessa identiteettiaan.

Erds tapa havainnollistaa kuittuurin vaikutusta ihmisen toimintaan on etnologinen
generatiivinen malli.
Toimintatilanne

v

Kulttuuri > Toiminta > Toiminnan tulos

- kasityksta T
( tietoja, arvostuksia) Muut rajoitteet

KUVIO 1. Generatiivinen malli kulttuurin vaikutuksesta tietoina ja arvostuksina ihmisten
toimintaan (Laine-Sveiby 1987, 12).

Markku Jokinen on artikkelissaan (2000, 98) kuvannut kulttuuria kokonaisuudeksi, joka
madarittda jonkin ryhman ja auttaa yksilditd mukautumaan ymparistéén. Se helpottaa myés
mukautumista toisiin kulttuureihin ja ymparistdihin — tassa tapauksessa valtakulttuuriin.
Jotta voisi hyvaksyad muut, taytyy ensin hyvaksya itsensa ja jotta voisi ymmartaa muita,
taytyy ensin ymmartaa itsednsa. lhminen, joka luottaa itseensd ja kykyynsa selviytya
haasteista on avoin uusille kokemuksille ja tuntematonta koskevalle tiedolle.
Suvaitsevaisuus pohjautuu osaksi hyvaan itsetuntoon. Kanssakdyminen ihmisten valilla
hélventdd virhekasityksia erilaisuudesta (Liebkind 1996, 147). Gahagan puhuu
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implisiittisestd persoonallisuusteoriasta, jonka mukaan ihmisilla on tapana liittaa
havaittuihin piirteisiin myds muita ominaisuuksia — kielteisia tai myodnteisid. Kaytetdan
myés termid stereotypiat, jotka ovat osittain todellisia osittain mielikuvitusta (Rusanen
-1990, 20-21). Kuurosokeisiin erikielisina tai eri tavoin kommunikoivina ja kayttaytyvina
saatetaan liittda kasityksia epaitsenaisesta ja tyhmasta toimijasta.

Myds kuurosokeiden yhteydessd on puhuttu integraatiosta ja yhteiskunnan
velvollisuuksista muuttaa ulkoisia puitteita myds kuurosokeille sopiviksi ja néin helpottaa
heidén integroitumistaan muuhun yhteiskuntaan. Tasta ei kuitenkaan automaattisesti ole
seurannut suvaitsevaisuuden lisddntyminen. Vaikka on korostettu erilaisuuden sietdmista
ja hyvaksymista, tosiasia on ihmisten hakeutuminen samankaltaisten seuraan. Uusi kasite
- inkluusio tarkoittaa vastavuoroista kahdensuuntaista tapahtumaa, jossa erityisryhmét ja
valtaenemmisté molemmat ovat valmiita etsimaan ja ottamaan vastaan uusia yhdesséa

elamisen keinoja (Nakévammaisten opinto-opas 3/2000, 11-13).

2.2 Tutkimusongelma ja tutkimuksen tavoitteet

Kuurosokeus on usein vaikeasti tunnistettavissa, koska vamma etenee yleensa hitaasti.
Se on toimintavamma, joka vaikuttaa kommunikaatioon, tiedonsaantiin ja likkumiseen —
arkielamasséa selviytymiseen. Henkild itse tottuu vammojen hitaaseen etenemiseen eika
valttdmattd tiedosta muutosta kuulo- ja nakétilanteessaan. Hanen voi olla vaikea
ymmartaa selviytymisvaikeuksiaan arkielamassa. Samoin hanen iahipiirinséd voi ihmetella
uusia kayttaytymistapoja ja ongelmatilanteita. On térkeaa saada tietoa kuurosokeudesta ja
sen vaikutuksista arkipaivan sujumiseen seka henkildille itselleen ettd kaikkien niiden
keskuuteen, jotka kohtaavat kuurosokeita. Taman tiedon tulee olla positiivista,
toimintamahdollisuuksista  kasin Idhtevad. Téllainen on tédmén tutkimuksen
peruslahtokohta. Toinen perusidhtékohta on, ettéd kuurosokeat ovat ensisijaisesti ihmisia ja
toissijaisesti kuurosokeita.

Kulttuurin ja kielen valinen yhteys on tarkea, koska kulttuuri mahdollistaa symbolien kayton
seka kasitejarjestelmien hallinnan ja merkitysten tajunnan (Honko 1978, 7 Rusasen 1990,
13 mukaan). Tassd tutkimuksessa kielen merkitys korostuu, koska kuurosokeiden
ryhméssa on kaksi selkeasti erilaista kielta: puhuttu kieli ja viittomakieli. Viittomakielisilla eli
kuurona syntyneilld kieli perustuu eri aistikanavan kayttdén kuin puhutussa kielessa.



8

Silloin, kun lapsi kayttda visuaalista kanavaa kielen oppimiseen ja tuottamiseen
vanhempien ollessa auditiivisia — kuuro viittomakielinen kuulevassa perheessad -
kasitejarjesteimien muodostuminen on ongelmallista. Onko mahdollista puhua yhteisesta
- kuurosokeiden kulttuurista ja toimintatavoista kahdesta selkeasti erilaisesta kieliyhteisdsta
huolimatta?

Kuurosokeutumisen ajankohta ja vamman primadrisyys tekevat ryhmastd hyvin
heterogeenisen myds identiteetin, toimintatapojen ja eldmanhallinnan suhteen. Vaikka
kuurosokeuden toiminnalliset vaikutukset ovat samankaltaiset kaikille kuurosokeille ja
kuulondkévammaisille, kulttuuri  kuitenkin  vaihtelee. Esimerkiksi = syntymastaan
kuurosokeiden kulttuuri poikkeaa kuurosokeutuneiden kulttuurista siind maarin, ettd se
vaatii aivan oman tutkimuksensa. Siind suhteessa tutkimushankkeita onkin meneilldén
yhteispohjoismaisissa merkeissd. Samoin ne kuulondkévammaiset, jotka ovat vanhuuteen
saakka olleet kuulevia ja ndkevid ja kuulondkévammaisuus on ilmaantunut vasta
ikdantymisen seurauksena, muodostavat erityisryhman kuurosokeiden ryhman sisalla.
Lasten ja nuorten eldmaan liittyy niin paljon kasvamiseen liittyvid asioita, joiden
kuvaaminen olisi laajentanut tutkimusaluetta lilaksi. Taméan tutkimuksen perusaineiston
muodostavat aikuiset kuurosokeutuneet henkildt. Tutkimuksen ulkopuolelle jaavat siis
syntymastaan kuurosokeat, ikédéntyneet kuulondkdévammaiset seka lapset ja nuoret.

Taman tutkimuksen tarkoituksena

- on analysoida kuurosokeiden kulttuuria arkipaivan toimintojen ja ratkaisumallien kautta
- pohtia kielen merkitysta kuurosokeiden kulttuuri-identiteetin rakentumisessa

- antaa kuurosokealle puheenvuoro oman kulttuuriyhteisén merkityksesta

- tarkastella kuurosokeiden eldmanhallinnan keinoja

Kuurosokeiden kulttuuria ei ole aiemmin analysoitu eikd kuvattu. Se on kuitenkin edellytys
mink&d tahansa kulttuurin ymmartamiselle ja arvostamiselle. Nain kuurosokeiden
toimintatavoille ja ajatusmalleille 16ytyy selitys ja kayttaytymiselle oikeutus. Jokaiselle on
myds tarkedd I6ytdd oma kielellinen ja kulttuurinen yhteisdnsa, jossa aiempien
sukupolvien perinne siirtyy eteenpain arvokkaana, rikkaana ja arvostettuna. Se tarjoaa
aineksia subjektiviteetin rakentamiselle ja identiteetin vahvistamiselle seka valittdmat
puitteet naille (Willis 1984, 199).



Suurin osa kuurosokeuteen liittyvistd tutkimuksista on ollut l3aketieteeseen tai
kommunikaatioon liittyvid. Taktiilista viittomakielesta julkaistiin vaitéskirja 1998 Tukhoiman
- yliopistossa (Mesch). Parhaillaan on menossa kommunikaatioon ja myds terapiaan liittyvat
vaitéskirjatutkimukset Suomessa. Vuonna 2000 julkistettiin tutkimus kuurosokeiden
integroitumisesta yhteiskuntaan (Koskinen) ja kuurosokeiden selviytymisstrategioita
kartoittava tutkimus 1998 (Paakkonen) kulttuuriantropologisesta ndkékulmasta kéasin. Russ
Palmerin tutkimus (1999) pohti kuurosokeiden mahdollisuuksia nauttia musiikista taktiilisti
ilman kuuloaistimuksia. Kuurojen kulttuuria sen sijaan on tutkittu viime aikoina paljonkin.
Niissd kuuroutta lahestytdan sosiokulttuurisesta nakdkulmasta kasin. Tamén nakemyksen
mukaan kuurot ndhdaan kulttuuriryhmana, kulttuurisena ja kielellisend vahemmisténa
(Bienvenu 1991, 21; Jokinen 1992, 10). Sosiokulttuurinen nakemys pitdd kuuroutta
arvokkaana ja myodnteisend asiana ja arvostaa kuurojen kulttuuria ja viittomakielta.
Viittomakieliset kuurosokeat ovat erityinen ryhma kuurojen viittovassa yhteisdssa. Heidan
selviytymistéan tai tuntemuksiaan tuossa yhteis6ssa ei ole tutkittu eika kirjattu.

2.3 Tutkimusmetodi

Tama tutkimus on kvalitatiivinen tutkimus, jolloin tutkimusmenetelman, tutkimusaineiston ja
tutkimusanalyysin tekemisessd on kaytetty laadullisen tutkimuksen menetelmia.
Laadullinen tutkimus tarkastelee usein kokonaisuuksia ja niissa painottuu todellisuuden ja
yhteiskuntaeldman merkitysvalitteisyys. Todellisuus on sosiaalisesti konstruoitunut eli se
rakentuu merkitystulkinnoista ja tulkintasadanndista, joiden avulla orientoitua arkielaméssa
(Alasuutari 1994, 32-36).

Kulttuuri eri muodoissaan on humanistisen ja myds yhteiskuntatieteellisen tutkimuksen
kohteena. Kulttuurin tutkimus tutkii ihmistd eri I8htdkohdista kasin. Tutkimuksen
nakoékulman valinnalla kulttuuria on lahestytty ja analysoitu eri puolilta. Suomalaiseen
sosiologiseen kielenkdyttédn kulttuurintutkimus —késite on levinnyt englantilaisesta
Birminghamin koulukunnasta, jonka piirissd kulttuurista puhutaan kollektiivisena
subjektiviteettina tarkoittaen yhteis6n eldméntapaa sekd maailman hahmottamisen ja
mielekkadksi kokemisen tapaa. Esimerkkind Paul Willis (1978), joka tutki englantilaisten
tyblaisnuorten alakulttuuria. Ranskalainen sosiologi Pierre Bourdieu (1984) puolestaan
kéyttdd kasitettd habitus ldhes synonyymind kulttuurin kasitteelle: tietyn ryhman
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eldmantapa sekd ajatus- ja toimintamalli. Erilaisista kasitteiden kaytésta huolimatta
kulttuurintutkimukset ovat hyvin samanlaisia ja niiden ydin ei ole jossain tietyssé tavassa
madritelld  kulttuurin  k&site, vaan keskeinen asia on yhteiskuntaeldman
- merkitysvalitteisyyden korostaminen (Alasuutari 1994, 33-35).

Tutkimuksen viitekehys eli ndkékuima on tapa hahmottaa tutkittavaa todellisuutta, mutta
se on myds ongelman ratkaisun etsimisessa koeteltavien selitysmallien lista (Alasuutari
1989, 32-35). Taman tutkimuksen teoreettinen viitekehys on Argylen malli, jossa kulttuuri
on jaettu kuuteen eri teemaan. Mallissa kulttuuriin etsitddn merkityksia arkielamasta ja
tutkittaville yhteisista piirteistd — kollektiivitajunnasta tai kollektiivisesta subjektiivisuudesta.
Etnografinen tutkimusmenetelma pyrkii tavoittamaan kollektiivin eldmaé ja ajattelua
jasentdvan sisdisen logiikan. Tutkimusintressind on tavalla tai toisella yhteisén
toisenlaisuuteen liittyvat ongeimat. Malinowski (1961) puhuu kulttuurille ominaisen
kayttaytymisen ja sisdisen logiikan tavoittamisesta “sisaitd pain”. Etnografin tulee kuvata
maailma ja sosiaalinen todellisuus siten, kuin se avautuu tutkittavien nékékulmasta. Tassa
tutkimuksessa se merkitsee kuurosokeiden taustatietojen ja arkielaman kuvaamista;
kayttaytymistapojen raportoimista seka eri asioiden ja tapojen merkitysten kirjaamista.
Nain hahmottuu mahdollisimman kattava ja keskeiset eldméanalueet siséltava
kokonaiskuvaa kuurosokeiden kulttuurista (Alasuutari 1989, 61-65; Eskola & Suoranta
2000, 105). Tutkimusmenetelmaksi se sopii tdhan tutkimukseen hyvin.

Etnografinen havainnointi on ennen kaikkea kokemalla oppimista, jolloin tutkija elaa
tutkimassaan yhteiséssa sen arkipdivaa tietyn ajan tavoitteena oppia yhteisén kulttuuri
seka ajattelu- ja toimintatavat sisaltdpain. Tutkijan 13 vuoden tydé kuurosokeiden
aluesinteerind on mahdollistanut tutustumisen ryhman erityispiirteisiin, kuurosokeuden
vaikutuksiin arkipdivan eldmaan sekd kokonaiskuvan muodostamiseen kuurosokean
henkildn elamanmahdollisuuksista ja —valinnoista. Aluesihteerin  tyé ka&sittaa
kokonaisvaltaisesti kaikki mahdolliset aikuisen ihmisen eldamaan liittyvat asiat.

Grénfors (1985, 63-64) puhuu vahemmistokulttuurien tutkimiseen liittyvistd ongelmista
silloin, kun tutkija itse ei kuulu kyseiseen ryhmaan. Toisaalta ulkopuolinen voi ndhda asiat
objektiivisemmin. Tutkijan ja tutkittavien tuttuus ja luottamuksellinen suhde mielestani
helpottivat tutkimuksen tekemista. Siihen liittyy my&s vaara liiallisesta subjektiivisuudesta
ja ndkoalattomuudesta. Sen valttamiseksi olen kirjannut paljon haastateltavien itsenséa
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kertomuksia suorina lainauksina, jotta lukijalla olisi mahdollisuus arvioida tulkintojeni
perusteita (Eskola & Suoranta 2000, 107). Kuurosokeiden heterogeenisen Kkieli- ja
kommunikaatioryhméan takia tutkijan kielitaito ja kommunikaatiokyky ovat edellytyksia

- ymmarrettdvien havaintojen tekemiseen.

Etnografisessa tutkimuksessa aineisto keratdaan monista eri lahteistd, mutta havainnoinnin
eri muodot sekd keskustelut ja haastattelut ovat tarkeimpia tietolahteita. Tietojenkeradys ei
tapahdu strukturoidusti, vaan pikemminkin teemahaastattelun keinoin. Tutkimuskohteena
on usein jonkun yksittdisen ryhman toiminta (kuurosokeat) ja aineiston analyysi keskittyy
merkitysten sekéa ihmisten toiminnan mielekkyyden ja tavoitteiden tarkasteluun. Raportti on
tulosten kirjallista kuvaamista ja selittdmista, jossa maaralliset elementit ja taulukointi ovat
vahemman merkityksellisid. Etnografisen tutkimuksen onnistumisen kannalta pidetdan
tarkedna tutkittavien myodnteista suhtautumista seka tutkimukseen etta tutkijjaan (Eskola &
Suoranta 2000, 106). Tassa tutkimuksessa kaikki mukaan pyydetyt haastateltavat
halusivat mukaan tutkimukseen — suurin osa kertoi nauttivansa oman eldmansa
arvioimisesta luotettavan ja kommunikaatiotaitoisen henkilén kanssa. Kuurosokean hidas
ja kokonaisvaltainen kommunikaatio rajoittaa niiden henkildiden maaraa, joilla on aikaa ja

halua kuunnella hanen tuntemuksiaan ja eldamanvaiheitaan

2.4 Tutkimusaineisto

Tutkimusaineisto  koostuu  haastattelututkimuksesta,  erilaisista  dokumenteista,
opintomateriaaleista, toimintakertomuksista ja aikaisemmista tutkimuksista seka tutkijan
omista havainnoista tyéssadan kuurosokeiden aluesihteerind. Tutkijan omat havainnot ja
tietotaito toimivat peruslahtékohtana, jolloin haastattelutilanteiden jarjestdminen, suoran
kommunikaatioyhteyden sujuminen sekd tilanteeseen liittyvien muiden tekijdiden
arvioiminen ja jarjestely, kuten turvallisuus, luottamus ja kiireettdmyys, onnistuivat.
Kuurosokeus on suhteellisen uusi kasite, jolloin siihen liittyvaa kirjallisuutta ja tutkimuksia
on vahan ja monet niistd ovat esitteitd, lehtileikkeitd, luentoja ja konferenssiraportteja.
Toisaalta Pohjoismaissa yhteistyd ja yhteisen materiaalin kerdaminen on toteutettu
NUD:ssa (Pohjoismainen kuurosokeiden henkiloston koulutuskeskus) ja sen julkaisemissa
artikkeleissa ja lehdissa. Ne tuovat aineistoon nakemystd myds Suomen ulkopuolelta.
Maailmanlaajuisesti on muutama verbaalisesti lahjakas kuurosokea henkilé (Keller,
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Kinney, Reyes), joiden kuvauksia, lausuntoja ja tekstejd on kaytetty tdssa tutkimuksessa
empiirisen haastatteluaineiston liséna osittain haastatteluihin rinnastaen.

- Empiirinen aineisto. koottiin haastattelemalla 10 kuurosokeaa henkilda rajatulta alueelta.
Haastattelu on kuurosokeiden ryhman kohdalla ainoa toimiva menetelma, koska
viittomakielisille suomenkieliseen kysymyslomakkeeseen vastaaminen olisi merkinnyt
vieraan kielen kayttamista ja vaikeuksia tekstin ymmartamisessa. Osalla vastaajista ei olisi
ollut keinoa omien vastausten kirjoittamiseen, vaikka olisi kysymystekstin ymmartanytkin.
Tulkin tai muun avustajan kayttdminen kyselylomakkeen tayttdmisessd ei olisi
mahdollistanut vieraskielisten kysymysten tarkentamista. Tutkimuksen pieni aineisto on
perusteltavissa silla, ettd laadullisessa tutkimuksessa tirkeampaa on otoksen tai ndytteen
laatu kuin sen maara. Harkinnanvaraisen otannan tarkoituksena oli tassa tutkimuksessa
saada mahdollisimman laaja kuvaus kuurosokeiden kulttuurista valitsemalla eri tavoin
kommunikoivia ja eldaménhallinnan kannalta erilaisissa yhteisdissa eldvia kuurosokeita.
Nain aineiston tulkinta ei pohjaa satunnaisuuksiin, vaan kriteerind on kaytetty teoreettista
kiinnostavuutta tutkimusongelman ratkaisussa (Eskola & Suoranta 2000, 64-65).

Haastattelut suoritettiin maalis-huhtikuussa 2001 haastateltavien omassa kodissa lukuun
ottamatta kahta, jotka suoritettiin tutkijan tyépaikalla. Kahdessa haastattelussa mukana oli
tulkki, muissa kommunikointi tapahtui suoraan ilman véalikésid. Haastateltavista 4 kaytti
puhetta kommunikaatiotapana ja 6 viittomakielta. Viittomakielisistd 3 viittoi taktiilisti, 2
kapeaan putkeen ja 1 nadki lahelta viitottaessa. Haja-asutusalueilla asui 2, suuremmassa
kaupungissa 6 ja 2 sen valitttmassa laheisyydessa. Yksin asuvia oli 7, joista osa asui
palvelutalotyyppisessd asunnossa, ja 3 asui muiden perheenjdsenten kanssa yhdessa.
Sukupuolijakauma oli 3 miesta ja 7 naista.

Teemahaastattelu puolistrukturoituna menetelmana oli tassd tutkimuksessa hyva
aineistonkeruun meneteima seka haastattelijan ettd haastateltavien kannalta. Haastattelija
saattoi teemoja valitessaan kayttda teoreettista ajattelua ja ydinolettamuksia, jotka
puolestaan pohjautuivat tutkijan aikaisempiin kokemuksiin ja tassd tapauksessa
aikaisempaan laajaan tutkittavan kentdn tuntemiseen. Toimivan teemahaastattelurungon
laatiminen ei onnistu ilman jonkinlaista tietoa tutkittavasta kohteesta (Eskola & Suoranta
2000, 78). Haastateltavile menetelmd tarjpaa mahdollisuuden joustavaan
haastattelutilanteeseen esimerkiksi kommunikaation raskauden ja omien tarkeiksi
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kokemien asioiden ja teemojen esille tuomisen takia. Kysymyksien taustoja ja merkityksia
on helpompi kasitella varsinkin viittomakielisen kuurosokean kohdalla. Teemahaastattelun
aihepiirit oli maaritelty etukateen, mutta niiden jarjestys ja laajuus vaihtelivat haastattelusta
- toiseen. Selkeasti maaritellyt teemat takasivat sen, etta kaikkien haastateltavien kanssa on
puhuttu samoista asioista (mts. 86-87). Teemahaastattelurunko on liitteena.

Teemahaastattelu on vuorovaikutustilanne, jossa haastatteljan on varauduttava
keskustelemaan ja viemaan keskustelua eteenpain joskus myds teemojen ulkopuolella
luottamuksellisen ja avoimen ilmapiirin luomiseksi. Han ei voi olla pelkastaan kuuntelija
(Eskola & Suoranta 2000, 85; 89). Haastattelujen muistiin merkitsemisessa kaytin yhtd
haastattelua lukuun ottamatta nauhuria. Grénfors (1985, 137-140) sanoo nauhurin aina
vaikuttavan haastateltavaan ja hanen vastauksiinsa. Tassa tutkimuksessa tuntui, etta
haastateltavat unohtivat koko nauhurin varsin pian varsinkin, kun he eivéat sitd nahneet
eivatkd sen surinaa kuulleet. Puheella kommunikoivat puhuivat vastauksensa nauhalle
omalla aanellddn, mutta viittovien sekd kysymykset ettd vastaukset tutkija puhui itse.
Haastattelujen litterointi oli aikaa vieva prosessi, mutta se oli kuitenkin toimiva keino.

2.5 Tutkimusanalyysi

Laadullisen aineiston analyysissd on aina kysymys merkityksen kasitteestd ja
merkityksellisen toiminnan tutkimuksesta (Alasuutari 1993, 13). Laadullinen tutkimus
edellyttdd onnistuakseen taustateoriaa, jota vasten aineistoa tarkastellaan. Se helpottaa
aineiston jasentelyd ja systematisointia sekd ohjaa tutkijjaa uuden tiedon etsinnassa
(Eskola & Suoranta 2000, 81). Tassa tutkimuksessa kulttuurin kasitettd on lahestytty
Argylen mallin pohjalta. Malli on toiminut my6s haastattelun teemarungon rakentamisessa
yhdessa tutkijan tietotaidon ja tutkittavan kentadn tuntemuksen ohella. Aineistoa on
analysoitu teemoittain siten, etta tekstissa on kayty teorian ja empirian vuoropuhelua ja ne
lomittuvat toisiinsa  (Eskola & Suoranta 2000, 175). Se helpottaa kuurosokean
kayttaytymisen ymmartamista ja tekee analysoinnista luotettavampaa myds lukijan
kannalta. Se tekee myds mahdolliseksi jokaisen teeman lukemisen ja tutkimisen erillisena
kokonaisuutena, mutta kuitenkin kuurosokeiden kulttuuriin littyvdna osa-alueena.

Laadullisen aineiston analysointiin ja tulkintaan on olemassa erilaisia I&dhestymistapoja.
Tassa tutkimuksessa on aineistoa pidetty apuvélineena ja Idhtdkohtana tulkinnoille eli
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kaytetty fenomenologista lahtokohtaa, koska se korostaa ihmisten omien tulkintojen
merkitystd sekd subjektiivisia kokemuksia ja arkieldman tietoa (Rajavaara 1989, 32;
Grénfors 1985, 21-22). Garfinkel (1967) puhuu aineistosta hitaan ajattelun apuvélineena.
- Tavoitteenahan on tarkastella kuurosokeiden kulttuuria kuurosokeiden nakdkuimasta késin
ja antaa kuurosokealle puheenvuoro. Tutkittavien tulkinnat arkielaméstd edustavat
ensimmaisen asteen tulkintaa, mutta tutkijan taytyy yrittda luoda mielekkaita teoreettisia
tulkintoja eli erottua arkiymmarryksestd (Eskola & Suoranta 2000, 148). Tutkija on
kuitenkin subjektiivinen tulkitsija, joka nostaa aineistosta esiin seikkoja ja tulkitsee niita
oman kulttuurisen viitekehyksensd nakokulmasta (Kaskisaari 2000, 50). Tutkijana olen
mielestani ollut kuitenkin sopivasti ulkopuolinen, jolla on ollut luonteva paasy yhteisdé6n ja
etukateistietoa ryhméan toimintakentésta.

Sulkunen (1990, 275-276) nakee tulkintojen teossa neljanlaisia vaikeuksia: tulkintojen
varmistaminen tulkittavilta, tekstien analyysin vaikeudet semioottisin menetelmin,
aineistojen laajuus ja kielen merkitys tutkijan ja tutkittavan valilla. Tarpeeksi pieni otos on
tassd tutkimuksessa tutkijan hallittavissa. Litterointi ei ole ollut lilan raskasta ja
haastattelujen useampi lukemiskerta on helpottanut perustellun kokonaiskuvan
muodostamista kuurosokean eldmankulusta ja mahdollisuuksista. Kielen merkitys
suomenkielisen tutkijan ja viittomakielisen haastateltavan valilld on haastava varsinkin, kun
monilla haastateltavilla oli vaikeuksia tilanteeseen liittyvdn nonmanuaalin viestin
havaitsemiseen. Tassa korostui tutkijan kommunikaatiotaito seka aikaisempi kentén laaja

tuntemus, jolloin viestintatilanteeseen liittyvat ongelmat on mahdoliista minimoida.

Tutkimusaineistoa olen siis analysoinut teemoittain, joita sitten tulkitsen lopussa ja samalia
testaan Argylen maliin toimivuutta kuurosokeiden kulttuurin kuvaamisessa. Olen kuitenkin
jatkanut tastd vield pidemmaélle etsimdlld samankaltaisuuksia kuurosokeiden
elamanhallinnan suhteen. Tdma tyypittely on aineiston esittdmista yhdistettyjen tyyppien
tai mallien avulla (Eskola & Suoranta 2000, 181). Nain kulttuurin ja identiteettien

monimuotoisuus avautuu selkeammin.
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3 KUUROSOKEIDEN RYHMA

3.1 Maaritelma

APohjoismaissa kaytetaan yhteistd kuurosokeuden maaéritelmdad kuvaamaan vamman
erityispiirteitd. Tama siksi, ettd ryhman erilaisuus suhteessa nakévammaisiin,
kuulovammaisiin ja kuuroihin tulisi selkeammin esille. Kuurosokeudessa on piirteita naista
kaikista vammaryhmistd, mutta yhteisvaikutuksena. Sanotaan, etta kuurosokeus on kuulo-
ja ndkévamman tulo - ei summa. Suomessa on tehty oma ehdotus uudeksi
pohjoismaiseksi madritelmaksi. Mielestani tdma wuusi maariteimaehdotus kuvaa

kuurosokeusryhman erityispiirteitd paremmin, joten kaytan tassa mieluummin sita.

"Kuurosokeus on vaikea-asteinen kuulo- ja nakévammojen yhdistelma. Osa kuurosokeista
on taysin kuuroja ja sokeita. Toisilla on joko kuulon- tai naén jaanteita tai molempia.

Kuurosokeus aiheuttaa  huomattavia vaikeuksia etenkin  kommunikaatiossa,
tiedonsaannissa ja liikkumisessa. Maailmankuvan muodostaminen ja yhteys yhteiskuntaan
on erityisen vaikeaa kuurosokeille, joilla vuorovaikutus toimii vain kosketusaistin avulla.

Naisté syistéd kuurosokeat tarvitsevat juuri heille kehitettyja, heidan tarpeitaan vastaavia
apuvélineitd ja palvelujarjestelmida Ne antavat kuurosokeille yhteyden ympardivaan
maailmaan ja mahdollisuuden toteuttaa itsedan.” (Suomen Kuurosokeat ry 1998).

3.2 Kuurosokeiden ryhmiit

Kuurosokeiden ryhma& on hyvin vaihteleva vamman laadusta, etenemisestd ja
vammautumisiasta riippuen. Yleensa kuitenkin on kyse etenevastd kuulondkévammasta.
Kuurosokeat jaetaan kahteen paaryhmaan sen mukaan, onko kuurosokeutuminen
tapahtunut ennen vai jalkeen kielen kehityksen. lhmisid, jotka ovat kuurosokeutuneet
esikielellisessa kehitysvaiheessa eli ennen n. 18 kuukauden kehitysikdd, pidetdan
syntymastéan kuurosokeina, vaikka kuurosokeutta ei vield syntymahetkelld olisikaan. Kun
kuurosokeus ilmenee kielen kehityksen jalkeen, kaytetaan termia kuurosokeutunut, jolloin
aistivammojen esiintymisajankohta ja seuraukset vaihtelevat. Ryhma kuurosokeutuneet
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on my6s hyvin moninainen, joten koko kuurosokeusryhman tarkempi erittely on tarpeen
(Palmgren 2000, 21).

-Kuurosokeiden ryhméstd puhuttaessa kaytetddn kahta termia: kuurosokeat ja
kuulondkdévammaiset.  Niilld tarkoitetaan samaa siind mielessd, ettd molemmissa on
kyseessa kuulondkévamman yhdistelmd. Tavallisessa kielenkdytéssa kuulondkévamma
kuulostaa laajemmaita termiltd ja kuvaa paremmin vamman ja vammaryhman
moninaisuutta. Sanasta kuurosokea voi asiaa tietdméatdon helposti saada virheellisen
kasityksen taysin kuurosta ja taysin sokeasta henkildstd. Voisi ajatella, ettd termi
kuulondkévammainen olisi ylékasite, jonka alle termi kuurosokea asettuisi. N&in ei
kuitenkaan ole, vaan molempia termeja kaytetaan rinnakkain. Joskus haluttaessa korostaa
kuurosokeusvamman tiettya piirretta, voidaan kayttdd jompaakumpaa. Esim. ruotsin ja
englannin kielissd kaytetddn termeja "dévblind” ja "deaf blind” eli kuurosokea; myods
jérjestd kayttda nimessaan termia kuurosokea — Suomen Kuurosokeat ry.

Vammautumisen ajankohdan mukaan kuurosokeat jaetaan neljgédn ryhmaan:

1. Syntymasta tai varhaislapsuudesta kuurosokeat
- Syndroma Rubeola

2. Syntymastd tai varhaislapsuudesta kuurot/ vaikeasti kuulovammaiset, joilla nakd
heikkenee mydhemmin
- Syndroma Usher |, Il ja lil

3. Syntymasta tai lapsesta saakka nakdvammaiset, joilla kuulo heikkenee myéhemmin

4. Aikuisena kuurosokeutuneet

- tapaturmat, onnettomuudet

- vanhuuden kuulondkévamma
(Leppanen-Hassinen 1984)
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3.2.1 Syntymdsta tai varhaislapsuudesta kuurosokeat

Syntymastaan kuurosokeiden ryhmaan kuuluvilla henkilgilld on hyvin erilaisia ja
vaikeudeltaan eri asteisia aistipuutoksia ja muita vammoja. Aistivammojen lisdksi saattaa
‘olla neurologisia vammoja ja sairauksia, joiden aiheuttamina henkil6lla on likuntavamma
tai kehitysvamma. Liséksi voi olla muita sairauksia, esimerkiksi sydénvika. Synnynnaisen
kuurosokeuden aiheuttajina voivat olla esimerkiksi raskauden aikaiset infektiot,
kromosomihairit tai muut raskauden aikaiset tai synnytyksessa tapahtuneet hairi6t.
Perusteellisista tutkimuksista huolimatta osalla kuurosokeista vammautumisen syy jaé
selviamattd (Eloaho ym. 1997, 6-7). Muutama vuosikymmen sitten merkittévin
kuurosokeuden aiheuttaja tdhan ryhmaan kuuluvilla oli vihurirokkovirus (Rubella).
Kuitenkin 1970-luvulla aloitetut vihurirokkorokotukset ovat pienentdneet Rubeola-lasten
syntymisté ratkaisevasti (Pakarinen 1997, 24).

Syntymastaan kuurosokeiden ryhma voidaan jakaa edelleen kahteen ryhmaan kielellisen
historian perusteella. Toinen ryhm& on oppinut kommunikaation aistijanteiden avulla.
Kommunikaatiotapa voi olla puhe tai viittomakieli. Toisen ryhman on erittéin vaikea oppia
mink&anlaista kommunikaatiota luonnollista tietd juuri neurologisten vammojen tai
sairauksien vuoksi. Jotta kaikilla kuurosokeilla olisi mahdollisuus ilmaista omia tarpeitaan
ja tunteitaan sek& saada tietoa ympéristdstdan, on varhaisen vuorovaikutuksen ja
kommunikaation tukemiseen kiinnitettdva aina erityistd huomiota (Eloaho ym. 1997, 7).

Syntymastaan kuurosokeiden ryhmasta puhuttaessa kaytetddn termeja kuurosokea ja
kuulondkévammainen rinnakkain. Termi kuulondkévammainen kuulostaa paremmaita
sek& vahemman leimaavaita ja lopullisen tuomion julistamiselta varsinkin lapsista
puhuttaessa. Lapsen itsetunnon kehittymisen kannalta on térkeda mahdollisuuksien
etsiminen eikéd mahdottomuuksien korostaminen.

3.2.2 Syntymastd tai varhaislapsuudesta kuurot/ vaikeasti kuulovammaiset,
joilla ndké heikkenee my6hemmin

Syndroma Usher on yleisin kuurosokeuden aiheuttaja Suomessa. Usherin oireyhtyma on
resessiivisesti, peittyvasti periytyvd sairaus, jossa sensorinen, aistimuksia koskeva
kuulonmenetys yhdistyy progressiiviseen, asteittain etenevaan silmasairauteen (Pakarinen
1997, 11). Kuulovamman aste voi vaihdella vaikea-asteisesta (kuuro) lievaan
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(huonokuuloinen). Talldin osalla henkildistd on kayttokelpoista kuulonjadnnettad jaljella.
Kuulovamma voi myds olla eteneva. Kuulovamman aiheuttaa sisdkorvan aistinsoluissa
oleva vaurio (Lahtinen — Miettinen 1991, 6).

Etenevdn ndkévamman syynd on retinitis pigmentosa (RP). Retinitis tarkoittaa
verkkokalvon hidasta surkastumista ja pigmentosa verkkokalvossa olevaa
pigmenttisolukerrosta.  Retinitis pigmentosa aiheuttaa muutoksia verkkokalvon
aistinsoluissa — sauva- ja tappisoluissa — joiden naképigmenttiin valo vaikuttaa. Naista
muutoksista aiheutuvat Usherin syndromalle tyypilliset oireet, kuten alentunut
hamaranakd, haikaistymisherkkyys, alentunut kontrastindké ja ndkdkentan kaventuminen.
RP:n oireet etenevat hitaasti, joten niiden tunnistaminen, havaitseminen ja diagnosoiminen

saattavat viivastya (Méller 1997, 8).

Usherin oireyhtymédssa voidaan erottaa kolme eri tyyppia: Usher 1 (USH1), Usher 2
(USH2) ja Usher 3 (USH3). Naille kaikilie tyypeille yhteistd on sama ndkévamma eli
retinitis pigmentosa yhdistettynd kuulovammaan, joka vaihtelee tyypistd toiseen.
USH1:ssd kuulovamma on synnynnaisesti vaikea ja henkilén kommunikaatiotapa onkin
viittomakieli. He integroituvat kuurojen viittomakieliseen yhteisé6n ja heilld on kuuron
identiteetti, kunnes nadkévamma on edennyt niin paljon ettd se vaikuttaa selviytymiseen
siella. Silman verkkokalvon rappeuma alkaa yleensa ennen murrosikada. Téssé vaiheessa
hakeudutaan kuurosokeiden yhteisé6n vaikkakin yhteydet kuurojen puolelle saattavat
sdilya entisenlaisina. Tama ryhma kayttaa itsestaan nimitystd kuurosokea (Méller 1997,8).

USH2:ssa kuulovamma on keskivaikea ja se todetaan usein vasta leikki- tai kouluidssa.
Kuulovamma ei ole eteneva (paitsi ikdantymisen seurauksena) ja kommunikaatiotapana
on puhe kuulon apuvélineilld (kuulolaite) tuettuna. Nama henkilét ovat integroituneina
usein kuulevien yhteisé6n tai kuulovammaisiin riippuen kuulovamman asteesta. Silman
verkkokalvon rappeuma alkaa yleensd murrosian jalkeen. Kuulondkévammainen on se
termi, jota tdhan ryhmaan kuuluvat haluavat itsestaan kaytettavan (Méller 1997, 8).

USH3:ssa kuulovamman aste vaihtelee ja se on etenevd niin, ettd osa kuuroutuu
aikuisiglla. Kuulovamma voi olla vaikea-asteinen jo pienesta lahtien. Kommunikaatiotapa
on alussa puhe, mutta kuulovamman edetessd kommunikaatiotapaa pitda muuttaa
viitottuun suomeen tai viittomakieleen. Verkkokalvon rappeuma todetaan noin 12-
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vuotiaana. Integraatioryhména on yleensd kuulevien yhteisd, kunnes yhdistelmdvamma
vaikeuttaa selviytymista siella. USH3 on l6ydetty ja tunnistettu vasta viimeisen kymmenen
vuoden aikana (Karjalainen 1988, 20-21). Myés tatd ryhmad kutsutaan

- kuulondkévammaisiksi ja mydhemmassa vaiheessa kuurosokeiksi.

