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Tämä teemavihko on yksi Pohjoismaisen projektin kaiken kaikkiaan kuudesta teemavihkosta, jotka syntyivät keräämällä kuurosokeutuneiden omia kokemuksia etenevästä toimintarajoitteesta. 

Norjasta, Ruotsista, Islannista ja Tanskasta osallistui yhteensä 20 kuurosokeutunutta joka vuosi viiden vuoden ajan haastatteluun etenevän kuulonäkövamman aiheuttamista arkielämään liittyvistä, emotionaalisista ja sosiaalisista seurauksista, jotka johtuvat mm. kommunikointiedellytysten muutoksista. Vihkoissa projektia kutsutaan Pohjoismaiseksi projektiksi, koska halutaan korostaa, että kyseessä ovat Suomea lukuunottamatta kaikista Pohjoismaista kerätyt kuurosokeutuneiden kokemukset.

Voit lukea lisää projektin organisoinnista, menetelmistä ja teorioista teemavihkosta nro 1, Teoria ja mentelmät.

Kuurosokeudesta

Kaikkien tähän tutkimukseen osallistuneiden henkilöiden kuurosokeutumisen syynä on perinnöllinen sairaus Usherin oireyhtymä, jossa kuulovamman aste vaihtelee keskivaikeasta aina kuurouteen ja jossa silmäsairaus retinitis pigmentosa – RP – asteittain tuhoaa silmän verkkokalvoa. Teemavihkosta nro 1 voit lukea lisää Usherin oireyhtymästä, kuulonalenemasta ja RP:stä.

Henkilöt, joilla on Usherin oireyhtymä, ovat joko kuuroja, joiden äidinkieli on viittomakieli, tai heidän huonokuuloisuutensa voi vaihdella lievästä vaikeaan, jolloin heidän äidinkielensä on puhuttu kieli ja lisäksi heillä on silmäsairaus, joka vuosien aikana kaventaa heidän näkökenttäänsä enemmän ja enemmän. Jotkut sokeutuvat, kun taas useimmille jää näönjäänteitä pitkälle vanhuuteen.

Jotkut mukana olleista kuurosokeista pitävät itseään kuurosokeina, joiksi he myöskin kutsuvat itseään, kun taas toiset pitävät itseään kuuroina, joilla on vaikea näön ongelma, huonokuuloisina, joilla on vaikea näön ongelma tai hyvin heikkonäköisinä, joilla on vaikea kuulon ongelma ja kutsuvat itseään sitä vastaavasti.   

Heillä kaikilla on kuulonäkövamman johdosta suuria vaikeuksia kommunikoinnissa, tiedonsaannissa ja itsenäisessä liikkumisessa, vaikka useimmat heistä näkevät jonkin verran ja vaikka kaikki osallistujat, joiden kuulonalenema vaihtelee keskivaikeasta vaikeaan, käyttävät kyseisessä maassa puhuttua kieltä. 

Hahmottamisen helpottamiseksi kutsumme tähän tutkimukseen osallistuneita henkilöitä kuurosokeutuneiksi tai kuurosokeiksi.  

Teemavihkot ovat:

1. Teoria ja menetelmät – Pääpiirteitä, teorioita menetelmiä ja empiirinen tausta

2. Diagnoosin saaminen – Kokemuksia toimintarajoitteesta ja diagnoosin saamisesta

3. Tuen saaminen – Tuen ja neuvonnan merkitys itsenäisyydelle 

4. Osallistuminen – Osallistuminen etenevästä toimintarajoitteesta huolimatta
5. Koulutus ja työ – Koulutus, työ, järjestäytyminen 

6. Kertomuksia arjesta – Tarinoita kuurosokeuden kanssa elämisestä 

Johdanto

Tämän vihkon painopisteessä on osallistuminen kahdella keskeisellä alueella, jotka ovat koulutus ja työ  Nämä osa-alueet ovat merkityksellisiä yhteiskuntaan integroitumisessa. Tarkastelemme informanttien kertomuksia siitä miten he käsittelevät – tai ovat käsitelleet – koulutus- ja työtilanteita ja millaisin resurssein yhteiskunta on edesauttanut heidän toimintarajoitteensa huomioimista tuki- ja palvelutoimenpiteissä. Lisäksi käsittelemme lyhyesti järjestäytymisen merkitystä ja joko vammaisjärjestöjen palvelujen käyttämistä tai omaa poliittista järjestötyötä.

Tämä vihko liittyy läheisesti vihkoon ”Osallistuminen”. Tässä etenevän toimintarajoitteen kanssa elämiseen liittyviä ongelmia keskitytään tarkastelemaan yleisemmästä näkökulmasta. Mukana on myös kertomuksia erityisjärjestelyistä, jotka edesauttavat kuurosokeutuneiden mahdollisuuksia toimia ympärillään olevassa maailmassa.

Osallistumisessa on kyse vammaisnäkemyksestä

Tässä luvussa selvitämme ensin lyhyesti Pohjoismaiden vammaispolitiikan kehitystä. Keskiössä on toisaalta yleisen ymmärryksen kehittyminen siitä, miten vammaisena voi osallistua tai on osallistuttava yhteiskuntaan ja toisaalta vammaisten erityisetuja valvovien etujärjestöjen kehittyminen. Samalla mainittakoon YK:n Vammaisten henkilöiden mahdollisuuksien yhdenvertaistamista koskevat yleisohjeet, joissa erotetaan toisistaan toiminnanvajavuus ja haitta. Tätä erottelua ei käytetä johdonmukaisesti tanskaksi ja islanniksi, mutta ruotsiksi ja norjaksi se on integroitunut osaksi tavallista kielenkäyttöä. Lopuksi esitellään tutkimus vammaisten ihmisten työmarkkinoille integroitumisen mahdollisuuksista ja esteistä. 

Historiallinen katsaus Pohjoismaiden vammaispolitiikkaan
Pohjoismaiden vammaispolitiikassa on monia yhteneviä piirteitä ja kehitys on monilla alueilla edennyt rinnakkaisesti ja yhteisen inspiraation pohjalta. Alla oleva katsaus keskittyy Tanskaan ja se pohjautuu Inge Storgaard Bonfilsin artikkeliin  “Historiallisia jälkiä ja nykyajan haasteita vammaispolitiikassa”. (Bonfils, 2003).

1700-luvulla liikuntavammaiset luettiin köyhien joukkoon ja sen myötä heillä oli oikeus köyhäinapuun, mutta vastaavasti he menettivät tiettyjä kansalaisoikeuksia. 1800-luvun alussa tehtiin ensimmäiset aloitteet sokeiden, kuurojen ja liikuntavammaisten koulujen, kotien, käsityö- ja kotitalouskoulutusten perustamiseksi. Aloitteet tulivat filantrooppisilta hyväntekeväisyysyhdistyksiltä, joiden tavoitteena vammaisten olojen parantamisen lisäksi oli osoittaa alue tehtäväksi, josta julkisen tahon tulisi ottaa vastuu. Tämä strategia onnistui. 

Myöhemmin filantrooppiset yhdistykset muuttuivat vammaisia varten olevista yhdistyksistä vammaisten jäsenyyteen perustuviksi etujärjestöiksi. 1900-luvun ensimmäisellä puoliskolla syntyi joukko vammaisjärjestöjä ja vuonna 1934 ne yhdistyivät nimikkeellä ”yhdistyneet invalidijärjestöt”. Tämä mahdollisti yhteisen rintaman muodostamisen ja yhteisten vaatimusten esittämisen julkiselle taholle.

Vuodelta 1933 peräisin olevassa hoivalaissa määrättiin, että valtiolla on vastuu vammaisista ja että he säilyttävät kansalaisoikeutensa vaikka ovatkin julkisen huolenpidon alla. Vuonna 1960 astui voimaan laki kuntoutuksesta ja ympäri maata perustettiin kuntoutuskeskuksia. Lain tausta-ajatuksena oli, että liikuntavammaisten työkyky tulisi kiireesti hyödyntää sen sijaan, että he elävät yhteiskunnan elättäminä.  1950-60 –luvuilla vammaisten hoitoa koskeva kritiikki kasvoi. Näkemys, jonka mukaan vammaisilla tulisi olla ei-vammaiseen kansanosaan verrattavat normaalit elinehdot ja elinolosuhteet, saavutti suosiota ja pätee yhä yhteiskunnan käytännöissä. Tätä näkemystä on sittemmin kuvailtu yksityiskohtaisesti Vammaisten henkilöiden mahdollisuuksien yhdenvertaistamista koskevissa YK:n yleisohjeissa, joihin kaikki Pohjoismaat tällä hetkellä tukeutuvat. Yleisohjeissa haitta määritellään siten, että henkilö on menettänyt mahdollisuuden ottaa osaa yhteisön elämään yhdenvertaisesti muiden rinnalla tai että tätä mahdollisuutta on rajoitettu. Haitta ilmenee sen ihmisen, jolla on toiminnanvajavuus, ja hänen ympäristönsä välisessä suhteessa, ja tämän käsitteen tarkoituksena on korostaa ympäristön puutteita ja yhteiskunnan tarjoamia palveluja, sen sijaan että keskityttäisiin sen henkilön puutteisiin, jolla on toiminnanvajavuus.

YK:n vammaiskäsitettä pidetään relationaalisena, koska haitta syntyy suhteessa henkilön, jolla on toiminnanvajavuus, ja ympäröivän yhteiskunnan välillä. Ihanteellinen tavoite on palvelujen avulla mahdollistaa henkilön itsensä toteuttaminen toimintarajoitteesta huolimatta. Vihkossa ”Osallistuminen” paneudumme syvemmin YK:n vammaiskäsitteen periaatteisiin. 

YK:n vammaiskäsite muodostaa eräänlaiset puitteet. Näissä puitteissa toteutetaan konkreettisia säädöksiä ja sääntöjä, jotka muodostavat kunkin maan vammaispolitiikan sisällön. Vuonna 1997 julkaistussa kirjassa ”Pohjoismaiden vammaispolitiikka” huomautetaan, että yksilöllinen tuki on Pohjoismaiden vammaispolitiikan vahvuus. Vaikka Pohjoismaat olivatkin ensimmäisinä muotoilemassa ympäristöön suhteutettua vammaiskäsitettä, ovat fyysinen esteettömyys ja muut yhteiskuntaan liittyvät edellytykset vammaisten osallistumiseksi yhteiskuntaan heikoilla. (Pohjoismainen vammaisasioiden neuvosto, NNH, 1997)

Olemme nähneet lukuisia esimerkkejä siitä, etteivät informantit aina koe YK:n vammaiskäsitteen taustalla olevien periaatteiden toteutuvan käytännössä. Periaatteet, lainsäädäntö ja suuntaviivat eivät koskaan ole parempia kuin ihmiset, joiden tulee noudattaa niitä itse tilanteessa, ja usein periaatteiden rivien välistä edellyttämiä taloudellisia resursseja ei ole riittävästi käytettävissä.

Sitoutuminen vammaisjärjestöihin

1900-luvun alussa sokeat ja kuurot eri Pohjoismaissa perustivat omia järjestöjään joko sokeille tai kuuroille. Muualla Euroopassa perustettiin vastaavanlaatuisia järjestöjä niinikään joko sokeille tai kuuroille, mutta keskeinen ero oli se, että Pohjoismaissa vain sokeat tai kuurot saivat olla järjestöjen jäseniä. 

Monien vuosien ajan sokeiden ja kuurojen yhdistykset ajoivat kuurosokeiden asiaa, mutta 1900-luvun aikana selvisi, että saadakseen huomattavasti paremmat olosuhteet kuurosokeiden on muodostettava omat yhdistyksensä tai järjestönsä. Norjan kuurosokeiden yhdistys perustettiin vuonna 1957. Vuonna 1989 Norjassa perustettiin vielä toinenkin yhdistys, Norjan Usher-yhdistys, joka vuonna 1997 vaihtoi nimensä kuulonäkövammaisten valtakunnalliseksi liitoksi. Norjassa on näinollen kaksi kuurosokeiden etuja ajavaa yhdistystä. Ruotsissa perustettiin kuurosokeiden yhdistys vuonna 1959. Tanskassa se tapahtui vasta vuonna 1986, jolloin perustettiin Tanskan kuurosokeiden yhdistys,  joka muutama vuosi sitten otti nimeensä mukaan kuulonäkövammaiset: ”Foreningen af Danske Døvblinde – syns- og hørehæmmede”. Islannissa yhdistys perustettiin vuonna 1994. 

On selvää, että kuurosokeiden yhdistysten perustaminen on merkinnyt kuurosokeiden vaikutusmahdollisuuksien lisääntymistä heitä koskevissa asioissa. Lisäksi yhdistysten perustamisella on ollut ja on yhä hyvin suuri merkitys yhdistyksen kuurosokeille jäsenille. Tämä koskee sekä kuurosokean identiteetin muodostumiseen liittyviä asioita että mahdollisuuksia osallistua yhteiseen toimintaan muiden kuurosokeutuneiden kanssa.  

Erityisesti kuurosokeiden yhdistyksissä on sisäänrakennettu kahtiajaon vaara, koska jäsenet käyttävät kahta kommunikointitapaa, viittomakieltä ja puhekieltä. Jäsenet eivät näin ollen voi suoraan keskustella keskenään ilman tulkin läsnäoloa. Tämä ongelma askarruttaa jatkuvasti yhdistysten johtajia. Tanskassa tämä johti kuten aiemmin mainittiin, yhdistyksen nimen muutokseen. Uudeksi nimeksi tuli siis Tanskan kuurosokeiden – kuulonäkövammaisten – yhdistys. Norjassa Norjan kuurosokeiden yhdistys jakautui kahtia vuonna 1989, kun Norjan Usher-yhdistys perustettiin. Tällainen kahtiajako voi olla haitta ja se voi heikentää järjestöjen vaikutusmahdollisuuksia. Se voi myös aiheuttaa ongelmia jäsenille. Seitsemästä norjalaisesta informantista kolme mainitsi useita kertoja kahtiajaon ongelmaksi.     

Vammaisjärjestöillä on yleisesti ottaen ollut keskeinen asema Pohjoismaiden vammaispolitiikan kehityksessä. Pohjoismaiden vammaisasiain neuvoston (NNH:n) Pohjolan vammaispolitiikkaa koskevan raportin ”Handicappolitik i Norden” mukaan järjestöille aiheutuu tämän vuoksi erityisiä haasteita. Koska järjestöt tekevät läheistä yhteistyötä viranomaisten kanssa, ne voivat kokea joutuvansa mukaan politiikkaan, josta ne periaatteessa ja käytännössä ovat eri mieltä. Järjestöjen on toisin sanoen pystyttävä käsittelemään kaksoisroolinsa toisaalta keskustelukumppanina ja toisaalta poliittisena etujärjestönä. 

Raportissa huomautetaan tämän lisäksi, että yleiset suuntaukset Pohjoismaissa, kuten taloudellinen taantuma ja hajauttamispolitiikka, aiheuttavat järjestöille erityishaasteita. Jotta niillä jatkossakin olisi vaikutusvaltaa, on organisaation oltava sellainen, että se voi vaikuttaa hajautetusti paikallistasolla, jossa vammaispolitiikkaa toteutetaan. Tämä asettaa erityisvaatimuksia organisaatiorakenteelle ja järjestön paikallisjäsenten kouluttamiselle. 

Vammaisten työtilanteeseen vaikuttavia tekijöitä
Tutkimus tanskalaisten keskuudessa, joilla on toimintarajoite, osoittaa seuraavia  kokemuksia työmarkkinoilta: 


- on yleisesti hyvä motivaatio työntekoon; se antaa itsenäisyyttä ja sosiaalisia kontakteja


· toimintarajoitteen tunnustamisen ja hyväksymisen puute voivat muodostaa huomattavan esteen, koska niitä toimenpiteitä, joilla varmistetaan pääsy tai kytkentä työmarkkinoille, ei oteta käyttöön


· puutteelliset ammattiin liittyvät tai sosiaaliset valmiudet voivat aiheuttaa ongelmia ja tähän liittyen tottumattomuutta erityisesti itsenäiseen työskentelyyn


-  henkilöillä, joilla on toimintarajoite, on alhainen itsetunto, mikä johtaa oman työkyvyn aliarvointiin.

Tutkimuksen johtopäätös on, että psykologisilla tekijöillä on huomattava merkitys vammaisten työmarkkinasuhteen luomisessa tai ylläpitämisessä. (Clausen et al. 2004; 24). Sama johtopäätös on tanskalaisessa tutkimuksessa vuodelta 1964, jossa suuren haastattelututkimuksen tulos osoitti, että parempi itseluottamus kompensoi suuresti fyysistä toimintarajoitetta. Tulosta käytettiin suuremman kuntoutuspanostuksen perusteluissa.(Rold-Andersenin 1964 mukaan Bengtsson, 2003;47).

Yllä olevat tutkimukset koskevat kaiken tyyppisiä toimintarajoitteita, mutta tutkimustulosten pääpiirteet ovat tunnistettavissa myös Pohjoismaisessa projektissa. 

Pohjoismaisessa projektissa olemme tämän lisäksi nähneet seuraavan pulman: Monet, joilla on Usher-diagnoosi, saavat yhteyden julkisiin palveluihin, joiden kautta voi saada apua työmarkkinoilla pysymiseksi kompensoivien palvelujen ja tukitoimenpiteiden kautta, mutta yhteys on saatu vasta toimintarajoitteen edettyä niin pitkälle, että he ovat jo itse ehtineet jättäytyneet pois työelämästä. Usein he ovat tätä ennen käyneet useiden vuosien kuluttavan taistelun työtehtävistä selviytymiseksi. 

Palaamme työoloihin. Tarkastelemme lähemmin informanttien kertomuksia koulutuksesta. 

Koulutus

Informanttien kertomukset koulutusmahdollisuuksistaan ja koulutuskokemuksistaan kertovat meille, miten ”yhdenvertaisuusperiaatteen” koetaan toimivan käytännössä tietyllä sektorilla. Ovatko tarjotut palvelut ja tukitoimet riittäviä toimintarajoitteen koulutuksen yhteydessä aiheuttamiin rajoituksiin nähden?