Suomalainen tutkija Pakarinen on tutkinut USH3:sta ja todennut sen olevan yleisin
Suomessa esiintyva USH —tyyppi noin 40% -osuudella. Han arvioi, ettd USH1 —tyyppi olisi
34%:lla ja USH2 —tyyppi 12%:lla kaikista Usherin syndrooma -tapauksista. Hanen
mukaansa USH3 on nimenomaan suomalaiseen geeniperimaan littyvd USH —tyyppi
(Pakarinen 1997, 33).

3.2.3 Syntymasti tai lapsesta saakka nikGvammaiset, joilla kuulo heikkenee
myS&hemmin

Tahan ryhmadan kuuluvilla on ensin nadkbévamma, jonka syyt voivat olla moninaiset:
diabetes, glaucoma (viherkaihi), harmaakaihi, silmanpohjan rappeuma tai silman
vammautuminen. Nakdvamman haitta-aste vaihtelee suuresti heikkonakdisyydesta
sokeuteen. He ovat integroituneet nakévammaisten puolelle, kayttavat ndkévammaisille
tarkoitettuja palveluja ja apuvélineitd seka opettelevat ndk6vammaisena eldmisen kannaita
tarkeita taitoja. Téallaisia ovat pistekirjoitus ja valkoisen kepin kayttd siihen liittyvine
likkumistekniikan taitoineen. Kommunikaatiotapana heilld on puhe ja aidinkielend suomi
tai ruotsi. Heilla ei ole ongelmia selviytyd kommunikatiivisesti valtavdestén kanssa ja
heidan ystava- ja lahipiirinsd koostuukin sekd muista nakévammaisista ettd myods
kuulevista ja ndkevista (Hassinen 1998, 10).

Ongelmia ilmenee siind vaiheessa, kun my6s kuulo alkaa heikentyd. Se vaikuttaa
kommunikaatioon siten, ettd ryhmatilanteissa on vaikea tietdd kuka puhuu, mista
suunnasta aani tulee ja sanojen erottelukyky vaikeutuu. Se vaikuttaa myds itsendiseen
likkumiseen ja tiedonsaantiin. Kuulon heikkenemiseen on monia eri syitd: meluvamma,
kuulohermon vaurioituminen, tulehdukset korvissa ja erilaiset sisdkorvaviat. Kuulovamman
asteesta riippuu myéhempi kommunikaatiotapa. Se voi olla niin lievd, ettd puhe voi
edelleen sdilyd paaasiallisena kommunikointivaylana. Joskus kuulovamma voi olla niin
merkittava, ettd henkildn on opeteltava uusi kommunikaatiotapa — viitottu puhe — tai uusi
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kieli — viittomakieli. Uuden, mahdollisesti tuntoaistiin perustuvan kommunikaatiotavan

opetteleminen nakévammaisena ei ole helppoa (Hassinen 1998, 13-14).

| 3.2.4 Aikuisena kuurosokeutuneet

Aikuisena kuurosokeutuneiden ryhmaan Iluetaan kuuluvaksi ikadntymisen my6ta
kuulondkévammautuneet. He ovat koko aikuisikénsa elaneet kuulon ja nadn suhteen
terveing, "vammattomina”. Ikdantyessa elimist6é rappeutuu eivatka silma ja korva tee siina
suhteessa poikkeusta. Joskus jompikumpi kaukoaisteista heikkenee ensin ja toinen
myShemmin, mutta joskus heikkeneminen voi tapahtua melko lailla yhté aikaa. Yksilélliset
vaihtelut ovat suuria, mutta yhteistd on aistien toiminnan heikkenemisen vaikutukset
yksilon arkieldméan selviytymiseen. Vaikutukset ovat samanlaiset kuin muillakin
kuurosokeusryhmaan kuuluvilla, joten hyvalla syylld voidaan puhua kuulondkévammaisista
— jota nimitysta tasta ryhmasta kaytetaan lahes aina (Eloaho ym. 1997, 13).

Ikadantyneiden kuulondkdévammaisten tunnistaminen ja IGytdminen on tdman hetken ja
tulevaisuuden suuri haaste sekd kuurosokeiden jarjestolle ettd yhteiskunnalle. Yksilén
kannalta on tarke&dd olla mukana yhteisbssd ja sailyttdad itsendinen toimintakykynsa ja
yhteiskunnan kannalta on tarkead yksildiden omaehtoinen elama omassa kodissaan jo
taloudellistenkin syiden takia. Kuurojen palvelusaatio toteutti vuosina 1997-98 yhteistydssa
Oulun  yliopistollisen  keskussairaalan  kuulokeskuksen kanssa ikaantyneiden
kuulondkévammaisten lukumaaraselvityksen. Selvityksessd oli mukana Oulun seudun
hyvinvointiklusterin vanhusryppaan kuusi kuntaa. Tuon selvityksen mukaan Suomessa
olisi noin 5000 ikaantynyttd kuulondkévammaista. Tunnistettuna on vasta muutama sata.
Vamma jda usein huomaamatta henkildltd itseltddan, mutta myds hanet kohtaavalta
lahipiiriltd. Kuulondkévamma on helposti eristdvd ja syrjayttdvd, mikali vamman
aiheuttamiin toimintarajoituksiin ei saa apua. lkaantyneiden kuulondkévammaisten
kommunikaatiotapana sdilyy puhe erilaisila apuvalineilld tuettuna (Kuurojen
Palvelusaatio).

Toinen aikuisena kuurosokeutumisen syy voi olla tapaturma. Esimerkiksi kovat iskut paan
alueelle voivat aiheuttaa vammautumista aivojen  kuulokeskuksessa ja/tai
nakokeskuksessa. Talldin korvat ja silmat saattavat sdilya terveind, mutta aivot eivat
kykene kasittelemaan niiden kautta tulevaa informaatiota. Muita kuurosokeuden aiheuttajia
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voivat olla aivojen alueen kasvaimet, jotka aiheuttavat kuulon ja nddén ongelmia (Eloaho
ym. 1997, 13).

| 3.3 Oma vammafyhméi

Kuurosokeuden tunnistamisesta omaksi vammaryhméakseen Suomessa on kulunut vasta
reilut 30 vuotta. Nakdvammaisten keskusliitto perusti ensimmaisen kuurosokeiden
kuntoutusohjaajan, jonka tehtavana oli etsia kuurosokeita henkil6itad. Heitd tiedettiin olevan
ndkbévammaisten joukossa. Samoin kuurojen puolella puhuttin ndkévammaisista
kuuroista. Henkildt itse eivat valttamatta ymmartaneet, miksi eivdt enda selviytyneet
muiden joukossa. He leimautuivat helposti kémpeldiksi, saamattomiksi, tyhmiksi ja
eristaytyviksi.

Kun ihminen menettad jonkin aisteistaan tai aistijarjestelman osa vaurioituu, siitd aivoihin
saapuvaa informaatiota normaalisti kasittelevat hermosolut eivat valttamattd surkastu,
vaan siirtyvat kasittelemaan muuta informaatiota. Uusimman aivotutkimuksen mukaan
aivot siis pystyvat mukautumaan hyvin tehokkaasti eri olosuhteisiin. Tutkimukset ovat
osoittaneet, ettd mikali aistijarjesteimdn osa lakkaa saamasta aistidrsykkeitd, sita
vastaavalle aivojen alueelle siirtyy viereisten alueiden toimintoja. N&in esimerkiksi
kuuloaistimuksia voidaan kasitelld nakodaistimusten edustusalueella ja painvastoin. Myds
aistin tehokas harjaannuttaminen vaikuttaa aivojen edustusalueisiin. On osoitettu, etta
pistekirjoituksen lukemiseen kaytettdvien sormenpaiden edustusalueet ovat laajentuneet
aivoissa. Tuntoaivokuoren kayttdméatonta kapasiteettia on tullut kayttéon harjoittelun myéta
(Kujala 1997, 5-7).

Kansanomaisesti puhutaan nakdaistin menetyksen osittaisesta korvaamisesta kuuloaistilla
ja painvastoin. Kuurosokealla, jolla on osittainen tai taydellinen vajaus molemmissa
kaukoaisteissa, ei téllaista korvaamista esiinny. Tadman takia on erikoisen tarkeda nahda
kuurosokeus omana vammanaan, jonka varhainen diagnosointi on tarkeaa. N&in henkild
voi jéljella olevia aistejaan — haju, maku, tunto - hyvaksikayttden opetella niita taitoja, joita
héan vammojen edetessd tarvitsee. Naiden aistien merkitys korostuu ja ne saavat uusia
ulottuvuuksia. Amerikkalainen kuurosokea Richard Kinney kertoo erdan amerikkalaisen
kuurosokean kuvailleen osuvasti luokseen saapuneen ystavansad tervehtimisestd: "Mina
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haistoin sinun tulevan” (Kinney 1981, 10). Tuntoaistin merkitys kuurosokealla korostuu

entisestaan, koska han kayttaa sitd kommunikointiin ja sormenpaita "silminaan’”.

- Useimmilla kuurosokeilla on Ilapsuudessa ollut kuuron, kuulovammaisen tai
nadkévammaisen identiteetti. Uuden - kuurosokean - identiteetin I6ytdminen ja
hyvéksyminen ei ole helppo asia. Se merkitsee luopumista (aisti, ryhma), uuteen
tilanteeseen sopeutumista ja mahdollisesti aivan uuden kielen tai kommunikaatiotavan
opettelemista. Useimmiten kuurosokeus on etenevd vamma, jossa uusiin asioihin
sopeutumista vaaditaan monta kertaa. Tatad taustaa vasten on helppo ymmartaa sanojen
kuurosokea ja kuulonakévammainen ristiriitainen merkitys. Jotkut kuurosokeat eivat halua
koskaan tulla kutsutuiksi kuurosokeiksi, vaan haluavat pitdd kuulondkévammaisen
identiteetin. Erds kuurosokea sanoi minulle, ettei hdn ole "oikea” kuurosokea, vaan
kuulondkdévammainen.

Kuurosokeiden lukumaara on talla hetkella noin 850, joista 80 on alle 18-vuotiaita. Noin
300:lla kuurosokeuden syy on Usherin syndrooma. lké&antyneiden, yli 65-vuotiaiden
kuulondkévammaisten lukumadrad on koko ajan kasvamassa vaeston ikaantymisests,
mutta myds kehittyneistd tunnistusmenetelmista johtuen. Osa ikaéntyneistd on mukana
tuossa kuurosokeiden lukumaarassa, mutta suurin osa on vield tunnistamatta (Suomen

Kuurosokeat ry 2001).

Hyvinvoinnin, terveyden ja myds vammaisuuden tutkimuksessa on vallalla holistinen
nakdkulma, jonka mukaan huomio kiinnitetddn ihmisen toimintaan ja sosiaaliseen
olemukseen. Talléin vammaisuuden tarkastelussa keskeisid kysymyksid ovat ihmisen
toimintakyky ja sitd haittaavat tekijat. Sairaudesta, puutteesta tai rappeumasta seuraa
vaurio, joka aiheuttaa toiminnanvajausta, josta puolestaan seuraa sosiaalinen haitta
(Kaitalo 1990, 7). Kuurosokeus on nimenomaan toimintavamma, joka vaikeuttaa henkilén
kommunikaatiota, tiedon hankintaa seka liikkumista. Se vaikuttaa ihmisena olemisen
perusasioihin: sosiaalisiin suhteisiin ja arkieldaman sujumiseen.
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4 KUUROSOKEUDEN PERUSPIIRTEITA

Téssa luvussa olen kuvannut kuurosokeuteen liittyvid peruspiirteitd seka laaketieteen
- (ndkbvamma, kuulovamma ja tasapaino) ettd toiminnallisuuden (kommunikaatio,
tiedonsaanti ja liikkuminen) kannalta.

4.1 Laaketieteellinen ndakoékulma

4.1.1 Ndk6vamma

Nékemisessd on monta erilaista toimintaa samanaikaisesti. Nékeminen tuntuu niin
itsestaan selvalts, etta eri osatoimintoja ei huomaa, kun naké on normaali. Nakemisen eri
toimintoja ovat paivalla nakeminen, hamérassa nakeminen, likkeen havaitseminen, vérien
tajuaminen, likkumisnékd, 1&hindké jne. (Hyvérinen 1991, 39). Kuurosokeilla on ongeimia
monissa nakemisen eri toiminnoissa vaihdellen kuurosokeuden aiheuttajasta riippuen.
Usherin syndroomaan liittyy silmasairaus nimeltdan Retinitis Pigmentosa (RP). Se
aiheuttaa muutoksia pigmenttisoluissa seka sauva- ja tappisoluissa, joilla me ndemme.
RP:aan liittyvat nadn ongelmat ovat hamarasokeus, haikaistymisherkkyys, adaptaatio eli
silman mukautuminen valoon, nakokenttdpuutokset, alentunut kontrastiherkkyys,
vaikeutunut likkeen havaitseminen ja erilaiset valoilmiét (Hyvarinen 1991, 27-32).

Siiméssa sauvasolut toimivat tehokkaasti hdmarasséa ja kun niiden toiminta hairiintyy,
kehittyy hdmardsokeus. Tama on yleensd ensimmainen nakdoire RP:ssa. Se on aluksi
vain osittainen ja ilmaantuu ennen kouluik&da tai kouluidssd. Normaali silma pystyy
mukautumaan valon maardn muutoksiin  esim. hamérdssd varsin nopeasti.
Hamaérasokealla silmé&n kyky sopeutua valon muutokseen hidastuu ja lopulta haviaa
kokonaan. Alentunut hamérénaké heikentdd kykya likkua hdmarassa ja pimealld. Henkild
siis voi ndhda hyvin paivalla, mutta illalla haméarassa han muuttuu sokeaksi tai lahes
sokeaksi. Samoin silmdn mukautuminen muihinkin valon muutoksiin eli adaptaatiokyky
hidastuu esim. siirryttdessa sisatiloista ulos tai kirkkaasti valaistusta huoneesta hamaraan
kaytavaan tai painvastoin. Siksi on tirkeaa rakentaa siséatiloissa samanlaiset valaistusolot
kaikissa huoneissa (Hyvarinen 1991, 27).
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Haikaistymisherkkyys liittyy ldhes joka toisen retinitikon nakemisen ongelmiin
(Hyvarinen 1991, 29). Haikaisy tarkoittaa naén huononemista silloin, kun valo tulee akkia
kirkkaammaksi tai osuu silmiin edesta pain. lkkunasta voimakkaasti lankeava valo voi
- haikaistad ja estda nakemisen. Myds vaalea seina tai kiiltdvan lattian heijastukset voivat
héikaista. Erityisen hankalia ovat pitkat kaytavat, joiden paassa on ikkuna, josta aurinko
paistaa. Kirkas auringon paiste muutenkin on erityinen ongelma haikaistymisherkélle
silmélle. Kevéataurinko heijastuneena valkealta lumelta on hankala tilanne normaalillekin
silmélle. Haikdistyneena on pakko keskittyd katselemiseen tarkemmin kuin tavallisesti ja
nain ollen vasyy nopeasti. Haikadistymistd voidaan vahentaa suojalaseilla, lippalakilla tai
kavelemalida kadun varjoisalla puolella. Haikaistyminen vaikuttaa ennen kaikkea
itsenaiseen liikkumiseen ja kommunikaatioon. Haikaistymisherkdn henkildn kanssa
keskusteltaessa silloin, kun han kayttdd nakdédan hyvaksi kommunikoinnissa on
keskustelupaikan valinnalla ja sen valaistusolojen huomioimisella tarkea sijansa.

Kontrastiherkkyys on kyky erottaa viereisten pintojen vaaleuseroja. Alentunut
kontrastiherkkyys vaikeuttaa vahaisten tummuuserojen ja varjojen havaitsemista. Kaikki
nayttaa lattealta, ilmeitd on vaikea havaita, kirjoitettu teksti ndyttdd heikosti painetulta,
katukaytdvan ja portaiden reunaa on vaikea nahda. Lattialle pudonneita tavaroita on
vaikea I6ytdd samansavyiseltd lattiapinnalta. Alentunut kontrastiherkkyys vaikeuttaa myds
tilaan orientoitumista, mikali lattia- ja seindpinnan valinen sévyero on heikko tai sita ei ole
lainkaan. Samoin oven tai valokatkaisimen erottaminen samanvérisestd seindsta voi
tuottaa hankaluuksia. Ongeima on yksinkertaista poistaa erivarisilla ovi- ja lattialistoilla ja
valokatkaisimen ympaéristdbn varjdamiselld. Se vaikuttaa olennaisesti myo6s
kommunikaatiotilanteeseen viittovien kasien ja huulion ndkemisen vaikeutena. Ongelmaa
voidaan helpottaa kayttamalla viittomistilanteessa tummia vaatteita, jolloin kadet erottuvat
helposti seka kayttamalld huulipunaa, jolloin huulion seuraaminen helpottuu. Tekstin
lukemista helpottaa mattapintaisen paperin kaytté sekd selkea ja vahvamusteinen teksti.
Hyva kontrasti saadaan kayttdamalla valkoista tai keltaista paperia ja mustaa tekstia
(Hyvérinen 1991, 32).

Kun normaalindkdinen henkild katsoo suoraan eteensd, han ndkee samalla myds
molemmille sivuilleen. Koko kerralla nékyvaa aluetta kutsutaan nékokentéksi. Nakdkentan
laitaosaa tarvitaan erityisesti likkuessa, keskiosaa kaytetdan lukemiseen. RP:aan liittyy
nakokentdn kaventumista ja nakokenttipuutoksia. Silmén tappisolut toimivat valossa
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ja niiden toiminta hairiintyy myéhemmin kuin sauvasolujen toiminta. Solujen toiminta
lakkaa ensin pieniltd alueilta verkkokalvossa, jolloin nakdkenttddn ilmestyy pienia
nakemattdmia alueita. Mydhemmin nama alueet laajenevat ja yhdistyvat. Syntyy
-rengasmainen sokea alue keskeisen nadén ympérile. Henkild nakee taman
rengasskotooman ulkopuolella ja sisdpuolelia olevan alueen. Asiat haviavat hénen
nakokentastdan yhtakkia ja tulevat yhtakkia takaisin. TAma skotooma laajenee vuosien
kuluessa niin, ettd nakdkentan laitaosan toiminta hdvidd kokonaan ja jalielle jaa
putkikenttd ja puhutaan putkindkodisestd. Nakokentan kaventuminen tapahtuu useimmiten
hyvin hitaasti, jolloin henkil6 itse ei sitd valttamattd havaitse lainkaan, vaan kuvittelee
kaikkien ndkevan samalla tavalla (Hyvarinen 1991, 28-29).

Putkindkoiselld nakokenttad on ldhelld kapea, mutta laajenee kauemmas mentdessa. Se
vaikeuttaa erityisesti likkumista, koska katsottaessa suoraan eteenpain ei voi ndhda, mita
jalkojen kohdalla on. Kaukana olevat suuremmatkin esineet voi nahda. Samoin
kommunikaatioon putkindké vaikuttaa olennaisesti: viittomat pitdd tehdd oikealta
etdisyydelta ja kayttdd tarpeeksi pienia viittomia, jotta ne mahtuvat nakokenttaan.
Retiniitikon nadéntarkkuus sailyy usein hyvinkin pitkdan. Se mahdoillistaa kirjoitetun tekstin
lukemisen ja joskus puhutaankin nakevistd sokoista (Hyvarinen 1991, 32), koska he
pystyva lukemaan ehka ilman siiméalasejakin, mutta tarvitsevat sokeain valkoisen kepin
liikkuessaan. Retiniitikoiden ndké muuttuu eri tavoin eri ihmisilld. Joillain keskeinen néké
sailyy lapi elaman ja toisilla se haviaa jo keski-idssa, jonka jalkeen he nakevét vain valon
ja pimeén vaihtelun (Mesch 1998, 7). Méllerin mukaan noin 30-40% USH1:std menettda
nakénsa.

Jotkut Usherin syndroomaa sairastavat nakevat ndakokentidssa pienida valopilkkuja tai
suurempia liikkuvia valoja, vaikkei ymparistdssd ole mitddn valoja. Vaurioitunut
verkkokalvo aiheuttaa nakoéhairidita. Joillain voi ndkdkentassa vilistda matomaisia kirkkaita
valoja. Joillakin henkil6illa saattaa kyky havaita liikettd huonontua. Taméan vuoksi
nopeuksien arviointi vaikeutuu ja selviytymismahdollisuudet liikenteessd huononevat.
RP:aan liittyy usein myds harmaakaihi, joka on useimmiten poistettavissa leikkauksella
(Hyvérinen 1991, 29).

Silman verkkokalvoon voi tulla muutoksia eri tavoilla. Joskus muutoksia tulee vain pienelle
alueelle verkkokalvon keskelle. Sita aluetta kdytdmme tavallisesti lukemiseen ja tarkkaan
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lahityoskentelyyn — sitd sanotaankin tarkan naén alueeksi. Jos tuo alue rappeutuu, voi
lukea vieressa olevalla verkkokalvon osalla. Kuvaa pitdd vain suurentaa vahvoilla
lukulaseilla, suurennusiasilla tai luku-TV:lla. Tarkan naén alueen rappeutuminen hairitsee
- myds suun liikkeiden eli huulion ndkemistéd ja sormiaakkosten katselua (Hyvérinen 1994,
9-13).

Rubeolaan ja muihin erilaisiin syndroomiin, joissa on mukana kaksoisaistivamma, liittyvia
erityispiirteitd ovat mikroftalmia eli normaalia pienemmat silmat, verkkokalvon,
suonikalvon, nakéhermon ja mahdollisesti myds varikalvon koloboma, erilaiset kaihit,
sarveiskalvon samentumat ja koko silmén etuosan poikkeava rakenne (Hyvérinen 1997,
14).

4.1.2 Kuulovamma

Kuuloaistia kaytetdan paitsi kommunikoinnin vélineena myds muiden erilaisten havaintojen
tekoon. Se on tarkea turvallisuusaisti, jota kaytetddn ympariston havaitsemisessa. Kuulon
avulla pystytaan liikenteessa ennakoimaan lahestyvaa autoa tai polkupyéraa myés silloin,
kun ne tulevat takaa pain. Tuolloin suuntakuulo auttaa ihmista orientoitumaan ympériston
aanilahteisiin antamalla tietoa aanen tulosuunnasta. Myds passiiviset kuuloeldmykset
ympaéristosta kuten esimerkiksi kaiku, auttavat hahmottamaan tilan kokoa ja muita
ominaisuuksia. Suuntakuulo ei kuitenkaan toimi, jos toinen korva on kuuro tai
huonokuuloinen tai jos henkilélld on kéytdssé ainoastaan yksi kuulolaite. Nakévammaiselle
orientoivan kuulemisen merkitys korostuu; hén voi sen avulla myds saada tietoa muiden
ihmisten toimista samassa tilassa. Kuulo toimii myds unen aikana, jolloin se esimerkiksi
kertoo toisen henkildn tulosta huoneeseen (Viita ym. 1998, 19).

Kuulon avulla voidaan saada esteettisid kuuloeldamyksia musiikista ja luonnon &anist3,
mutta kuulo on kuitenkin olennainen kommunikoinnin eli viestimisen aisti. Puhetilanteessa
kuulo vélittda tietoa muustakin kuin sanasisalléstd. Puheen savyt, ystavallisyys, epaily,
karsimattémyys, suuttumus jne. antavat kuulijalle paljon informaatiota. N&itd havaintoja
tehdaan tarkkailemalla puhujan aanen korkeutta, puhenopeutta, danen voimakkuutta ja
sanapainotusta. Samoja asioita tarkkaillaan myds omassa &aanenkaytéssd ja puheen
tuotossa saatelemalld puherytmia ja puhenopeutta seka aanen korkeutta ja voimakkuutta.
Huomaamatta kuunnellaan myés omaa olemista askelten &danista, vaatteiden kahinasta ja
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aannahdyksistd. Kuulolla on merkitysta myés oman puheen ymmarrettavyyden
sdilymiseen (Sara-aho; Viita ym. 1998, 20-21).

- Kuulovammasta puhutaan, kun paremman korvan kuulo ns. puhealueella on huonompi
kuin 20 dB. WHO kayttda toiminnanvajavuuksien ja haittojen kansainvalistd luokitusta
(1980) jaotellessaan kuulon vaurioita. Sen mukaan vika on elimen tason, haitta yksilétason
ja vamma sosiaalisen tason ongelma. Taman mukaan kuuloviasta tulee haitta silloin, kun
se vaikeuttaa puheen erottelua esimerkiksi hélyssa tai puhelimessa. Vammasta puhutaan
silloin, kun kuulovammaisen henkilén yhteydenpito toisiin ihmisiin vaikeutuu (Viita ym.
1998, 8). Puhutaan sosiaalisen kuulon kasitteesta. Silla tarkoitetaan sita kuulon tasoa, jolla
ihminen selvidd vaivatta keskustelussa. Sosiaalisen kuulon rajana pidetadn 30 dB:n
kuulonalenemaa puheen kuulemisalueella, jonka jalkeen on aiheellista asentaa kuulolaite.
WHO ja EU ovat maaritelleet kuulovammat kuulovian vaikeusasteen mukaisesti.

TAULUKKO 1. WHO:n (1991) ja EU:n asiantuntijatydryhmien (1996) laatimat kuulovian
vaikeusasteluokitukset. BEHL eli paremman korvan kuulotaso laskettuna taajuuksien 0,5
ja 2kHz (WHO) ja 0,5; 1; 2 ja 4 kHz (EU) keskiarvona (Viita ym. 1998, 39).

vaikeusaste WHO (1991) EU (1996)
lieva 26 dB - 40 dB 20dB < x<40dB
keskivaikea 41 dB - 60 dB 40dB < x<70dB
vaikea 61dB -80dB 70dB < x<95dB
erittdin vaikea Xx=>81dB X=>95dB

Keskivaikeassa kuulovammassa kahdenkeskinen keskustelu normaalilla puheaanella
onnistuu meluttomassa ja rauhallisessa ympéristossd, mutta 60 dB:n kuulonalenema
hairitsee jo selvasti normaalia puheviestintad. Meluisa ympéristd ja ryhmékeskustelut
vaikeuttavat kuulemista jo aikaisemminkin. Esimerkiksi kuiskauksen kuuleminen vaikeutuu
jo lievassd kuulovammassa ja 90 dB:n kuulonalenemassa puheen kuuleminen ilman
kuulokojetta ei enda onnistu (Viita ym. 1998, 42).
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Kuulokoje on kuulon mekaaninen apuvéline, jolla pyritddn kompensoimaan
kuulokynnyksen alenemaa paremman kuulemisen saavuttamiseksi. Kuulokojeen
valintaan ja kojeeseen saadettdvan vahvistuksen asentamiseen vaikuttavat kuulovian
-tyyppi sek& kuulovamman aste ja kuulokdyrdn muoto (Kronlund 2000, 329).
Kuulokojeesta saatavaan hydtyyn vaikuttaa myds puheen erotuskyky siten, ettd mita
huonompi erotuskyky sita vahaisempi apu kuulokojeesta on. Puheen erotuskyky tarkoittaa
sitd, kuinka hyvin henkilé pystyy kuulonsa avulla tunnistamaan ja erottamaan sanoja. Kun
erottelukyky on 90-100%:n luokkaa, henkild kuulee normaalisti. Kuuntelussa on lievia
vaikeuksia ja se vastaa puhelimen kuunteluolosuhteita 75-90%:n tasolla. 60-75%:n
puheenerotuskyky merkitsee kohtalaisia vaikeuksia ja 50-60%:n tasolla erotuskyky on
huono ja merkitsee huomattavia vaikeuksia keskustelun seuraamisessa. Alle 50%:n
erottelukyvylla henkild ei todennakoisesti pysty seuraamaan normaalia keskustelua.
Huonollakin puheenerotuskyvylld varustettu henkild6 voi kayttdd ymparistdn &aanten
kuulemista turvallisuusaistin tavoin (Kuulonhuoltoliitto, moniste).

Kuulemisella on olennainen tehtdvd puheen ja kielen oppimisessa. Mikéli lapsi on
menettdnyt kuulonsa ennen puheen ja kielen oppimisikda, on hdnen vaikea oppia
puhuttua kieltd. USH1:ssd lapsi ei pysty kuulokojeenkaan avulla kuulemaan puhetta
(kuuro) ja hdnen kommunikointikielekseen tulee viittomakieli. Mahdollisimman varhain
pitaisi lapsi saattaa yhteyteen viittomakielisten henkildiden tai viittovan ympéristén kanssa,
jotta hanelle kehittyisi symbolifunktio. Se tarkoittaa oivallusta siitd, ettd esineilla ja asioilla
on nimi, joka niitd edustaa. Kuulevalla lapsella symbolifunktio muodostuu noin
yksivuotiaana ja kuurolle lapselle voi viitomakielen avulla kehittyd symbolifunktio
normaaliin tapaan. Se mahdollistaa kirjoitetun kielen oppimisen (Viita ym., 1998, 20-21).

USH2:ssa lapsen kuulovamma on lievempi ja se todetaan usein vasta leikki- tai
kouluidssa. Lapsi oppii puhumaan ja pystyy kuulokojeen avulia kommunikoimaan puheella
lapi koko elamansd. USH3:lle ominaista on vaihtelevan asteinen ja eri idssa alkava
kuulovamma, joka on eteneva. Osalla lapsista on vaikea-asteinen kuulovamma jo aivan
pienestd, jolloin puheenkehitys helposti viivastyy ja kommunikoinnissa tarvitaan usein
viittomia puheen ohella. Yieensa kuitenkin kuulovaje on USH3:ssa lievempi. He puhuvat
normaalisti ja kuulevat hyvin puhetta kuulokojeen avulla. Kuulovamma kuitenkin pahenee
vuosien kuluessa, osalla kuuroutumiseen asti (Usherin oireyhtyma3, esite).
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Kuurosokeilla on ongelmia lahes kaikissa kuulon tehtéviin liittyvissa asioissa:
kommunikaatio, nonverbaalinen viestintd, oman &anen hallinta, puheen sailyttdminen,
turvallisuus, suuntakuulo seka passiiviset kuuloeldmykset.

4.1.3 Tasapaino

Tasapainon ylidpidosta huolehtii kolme erillista, toisistaan riippumatonta aistijarjestelméa:
lihasten, janteiden ja nivelten jannitysta ja asennonmuutoksia aistiva tuntoaisti (syvatunto);
nakoaisti seka sisdkorvan tasapainoelin. Niiden keskindinen toimintayhteys antaa tietoisen
elamyksen ruumiin asennosta. Tarkein tasapainosta huolehtiva jarjesteima on
jalkapohjista, nivelistd, seldstd ja niskasta tulevat signaalit. Seuraavaksi tarkein on
ndkdaistin antama informaatio. Pelkastddn tasapainoelimen toiminnan vajaus tai
puuttuminen normaalinakdisella ei haittaa liikkumista valoisana aikana, mutta pimeéssé tai
epatasaisessa maastossa liikkuminen voi olla vaikeaa. Tilanne on silloin sama kuin
USH1:ssa ja osalla USH3:ssa, joissa tasapainoelimen toiminta on hairiintynyt. Usherin
syndroomaan liittyvé tasapainojarjestelman hairié kdy ilmi seuraavista kuvioista:

/

lihakset nakod tasapainoelin

aivot, pikkuaivot

KUVIO 2. Aistijariestelma USH2 (Lahtinen — Miettinen 1991, 21).

Hairiét yhdessakin aistijarjestelmassa tuntuvat tasapainovaikeuksina. Yhden osatekijan
toimimattomuuden kaksi muuta voivat korvata ja tasapaino palautuu ennalleen tai lahes

ennalleen.

aivot, pikkuaivot

/

lihakset naké tasapainhoelin

KUVIO 3. Aistijariestelma USH1 ja osalla USH3 (Lahtinen — Miettinen 1991, 21).
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Téassa tilanteessa toiminnan vajaus on kahdessa osatekijassa. Silmien kautta saatavan
informaation voimakkuus ja maara riippuvat nakékentan laajuudesta ja valon maarasta
(valoisa, pimed). Lihasten kautta tuleva informaatio on normaalia, mutta se ei yksindan
- pysty korvaamaan kahden muun tekijan puutetta. Valoisassa ja nakokentan ollessa vielé
suhteellisen laaja voi tasapainon saately onnistua paremmin kuin pimeassa, jossa
tasapainovaikeudet ovat pysyvid (Lahtinen — Miettinen 1991, 20-21). Tassa tapauksessa
parasta tasapainohairididen ehkaisya ja hoitoa on aktiivinen ja monipuolinen liikunta, mika
taas voi olla kuurosokealle vaikeata oppaiden puuttumisen takia.

4.2 Kieli ja kommunikaatio

4.2.1 Yieista

Kieli on ihmisyyteen liittyvaa ja erottaa ihmisen elaimesta. Kielen avulla voidaan omaksua
ja jakaa tietoa, olla luontevassa kontaktissa toisten ihmisten kanssa ja tulla osalliseksi
kulttuurista (Sacks 1992, 24). Kielen oppimisella on my6s suuri merkitys ajatustoiminnan ja
tiedonsaannin kannalta (Sacks 1992, 19,31). Kuurosokeiden kayttamia kielida Suomessa
ovat puhuttu kieli, joka voi olla suomi tai ruotsi, ja viittomakieli. Viime aikaiset tutkimukset
viittomakielestd ovat vahvistaneet sen kuulumisen luonnollisiin kieliin, joka on syntynyt
ihmisten kommunikaatiotarpeesta ja jolla on didinkielen asema. Se on myés

konventionaalista eli sopimuksenvaraista ja produktiivista (Malm ja Ostman 2000, 15-17).

Viestintd eli kommunikaatio on jotain sellaista, jota tehdddn yhdessa. Viestinndssa
vaihdetaan yhdessé sanomia tai tietoja. Se on kayttaytymista ja siihen liittyy sosiaalisuus -
kontakti muihin ihmisiin. Lapsi liittyy yhteis66n sanattoman ja sanallisen viestinnan kautta.
Han oppii yhteisén tavat, kulttuurin ja tiedot viestimalla. Han solmii myds sosiaaliset
suhteensa ja luo perheensa viestimalla. Jotta kommunikaatio ylipaatansa onnistuisi pitaa
olla kyky ja kanavat viestintdan seka yhteinen kieli. Siihen vaikuttavat my6s ldhettdjan ja
vastaanottajan kuvat toisistaan seka heidan vuorovaikutuksensa (Wiio 1994, 13, 68, 72).

Totaalikommunikaation filosofian mukaan kommunikaatio on kaksisuuntaista, jossa
tarkeintad on dialogi — toinen toisensa ymmartadminen. Kunnioitetaan toinen toisensa kielta
ja hyvaksytdan se riippumatta siitd, miten se ilmaistaan — puhuttu kieli tai viittomakieli
(Redbroe 1992, 22). Muita hyvadn ja toimivan kommunikaation edellytyksid ovat



31

tasavertaisuus, turvallisuus ja Iuottamus. Tasavertaisuus puhutun, nopean
kommunikaation maailmassa edellyttdda kuurosokean keskustelukumppanilta erityisen
huomion kiinnittdmistd siihen. Kuurosokean hitaampi kommunikaatio puolestaan
- vaikeuttaa vuorottelua keskustelussa. Vastuu kommunikaation toimivuudesta on
molemmilla osapuolilla eikd aina ole selvaa, kummalla se kommunikaatio-ongelma oikein
on: kuurosokealla vai kuulevalla ja nakevalla. Suurimman kommunikatiivisen
kompetenssin omaava on kuitenkin vastuussa siita, ettd vuorovaikutus saadaan aikaiseksi
ja etta se kehittyy (Redbroe 1992, 21).

Kuurosokeiden = kommunikaatiotapoja on useita rijppuen vamman laadusta,
vammautumisidsta, tilanteesta ja ympdéristostd. Usein kuurosokea kéyttda useampia
kommunikaatiokeinoja yhtd aikaa ja rinnakkain varmistaakseen viestin oikean
ymmartdmisen.  Menetelmadt tukevat toisiaan ja samalla voi  harjoitella
kommunikaatiotapaa, jota mahdollisesti tarvitsee tulevaisuudessa vamman etenemisen
seurauksena. Kuurosokea voi joutua vaihtamaan kommunikaatiomenetelmaa
useammankin kerran eldmansa aikana. Uuden kommunikaatiomenetelman oppiminen voi

olla aikaa vieva prosessi.

Kuurosokeiden ryhma@ on kommunikatiivisesti niin heterogeeninen, ettd kohdatessaan
kaksi kuurosokeaa eivat valttdmattd ymmarra toisiaan. Toimivaksi kaytannoksi onkin
muodostunut ensi kertaa tavatessa kysya toiselta tdman kommunikaatiotapaa. Mikali
suora kontakti ei toimi, on mahdollista kayttda apuna tulkkia tai muuta "kielenkaéntajaa’.
Kahden erilaisen kielen kohdatessa vaarinymmarryksia tai vaarinkasityksid voi syntya.
Oma viesti ja kehon kielen tuottama informaatio on tuotettava mahdollisimman selkedssa
muodossa. Jatkuvan palautteen saaminen kommunikaation edetessd varmistaa viestin
oilkean ymmarryksen. Palautemenetelmia voivat olla kevyt kosketus k&delld, asian
toistaminen tai kysyminen toisella tavalla. Kommunikaatiotilanne vaatii jatkuvaa
keskittymista, se on raskaampaa ja sille on varattava enemman aikaa.

4.2.2 Kuurosokeina syntyneiden tai varhaislapsuudessa kuuroutuneiden

kommunikaatio

Viittomakieli on syntymdastadn kuurojen tai varhaislapsuudessa kuuroutuneiden kieli.