Käsittelemme kysymystä kahdelta kannalta. Ensiksi esittelemme informanteilta saamamme tiedot kysyessämme heidän omaa koulutustasoaan sekä heidän sisarustensa ja vanhempiensa koulutustasoa. Sen jälkeen keskustelemme niistä tämänhetkisen koulutuksen ehdoista, jotka projektin nuorten informanttien mielestä ovat ajankohtaisia. 

Halusimme kysyä informanttien oman koulutustason lisäksi heidän sisarustensa ja vanhempiensa koulutustasosta nähdäksemme, eroaako informanttien koulutustaso vanhempien ja erityisesti sisarusten koulutustasosta. Jos informantit, jotka kaikki ovat syntymäkuuroja tai joilla on synnynnäinen kuulovamma lievästä keskivaikeaan, olisivat saaneet alemman koulutuksen kuin vanhempansa ja erityisesti sisaruksensa, tämä antaisi tuntuman siitä, ettei ”yhdenvertaisuusperiaate” ole toiminut käytännössä. 

Informanttien antamat tiedot johtivat seuraaviin tuloksiin:


- Informanttien, vanhempien ja sisarusten koulutustaso vaihtelee kouluttamattomista yliopistokoulutuksen saaneisiin.


· Vain kolmella informantilla ei ole mitään koulutusta eikä heidän vanhemmillaankaan, kun taas yhdellä sisaruksista oli ammatillinen koulutus. Nämä kolme ovat iältään 50 – 65 -vuotiaita, yhdellä on Usher tyyppiä 1 ja kahdella Usher tyyppiä 2.


· Kuurosokeutuneilla ja heidän sisaruksillaan on yleisesti ottaen korkeampi koulutustaso kuin heidän vanhemmillaan.


-  Kolmella kuurosokeutuneella on sisaruksia, joilla on korkeampi koulutustaso.


-  Kuudella kuurosokeutuneella on sisaruksia, joilla on alempi koulutustaso.


- Kymmenellä kuurosokeutuneella on sisaruksia, joilla on sama koulutustaso kuin heillä itsellään.

Yleisesti voimme päätellä, ettei synnynnäinen toimintarajoite ole vaikuttanut saavutettuihin koulutustasoihin. Useat mainitsevat kuitenkin, että he valitsivat tai joutuivat valitsemaan juuri kyseisen koulutustason toimintarajoitteensa ja sen aiheuttamien rajoitusten takia, ja useat mainitsevat haaveilleensa jostain muusta kuin hankkimastaan koulutuksesta. 

Tulos yllätti meidät. Voimme välittömästi löytää siihen kaksi selitystä. Toinen on se, ettei informanttiryhmä edusta kuurosokeutuneiden ryhmää yleisesti. Siihen ei kuitenkaan ole syytä uskoa. Projektin ikäjakauma – melko harva kuurosokeutunut nuori ja enemmän vanhempia kuurosokeutuneita – vastaa muuten yleistä kuurosokeutuneiden ryhmän ikäjakaumaa Pohjoismaissa, ellei mukaan lueta ikääntyneinä kuurosokeutuvia. 

Toinen syy, jonka oletamme selittävän asian paremmin, on se, että vain yhden – ehkä kahden – informantin näkövamma on ollut vaikea jo nuoruudessa. Muiden informanttien kohdalla on niin, että näkövamma vaikeutui todella vasta työikäisenä, eli kolme-, neli- ja viisikymppisenä.  

Tiedämme myös, että sokeiden ja kuurojen laitosten perustamisen taustalla 1800-luvun puolessavälissä oli se historiallinen perusajatus, että sokeat ja kuurot saisivat mahdollisuuden kouluttautua, jotta he mahdollisimman hyvin pysyisivät elättämään itsensä. Toisen maailmansodan jälkeen kaikkien Pohjoismaiden normina on ollut koulutus kaikille hyvinvointiyhteiskunnan edellytyksenä ja välttämättömyytenä.  

Löydämme tästä hyviä selityksiä sille, että suurin osa informanteista on saavuttanut saman tai korkeamman koulutustason kuin sisaruksensa. Toisaalta he eivät koe saaneensa samoja valinnanmahdollisuuksia kuin sisaruksensa. Jotkut kertovat, että he valitsivat – tai heille tarjottiin – koulutusta, jossa otettiin huomioon heidän toimintarajoitteensa. Toisin sanoen, he saivat koulutuksen, josta he ammatti-ihmisten mielestä selviäisivät kuuroutensa tai huonokuuloisuutensa kanssa. Se oli – ja on yhä – ehto ihmiselle, jolla on toimintarajoite.      

Useat informantit ovat käyneet sekä tavallista peruskoulua että kuurojen tai kuulovammaisten koulua. Heidän kertomuksistaan käy ilmi, että he kokivat suuren helpotuksen päästessään kouluun, jossa oli samassa tilanteessa olevia lapsia ja nuoria. 

Seuraamme nyt yhtä nuorta informanttia, jolla on kokemusta toisen asteen koulutusjärjestelmästä. 

Signen kertomus opiskelusta
Viisivuotisen projektijakson aikana olemme seuranneet läheisesti yhden nuoren informanttimme koulutuskokemuksia. Signe on 18-vuotias tavatessamme hänet ensi kertaa. Hänellä on keskivaikea kuulonäkövamma. Signe kävi tavallista peruskoulua 10. luokalle asti, mikä ei aina ollut yhtä helppoa. Nyt hän on muuttanut kotoa käydäkseen lukiota, jossa on kuulovammaisten luokka. Hän asuu oppilasasunnossa ja hänellä on poikaystävä, jolla on myös kuulovamma. 

Signe päätti suorittaa lukion neljässä vuodessa tavallisten kolmen asemesta, koska lukeminen kuluttaa hänen voimavarojaan. Hän on tyytyväinen päätökseensä, mutta hänestä on vaikea jäädä kouluun kaikkien ystävien lähtiessä tahoilleen. Hän käyttää FM-laitetta silloin kun opetuksessa on samaan aikaan yli kaksi muuta opiskelijaa. 

Signe antaa ensimmäisessä haastattelussa sellaisen vaikutelman, että hän viihtyy koulussa oikein hyvin, hän selviää hyvin ja on päättänyt jatkaa opintojaan, mielellään yliopistoon, jossa hän voisi syventää psykologiaa kohtaan tuntemaansa kiinnostusta. Hän on myös sitä mieltä, että juuri kyseisen koulutuksen avulla hän voisi tukea muita ihmisiä, joilla on toimintarajoite. Lisäksi hän arvioi, että mitä paremmin hän kouluttautuu, sitä suurempi mahdollisuus hänellä on saada paikka työmarkkinoilta:

”Koska vammani on niin vaikea, minun on myönteisen erityiskohtelun periaatteista huolimatta vaikea saada töitä ja silloin on tärkeä olla osaamista, joka voi painaa vaakakupissa enemmän kuin ihmisten ennakkoluulot vammaisista.”

Kolmannessa haastattelussa Signe on suorittanut lukion ja on hyvässä vauhdissa yliopiston psykologian opinnoissaan. Opiskelijoita on paljon ja ensimmäisenä vuonna luentoja järjestetään jopa 100 opiskelijalle kerralla.

Signe oli ennen opintojen alkua yhteydessä apuvälinekeskuksen vammaisten opiskelijoiden neuvontapalveluun ja sekä lukion että yliopiston opinto-ohjaukseen. Nämä ovat auttaneet asunnon vaihdossa opiskelija-asunnosta toiseen ja opintoihin tarvittavissa erityisjärjestelyissä. Lisäksi hän on hyödyntänyt opiskelevien ystäviensä kokemuksia.

Signe on tehnyt itse paljon valmistautuakseen opintojen alkamiseen:

-  Hän oli valmistautunut kokoukseen yliopiston opinto-ohjauksen kanssa, jossa hän esitti tarpeensa, jotka hän oli muotoillut keskusteltuaan kuulovammaisten ystäviensä kanssa heidän opiskelukokemuksistaan.


- Hän oli käynyt useita kertoja yliopiston alueella ennen opintojen alkamista pystyäkseen kaikessa rauhassa orientoitumaan tuleviin luentoihin ja yliopiston tiloissa kulkemiseen.


· Hän oli anonut kannettavaa tietokonetta ottaakseen sen mukaan luennoille ja se oli myönnetty.


· Hän oli varmistanut paikkavarauksen auditoriossa, varmistanut että FM-laitteet olivat paikalla jne.

Signe kertoo, että hänelle tarjottiin myös palveluja ja tukitoimenpiteitä, joita hän ei arvioinut tarvitsevansa:

- Tulkki ja/tai opas opiskelutoiminnan yhteydessä

- Erityisvalaistus hänen paikallaan auditoriossa

- Jotain muuta, mitä hän ei nyt muista.

Signen mielestä hänen kohtaamillaan ammatti-ihmisillä on aina hirveä hoppu etsiä hänelle apuvälineitä.

”On kiva tietää, mitä mahdollisuuksia on olemassa. Itse uskon, että tiedän oikeastaan itse, mikä minulle sopii parhaiten. Eivät ammatti-ihmiset sitä tiedä. Ammatti-ihmiset tietävät paljon ja heillä voi olla valtavasti erityistietoa, mutta loppujen lopuksi tiedän itse parhaiten, mikä toimii käytännössä.” 

Signe on yleisesti sitä mieltä, että hän saa parhaat neuvot ystäviltään, joilla on näkö- tai kuulovamma. Ammatti-ihmiset eivät käytä tarpeeksi aikaa kuunnellakseen häntä, he ovat aivan liian innokkaita esittelemään omia ratkaisuehdotuksiaan. 

“Ne, joilta poikkeuksetta opin eniten niin sosiaalisesti, koulutukseen liittyen kuin kaikin tavoin, ovat toiset, muita, joilla on toimintarajoite.”

Signe on siis suuressa määrin ollut omatoiminen ja ohjaillut opintoihinsa liittyviä erityisjärjestelyjä. Aluksi kaikki näyttääkin hienolta. Luennot ovat niissä tiloissa, joihin on asennettu induktiosilmukka ja Signe on varannut paikan luentosalin etupenkiltä. Mutta pian tulee ongelmia. Luentoja siirretään muihin tiloihin ilman että Signe huomaa lappua, jossa tieto annetaan. Hänen ”varattu” –lappunsa on usein otettu pois tuolilta ja jotkut luennoitsijat liikkuvat huoneessa eivätkä aina käytä mikrofonia luennoilla. Signe lopettaa vähitellen luennoilla käymisen ja yrittää sen sijaan itse lukea aineiston. Hän arvioi itse, että ongelmat johtuvat pikemminkin kouluväsymyksestä kuin hänen toimintarajoitteestaan:

”Tunnen, että yliopisto on minulle oikea paikka, mutten tiedä, olenko valmis opiskelemaan juuri nyt. Olenhan käynyt koulua jo monta vuotta, taidan olla hieman väsynyt koulunpenkillä istumiseen.”

Neljännessä haastattelussa vuotta myöhemmin Signe on jättänyt yliopisto-opinnot sikseen. Hänellä on nyt tilapäistyö odotellessaan pääsyä sosiaalineuvojakoulutukseen. Hän on nyt löytänyt koulun, jossa on kokemusta vammaisista opiskelijoista ja joka on pieni ja siksi hahmotettavissa ja jossa on suhteellisen vähän opiskelijoita luokkaa kohti. Hän aikoo ottaa yhteyttä kouluun kuullakseen, olisivatko he kiinnostuneita hänen kaltaisestaan opiskelijasta.

Signe vaikuttaa helpottuneelta jätettyään psykologian opinnot, mutta siihen liittyy myös kipua:

”Minun oli pakko jättää lempiaineeni. Jollain lailla se on katkeraa, mutta ainahan voin hakea takaisin.”

Hän näkee sosiaalineuvojakoulutuksen hyvänä kompromissina. Hän voi säilyttää haaveensa käyttää koulutustaan muiden vammaisten auttamiseksi ja hän tulee yhä hankkimaan koulutuksen, joka tuo hänet läheiseen yhteyteen muiden ihmisten kanssa. 

Signen kertomus koulutuskokemuksistaan osoittaa, etteivät erityisjärjestelyt onnistu tarpeeksi hyvin, jotta hän voisi saada haluamansa koulutuksen, johon hänellä kaikesta päätellen on kykyjä. Tähän on useita syitä. Jotkut liittyvät Signen omiin valintoihin ja ajatuksiin, toiset taas liittyvät hänen opiskeluunsa liittyvien erityisjärjestelyjen seurannan puuttumiseen. 

Olemme vihkossa ”Tuen saaminen” esitelleet Hartin osallistumistikkaat, ”Ladder of participation” (Hart, 1996), joita olemme työstäneet tämän projektin yhteydessä. Mallissa keskitytään asiakkaan ja ammattihenkilön osallistumiseen prosessin eri vaiheisiin tarpeen muotoilemisesta aina toimenpiteiden arviointiin asti. Haluamme nyt käyttää tätä mallia suhteessa Signen kertomukseen yliopisto-opinnoistaan nähdäksemme, ketkä ovat milloinkin olleet aktiivisia ja millaisin seurauksin. 

S = Signe, T = työntekijä
	Päätösalue


Yhdessä päättämisen muoto
	Tarpeen määrittely
	Yksilön ja yhteiskunnan edellytysten ja voimavarojen selvitys
	Toiminnan/ strategian valinta


	Arviointi/
Seuranta

	Asiakkaan  aloite


Yhteinen
toiminta


	S on valinnut koulutuksen, T tukee häntä siinä ja järjestelyissä.
	
	
	

	Asiakkaan aloite


Asiakkaan toiminta
	S on valmistautunut perusteellisesti ja saa itse vaikuttaa omien tarpeidensa ja yliopisto-opintojen yhteydessä tarvittavien  mukautusten muotoiluun
	
	S valmistautuu perusteellisesti mm. tutustumalla yliopistoalueeseen.
	S kokee, ettei hänen paikanvarauslappunsa usein olekaan siellä missä pitäisi ja tulee luennoille niin aikaisin, että saa kuitenkin paikan eturivistä.

	Työntekijän aloite


Yhteinen toiminta


	Aiemman koulun T luo yhteyden yliopiston opintojen ohjaukseen.

 
	T:llä on yleiskokemusta, jonka hän jakaa S:n kanssa, mikä johtaa toimintaan S:n tärkeinä pitämillä alueilla. 
	T laittaa liikkeelle erilaisia S:n mielestä tärkeitä erityisjärjestelyitä.
	T järjestää mikrofonin käytön arvioinnin, paikanvarauksen, tiedotuksen luennoitsijoille, mutta seuranta puuttuu. 

	Työntekijän tiedottaa

Asiakas hyväksyy


	T kertoo  sosiaali-työntekijän koulutuksesta ja S myöntää sen hyväksi vaihtoehdoksi
	
	
	

	Asiakasta ei oteta mukaan


	
	
	
	Jos seurantaa/arviointia on, S ei kuule siitä. Hän kokee vain, että hänen alussa saamaansa hyvää neuvontaa ei seurata käytännössä hänen arjessaan, mikä aiheuttaa ongelmia. 


Usein asia muotoillaan siten, että ihanteellista olisi päästä mahdollisimman korkealle osallistumistikkaissa. Kaikkein parasta olisi, jos asiakkaan aloitetta seuraisi yhteistoiminta. Signen kertomus voi kuitenkin antaa aiheen syventää hieman yksityiskohtaisemmin tätä käsitysmallia. Välittömästi voimme nähdä, että ammatti-ihmiset tukevat asiakkaan aloitetta ja monia asiakkaan osoittamia tarpeita. Mutta koska kertomus ei pääty onnellisesti (Signen on lopetettava opinnot), on syytä katsoa vähän tarkemmin eri toimijoiden rooleja. Voi vaikuttaa siltä, että Signen suuren hahmotuskyvyn ja sosiaalisten taitojen seurauksena ammatti-ihmiset eivät tee tarpeeksi seurantaa – eivät silloin, kun Signeltä pitäisi kysyä, miksei hän esimerkiksi halua käyttää tulkkia tai opasta, tai silloin, kun pitäisi tehdä  aloitettujen toimenpiteiden seurantaa. Voisi hyvin olettaa, että Signellä olisi ollut paremmat mahdollisuudet suorittaa yliopisto-opintonsa, jos ammatti-ihmiset olisivat tehneet enemmän aloitteita ja aktiivisesti koordinoineet Signen opiskeluiden etenemistä, ei vain alkua.

Signen kokemukset eivät ole ainutlaatuisia
Projektissamme oli kaikkiaan neljä nuorta. Signen lisäksi kolmella muulla informantilla on ollut kokemuksia niin kutsutuista integroiduista opinnoista, eli koulutuksesta tavallisissa koulutuslaitoksissa, yleisopetuksessa. Kaksi heistä jätti projektin kesken.  

Mikkel on projektin alkaessa 19-vuotias ja hänellä on keskivaikea kuulonäkövamma. Hän on vasta aloittanut oikeustieteen opintonsa ja kertoo yliopistoajan alusta:

”Meitä oli ryhmässä yli sata henkeä. Kun nousin puhumaan – mikä oli todella vaikeaa – sanoin, että näen ja kuulen huonosti, niin että jos joku ihmettelee, että käyttäydyn kummallisesti, se johtuu siitä, että minun on vaikea kuulla ja nähdä, niin että tulkaa kysymään vaan. Ellen olisi tiedottanut, olisi käynyt huonosti. On paras tehdä asia alusta lähtien selväksi. Minusta tuntui, että oli paljon helpompi olla kun olin saanut sen sanottua. Onhan annettava ympäristölle mahdollisuus. Sitten ei tarvitse käyttää energiaa siihen, että tulee kummallisia katseita. Tietenkin niin käy silti..” 

Myöhemmin Mikkel sanoo:

”Sitä tuntee itsensä aina ulkopuoliseksi, ei se ole mitään uutta. Olen tuntenut niin melko pitkään. Sitä erottuu joukosta, ja sitten tuntee itsensä ulkopuoliseksi. Tulen aina erottumaan joukosta, joten tulen aina tuntemaan itseni ulkopuoliseksi.” 