Siina puhuttujen kielten sanoja vastaavat viittomat, jotka vastaanotetaan visuaalisesti ndén
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avulla ja niiden rakenne seka viittomien ettd lauseen tasolla kayttda hyvakseen visuaalisia
kuvia (Mesch 2000, 216). Viittomat vastaavat puhuttujen kielten sanoja ja niitd voidaan
tutkia kielitieteellisesti fonologian ja morfologian s&anndilld. Viittoma koostuu
- kédsimuodosta, paikasta, liikkeesta ja orientaatiosta. Kasien liikkeiden liséksi ilmeet seka
suun ja vartalon liikkeet ovat lauseen kieliopillisia osia. Niilla voi olla my6s danensavyja
vastaava merkitys. Suun liikkeitd ja asentoja kutsutaan huulioiksi. Huuliot voidaan jakaa
viittomakielisiin huuliohin, joilla ei ole yhteyttd suomen kieleen, ja suomen kielen
sanahahmoihin. Huulion avulla voidaan kaksi samanlaista viittomaa erottaa toisistaan.
Viittomakieli on luonnollinen kieli eli se on luovaa, konventionaalista ja produktiivista, jolla
voidaan ilmaista myds abstrakteja asioita. Viittomakieleen liittyvien polysynteettisten
vittomien kayttd mahdollistaa eri maissa kaytettyjen viittomakielten keskindisen
ymmarryksen vaikka viittomakieli ei olekaan kansainvalinen kieli. Myds suomalaisen
viittomakielen sisalld on murre-eroja alueellisesti ja nuorten ja vanhempien kayttdman
viittomakielen valilld (Eloaho ym. 1997, 14-15; Malm ja Ostman 2000, 15-17, Savolainen
2000, 184; Suomalainen viittomakieli, esite).

N&adnjaanteitd omaava kuurosokea vastaanottaa viittomakielta nakdaistillaan kuten nakeva
kuurokin, mutta ndkévamma vaikuttaa olennaisesti hanen mahdollisuuksiinsa saada kaikki
tarvittava informaatio. Jos kuurosokean nakokenttd on kaventunut, pitda viittomat tehda
pienemmalla alueella ja lahelld kasvoja, jotta mahdollisuudet suun liikkeiden nakemiseen
yhtd aikaa olisivat optimaaliset. Putkimaisuus nakdkentdssd avartaa nékdaluetta
kauemmas siirryttdessa, jolloin etdampaa viittomat voitaisiin tehda Ilaajempina.
Ongelmaksi voi kuitenkin muodostua ilmeiden ja viittomien tarkka ndkeminen seka huulion
hyvaksikaytté. Puhutaan kommunikaatiokentasta, jonka suuruus riippuu valaistuksesta ja
jossa optimaalinen kommunikaatioetéisyys I0ydetdan tasapainoilemalla kentén suuruuden
ja yksityiskohtien nakemisen valilla. Liian ldheltd viitottaessa, esimerkiksi metrin
etaisyydelta, putkinakéinen naékee vain viittojan kasvot (Hyvarinen 1997, 8).

Kuurosokean kanssa viitottaessa on kommunikaatiotilanteen jarjestelyihin kiinnitettava
erityistd huomiota. Valaistuksen on oltava hyva ja riittava, mutta ei liian haikaiseva eika
suoraan kasvoja pain suuntautuva. Viittoja ei saa seistd ikkunan edessa, koska takaa
tuleva péaivanvalo héaikdisee ja heikentaa viittomien nakemistd. On my®s muistettava
kuurosokean silmien vaikeus sopeutua valon maaran muutoksiin siirryttdessa paikasta
toiseen. Kontrastivareja on hyva kayttaa, koska viittovat kadet on helpompi havaita, kun ne
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erottuvat selvasti taustastaan. Tummien yksivéristen puseroiden sekd tumman taustan

kayttd helpottavat viittomien seuraamista.

- Kun henkilén nako ei enaa riitad viittomien seuraamiseen vapaassa tilassa eli naén avulia,
han voi siirtya kdyttdmaan taktiilista viittomakielta. Silla tarkoitetaan viittomakielisten
kuurosokeiden kayttdmaa, tuntoaistin kautta valitettdvaa viittomakieltd. Se ei ole
itsendinen kieli, vaan muunnelma visuaalisesta viittomakielestd. Kuurosokea on siis
omaksunut viittomakielen ndén avulla ja tuntee kasimuodot, paikat ja liikkeet.
Viittomakieleen olennaisesti liittyvien ei-manuaalisten piirteiden vastaanottaminen
vaikeutuu tai jaa pois. Tallaisia ovat ilmeet, eleet sekd suun ja paan liikkeet. Niita
kaytetddn paitsi tunnetilan myds kysymysiauseen ja negaation ilmaisemiseen.
Kasvosignaaleja, kuten katsekontakti ja katseen suunta, kaytetddn myds keskustelun
vuoronvaihdossa (Mesch 2000, 216).

Taktiilia viittomakieltd kayttdva kuurosokea keskustelee yleensd yhden henkildn kanssa
kerrallaan. Keskustelu voidaan kdyda vain yhta kattd tai useammin molempia kasia
kayttden. Keskusteluasentoina voi olla yksinpuheluasento tai vuoropuheluasento.
Yksinpuheluasento on tavallisempi, varsinkin kuulevan henkildén kanssa keskusteltaessa.
Siind kuurosokea pitda kattdan tai kasiaan viittojan kasien paalla ollessaan kuuntelijana ja
viittojana vaihtaa kadet vastaanottajan kasien alle. Vuoropuheluasennossa toinen kasi on
koko ajan viittojan ja toinen vastaanottajan asennossa, joten vuoronvaihdossa késien
asemaa ei tarvitse vaihtaa (Mesch 2000, 217-218). Yleensd kommunikaatiossa tarkeaa
palautetta annetaan esimerkiksi kevyelld kdmmentaputuksella tai tarkistuskysymyksella.
Vuoronvaihto annetaan yleensad hidastamalla lauseen viimeistd viittomaa tai laskemalla
kasia vahan alemmas merkiksi vuoron siirtymisesta (mts. 222-223).

Kysymyslauseen ilmaisemiseen ilman kasvosignaaleja ei ole mitdén yhtendista taktiilista
kysymyssignaalia. Yleensd kysymys esitetddn joko kayttamalla kysymysviittomia tai
suoralla kysymyksella: ymmarsitkd. Keskustelun kuluessa tuo suora kysymys voidaan
esittdd useita kertoja tai vastaanottaja voi pyytaa tarkennusta tai toistoa. Myds viimeisen
viittoman pitkittdmista voidaan kayttda kysymyksen esittdmisend, mutta se voi tarkoittaa
myds vuoronvaihtoa (Mesch 2000, 224).
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Keskustelutilanteeseen liittyy monia muitakin asioita varsinaisen viestin liséksi. Taktiilia
viittomakieltd kdyttdvan huomion herattaminen tehdadan kevyelld kosketuksella kateen tai
olkapaahan. Jos hadn ei tieda, kuka puhuu, on se kerrottava hanelle erikseen. Samoin
- ihmisten ilmeet, eleet ja reaktiot sekd kaikki tarpeellinen tieto tilanteesta. Vaikka
kuurosokealta jadvat ndkemattad kehon liikkeet ja kasvojen ilmeet, antaa tuntoaisti hanelle
monenlaista tietoa. Esimerkiksi mielentila, iloisuus ja ikdvyys tai kiire valittyvat myds
kadesta kateen viitottaessa. Silti on hyva kertoa, jos keskustelijaa esimerkiksi naurattaa
eika se tieto vélity tuntoaistin kautta.

Kadesta kateen viittominen on hitaampaa, raskaampaa ja siina taytyy olla hyvin ldheisessa
kosketuksessa toiseen ihmiseen. Nama ovat asioita, jotka voivat vaikuttaa kuurosokean
kontaktien ja hdnelle annettavan informaation maaraan. Kerrotaan vain tarkeimmat asiat ja
pienet mukavat yksityiskohdat jatetdan pois, koska se vie aikaa ja on vaivalloista. Kaikille
taktiilin kommunikaation liittyva intimiys ei ole itsestddn selvd asia. Kadestd kateen
viittominen on myds niin kokonaisvaltaista, ettd se vaati koko kehon mukanaoloa
tilanteessa.

4.2.3 Kuulevina syntyneiden kieli ja kommunikaatio

Kuulevina syntyneiden kieli on Suomessa puhuttu kieli eli suomi tai ruotsi, mutta
kommunikaatiotapoja on useita: puhe, huulioluku, viitottu puhe, sormiaakkoset,
suuraakkoskirjoitus, kirjoittaminen ja pistekirjoitus (Eloaho ym.1997, 17).

Puhe on kuurosokeutuneiden yleisin kommunikaatiotapa. Henkild, joka viestii puheella, on
menettanyt kuulonsa tai osan kuuloaan puheen oppimisen jalkeen. Vaikka henkild puhuu
itse, tarvitsee han kielen vastaanottoon muita menetelmia ja apuvalineitd. Kuulolaite on
yleisin kuulon apuvélineistd. Vaikka kuurosokea kuulisikin puheen kuulolaitteen avulla,
vaatii puheen erottaminen erityisen hyvid kuunteluolosuhteita. Hyvat olosuhteet
tarkoittavat melutonta, hairiétdnta, kaiutonta paikkaa seka rauhallista, selkeasti artikuloitua
puhetta. Kuulolaitteen kayttdja voi hyvissa olosuhteissa kahdenkeskisessa keskustelussa
selvitd hyvin, mutta ryhmatilanteessa vaikeuksia voi ilmetd nimenomaan metelin ja
paéllekkdisen puhumisen takia. Kuulolaite vahvistaa kaikki danet — my6s yskahdykset ja
tuolin siirrot. Ryhmaétilanteisiin on kehitelty erilaisia induktiosilmukoita, jotka haivyttavat
ymparistdn hairiddénet ja vahvistavat mikrofoniin tuotettua puhetta. Kuulolaitteen kayttajan
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Kuulolaitteen kayttajan tarkea "apuvaline” on huulilta lukeminen eli huulio, joka on esitelty
seuraavassa kohdassa. Tilanteen tekee vaikeammaksi, jos ei pysty ndkévamman takia
seuraamaan huuliota (Eloaho ym. 1997, 17-18).

Kuulolaitteita on periaatteessa kolmenlaisia: korvakaytdvékoje, korvantauskoje seka
taskukoje. Liséksi kdytetdan kommunikaattoreita ja uusimpana sisékorvaistutetta eli ihon
alle asennettavaa laitetta, jolla sdhkodisesti stimuloidaan kuulohermoa ja siten synnytetaan
aaniaistimuksia. Toimintaperiaate on kaikissa sama eli kuulokynnysta nostetaan
kuulolaitteen  avulla ja parannetaan henkilén kuulemista. Kuulolaitteen kayttajalle
puhutaan kojeen mikrofoniin normaalilla danella, ei kuitenkaan liian nopeasti, jotta puhe ei
puuroudu sekavaksi. Yleensa henkilolla on kaytdssadan yksi kuulolaite, joka ei pysty
aikaansaamaan suuntakuuloa. Taten nakévammainen kuulolaitteen kayttaja ei valttamatta
pysty erottamaan, kuka puhuu ja mistd suunnasta aani tulee. Kun aloittaa puheen
nakévammaisen kuulolaitteen kayttdjan kanssa, on hyva koskettaa hantd kevyesti ja
odottaa kunnes han on valmis kuuntelemaan. Asiayhteyden tietdminen myds helpottaa
kuulemisen ymmartamistd. Keskustelun kuluessa on hyvd vaélilla varmistaa, etta
kuurosokea on kuullut oikein tekemalld tarkistuskysymyksia tai kysymalld suoraan
kuulemisesta (Kroniund 2000, 328-332).

Vaikka kuulokoje vahvistaa &aania kuultaviksi, ei se tee niitd samanlaisiksi kuin ilman
kuulolaitetta kuultuina. Adnet latistuvat, elamykset muuttuvat kuolleemmiksi ja sanojen
ymmartadminen vaikeutuu, koska jotkut kirjaimet eivat erotu toisistaan — esimerkiksi kukka
ja sukka. Kuulolaitteen kayitdja saattaa ’“naytelld” kuulemista tai vetaytyd syrjaan
keskustelusta ettd ei leimautuisi tyhméksi. Puheen sdvyjen ja nyanssien erotteleminen
vaikeutuu, jolioin viestin oikea ymmartaminen voi olla mahdotonta nonverbaalisen
osuuden puuttuessa (Sara-aho). Kuulolaitteen kayttaja on uudessa tilanteessa silloin, kun
laitetta ei voi kayttaa. Tallaisia ovat sauna, voimakasaaninen liikenne tai kaikuva suuri sali
tdynnad halisevid ihmisia. Silloin kuulolaitteen avulla ei pysty saamaan kuulemastaan

selvaa ja on otettava kadytté66n uudet menetelmét.

Suun liikkeitd ja asentoja kutsutaan huulioiksi. Huulioluku puolestaan tarkoittaa kykya
ymmartda puhetta nddn avulla puhujan suun ja kielen liikkeista ja kasvojen iimeista. Tassa
yhteydessd puhutaan puhutun kielen mukaisesta huuliosta erotuksena viittomakielisesta
huuliosta. Huuliolukutaito on henkilékohtainen, mutta siihen vaikuttavat olennaisesti myés
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ulkoiset olosuhteet. Valaistus, katsekontakti, etdisyys, huuliolukukulma ja selkeét
kontrastit, kuten huulipunan kaytté vaikuttavat olennaisesti huulioluvun onnistumiseen.
Voimakkaat isot viikset tai parta voivat peittdd huulet niin, ettd huulioluku on mahdotonta.
- Paitsi vaikuttamalla naihin ulkoisiin olosuhteisiin puhuja voi myds helpottaa huulilta
lukemisen ymmartamistd artikuloimalla selkeasti ja hidastamalla puhenopeutta seké
véittdmalla péan heiluttamista. Suomenkielisestd puheesta noin 50% voi erottaa
huulioluvun avulla, joten se on varsin epdvarma kommunikointitapa ja hyvin paljon jaa
arvailun varaan. Huulioluvun varassa tapahtuva kommunikointi vaatii suurta
tarkkaavaisuutta ja keskittymista, joten huuliltalukija vasyy helposti (Sara-aho; Ahti ja
Lonka 2000, 150-151).

Viitottu puhe on huulioluvun tukimenetelma, joka perustuu suomen tai ruotsin kieleen. Se
ei siis ole itsendinen kieli. Viitottuun puheeseen kuuluu hyvin olennaisena osana
puhuminen selvalid huuliolla yhdistettynd samanaikaisesti kaytettaviin viittomamerkkeihin.
Viitotussa puheessa kaytettavat viittomamerkit ovat samat kuin viittomakielessa, mutta
sanajarjestys on puhutun kielen mukainen. Sormittaminen liittyy viitottuun puheeseen
silloin, kun jonkin kasitteen viittomaa ei tiedeta, sitd ei ole lainkaan tai kun synonyymit
taytyy ehdottomasti erottaa toisistaan. Substantiivien paatteitd sormitetaan vain asian
selvyyden niin vaatiessa, yleensa kuitenkin paatteet ja taivutusmuodot jadvat huulioluvun
varaan (Sara-aho).

Viitottu puhe on monen mydhemmalld ialld kuuroutuneen, puhuttua kieltd hallitsevan
kommunikaatiotapa. Viestin tuottamiseen he kayttdvat yleensd omaa puhettaan. Myés
viitottua puhetta kaytettdessd kommunikaatiotianne on jarjestettdvd sopivaksi
valaistuksen, etaisyyden ja kontrastien suhteen. Kuten viittomakieli, myés viitottu puhe
voidaan viittoa kadesta kateen (Eloaho ym. 1997, 18).

Sormiaakkoset ovat osa viittomakieltd. Viittomakielessa niitd kaytetddn kertomaan
sellaisia puhutun kielen nimia ja sanoja, joilla ei ole omaa viittomaa. Mutta sormiaakkosia
voidaan kayttda myds pelkastdaan kommunikaatiomenetelméana, jossa suomen tai ruotsin
kieltd ’“puhutaan” sormittamalla sanat ja lauseet kirjain kirjaimelta vakiintunein
aakkosmerkein. Useimmiten sormiaakkosia kommunikointikeinona kayttavat ovat
aikaisemmin kayttdneet puhetta, mutta kuulondkévamman edetesséd on tdytynyt etsia
uusia tapa. Viittomakielen tai viitotun puheen opettelu ja oppiminen ei ole kaikille
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mahdollista, mutta sormiaakkosten oppiminen on huomattavasti nopeampaa seka
kuurosokealle etta hanen Iahipiirilleen (Eloaho ym. 1997, 19).

- Sormiaakkoset tehdain kasvojen lahelld, jotta huulion samanaikainen katsominen
onnistuu. Oikea valaistus, selke&t kontrastit ja rauhallinen tahti varmistavat menetelman
toimivuuden. Kun kuurosokean nakdé ei enda riitd, voidaan siirtyd taktuaaliseen
sormittamiseen. Siinad kuurosokea tunnistaa sormien liikkeet ja asennon tunnustelemalla
kirjainten muodon kasillaan. Sormiaakkosmenetelma on suhteellisen hidas, joten

suositeltavaa on kayttaa selkokieltéd (Hassinen 1998, 13-14).

Maailmassa on useampia erilaisia sormiaakkosia, joiden kéayt6n laajuus vaihtelee.
Esimerkiksi amerikkalaisessa viittomakielesséd sormiaakkosten osuus voi olla jopa 10%:n
luokkaa. Suomalaisessa viittomakielessad sormiaakkosia ei kdytetd yhtd paljon (Malm ja
Ostman 2000, 17). Englantilaiset sormiaakkoset poikkeavat selvasti suomalaisista
aakkosista. Jotkut kuurosokeat pitdvat niiden opettelemista ja suorittamista helpompina
(Hassinen 1998, 14).

Suuraakkoskirjoitus eli tikkukirjoitus on kommunikointikeinona silloin, kun kuuloon ja
nakddn perustuvat menetelmat eivit enda toimi aikaisemmin puheella kommunikoineen
kuurosokean kanssa. Kaikille viittomakielen tai viitotun puheen oppiminen ja taktuaalinen
kdyttd ei ole mahdollista. Menetelmassa kuurosokean kdmmeneen Kkirjoitetaan isoilla
aakkoskirjaimilla yksi kirjain kerrallaan samaan kohtaan. Sanojen vélissé pidetaén pieni
tauko tai pyyhkaistaan kadella kirjoitettu sana pois. Kynana kaytetadan joko kuurosokean
omaa sormea tai kirjoittajan sormea. Yleensa kirjoitusalustana on kuurosokean kammen,
mutta kirjaimia voidaan tehda myos selkaan, olkapéalle, poskeen tai reiteen. Kuurosokean
omaa sormea kaytettdessa kirjoitusalustana voi olla myés péydan pinta tai vapaa tila
iimassa. Suuraakkoskirjoitus ei vaadi kummaltakaan osapuolelta erityistaitoja, ainoastaan
tottumusta. Suuraakkoskirjoitus on vaihtoehtoinen tapa kommunikoida erityistilanteissa
esimerkiksi kuulolaitteenkayttajalla, kun laitetta ei jostain syystd voi kayttad. Tallainen
tilanne voi syntya esimerkiksi saunassa (Eloaho ym. 1997, 21).

Kirjoittaminen on yksi kuurosokeiden kommunikaatiotavoista. Se on kayttékelpoinen
silloin, kun henkildlla on oma puhe tallella, mutta kuulo ei riitd sanojen kuulemiseen.
Kuurosokea kayttdd siis omaa puhettaan viestin tuottamiseen ja kirjoitusta sen
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vastaanottamiseen. Kuurosokean nakévammasta riippuu, milla tavalla ja mitad apuvalineité
kayttaen hanelle kirjoitetaan. Periaatteessa kirjoitetaan normaalia suomen tai ruotsin kielta
joko manuaalisesti tahi kirjoitus- tai tietokoneella. Kirjoitus saa mielellaén olla selkokielta,
-jossa kaytetdan lyhyitd lauseita ilman lauseenvastikkeita ja vaikeita sanoja. Kirjoitettu
teksti voi olla isokirjoitusta, jolloin kuurosokea saattaa ndhda sen ilman erityisia
apuvélineitd. Tarkeda on huolehtia selkeistd kontrastieroista kirjoittamisessa. Tarpeeksi
musta teksti valkoisella tai keltaisella mattapintaisella paperilla nadkyy parhaiten. Tekstin
lukemiseen kuurosokea voi kayttda suurennuslasia, luku-TV:itd ja tietokoneen tai
tekstipuhelimen nayttoruutua. Naissé tekstin kokoa ja taustan varida voi muuttaa
yksildllisesti (Eloaho ym. 1997, 20).

Pistekirjoitus on sormien tuntoaistin avulla luettava kirjoitusjarjestelma. Sen kehitteli
ranskalainen Louis Braille jo 1800-luvulla. Siind pistemerkit muodostuvat sormenpéilla
tunnusteltavasta kuuden kohopisteen peruskuviosta, jossa on kaksi pistettd rinnakkain ja
kolme allekkain. Peruskuviosta voidaan muodostaa 63 erilaista merkkia. Yhden tai
useamman pisteen kerrallaan pois jattdmalla saadaan kaikki kirjaimet ja valimerkit. Lisaksi
useampia kuvioita keskenddn yhdistelemalld voidaan muodostaa numerot ja muut
matemaattiset merkit, nuotit, foneettiset merkit jne. (Nakévammaisen opinto-opas 2000,
29). Pistekirjoitus on nakévammaisten kayttdma tiedonsaantimenetelmd, jonka myés
nédkévammaistaustan omaavat kuurosokeat usein ovat oppineet. Kuulovamman edetessa
sitd voi sitten kayttdd kommunikaatiokeinona yksinkertaisimmillaan kirjoittamalla
sormenpailld kuurosokean rystysten paélle normaalit pistemerkit.

Talia hetkella kehittynein pistekirjoitusapuvaline on kannettava tietokone pistenaytélia. Sita
voi kuljettaa mukanaan esimerkiksi ladkariin ja kayttdd kommunikointiin. Samalla se toimii
muistiinpanovalineend. Vanhempia apuvélineitd ovat amerikkalaisten kehittdma
Tellatouch, suomalaisten kehittdma Dialogos ja pieni aakkostaulu. Tellatouch:ssa on
mekaaninen kirjoituskoneen nappéaimistd yhdistettyna yhdelld sormella vastaanotettavaan
pistendppdimeen. Dialogos puolestaan toimii keskustelulaitteena, nauhurina ja
pistepuhelimena. Dialogos on painava ja vaatii toimiakseen sahkéliitdnnan. Aakkostaulu
puolestaan on pieni, kevyt ja helposti mukana kuljetettava. Taulussa on kohollaan olevat
isot aakkoset ja niiden alapuolella pisteaakkoset. Kuurosokean sormea kuljetetaan kirjain

kirjaimelta, kunnes haluttu sana muodostuu.
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4.3 Tiedonsaanti

Ihmisen perusoikeuksiin kuuluu tiedonsaanti kaikista haneen liittyvistd asioista ja
paatoksista. Nain han voi sailyttda itsemaaraamisoikeutensa ja tehdd omaa eldmaansa
koskevia paatoksia. Yhteiskunnassa mukana oleminen edellyttiaa tietoa maailmasta ja sen
tapahtumista. Virikkeitd ja sisaltda elamaan taas saadaan edellisten lisdksi ldhiyhteison
pienistd uutisista ja kontakteista toisiin ihmisiin. Kuurosokeiden kohdalla
tiedonsaantitapaan ja —mahdollisuuksiin vaikuttaa vamman laatu seké hanen kayttdmansa
kieli ja kommunikaatiotapa. Suomen ja ruotsin kieltd kayttavilla mahdollisuuksia on
useampia kuin viittomakieltd aidinkielendan kayttavilla, joilla kirjoitetun kielen kayttdminen
edellyttad uuden kielen — suomen tai ruotsin kielen — opettelemista.

Osa kuurosokeista voi kayttad hyvakseen yleista tiedonvalitystd, kuten lehdet, radio, TV ja
kirjastot. Kuulolaitteen kayttajat voivat kuunnella radiota ja televisiota, kun olosuhteet
tehdaan sopiviksi eli luodaan meluton ja rauhallinen ympéristd. Mikdli se ei riitd, voidaan
kuulemista tehostaa induktiosilmukalla. Radioon tai televisioon liitettynd se poistaa
héalyaanet ja vahvistaa laitteesta tulevat danet. Induktiosilmukkaa voidaan hyédyntda myés
julkisissa tiloissa, esimerkiksi kerhotiloissa, juhlasaleissa ja kirkoissa helpottamaan
kuulemista. Tuolloin kuulolaitteen kayttdja kuulee vain mikrofoniin puhutun &anen.
Television kuvaruudun nakemistad voidaan helpottaa valitsemalla tarpeeksi suuri laite tai
asettamalla kuvaruudun eteen suurennuslevy, joka suurentaa kuvan. Televisiossa kaytetty
tekstitys helpottaa niitd kuulovammaisia, jotka nédkonsa avulla pystyvat siitd hyStyméan
(Kronlund 2000, 349-351).

Lehtien, kirjojen tai yleensakin kirjoitetun tekstin lukemiseen voi kayttdad silmalaseja,
suurennuslaseja, kiikareita tai luku-televisiota. Luku-TV suurentaa tekstin tarvittaessa jopa
60-kertaiseksi ja sen avulla voi lukea, vaikka nakéa olisi hyvinkin vahan jaljella.
Tietokoneeseen liitettdvan skannerin avulla voi siirtda kirjoitetun tekstin tietokoneeseen ja
lukea sen sitten erilaisten tietokoneeseen liitettavien apuvdlineiden avulla. Tallaisia ovat
suurennusohjelma, pistenayttd ja puhesyntetisaattori. Suurennusohjelma suurentaa tekstin
kayttdjansa tarpeiden mukaiseksi, pistenaytté muuntaa naytolld olevan tekstin
pistekirjoitukselle sormin luettavaksi ja puhesyntetisaattori puhuu &aneen kaiken
nayttéruudulla olevan tekstin. Tietokoneeseen voidaan liittdd my6s pistetulostin, joka
tulostaa tarvittavan tiedon pistepaperille (Eloaho ym. 1997, 23-24).
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Nékévammaisten keskusliitto yllapitad Helsingissa kirjastoa, joka on ndkévammaisten ja
kuurosokeiden kaytettavissa. Kirjastosta voi lainata pistekirjoja ja —lehtia seka aénikirjoja ja
-—lehtia. Varsinkin &anitteiden valikoima on laajentunut ja niitd on saatavissa mygs useista
kunnallisista kirjastoista. Nakdévammaisten keskusliitto yllapitdd myods tietokoneessa
toimivaa Ovi-ohjelmaa, joka on nakévammaisten ja kuurosokeiden sahkdposti- ja
lehdenlukuohjelma. Sen kautta voi tilata useita sanomalehtia, aikakausilehtiad ja erilaisia
julkaisuja sahkoisesti omalle tietokoneelleen. Sahképostiohjelman kautta on mahdollista
liittya erilaisille keskustelualueille: kuurosokeat, jasenposti, kuittuuri, vapaa alue jne. N&in
voi olla yhteydessd muihin ympari Suomen joko keskusteiua seuraamalla tai myés itse
keskusteluun osallistumalla. Tietokone mahdollistaa kuurosokeiden tasavertaisemman
osallistumisen ja tiedonsaannin nyt ja laajemmin tulevaisuudessa. Téalla hetkella
kuurosokeita tietokoneen kayttdjia on noin 150 (Suomen Kuurosokeat ry). Viittomakielisille
ongelmaksi voi muodostua suomen tai ruotsin kieli, joka on aina vieras kieli.

Suomen Kuurosokeat ry palvelee omalta osaltaan kuurosokeiden tiedontarvetta
julkaisemalla esitteitd, oppaita, kirjoja sekd lehtid. Jarjestd julkaisee kahta Ilehtea:
Kuurosokeiden Uutislehti 48 numeroa vuodessa ja Tuntosarvi-lehti 12 numeroa vuodessa.
Kaikki julkaistaan vahintddn mustavalkoisena isokirjoituksella, pistekirjoituksella,
séhkopostilla ja hidasdanitteena kasetilla. Kaytetty kieli on selkokieltd, jolloin se on myés
viittomakielisten helpompi ymmartaa. Osa julkaistaan myds viittomakielisena videona ja
ruotsinkielisend mustavalkoversiona. Kuurojen Liitto julkaisee myds erilaisia
viittomakielisid videojulkaisuja sekd kerran kuukaudessa viittomakielistd videotiedotetta.
Naon avulla viittomakieltd vastaanottavat voivat hyétya niistd, vaikkakin niissé viittomistahti
voi olla lian nopea nakdvammaisen kannalta. Televisiossa on myds jonkin verran
viittomakielisid ohjelmia, kuten esimerkiksi viittomakieliset uutiset.

Viranomaisten antamat paatdkset ja tiedotteet julkaistaan ldhes aina tavallisena
mustavalkoversiona. Kieli on usein ’kapulakieltd”, josta on vaikea saada selvaa.
Kuurosokea tarvitsee usein toisen ihmisen apua oman postinsa selvittdmiseen.
Vammaispalvelulain mukaan mydnnettdvaa tulkkipalvelua voi kayttdad myods Kkirjoitetun
tekstin tulkkaamiseen. Viranomaisen velvollisuus on tiedottaa palveluistaan ja
paatdksistdadn kuntalaisen vaatimassa muodossa, mutta se ei ainakaan viela toteudu
kuurosokeiden kohdalla. Tulevaisuudessa toivottavasti tietokoneiden yleistyminen ja niiden
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hyvaksikayttdminen myods tiedotuksessa helpottaa tilannetta. Viittomakielisilta se edellyttéda
kaksikielisyytta.

- Puhelinyhteyksiin . on kuurosokealla kaytettavissaan erilaisia apuvélineita.
Kuulonjaanteiden avulla voi kdyttaa tavallista puhelinta, johon on liitetty 4anta vahvistava
lisélaite. Kuulolaitteen kayttajalle kannykkaan liitettdva induktiosilmukka mahdollistaa sen
kéyttamisen. Tekstipuhelin on tarkoitettu niille, jotka eivat hyody tavallisesta puhelimesta.
Tekstipuhelin koostuu puhelimesta, nayttopaatteesta ja kirjoituskoneen nappaimistosta.
Puhelinkeskustelua kdyddan kirjoittamalla sanomat konekirjoitusndppaimistolla ja
lukemalla vastapuolen sanoma néayttopaatteeltd. Myds tietokoneisiink on mahdollista
asentaa tekstipuhelinohjelma ja kayttdd sithi modeemin kautta kuten tavallista
tekstipuhelinta. Tietokoneen néyttéruudulle tuleva tekstipuhelimen teksti on muokattavissa
kuurosokean nakdvamman vaatimaan muotoon isokirjoitukseksi tai pisteille.
Tekstipuhelimesta voi soittaa my0s tavalliseen puhelimeen tai péinvastoin
tekstipuhelinpalvelun  avulla.  Tekstipuhelinpalvelussa viestin  valittdjana toimii
vaitiolovelvollisuutta noudattava henkild (Eloaho ym. 1997, 24-25).

4.4 Liikkuminen

Kun puhutaan kuurosokeiden liikkkumisesta, puhutaan kahdesta eri asiasta: liikunnan
harjoittamisesta ja liikkumistaidosta. Liikunnan harjoittamisella tarkoitetaan erilaisten
liikuntamuotojen suorittamista ja liikkumistaidolla puolestaan tarkoitetaan omatoimista
likkumista ja suoriutumista erilaisissa tilanteissa ja ymparistdissa kaytettdvissa olevien
aistien, apuvélineiden ja avustavien henkildiden avulla. Molemmat ovat kuurosokealle
tarkeitd ja tukevat toisiaan siten, ettd hyva liikkumistaito on edellytys liikunnasta
suoriutumiseen ja siitd nauttimiseen. Nadn puuttuminen vaikeuttaa tilan tajuamisen
kehittymista ja ennen kuudetta ikdvuottaan sokeutuneilla ei ole selvaad kuvaa ympariston
rakenteesta. Se saattaa aiheuttaa kohonnutta lihasjannitysta ja pelkotiloja mahdollisista
esteistd sekd alentaa fyysistd suorituskykyd. Mydhemmin sokeutuneilla liikunnan
perustaidot ovat kehittyneet normaalisti, mikéa helpottaa likkumista
(Nakévammaisliikunnan opas 1994, 8).

Sokeiden liikkumiseen liittyvat oleellisesti esteentaju ja suunnistautumiskyky. Esteentaju
tarkoittaa prosessia, jossa maaritellddan edessad oleva este kuuntelemalla esineestd
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heijastuvia kaikuja. limié liittyy esteen tai pinnan lasnécloon tai poissacloon. Kaiun
muodostumiseen tarvitaan 3antd, joko muiden tuottamia &ania tai itse tuotettua &aénta,
esimerkiksi valkoisella kepilld tuotettua &anta. Suunnistautumiskyky puolestaan tarkoittaa
- kykya tilan hahmottamiseen seka siind orientoitumiseen ja liikkumiseen (T6rrénen &
Onnela 1999, 29).

Kuurosokean liikkumistaidon tavoitteena on turvallinen, rentoutunut ja sujuva liikkkuminen.
Kuulo- ja ndkévamman yhdistelmad sekd monilla lisdksi tasapainohéiriét vaikeuttavat
likkumista. Kuurosokea henkild ei pysty korvaamaan puuttuvaa ndkéa kuulolla ja siksi
likkumistaito poikkeaa ndkdvammaisen kayttdmasta tekniikasta kuulon hyvéksikayton
sekd mahdollisten tasapainovaikeuksien osalta. Liikkuminen vaatii jatkuvaa keskittymista
ja jatkuvaa uusien asioiden ja tilanteiden opettelua varsinkin, jos vamma on eteneva.
Kuurosokean on opeteltava opastettavana oleminen, apuvdlineiden kayttd ja jaljella
olevien aistien paras mahdollinen hyvaksikdyttd. Toisaalta hyvin suunniteltu esteetdn
ympéristd helpottaa liikkumista ja tilan hahmottamista (Torronen & Onnela 1999, 124-125).

Tarkein kuurosokean liikkkumisen apuvéline on valkoinen keppi. Valkoisen, heijastavan
kepin avulla kuurosokea tunnistaa tilan, maaston ja mahdolliset esteet. Se on myds merkki
muille liikkujille henkilén nadkévammasta (Torrdnen & Onnela 1999, 61-66). Usein
itsenainen likkkuminen pelkdstaan valkoisen kepin avulla ei ole turvallista varsinkaan kodin
tai tutun ymparistdn ulkopuolella ja silloin kuurosokea kayttdd opasta. Turvallinen
opastaminen on kahden ihmisen yhteistyéta ja edellyttaa tiettyjen tekniikoiden opettelua —
muuten oppaana voi toimia kuka vaan. Kuurosokeiden tulkin tehtaviin kuuluu opastaminen
ja ympaéristdn kuvailu, mutta nimenomaan oppaiden puuttuminen vaikeuttaa
kuurosokeiden mahdollisuuksia liikkumiseen ja osallistumiseen (mts., 36-38).

Liikunnalla on tutkimusten mukaan suora yhteys eldmanlaatuun ja eldman mielekkaaksi
kokemiseen. Juutin (1991) tydn ja vapaa-ajan suhteesta tekemé tutkimus osoittaa, ettd
ulkoilu ja kunnon kohottaminen korreloivat onnellisuuden tunteen kanssa. Liikunnan
merkitys kuurosokeille on sama kuin muillekin eli fyysisen ja psyykkisen hyvinvoinnin
edistdjé. Heille sen merkitys vield korostuu kehon tuntemisen ja asennon hallitsemisessa,
lihasjannityksen  vahentdmisessd seka tasapainotaidon harjoittelemisessa ja
yllapitamisessd. Aktiivinen ja saanndllinen lilkkunta tekee liikkumisen helpommaksi,
varmemmaksi ja itsendisemmaksi. Eri liikuntalajeissa kuurosokea voi kokea uusia
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elamyksid ja tuntemuksia maaston, pinnan ja tason vaihteluiden muodossa, nauttia
luonnon tuoksuista sekd saada uusia ihmiskontakteja ja tuntea yhteenkuuluvaisuuden
tunnetta. Liikunnasta voi myds saada harrastuksen tai kilpailulajin (Térrénen & Onnela
- 1999, 8, 12-18).

Heikkisen ja Tainan (1998) kuurosokeiden aluesihteereille tekeméan kyselytutkimuksen
mukaan kuurosokeiden yleiskunto on huomattavasti keskitasoa alhaisempi ja liikunnan
aloittaminen on usein vaikeaa. Saannéllisen liilkunnan harrastamisen suurin este on
kuitenkin oppaiden puuttuminen. Kuurosokeat harrastavat paaasiassa yksildlajeja osittain
siksi, ettd integroituminen erilaisiin ryhmiin on vaikeaa kommunikaatiovaikeuksien ja
meluhaittojen takia. Kuurosokeiden omia liikuntatapahtumia ja —leirejd on jonkin verran
jarjestetty ja ne ovat olleet hyvin suosittuja. Jotkut kunnat ovat kehittaneet
erityislikuntaansa my6s kuurosokeille sopivaksi.

Suosituin kuurosokeiden liikuntalaji on kavely (Heikkinen — Taina, 1998; Reinikainen,
2000). Kavely hyétyliikuntana ystavan, tulkin tai oppaan kanssa tarjoaisi liikuntaa, ulkoilua,
kommunikaatiota ja sisaltéd padivdan. Se kaatuu usein avustajan kiireeseen ja liian usein
kéytetdan kuljetuspalvelua, joka kuurosokealla on kaytdssdan likkuessaan kodin
ulkopuolella. Kuurosokea ei talldin voi itse paattaa likkumistavasta, vaan sen tekee toinen
ihminen — avustaja — hénen puolestaan, vaikkakin kuljetuspalvelu on kuurosokean
itsendisen liikkkumisen kannalta erittdin tarked oikeus. Kuurosokea voi harrastaa kévelya
myos itsendisesti valkoisen kepin tai erilaisten maamerkkien avulla. Maamerkkeinad voivat
olla maaston muoto ja pinnan materiaali, halkeamat, tuoksut jne. (T6rrénen & Onnela
1999, 81-85).

Muita kuurosokeille hyvin sopivia ja myds suosittuja liilkuntalajeja ovat uinti ja vesijumppa
yleensd yhdessé avustajan kanssa. Vesi on rentouttava elementti ja se antaa uudenlaisia
elamyksid. Pyordilyd voi harrastaa tandem-pyoralld tai kolmipyoralld riippuen
ndkdévammasta. Suoritusaika voi olla pitka ja siind voi kokea “vauhdin hurmaa”. Tandem-
pyoréily vaatii aina avustajan, joka voi olla vaikea I0ytda. Ratsastus on lihaksia
rentouttavaa ja tasapainokykya kehittidvda, mutta se voi olla myds osa fysioterapiaa.
Kuntosali kehittda peruskuntoa ja lihasvoimaa, jolloin myds tasapainon hallinta paranee.
Taktiili viittominen aiheuttaa helposti niskajaykkyytta, jonka poistamiseen kuntosalilaitteet
sopivat. Hyvaa ja selkeasti varustettua kuntosalia, jonka laitteisiin kuurosokea saa hyvan
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opastuksen, han voi kayttda itsenaisestikin. Sellaisen I6ytdminen voi kuitenkin olla
vaikeaa. Kuntopyéran, soutulaitteen tai stepperin voi hankkia myés kotiinsa, jolloin
avustajaa ei tarvita ja liikkua voi milloin haluaa (Nakévammaisliikunnan opas 1994, 33-42).

Talviliikuntalajeista kuurosokeille sopivat hiinto ja laskettelu. Molemmat vaativat
hyvékuntoisen lajia harrastavan oppaan. Hiihdossa opas hiihtda edelld ja hiihtoladun urat
antavat kuurosokealle tukea ja kertovat suunnan. Nakdjaanteiden avulla kuurosokea
seuraa opasta ja kuulonjdanteiden avulla oppaan antamaa informaatiota maaston
muodosta. Taysin kuurosokealle hiihtomaaston pitaa olla tasainen, esimerkiksi jaa, jolioin
vaaralliset laskuosuudet puuttuvat. Laskettelu on myds tasapainoa kehittava laji.
Kuurosokealla on opas, johon hanet on kiinnitetty naruilla tai kepeilld. Muiden
laskettelijoiden takia yleensd kaytetddn voimakasvarisia liiveja teksteindan opas ja sokea
hiihtgja, jotta vaaratilanteita heiddn kanssaan ei syntyisi (Nakévammaislikunnan opas
1994, 39-41, 50).

Yleisurheilu on varsinkin nakévammaisten keskuudessa suosittua. Myds kuurosokeat
voivat harrastaa tai jopa kilpailla esimerkiksi vauhdittomassa pituushypyssa tai
vauhdittomissa heittolajeissa. Vauhdittomuutta voi kokeilla myds keilailussa, joka on
kuurosokeille sopiva liikuntalaji. Radan suunnan voi tunnustella valkoisella kepilla tai naén
avulla — putkinakoiselle rata ja keilat voivat ndkya oikein hyvin (Ndkévammaisliikunnan
opas 1994, 33-37, 42). Tanssi on kuurosokeiden parissa erittdin suosittu seka liikunta- etta
yhdessdolomuoto ja monet heistd ovat taitavia tanssijoita. Musiikin voi joko kuulla
aistinjaénteiden avuila tai sen voi aistia varahtelyind tuntoaistin avulla.

Kuurosokeille sopivat ldhes kaikki liikuntamuodot yksilbllisen kiinnostuksen mukaan.
Tarvitaan vain tarpeellisia jarjestelyja ja apuvélineitd sekd ennakkoluulottomia avustajia.
Enemmankin esteena voi olla tiedon puute erilaisista harrastuksista, varsinkin uusien lajien
kohdalla. Ranskasta ja Norjasta on kokemuksia kuurosokeiden vuorikiipeilystd yhdessa
oppaan kanssa. Vuorikiipeilyssd kuurosokea voi itsenaisesti tutkia kallioseindmaé koko
kehollaan koskettamalla. Mitd enemméan on kosketuksissa vuorenseindmadn sita
suurempi aistikokemus seka onnistumisen ja ilon kokemus. Turvallinen vuorikiipeily vaatii
luottamusta kuurosokean ja oppaan kesken. Kuurosokeat tarvitsevat paitsi tavallisia my6s
vaativia, haastavia ja eldmyksellisia liikuntamahdollisuuksia (Dgrum 1994, 113-114).
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5 TUTKIMUSTULOSTEN ANALYSOINTIA - eli oman kulttuurin
kautta elamanlaatua

Tassé luvussa on analysoitu kuurosokeiden arkieldméan tilanteita eli kuurosokeiden
kulttuuria Argylen (1974) mallin pohjalta. Tuo malli kasittelee kulttuuria kuuden eri
rakenneosan kautta: yhteinen kieli; yhteinen tapa kokea maailma; yhteisesti hyvaksytyt
nonverbaalin viestinndn ja sosiaalisen vuorovaikutuksen muodot; sdannét ja tavat, jotka
kertovat, mitad tehda erilaisissa tilanteissa; yhteisesti hyvaksytty moraali ja muut arvot ja
uskomukset seké materiaalinen kulttuuri ja teknologia. Analysointi on suoritettu teemoittain
poiketen hieman Argylen jarjestyksestd vastaamaan paremmin kuurosokeiden kulttuurin
erityispiirteitd kasittden kuurosokeiden kulttuurin koko kirjon kokonaisuuden muodostaen.
Samalla analysointi on tehty niin, ettd jokainen teema-alue muodostaa itsendisen
kokonaisuuden ja on siten luettavissa ja kasiteltdvissd myds yksittdisend ja muista
erillisena.

5.1 Kuurosokean identiteetti ryhméan merkityksenantajana

Lapsen ja nuoren fyysinen, psyykkinen ja sosiaalinen kehitys on peruspiirteiltdan
samanlaista kaikilla, joilla perheen sisdinen eli vanhempien ja lasten keskindinen kieli on
sama — oli se sitten puhuttu kieli tai viittomakieli. Ofstad (1971) sanoo identiteettitunteen ja
omien kykyjen kehityksen olevan vakaampi, kun kieli lasten ja vanhempien valilld on
yhteinen (Liebkind 1977, 12). Tilanne on aivan erilainen silloin, kun perheessa ei ole
yhteista kieltd — kuulevien vanhempien kuuro lapsi. Nuoruudessa selkiytyy oman minan
peruskehitys, mutta identiteetin muokkaaminen jatkuu Ilapi eldman. Suurin osa
kuurosokeiden ryhmaan kuuluvista syntyy kuulovammaisina, kuuroina, ndkdévammaisina
tai kuulevina/ndkevina ja kuurosokeutuu vasta mydhemmin. Nakdévammaisen,
kuulovammaisen tai kuuron identiteetti on yhdistelmd ihmisen normaaliin eldmaan
littyvistd ja nakdvammaisena, kuulovammaisena tai kuurona eldmiseen ja vamman
hyvéaksymiseen liittyvistd tekijbistd. Myohempi kuurosokeutuminen merkitsee uutta
tilannetta ja uuden identiteetin rakentamista (Nakdvammaisen opinto-opas 2000, 55;
Mustonen 1997, 149). Identiteetti ilmaisee henkildn yksildllisyyden ja sen erityispiirteiden
keskeiset ominaisuudet (Kirkinen 1997).
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Identiteetti eli mindkuva kehittyy aina sosiaalisessa kontekstissa (Lénnqvist 1997, 57) ja
omaa minuutta, valmiuksia ja selviytymistd peilataan ja vertaillaan I&heisiin ihmisiin
(Mustonen 1997, 156). Karmela Liebkind (1979) puhuu sosiaalisesta identiteetista ja
- Festinger (1964) sosiaalisten vertailujen teoriasta. Sen mukaan ihmisilld on tarve voida
arvioida nakemyksiaan ja kykyjaan ja se tehdaan mieluiten samanlaisiin ihmisiin, koska
silloin arviointi on helpompaa ja tulokset todennékdisesti rakentavampia ja positiivisempia.
Samankaltaisten ryhmat ovat puoleensavetdvia ja ihmisillda on taipumus tuntea
yhteenkuuluvuutta niihin ryhmiin, joissa itsearviointi on helppoa (Allardt-Starck 1981, 55-
57). Kuulovammaisen, nakévammaisen ja kuuron on helpompi I6ytdd kuulovammaisen,
ndkévammaisen ja kuuron identiteetti muiden samankaltaisten keskuudessa, jolloin
peilauskohteilla on samankaltaiset toimintamahdollisuudet ja -tavat. N&in on mahdollista
I6ytaa tunne omasta inhimillisestd arvokkaasta yksilollisyydesta, suhteesta yhteiskunnan
keskeisiin rooleihin ja ideologioihin sek& valmistautua johonkin rooliin yhteiskunnassa
(Parviainen 1993, 143). Kuurosokeutuvan on etsittdvd ja I0ydettdva uusi ryhma —
kuurosokeat — pystydkseen rakentamaan positiivisen sosiaalisen identiteetin (Liebkind
1977, 12).

Silloin, kun perheessa ei ole yhteistd kieltd lapsen ja vanhempien vaililld, voi heidéan
suhteensa jaada etdiseksi ja vuorovaikutus vahaiseksi. Se vaikuttaa haitallisesti lapsen
ajattelun ja kasitejarjestelman kehittymiseen (Wikman 2000, 31-32). Kuuron lapsen tilanne
voi olla tallainen, koska valtaosa kuuroista lapsista syntyy kuuleville vanhemmille. Vain 5 -
10 prosentilla kuuroista lapsista on kuurot vanhemmat (Kuurojen kulttuuritydryhmén
muistio 1985, 21). Oma mindkuva on rakennettava vieraskielisessd maailmassa eika
selviytyminen erikielisesséd perheessa ole helppoa. Samaistuminen kuuleviin vanhempiin
ja heidan tapaansa toimia on estynyt (Allardt-Starck 1981, 55). Se voi johtaa
huonommuuden sekd syrjaytymisen ja ulkopuolisuuden tunteeseen. Useimmat kuurot
lapset oppivat viittomakielen ja kuurojen kulttuurin vasta kuurojen koulussa (Jokinen 1992,
36). Kieli ja kulttuuri siirtyy heilld lapselta lapselle eikd aikuiselta lapselle (Kuurojen
kulttuurityéryhman muistio 1985, 66-67).

"Omassa perheessd ei ollut muita kuurosokeita eikd viittomakielisia. Oman perheen kanssa katsoin
huuliosta. Minulle puhuttiin Iyhyita kotiin liittyvia asioita. En tiennyt maailman asioista, koska minulle ei
kerrottu. Minua vain pyydettiin tekemaan téita. Kotona lapsena nautin musiikista. Seisoin penkilla ja kuuntelin
ylhaalla olevaa radiota. Isan sisko vaati t6ihin ja sammuitti radion, mina avasin sen. Tuli riitaa. Aiti ihmetteli,



47

kun vieraat ei kunnioittaneet minua, vaan olin aina yksin muita vastaan. Huomasin kuulevien olevan iloisia ja
mina olin syrjaytynyt eikd minun annettu kuunnella musiikkia.”

~Kuurojen vanhempien kuuroilla lapsilla on sama kieli vanhempiensa kanssa ja nain
mahdollisuus kehittdd vahva henkilékohtainen ja kulttuurinen kuuron eli viittomakielisen
identiteetti (Sacks 1992, 143). Noin 5% kuurona syntyneistd on ndkévammaisia kuuroja
(USH1), joiden ndkévamma alkaa haitata selviytymistd murrosian paikkeilla (Ingberg 1991,
30). Osa heistd syntyy viittomakieliseen perheeseen ja voi rakentaa viittomakielisen
identiteetin jo lapsuusperheessd. Tassa tutkimuksessa yhdelld viittomakieliselld
haastateltavalla perheen kayttama kieli oli viittomakieli, muut kasvoivat kuulevissa

perheissa.

"Olen kuurosokea, mutta olen myds viittomakielinen. Lapsuudessa olin vahvasti kuurojen maailmassa. Olen
myds ollut kuulevien parissa, mutta en koe olevani siella taysin ymmarretty. Saan itseani iimaistua paremmin
viittomakielella ja viittomakielisten parissa. Vuorovaikutus kuurojen parissa on helpompaa kuin kuulevien
parissa”

Eteneva kuulondkévamma tai kuurosokeutuminen merkitsee uutta yllattadvaa tilannetta,
varsinkin jos itse ei tieda, mitd on tapahtumassa. Sisdisen jatkuvuuden tunne jérkkyy ja
vaikeuttaa ulkoisen todellisuuden koostamista sekd ehjén ja turvallisen olon tuntemista.
Minuus ja omat kyvyt joutuvat koetukselle (Mustonen 1997, 148-149). Kuurosokea Helen
Keller on sanonut, ettd ndkévamma erottaa hénet tavaroista, mutta kuulovamma inmisista.
Sopeutuminen yhteen aistivammaan voi olla lapikdyty, mutta toisenkin kaukoaistin

menetys tuo esiin uuden tilanteen:

"Kuuron eldma on helpompaa, koska han nakee. Samoin sokealla ihmisellé on helppo eldma, koska kuulee.
Saisinpa uudestaan nadn, kuulolla ei olisi niin valia.”

Eras haastateltava, sokea kuulolaitteen kayttdja, kuvaa tilannetta nain:

"Kun tulin sokeaksi, en voinut kuvitella sita etukateen - tilanne oli todellisuudessa toisenlainen.
Kuulo on térked, nakd ei merkitse mitdan. Kuulon menetys aiheuttaisi paljon ty6ta, ettd voisin sailyttaa
mukana olemisen tasoni”.
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Selviytyminen entisilld taidoilla entisessa ryhmassa vaikeutuu. Muut ihmiset valttelevat,
kun eivat tiedd kuinka kohdata ja kommunikoida. Kuurosokealle itselleen tulee tunne
tyhmasta, kielettémasta sivullisesta. Vahitellen kieli heikkenee, toisten kohtaamista ja
- omaa selviytymistd vamman kanssa jannittda. Nakdvammaisten paikallisyhdistyksilla on
toimintaa ympari maata, myds pienemmilla paikkakunnilla, ja niihin haluttaisiin osallistua,
mutta kommunikaatioeste nousi eteen kaikilla haastatelluilla. Kuulolaitteen kayttajilla
nakévammaisten kerhoissa on mahdotonta kuulla kovan metelin, paallekkdisen
puhumisen ja puheen liiallisen nopeuden takia, viittomakielisilla tulkkipula voi estda

osallistumisen.

"Kayn nakdvammaisten kerhossa, mutta sielld en kuule kaikkea. Kuurosokeiden kerhossa on helpompi
kayda, koska kuulen paremmin.”

Viittomakielisten kuurosokeiden selviytyminen kuurojen visuaalisessa kulttuurissa
vaikeutuu ndkdvamman takia. Isommilla paikkakunnilla on viittomakielisid palveluja,
kuurojen yhdistysiltoja ja erilaisia viittomakielisid kerhoja useampana péivana viikossa.
Viittomakielisilla kuurosokeilla on mahdollisuus osallistua naihin tilaisuuksiin ja toimintoihin.
Kaikki eivéat niissa kuitenkaan kdy, vaikka olisivatkin kiinnostuneet ohjelmatarjonnasta. Osa
sanoi syyksi heikon tiedottamisen nakévammaisen kannaita, mutta kaikki taktiilisti viittovat
sanoivat syyksi sivulliseksi jaamisen kokemuksen. Kaikki kuurot eivat halua viittoa kadesta
kateen ja hermostuvat kuurosokean kommunikaation hitaudesta. Vaikka taktiilisti viittova
kuurosokea haluaisi kdyda kuurojen tilaisuuksissa, tarvitsee han sinne tulkin myds
kommunikaation ei vain kuvailun tai opastuksen takia. Joku haastateltu sanoi, ettei ole
mukavaa vain istua ja juoda kahvia tietden muiden juttelevan ja nauttivan toistensa
seurasta. Taktiilisti viittova kuurosokea voi keskustella vain yhden henkildbn kanssa
kerrallaan.

"Ovatkohan kuurot arkoja, kun eivét tule keskustelemaan kanssani?”

Nabén jaanteitd omaavat viittomakieliset kuurosokeat sopeutuvat paremmin kuurojen
viittomakielisiin yhdistysiltoihin. Heilld kommunikaatio toimii samalla tavalla kuin kuuroilla,
kunhan valaistus on riittavd. He pitivat tarkednd voida osallistua viittomakieliseen
yhteis66n, jossa ohjelmatarjonta myds on viittomakielista palveleva. Viittomakielisten

ryhmé on niin pieni, etta kielen arvostuksen ja viittomakielisten palveluiden kehittdmisen
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kannalta yhteistyd kaikkien viittomakieltd kayttavien kesken on tarkeaa. Myos taktiilia
viittomakieltd kayttdvat kuurosokeat pitivat kontakteja kuuroihin tarkednd oman
viittomakielen kehittymisen kannalta. Kaupungit ja seurakunnat jarjestavat myos erilaista
- kerhotoimintaa  viittomakielisille  kuuroille ja kuurosokeille. Niissa vetda on
viittomakielentaitoinen kuuleva tydntekija ja ryhmakoko pieni, joten ne palvelevat myGs
taktiilisti viittovia kuurosokeita. Yleisesti ottaen viittomakielisia tilaisuuksia on vahén ja niita

kaivattiin lisaa.

"QOlen mukana kuurojen yhteisGssa. Kerron aina nakévammastani ja se otetaan huomioon. Olen sopeutunut
kuurojen porukkaan hyvin, koska olen avoimesti kertonut nakévammastani. Jos en olisi kertonut, voisin olla
ahdistunut ja tilanne voisi olla vaikea. Kylla kuurot mielellaan viittovat takdiilisti ja opastavat pimeéssa. Ehka
kuurot eivat aina ymmarra, mitéd kuurosokea tarvitsee.”

"Kuurosokeiden pitdisi enemman mennd kuurojen yhdistykselle saamaan tietoa maailman asioista
visuaalisesti. Siella ei aina ole pakko viittoa itse, vaan voi vain katsella kun muut viittoo.”

Kuurosokeita asuu paljon suurten keskusten ulkopuolella haja-asutusalueilla. Varsinkin
viittomakielisillda mahdollisuudet rakentaa tai sailyttda viittomakielisen identiteetti on
vaikeaa. He joutuvat eldamaan kuulevien keskuudessa ja osallistumismahdollisuudet ovat
minimaaliset, koska viittomakielistd toimintaa paikkakunnalla ei ole ja lahimpaan
viittomakieliseen kerhoon voi matkaa kertya jopa 100 km, mista 16ytyy myds [ahin tulkki.
Osallistumisen esteeksi nousee taloudellinen, ajankaytdllinen ja tulkkipulan raja. Tulkin
saaminen yleisiin kuulevien tilaisuuksiin ei ole helppoa eikd niistd tietoakaan ole helppo
saada.

"Olen mukana kuurosokeiden kerhossa, se on tarkeaa. Kuurojen kerhokin olisi mukava, mutta sinne on niin
pitk& matka. Olisipa taalla enemman viittovia ihnmisia. Tulkin tilaan harvoin ténne, se on kunnalle niin kallista.”

Tietous kuurosokeudesta ei aikaisemmin ollut kovin yleistd ja useilla varsinkin
viittomakielisilld haastateltavilla on ikdvia kokemuksia ja muistoja selviytymisestd ja
ulkopuolisuuden tunteista.

"Kuurojen koulussa minua pilkattiin, kun en osannut viittoa. Kiusattiin monella tavalla. Osasin kertotaulun,
mutta opettaja syytti minua toisten katsomisesta. Opettaja ei uskonut minua ollenkaan. Opettaja pyysi
maantiedon tunnilla ndyttdmaan kartalta jotain paikkaa; sanoin etten erota sitd pientd pistettd. Opettaja
syytti, ettd valehtelen enké osaa lukea. Ihmettelin, kun opettaja ei uskonut minua.”
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"Kuurojen koulussa opin viittomakielen. Siella piti salaa viittoa. Kouluaikaan katsottiin luokassa opettajan
huuliota, mutta taululta en nahnyt. Olin aina viimeinen ja kielessé oli paljon virheitad. Oppilailla oli erilaisia
tapoja viittoa.”

"Lapsena vaadin muita puhumaan minulle kaikki asiat ja minulle puhuttiin, mutta en saanut selvaa. Istuin
vieressa ja yritin kuunnella, mutta en saanut selvaa. lhmettelin, kun minulle ei annettu satukirjoja luettavaksi.
Osasin lukea sanoja, mutta en ymmartanyt lauseita... . Huolestuin, mité tulevaisuudessa teen, kun &iti ja isa
kuolee. Veli meni naimisiin, onko huononékdisen mahdollista saada toita. Lehdesta leikkasin Fantom-
sarjakuvat. Luin aina puhekuplat, mitd niissa tapahtui. Siina opin lukemaan. Se oli oma ideani. Veli syytti
minua, etté se ei ole tarkedd asiaa. Nykyaan ihmettelen omaa veljed, kun han ei ymmartanyt, etté se oli
minulle tarke&a. Olisin halunnut lukea, mutta se estettiin. Jos olisin saanut opetusta aikaisemmin, olisinko
korkea-arvoisempi.”

Minuuden jatkuvuuden séilyttdminen ja vahva minuus helpottavat ongelmanratkaisua ja
suhtautumista yllatyksiin seka roolipaineisiin. Itsetunto maaraytyy sen mukaan, millainen
on todellinen mindkuva suhteessa ihanneminddn eli siihen, millainen haluaisin olla
(Mustonen 1997, 148-149). Tieto vammasta, uusista toimintamahdollisuuksista ja uudesta
samaistumisryhmastd ovat askelia kohti uuden identiteetin - kuurosokean identiteetin -
I6ytamista. Vahva identiteetti ja itsetunto sekd selked mindkuva omista rajoituksista ja
niiden kompensoiminen toisin voi mahdollistaa kuurosokeutumisen ja erilaisuuden
my6nteisen kokemisen. L&heisten ja rakentavien ihmissuhteiden  valittdma
turvallisuudentunne, tuki ja ymmarrys vahvistavat identiteettid ja positiivista mindkuvaa
(Raitasalo 1995, 42; Nakévammaisen opinto-opas 2000, 55).

"Kuurosokeus on minulle astiniauta. Olen jakanut lehtia sokeana, kulkenut ulkomailla kuurosokeana. Eli olen
saanut arvoa — ollut ihme. Olisinko ollut hyvin tavallinen ilman kuurosokeutta. Toiset lytistyvat vamman
taakan alle. liman vammaa en joutuisi tekemaan niin paljon kuin nyt. Olen kasvanut ihmisend paljon.
Ihminen kasvaa vain pakon edessad. Vamma voi olla myds myonteinen asia, ihmisilla ei ole resursseja
hydédyntda vammaansa.”

Ihminen tuntee itsensd ja minuutensa uhatuksi, ellei hdn hahmota itsedén ja maailmaansa
kokonaisuutena. On tarkeada paikallistaa itsensa ja oma sijaintinsa maailmassa ja siksi
ihmiset ovat aina etsineet minuutensa vahvistukseksi ryhman tukea (Mustonen 1997, 155).
Salo-Lee (1996, 8-9) puhuu alakulttuureista, joissa ihminen liikkuu ja Allardt-Starck (1981,
49-50) monien identiteettien jarjestelmasta, joiden avulla muodostaa kuva itsestd. Se
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antaa mahdollisuuden luoda merkityksellisid sosiaalisia suhteita ja kuulua moniin ryhmiin
ilman, ettd ryhmé on ihmisen eldmaa hallitseva tekija. Hofstede (1991) erottaa ihmisen
henkisesséd ohjelmoinnissa kolme tasoa: universaali, kollektiivinen ja yksiléilinen.
- Universaaliin tasoon kuuluvat ihmisen perusasiat, kuten kyky tuntea, havainnoida ja tarve
sosiaalisuuteen. Kollektiivinen taso on yhteista tiettyihin ryhmiin kuuluville ihmisille eli heita
yhdistdd sama oppimis- ja sosiaalistumisprosessi ja he “puhuvat samaa kieltd”.
Yksiléllinen taso puolestaan kuvaa jokaista yksiléna (Salo-Lee ym. 1996, 8-9).

Myds kuurosokeat ovat yksil6itd erilaisine taitoineen, koulutustaustoineen,
mieltymyksineen ja toiveineen, jossa kuurosokeus on vain yksi erityisominaisuus.
Koskisen (2000, 92) mukaan kuurosokeilla on vahva tarve tehdad samaa kuin muutkin ja
osallistua yhteiskunnan toimintaan. Myés heilla on tarve sailyttdd monet identiteetit uuden
kuurosokean identiteetin lisaksi. Valtakulttuurin tarjoamat osallistumismahdollisuudet
koettiin laajempina ja valinnanvaraa omien mieltymysten mukaan on enemman.
Kuurosokean halut ja mahdollisuudet osallistua kodin ulkopuoliseen toimintaan riippuvat
toisaalta asuinpaikasta, tulkkien tai oppaiden saatavuudesta ja tilaisuuksien tarjonnasta
mutta my6s henkildkohtaisesta halusta. Milloin vahdisen osallistumisen syynd on
kuurosokeus ja sen tuomat rajoitteet ja milloin yksilon oma valinta on joskus veteen
piirretty viiva. Varmaa kuitenkin on, etta jos ei tieda tilaisuuksista eikéd saa tulkkia, ei voi
osallistua. Oikeakielisen ja ymmarrettadvan seka oikea-aikaisen tiedottamisen merkitys on
suuri, varsinkin kun tulkin tilaamiselle ja saamiselle on jatettdva oma aikansa.

*Kuurosokeiden ryhmé on aistien puolesta vertaisryhma, mutta muuten ei.”

"Haluaisin kdyda alyllisid keskusteluja samalla aaltopituudella olevien ihmisten kanssa, mutta jos siihen ei
ole mahdollisuuksia, niin sitten haluan harrastaa lukemista.”

Karmela Liebkindin (1979) mielestd kasitys oman ryhmén luonteesta ja historiasta seka
nykypaivan kulttuurista, tulevaisuuden odotuksista ja suhteista muihin ryhmiin on tarkeé
osa sosiaalista identiteettiad. Hanen mielestddn myds oman ryhman maarittely ja selkea
kasitys sen ominaispiirteistd ja eroista muihin ndhden vahvistavat ryhmaa ja sosiaalisen
identiteetin  kokemusta. Vaikka kuurosokean osallistumista ohjaa selvasti kieli:
viittomakieliset suuntautuvat enimmakseen viittomakielisiin toimintoihin ja puheella
kommunikoivat kuulevien tilaisuuksiin; pitivat kaikki haastatelluista kuurosokeiden omaa
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jarjestéa, kerhoa ja omia tilaisuuksia tarkeina ja toimivina ennen muuta kommunikaation
suhteen mutta myds vertaisryhmana. Kaikki haastateltavat sanoivat olevansa kuurosokeita
tai kuulondkévammaisia ja kokevansa kuurosokeiden ryhman omakseen ja pitdvansa sita
-arvokkaana. Sielld ei tarvitse jannittda selviytymistd eikd selitelld kayttaytymistaan.
Erilainen kommunikaatio ja suoran kontaktin otto erikielisten kesken koettiin valilla
ongelmalliseksi, mutta kaikkien mielestd kuurosokeiden ryhma on térkea ja erityislaatuinen
muihin aistivammaisjarjestéihin verrattuna. Oman jarjestdn kautta koettiin voitavan
paremmin toteuttaa itsedan ja vaikuttaa kuurosokeiden aseman parantamiseen. Liebkindin
(1979) mielestd tietous ryhman olemassaolosta ja historiasta mahdollistaa ryhman
kokemisen arvokkaana ja houkuttelevana, mutta myds yhteiskunnallisesti merkittadvana.
Ihmisilla on seké yksildind ettd ryhman jasenina tarvetta kunnioituksen ja tunnustuksen
saamiseen myds vdhemmistéryhman ja —kulttuurin edustajina (Allardt-Starck 1981, 56-57).
Eriksonin mukaan ryhman, kansan ja kulttuurin kollektiivisen identiteetin tuella on
merkitystd identiteetin rakentamisessa ja yhteiskunta voi toimillaan auttaa siind
mahdollistamalla vahemmistéryhmien toiminnan (Parviainen 1993, 143).

"Kuurosokeiden kerhossa on helpompi kayda, koska kuulee paremmin. On mukavaa, kun on muitakin
kuurosokeita.”

*Kuurojen kanssa ei voi olla samassa jarjestdssd, koska kuurosokeilla ei ole siella mitaan tekemista.”

5.2 Maailmankuva muodostuu ”aistit avoinna”

Ihmiselld on 5 paaaistia: nakd, kuulo, haju, maku ja tunto; seké kuudentena kinesteettinen
aisti kasittden lihas- ja nivelaistin eli tasapainoaistin, mikd ilmaisee kehon asennot ja
likkeet. Tutkimusten mukaan ihminen saa noin 75% informaatiostaan nakoaistin
valitykselld, 13% kuuloaistin, 7% tuntoaistin, 2% hajuaistin, 2% makuaistin ja 1%
kinesteettisen aistin vélitykselld. Rohkeimpien tutkimusten mukaan visuaalisen kanavan
osuus olisi jopa 90% (Nakévammaisen opinto-opas 2000, 15).

Kuurosokeilla on ongelmia kahden paaaistin eli ndén ja kuulon kanssa ja siksi kaikkien
aistien tietoinen hyvaksikaytté ja yhteistoiminta korostuvat. Tilaan orientoituminen ja
turvallisuuden tunteen saavuttaminen edellyttdvat kaikkien aistien kayttamista.
Kuulonjaanteitd ja nadnjéanteita kaytetdan viimeiseen asti.
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"On tarkea saada erilaisia elamyksia silmien kautta, koska silmat piristyvat. Silmét laiskistuvat, jos en kayta
niitd. Luonto, metsa, jarvi, aurinko ovat tarkeitad minulie.”

Haju-, maku- ja tuntbaistin osuus ja merkitys kasvaa samalla kun niiden toiminta herkistyy:

niiden kayttéd on kuitenkin tehostettava ja harjoiteltava. Esimerkiksi tuntoaisti kehittyy
paremman keskittymiskyvyn, aivojen tulkintakyvyn, ja lihasten, hermojen sekd aivojen
uusien toimintatapojen kautta. Esine, koodi tai muoto, joka tuntuu monimutkaiselta ja
oudolta tandan tuntuu huomenna vdhemman oudolta ja monimutkaiselta ja viela
vahemman sitd seuraavana paivand. Tuntoaistia voi myds terastaéd lyhyeksi aikaa
pesemalla kadet saippualla tai liuottamalla niitd kuumassa vedessa. Talla tavalla voi iholta
vahentda rasvaa, joka muuten heikentda aistimuksia (Kinney 1981, 13). Kinesteettisen
aistin merkitys on suuri niille, joilla korvan tasapainoelimen toiminta on héiriintynyt.

"Tiedostan, ettd muut aistini ovat terastaytyneet”.

Kosketus eli tuntoaisti on kaikkein vanhin ja térkein aisti, jota ilman ihminen ei voisi elda.
Tuntoaisti kasittdd koko ruumiin ja sailyttdd kosketuksen todellisuuteen. Kosketus myos
selkeyttdd ja tdydentdd silmien pikasanomaa ja opettaa sen, ettd elamme
kolmiulotteisessa maailmassa (Ackerman 1991, 118). Se on sosiaalisuusaisti (laheisyys),
turvallisuusaisti (kipu), nautintoaisti (hieronta, taide ja estetiikka, toiminta) ja kuurosokealle
lisdksi kommunikaatio- ja tiedonsaantiaisti. Kaikki haastatellut kertoivat saavansa paljon
tietoa jo toista ihmista katellessaan: lihava tai laiha, hermostunut tai kiireinen, epavarma tai

poissaoleva.

"Minulla on herkka tunto ja séhkoa selédssa. Kun joku kulkee perésséni, tunnen kuin sahkda selasséni.”

"Kun sanon kasipaivaa, huomaan onko ihminen lihava vai normaali. Pystyn ihmisen ké&sistd huomaamaan,
milloin han on vihainen tai sairas; varsinkin tutuista ihmisista.”

Ihon eri osat ovat eriasteisesti herkkia. Kielen karki on kaikkein herkin ja seuraavaksi ovat
sormenpaat. Sormenpéitd voi kayttdd myods “silmind” toisen henkildén tunnistamiseen ja
tunnustelemiseen, mutta osa haastatelluista ei pitanyt tata tapaa sopivana vieraan ihmisen
kohtaamistilanteessa, osa sanoi sen kuuluvan kuurosokeiden kulttuuriin eika sité voi heilta
kieltdd. Kaikkien mielestd se ei kuulu perinteisesti suomalaiseen kulttuuriin ja siksi
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tunnustelemiseen pitdd aina saada lupa. Toiset ovat kiinnostuneempia ihmisten
ulkonadsta kuin toiset, sama péatee nakeviin ihmisiin. Kuurosokeiden mielestéa ihmiskehon
ns. sallittuja ja neutraaleja koskettelualueita ovat kadet, olkapaat ja selka.

"Katellessa tiedan ihmisesta paljon. Kaytan sormenpaita silming, inminen ilmentda persoonaansa koko
solullaan.”

"Uusia ihmisié ei saa koskettaa, ihmiset voi hermostua ja pitda minua uteliaana.”

Helen Keller on kiteyttanyt asian seuraavasti:

"Tapaamieni ihmisten kadet puhuvat mykkaa, mutta selvaa kieltdan. Joidenkin kasien kosketus on
hapeaméatoénta. Olen tavannut ihmisia, jotka olivat niin taysin vailla iloa, etta heidan jadkylmét sormenpaansa
tuntuivat pohjatuulen kouraisulta. Mutta toisissa kasissa voi olla niin paljon paivansateitd, ettd 1amp6 tuntuu
sydameeni asti.” (NUD, tiedonanto)

Herkkia sormenpéitéd kaytetadn myds pistekirjoituksen lukemiseen ja tdysin kuurosokealle
se onkin ainoa omaehtoinen keino tiedonsaantiin. Joillakin koritydntekijéilla sormenpaét
kovettuvat ja tunto niissd heikkenee, jonka seurauksena pisteiden tunnistaminen ja

lukeminen vaikeutuvat.

Kasien avulla voi tajuta monia esineita: pydreita ja litteitd, symmetrisid ja epdsymmetrisia,
kovia ja pehmeitd, nestemaisid ja kiinteitd. Kosketuksen kauneus voi olla moninaista:
koostumuksen kauneutta kuten kankaissa, muodon kauneutta kuten patsaissa,
maljakoissa tai ovenkahvoissa, lammoén kauneutta kuten aamuisessa auringon paisteessa
tai pbrroisessa lemmikkieldimessa, varahtelyn kauneutta kuten kovaadnisen kyljessa tai
kitarassa, tai kaytdnnén inspiroimaa kauneutta kuten uuden setelin toveruutta. Kaikki
koskettavat monia esineitd padivan aikana huomaamatta minkdan erityisen esineen
kosketusta ellei varta vasten kiinnita siihen huomiota (Kinney 1981, 13).

"Kasien ja tuntoaistin valityksella tunnustelen rikkimenneita tavaroita ja korjaan ne sitten.”

Kauneuden voi siis kokea myds tuntoaistin, ei pelkastddn nakoéaistin  valityksella.
Kauneuden kokemus syntyy mielikuvina aivoissa ja mielikuvan muodostamiseen
kaytetdan kaikkia aisteja seka aikaisempia muistikokemuksia. Tunto- ja ndkéaisti toimivat
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tehokkaasti yhdessa siten, ettd kosketus selkeyttdad silmien pikasanomaa ja kiteyttaa

muodot muistiin, josta ne on palautettavissa kayttéén myds pimeéssa.

. "Estetiikalla on merkitysta, se on ihmisena olemisessa oleellista.”
*Kauniit muodot voi tuntea hyppysissaan; se tarve ei havia, se kuuluu ihmisyyteen.”

"Muistan vield, miltd maisema nayttaa. Aivoihin saa mielikuvan milla aistilia vaan. Esimerkiksi puhelimessa
muodostetaan mielikuva ihmisesta — mina teen samalla tavoin.”

Kaikki haastatellut, myds taysin sokeat, halusivat kotinsa olevan kaunis ja siisti ja saivat
siitd mielihyvan kokemuksia. Kauniit esineet ja muodot, kukat ja kauniit verhot virkistavat ja
tarjoavat miellyttavia tuntoaistimuksia, mutta niiden avulla voi myds palauttaa mieleen
muistoja ja niihin liittyvid tarinoita — nakd ei ole siihen ainoa kanava. Myds luonnon ja
kukkien kauneuden voi tuntea. Helen Keller kuvaa luonnon kauneutta hyvin runollisesti:

"Koskettaessani puiden hiirenkorvia, ruusupensaan ja sireenin lehtia tuovat ne mieleen iiman ja kasteen
viileyden ennen kuin puhkeavat tdyteen kukintaan; kuusten ja méntyjen pihka sormissa merkitsee kesén
olevan ovella®. (Keller 1953, 18).

lhon ja varsinkin kasvojen ihon valitykselld voi saada tietoa ilmastosta ja seurata
vuodenaikojen, s&én ja paivan eri tuntien vaihteluita. Auringon I&mpé on erilaista kesalla ja
talvella. Kesésade on raikasta, lamminta ja tuoksuvaa, syyssade puolestaan kylmaa ja
tuoksutonta. Useimmat tdysin sokeat haastatellut selvittivat paivan saatilan parvekkeella
“ilmaa haistelemalla ja tunnustelemalla”, mutta eras kertoi tietdvansa auringon paistavan,
kun silmissd nakyy pelkkda mustaa ja valon kajastus silmissd merkitsee harmaata paivaa.
Tama selittyy silld, ettd kirkas auringonpaiste haikaisee tdysin sokeankin niin, ettd nakyy
pelkkdd mustaa. Kasvojen tuntoaistia voi kayttdd myds kuurosokean huomion
herattdmiseen puhaltamalla napakasti héntéd lahestyesséan - kayttokelpoinen ja
yksinkertainen keino.