Mikkelin opintojen alussa saama tuki on huomattavasti heikompaa kuin Signen. Huolimatta siitä, että hän anoo aikaisin apuvälineitä kuten erityisvalaistusta ja kannettavaa tietokonetta, hän ei ehdi saada niitä ennen ensimmäisen lukuvuoden loppua. Mikkel lopettaa myös opintonsa vuoden jälkeen. 

Gry on 21-vuotias, hän on kuuro ja hänellä on keskivaikea näkövamma. Gry työskentelee kouluavustajana ja haluaa mielellään kouluttautua tullakseen pätevämmäksi työssään. Mutta hän sanoo:

”En halua opiskella juuri nyt. Minua harmittaa se... Mutta on ollut niin paljon ongelmia aiemmin kun kävin kuulevien koulua. Opettajat luulivat tietävänsä, mikä minulle olisi parasta, mutta eivät he tienneet. Oli niin rasittavaa olla koulussa ne kaksi vuotta, että se tunne on vieläkin sisälläni... En halua olla missään yhteydessä heihin, en myöskään oppilaisiin, en kehenkään heistä.” 

Gryn aiemmat kokemukset pelottavat häntä ja Signen ja Mikkelin kokemusten valossa on selvä, että on panostettava määrätietoisesti, jotta Gry ei kokisi epäonnistuvansa aloittaessaan opintonsa. 

Anton on 17-vuotias ja käy kuurojen koulua, kun tapaamme hänet. Hän on kuuro ja hänellä on keskivaikea näkövamma, ja hän on suunnittelemassa tulevaisuuttaan. Anton haluaa sillanrakentajaksi. Hän haluaa opiskella insinööriksi. Vaikuttaa siltä, ettei kukaan tutki hänen kanssaan, mitä insinöörin opintoihin vaaditaan tai tue häntä löytämään muita teitä päästäkseen siihen työhön, mikä häntä kiinnostaa. Sen sijaan hän elää haaveensa kanssa, jota kukaan ei vaikuta ottavan erityisen vakavasti. 

Lyhyesti sanoen, kertomukset viittaavat siihen, että jo nuoruudessaan vaikeista näön ongelmista kärsivien nuorten ohjausjärjestelmässä on tapahduttava muutoksia, jotta he saisivat mahdollisuuden hankkia toivomansa koulutuksen. He ovat hyvin pitkälti oman onnensa nojassa selvittääkseen, ovatko heidän haaveensa realistiset toimintarajoitetta ja olemassaolevia palvelu- ja tukitoimenpiteitä ajatellen. Heidän on myös itse tiedotettava opintojensa yhteydessä, hankittava sopivia apuvälineitä ja tehtävä arviointi- ja seuranta-aloite. Tulos on sen mukainen. 

Kenen tehtävä on tukea nuoria, joilla on kuulonäkövamma, koulutuksen ja ammatin valinnassa? Ja millaiset ammatilliset edellytykset näillä ammatti-ihmisillä on ohjata opintojen valinnassa, antaa kuulonäkövammaan liittyvää ohjausta ja seurata opintoja?

Työmarkkinat

”Kaikkien ihmisten on tärkeä saada tunnustusta useilla alueilla ja työelämä on hyvin tärkeä osa elämää nyky-yhteiskunnassa.”

Näin sanoo Anders, joka on 21-vuotias ja jolla on keskivaikea kuulonäkövamma. Hän suunnittelee antavansa aktiivisen työpanoksen työmarkkinoilla koulutuksensa päätyttyä. Ottar, joka on 46-vuotias ja jolla on keskivaikea kuulovamma ja vaikea näkövamma, sanoo: 

“ En usko tuntevani yhtään kuurosokeaa, joka työskentelisi 65-vuotiaaksi asti. He ovat lopettaneet vieläkin aiemmin.”

Molemmat lausumat ovat keskeisiä informanttien kertomissa kokemuksissa työmarkkinoilta. Toisaalta on aivan oleellista käydä töissä tunteakseen itsensä osaksi yhteiskuntaa, ja toisaalta taas se on kuitenkin niin vaativaa, että monet lopettavat ennen 60-vuoden ikää. 

Tarkastelemme nyt lähemmin kokemuksia aktiivisesta työelämään osallistumisesta. Keskitymme myös niihin kokemuksiin, joita informanteilla on yhteiskuntaan osallistumisen mahdollisuuksista. 

Ensin pieni selvitys Pohjoismaisen projektin informanttien suhteista työmarkkinoihin: Kaksi 20 informantista opiskelee, eivätkä he tämän vuoksi vielä ole saaneet mahdollisuutta osallistua työmarkkinoille. Jäljellä olevista 18 informantista kaikki ovat olleet työmarkkinoilla, tosin yhdellä 34-vuotiaalla on takanaan vain yksi pitempiaikainen harjoittelujakso. Naisista kaksi, kummallakaan ei ole koulutusta, jätti työmarkkinat mentyään naimisiin ja saatuaan lapsia. Kaikki muut ovat olleet työmarkkinoilla 10-25 vuotta. Seitsemän käy yhä töissä, tosin yksi on tällä hetkellä pitkällä sairaslomalla. Työssäkäyvät ovat iältään 32-48 vuotta ja heillä kaikilla on koulutus, ammattiopinnoista pitempään koulutukseen.

Kaksi niistä informanteista, jotka tällä hetkellä ovat eläkkeellä, yrittivät projektijakson aikana löytää tai luoda työpaikan erityisehdoilla. He eivät onnistuneet. Toinen on työkokeilujakson jälkeen päättänyt, ettei enää yritä pyrkiä töihin, kun taas toinen yrittää yhä, ja kaikissa hänen haastatteluissaan palataan siihen, että hänen mielestään tuki työmarkkinoille integroimiseksi erityisehdoilla on liian huono. 

Kannattaa huomata, että kuusi kuuroa kymmenestä käy töissä, kun taas kymmenestä huonokuuloisesta käy töissä vain kolme, joista yksi lopetti projektijakson aikana ja toinen opiskelee. 

Kahdeksan yhä töissä olevan tai vielä lähiaikoina töissä olleen informantin työsektori voidaan luokitella seuraavasti:

- Muihin kuulo- ja/tai näkövammaisiin liittyvä työ (4 informanttia)

- Työ tavallisella työpaikalla (4 informanttia)

-Työ osa-aikaisena yksityisyrittäjänä uudella ammattialalla, etenevän toimintarajoitteen vuoksi (1 informantti)

-  Suojatyöpaikka (1 informantti).

Jokaiseen ryhmään kuuluu ongelmia osallistumisen suhteen. Tarkastelemme niitä nyt lähemmin.

Muihin kuulo- ja/tai näkövammaisiin liittyvä työ
Joillakin informanteilla on työ, joka liittyy suoraan heidän kaksoisosaamiseensa kuurosokeutuneina ja tietyn ammattialan osaajina. 

Ottar, jolla on keskivaikea kuulovamma ja hyvin vaikea näkövamma, on aikaisemmin työskennellyt 17 vuotta elektroniikka-asentajana samassa yrityksessä. Nyt hän työskentelee vammaisten kouluissa ja yhdistyksissä. Hän on kokopäivätyössä ja hänen palkkaehtonsa ovat normaalit ja hän pitää työstään paljon:

“Minun on melkein syytettävä toimintarajoitettani siitä, että minulla on se työ, joka minulla tänä päivänä on ja jossa viihdyn todella hyvin.”

Hän kertoo sitten tarkemmin, että hän pitää työssään siitä, että hän näkee oman panostuksensa merkitsevän jotain muille vammaisille. Hän voi omassa työssään auttaa muita eteenpäin elämässään. Ottar on ajan myötä saanut mukautettua työnsä tarpeitaan vastaavaksi, ei liikaa matkoja ja kuljetuksia, mielellään kotityöpäiviä jne. 

Lone, joka on 48-vuotias kuuro ja jolla on keskivaikea näkövamma, työskentelee tekstinkäsittelyn opettajana kuuroille kolmena päivänä viikossa normaalein palkkaehdoin. Hän opettaa neljää henkilöä kerralla ja kulkee opetustilanteessa paljon opiskelijan luota toiselle ja selittää asioita opiskelijoiden istuessa tietokoneittensa ääressä. Hänen on vaikea erottaa näytöt vastavalossa ja hän kokee, että uudessa ohjelmaversiossa on pienemmät merkit. Lone on hyvin yksin opetuksensa kanssa ja hän kaipaa yhteyttä kollegoihin. Hän matkustaa kodin ja työpaikan väliä junalla noin tunnin. Kolme kokonaista työpäivää tarkoittaa sitä, että Lonen pitää matkustaa edes takaisin ruuhka-aikana. Hän kertoo olevansa aina hyvin väsynyt päästessään kotiin. Lone haluaisi työskennellä vähemmän, mutta työpaikka pitää kiinni siitä, että hänen on työskenneltävä 50-prosenttisesti, eikä työtaakkaa voida jakaa tasaisesti kaikille arkipäiville. 

Monica, joka on 43-vuotias kuuro ja jolla on vaikea näkövamma, työskentelee kirjanpitäjänä kuurojen yhdistyksessä. Hän työskentelee kolmena päivänä viikossa klo 9-13 ja pitää siitä paljon. Suunnitteilla olevat rakennemuutokset huolestuttavat kuitenkin häntä ja hän on epävarma työpaikkansa säilymisestä. 