Kommunikaatiossa tuntoaistia kaytetdadn taktiilissa viittomakielessa, jolloin seka
kommunikaatio ettd kuvailu ja opastus perustuvat kosketukseen. Se edellyttda
luottamuksellista suhdetta ja sujuvaa yhteispelid. Kehoviittomat ja ymparistdn kuvailu
keholle ovat vasta kehittelyasteella, mutta niiden odotetaan helpottavan paljon
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kuurosokean tilanteen hallintaa. Jotkut haastateliuista olivat jo kokeilleet selkdan piirretyn
informaation tuntemista esimerkiksi huoneen esineiden paikantamisessa. Tikanheitossa
jokaisen heiton jalkeen osuma piirretdén selkaan ja heittaja voi tarpeen vaatiessa muuttaa

- seuraavan heiton suuntaa. Kaikilla kokemukset olivat myonteisia.

Hajuaistia sanotaan mykéksi aistiksi, koska sen kuvaaminen on vaikeaa johtuen heikoista
siteistd aivojen haju- ja kielikeskusten valilla. Ndemme ainoastaan silloin, kun valoa on
riittdvasti, maistamme vain silloin, kun panemme jotain suuhun, saamme
kosketushavainnon vain koskettaessamme jotain, kuulemme vain silloin, kun &énet ovat
tarpeeksi voimakkaita. Mutta hajuaistimme toimii aina, joka henkaisylla (Ackerman 1991,
24). Hajuaisti toimii pitkdaikaisen muistin varassa ja laukaisee valittdmasti muistikuvia,
joissa on mukana etaisyys- ja aikaperspektiivi. Kipling on sanonut: "Hajut saavat sydamesi
kielet sarahtdméaan helpommin kuin kuvat tai &anet.” (Ackerman 1991, 30). Téma on yksi
syy, miksi hajuaisti on kuurosokeille tarked ja mahdollisuuksien aisti. Helen Kellerin runo

"Haju” kuvaa hajun mahdollisuuksia hyvin.
Haju
Haju on mahtava taikuri, joka
pystyy kuljettamaan meidat
tuhansien mailien ja kaikkien
elamamme vuosien halki.
Hedelmien hajut kuljettavat
minut eteliseen kotiini,
lapsuuteni kujeisiin
persikkatarhoissa. Muut
tuoksut, hetkelliset ja &kkia
haihtuvat, saavat sydameni
paisumaan riemusta tai
sykertymaan murheissaan. Viela
nytkin, kun ajattelen hajuja,
nenéni on taynna tuoksuja,
jotka herattavat suloisia
muistoja menneista kesista ja
kaukana kypsyvista
viljapelloista.
(Ackerman 1991, 21)
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Helen Kelleria on sanottu hajun neroksi. Han kirjoittaa: "Hajuaisti on kertonut minulle
myrskyn tulosta monta tuntia ennen kuin mitddn merkkid oli nakyvilla. Panen
ensimmaiseksi merkille odotuksentayteisen tykytyksen, pienen vérindn, joka keskittyy
- sieraimiini. Myrskyn I8hestyessa sieraimeni laajenevat pystydkseen ottamaan paremmin
vastaan maasta tuivahtavat tuoksut, jotka tuntuvat moninkertaistuvan ja laajenevan. Tata
jatkuu, kunnes tunnen sateen kastelevan poskeni. Myrskyn mennessa ohi ja siirtyessa yha
kauemmas tuoksut heikkenevat, muuttuvat yhd huomaamattomammiksi, ja katoavat sitten
avaruuden toiselle puolelle.” (Ackerman 1991, 65).

Hajuaisti on my6s turvallisuusaisti, joka varoittaa pilaantuneesta ruoasta, tulipalosta tai
kaasusta. Kaikki haastatellut kertoivat kayttadvansa hajuaistiaan tehokkaasti turvallisuuden
takaamiseen, mielihyvdén tuntemiseen ja ympéristén hahmottamiseen. Kotona palaneen
hajun erottaminen on tirkedd ja ulkona vieraan ihmisen, esimerkiksi humalaisen
haistaminen ennakkovaroituksena koettiin tarkedksi. Samoin vieraaseen rappukaytavaan
mennessé hajuaisti voi olla ehdottoman tarkea turvallisuuden kannalta. Luonnon hajuja
seuraamalla voi myds suunnistaa ja tietda olevansa oikeassa paikassa. Samoin
siséatiloissa esimerkiksi saunan lammén haistaa. Mielihyvaa voi tuntea ruusun tuoksusta tai
palavien lehtien tuoksusta, joka voi antaa puiden syysruskan vériloiston tunteen. Vaikeasti

tunnistettava tuoksu saattaa aikaansaada seikkailun ilmapiirin.

Makuaisti on kontaktiaisti, koska ruoan taytyy olla suussa voidaksemme maistaa sen. Se
on my¢s laheisessd yhteydessa hajuaistiin — nuhaisena, kun hajuaisti ei toimi, ruoka ei
maistu miltddn. Makuaisti on sekad nautinto- ettd sosiaalinen aisti — ruokailuhetket ovat
nautinnollisempia yhdessd muiden kanssa ja useimpiin juhliin liittyy ruokailuperinne.
Kuurosokealle sosiaalinen ruokailuhetki ei ole niin itsestianselvyys kuin muille. Kadesta
kateen viittova ei voi yhtd aikaa kommunikoida ja syéda - pitad keskittyd
jompaankumpaan ja han ja& ruokapodytdkeskustelujen ulkopuolelle. Makuaistia voi
kuurosokeakin kayttdd nautinnon ldhteend ja uusien eldmysten — makueldmysten -
antajana, kun vain joku muistaisi kertoa uusista ruokalajeista ja makutottumuksista.
Kukaan ei halua tyytya pelkkaan suolaan ja pippuriin, kun tarjolla on muskottipahkinaa,

timjamia, salviaa ynnd muita "eldmanmausteita”.

Tilaan orientoituminen tarkoittaa tiedon saamista tilan tai huoneen koosta, kaytdsta,
merkityksestd, sielld olevista tavaroista ja ihmisistd. Kuuleva ja ndkevad saa tuon
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informaation yleensd huomaamattaan pienelld silmaykselld. Tiedolla on merkitysta
tilanteen hallinnan ja itsendisyyden, turvallisuuden seké mielenrauhan kannalta. Tilaan
orientoitumiseen voidaan kayttdd kaikkia jaljelld olevia aisteja. Valontaju auttaa
- selvittamaan ikkunan sijainnin, lampun valo voi kertoa vaikkapa ruokapdydén paikan,
iimavirta kertoo avoimen oven, tuoksu tai astioiden kilina keittién sijainnin ja hajuveden
tuoksu naisen lasndolon, kuulolaite antaa informaatiota ympéristdn aanina orkesterin
paikasta tai mikrofoniin puhujasta, kenkien kopse kertoo ihmisten liikkeistad ja erilaiset
varahdykset voivat kertoa Idhelld olevasta moottoritiesta tai junaradasta.

"Rappukéytavassa kaiku vahenee heti, kun siella on yksikin ihminen”.

"Astuessani huoneen ovelle haistelen huoneen ilmaa: pienessa huoneessa on tunkkaisempi ilma kuin
suuressa huoneessa. Huoneen ovi kertoo myds huoneen koosta: isossa huoneessa on isompi ovi’.

Tarkemmat tiedot tilasta haastateltavat kertoivat saavansa tulkilta tdméan kuvaillessa
ymparistda. Kaikki kokivat sen erittain tarkeadna asiana tilanteen hallitakseen. Oppaan
kanssa liikkuessaan kuurosokean pitad luottaa tdman kykyyn opastaa turvallisesti, mutta
yksin seka ulko- etta sisatiloissa liikkuessaan ja tilaa hahmottaessaan kuurosokea on
oman onnensa seppa.

"Sokeaksi tulon jalkeen aloin pelatd enemman. Aikaisemmin en pelannyt. Siita tuli kuin uusi urheilulaji”.

Tunteaksemme olomme turvalliseksi ja mukavaksi, meidan tulee tuntea huoneemme kuin
omat kdmmenemme, sanoo Richard Kinney. Ei riita, ettd tieddmme kaapin tai sangyn
paikan. Pitaa tietdd myds, mitd on kaapin paalla ja laatikoiden sisélla, hén jatkaa. Kinney
puhuu myds kodin ja asunnon erosta: koti on paikka, jossa tuntee olonsa turvalliseksi,
varmaksi, mukavaksi, vapaaksi ja rauhalliseksi. Siitd voi olla edes vahén ylpea ja sita voi
sanoa kodikkaaksi ja suloiseksi. Kodin me tunnemme Iapikotaisin ja pidamme sitéa
omanamme, vaikka se olisi vain yksi huone. Varsinkin kuurosokealle se merkitsee
jokaisen yksityiskohdan tarkkaa tutkimista ja muistamista sekd tavaroiden selkeda
jarjestysta, johon muut eivat saa puuttua (Kinney 1981, 61-62). Oman kodin tai esimerkiksi
hotellihuoneen tutkiminen tapahtuu yleensa seinié pitkin késikopelolla. mukaan paras tapa
on aloittaa ovelta ja seurata seinda huoneen ympari kunnes saapuu takaisin lahtépaikalle.
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Liikkkuminen pitdd suorittaa varovaisesti suojellen paatd kohotetulla kadellda hyllyihin tai
pdydankulmiin térmaamisen valttamiseksi (mts. 64).

- "Liikkuessani yksin kaytan aina suojausasentoa, koska minulla itsellani on vastuu omasta liikkumisestani ja

turvallisuudestani”.

Kuurosokealle siisteys ja tavaroiden hyva jarjestys, jonka han itse on luonut, on erittéin
tarkedd. Kinney sanoo (1981, 62-63). ’“Tapa olla siisti todellisuudessa merkitsee
vahdisempaa ty6td kuin tapa olla huolimaton, silld mistd ihmeellisestd rentoutuksen ja
tehokkaan voiman tunteesta nautimmekaan halutessamme jonkin tietyn esineen ja

voidessamme menna suoraan ottamaan sen.”

"Haluan itse huolehtia tavaroiden jariestyksesta, eiké sitd saa toiset muuttaa. Niin minun on helppo I6ytaa

tarvitsemani tavara. Pitaa kylia olla hyva muisti.”

"Kuuntelen kuulolaitteella ympariston dania: jos esimerkiksi jokin tavara putoaa lattialle, kuulen kilahduksen
ja voin etsia tavaran lattialta tuntoaistin avulla. Nain en astu sen paalle enka kompastu siihen”.

Vaikka turvallisuus omassa kodissa olisi hyvin jérjestetty, heti oven ulkopuolella on
seuraava vaaratekijd. Useilla haastateltavista oli ikdvia kokemuksia vieraista ihmisista
ulko-ovella. Jotkut sanoivat, ettd yksin asumiseen on vain pakko tottua, mutta osalle se oli
mahdoton ajatus. Kuitenkin ldhes 90% kuurosokeista asuu yksin tai perheenjasenten
kanssa omassa kodissaan, loput reilut 10% asuvat laitoksissa, palvelutaloissa tai
vanhainkodeissa. Kokonaan yksin heista asuu vajaa puolet (Puroméaki 1996, 5). Asuminen
normaalissa asuinympdristdssa kotikunnan normaaleiden palveluiden piirissd onkin
useimmille toimiva ratkaisu. N&in kuurosokeutunut voi asua lahelld sukulaisiaan ja
ystaviaan, joita hanelle on vuosien mittaan kertynyt. Uuteen asuinpaikkaan ja asuntoon
muuttaminen merkitsee aina uuteen ympéristéén sopeutumista, uusien reittien opettelua ja
uusien ihmissuhteiden etsimista, mika kuurosokealle voi olla erittdin vaikeaa ja ty6lasta tai

mahdotonta.

"En pysty kunnolla nakemaan, kuka ovella on”.

"Kerran sisélle tuli outo ihminen ja jaljitin hanta asunnossani ja huusin, niin han haipyi”.
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Kun kuurosokea ei enéa selviydy itsendisesta asumisesta tavallisessa asunnossa, voi han
muuttaa palvelutaloon. Viittomakielisille kuuroille ja kuurosokeille on olemassa
palvelutaloja, joissa asukas voi asua itsendisesti mutta turvallisesti kayttden
- viittomakielisen henkildkunnan palveluja silloin, kun niitd tarvitsee. Palvelutaloissa on
mahdollista omien tarpeiden mukaan saada ruoka-, siivous- ja pyykkipalveluita. Useissa
palvelutaloissa on myds virkistys-, askartelu- ja ty6toimintoja niitd haluaville. Ennen
palvelutaloon muuttamista on mahdollisuus kokeilla tai “harjoitella” siellda asumista
asumisvalmennuksen avulla. Asumisviihtyvyyteen vaikuttaa ratkaisevasti vanhainkodin
henkilbkunnan kyky kohdata kuurosokea ja tiedostaa hanen erityistarpeensa seké
kommunikaatiotaito varsinkin viittomakielisten kuurosokeiden kanssa (Raikkala 1996, 30-
34).

Maailmankuvan ihminen muodostaa kayttdmalla kaikkia kaytettévissa olevia aistejaan.
Nakoé- ja kuuloaistin kaytté ovat niin itsestadnselvyyksia, ettd muiden aistien hyvaksikayttd
usein unohtuu. Kuurosokeutuneilla on eldmansa alkuvaiheessa ollut nadén- ja/tai
kuulonjaanteitd, joiden tuottama informaatio on sydpynyt muistin ja on sieita
palautettavissa mielikuvina kayttéén. Amerikkalaisen kuurosokea Helen Kellerin mielesta
kuurosokea elda ja hengittdd myds pelkastdan haju-, maku- ja tuntoaistimuksia kayttaen,
koska hén pystyy ajattelemaan ja tuntemaan. Han puhuu myés kolmen aistin maailmasta,
jossa taysin kuurosokeat eldviat (Keller 1953, 18).

5.3 Sosiaalisen vuorovaikutuksen mahdollisuudet

5.3.1 Kommunikaatio

Viestintatapahtuman malleja on useita, mutta tassa yhteydessa kaytan Shannonin v. 1948
kehittamaa mallia, joka perustuu ns. ladkeruiskumalliin. Siina viestinnan perusedellytyksia
ovat sanoman lahettdja, sanoman vastaanottaja, sanoma ja viestinnan kanava. Viestinta
lahtee liikkeelle sanoman lahettijasta, joka pukee sen lahetettdvadn muotoon. Han
lahettda sanoman jotain viestinndn kanavaa kayttden ja se saapuu vastaanottajalle, joka
sitten tulkitsee sanoman. Malli on yksinkertainen, vaikka itse tilanne todellisuudessa on
monimutkaisten syy- ja seuraussuhteiden tulos. Hairidtekij6itd voi esiintya kaikissa osa-
alueissa (Wiio 1994, 75-76).
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viestinnan viestinnan
virikkeet vitikkeet

SEiriot

viestinnan ‘ ulkoiset viestinnan
taustatekijat] hairiot taustatekijat

KUVIO 4. Shannonin mallin muunnos (Wiio, 1968, 76)

Lahettdjan ja vastaanottajan asenteet, normisto, tarpeet ja henkiset ominaisuudet seka
perinndlliset tekijat, mutta myds aistihavaintojen kasittelykyky vaikuttavat viestintaan (Wiio
1994, 70-71). Varsinkin aistihavaintojen kasittelykyky tarkoittaen vastaanotetun tiedon
maaraa ja sen kasittelykykyd on rajoittunut kuurosokeuden takia. Sanoman kasittelyssa
voi tapahtua havibtd eli tiedon katoamista ihmisen tietojenkasittelyjarjestelman
ylikuormittumisen takia. Kaikkea tarjolla olevaa tietoa ei pysty ottamaan vastaan eika sita
pysty muistamaankaan. Haviétad tapahtuu kaikilla myos aistijarjestelman ylikuormittumisen
takia. Myds vasymys ja terveydentila vaikuttavat kykyyn kasitelld tietoa (Wiio 1994, 216-
217). Varsinkin kuurosokeilla on kommunikaatiotilanteessa térkeiden, lahinnd kuulo- ja
nakoaistihavaintojen teko ongelmallista ja saatu tieto puutteellista ja hajanaista. Jéljella
olevat aistit on viritettdvd aarimmilleen ja kommunikaatio vaatii jatkuvaa keskittymista.
Kuurosokea ei voi rentoutua kuulemaan”, vaan aistit on pidettdva jatkuvasti valppaina ja

rentoutuminen vaatii usein kommunikaation lopettamista.

"Viittominen on raskasta ja kommunikointiin on aina pakko keskittya. Kursseilla on raskasta, jos on paljon
opetusta.”

Vastaanottaja saa viestin omalla kommunikaatiotavallaan ja tulkitsee sen omista
lahtékohdistaan kéasin. Usein sanoma muuttuu matkalla: kaksi ihmistd harvoin ymmartaa
saman asian samalla tavalla. Tavallisessa kahdenkeskisessd keskustelussa sanoman
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lahettdja ja vastaanottaja tarkkailevat tilanteeseen littyvdd nonverbaalista viestid
pystyakseen luomaan kokonaiskuvan, hallitsemaan tilanteen ja muuttamaan sanomaansa
tai kayttaytymistaan turvatakseen viestinndn onnistumisen. Lahettdja tarvitsee palautetta
- ja vastaanottaja lisdinformaatiota, jotta viestinnastd voisi tulla keskustelua. Se on erittain
téarked viestinndn osatekija (Wiio 1994, 76-81). Eldvien olentojen keskinéinen
vuorovaikutus on aina merkitysten vaihtoa. Nama merkitykset eivat vality vain verbaalisten
merkkien, &anen tai kirjoituksen kautta, vaan merkkeja ovat myéds ilmeet, eleet, tavat,
kuvat, vaatteet, ateriat, seremoniat, mainokset, tilat tai mikd tahansa tajuntaan valittyva
viesti, jonka vastaanottaja osaa tulkita (Koivunen, 1998, 12-13).

Vaikka saisikin kaiken puhutun tai viitotun viestin, voi sen ymmartdminen ja kasittely
tuottaa kuurosokealle ongelmia, jos tilanteeseen liittyvd nonverbaalinen viesti puuttuu ja
kokonaiskuvan muodostaminen vaikeutuu.

”Qlisi varmaan mahtava tunne, kun saisi tiedon keskustelutilanteen kaikista puolista.”

Jotta kuurosokea olisi kommunikaatiotilanteessa tasa-arvoinen, on tdma tieto hénelle
annettava erikseen. Sille on varattava enemman aikaa ja se puolestaan merkitsee
tilanteen pitkittymistd ja kommunikaatiossa jalkeen jaamistd. Varsinkin taktiilissa
viittomakielessa, joka on muutenkin hitaampaa ja raskaampaa, kuurosokea joutuu

kamppailemaan sosiaalisuuden halun ja vasymisen valilla.

"En halua paljon keskustella ihmisten kanssa, koska se on niin raskasta.”

"Taktiili viittominen on hidasta ja kuuleva osapuoli joskus haviaa ennen vastaustani.”

Nonverbaalisen ja nonmanuaalisen viestinndn osuus kommunikaatiossa on noin 90% ja
varsinaisten sanojen tai viittomien osuus noin 10% (Koivunen 1998, 13). Puheen ja
viittomien sédvyerojen ja &aanenpainojen, ilmeiden, eleiden ja koko kehon kielen
havaitseminen tuottaa kuurosokealle vaikeuksia tai ne on ilmaistava tai kerrottava
erikseen. liman niiden antamaa informaatiota kuurosokea ei saa tilanteesta kaikkea sitd
tietoa, jota me piddmme itsestdan selvand. Sama viesti annettuna erilaisella d&nenpainolla
tai erilaisella ilmeelld voi muuttaa merkityksen téysin pdinvastaiseksi. Taman vuoksi
kuurosokea ei ldheskdan aina ole tasavertainen kommunikaatiotilanteessa kuulevien ja
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nékevien kanssa. Silloin, kun ei voi nahda toisen ilmeita tai kuulla toisen ddnensavya, on
hyvdn kommunikaation varmistamiseen kiinnitettdva erityistd huomiota. Vastuu

kommunikaation toimivuudesta on molemmilla osapuoililla.

"En nae mitaan toisten ilmeistd. Kuuntelen kuulolaitteelia, milloin toinen nauraa. En tiedd, milloin han on
vihainen.”

"Haluaisin tietaa, millaisella tuulelle toinen on.”

"Kuulen muutaman sanan, esimerkiksi kovat kirosanat. Vihan kuulen huudoista, muuten en sita tieda.”

Viestinndssé kanava tarkoittaa mitd tahansa keinoa, jolla sanoma siirretdan lahettgjalta
vastaanottajalle. Kanavia voi olla kaytossd samanaikaisesti useita, mika tavallisesti
vahvistaa sanomaa (Wiio 1994, 78-79). Kuurosokea voi kuunnella kuulolaitteella, katsoa
huuliota ja kayttdad taktilia viitottua puhetta yhtd aikaa ja hyddyntdd néin kaikki
kaytettavissd olevat keinot kommunikaation onnistumisen turvaamiseksi. Tulkki eli
"kielenkaantdjd” on yksi kuurosokeiden kayttdma viestinndn kanava, samoin erilaiset
kommunikaation apuvélineet ja kommunikaatiotavat. Niissad voi myés ilmeta hairidtekijoita,
jotka vaikeuttavat kommunikaatiota. Kuulolaite tai induktiosilmukka voi menné rikki, melu
voi hairitd kuulemista ja kasien ja hartioiden vasyminen ja kipeytyminen voi estaa taktiilin
viittomisen. Usein ei ole aikaa tai energiaa kysya uudelleen, koska sen on joutunut
tekemaan jo niin monta kertaa. Helposti jdddaan arvailujen varaan.

Tulkki on kahdenkeskisessd kommunikaatiossa yksi ylimaarainen lenkki — valittdja.
Toisaalta se mahdollistaa kommunikaation, mutta voi tuoda mukanaan yhden hairiétekijan
lisdd. Mitd useampien ihmisten kautta sanoma kulkee sitd enemmén se myés tavallisesti
vaaristyy, koska vélittdjat tulkitsevat sanomaa omalla tavallaan (Wiio 1994, 221). Tulkin
asenteet, normisto ja erilaiset kokemukset voivat antaa sanoille ja ilmidille erilaisen
sisallon. Myds tulkin kieli- ja viestintataidot vaikuttavat sanoman vélittymiseen. Tulkki voi
myés olla tilanteessa vasynyt tai itsekin kadottanut tilanteeseen liittyvda informaatiota.
Tulkin havainto- ja paattelykyky leimaa kuurosokealle valittyvaa informaatiota.

"Tulkin kayttd on aina huono tilanne, puhun mieluummin itse suoraan.”
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Lahettaja pukee sanoman sellaiseen muotoon, ettd sen voi lahettda. Kielellinen sanoma
on ymmarrettdva, jotta se tulisi kokonaan perille. Jokainen kaytetty sana ja viittoma
kdynnistavat etsintdtapahtuman aivojen kestomuistissa. Sanoman ajatukset puolestaan
- edellyttavat ymmartamistd ja mielekkdan ajatuskokonaisuuden muodostamista
moniselitteisestd sanomasta. Aivoissa taytyy muodostua mielikuva siitd, miten viestitty
asia liittyy muistissa aikaisemmin olleeseen tietoon. Sanoma voidaan myoés tulkita vaarin
muuttamalla sitd vastaamaan paremmin vastaanottajan asenteita ja aikaisempia tietoja
(Wiio 1994, 76-78, 220). Varsinkin viittomakielisilla tai tiedonsaannista eristaytyneilld
kuurosokeilla voi olla vaikeuksia yhdistdd saamansa sanoma aikaisempaan
kokemusmaailmaansa. Tieto asiayhteydestd eli kontekstista helpottaa ymmartamists,
samoin tieto yhden keskustelunaiheen lopettamisesta ja siirtymisesté seuraavaan.

"Kysymyslause on joskus vaikea ymmartaa. Jos on outo kysymys enka ymmarra asiayhteyttd. Esimerkiksi
jos kysyttaisiin, onko minulla autoa. Se tuntuisi mahdottomalta ajatukseita. En ymmartaisi kysymysta heti.”

Ruotsin kuurosokeiden yhdistyksen puheenjohtaja Stig Ohlsson on kuvannut omaa
tilannettaan ryhméakokouksessa kuulevien nakevien kanssa osuvasti:

"Muut ryhman jasenet alkavat unohtaa ettei minulla ole samaa informaation vastanottokykya kuin heilla.
Menee nopeammin, vuorosanoista tulee ehka hiukan kurittomia. Seka minun etta tulkin on tehtava taysilla
tyota pitkdan ja yhtakkia minun keskittymiskykyni heikkenee. Minun alkaa olla vaikea tajuta tulkkia ja minun
on ponnisteltava enemman itse ymméartamistd varten. J4a vahemman energiaa valitettdvan tiedon
tydstamiseen. Joskus suuria paloja haviad. Mikali huomaan sen voin kysyd. Muutaman kerran. Kun
vasyneisyys pikkuhiljaa lisdéntyy, kysyminen ja selitykset alkavat kdyda tyéldaksi. Suunnilleen siina
tilanteessa saattaa olla, ettei enda ymmarra sanotun tai tapahtumien asiayhteyttad. Edelleen siséén tulevalla
informaatiolla ei ole enaa mitdan merkitysta. Yritan ehka arvata, verrata edelléd sanottuun ja tapahtuneeseen
sekd tehda johtopaatdksia, mika ei yleensa kuitenkaan toimi hyvin, ja vasyn koko ajan yh& enemman.
Kommunikaatio ei enaa suju ja voin fyysisesti ja psyykkisesti huonommin.” (Ohisson 1992, 28).

Vaikka kommunikaatio kahden henkildn vaélilld toimisikin hyvin ja vuorotellen, voi
ryhmétilanne olla aivan toisenlainen. Kuurosokean hitaampi kommunikaatio vaikeuttaa
keskusteluun osallistumista ja nopeatahtisessa dialogissa mukana pysymista.
Paikallaolijoiden selvittdminen ja puheenvuoron saaminen vaativat sitkeyttd ja vahvuutta.
Koko ajan pitaa olla tarkkana ja pitdad puoliaan, ettei tule syrjaytetyksi. Kuurosokean on
vaikea olla spontaani keskustelija ja aloitteentekijd - usein han jaakin pelkaksi
kuuntelijaksi. Han on koko ajan vahan jaljessd ja voi yhtyd esimerkiksi
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naurunpyrskahdykseen vasta toisten jo lopetettua. Tilanne on sama, vaikka olisi tulkki
mukana — syy on kommunikaation hitaus.

- "Usein tunnen, ettd en saa sanotuksi sitd, mitd halusin. Olen havainnut, ettd usein kannattaa kuunnelia
ihmist&, vaikka tykk&ankin puhua myés itse.”

"Ryhmaétilanteissa en ole tasa-arvoinen. Aina kouluttaja tai tulkki ei huomaa kuurosokean puheenvuoroa,
mutta en anna periksi. Taistelen puheenvuoroni puolesta. Viittovilla nakévammaisilla kuurosokeilla on
vaikeaa ja pitaa taistella.”

"Osallistuminen erilaisiin isoihin tilaisuuksiin on vaikeaa, koska en kuule sielld enk& pysty osailistumaan
keskusteluun ilman tulkkia.”

Kuurosokean on myds valmistauduttava etukateen huolellisesti ja keskityttdva koko ajan,
koska muistiinpanojen teko tai etukateismateriaalin luku tilaisuudessa on mahdotonta.
Kuuleva ja ndkeva voi puheenvuoron pyydettydan kirjoittaa oman asiansa muistiin ja
vuoron saatuaan palauttaa sen siitd mieleensa. Kuurosokean taytyy koko ajan muistaa
asiansa ja silti keskittyd edellisen puhujan sanomaan. Téallaisessa tilanteessa yhteistyd ja
asian etukateisvalmistelu tulkin kanssa on olennaisen tarkeaa.

"Valmistaudun tilaisuuksiin etukéteen kotona tulkin kanssa. Mietin asiat valmiiksi ja pyydan tulkkia
huomauttamaan tilaisuudessa, mita nyt puhutaan.”

Kahdenvéliseen kommunikaatioon vaikuttavat aikaisemmat kokemukset
keskustelukumppanista, heidan valisensa sosiaalinen suhde, empatian kyky ja rooli
tilanteessa (Wiio 1994, 158-159). Myds osanottajien tunne- ja vireystila sekd asenteet
vaikuttavat seka tilanteeseen ettd sanoman oikeaan ymmartamiseen. On erilaista kohdata
toinen kuurosokea tai toinen viittova ihminen kuin kuuleva nakeva, joka ei koskaan

aikaisemmin ole tavannut kuurosokeaa.

"Kommunikaatio-ongelmaa ei varsinaisesti ole oliut, mutta asenteet vaikuttavat niin, ettd valkoinen keppi
vaikuttaa kontaktin ottoon. Se vaikuttaa kaupassa ja joka paikassa, niin ettd minuun suhtaudutaan
alempiarvoisesti eika oteta kontaktia lainkaan. Tansseissa minulta kysytdan, etté olenko jossain hoidossa.”

ltse viestintatilanne ja ymparisté voi luoda erilaisia edellytyksia kommunikaatiolle (Wiio
1994, 158). Jokainen kuurosokea kommunikoi omalla tavallaan ja yksilénkin tarpeet
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vaihtelevat tilanteesta toiseen. Hyvissa valaistusoloissa voi nahda viittomat viitottuna
vapaaseen tilaan, mutta hamarassa ja pimedssa tai valaistusolojen vaihtuessa taytyy
siirtya taktiilin viittomakieleen. Joskus ympariston aania on helpompi kuulla, sanoman
- viitekehys on tuttua, vireystila parempi ja kaytettavissa on tulkki.

"Haluan, etté viitotaan nopeammin, liian rauhallinen viittominen nukuttaa.” (taktiili viittoja)

"Toisilla on kirkkaampi a&ni kuin toisilla ja sita on helpompi kuulla.”

Tulkin kayttaminen kommunikaatio- ja kohtaamistilanteessa on erittdin merkityksellista ja
vaikuttaa sekd kommunikaation syntymiseen ylipaataan ettd sanoman ymmartédmiseen.
Tulkin kautta voi myds antaa tilanteessa enemman palautetta, joka puolestaan lisda
vuorovaikutuksen maaraa (Wiio 1994, 158). Tulkki lisda tilanteen hallinnan kautta tasa-
arvoisuutta ja aloitteellisuutta. On helpompi itse valita keskustelukumppaninsa. Se
kuitenkin edellyttaa tietoa tulkin kaytésté kaikilta osapuolilta.

"Ohittamisen ja unohtamisen tunne on tullut normaali-ihmisten keskuudessa. Muut hakeutuvat oppaan
luokse juttelemaan ja kuurosokea jatetdan yksin.”

"Olen huomannut, ettd kannattaa aina sanoa olevansa kuulonakévammainen, niin ihmiset puhuvat minuile
selvemmin ja kdantyvat suoraan minuun pain, kun puhuvat minulle. Jos en kerro sité, niin en kuule puhetta.
Usein puhutaan kuulevalle oppaalleni ja puhe on nopeaa ja osittain paallekkaista. Sita en pysty kuulemaan.”

Kuurosokeat joutuvat kuitenkin liian usein kommunikoimaan ilman tulkkia ja selviytymaan
hallitsemillaan keinoilla tai vaistdmaan tilanteen. Viittomakielentaito ei ole vield kovinkaan
yleistéd kuulevien keskuudessa. Paitsi tiedonsaannissa myés kommunikoinnissa suomen
kielen taidolla on suuri merkitys varsinkin tulkkien puutteen takia.

"Suomen kielestd on hyotya, koska pystyn selviytymaan tulkin puuttuessa huuliota katsomalla ja
kirjoittamalla. En kuitenkaan mielellaan kommunikoi puheella, vaan rakastan viittomakielta.”

Kommunikaatiotilanteessa ihmisten kayttaytymisestd, ilmeistd ja eleistd seka tilanteen
muutoksista voidaan antaa merkkejd kuurosokean kehoon. Tama ympéaristdon kuvailu
antaa tietoa keskustelukumppanin hymysta, artymyksestd, kiireestd tai innostuksesta
(Lahtinen 2001, 4). Riitta Lahtinen tekee vaitoskirjaa naistd kehoviittomista sekd niiden
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kayttddn ja hyStyyn liittyvistd asioista. Han kutsuu néitd merkkejd myds
palautemenetelmiksi tai kayttdytymisen kuvaukseksi keholla ja meneteimaé haptiseksi
kehon kosketusmenetelméaksi. Siind sana haptinen tarkoittaa kosketukseen, liikeaistiin ja
-oman kehon asentoihin perustuvan tiedon saamista (Lahtinen 2001, 5-6). Myés
tanskalaiset ovat kehittineet menetelmid nonverbaalisen tiedon valittamiseksi
kuurosokealle. He puhuvat taktiilimerkeistd, joita voi tehdd kuurosokean selkdan tai
olkavarteen silld aikaa, kun tdméa keskustelee toisen henkilén kanssa. Menetelmalld voi
meneilladn olevan keskustelun haéiriintyméattd kuvailla ihmisten mielialoja seké antaa
lyhyité viestejs, jotka kertovat ympariston tapahtumista: esimerkiksi toisen henkildn tulosta
viereen. Omia viittomia ja erilaisia merkkeja on perheissa kaytetty ennenkin, mutta vasta
nyt niitd on alettu tutkia ja kirjoittaa muistiin (Pyykkd 2001, 5-7).

"Olen pyytényt kavereitani kyttdmaan pimeassa erilaisia symboleja ja kehon merkkeja ja se auttaa minua

paljon. Néin saan tietda, onko kyseessa huumoria vai vakavaa asiaa.”

Yhteiskunnassa vallitseva sosiaalinen normisto maarittelee sosiaalisesti hyvaksytyn
kayttaytymisen rajat: mitad saa tehda ja sanoa. Viiteryhmalla tarkoitetaan sellaista ryhmas,
johon yksild tuntee erityistd yhteenkuuluvuuden tunnetta. Se antaa myds yksildlle
vitekehyksen siitd, miten erilaisiin tietoihin olisi suhtauduttava. Nama molemmat
puolestaan vaikuttavat yksilén oman normiston muotoutumiseen: mistad puhutaan ja mista
saa puhua (Wiio 1994, 71). Puhutaan small talkista eli rupattelusta, joka on miellyttavan
tunnelman luomista keskusteluun ja ihmisten vélisten suhteiden ylldpitoa. Inhimillinen
vuorovaikutus ei ole vain informaation vaihtamista. Small talkin tarkoituksena on antaa
kayttajastadn mydnteinen kuva, huomioida keskustelukumppani myénteisella tavalla,
korjata mahdoliiset vaarinkasitykset ja luoda suotuisa ilmapiiri tulevillekin kohtaamisille
(Salo-Lee 1993, 79). Jokaisella kulttuurilla ja jokaisessa yhteisosséd on oma small talkinsa.
Kuurosokealle vallitsevan keskustelukulttuurin  selvittdminen voi olla hankalaa:
viittomakielisessé kulttuurissa on erilainen small talk kuin puhutun kielen kulttuurissa.
Kuurosokeita on syytetty uteliaisuudesta uusien ihmisten kohtaamistilanteissa: oletko
naimisissa tai mista olet kotoisin? Kyse voi kuitenkin olla nakeville ja kuuleville itsestaén
selvan tiedon saamisesta kuurosokeuden vaatimalla tavalla eli suoraan kysymalla.
Kuuleva nakeva voi kuulla murteesta puhujan lahtétaustan ja pienelld vilkaisulla todeta

vihkisormuksen tai sen puuttumisen.
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Maailma my6s muuttuu nopeasti, uusia kasitteitd ja uusia sanoja/viittomia tulee jatkuvasti
lisda. Ihmisten tapa toimia ja ajatella muuttuu. Jotta voisi osallistua keskusteluun, olla
tavoiteltava ja kiinnostava keskustelukumppani on tdssd muutoksessa pysyttdvd mukana.
- Kirjoitetun  kielen tiedontulvassa se merkitsee hyvien tiedonsaantimahdollisuuksien
etsimista ja viittomakielisille suomen kielen osaamisen tarkeytta.

5.3.2 Tulkkipalvelu

Tulkkipalvelu on vammaispalvelulaissa luokiteltu kuurosokean subjektiiviseksi oikeudeksi.
Laki turvaa kuurosokealle minimissaan 240 tulkkituntia eli noin 40 minuuttia paivaa kohti.
Usein minimistd on muodostunut maksimi. Tulkkia voi kayttda tyossa, asioilla: laakari,
virastot, pankit; yhteiskunnallisessa osallistumisessa, harrastuksissa ja virkistykseen
kotona tai kodin ulkopuolella. Liséksi opiskelua varten on oikeus saada erillinen
opiskelutulkkipdatés (Vammaisuuden perusteella jarjestettavat palvelut ja tukitoimet,
1987,10; Ronka 1998, 7-9).

Tulkki on siis kuurosokean “apuvéline”, joka varmistaa itsendisen osallistumisen, omian
elamén hallinnan ja normaalien yhteiskunnan palvelujen kayton. Yleensa tulkkitilanteeseen
vaaditaan kuurosokean ja tulkin lisdksi kolmas henkild, joka ei pysty suoraan
kommunikoimaan kuurosokean kanssa, mutta tulkkia voi kayttda myés asiapapereiden tai
lehden lukemiseen.

Nimitys viittomakielen tulkki on osaltaan harhaanjohtava, koska kuurosokeiden tulkit
kayttavat tarpeen mukaan kaikkia kuurosokeiden kommunikaatiomenetelmia
tulkkauksessa — myds puheen selventamistd tai kirjoitusta (Ronka 1998, 17-20).
Kuurosokeiden tulkin tehtdviin kuuluvat varsinaisen tulkkauksen lisdksi tarvittaessa
ymparistén kuvailu ja opastus (Hassinen 1998, 40-42; Ronka 1998, 16-17).

Tulkkitilausta varten monissa suuremmissa kaupungeissa on tulkkikeskus. Tulkkivalittajalla
on kaytdssdan tavallinen puhelin, tekstipuhelin vastaajineen, kannykka tekstiviesteja
varten, sdhkoposti sekd vastaanottoaikoja toimistolla. Paivisin tulkkivalitys toimii, mutta
iltaisin, viikonloppuisin ja juhlapyhina palvelu ei toimi. Tulkkikeskus myés julkaisee listaa
kaytettavissd olevista tulkeista, joista voi tilauksen yhteydessa esittda toiveita. Tama ei
haastateltujen mukaan toteudu Iaheskaan aina (Hassinen 1998, 5-6).
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Haastateltavat kertoivat valitsevansa tulkin kielitaidon, sopivuuden ja tilanteen mukaan.
Tulkki antaa kuulevalle osapuolelle kuvan kuurosokean kielestd, tiedoista ja taidoista -
- kokonaisuudesta. Siksi tulkin kielitaidolla on erittain suuri merkitys paitsi keskindisessa
ymmarryksessd myds kielenkddnnbdksen oikeellisuudessa: jos kuurosokea kayttaa
juhlakielta tai kirjakieltd, se tulee nakya myods kielen kadnndksessa. Murteiden tai alatyylin
kéytté ei ole silloin sopivaa. Tilanteeseen vaikuttavia tekijditd ovat tulkin aikaisemmat
tiedot asiasta ja kokemukset aikaisemmasta yhteistydsta, tulkin ik& (aina ei nuori tulkki ole
sopiva), sukupuoli (miesten sauna), samanlainen maailmankatsomus varsinkin pitkilla
kursseilla tai leireilld; kuurojen tilaisuuksissa kuuro tulkki usein parempi. Tulkki, joka
jatkuvasti korostaa: ei kuulu tulkin tyéhén, ei ole sopiva kuurosokeiden tulkiksi.

"Osa tulkeista ei keskity viittomiseen eika katso silmiin eika tieda, seurasinko viittomista vai en. Huono tulkki
antaa kuuleville kuvan tyhmemmasta kuurosokeasta. Olen huomannut, etta jos tulkki on viittonut vaarin, voi
kuuieva sanoa, etta olen vaarassa virastossa. ltse sanon sitten, etta olen kylla oikeassa paikassa. Seuraan
tarkasti tulkin k&antamisté ja huomaan, jos menee vaarin.”

Kuurosokeiden tilaisuuksissa saattaa osallistujien liséksi olla mukana yhté monta tulkkia —
jokaisella oma henkilkohtainen tulkki. Osa tulkeista vapautuu varsinaisesta tulkkauksesta,
kun kuurosokea kuuntelee induktion kautta tilaisuudessa kaytetyt puheenvuorot. Usein on
ollut tapana muodostaa tulkkirinki, jossa tulkit kiertdvat asiakkaalta toiselle viittoen 20-30
minuuttia kerrallaan. Tarkoituksena on jakaa erilaisten kommunikaatiomenetelmien
raskautta tulkkien kesken. Kaikki haastateltavat eivét pitaneet jarjesteimaéd hyvana, koska
jokaisen uuden tulkin viittomistapa on erilainen ja siihen tottuminen vie oman aikansa.
Samalla kasiteltdvasta asiasta alku menee “ohi korvien”. Kuurosokealla on lain mukaan
oikeus valita tulkkinsa ja tdma jarjestelma sotii heidan mielestdan sitd vastaan. Kahden
vuorottelevan tulkin jarjestelméé ehdotettiin tilalle.

”lekkiringin kayttd on vaikeaa, koska kun tulee uusi tulkki, on alussa vaikea saada selvaa. Pakko totutella
uuden tulkin viittomistapaan. Olisi helpompi, jos olisi kaksi tuttua tulkkia, jotka vuorottelevat. Jos olen paljon
ollut yksin kotona, se vaikeuttaa tulkin kayttéa, koska olen eristynyt. Oma viittominen on huonontunut, kun
viiton vahemman.”

Kuurosokeiden tulkin tehtaviin kuuluvassa opastuksessa ei koettu olevan ongelmia.
Tarvittaessa tulkit hakivat kuurosokeat kotoa asti. Eri tulkkien kuvailutaidot sen sijaan
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vaihtelevat suuresti. Kuurosokea itse voi valita, mita haluaa hanelle kuvailtavan, mutta sitti
han usein on tulkin hoksaavuuden, mielenkiintojen ja aktiivisuuden varassa. "Kuvailun
avulla saan kokonaiskuvan tilanteesta ja ymparistdsta” kertoo asian merkityksellisyydesta.
- Joillain oli kokemuksia tulkeista, jotka eivdt edes kertoneet paikalla olevien henkiliden
nimid. Nain kuurosokea ei voinut itse valita, kenen kanssa haluaa keskustella. Toisaalta se
vaatii myds kuurosokealta oma-aloitteisuutta, rohkeutta ja tietoa tulkin kaytésta.

"Opastuksessa on ollut ongeimia, kun tulkilla ei olekaan ollut aikaa opastaa minua kotiin asti. Tulkilla on ollut
kiire toiseen paikkaan. Tulkki on myés sanonut, etta kuvailu on raskasta ja helpompi on olla tavalilinen tulkki
kuurolle.”

Monella kuurosokealla oli mielikuva siitd, ettd on tulkkeja, jotka haluavat toimia vain
kuurojen tulkkina ei kuurosokeiden tulkkina. Koettiin kuurojen saavan parhaat tulkit ja
ylipddnsé olevan ensisijaisia tulkkien saamisessa. Tulkkien saanti on muuttunut todella
huonoksi ja vaikeuttaa osallistumista ja esimerkiksi paikallisilla kursseilla kaymista.
Kauempana haja-asutusaiueilla asuvat eivit edes haaveile tuikin saamisesta arkielaman
tilanteisiin.

"Tuntuu, ettd kuurot saavat ensin tulkit ja kuurosokea viimeisend. Kuurot saavat my6s parhaat tulkit.
Ihmettelen, miksi tulkit eivat palvele kuurosokeita hyvin. Hyva tulkki ymmartdad minua paremmin, kielen
vélitys sujuu paremmin.”

Pitkilla kursseilla, leireilld ja matkoilla kuurosokea tarvitsee tulkin koko ajaksi. Tulkille
aiheutuu ns. oheiskuluja matkoista, majoituksista ja ruokailuista. Niiden saamisessa on
ollut ongelmia ja kuurosokea on joutunut valitsemaan tai peruuttamaan kurssin tai matkan
tulkkiongelmien takia. Ulkomaanmatkoista ei yhteiskunnan nykyisessa taloudellisessa
tilanteessa kannata edes haaveilla (Pelkonen — Lauren 1994, 7). Aktiivisilla kuurosokeilla
tulkkituntien méaara ei ole nykyiselladn riittdva; tosin monissa kunnissa lisdtunteja on
mahdollista anoa ja saada.

Kuurosokeiden tulkki joutuu ldhelle kuurosokeaa eri tavoin kuin kuuron kanssa. Usein
tulkin ammatillisuus ja eettiset ohjeet joutuvat vastakkain inhimillisyyden ja normaalin
l[Ahimmaisen auttamisen kanssa. Haastateltavat olivat samaa mieltéd Stakesin tutkimuksen
(Kuulo- ja puhevammaisen tulkkipalvelut 2000) kanssa siitd, ettd kuurosokeiden
tulkkipaivelua tai muunlaista avustajasysteemid on kehitettdvad palvelemaan paremmin
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kuurosokeiden tarpeita. Esimerkiksi sairaalassa tai l&akarissa pelkka tulkki ei riitd, koska
tilanne on pelottava ja muistiinpanoja mahdoton tehda - kenelta kysya seuraavana paivana
uudelleen laakarin ohjeita. Usein asiat ovat my6s tulkille outoja. Nykyisellaén kuurosokean
- tasa-arvo itsenaisyyden, valinnanmahdollisuuksien ja osallistumisen suhteen ei toteudu.

5.4 Elamiseen laatua

5.4.1 Eldmédnhallinta ohjaa kdyttaytymista

Hyvinvointi muotoutuu ihmisen elintasosta ja elinoloista, eldaménlaadusta ja omasta
kayttaytymisestad (eldmaéntapa) suhteessa ymparistoénsa. |hmisen kayttdytymiselle on
ominaista seka tavoitteellisuus etta tarpeiden tyydytys oman minan sekd myos ympariston
sallimissa puitteissa (Raitasalo 1995, 56). Allardt (1976) luokittelee tarpeet ja niita
vastaavat hyvinvoinnin ulottuvuudet koimeen luokkaan: A. elintaso; having = omistaminen
(tulot, asumistaso, tydllisyys, koulutus, terveys), B. vyhteisyyssuhteet; loving =
rakastaminen (paikallisyhteisyys, perheyhteisyys, ystdvyyssuhteet)) C. itsensd
toteuttamisen muodot; being = oleminen (arvonanto, korvaamattomuus, poliittiset
resurssit, mielenkiintoinen vapaa-ajan toiminta). Hanen mukaansa hyvinvointi on yleinen
tila, jossa ihmiselld on mahdollisuus saada keskeiset tarpeensa tyydytetyiksi (Allardt 1976,
50). Allardt puhuu resursseista, jotka kerran muodostuttuaan vaikuttavat mahdollisuuksiin
tyydyttaa muita tarpeita. Esimerkiksi hyvéat sosiaaliset suhteet muodostavat resurssin, joka
edistdd myds muiden tarpeiden tyydyttdmistd. Sosiaalisten suhteiden ja itsensa
toteuttamisen tarpeiden tyydytystilaa han kutsuu eldmaniaaduksi (Allardt 1976, 32-36).

Elamanhallinnalla tarkoitetaan ihmisen sopeutumis- ja mukautumiskykyd eteen tulevissa
paineissa ja ristiriitatilanteissa. Puhutaan sisdisestd ja ulkoisesta eldménhallinnasta.
Siséinen eldmanhallinta tarkoittaa omien taitojen ja valmiuksien kehittamistéa, jotta voisi nyt
ja. tulevaisuudessa kohdata vaikeuksia ja ratkoa niitd. Puhutaan myds
kompensaatiokayttaytymisestd, jolla tarkoitetaan aktiivista uuden kayttaytymismallin
etsimistd ja opettelemista ongelmatilanteen hallintaan. Kuurosokealla se voi olla uuden
kommunikaatiotavan, pistekirjoituksen ja liikkumistekniikan opettelua sekd apuvélineen
kaytdon opettelua. Richard Kinney (1981, 24) puhuu selkedstad ajattelusta, joka antaa
valinnanmahdollisuudet mahdollisuuksien rajojen sisélla. Kuurosokea voi selkeén ajattelun
avulla huomata sekd mahdollisuudet ettd mahdottomuudet ja korvata mahdottomaksi
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havaitsemansa pdamaéaran uudella tyydyttavalia paamaaralla: jos on aikaisemmin pitényt
maalaamisesta, voi sen korvata vaikka runojen kirjoittamisella.

- Ulkoisesta elaménhallinnasta on kyse silloin, kun ihminen pyrkii kayttdmaan esim.
sosiaaliturvaa tai muiden ihmisten tukea selviytydkseen kokemistaan vaikeuksista.
Yhteiskunta  voi tarjota  ulkoisen elamanhallinnan  keinoja  tarjoamalla
harrastusmahdollisuuksia ja kehittdmalla ihmissuhdeverkostoja, mutta sen tulisi myés
mahdollistaa uusien taitojen kayttdé (Raitasalo 1995, 12-13, 47, 67-73). Nain ei kuitenkaan
aina ole, kuten eras haastateltava pistelukija sanoi:

"Minun pitda pyytad toinen ihminen lukemaan viralliset paatdkset. Joskus, kun saan tavallisen paperin,
hermostun, kun en voi itse lukea paperia. Aina pitda odottaa muita ihmisia lukemaan se.”

Elaméanhallinnan keinot voivat olla mukautumista edistévia, kuten ongelmien ratkaisemista,
paineiden onnistunutta sisdista selvittamista tai muiden tuen hankkimista. Kuurosokea voi
saada tunteen itsendisyydestd ja itsendisestd suoriutumisesta eli ulkoisesta
eldméanhallinnasta, vaikka tarvitseekin toisen ihmisen apua - tulkkipalvelu,
henkilbkohtainen avustaja, kuljetuspalvelu jne. Ne voivat olla myds mukautumista
ehkaisevia, kuten passiivista toivomista, itsesyyttelya tai sosiaalisten kontaktien valttelya
(Raitasalo 1995, 73). Se voi helposti johtaa syrjaytymiseen.

*Tulkkipalvelu antaa tunteen itsenaisyydesta ja oman eldman hallinnasta.”

Ympéristdn ja sen tapahtumien ymmartadminen, hallittavuus ja mielekkyys ovat
Antonovskyn elamanhallintateorian (1990) mukaan vaatimuksia sisdisen hallinnan ja
hyvinvoinnin  kokemiselle. Ulkoisten j'a'rjestelmien' ja niiden toiminnan selkeys,
johdonmukaisuus ja ennakoitavuus ihmiselle ovat ympéristén tapahtumien ymmaértamisen
edellytyksind. Ympéristaén voi kokea hallitsevansa voidessaan itse tai jonkin ryhmén
vélityksella vaikuttaa tapahtumien kulkuun (Raitasalo 1995, 70-71). Jotta voisi ymmartaa,
hallita ja kokea tapahtumat mielekkaing, taytyy niista olla tietoinen.

Tiedonsaanti ja tiedonhallinta ovat yksi kuurosokeiden perusongelmista. Kuulo- ja
nakdaisti ovat tiedonhankinnan tarkeimmat valineet ja vajavuus niiden toiminnassa tekee
kuurosokean saamasta tiedosta pirstaleista, puutteellista ja hajanaista ja sitd voi olla
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vaikea yhdistaa aikaisempaan kokemus- ja tietovarastoon. Oikea ja riittéva tieto kaikesta
asiaan liittyvasta helpottaa kokonaiskuvan muodostamista seka syy- ja seuraussuhteiden
ymmartamista. Ausubel (1978, 625) puhuu ihmisen muistiin kasvamisen ja kokemisen
-kautta rakentuvasta maailmankuvasta, joka ohjaa tiedon poimintaa tarjolla olevasta
tiedosta ja on uuden tiedon tulkinnan ja ymmartdmisen perusta.

Kuurosokeus lisdd tiedonsaannin tarvetta myds ns. hiljaisesta tiedosta -
itsestaanselvyyksistd - yhteison tiedon kokemusvarastosta. Polanyi sanoo sen olevan
kaiken tietdmisen perusta, joka nékyy ihmisten toiminnassa. Yksilé luo oman hiljaisen
tietonsa ja omat merkityksensa kielen ja tradition taustaa vasten. Ne ovat sosiaalisia
jarjestelmia ja esimerkiksi traditio valittyy sosiaalisen imitoinnin, rituaalien ja juhlien kautta
(Koivunen 1998, 75-84). Kuurosokea tarvitsee sita tietoa, mutta samalla tiedon hallittavuus
vaikeutuu tiedontulvan seurauksena (Wiio 1994, 217). Se merkitsee myés sitd, ettd muut
ihmiset valitsevat tdman kuurosokean tarvitseman hiljaisen tiedon ja vaikuttavat nain sen

sisaltdoon.

Viittomakielisten  tiedonsaantimahdollisuudet ovat selvdsti huonommat  kuin
suomenkielisten. Viittomakielisia videotiedotteita ilmestyy vahan, samoin viitottujen
uutisten tarjonta on minimaalista. Kaikille, varsinkin sokeille, viittomakielisile suomen
kielen taito on tarkeaa tiedonsaannin kannalta, koska valtaosa tiedosta perustuu suomen
kieleen. Varsinkin paikallisiehtien tarjontaa kuurosokeiden tiedonsaantitavoilla — &anitteet,
viitotut videot, pistelehdet, elektroniset lehdet - pitéisi lisata. Pienet paikalliset uutiset
helpottavat kiinnittymista yhteis6on ja lisédévat elaménlaatua.

Ihminen voi kokea hallitsevansa ympaéristéaan ja sen tapahtumia saadessaan kokemuksia
ja harjoitusta vaikutusmahdollisuuksista (Raitasalo 1995, 70). Omasta elamésta ja siihen
littyvista ratkaisuista paattaminen ovat merkki kelvollisena aikuisena eldmisesta. Se liittyy
itsensd toteuttamisen tarpeeseen ja autonomiaan (Doyal — Gough 1992, 53).
Kuurosokeilla on kokemuksia siitd, kuinka muut ihmiset ovat tehneet paatdksid heidan
puolestaan. Oikeus omiin paatoksiin ja valintoihin ei toteudu ilman riittdvaa ja
totuudenmukaista tietoa valinnanmahdollisuuksista: on vaikea valita, jos ei tiedd, mista
valita. Kuurosokean kohdalla se tarkoittaa oikean kommunikaatiotavan valintaa,
tiedonsaannin erityistd huomioimista, kaiken asiaan vaikuttavan informaation antamista,
aikaa paatoksentekoon sekd  mahdollisuutta keskusteluun ja kysymiseen ennen
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paatdksentekoa. Myds yhteiskunnassa vallitsevien yleisten kéyttaytymisnormien, tapojen,
erilaisten mielipiteiden, keskustelunaiheiden ja suunniteimien kertominen vaikuttavat
itsendisen valintapaatoksen tekemiseen. Tunne ympériston hallittavuudesta vaikuttaa
- kuurosokean itsetuntoon positiivisesti ja han voi kantaa vastuun paatdksistédén ja niiden
seurauksista.

"Minun pitaa keskustella muiden ihmisten kanssa, mista voin itse paattas.”

Tassa tutkimuksessa kysyttin omien raha-asioiden hoitamisesta ja vaatteiden valinnan
mahdollisuuksista. Kaikki haastateltavat sanoivat itse hoitavansa raha-asiansa ja
paattdvansd omasta rahankaytéstdan. Muutokset rahayksikéssa tai pankkitoiminnassa
koettiin vaikeina, joista ei ole helppoa saada tietoa virallisen tiedotuksen kautta. Varsinkin
viittomakielisille erillisen heille suunnatun tiedottamisen merkitys korostui. Pelkka tieto ei
riitd, vaan pitédd olla mahdollisuus tiedon jakamiseen ja siitd keskustelemiseen muiden
kuurosokeiden kanssa. Se helpottaa tiedon ymmartamista.

"Minun vastuullani on hoitaa oma kotini, haluan hoitaa raha-asiani ja laskuni. Hoidan kaikki asiat tarkkaan ja
olen tottunut hoitamaan asiani yksin. Se luo turvallisuutta.”

Vaatteiden valinnassa kaikki kéyttivat ystavia, avustajia tai tulkkeja apunaan.

"Haluan kayda etukateen tutustumassa vaatemallistoihin ja sitten paatan itse, millaiset vaatteet ostan.”

"Kasillé tunnustelen materiaalia, kyselen myyjalta vareja, sopiiko se minulle. Milta tuntuu vaate paall, siten
valitsen vaatteet.”

"Vaatteiden valinta on aistikysymys. Avustajat kertovat, miltd vaatteet nayttavat, itse valitsen ja kerron mita
hatuan.”

Ympaéristdn paineet ja erilaiset stressitekijat tiedostamattomien sisaisten tekijéiden ohella
voivat aiheuttaa sopeutumishéiribita, kuten masentuneisuutta, kaytéshairidita,
emotionaalisia oireita ja sosiaalista eristaytymista. Persoonallisuuteen liittyvat, mutta myds
kokemushistorian mukanaan tuomat tekijat vaikuttavat kykyyn sopeutua ristiriitatilanteisiin
(Raitasalo 1995, 62-63). Kuurosokean voi olla vaikea sopeutua etenevan vamman
aiheuttamiin vaikeuksiin ja pakkoon oppia uusia liikkumis-, kommunikaatio- ja
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tiedonsaantitapoja. On pakko sietdda epavarmuutta (missad asun ja kuinka elan, jos
omainen kuolee) ja pakko luopua monesta asiasta. Kuurosokean integroituminen
yhteiskuntaan —tutkimuksen (Koskinen 2000, 98-99) mukaan ihmisen kaikki suuret ja
- merkittdvat asiat tapahtuvat arjessa ja ndma arkipéivan askareet estavat vieraantumisen.
Ihminen, joka pystyy tyydyttdamaan tarpeensa kaikilla osa-alueilla on onnellinen ja
hyvinvoipa. Tuon tutkimuksen mukaan kuurosokealla on tarpeentyydytysongelmia
turvallisuuden, liittymisen, itsearvostuksen ja itsensa toteuttamisen tarpeiden kanssa.
Varsinkin littymisentarpeen tyydyttyméattdmyys tuottaa kuurosokeille ongelmia, koska se
lisdd eristdytymistd. Myds epamiellyttdvat kokemukset selviytymisestd vammattomien
keskuudessa voivat johtaa eristdytymiseen.

"Eristaytyminen ei ole ihmisen vika: miksi menna teatteriin tai konserttiin, jos ei voi nauttia muusta kuin
toisten vieressé istumisesta. Pelkka mukanaolo ei riita.”

Toisaalta positiiviset kokemukset vahvistavat itsetuntoa ja helpottavat sopeutumista.

"Matkustamisen ja sitd kautta virkistymisen kautta saan tietoa ympéristostd. Ystévat, uusien ihmisten
tapaaminen ja vuorovaikutus yleensa seka ajatusten vaihto ovat tarkeita. Jos jaisin yksin kotiin murehtimaan,
se olisi tylséa ja syrjaytyisin. Kannattaa rohkeasti 1&htea liikkeelle, se on eléméassa mukanaoloa. Vaikeuksia
on, mutta se on eldmassd mukanaoloa.”

*Jokaisesta itsestdan riippuu, kuinka on valmis olemaan avoin muille ja saamaan kokemuksia itselleen ja
eldmaansa.”

Kuurosokea voi eldd elamyksistd rikkaan ja tiyteldisen eldméan tiedostamalla kaikki
aistinsa ja kéayttdmalla niitd “henkisen eldman portteina ja saavuttaa nain korkeimman
henkisen kehityksen ja oppia todella hallitsemaan itsedan” sanoo Helen Keller (1953, 18).

5.4.2 Elamé&ain mielekkyytti

Yleisesti sanotaan, ettd tydn kautta ihminen tulee yhteiskunnan jaseneksi ja samalila
lunastaa oikeuden yhteisdn antamiin etuihin. Pohjoismaisen hyvinvointimallin mukaan
vammaisilla ei ole velvollisuutta tydhdn, koska se edellyttéisi sekéd henkil6ita itseltdan etta
myds yhteiskunnalta liian suuria ponnistuksia. Toisaalta puhutaan oikeudesta tyéhén —
oikeudesta olla yhteiskunnan tdysivaltainen jasen. Tyd tuo taloudellista turvallisuutta,
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rytmittda ajankayttéa ja antaa tarpeellisuuden tunteen. Tyén kautta on mydés mahdollista
luoda sosiaalisia kontakteja (Karinen 1994, 3-4).

-Vammaisten kohdalla puhutaan tydrajoitteisista kun oikeampaa olisi puhua
ammattirajoitteisista. On ammatteja, jotka eivat sovi kuurosokealle, mutta usein tyétehtavia
eriyttamalla, tydymparistda jarjestelemalla ja apuvalineiden avulla kuurosokean henkilén
on mahdollista tyGskennelld taysipainoisesti. Tyd merkitsee myds kuurosokeille
eldméanlaatua ja se on hyvaa kuntoutusta. Tyomatkan aikana saa liikkkumistaidon
harjoitusta ja likuntaa, ty6paivdn aikana n&dnkaytdon ja kuulon harjoitusta seka
kommunikointiharjoitusta. Varsinainen tyé antaa tunteen tydyhteis66n kuulumisesta ja
tasa-arvosta (Karinen 1994, 3-4).

Mikko Karinen teki selvityksen kuurosokeiden tydtilanteesta v. 1994. Sen mukaan
kuurosokeista vain neljdnneksella oli paatoimiseksi luokiteltava tyd. Lisdansioita tuottavaa
tyota teki 12%. Tallaisia olivat esim. koritydt ym. itsendiset kasity6t sekd satunnaiset
suojatyét. Tyypillisia kuurosokeiden ammatteja olivat perinteiset ndkévammaisten ammatit,
kuten puu- ja rottinkityét seka verhoilutyd miesten puolella ja kudonta, ompelu ja muut
perinteiset kasitydalat seka keittio-, laitos- ja paivakotiapulaisen tyd naisten puolella. Seka
naisten ettd miesten puolella merkittdvd ammatti oli hierojan ja kuntohoitajan tyo.
Merkittava tulos tuossa selvityksessa oli, etta lahes poikkeuksetta ne, joilla oli ollut ammatti
ennen kuurosokeutumistaan, olivat sen menettaneet (Karinen 1994, 8-13).

Anni Lausvaaran (1998, 23) mukaan kuulondkévammaisen nuoren urasuunnittelussa
tarvitaan rohkeutta ja ennakkoluulotonta asennetta. Ammatinvalinnan suunnittelu tehdaan
samalla tavalla kuin kenen tahansa nuoren kanssa: yksilén toiveista, vahvuuksista ja
persoonasta lahtien. Hanen selvityksensd mukaan kuurosokeiden ammattien kirjo on
laajempi. Heitd toimii mm. opettajina ja ohjaajina, juristina, kanslistina ja
kirjastotydntekijand, psykologina, pappina ja atk-ohjelmoijana. Tulevaisuudessa
tietotekniikka voi tyodllistdd yha useampia kuurosokeita tai vélillisesti mahdollistaa yha
useamman tydllistymisen.

Useat kuurosokeat tuntevat olevansa ulkopuolisia omalia tydpaikallaan. Kommunikaatio-
ongelma voi olla niin suuri, ettd keskustelut tyétovereiden kanssa rajoittuvat kylla — tai - ei
-kysymyksiin. Vaikka tyOpaikalla kiinnitettdisin  huomiota virallisen informaation
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saatavuuteen myds kuurosokeiden kohdalla, voivat he menettdd suuren osan
epavirallisesta informaatiosta eli juoruista ja kahvipoytakeskusteluista. Niilla on kuitenkin
iso merkitys tySyhteisdn ja yhteenkuuluvuuden kannalta.

Kuurosokeiden parhaat mahdollisuudet saada sosiaalinen verkosto tyon kautta syntyvat
silloin, kun he tydskentelevat yhdessa muiden kuurosokeiden kanssa tai heidan takiaan.
Talléin kommunikoidaan samoilla ehdoilla, henkil6illda on samanlaiset kokemukset, he
voivat samaistua muihin eik& heidan tarvitse tulla aliarvioiduiksi tai ylistetyiksi. Ty on hyva
asia silloin, kun se asettaa meille sopivan suuria vaatimuksia suhteessa omiin kykyihimme
(Rénnblom 1994, 43).

Mikko Karisen (1994, 9-10) selvityksen mukaan tydikdisistd kuurosokeista vajaa
kolmannes omaa mielekkdan harrastuksen: useimmiten aikaisempi ty6 tai lisdansio ovat
ian myéta muuttuneet harrastukseksi; mutta kolmasosalla tyoikaisistd kuurosokeista ei ole
mitddn mielekasta tekemista paiviensa taytteeksi. Osa tastd ryhmastd on vammautumisen
jélkeen joutunut tydmarkkinoiden ulkopuolelle eika heille ole I8ytynyt mitddn korvaavaa
toimintaa tilalle. Osa ryhmasta on ns. perdkammarilapsia, kuurosokeita, jotka ovat jadneet
vanhempiensa huomaan saamatta koskaan vastata eldmastaan taysivaltaisina aikuisina.
Eroa miesten ja naisten valilla ei havaittu.

Vaikeavammaisilla, jotka eivéat kdy tydssa, paivittdinen ajankayttd ja vuorokausirytmi voivat
menna sekaisin. Tyén kautta saatavat sosiaaliset suhteet, kiinnittyminen yhteisdihin ja
verkostoihin, aktiivisuus ja mielekas tekeminen eli syy herdtd aamuun ovat poissa ja ne on
Idydettava eri tavoin (Lehtinen 1992, 6). Allardtin (1976) mukaan kyse on ihmisen
perustarpeista eli yhteisyyssuhteista ja itsensa toteuttamisesta (Raitasalo 1995, 22). Reija
Lampisen (1987) tekeman vaikeavammaisten eldmantilanteen kartoituksen mukaan
suurelle osalle vaikeavammaisista tyd ja tyOssakaynti tarkoittivat asioita, joiden
saavuttamiseen ei sindnsa tarvita konkreettista tyontekoa, mikali muuten I[Sytyisi
saanndlliseksi rytmitettyda mielekastd toimintaa ja mahdollisuuksia sosiaaliseen
kanssakdymiseen muiden ihmisten kanssa (Lampinen 1987, 74). Tuossa tutkimuksessa
oli mukana myds kuurosokeita.

Kuurosokeilla mielekkdén tekemisen ja sosiaalisten suhteiden IGytamisen tiella
suurimmiksi esteiksi muodostuvat kuurosokeuden perusongelmat:
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kommunikaatiovaikeudet, tiedonsaanti mahdollisuuksista ja itsenaisen liikkumisen
vaikeudet seka lisdksi etenevan vamman aiheuttamat fyysiset ja psykologiset tekijat.
thmiset ovat erilaisia taipumustensa ja toiveidensa suhteen. Toiselle mieluisa harrastus ei
- toiselle anna mitdan. Kuurosokean taytyy kuitenkin mielekasta tekemistd ja harrastusta
valitessaan ottaa huomioon vamman aiheuttamat rajoitukset ja sopeutua niihin. Tésséa
tutkimuksessa kaikilla haastatelluilla oli kuitenkin kokemus mielekk&édn tekemisen ja
mielekkaan harrastuksen vaikutuksista.

"Mielekés tekeminen auttaa unohtamaan kuurosokeuden”
"Harrastuksen kautta paasen irti kuurosokeudesta ja se jaa taka-alalle”.

"Olen aina nauttinut mékilla keinussa istumisesta ja auringon paisteesta. Tykkaan tehda korjaustéitd mokilla
ja teen niitd vieldkin, vaikka en enaa naekaan. Tunnustelen kasillani. Saunaan kannan vettd, mutta
[Bmmittad en enaa sitd voi, koska voin polttaa itseni. Tykkaisin soutaa ja kalastaa. Harmittaa, kun ei voi
enaa tehda niin kuin ennen”.

Kaikki haastateltavat herasivat aamulla saannéllisesti klo 7.00-9.00 vaélilla ja menivat
nukkumaan klo 21.00 jélkeen. He pitivat sadnndllisyytta tarkedna, koska vuorokauden
aikojen tunnistaminen ja normaalin yhteiskunnan rytmin mukaan eldminen onnistuu
parhaiten paivarytmin ollessa selkea ja saanndllinen. Erds haastateltava kertoi tietavansa
illan olevan kasilla tuntiessaan itsensa vasyneeksi. Mutta jos aamulla herda tyhjaan,
toimettomaan ja merkityksettdmaan paivaan, voivat vuorokauden ajat menna sekaisin.
Lahes jokaiselle oli merkityksellistd suoriutua itse normaaleista kotiaskareista — taysin
kuurosokeat saivat kuitenkin apua siivoukseen ja osittain myds ruoanlaittoon joko
omaiselta tai palkatulta tyontekijaltd. Kotiaskareet vievat aikaa, mutta samalla ne
jasentavat paivda ja antavat mielekastd tekemistd puhumattakaan selviytymisen ja
korvaamattomuuden tunteista. "Olen itse siivonnut, onko taalla siistid? Tule katsomaan
myods kylpyhuonetta” kertoo asian merkityksellisyydesta. On térkeas, ettéa kuurosokea itse
saa paattaa, kuka arkiaskareet tekee.

Jarkevaa ajankayttdad ovat erilaiset harrastukset ja opiskelu. Harrastukset varsinkin
kuurosokeusproblematiikan kanssa voidaan jakaa 1. harrastuksiin, joita voi harrastaa yksin
omassa asunnossa (tietokone, TV:n katselu, radion kuuntelu, kasity6ét, lukeminen,
kirjeenvaihto); 2. harrastuksiin, jotka edellyttavat l1ahtemistd kodin ulkopuolelle, muiden
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ihmisten tapaamista tai toimimista yhteistybssd erilaisten ihmisten kanssa (kerhot,
keskustelupiirit, opintopiirit) ja 3. fyysista kuntoa yllapitavat harrastukset (liikunta, kuntoilu,
urheilu, ulkoilu). Lampisen tutkimuksessa (1987) suosituimpia olivat harrastukset, joita
- saattoi harrastaa yksin (Lampinen 1987, 75-76). Niin myds tassa tutkimuksessa.

Tassd tutkimuksessa ei niinkdan korostunut kasilla tekeminen, vaan pikemminkin
lukeminen, kirjoittaminen (tarinat, runot, kirjeet), opintopiirit ja opiskelu yleensa, jonka
katsottiin antavan itseluottamusta. Lisdksi kerhot ja erilainen yhdistystoiminta koettiin
mielekkaiksi. Taiteisiin liittyvat harrastukset on esiteity kohdassa 5.6.

"Viittomakieliset keskusteluryhmét olisivat mukavia.”

"Menestys johtaa toiseen” on ikivanha sananparsi, joka sopii myds tahan yhteyteen. Me
kaikki haluamme tehda niitd asioita, joissa olemme hyvid, mutta jotka silti tarjoavat meille
haasteita. Sama patee kuurosokeisiin: hekin haluavat tarpeeksi haastavaa ja onnistumisen
kokemuksia tuottavaa virkistystoimintaa, mutta joka ei silti ole tylsda. Useat haastateltavat
halusivat kokea elamyksia ja kokeilla rajojaan. Erédan haastateltavan mukaan kuurosokeus
ei mitenkaan vaikuta harrastuksiin, vaan kaikkea voi kokeilla. Kuurosokean on kuitenkin
vaikea saada tietoa uusista erilaisista harrastuksista ja toimintamahdollisuuksista — se tieto
on hanelle vietava ja varmistettava hénen valinnanmahdollisuutensa.

"On vaikea 10yt&a asiaa, mita voisi tehda joka paiva ja mista nauttia. En ole I6ytanyt sellaista. Suomen kieli
voisi olla yksi sellainen — haluan opiskella suomen kielta kuolemaan asti. Mielenterveysasioista olisi myds
térked puhua.”

Tietokone on uusi kuurosokeallekin monia ovia ja mahdollisuuksia avaava apuvéline. Se
vahentda etaisyyksid muihin kuurosokeisiin, koska keskustelualueella voi seurata
mielipiteidenvaihtoa ympari Suomen. Sen awvulla voi tilata ja lukea sanoma- ja
aikakauslehtia, sitd voi kayttaa tekstipuhelimena ja myés lukulaitteena. Parasta on, etta
tiedon saa omalla tiedonsaantitavalla. Moni kuurosokea puhuu tietokoneen kaytosta
harrastuksena, johon ei tarvitse muiden ihmisten apua.

"Tietokone on minulle ystéava, sen avulla yksinaisyys vahenee.”

"On mukavaa lukea sahkdpostin keskustelualueella toisten kirjoituksia.”
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"Keskustelualueella on hyvia kirja-arvosteluja. Ne auttavat minua kirjavalinnoissa, kun kirjaston kaytté on
minulle vaikeaa.”

 Liikunta ja erilaiset likunnalliset harrastukset olivat suosittuja myos tassa tutkimuksessa.
Suurin osa harrasti liikuntaa yksin kotona tai kodin ulkopuolella oppaan kanssa
kahdestaan. Kuntopyéra, soutulaite tai stepperi kotona mahdollistaa liikunnan silloin, kun
itse sitd haluaa — ainoana jatkuvasti kdytettdvana liikuntamuotona tosin yksitoikkoinen.
Tandem-pydréilya harrasti muutama, mutta useampaa se kiinnosti. Heiltd puuttui py6ra ja
opas. Melontaa harrastava kertoi “laineiden elavan kajakissa ja nadkevansd ne
tuntemuksina kainaloiden alla”. Jotkut haastateltavista olivat olleet mukana kuuroille ja
kuurosokeille jarjestettdvassad vesijumpassa, mutta joutuneet jattdmaan sen né&dn
heikkenemisen myo6ta.

"Uimassa kédvin ennen, mutta avustajalle tuli ihnottumaa eikad han voi olla mukana enda. Nyt en kdy, kun en
née ohjaajan jumppaohjeita. Pelk&an kaatuvani ja vettd menee henkeen.”

Tanssi osoittautui suosituksi liikuntalajiksi. Ainoastaan yksi haastatelluista kavi tansseissa
itsendisesti valtavaestdon keskuudessa eikd kokenut siind ongelmia. Muut tanssivat
enimmékseen jarjeston omissa tilaisuuksissa. Musiikin suurin osa kuulee joko
kuulolaitteella tai vardhtelyind pystyen tunnistamaan tanssilajin. Kuurosokeiden oman
jarjeston jarjestdmat liikuntaleirit ja —kurssit ovat suosittuja vertaisryhman ja nimenomaan

kuurosokeille soveltuvien lajien jarjestamisen vuoksi.

Juhlat, inhimillisen muistin maamerkit, jarjestédvat ajan kulun, katkaisevat arjen
katkeamattoman ajanjakson ja suovat mahdollisuuden unohtaa hetkeksi arjen ongeimat —
ne ovat kuin varaventtiili. Valmistautuminen juhlaan ja sen odotus lisddvéat nautintoa.
Juhlat ovat myds kollektiivinen tapahtuma, joka vahvistaa ryhmédn olemassaolon ja
osallistumisen; ne voivat torjua yksinaisyyttd, nimettémyyttd ja ulkopuolisuutta. Juhlat
perustuvat yhtadldisen kommunikaation ja kanssakdymisen tarpeelle. Jokainen juhla
suunnitellaan noudattaen hyvin tarkkoja rituaaleja, jotka ovat ryhmalile yhteisia ja jotka
kulkeutuvat sukupolvelta toiselle. Vuosien saatossa juhlat muuttuvat, mutta alkuperéinen
rituaali ei havia, ja se osoittaa, ettd olemme osa sivilisaatiota, yhteiskuntaa, ryhmaa.
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Juhlien yksi tarkeimmistd funktioista on ollut ryhmaa koossa pitdvien siteiden toistuva
vahvistaminen (Gimenes 1991, 1-2).