Tonje, joka on 20-vuotias kuuro ja jolla on keskivaikea näkövamma, työskentelee päiväkotiavustajana kuurojen päiväkodissa. Yhteys työpaikalle saatiin aikaan Tonjen aluesihteerin kautta, mutta Tonje huomautti keskustelun aikana, ettei hänen näkövammansa aiheuttaisi ongelmia työssä. Hän halusi tällä tavalla varmistaa parhaat mahdollisuudet työn saamiseksi. Sittemmin hän on tullut siihen johtopäätökseen, että hänen on käännyttävä uudelleen johtajan puoleen, koska hän on huomannut tarvitsevansa tiettyihin asioihin erityisjärjestelyjä. Hänen on esimerkiksi talvikaudella voitava tulla töihin myöhemmin ja lähdettävä aiemmin, koska hän pystyy kulkemaan julkisilla kulkuneuvoilla vain kun on tarpeeksi valoisaa. 

Yksi harvoista yhteisistä nimittäjistä Ottarin, Lonen, Monican ja Tonjen välillä on se, että heidän työnsä suuntautuu muihin kuulo- ja/tai näkövammaisiin. Erityisesti silmiin pistävät Ottarin ja Lonen hyvin erityiset ehdot. Siinä missä Ottar on onnistunut järjestämään itselleen työelämän, joka huomioi hänen tilanteeseensa riittyvät erityisehdot, Lone joutuu taistelemaan monien ongelmatilanteiden kanssa, jotka tekevät työolosuhteista erityisen rasittavat. Tonje on vaarassa joutua samaan tilanteeseen, ellei saa kerrottua työpaikalleen erityistarpeistaan ja ellei niitä oteta huomioon. Muihin vammaisiin liittyvä työ ei näin ollen takaa sitä, että työpaikalla tultaisiin mitenkään erityisesti vastaan erityistarpeissa. 

Työ tavallisella työpaikalla
Brian, joka on 32-vuotias ja jolla on keskivaikea kuulonäkövamma, työskentelee kokopäiväisesti insinöörinä yleisillä palkkaehdoilla. Hän pelkää olevansa rasitteeksi toimintarajoitteensa vuoksi. Hän on juuri kokenut esimerkin siitä, mitä tämä voi merkitä. Hänellä oli ollut pitemmän aikaa vaikeuksia tietokoneensa näytön kanssa. Se vaihtoi väriä ja värisi. Hän oletti sen johtuvan hänen näöstään, joka reagoi eri tavalla kuin normaalisti, eikä tämän vuoksi kertonut asiasta. Vasta kun eräs järjestelmäasiantuntija sattumalta näki hänen näyttönsä ja sanoi, ettei sen katselemista mitenkään voi kestää, hän sai pyydettyä uuden. 

Brian ei käytä työssään mitään erityisapuvälineitä. Oikeastaan työpaikka vaatii, että hän ajaa itse asiakkaiden luo, mutta koska häneltä on viety ajokortti, johtaja huolehti työn järjestämisestä siten, että Brian käy aina asiakaskäynneillä toisen kollegan kanssa, joka ajaa autoa. Projektikaudella Brian hakee esimiehen paikkaa. Hän ei saa sitä, minkä hän itse arvioi liittyvän toimintarajoitteeseensa.

Martin, joka on kuuro ja jolla on hyvin vaikea näkövamma, työskentelee kokopäiväisesti suuren yrityksen varastossa. Hän on ollut samassa työpaikassa 23 vuotta. Hän pitää itse työtä yksinkertaisena, mutta arvioi, ettei muita mahdollisuuksia ole. Hän ei ole koskaan ottanut vastaan jatkokoulutustarjontaa, minkä kautta voisi laajentaa työkenttää. Työ koostuu tavaroiden tilausten vastaanottamisesta ja jäljellä olevan varastotavaran kirjaamisesta. Hän selviää tästä prosessista siten, että etsii materiaalin voimakkaan suurennuslasin avulla ja merkitsee jäljellä olevan tavaran muistiin luku-tv:n avulla. Lisäksi hänellä on tietokone ja tekstipuhelin. Martin ei pysty kommunikoimaan työpaikan muiden työntekijöiden kanssa, koska nämä eivät osaa viittomakieltä. Tämä merkitsee käytännössä lähinnä täydellistä eristyneisyyttä työpaikalla. Vasta projektijaksolla hän saa asennettua täristimen, jonka avulla hän palon sattuessa saa hälytyksen. 

Martin menee töihin bussilla ja tulee kotiin taksilla. Hän on useita kertoja lähettänyt hakemuksen taksin käyttämisestä koko työmatkaan, koska bussimatka on hyvin rasittava. 

Mogens, joka on 57-vuotias, on Martinin tavoin kuuro ja hänelläkin on hyvin vaikea näkövamma. Hän pehmustaa osa-aikaisesti huonekaluja ja hänellä on työpaikalla tukenaan tulkki/opas ja opaskoira. Hänellä on hyvät välit työnantajan kanssa ja hän on hyvin tyytyväinen työhönsä. Hän käy töissä bussilla ainoana tukenaan opaskoira.

Päätimme vielä ottaa tähän ryhmään Johanin, joka on 52-vuotias ja jolla on keskivaikea kuulonäkövamma, koska hän vielä muutama vuosi sitten oli aktiivisesti työmarkkinoilla. 

Johan työskenteli 23 vuotta kokopäiväisesti postitoimistossa yleisillä palkkaehdoilla, kunnes hänen näkönsä heikkeni niin, että hänen oli lopetettava. Hän ehti työskennellä muutaman vuoden myös johtajana. Sekä hänelle että johdolle valkeni hitaasti, ettei hän enää voinut pitää työpaikkaansa, ja hän päätti jättää jäähyväiset suurten rakennemuutosten yhteydessä. Lopetettuaan postitoimistossa Johan on hankkinut uuden koulutuksen (katso seuraavaa luokkaa), mikä toi hänelle uusia työmahdollisuuksia. 

Jälleen kaikkien neljän informantin ehdot ja edellytykset ovat hyvin erilaiset. Brian selviää ilman erityisjärjestelyitä, mutta taistelee voidakseen esittää (aivan tavallisia) vaatimuksia työpaikalle, koska epäilee, ovatko hänen tarpeensa hyväksyttävissä. Näin ollen ei vaikuta siltä, että yrityksessä olisi varsinaista henkilöstöpolitiikkaa, joka esimerkiksi toisi ilmi, millaiset erityisjärjestelyt työpaikalla tulee olla. 

Johan on Brianin tavoin toiminut yleisillä ehdoilla ensin toimihenkilönä ja sitten johtajana. Johanin kertomus työkokemuksistaan ei tuo ilmi, millaiset erityisjärjestelyt olisivat varmistaneet hänelle useampia vuosia työmarkkinoilla. Hän mainitsee vain viimeisten vuosien olleen jokapäiväistä taistelua.  

Mogens ja Martin ovat kuten aiemmin mainittiin molemmat kuuroja ja heillä on hyvin vaikea näkövamma. Molemmat työskentelevät tavallisilla työpaikoilla ja tulevat samasta maasta. Mutta tähän yhtäläisyydet sitten loppuvatkin. Heidän työtilannettaan leimaa suuressa määrin heidän saamansa tuki – tai tuen puute. Siinä missä Mogens tulkki/oppaan ja opaskoiran tukemana käy töissä, jossa tuntee ammatillista ylpeyttä ja työpaikalle kuuluvuutta, Martin on puolestaan eristyksissä ja kuvailee työtään rutiiniluonteiseksi ilman kehittymismahdollisuuksia. Tässä on selvä esimerkki siitä, miten erityisjärjestelyt vaikuttavat siihen, voiko henkilö, jolla on toimintarajoite olla osallinen yhteiskunnassa. 

Työ osa-aikaisena yksityisyrittäjänä 

Johan on jätettyään työnsä postitoimistossa kouluttautunut antamaan vaihtoehtohoitoja. Hänellä on ollut oma yrityksensä joitakin vuosia, ja hänellä oli tyydyttävä asiakaspohja siihen asti kun hänen näkönsä heikkeni huomattavasti. Hän arvioi tämän johtuvan osittain siitä, että on monia alan yrittäjiä, toisaalta mahdolliset asiakkaat ovat voineet nähdä hänet opaskoiran kanssa ja arvioivat sen vuoksi, että hänen näkönsä on liian heikko. Hän on nyt – hyvinonnistuneen kaihileikkauksen jälkeen – ottanut yhteyttä kunnan virkailijaan saadakseen työtä erityisehdoilla. Johan haluaisi työskennellä pari kolme päivää viikossa ja hän voisi nähdä itsensä yrityksessä tai osastolla (esim. kunnan kotipalvelutyössä), jossa hän voisi auttaa terveyteen liittyvissä ongelmissa vaihtoehtohoitojen ja neuvonnan kautta. Hän ei ole vielä saanut vastausta yhteydenottoonsa.

Johan kommunikoi muiden kanssa ilman ongelmia puhelimen kautta ja pystyy myös seuraamaan tavallista keskustelua, elleivät monet puhu samanaikaisesti. Hän pystyy itse kulkemaan tutuissa paikoissa ja kaihileikkauksen jälkeen hän tuntee itsensä tarpeeksi varmaksi mennäkseen bussilla, koska hän näkee numeron ja tekstin. 