- Kuurosokeille juhlien merkitys on sama kuin muillekin. Tilanteen hallinta, kommunikaatio ja
juhliin paasy voivat tuottaa vaikeuksia. Muille itsestaan selvéat asiat, kuten pukeutuminen,
riittien tai tapojen muutokset ja soveliaat keskusteluaiheet vaativat erityishuomiota. Usein
kuurosokea tarvitsee toisen ihmisen kertomaan néistd asioista voidakseen juhlia kuten
muutkin. Kuurosokeiden omissa juhlissa sosiaalisuus, ryhmaan kuuluminen ja
kanssakdymisen toimivuus kommunikaation osalta koettiin toimivina. My6s perhejuhlat
ovat tarkeitd yhdessé&olon, kiinnittymisen ja identiteetin kannalta. Kuurosokea on usein
ainoa perhepiirissdan ja helposti tuntee olonsa perhejuhlissa ulkopuoliseksi
kommunikaatiovaikeuksien takia.

"Joskus perhejuhlissa on tulkki mukana tai sitten joku omaisista viittoo minulie; joskus on vain pakko istua
eika tieda, mitéd puhutaan. Haluan silti otla mukana.”

"Serkun hautajaisiin en Idytanyt tulkkia. Sisko viittoi minulle, osan ymmarsin osaa en. Minua havetti, kun
toinen serkku tuli puhumaan ja kéttelemaan enka ymmartanyt puhetta enké saanut selvaa. liman tulkkia en
enaa mene juhliin, varsinkaan kuulevien juhliin. Muut ihmiset tuijottavat, etta eikd tuo yksi puhu mitdan.”

5.4.3 Sosiaaliset suhteet arvokkaita

Sosiaalisen verkoston kasitteellda tarkoitetaan Marsellan ja Snyderin mukaan niita
vuorovaikutussuhteita, joiden kautta yksild yllapitdd sosiaalista identiteettidan. Naista
vuorovaikutussuhteista hén saa henkista tukea, materiaalista apua ja palveluja, tietoja
seké uusia ihmissuhteita (Seikkula 1994, 16). Sosiaaliseen verkostoon luetaan yksilén
1. perhe ja samassa taloudessa asuvat, 2. suku, perheenjadsenet ja sukulaiset, 3. tyd,
koulu tai muut paivittéiset suhteet ja 4. muut ihmissuhteet, kuten ystavat, naapurit ja
ammattiauttajat (Seikkula 1994, 21). Sosiaalisen verkoston kautta tayttyvat erityistarpeet
ovat:  yhteenkuuluvuuden ja  osallistumisen tunteminen, avun ja tuen
pyytaminen/antaminen ja itsensa vertaaminen muihin ja samaistuminen muihin. Itsetuntoa
vahvistaa, kun voi olla miltei samassa maarin sekd avun antajana ettd vastaanottajana
(Rénnblom 1994, 40).
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Vaikeavammaisten, myds kuurosokeiden henkildiden sosiaaliset suhteet perustuvat usein
pakkotilanteeseen: he joutuvat turvautumaan jatkuvaan apuun. Heidan mahdollisuutensa
luoda yhteyksia muihin ihmisiin ja ulkomaailmaan ovat usein rajoittuneet, jolloin heilla ei
- ole monia ja monipuolisia yhteyksia. Kuurosokeiden kohdalla kommunikaatio-ongelmat ja
tulkkien puute, sosiaalisten tilanteiden ja mahdollisuuksien vahyys, itseluottamuksen puute
seka vertaisryhmén tai “samalla aaltopituudella” olevien ihmisten I6ytéminen ovat
vaikeutuneet.

"Minuun halutaan kontaktia ja ystavystya, mutta kun en kuule.”

Ihminen on sosiaalinen olento, jolla on tarvetta myds yksityisyyteen. Kuurosokeus on
toimintavamma, joka vaikeuttaa selviytymistd arkielamasta itsendisesti ilman toisen
henkilén apua. Kuurosokean omat valinnanmahdollisuudet sosiaalisuuden ja yksityisyyden
suhteen ovat huonommat kuin muilla. Kun haluaisi sailyttdd yksityisyyden esimerkiksi
laékarin luona intiimeja asioita kasiteltdessa, se ei valttamattd onnistu, koska tilanteeseen
vaaditaan kielen k&antaja — tulkki. Toisaalta, kun haluaisi sosiaalisia kontakteja, ei oppaita
tai tulkkeja ole saatavilla sen mahdollistamiseen. Vaikeavammaisilla ei mydskaan aina ole
mahdollisuutta ottaa etdisyyttd ja valimatkaa ja tehda valintoja niiden ihmisten kohdalla,
joiden apua tarvitsee. Viittomakielentaitoisia ihmisid on niin vahan, ettd kielitaito usein
ohjaa valintaa. Vasta, kun ihmiselld on riittavasti sosiaalisia valineitd hanestd voi tulla
itsenainen subjekti ja yhteistoimintaan kykeneva persoona. Vasta itsendisend subjektina
han voi kyetad suhteisiin, jotka ldhtevat vapaaehtoisuuden, ei riippuvuuden pohjalta
(Toimiva vaikeavammainen 1987:14, 14). Riippuvuuteen perustuvissa ihmissuhteissa ei
vallitse tasa-arvo.

Tassa tutkimuksessa yli puolet katsoi voivansa itse vaikuttaa oman sosiaalisen
verkostonsa koostumukseen. Taysin kuurosokeat olivat selkeasti riippuvaisempia
ammattiavusta kuin kuulon tai nadén jaanteitd omaavat, tosin siihen vaikutti myds jokin
lisdongelma kuurosokeuden ohella. Vapaaehtoisuuteen perustuvia itse valittuja
ihmissuhteita pidettiin erittdin tarkeind. Puheella kommunikoivilla ja kaupunkialueella
asuvilla mahdollisuudet laajan sosiaalisen verkoston luomiseen olivat paremmat.

"Tuttavapiirini on laaja. Kaverit hakevat minut hiihtdmaan tai keskustelupiiriin.”
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Haja-asutusalueilla asuvilla viittomakielisilla sosiaalisia kontakteja oli véhan johtuen
nimenomaan kommunikaatiovaikeuksista. Heilld sosiaaliset suhteet ja vuorovaikutus
perheen ja sukulaistenkin kesken oli véhaista rajoittuen todella tarkeisiin asioihin. Toisaalta
- tulkkien saatavuus siella on huono.

"Perheessani kay vieraita ja kuulen heidan juttelevan muiden kanssa. Minua véhan hairitsee, kun kuulen
muiden juttelevan enk& saa mitaan tietoa siita, mita he puhuvat.”

Oma aktiivisuus ja rohkeus lahestyd muita ihmisid vaikuttavat sosiaalisen verkoston
laajuuteen kuten muillakin ihmisilld. Jotkut haastatelluista olivat huomanneet kuulevilla
asenneongelmia ndhdessadn sokeain valkoisen kepin: ei haluttu ottaa kontaktia ja
suhtauduttiin alempiarvoisesti. Erds haastateltava sanoi "Vapaaehtoisesti minuun ei oteta
kontaktia”. Monet sanoivat my6s sukulaisten valttelevan kontaktia ja kommunikaatiota sen
vaikeuden ja vaivalloisuuden takia. Etenevad kuurosokeus voi merkitd uuden
kommunikaatiomenetelman opettelemista ja se merkitsee, ettd olemassa olevan
sosiaalisen verkoston on opeteitava kommunikoimaan kuurosokean kanssa uudella
tavalla. Muussa tapauksessa kuurosokean on luotava itselleen uusi sosiaalinen verkosto.

"Mina en voi pakottaa sukulaisia opettelemaan kommunikoimaan kanssani.”

Viittomakielisilld on usein valmiit kontaktit kuuroihin ja kuurojen yhteiséén lapsuudesta ja
kouluajoista saakka. Nakévamman ilmaannuttua yhteydet yleensa sailyvat, vaikkakin
suurin osa haastatelluista ihmetteli kuurojen vahaista vierailua ystavien luona — yhteydet
hoidetaan kuurojen yhdistysilloissa. Seka puheella ettd viittomakielelld kommunikoivat
halusivat uusia ihmiskontakteja vuorovaikutuksen, ajatustenvaihdon ja eldmassd mukana
pysymisen takia. Viittomakielisid samoista asioista kiinnostuneita ihmisia ei kuitenkaan ole
helppo  I16ytd4.  Varsinkin  puolison  valinta  tuottaa  vaikeuksia, koska
tapaamismahdollisuuksia on vahan ja samanikaisia ja kommunikaatiotaitoisia on hajallaan
ympari Suomen. Usein puolison toivotaan toimivan myds avustajana.

"Haluaisin nakevan puolison, joka voisi ajaa autoa ja kuljettaa minua. Nakeva kuuro olisi hyva, koska han
osaisi viittoa. Kuurosokea tai ndkévammainen ei sovi, kun ei voi toimia oppaana.”
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Suurin osa haastatelluista koki itsensd yksindiseksi. Nykytekniikka mahdollistaa
yhteydenpidon etdystdvien kanssa: tekstiviestit, tekstipuhelimet, kirjeiden kirjoittaminen,
tietokone. Varsinkin tietokone koetaan “ystavand” ja linkkind sosiaalisiin kontakteihin.
- Kuurosokeiden keskustelualueella voi olla mukana kuulemassa ja osallistumassa; yhteys
toimii kauaksikin. Taméa mahdoliisuus ei kuitenkaan ole vield laheskaan kaikilia
kuurosokeilla.

Kaikki haastateltavat toivoivat itselleen ystavia, joilla on sama eldménkatsomus ja —
eldmankokemus, jotka ovat suunnilleen samanikéisia ja joiden kanssa kommunikaatio
toimii niin, etta sité ei tarvitse jannittdd. Koska samalla tavalla kommunikoivia ystavia on
vaikea 16ytaa lahelta, voivat taloudelliset seikat rajoittaa vierailuja tai yhteydenpitoa.

*Minulla on hengen nalkda. On vaikea I0ytda keskustelukumppania, jolle voisi avautua ja joka jaksaisi
kanssani.”

Kuurosokeiden oma jarjestd monien muiden jarjestdjen tavoin kouluttaa ja etsii ystavia ja
tukihenkilditd kuurosokeille. Suhde perustuu vapaaehtoisuuteen ja molemminpuoliseen
hyvaksyntaan: kyse ei ole ammattiauttajasta, vaan se on askel kohti tdysin omaehtoista
ystdvyyssuhteen valintaa. On tarkeda, ettd suhteessa “kemiat toimivat” ja kumpikin
osapuoli on seka saavana etta antavana.

5.5 Liikkumisen taitoa ja iloa

Taman haastattelun tulokset ovat hyvin samankaltaisia aikaisempien tutkimusten kanssa
(Heikkinen ja Taina 1998). Liikunnalla on suuri merkitys kuurosokean eldméanlaadulle ja
paivan rytmitykselle. Jokapéivdinen annos liikuntaa pitdd mielen virkedna, kehon
toimintakuntoisena ja antaa hyvan yéunen. Kavely on suosituin liikuntaharrastus. Siina voi
yhdistda eldmysten kokemisen raittiseen ulkoilmaan ja sdastdd rahaa, kun ei tarvitse
kayttda taksia. Epatasainen maasto varsinkin luonnossa tarjoaa haasteita,
kokonaisvaltaisen aistikokemuksen tuoksuineen ja tuulenvireineen: hyva tapa pitda aistit
valppaina. Oppaan kuvailut ymparistosta lisddvat maiseman kauneuden kokemusta.

Kéavely hyétyliikuntana oli kaikkien toive, mutta kaikille se ei ole mahdollista oppaiden
puuttumisen takia. Osa pystyy likkumaan itsendisesti valkoisen kepin awvulla varsinkin
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tutussa  ympadristdssd, mutta tdysin  kuurosokeille se on  mahdotonta.
Kommunikaatiotaitoisten ja likunnasta kiinnostuneiden oppaiden I6ytyminen on vaikeaa.
Lilan huonokuntoinen, opastustaidoton ja alati vaihtuva opas ei palvele tarkoitustaan.
- Usein oppailla tai tulkeilla on kiire eikéa hyotykavelyyn jaa aikaa, vaan on pakko valita taksi
kulkemiseen. Joillakin on sukulaisia tai ystavia, jotka toimivat oppaina vapaa-aikana. On
aika turhauttavaa istua kotona tietden, ettd ulkona on kaunis kdveleméaan houkuttava iima
eiké opasta ole saatavilla. Kun taas tilaat oppaan ulkoiluun monta péivaa aikaisemmin, voi
ulkoilupaivana olla tosi kurja keli. Omat valinnanmahdollisuudet ovat minimaaliset, tdméa
kokemus oli useimmilia haastatelluista.

"Oppaita on vaikea 16ytaa kavelyyn ja kavelyseuraa puuttuu.”

"Olisi parempi kavella kaupungille, jos avustajilla vain olisi aikaa. Haluaisin enemman ulkoiluttajia. Piha-
alueellakaan en voi liilkkua yksin, térmasin kerran pyératuoliin ja ihminen siind suuttui.”

Osa haastatelluista toivoi kotinsa ldhelle turvallista eri aisteja hyddyntévaa ja stimuloivaa
lenkkipolkua. Ruotsissa téllainen on rakennettu Mo gardiin ja samantyyppinen on Pohjois-
Norjassa. Siind lenkkipolku on rakennettu turvalliselle suojatulle alueelle, jossa on useita
reittivaihtoehtoja valittavana. Reitin toinen reuna on merkitty tukein ja toista reunaa pitkin
vedetadan kodysi. Reitin varrella on vihreyden, veden ja kiven I&pi vieva tunneli, tuoksuvia
kukkasia, tervattua puuta ja kosketeltavia veistoksia. Nama kaikki ovat paitsi antamassa
elamyksid my6s maamerkkeind, joiden avulla voi suunnistaa ja paikallistaa sijaintinsa.
Reitin varrella on myés tervattu puuteline, johon on sijoitettu kaksi lautasta — toinen
pronssia ja toinen alumiinia. Niita lydomalld voi saada aikaan erilaisia sointeja ja
varahtelyjad. Virtaavan veden yli voi kulkea lankkua pitkin, ja purossa olevaa vettd seka
kivialtaita paasee helposti koskettelemaan (Tiberg 1994, 110-111).

Mybs Suomessa on alettu vaatia moniaistista ja esteetdntd ympéristéd ja aistien
kaUpunkeja kaikkien kayttédn. Moniaistinen kaupunki tarkoittaa naén, kuulon, hajun,
tunnon ja maun kaupunkia kuitenkin yhtend kokonaisuutena, kokonaistaideteoksena.
Jokainen kokee moniaistisen kaupungin omalla tavallaan ja omista l&htékohdistaan —
kaytettavissa olevin aistein: jonkin aistin merkitys kasvaa ja jonkin toisen haipyy pois. Yksi
kiinnekohta on kuitenkin kaupungin visuaalisuus: tila, massat ja varit. Kaupunki
hahmotetaan ennen muuta silmin. Moniaistisuutta saadaan kayttamalld daniefekteja, kuten
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Joensuussa kaen kukunta keskella talvea; lisdamalla kavelykatujen, puistojen ja
kokoontumis- ja virkistysaukioiden ja katutapahtumien méaarda. Myos sokea kaantsa
havaintonsa nékokuviksi: nadkee kasillaan ja jaloillaan, koko ruumiillaan, kosketellen,
- koputellen, kaikuja kuunnellen. Kaupungin kartta syntyy hanen mieleensd ja han
suunnistaa havaintojaan mielen karttaansa suhteuttaen. Toiset aistit ovat silloin pitkalti
korvanneet nadn puutteen (Sepanmaa 1998, 10-12).

Kuurosokea hahmottaa ymparistdaan kaikin kaytettavissa olevin aistein. Nadnjaanteilla voi
havaita jalkakdytdvan katuvalot suuntaa ohjaavana helminauhana, kuulolaitteella voi
havainnoida autojen &ania, ovien paukahduksia, kenkien kopinaa, ihmisten puheaania ja
kaikuefektien erilaisuutta aukeassa paikassa ja talon vieressa vaikkakaan &anten
tulosuuntaa ei pysty selvittdmaan suuntakuulon puuttumisen takia. Suurin osa
haastatelluista kayttddkin kuulolaitetta nimenomaan ymparistén &ania kuullakseen.
Hajuaisti erottaa kahvilan, puiston tai kukkaistutukset ja tuntoaisti auringon tulosuunnan,
tuulenvireen, junan, auton tai muun raskaan kulkuneuvon aiheuttamat vardhdykset ja
katuun nakévammaisille tehdyt opaslinjat. Esimerkiksi Jyvaskyldssd on kévelykadulla
kohomerkinnat, joita ndkévammainen ja kuurosokea voi valkoisen kepin avulla kayttaa

liikkumisen helpottamiseksi.

"Vaistoan ilmavirroista ja &anen kaikumisesta. Rappukaytavaan mennessani nuuhkaisen aina ensin ja saan
tietda, mité sielld on tehty.”

"Kuulen kuulolaitteella autojen danet ja se auttaa liilkkumisessa paljon. llman kuulolaitetta tulee turvaton olo.”

Muita liikkumista ja orientoitumista helpottavia tekijoita ovat erilaiset pinnat, kuten hiekka-,
nurmi- ja asfalttitie, maaston muodon muutokset, selkeat kavelylinjat ja esteettomat
kulkuvaylat. Yhtakkia kavelyreitille ilmestyvat mainoskyltit, avoimet ovet tai tietyén takia
tehdyt merkitseméattémat kuopat vahentéavat kaupungin esteettomyytta ja saavutettavuutta.
Jo’tkut kaupungit esimerkiksi Jyvaskyld ovat teettaneet kohokartan kaupungin keskusta-
alueesta nakdévammaisten ja kuurosokeiden kayttéon. Usein tarvittavasta reitistd voi
muodostaa kartan myds aivoihin. Reitin varrelle voi karttaansa rakentaa maamerkkeja
esineista, kuulohavainnoista, tuoksuista. Reitin kayttéa voi harjoitella myds kotonaan
mielikuvituksessa.  Mielikuvaharjoituksia  kaytetdan yleisesti myds urheilijoiden
keskuudessa (Torrénen & Onnela 1999, 135-139).
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5.6 Taide — kokonaisvaltainen aistinautinto

- Taide on inhimillisen kyvyn luoma ilmaisumuoto vastakohtana Iluonnon Iuontaiselle
kauneudelle. Ne yhdessd muodostavat estetiikan kasitteen (Anne-Grete Barlaug 1995,
18). Kuurosokeiden estetiikassa on visuaalisen estetiikan lisdksi mukana kosketukseen
perustuva estetiikka. Kovasen (1980) mukaan yhtéldisyyksia ndiden valilld ei valttamatta
ole ja siksi kohde, joka on kaunis silmin katsella ei ehkd olekaan miellyttdva kasin
kosketella eikd painvastoin (Kangasniemi 1994, 42). Taide kayttda hyvékseen
aistimaailmaa, metaforia, intuitiota ja kokonaisvaltaista ihmiskasitystd. Se auttaa ihmisia
kommunikoimaan toistensa  kanssa ja jakamaan identiteetin, tunteet ja tiedon.
Kuurosokealle suhde taiteisiin valittyy painottuen tunto- ja hajuaistiin, joskin myés jaljella
olevia kuulo- ja nakdaisteja kdytetddn hyvaksi. Kasilla tekeminen eli itsensé iimaiseminen
omien katten kautta on merkittava valittdéman kanssakaymisen ja vuorovaikutuksen muoto
(Kangasniemi 1998, 17). Ei ole olemassa mitddn erityistd kuurosokeiden taidetta,
ainoastaan saatavuus on erottava tekijd. Olosuhteet taiteen tuottamiseen ja taiteen
kokemiseen voidaan mukauttaa kuurosokeille sopiviksi.

Keraamikko ja kuvanveistdjd Anna-Maria Osipow vaittda, ettd taiteen yksi keskeinen
tarkoitus on kehittdd havaintojamme ja avata niille uusia ulottuvuuksia. Taméa péatee hanen
mielestdan kaikilla aisteilla, myds tuntoaistilla, saatuihin esteettisiin nautintokokemuksiin.
Osipowin mukaan tuntoaistin maailma on rikas. Kuitenkin taide useimmiten mielletadn
visuaaliseksi estetiikaksi, jota tehddan ja suunnitellaan katsottavaksi, ei kosketeltavaksi.
Englantilaisten taideopettajien Sue Blagdenin ja John Everettin mielestad taide tarjoaa
nakévammaisille tarkedn kommunikaatiokanavan: keinon ilmaista ajatuksia ja
mahdollisuuden itsetunnon kehittdmiseen ja vahvistamiseen. Heidan mielestaan
nakdévammaisille pitdd tarjota seka visuaalisia ettd taktuaalisia virikkeitd (Kangasniemi
1994, 20-24). Myds kuurosokealle taiteen tekeminen ja taidenautinto tarjoaa
mahdollisuuden purkaa tunteita ja saada kosketusta omaan sisimpéan seké itsetunnon
vahvistamiseen (Ohrling 1998, 16).

Amerikkalainen taidekasvatuksen opettaja Amy S. Aspell on tehnyt tyétéd sokeutuvien
vanhusten taideterapian hyvéksi. Hanen mukaansa taide terapiamuotona auttaa
sopeutumaan etenevddn vammaan. Varsinkin visuaalisten havaintojen puuttuminen
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I&heisistd ihmisista tai merkityksellisistd paikoista voivat masentaa. Aspellin mukaan
taideterapia voi auttaa ihmistd ndkemaan oma uusi tilanteensa realistisessa valossa ja
myoés tarjota mahdollisuuden uuteen harrastukseen. Lowenfeidin mukaan taidekasvatus
- pyrkii aktivoimaan yksilda ja kehittdmaan hanen itsetuntoaan (Kangasniemi 1994, 30-31).

Luovuus on kykya ratkaista ongelmia kayttdméatta valmista mallia. Luovuus on ominaisuus,
joka on jokaisella ihmisella ja sitd voidaan oppia ja harjoitusten avulla lisatd. Kuurosokeus
asettaa omat rajansa vahentamalla tai sulkemalla pois kuulo- ja nédkéaistin avulla
hankittavaa aineistoa. Samalla se kuitenkin pakottaa kayttdmaan mielikuvitusta ja
kehittdmaan muistia. Joskus ndkeminen saattaa jopa haitata luovaa tyéskentelya ja siihen
tarvittavia elamyksid. Aikaisemmat kuulo- ja ndkéaistimukset voi palauttaa muistiin tai
pyytdd avustajaa kuvailemaan esimerkiksi sateenkaaren kasitettd. Varsinkin sokean on
oltava utelias, aktiivinen, rohkea ja itsevarma tutustuakseen nakevien maailmaan
(Kangasniemi 1994, 43-44). Eras kuurosokea taiteilja on sanonut: "Luovuuden lahteilld
I6ytyy monenlaisia polkuja, vaikka ei pystyisi ndkemaan selvid kuvioita. Aina I6ytaa jotain,
kun osaa kuunnella sisimpansa aanta luovuuden eri aloja etsiessaan.”

Kuurosokeiden taideharrastusten kirjo on laaja: kuvataiteet, kirjoittaminen, musiikki,
teatteri, tanssi. Aiheet haetaan usein luonnosta tai luonnon kokemisesta. Metsét, jarvet ja
muut maisemat seka kasvit ja eldimet ovat muistissa ja palautettavissa luovaan ilmaisuun
myds haju- ja tuntoaistin kautta. Menninkdisid kannoista, seitoja puusta ja kivesta,
huovutettua villaa ja astioita savesta (Satakieli 2001, 9). Kuurosokeiden tekemét
taideteokset on tehty myds kosketeltaviksi ja pelkkd visuaalinen katsominen ei ehka anna
oikeutta taideteosten kokonaisvaltaiselle kokemiselle. Koskettava metsd -—nayttely
toteutettiin tnd kesana Punkaharjulla. Koskettavassa metséassé voi koskettaa, haistella ja
maistella metsan todellisuutta: linnunpesien tuntua, risuja, heinid, pehmikkeitd, puun

runkoja.

Kuvanveisto kolmiulotteisena taidelajina sopii hyvin kuurosokeille, koska siindg muoto ja
materiaali eldvat sormenpaissd — tutussa valineessa. Léwenfeldin mukaan varsinkin savi
on miellyttdvd materiaali ja siind kuurosokea voi kayttda kosketusaistimuksiaan ja purkaa
ruumiillisia tuntemuksiaan. Lisdksi se antaa kaytdnndllistd tietoa esineiden
kolmiulotteisuudesta (Kangasniemi 1994, 28-30). Ruotsissa kehitettin v. 1993 Karin
Tibergin johdolla kuurosokeiden veistosten tekomenetelmd. Siind materiaalina oli
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mehildisvaha ja valuvaha ja lahtdkohtana kaytettiin pienid muovisia leikkieldimia.
Mittayksikdksi otettiin useimmiten mallieldimen paa ja sitd vertailtin eldimen selkaan.
Selén pituus oli koime kertaa pda ja etujalkojen vali yhtad pitka kuin eldimen paa. Nain
- vertaillen rakennettiin luuranko betoniterdksesta, rautalangasta, kanaverkosta ja
styroksista ja sen padlle muovailtin veistos vahasta (Tiberg 1995, 15). Léwenfeldin
mielesta myos kasvojen mittasuhteita ja silmien, nenan ja suun paikkaa kasvoissa voidaan
opettaa sokealle (Kangasniemi 1994, 28).

Kaksiulotteisten taideteosten, esimerkiksi maalausten ja piirrosten tekeminen on jo
vaikeampaa. Tekniikka vaatii mielikuvitusta ja kekselidisyyttd. Heikkondkdinen joutuu
kayttdmaan paitsi nakédan myds muistiaan hahmottaakseen koko kuvan.
(Nakévammaisten Airut 2001, 14) Vahvat, puhtaat, voimakkaat varit on helpompi aistia
naénjaanteilld. Esimerkiksi mustalle kartongille maalattaessa vaaleat varit erottuvat
selvasti. Sokean on vérien ja muotojen kanssa ty0skennellessdén osattava rakentaa
mielikuvia ja kyettava siitdmaan ajatuksensa tyohon.

”Aikaisemmin maalasin tauluja, kun vield nain. Savitdissa olen ollut ja maalauskurssilla, mutta naké oli silloin
parempi. Lopetin, kun nd@k& huononi. On vaikea ndhda maalauspiirissa, kun pitaa nahda malli.”

Teatteri, pantomiimi ja tanssi ovat luovaa ilmaisua, jolla on perinteitd varsinkin
visuaalisessa viittomakielisten kulttuurissa. Kuurosokeilla on oma teatteriryhmansa myés
Suomessa - teatteri Tormays. Esityksesta pyritddn tekemaan visuaalinen ja siind on siis
mahdollisimman véhan vuorosanoja. Mahdollisiin repliikkeihin kéytetdan viittomakieltd,
mutta ne tulkataan puheelle my6s induktiosiimukan kautta. Nain esityksid pystyvat
seuraamaan kuurot, sokeat kuulolaitteen kayttajat seka kuulevat ja nakevéat. Tulkeilla ja
oppailla on tarked rooli avustajina seka esitystd harjoiteltaessa ettd itse naytOksessa.
Teatterin ohjelmistossa on ollut tarinoita kuurosokean eldmasta ja ihmisen erilaisuudesta.
Harjoituksissa huolehditaan siitd, etta kaikki saavat omalla kommunikaatiotavallaan kaiken
informaation ja kuvauksen ndyttdmén tapahtumista ja voivat osallistua tasapuolisesti.

"Teatterista olen kiinnostunut, aikaisemmin olin mukana kuurosokeiden teatteriryhmassa.”

Pantomiimi on visuaalista sanatonta tulkintaa, jossa nimenomaan viittomakieliset ovat
vahvoilla. Tanssi sopii periaatteessa kaikille kuurosokeille ja vaikuttaa myodnteisesti
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selkdrangan liikkuvuuteen ja selkdkipuun. Iltdmaista tanssia voidaan kayttaa
fysioterapiassa osana kuurosokean kokonaisvaltaista hoitoa. Sen avulla voi korjata selan
asentovirheita ja se parantaa niska- ja hartiaseudun vaivoja.

Kirjoittaminen — runot, romaanit, tarinat, laulut — ovat kuurosokeiden sydanta lahella. Ne
onnistuvat ilman avustajaa kotona. Suomen Kuurosokeat ry on julkaissut jo useamman
runokirjan kuurosokeiden runoja. My6s omasta eldamastéa ja eldmankokemuksista kirjoitetut
kirjat ovat toisaalta purkautumistie kirjoittajalle, mutta tarjoavat myds vertaisryhmalle
samaistumisen kohteen. Ne ovat parasta mahdollista informaatiota valtavéestéile
kuurosokeana eldmisen tuntemuksista. My0s tassd tutkimuksessa usea haastateltava
kertoi nauttivansa kirjoittamisesta, vaikka suomen kieli osalle on vieras kieli. Varsinkin
tietokoneiden yleistyminen mahdollistaa kirjoittamisen ja lukemisen jokaisen omalla
tiedonsaantitavalla. Kuurosokeiden ja ndkévammaisten oma sahkdpostijérjestelma tarjoaa
kanavan omien tekstien esittdmiseen. Viittomakielisten tilanne on vaikeampi, koska
viitottujen videoiden tekeminen on kallimpaa. Ne ovat viittomakielisten tarinoita ja kirjoja,
joita perinteisesti on kerrottu kuurojen yhdistysilloissa.

"Tykkaan lukea joskus myos runoja, olen kaynyt harrastajakirjoittajakursseja. ltse ei ole tarvetta tuottaa
taidetta, paitsi tanssi. Kirjoittaminen on varastossa.”

Kuurosokeiden kasitditd ei pideta taiteena, koska katsotaan niiden olevan kopioita jonkun
toisen tekemistad malleista. N&in, vaikka niiden tekeminen vaatiikin suurta taitoa ja joskus
tuotesuunnitteluprosessi voi vaatia luovaa ongelmanratkaisua. Mielesténi esimerkiksi
konekutoja, joka itse suunnittelee vérit ja kuviomallin puseroon, on taiteilja sanan
todellisessa merkityksessa.

Taideterapeutti Judith A. Rubin tutki 1970-luvulla teini-ikaisten sokeiden, heikkonakdisten
ja- ndkevien lasten vaikutelmia veistoksista, joiden valmistajat niin ikd&n olivat sokeita,
heikkonakdisia ja nédkevia teineja. Kaikki koehenkilét mieltyivat kaltaistensa tekemiin
veistoksiin, mutta ndkevat muodostivat arvionsa nopeasti visuaalisen havainnon pohjalta,
kun taas nadkévammaisilla oli useampia reaktioita ja he syventyivat teoksiin tarkemmin.
My6s Marketta Kovasen (1980) tutkimuksen mukaan sokeat pystyivat veistoksissa ja
reliefeissd havaitsemaan kuvatun kohteen mielialat, ilmeet ja luonteen huolellisen
tarkastelun tuloksena (Kangasniemi 1994, 26). Usein nakevét pitdvat monista pienista
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yksityiskohdista veistoksissa, kun taas taktiilisti tunnusteleville selkeat yksinkertaiset linjat
tuntuvat miellyttavammilta.

- Saavutettava museo ja kosketeltavan taiteen nayttely ovat tarkeitd askeleita kohti tasa-
arvoa taiteen ja taidenautintojen kokemisessa. Esteettdmyys liittyy liikkumiseen,
nakemiseen, kuulemiseen, ymmartdmiseen seka tiedottamiseen. Saavutettava museo
huomio vierailijoiden erilaiset kulttuuritaustat ja erilaiset tavat hankkia ja hahmottaa tietoa.
Monimutkaiset kulkureitit, portaat, kynnykset ja liukkaat lattiamateriaalit eivat kuulu hyviin
julkisten tilojen suunnitteluun. Valaistuksen tasaisuus ja riittdvyys helpottavat seka teosten
etta tulkin viittomien ndkemistd nayttelytilassa (Makinen-Vuohelainen 2000, 4). Kaikuvat
tilat puolestaan vaikeuttavat kuulolaitteen kayttdjien kuulemista. Nayttelyihin liittyvasséa
tekstimateriaalissa tarkedd on sen selkeys ja esilldolo mustavalkoteksting, pisteilla,
aanitteind ja viitottuna videona. Naita selostuksia teoksista olisi hyva olla kunkin teoksen
vieressa, jotta tulkin kanssa liikkkuja voisi omatoimisesti liikkua ja saada tietoa nayttelysta.

Museoiden ja nayltelyiden perusperiaatteisiin kuuluu teosten koskemattomuus, mikéa
kuurosokealle on luoksepaasematén este taiteen kokemiselle. Erilaiset materiaalit antavat
erilaisen elamyksen “kasilld ndkevalle”: puu tuntuu yleensa lampimélta ja hyvalta, kivi
kylméltd. Isot veistokset, ympéristétaideteokset ja arkkitehtuuri ovat vaikeasti
hahmotettavissa. Rakennuksen tai suuren veistoksen pienoismallia tutkimalla sen voisi
hahmottaa, ympéristtaideteosta voisi tutkia kiertamalla tai pyytda tulkkia kuvailemaan
sitd. Helsingin kaupungin kulttuurindhtévyyksistd on ilmestynyt kirja: "Kulttuurikosketuksia
Helsinkiin”. Kirja sisditdd 17 kohokuvaa Helsingin tarkeimmistd rakennuksista ja
veistoksista pisteteksteineen ja kohokarttoineen. Kohokuvat ja kartat voi ottaa mukaansa
kaupunkiin tutustuessaan.

’Kuvanveistosta saan ehkd enemmén irti kuin nakeva, koska saan kosketella. Taidenayttelyn jalkeen naen

variunia.”

Teatterin, pantomiimin, tanssin ja maalausten kokemisessa kuurosokea usein tarvitsee
tulkkia tai avustajaa. Nautintokokemuksen laajuus on riippuvainen kuvailijan
ammattitaidosta. Kuulolaitteen kayttajat voivat seurata teatteriesitystd kuvailijan avulla,
joka kertoo repliikkien lomassa, miten nayttelijat lavalla liikkuvat. Uutena keinona on
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kehomerkkien ja kehotulkkauksen kaytté taiteen kokemisessa. Kuulolaitteen kayttgjat

voivat myés nauttia kuunnelmista.

- "Minulle on kuvailtu tauluja sanallisesti, mutta se riippuu kuvailijasta. Arkkitehti-ystévani kuvailut on aivan
ihania; kaikilta se ei suju.”

"Teatterista en nauti, mutta kulttuurikasetilta kuuntelen teatteriarvosteluja ja pystyn keskustelemaan
teatterista. Kuunnelmat ovat minun teatteriani.”

*Maalauksista on kiva kuulla, vaikka en nae. Erilaisia esineitd on kiva kokeilla, my6s veistoksia.”

”Qlin katsomassa napatanssia — nimi kuulostaa rumalta. Kosketin tanssijan vaatteita, ne oli kauniit. Tulkkini
viittoi minulle kuinka nainen tanssi, musiikin kuuntelin nauhurista, joka oli vieressani.”

Savel on itse asiassa ilman varahtelyd, joka stimuloi korvan elimid. Siksi myods
kuurosokeat voivat nauttia musiikista, jonka he aistivat kokonaisvaltaisesti jaljelld olevan
kuulon ja miellyttdvien véardhtelyjen kautta. Russ Palmer puhuu “musiikin tuntemisen
filosofiasta”, jolla han tarkoittaa musiikin tuntemista ja tulkitsemista seka fyysisesti ettd
keinotekoisesti kuulolaitteen kautta. Han on kehittédnyt mydés TTSS-menetelméan (Tac-Tile
Sounds System). Menetelmassd musiikkia "kuunnellaan” erilaisilla kuuntelutuoleilla tai
varahtelytuoleilla, joissa musiikki tulee suoraan istujan vartaloon varahtelyind. Laittamalla
isot kaiuttimet lattiaa vasten voi musiikin aistimista vahvistaa makuuasennossa lattian
kautta (http://www.kolumbus filriitta.lahtinen/feeling.html). Palmerin mukaan matalien
aanten varahtely tunnetaan jalkapohjissa, jaloissa ja lanteilla; keskitaajuiset &aanet
tunnetaan vatsassa, rinnassa ja kasivarsissa ja korkeat a&net sormissa, paassa ja
hiuksissa (http://www.kolumbus.fi/riitta.lahtinen/tactile. html).