Johanin aloitteellisuus on konkreettista ja määrätietoista. Hän löytää jatkuvasti uusia teitä ja tuntee lähiympäristön niin hyvin, että hän pystyy siinä toimimaan. Mutta hän ei koe saavansa tarvitsemaansa tukea. Johan peräänkuuluttaa voimakkaasti työmarkkinoille pääsyä edistävää koordinoivaa tahoa henkilöille, joilla on kuulonäkövamman yhdistelmä. 

Työ suojatyöpaikassa
Robert on 48-vuotias ja hänellä on keskivaikea kuulonäkövamma. Hän on työskennellyt 15 vuotta mekaanikkona, kunnes näkökenttä kaventui liikaa. Hän asuu haja-asutusalueella, minkä vuoksi hän sai töitä vain suojatyöpaikasta, jossa muilla työntekijöillä on kehitysvamma tai mielenterveyden ongelmia. Tilanne on kaikkea muuta kuin tyydyttävä, sillä Robert tuntee itsensä turvattomaksi muiden työntekijöiden joukossa näiden hallitsemattomien ääntelyiden ja liikkeiden vuoksi.  Jonkin ajan kuluttua hän saa kuitenkin hyvän yhteyden henkilökuntaan, mikä tekee hänet paljon tyytyväisemmäksi työtilanteeseen. 

Robertin työtilannetta leimaa se, ettei hänen lähiympäristössään ole sopivaa työtarjontaa. Hän oli hyvin tyytyväinen mekaanikon työhönsä ja niihin sosiaalisiin suhteisiin, joita hänellä oli työssään. 

Työ antaa identiteetin ja mahdollisuuden osallistua
Työssäkäyville informanteille työ on oleellinen osa identiteettiä. Kaikki työnteon lopettaneet informantit kuvailevat kokeneensa sen suurena menetyksenä ja monelle on tässä yhteydessä tullut vakavia psyykkisiä kriisejä. 

Samalla useat kertovat nähneensä lopettamisen ainoana vaihtoehtona, koska he kokivat, ettei ole hyväksyttävää toimia ”huonommalla” tasolla näkövamman vuoksi. Ottar sanoo:

”On vähän loukkaavaa työskennellä vammaisena palkkatuella jne. ja ympärillä oleva apu antaa sellaisen tunteen, että on riippuvainen muista.” 


Hän viittaa konkreettisesti siihen, ettei häntä pidetä täytenä työvoimana suuresta työpanoksestaan huolimatta. Toiset antavat ymmärtää, etteivät he pystyneet ottamaan toista roolia työpaikalla näön heikentyessä. Yksi informantti on monen vuoden ajan työskennellyt esimiehenä. Hän sinnitteli selvitäkseen tehtävästä näkövamman etenemisestä huolimatta ja lopetti kun ei enää työssään kyennyt vastaamaan omaan kunnianhimoonsa ja itselleen asettamiinsa vaatimuksiin. Näin ollen kyseessä ei ole välttämättä työpaikka, joka ei halua pitää kuurosokeutunutta töissä, vaan henkilö itse voi sanoutua irti. 

Informanttien työolot ovat hyvin erilaiset. Vaikuttaa siltä, että työelämän suhteen voidaan olla hyvässä tai pahassa kierteessä. Jotkut kokevat tulevansa ainakin jossain määrin hyväksytyksi ihmisenä – huolimatta toimintarajoitteesta. Tämän elämyksen ansiosta he uskaltavat ilmaista tarpeensa, tarpeita kunnioitetaan ja he saavat kunnioituksen vahvistettua. Sellaisessa tilanteessa ovat Ottar ja Mogens.

Toisista tuntuu, että työpaikalta puuttuu peruskunnioitus yksilöä kohtaan. He eivät ehkä koskaan ole kertoneet erityistilanteestaan, joten kukaan ei tiedä, että heillä voi olla erityistarpeita, tai he eivät vain kerro, milloin heillä on tarve tulla otetuiksi huomioon. Sellaiset olosuhteet voivat jatkua monen vuoden ajan. Brianin vaarana on joutua epävarmaan ja stressaavaan työelämään, koska hän jossain määrin kokee, että hänen pitäisi salata toimintarajoitteensa. 

Muita pahoja kierteitä tai noidankehiä voi syntyä, jos pyrkii ilmaisemaan tarpeensa, mutta kokee, ettei niitä tunnusteta, kuten Lonen tapauksessa, tai vain luopuu toiveidensa ilmaisemisesta, koska on niin monta kertaa joutunut kokemaan, ettei tule ymmärretyksi. Tilanne, joka saattaa olla tuttu Martinille.

Seuraavaksi käymme lyhyesti läpi viimeisen työtilanteeseen liittyvän asian, nimittäin informanttien kokemukset kuulonäkövammasta. Yksi naisista kuvailee hyvin yksityiskohtaisesti, mitä kuulonäkövamma voi merkitä. Hän on työskennellyt kymmenen vuotta suuren yrityksen arkistossa. Hän koki, että hänet sijoitettiin arkistoon, koska hän oli kuuro. Jossain vaiheessa yritys palkkasi vielä toisen kuuron henkilön. Silloin hän koki, että muiden työntekijöiden mielestä tämä toinen kuuro oli paljon etevämpi, kun taas hän itse kuulonäkövamman yhdistelmän vuoksi ei pysynyt mukana. Jälleen käy ilmi, miten tärkeää on, että työpaikka selvittää erityisjärjestelyiden laajuuden ja niiden toteutumisen käytännössä ja että työntekijä huolimatta toimintarajoitteestaan saa ilmaistua tarpeensa siten, että ne voidaan ottaa huomioon. 

Kolmella informantilla on työ, joka liittyy muihin henkilöihin, joilla on sama tai saman kaltainen toimintarajoite (palkattu järjestötyö tai opetustyö). Ei kuitenkaan näytä siltä, että tällainen työsuhde varmistaisi edellytykset, jotka ottavat huomioon informantin erityisen toimintarajoitteen, minkä Lonen tilanne osoittaa. 

Lonen tilanne on myös hyvä esimerkki siitä, että työ voi olla niin vaativa, ettei jaksa osallistua työajan ulkopuoliseen toimintaan tai rakentaa sosiaalisia suhteita. Tämä tekee osaltaan työpaikan menetyksen vieläkin vakavammaksi.

Päätämme tämän luvun kertomukseen Annikan työelämästä, koska sen kautta saamme katsauksen ongelmiin, joista monet informantit ovat kertoneet.

Annikan työelämä

Annika on tällä hetkellä 44-vuotias, hänellä on keskivaikea kuulonäkövamma. Hän asuu yksin ja on eläkkeellä. Hän kävi tavallisen peruskoulun ja päätti koulunkäyntinsä kaksivuotisessa sihteeriopistossa. Sitä ennen hän oli ehtinyt työskennellä joitakin vuosia kotiapulaisena. Annika sai töitä paikallisesta kaupungintalosta, jossa hän sai kokemusta eri aloilta. Kolmen vuoden kuluttua hänelle tarjottiin virkaa vastaperustetusta apuvälinetoimistosta. Siellä hän loi oman työnsä:

’Ei mennyt kovinkaan kauaa, ennen kuin siellä ei pärjätty ilman minua.”

Annika tajusi nopeasti, että työ normaaliehdoilla oli liian raskasta. Vähitellen hän siirtyi kymmenen työtunnin päivään ehtiäkseen tehdä sen, minkä hän aiemmin oli tehnyt normaalin työajan puitteissa:

“Suoraan sanoen juoksin kieli vyön alla ehtiäkseni tehdä kaiken, mitä piti.”

Annikalle tarjottiin eläkettä, mutta samalla oman työnsä säilyttämistä osa-aikaisesti. Se merkitsi pientä palkan alennusta, mikä oli ongelma, sillä hän oli tällä välin eronnut. Tämä järjestelmä toimi yhdeksän vuotta, mutta päättyi käytyään liian rankaksi:

”Eräänä päivänä menin yhden virkailijan luo. Olin kahden sihteeri ja kyseinen henkilö oli oikeastaan vieraampi heistä. Sanoin hänelle: ”En oikein kestä tätä enää. Olen hajoamassa sisältä. Minusta tuntuu, että halkean sisältä kahtia. Minun on saatava heti apua.”

Annika lopetti sihteerin työnsä, mikä aiheutti sekä helpotusta että haikeutta. Hän sai sen sijaan vähemmän vaativan satunnaisen ja palkattoman työn kuurosokeiden yhdistyksestä. Tämä työ sopi hänelle hyvin, koska hän sai pidettyä yllä sosiaalisia suhteita ja hänellä oli jotain mielekästä tekemistä. Oltuaan kaksi vuotta tässä virassa, järjestelmä lakkautettiin ja Annikasta tuli kokopäiväeläkeläinen. 

Päivät voivat tulla pitkiksi ja Annika yrittää täyttää ne harrastuksilla ja kursseilla, mutta hänen on myös tunnustettava nukkuvansa usein suuren osan päivästä, katsovansa TV:tä ja kaipaavansa energiaa päivittäisten kotitöiden hoitamiseen. 