Musiikin tuottaminen vaatii kuitenkin kuurosokealta lahjakkuutta, sinnikkyyttd ja jaljella
olevien aistien tehokasta hyGdyntamisté. Laulaminen ja soittaminen vaativat soittimien ja
oman aanen tuottamien véarahtelyjen seka kuulokojeen valittamien signaalien tulkitsemista.
(Jokinen 1997, 9) Monet kuurosokeat nauttivat tanssista, koska he pystyvét aistimaan
musiikin ja rytmin. Helen Keller "kuuli” Caruson laulavan painamalla sormensa taman
huulille ja kaulalle (Ackerman 1991, 248). Kuurosokealle musiikin merkitys voi olla yhta
suuri kuin kuulevillekin ja siitd luopuminen vaikeaa. Satu Muhonen kuvaa runossaan

"Luopumisen tuskaa” kokemuksiaan nain:
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"Musiikki on ollut elamani,
soinut aina ympdérillani.
Kohta se hiljenee.
imen savelet siséani.
Haluan uskoa muistiini.
Musiikki vain hetkeksi hiljenee.”
(Ahola 1991, 297)

Taidekasvatus keskittyy Lowenfeldin mukaan aistikokemusten tuottamiseen ja
kehittamiseen. Sen avulla voidaan herkistya taiteessa yksityiskohtien ja eroavaisuuksien
tiedostamiseen — ei pelkdstddn tunnistamiseen. Taidekasvatus on myds kasvatusta
vastaanottokyvyn ja nautinnon lisddmiseen sekéa kykyyn olla kriittinen. Kuurosokeille se voi
merkita taiteen kokemisen opiskelua ja oppimista. Ymmarrys taiteesta lisdéntyy ja uusia
mieltymyksia voi ilmaantua (Kangasniemi 1994, 39). Suuri merkitys on my6s Vuoden
Taiteilijan valinnalla, jonka Suomen Kuurosokeat ry tekee. Se on tunnustus merkittavasta
taiteellisesta tyostd ja antaa nakyvyyittd sekd jérjestdn sisdlld ettd sen ulkopuolella.
Valinnalla on merkitystd my6s kuurosokeiden taiteilijoiden tekemien teosten esillepaésyyn.
Vuoden veistos —valinta puolestaan kiinnittda kaikkien taiteilijoiden ja suuren yleisén
huomion kosketeltavan taiteen merkitykseen kuurosokeille.
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6 TUTKIMUSTULOSTEN TULKINTAA - eli kulttuuri-identiteetin
kautta elamassa mukana

Tassa luvussa olen testannut ja tulkinnut Argylen mallia kuurosokeiden kulttuurin
kuvaamisessa ja analysoimisessa. Tutkimusongelman mukaisesti olen myds pohtinut
kielen merkitysta identiteetin rakentumisessa sekad antanut kuurosokealle puheenvuoron
oman kulttuuriyhteisbn merkityksestd. Lopuksi olen tarkastellut aineistoa kuurosokeiden
eldménhallinnan kannalta ja rakentanut siité typologisen mallin.

Kuurosokeiden ryhma on hyvin heterogeeninen, jolloin vammojen primaarisyys vaihtelee
samoin kokemushistoria aistivammaisena elémisestd. Vaikka kieli ryhman sisélld on
erottava tekija, yhtymakohtia on ja kuurosokeana eldmisen problematiikka aiheuttaa
samankaltaisia tilanteita niin paljon, ettd voidaan puhua kuurosokeiden Kkulttuurista.
Kuurosokeiden kulttuuri sisditdd ne kayttdytymis- ja toimintatavat seka ratkaisumaillit
arkipaivan elamassé, joiden avulla hallita elamaansa. Tassa tutkimuksessa on analysoitu
kuurosokeiden kulttuurin erityispiirteitd kayttden Argylen mallia kulttuurin kuudesta
rakenneosasta.

Argylen malli toimii mielestani hyvin kuurosokeiden kulttuurin analysoinnissa.
Mielenkiintoinen asia on mallissa esitetty vaatimus yhteisestd kielesta, joka ei toteudu
kuurosokeiden ryhméssa. Viittomakieli ja puhuttu kieli sekd mahdollisuus oman
luonnollisen kielen oppimiseen aidinkielené poikkeavat toisistaan johtuen perheen siséisen
kielen erilaisuudesta. Kuulevien vanhempien kuuro lapsi oppii usein viittomakielen vasta
kuulovammaisten koulussa tai viittomakielisessa yhteis6ssa. Toisaalta strukturalismissa
kulttuuri kasitetddn ennen kaikkea viestinndksi eli kommunikaatioksi ja térkeintd on
keskindinen ymmarrettavyys. Yhteiset kokemukset ja tunnesisallét takaavat sen, etta
toinen ymmartéda heti sanoman (Makeld 1987, 3). Kuurosokeiden ryhméssa on useita
kofnmunikaatiotapoja ja ryhman yksi keskeinen tuntomerkki tai erityispiirre on erilaisten
kommunikaatiotapojen  hyvéksyminen ja arvostaminen. Itse asiassa monia
kommunikaatiotapoja kaytetddn yhtd aikaa varmistamaan viestin perille meno.
Viittomakieliset kuurosokeat téssa tutkimuksessa kokivat viittomakielen arvostamisen
yhdeksi tarkedksi eldmanarvokseen, mutta siitd huolimatta haluttin puhua yhteisestd
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kuurosokeiden kulttuurista jakautuneena kahteen alaryhmaan: viittovien kuurosokeiden
kulttuuriin ja puheella kommunikoivien kuulonakévammaisten kulttuuriin.

- Yhteinen tapa kokea maailma merkitsee sen hahmottamista kaikkia aisteja tehokkaasti
hyvaksikayttden siten, ettd haju-, maku- ja tuntoaistin merkitys ovat kasvaneet.
Ympaéristéstéa saatava tieto on pirstaleista ja kokonaisuus tiytyy rakentaa pienista
palasista. Kuurosokeus on usein etenevd vamma ja edellyttdd jatkuvaa muutoksen ja
epavarmuuden sietoa ja vaati sopeutumista kahteen aistivammaan ja uuteen
viiteryhmaan, mika voi olla aikaa vieva prosessi. Kuurosokeiden ryhméssa ei voida puhua
pelkastaan visuaalisesta tai auditiivisesta tavasta hahmottaa maailmaa, koska molempia
tapoja on kaytettdvd kaiken mahdollisen tiedon saamiseksi ymparistdsta. Identiteetti eli
kasitys itsestd ja omista mahdollisuuksista on rakennettava monta kertaa eldméan aikana.

Nonverbaali viestintd on kuurosokeille ongelmallista, koska kuulolaitteen avulla ei voi
kuulla nyansseja tai danensadvyja eikd nakévammaisena voi ndhda ilmeitd ja eleita.
Viittomakieliset kuurosokeat puolestaan jadvat nonmanuaalisen viestin ulottumattomiin tai
sen havaitseminen tuottaa vaikeuksia. Tieto ymparistdsta ja sen tapahtumista, ihmisista ja
heiddn pukeutumisestaan, keskustelussa kéaytettavastd sanastosta tai viittomistosta ja
keskusteluaiheiden muuttumisesta on kuurosokealle erikseen annettava. Samoin kaikki
muu tieto itsestdanselvyyksistd, jotka tiedontulvan maailmassa kohtaavat kuulevat/nékevat
iiman sen kummempia ponnisteluja. Joskus naita tietoja pidetddn niin itsestddn selving,
etta niiden valittdminen kuurosokealle unohtuu. Pysydkseen maailman menossa mukana
merkitsee tama lisdtiedon valittdminen tiedontulvaa ja jo muutenkin hitaamman
kommunikaation hidastumista entisestddn. Samalla kuurosokean on keskityttava
kommunikaatiotilanteeseen kaikki aistit avoinna ja vastaanottavina pystyakseen
havaitsemaan kaiken mahdollisen nonverbaalin viestin. Kehitteilld on tuntoaistiin perustuva
haptisen kehon kosketusmenetelma, jonka avulla voisi vélittdd nonverbaalin ja
nonmanuaalin viestin varsinaisen kommunikaation héiriintymatta.

Sosiaalisten suhteiden merkitys on kuurosokeiden kulttuurissa suuri. Mahdollisuudet
vapaaehtoisuuteen perustuvien ja tasa-arvoisten suhteiden luomiseen ovat heikommat
kuin muilla. Samalla tavalla kommunikoivien ja "samalla aaltopituudella” olevien ihmisten
IGytdminen voi tuottaa vaikeuksia, samoin kuin heiddan luokseen pédseminen
likkumisvaikeuksien tai tulkkien/oppaiden puuttumisen takia. Kaikille ihmisille, myds
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kuurosokeille, on tarkedd olla sosiaalisissa suhteissa sekd antavana ettd saavana
osapuolena.

- Jokaisella kulttuurilla on omat sdanténsa ja tapansa, jotka kertovat, mita tehda erilaisissa
tilanteissa. Liikkumistekniikka ja koko kehon ja kaikkien aistien hyvaksikayttd itsendisessé
likkumisessa, tapa kayttda avustajia ja tulkkeja erilaisissa yhteyksissa seka tieto monien
erilaisten kommunikaatio- ja tiedonsaantitapojen hyvaksymisesta helpottavat selviytymista.
Erilaisuuden kohtaaminen, sietdminen ja hyvaksyminen ovat keskeisid piirteitd
kuurosokeiden kulttuurissa, samoin kosketus — toisin kuin yleensd suomalaisessa
kulttuurissa. Jo taktiili kommunikaatio seké tulkin kayttd myds oppaana vaativat
kosketusyhteytta toiseen ihmiseen. Joidenkin haastateltujen mielestd kuurosokea voi ja
hanelid on lupa kayttdd sormenpéitdén vieraan ihmisen tunnustelemiseen, mutta kaikki

eivét olleet samaa mielta.

Kuurosokeiden kulttuurissa yksi tarkeimmista arvoista on itsemaaraamisoikeus ja omista
asioista paattaminen. Se liittyy elamanhallintaan, joka koostuu sisdisestd ja ulkoisesta
tekijasta. Sisdinen elamahallinta tarkoittaa omien valmiuksien lisdamistad tarvittavilla
tiedoilla ja taidoilla. Reyes — itsekin kuurosokea — puhuu kompensaatiokayttadytymisesta:
maksimoi aistien kayttd, maksimoi henkinen kapasiteetti, maksimoi kommunikaatiotaidot ja
opettele ymmartdmadn asiayhteys. Se mahdollistaa osallistumisen ja vapauden
mahdollisuuksien rajoissa (Reyes 1993, 9). Toisaalta yhteiskunnan on tarjottava ulkoisen
elaméanhallinnan keinot kuurosokealle.

Ty6 tai mielekds tekeminen ja mahdollisuus sitd kautta sosiaaliseen kanssakdymiseen
muiden ihmisten kanssa koetaan arvokkaana, vaikkakin mielekkdan tekemisen tai
harrastusten [6ytaminen voi olla vaikeaa . Kiinnittyminen sukuun ja l&hiyhteis66n ovat
tarkeitd, mutta eivdt ongelmattomia arvoja erilaisen kommunikaation ja vaikean
saavutettavuuden takia. Eldmysten etsiminen ja elamassad mukana oleminen esimerkiksi
tietokoneen kautta ovat merkityksellisid. Kuurosokeus on toimintavamma, mutta
kuurosokeiden kulttuuri on mahdollisuuksien kulttuuria. Reyes sanoo vield: "Ela samaa
eldaméa kuin ennenkin korvaamalla mahdottomuus mahdollisella” (Reyes 1993, 9).
Samasta asiasta puhuu Richard Kinney kayttamalla termia "selkeé ajattelu” (1981,24). Jos
kuurosokeus estaa sinua tekemasta yhta asiaa, korvaa se sellaisella, joka on mahdollista
toteuttaa.
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Taiteiden tekeminen ja kokeminen seka yleenséakin luova toiminta kuuluvat kuurosokeiden
kulttuuriin. Tuntoaistin kautta voi taideteoksista nauttia yhtad paljon kuin pelkastdan naén
-avulla. Runot, kirjat, musiikki, teatteri, veistokset, maalaukset, tanssi — ne kaikki ovat
kuurosokean saavutettavissa ja kuurosokeiden tuottamat taideteokset puhuttelevat kaikkia
ihmisia. Taiteen tekemiseen voi purkaa tuntojaan ja saada myds arvostusta.

Kuurosokeus on toimintavamma, joka vaikuttaa ihmisen arkielaman tilanteisiin ja niistd
selviytymiseen sekd oman eldman hallintaan itsendisenad aikuisena yksiléna. Ihmisen
hyvinvoinnin kannalta on merkityksellistd vaikeiden eldmantilanteiden kasitteleminen ja
niistd selviytyminen. Kiriisitilanteesta, kuten esimerkiksi vamman etenemisesta,
selvidminen voi palauttaa eldmanhallinnan ja hyvinvoinnin tuntemuksen (Jérvikoski 1996,
36). Eldmanhallinnan ja eldmanhallintamahdollisuuksien suhteen voidaan aineistosta
I6ytad nelja erilaista tyyppid: 1. takdtiilit viittomakieliset, 2. viittomakieliset, joilla on viela
nadnjaanteita, 3. haja-asutusalueilla asuvat viittomakieliset ja 4. puheella kommunikoivat.

Taktiilia viittomakieltd kayttavilld kuurosokeus on eldmaa suuresti hallitseva tekija
kommunikaation, tiedonsaannin, liikkumisen, asumisen, sosiaalisten suhteiden ja
elamanhallinnan kannalta. Kaikkien aistien tehokas kaytté6 seka hyvat kommunikaatio- ja
tiedonhallintataidot ovat erittéin tarkeita sisdisen eldmanhallinnan taitoja. Kommunikaation
kokonaisvaltaisuus pakottaa usein asettamaan vastakkain sosiaalisuuden halun ja
kommunikaation raskauden ja vasymisen. Elaman mielekkyys ja nautinto etsitddn arjen
pienista iloista. Tulkkien ja avustajien kayttaminen merkitsee yksityisyydesta luopumista ja
toisiin ihmisiin luottamista voidakseen tuntea olonsa turvalliseksi. Vapaaehtoisuuteen
perustuvien sosiaalisten suhteiden Iluominen sukulaisiin, ystdviin ja naapureihin on

riippuvainen naiden viittomakielen taidosta.

"Nautin auringosta, lentokokemuksesta, hyvasta ruoasta, mukavasta kavelysta ja erilaisista tavaroista.”

”On mukavaa keskustella toisten kanssa uskon asioista ja olla eri mielta.”

Tama ryhma tarvitsee palion ulkoisen eldmanhallinnan keinoja: tulkkipalvelu,
kuljetuspalvelu, avustajajarjestelma seka erilaiset apuvélineet ja taloudelliset tukitoimet.
Niilld on merkitystd myds oman asumistavan valintaan. Viittomakielentaitoiset avustajat,



98

tulkit ja tydéntekijat mahdollistavat itsendisen elaman, osallistumisen ja liikkkumisen kodin
ulkopuolella. Avustajajarjestelman heikkoutena voi olla kommunikaatiotaitoisten avustajien
Idytaminen viittomakielisille kuurosokeille — nain usein onkin. Hyvinvointivaltion alasajo,

- kuntien rahapula ja ongelmat esimerkiksi tulkkipalvelussa vaikuttavat ratkaisevasti taysin
kuurosokeiden eldmanhaillintaan.

Ympaéristdbn ja sen tapahtumien ymmartaminen, hallittavuus ja mielekkyys ovat
vaatimuksia sisdisen eldmanhallinnan ja hyvinvoinnin kokemiselle. Se taas on hyvin
riippuvainen tiedonsaannista ja sen hallinnasta, jotka molemmat ovat vaikeutuneet. Tieto
saadaan joko toisen ihmisen vilityksella tai itsendisesti pisteiden kautta: Suomen kielen
taito on ensiarvoisen tarkeda pistemateriaalin lukemisen takia, vaikkakin yhteiskunnan
paatdsten saaminen pisteilld on vield kaukana tulevaisuudessa. Tietokone pistenaytélia
varustettuna avartaa maailmaa tarjoamalla yhteyksid muihin kuurosokeisiin ja reitin tiedon
valtateille. Sosiaalisten kontaktien ja tiedonsaannin vahyys voivat johtaa eristymiseen ja
syrjdytymiseen. Omasta elamastd paattdminen ja lahiyhteis66n ja koko yhteiskuntaan
littyminen helpottuu kuurosokeiden kulttuurin ja kuurosokeiden ryhman avulla, joka
koetaan térkeéana.

Viittomakieliset kuurosokeat, joilla on vield nadnjdanteitd, ovat usein liittyneind kuurojen
viittomakieliseen yhteisé6n. Selviytyminen siella visuaalisessa kulttuurissa on riippuvainen
nékétilanteesta, omasta aikaisemmasta historiasta seka kuurojen viittomakielisen yhteisén
halusta kohdata nakdévammainen viittomakielinen ja ottaa nékévamma huomioon
kohtaamistilanteissa. NdkGvamman eteneminen voi aiheuttaa samaistumiskonflikteja
kuurosokeiden kulttuuriin ja siksi tuon kulttuurin positiivisten piirteiden tiedostaminen
viittomakielisten visuaalisessa kulttuurissa olisi tarkeda. Kaikki haastateltavat
nadénjaanteitd omaavat viittomakieliset kokivat kuitenkin kuurosokeiden ryhméan omaksi
viiteryhmakseen sisdisten ja ulkoisten eldmanhallintatapojen yhtalaisyyden takia. Taktiilin
viittomakielen harjoittelu, pistekirjoituksen ja liikkumistekniikoiden opettelu ovat helpompia
jéljelld olevan nadén avulla. Myds kommunikaation kokonaisvaltaisuuden ja hitauden
huomioiminen, kommunikaatiotilanteiden vaatimat erityisjarjestelyt sekad erilaisuuden
hyvaksyminen koettiin parempina kuurosokeiden ryhmaéssa.

Vaikka itsendinen liikkkuminen hyvissd olosuhteissa vield onnistuu, tarvitaan tulkkeja
kommunikoitaessa viittomakieltd taitamattomien kanssa. Tulkkipula siis rajoittaa myds
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taman ryhman itsenaistd toimintaa. Iltsendinen asuminen, tiedonsaanti ja sosiaalisten
suhteiden muodostaminen helpottuvat, kun osaa suomen kieltd ja pystyy kirjoittamaan
seka lukemaan ja hallitsee huuliltalukutaidon. Elamaan haetaan sisaitéa ja mielekkyytta
- erilaisten haasteiden ja uusien harrastusten ja kokemusten myétd. Hyvinvoinnin ja
sisdisen eldmanhallinnan kokemisen kannalta omasta eldmasta paattaminen, omien
paatdsten tekeminen ja mahdollisuus vaikuttaa oman elamansa kulkuun ovat ratkaisevia.

Haja-asutusalueilla asuvat viittomakieliset ovat kaikkein huonoimmassa asemassa
viteryhmadn ja samankielisten ihmisten puuttumisen takia. Kuurosokean identiteetin
rakentaminen tai sen sailyttdminen vaatisivat kontakteja muihin viittomakielisiin
kuurosokeisiin. Eristyminen sekd kommunikaation, tiedonsaannin ja sosiaalisten suhteiden
puuttuminen tai niiden vahaisyys ovat arkipdivaa. Kiinnittyminen lahiyhteis66n on hankalaa
ja kommunikaation puutteessa kielitaidon yllapitiminen voi olla vaikeaa. Tulkit ovat
keskittyneet suuriin keskuksiin eikd tulkkia ole helppo saada. Mielekas tekeminen pitad
usein 18ytaa yksittdin harrastettavista lajeista. Sisdisen elamanhallinnan keinoja voidaan
opetella, mutta ulkoiset yhteiskunnan tarjoamat keinot ovat usein puutteellisia.
Viittomakielisten avustajien puute varsinkin haja-asutusalueilla on suuri. Monet
kuurosokeat ovat muuttaneet viittomakielisten palveluiden ja viittovien yhteisdjen perassa
kaupunkeihin ja taajamiin, joissa heistd asuukin noin kaksi kolmasosaa.

Puheella kommunikoivilla kuurosokeus -identiteetti on selkeimmin vain yksi osa
kokonaisvaltaista identiteettid johtuen samasta kielesta valtavdestdén kanssa. Sosiaaliset
suhteet, mielekds tekeminen ja osallistuminen ovat helpommin toteutettavissa, koska
suora kontakti valtavdestd6n onnistuu erilaisten jarjestelyjen tai apuvélineiden avulla. He
eivat ole riippuvaisia pelkastaan tulkkipalvelusta. Eldmanhallinnan kannalta kuurosokeiden
kulttuuriin  kuuluva tietotaito - pistekirjoitus, liikkkumistekniikka, kaikkien aistien
hyvaksikayttd, tulkkipalvelu - koettin tirkednd ja eldamad helpottavana. Puheella
kommunikoivat puhuivat itsestddn mielellddn kuulondkévammaisina, vaikkakin kaikki
kokivat kuurosokeiden ja kuulondkévammaisten ryhman yhteiselon tarkeyden.

Identiteetti eli tietoisuus itsestddn, mahdollisuuksistaan ja paikastaan yhteisdsséa helpottaa
hyvinvoinnin ja mielekkdan eldman kokemista. Mindkuva luodaan aina sosiaalisessa
kontekstissa ja siksi oikean viiteryhmén Idytdminen mahdollistaa positiivisen mindkuvan
muodostamisen. Viittomakieliseen perheeseen ja kulttuuriin syntynyt kuuro, myéhemmin
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kuurosokeutuva lapsi voi rakentaa vahvan viittomakielisen identiteetin toisin  kuin
kuulevaan perheeseen syntynyt kuuro, mydéhemmin kuurosokeutuva lapsi, joka saa
ensimmaiset kosketuksensa visuaaliseen kulttuurin ja viittomakieleen vasta
- kuulovammaisten koulussa tai kuurojen yhteisfssd. Sacks (1992, 164) puhuu
henkilbkohtaisesta, sosiaalisesta ja kulttuurisesta identiteetista, jonka viittomakieliset
voivat saavuttaa viittomakielen kautta. Kuulevaan perheeseen syntyneelld
kuulovammaisella tai ndkévammaisella lapsella on sama kieli muun perheen kanssa ja se
mahdollistaa kasitejarjesteiman ja minuuden kehittymisen. Kuurosokeutuminen merkitsee
kuurosokean identiteetin etsimista ja rakentamista.

Puhutaan myds kulttuuri-identiteetistd, joka voidaan ymmartdd yhteisen Kkulttuurin,
eradnlaisen kollektiivisen ja "todellisen mindn” kautta. Ihmisilld on yhteisid historiallisia
kokemuksia ja kulttuurisia koodeja, jotka saavat heiddt kokemaan itsensd yhdeksi
kansaksi tai ryhméksi ja tama piirre on muiden pinnallisempien erojen taustalla. Stuart Hall
sanoo kulttuuri-identiteetin olevan jatkuvassa muutoksessa eikéd ihminen pelkastaan "ole
jotain”, vaan myos "tulee joksikin”. Kulttuuri-identiteetilla siis on historiansa, nykyisyytensa
ja tulevaisuutensa (Hall 1999, 223-243). Kuurosokean on usein rakennettava
identiteettinsa monta kertaa vamman etenemisen myéta. Kuurosokean kuittuuri-identiteetti
tarkoittaa kuurosokeana eldmisen kokemuksen, vamman etenemiseen liittyvédn muutoksen
ja epavarmuuden kohtaamisen sek& kuurosokean eldmantavan eli kuurosokeiden
kulttuurin hyvaksymisen, hyvaksi kokemisen ja omaksumisen mahdollisuuksineen ja
rajoituksineen.

Weinreich (1977) puhuu kulttuuri-identiteetista ja siihen liittyvastd samaistumiskonfliktista.
Samaistuminen voi merkita kahta asiaa: halua tulla samanlaiseksi kuin toinen tai toteamus
yhtéldisyyksistd jonkun toisen kanssa. Ensimmaisessad halutaan tavoitella samoja
ominaisuuksia, jalkimmaisessd ne vain todetaan. Negatiivinen samaistuminen tarkoittaa
halua poiketa mahdollisimman paljon ryhméastd, jolla on paljon ei-toivottuja piirteita.
Samaistumiskonfiikti on tila, jossa todetaan samankaltaisuutta tdhén ryhmaan (Liebkind
1977, 18). Kuulovammainen/kuuro voi kokea kuurosokean ndkévamman aiheuttaman
rippuvuuden muista epatoivottuna, samoin ndkdvammainen kuulon puuttumisen
ongelmallisuuden. Konfliktia voidaan yrittdad lieventdd vahentamallda samaistumista
ristiriitaiseen ryhmaan tai arvioimalla negatiiviset piirteet ja omat arvot uudelleen ja nain
muuttamaan identiteetin siséitéd (Liebkind 1977, 18-19). Kuurosokeus-yhteisvamman
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tiedostamisen torjunta voi merkitd suuria selviytymisvaikeuksia. Kuurosokeiden kulttuurin
positiivisella julkisuuskuvalla, yksildiden toimintamahdollisuuksilla yhteiskunnassa seké
elaméanhallinnan mahdollisuuksien ja tapojen julkituomisella voidaan vaikuttaa
-kuurosokeiden  kulttuuri-identiteetin  haluttavuuteen ja sen hapedllisyyden tai
toivottomuuden kokemisen vahenemiseen.

Painvastoin vahva kuurosokean henkilokohtainen, sosiaalinen ja kulttuuri-identiteetti voi
toimia itsetunnon vahvistajana ja merkitysten antajana, jolloin kuurosokeiden kulttuuriin
littyvat tavat toimia ja kayttdytya ovat "oikeita”, arvokkaita ja hyvaksyttavia seka aikuisen
itsendisen toimijan toimintatapoja. Suurin osa haastatelluista koki olevansa “vain’
kuurosokeita, ei vammaisia. Heidan kohdallaan kuurosokean kulttuuri-identiteetin
omaksuminen on merkinnyt tunnetta oman eldman hallinnasta, selviytymistd arkipaivan
tilanteissa ja tunnetta tilanteiden ennakoitavuudesta (Listo-Alen 1993, 158-159). He voivat
toimia roolimalleina tai esimerkkeind uusille kuurosokeutuville itsendisistad tulkin avulla
toimivista kuurosokeista.

Tassd tutkimuksessa kuurosokeiden oman ryhmén merkitys koettiin tarkeana seka
henkildkohtaisesti ettd yhteiskunnallisesti. Tietous ryhman ja jérjestdn olemassaolosta ja
historiasta, luonteesta ja kulttuurista mahdollistavat sen kokemisen arvokkaana ja
houkuttelevana seka yhteiskunnallisesti merkittdvana. Oman ryhmén ja jarjestén kautta on
mahdollista vaikuttaa kuurosokeiden kulttuurin tunnettavuuteen sekd kuurosokeiden
aseman parantamiseen, joskin yhteisty6td myds muiden aistivammaisjarjestéjen kanssa
pidettiin tarkeéna. Kuurosokeilla on yksiléind ja kuurosokeiden ryhmén jasenina tarvetta

kunnioituksen ja tunnustuksen saamiseen vahemmistéryhmén ja —kulttuurin edustajina.
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7 POHDINTAA

Tutkimusongelma oli kiinnostava ja oikein valittu, koska mielestdni haastattelututkimus
-antoi paljon materiaalia tutkijan kayttéén. Muun aineiston kokoaminen oli todeliista
salapoliisinty6ta, koska kuurosokeuteen liittyvia teksteja on erilaisissa lehtijulkaisuissa ja
seminaariraporteissa yksittdisind julkaisuina. Mielenkiintoista oli kayttdd muutaman
amerikkalaisen kuurosokean kertomia ja kirjaksikin kirjoittamia huomioita omasta
eldméastdan. Kiinnostavaksi asian teki huomioiden yhtenevaisyys taman tutkimuksen
tulosten kanssa. Kuurosokeuden vaikutukset yksilén kannalta ovat pysyneet samana,
vaikka vertaillaan amerikkalaisen kuurosokean eldman edellytyksida jo 40 vuotta sitten
nykyisiin edellytyksiin Suomessa. Mielestani tdma havainto lisda tadman tutkimuksen
tulosten luotettavuutta.

Jokainen laadullinen tutkimus on tutkijansa nakéinen ja siksi tdmakin tutkimus on vain yksi
kuvaus ja analyysi kuurosokeiden kuittuurista. Tutkimustulokset ja niiden tulkinnat ovat
mielesténi kuitenkin yleistettdvissa kuurosokeutuneiden aikuisten ryhmaan laajemmailtikin.
Sulkunen (1990, 272-273) puhuu yleistettdvyyden kriteereista: haastateltavien suhteellisen
samanlainen kokemusmaailma, toimijan tieto tutkimusongelmasta seka kiinnostuminen
itse tutkimuksesta. Kaikki haastateltavat mielsivat itsensd kuurosokeaksi, elivat
kuurosokeiden kulttuurissa, kokivat sen omakseen ja pitivat tutkimuksen tekemista
tarkeana ja arvokkaana. Tutkimusotoksen suurentaminen ei mielesténi olisi tuonut mukaan
mitddn uutta, mutta rajatun alueen laajentaminen olisi ehkd korostanut joitain puolia.
Esimerkiksi kuurosokeiden eri taidelajien harrastaminen vaihtelee alueittain johtuen osaksi
vetdjien kiinnostuksesta ja osaksi alueen tarjoamista mahdollisuuksista.

Tutkimus rajattiin koskemaan ainoastaan kuurosokeutuneita aikuisia, jolloin syntyméastaan
kuurosokeat, ikdantyneet kuulondkévammaiset sekd lapset ja nuoret jatettiin pois.
Kuurosokeiden heterogeeninen ryhmé edellytti rajausta, mutta olen esitellyt koko
kuurosokeiden ryhmén tehdakseni rajauksen ymmarrettavéksi. Olisi kuitenkin tarkeda
analysoida myds ndiden muiden ryhmien kulttuuria, jotta heidadn kayttaytymisensa, sen
taustat ja Idhtékohdat tulisivat omaisten, 1ahipiirin ja tydntekijdiden kayttddn. lk&antyvien
kuulondkévammaisten maard on  lisddntymassd koko ajan ja  heidan

toimintamahdollisuuksiensa ja —kulttuurinsa kuvaus olisi arvokasta.
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Tutkimuksen edetessa tuli selvaksi, ettd aineistosta on mahdollista l6ytda ja tehda
useampia erilaisia typologioita: eldmanhallinnan, nykyisen kielen tai lapsuusperheen
sisdisen kielen mukaan. Aineistossa on kaksi selkeéasti erilaista kieliryhmaé, mutta se on
- mielesténi liian kapea-alainen tyypittely. Lapsuusperheen sisdiselld kielelld puolestaan on
merkitystd identiteetin rakentumisessa ja sen tuomat erilaiset piirteet oli myds
havaittavissa aineistossa. Valitsin kuitenkin elamanhallinnan, koska kuurosokeus vaikuttaa
nimenomaan arkieldman sujumiseen. Kuurosokeiden kulttuuri on kayttdytymistapa, joka
kertoo toimintamahdollisuudet ja antaa mahdollisuudet sisdisen elaménhallinnan
kokemiseen. Kuurosokeutumisen tiedostaminen, tiedon saaminen kulttuurista ja
tarvittavien taitojen opettelu ovat sisdisen eldménhallinnan Iahtdkohtia. Se ei kuitenkaan
riitd, jos yhteiskunta ei turvaa ja tarjoa mahdollisuuksia ulkoiseen eldméanhallintaan
palvelujen seké taloudellisten ja avustajaresurssien muodossa.

Taman tutkimuksen relevanssi eli merkitys on yhden erityisryhmdn — kuurosokeiden —
eldman edellytysten ja mahdollisuuksien kuvaaminen ja analysoiminen. Kulttuurin
kuvaamisella ja esiintuomisella on merkitystd seka yhteiskunnallisella ettd yksilétasolla.
Yhteiskunta tarvitsee oikeaa ja perusteltua tietoa kuurosokeudesta ja kayttdytymisen —
kulttuurin - taustoista myés tutkimuksen muodossa. Sitd tarvitsevat myds kuurosokeat itse
voidakseen kokea kulttuurinsa mielekkdéna ja arvokkaana. Uusille kuurosokeutuville se
merkitsee tarpeellista tietoa uuden eldman ja uuden identiteetin rakentamiseen. Taman
tiedottavan aspektin takia analysointi teemoittain oli mielesténi onnistunut ratkaisu.
Jokainen teema muodostaa oman kokonaisuuden teoria- ja empiriaosuuksineen. Nain niita
voidaan tutkia ja kayttdd myos erillisind osasina kuurosokeiden kuittuurista. Tutkimuksella
on merkitystd myds kuurosokeiden jarjestolle, jonka sisalld kuurosokeiden kulttuuri on
paljon keskustelua heréattényt teema varsinkin kahden erilaisen kieliryhman kesken.

Haastattelututkimus oli mielestani ainoa toimiva tapa saada tietoa kuurosokeiden
ajattelumalleista ja kayttaytymistapojen taustoista. Tutkijan tietdmys tutkittavasta ryhmastéa
ja suora kontakti tekivdt kommunikaation sujumisen ja viestien ymmartamisen
helpommaksi ja luotettavammaksi. Haastateltavien tietynlainen eristyminen yleisesta
arvokeskustelusta nakyi oman eldman arvojen ilmaisemisen vaikeutena. Eldmé& on niin
keskittynyt  arkipdivan tilanteista selviytymiseen, ettd ihmisyyden peruskysymysten
arvioiminen on vaikeaa. Nain varsinkin viittomakielisten kuurosokeiden kohdalla. Siksi
olisikin mielenkiintoista jatkaa viittomakielisten kuurosokeiden kulttuurin tutkimista osana
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kuurojen viittomakielista kulttuuria. Téasta aineistosta nousi esiin muitakin mielenkiintoisia
jatkotutkimusaiheita, kuten kommunikaatiotilanne ja sen tarkka analysoiminen seka
kulttuurin siirtymiseen ja siirtdmiseen liittyvat asiat.

Kymmenen tai kahdenkymmenen vuoden kuluttua kuurosokeiden kulttuurin kuvaus voisi
olla erilainen, koska

1. Tietotekniikan kehittyminen tuo uudenlaisia mahdollisuuksia (kuvapuhelin, internet
tiedonjakajana, palveluiden parempi saatavuus kotiin internetin kautta, turvallisuuteen
liittyvat apuviélineet).

2. Kuurosokeustiedon laajeneminen yhteiskuntaan.

3. Tulkkipalvelun kehittyminen ja sen kayttamisen yleistyminen ja oppiminen.

4. Viittomakielen tutkimuksen lisdantyminen ja sitd kautta sen arvostuksen ja aseman
paraneminen vaikuttaa viittomakielisten aseman ja oikeuksien paranemiseen
yhteiskunnassa yleensd, mutta myds koulun puolella &aidinkielendan viittomakielisten
opettajien kayttdmisena. Silld on varmasti vaikutuksia itsetunnon ja kaksikielisyyden
kehittymiseen.

5. Tietous kuurosokeiden kulttuurin olemassaolosta ja sen kirjaaminen nakyvaksi
mahdollistaa vahvemman identiteetin rakentamisen ja omien oikeuksien ja velvollisuuksien
tiedostamisen.
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Liite 1 KUVIO- JA TAULUKKOLUETTELO

- KUVIOT:

KUVIO 1. Generatiivinen malli kulttuurin vaikutuksesta tietoina ja arvostuksina ihmisten

(011141101 ¢=7-1 s I 6
KUVIO 2. Aistijariestelma USH2.............cooiiiii e e, 29
KUVIO 3. Aistijarjesteimd USH1jaosalla USH3................coiiiiiiiiiieie e 29
KUVIO 4. Shannonin mallin MUUNNOS..........oe et e ieaeeaenn.. B
TAULUKOT:

TAULUKKO 1. WHO:n (1991) ja EU:n asiantuntijatyéryhmien (1996) laatimat kuulovian
vaikeusasteluokitukset. BEHL eli paremman korvan kuulotaso laskettuna taajuuksien 0,5
ja 2kHz (WHO) ja 0,5; 1; 2 ja 4 kHz (EU) keskiarvona................cooeeeiviniiieieciaieeneen. 27



Liite 2 HAASTATTELURUNKO

~ALUKSI
- tutkimus ja tavoittéet
- haastattelun merkitys ja haastateltavan omien mielipiteiden tarkeys
- luottamuksellisuus, haastateltavan nimi ei tule iimi
- kysy lupa nauhurin kdytt66n

TAUSTATIEDOT

- sukupuoli

- syntymévuosi ja —paikka

- kuurosokeus —diagnoosi ja vamman tiedostaminen

- lapsuuden perhe (keita sithen kuului, kommunikointi, kokemukset ja muistot)
- koulunkaynti ja opiskelu - valinnanmahdoillisuudet

- seurustelu, avioliitto, perhe, lapset

- tyGeldma (ennen ja nyt)

KIEL/KOMMUNIKAATIO/TIEDONSAANTI

- kommunikaatiotapa nyt ja mahdollisuudet sen kayttéén
- kommunikointi eri tilanteissa ja eri ihmisten kanssa

- ongelmia kommunikoinnissa

- tulkin kayttd

- suomen kielen taito ja tiedonsaanti

ARKIPAIVAN SUJUMINEN
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- aistien kayttd; luonto ja sen merkitys; kauneuden kokeminen; vuorokauden tajuaminen

- asuminen

- liikkuminen

- turvallisuus

- harrastukset ja mielekas tekeminen

- virkistys/juhlat

- asioiminen (kauppa: vaatteiden valinta; yht.kunnan palvelut; raha-asiat)

- psallistuminen



SOSIAALISET SUHTEET

- nykyinen perhe

- - yhteydet sukulaisiin, ystaviin ja ldhiyhteis66n

- sosiaalisten suhteiden merkitys/yksindisyyden kokeminen/syrjaytyminen
- kuurojen, nakévammaisten ja kuurosokeiden yhteisédn osallistuminen

- mahdollisuudet valita sosiaaliset suhteet

ARVOT/NORMIT

- yhteisén sdannét, toimintamallit, arvostukset, tarkeat asiat, luvalliset asiat
- uskonto/etiikka

- identiteetti

- vapaus/vastuu/velvollisuudet

- paétdsvalta

- tasa-arvo

TALOUDELLINEN TILANNE
- tyytyvaisyys

- mahdollisuus tehda, mita haluaa

KUUROSOKEIDEN YHTEISO/KULTTUURI

- kuurosokeiden yhteisdn ja vertaisryhman merkitys
- kuurosokeuden merkitys

- mité kuurosokeiden kulttuuri tarkoittaa sinulle?

- tulevaisuuden toiveet

SUHDE TAITEISIIN
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- taiteen kokeminen (kirjoittaminen, teatteri, tanssiflikunta, maalaus, kuvanveisto, museo,

musiikki, kuunneimat)

- taiteen tuottaminen (kirjoittaminen, teatteri, tanssi, maalaus, kuvanveisto, pantomiimi,

kority6t ja kasityot)

LOPUKSI
- kokemukset haastattelusta



	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	
	