Annikan kertomus osoittaa, että tiettyyn rajaan saakka voidaan erityisjärjestelyin turvata työssä pysyminen. Muutos normaaliehdoilla työskentelemisestä tuettuun työhön sujuu suhteellisen kivuttomasti, mutta sen jälkeinen seuranta suhteessa toimintarajoitteen etenemiseen puuttuu. Vasta Annikan ollessa hermoromahduksen partaalla asialle tehdään jotain ja tuloksena on se, että Annika lähtee työmarkkinoilta. 

Aluksi se ei tunnu katastrofilta, sillä hänellä on mahdollisuus ylläpitää identiteettinsä kuurosokeiden yhdistyksessä tekemänsä vapaaehtoistyön kautta. Yhteiskunnan palveluilla ja tukitoimenpiteillä on siis edelleen merkitystä toimintarajoitteen aiheuttamien esteiden poistamisessa. Hänen kertomuksensa osoittaa, että sen merkitys on suuri sekä itsetunnolle että jokapaiväisell elämälleen.  

Taloudelliset leikkaukset johtavat kuitenkin siihen, että kyseinen järjestelmä lakkautetaan ja Annika on nyt, vain 44-vuotiaana, joutunut kokopäiväeläkkeelle. 

Kuurojen, sokeiden ja kuurosokeiden järjestöihin osallistuminen

Monet informantit osallistuvat kuurojen, sokeiden tai kuurosokeutuneiden järjestöjen toimintaan. Jotkut tekevät palkkatyötä järjestöissä. 

Järjestötoimintaan osallistutaan eri tasoilla. Informanttien joukossa on henkilöitä, jotka ovat olleet aktiivisia hallitustyössä, toiset osallistuvat tiedonvälitystoimintaan tiedottajina tai teatteriryhmään, kun taas useimmat osallistuvat kuuroille, sokeille ja kuurosokeille järjestettyyn toimintaan. 

Hallitustyö
Anna, joka on 50-vuotias ja jolla on keskivaikea kuulonäkövamma, on useita vuosia istunut kuurosokeiden yhdistyksen hallituksessa varapuheenjohtajana. Hän sanoo:

”Pidän kovasti työstä. Se tuntuu tärkeältä ja hyödylliseltä, että teen jotain muiden hyväksi, jotka ovat samassa tilanteessa kuin minä itse. Se sopii minulle oikein hyvin. Työskentelenhän myös oman asiani puolesta. Saan kerrottua omista kokemuksistani ja sanottua, mitä mieltä olen eri asioista.” 

Tässä hän kertoo aktiivisessa hallitustyössä olevien henkilöiden yleisen kokemuksen. He kokevat sekä tekevänsä jotain muiden hyväksi että itse saavansa jotain osallistumisesta. Hyvin eristyksissä asuvalle Robertille kuurosokeiden yhdistyksen hallitustyö merkitsee sitä, että hän saa mahdollisuuden kohdata muita samassa tilanteessa olevia. He tapaavat harvoin, mutta opittuaan sähköpostin käytön hän voi pitää yhteyttä sitä kautta kokousten välillä. 

Jotkut informantit ovat aiemmin osallistuneet järjestötyöhön, mutta ovat lopettaneet.  Trygve, joka on 63-vuotias ja jolla on keskivaikea kuulovamma ja vaikea näkövamma, lopetti sokeiden yhdistyksen hallituksessa istumisen, koska kyllästyi asioiden jauhamiseen:


”Siellä puhutaan vain omasta itsestä. Kaikkihan tykkäävät puhua itsestään. Joskus se on liikaa. Silloin minusta on parempi jäädä omaan asuntoon puhelemaan itsekseen. Silloin saan haluamani vastaukset.”

Muut mainitsevat juorut ja riidat syyksi siihen, etteivät he käy paikallisessa kuurosokeiden yhdistyksessä ja yksi kuuro informantti kertoo kokevansa kuurojen yhdistyksissä hierarkian:

”Ylimmässä johdossa olevat ovat huonokuuloisia, eivätkä he koe samoja ongelmia. On suuri ero olla kuuro tai huonokuuloinen. Huonokuuloisista tulee hallitsevia, he ovat niin hyviä puhumaan. Me kuurot emme pysty esittämään toiveitamme ja tarpeitamme. Meidän ylitsemme ajetaan – ne toiset vain puhuvat ja puhuvat.”

Yksi henkilö on sitä mieltä, että järjestöaktiiveista tulee eräänlaisia ammattilaiskuurosokeutuneita:

”Ne ihmiset, jotka ovat tekemisissä yhdistyksen kanssa, ovat henkilöitä, joiden elämästä yhdistys vie niin suuren osan, etteivät he oikeastaan muusta tiedäkään.”

Hän on projektikaudella lähtenyt mukaan kuurosokeiden yhdistyksen poliittiseen valiokuntaan, koska häneltä kysyttiin suoraan, haluaisiko hän antaa panoksensa siihen. Hän kertoo haluavansa mielellään auttaa, jos hänellä jonkun mielestä on tarvittavaa osaamista, mutta hän ei viitsi vain puhua asioista.

Kolme Norjan seitsemästä informantista ilmaisee eri tavoin, että heidän mielestään on surullista, että Norjassa on kaksi kuurosokeutuneiden järjestöä. Yksi heistä ilmaisee sen seuraavasti:

“Toivoisin todella, että kuurosokeuspiirin sisällä olisi enemmän ja parempia yhteyksiä, niin että nuoret ja vanhat, joilla on Usher, olisivat paremmissa väleissä. Meillä on paljon yhteistä ja voisimme edesauttaa paljon toistemme asioita. Tällä hetkellä on paljon epäluuloisuutta ja riitoja, mikä tarttuu uusiin kuurosokeuspiireihin tuleviin.”

Informantti jatkaa uskovansa, että useat kuurosokeutuneet nuoret kokevat näkövamman etenemisen seuraamisen uhkaavaksi. Samalla hän arvioi, että monelle nuorelle olisi iloa vanhempien kuurosokeutuneiden kohtaamisesta, jotta he näkisivät, että huolimatta etenevästä näkövammasta voi elää aktiivista ja antoisaa elämää. 

Tiedonvälitystyö
Useat informantit osallistuvat tiedostustoimintaan sen eri muodoissa. He käyvät kertomassa Usherin oireyhtymästä ja kuurosokeutuneen arjesta eri yhteyksissä. Tiedotustilaisuuksia voidaan järjestää koulutuslaitoksissa ja muille vammaisille järjestettävillä kursseilla. Jotkut käyvät myös kouluttamassa lyhyillä tai pitemmillä kursseilla. 

Jotkut toimivat myös avustajina yhdistyksen tilaisuuksissa tai vertaisryhmien ryhmänjohtajina. 

Jotkut informantit kertovat, että yhdistystyönsä johdosta muut kuurosokeutuneet käyttävät heitä sekä saadakseen tietoa konkreettisista oikeuksistaan että halutessaan puida yksityisasioitaan. Ottar kertoo:

”Kuurosokeiden yhdistyksessä saa hyviä neuvoja oikeuksistaan. Usein on helpompi puhua sellaisen henkilön kanssa, jolla on sama toimintarajoite, kuin sosiaalihallinnon työntekijän kanssa.”

Lone vahvistaa, että voi olla hyvä jutella jonkun toisen samassa tilanteessa olevan kanssa:

”Otin yhteyttä kuurosokeiden yhdistykseen saatuani tietää, että minulla oli tämä diagnoosi. Luulen, että hain voimia ottamalla yhteyttä muihin, joilla on Usher. On vaikeampaa jutella ihmisten kanssa, jotka eivät itse ole kokeneet sitä eivätkä tiedä, mitä diagnoosin saaminen tarkoittaa.” 

Yhdistystoiminta
Lähes kaikki informantit osallistuvat kuurojen, sokeiden tai kuurosokeiden yhdistysten järjestämään toimintaan. 

Toimintakirjoon kuuluu lomamatkat, kurssit, viikottaiset harrastukset kuten ratsastus ja uinti sekä vertais- ja keskusteluryhmät. Ne informantit, joiden asuinalueella on toimintaa, johon he voivat osallistua, ilmaisevat olevansa hyvin tyytyväisiä siihen. Toiminta auttaa luomaan sisältöä arkeen ja juuri toiminnan kautta monet löytävät uusia ystäviä, joiden tilanne muistuttaa heidän omaansa. 

Borghild, joka on 54-vuotias ja jolla on vaikea kuulonäkövamma, kertoo kuurosokeiden yhdistyksen tilaisuuksien erityispiirteistä: 

”Sehän on aivan eri asia kuin olla normaalisti näkevien parissa. On selvä, että tulee monia asioita esiin, olemmehan kaikki olemme samassa veneessä.”

Mitä syrjäisemmällä seudulla informantti asuu, sitä enemmän hän on riippuvainen lähellä olevasta järjestöstä ja toiminnasta. Joidenkin kohdalla tämä merkitsee sitä, että paikallinen kuurojen yhdistys on ainoa mahdollisuus tavata muita viittomakielen käyttäjiä. Se toimii hienosti niin kauan kuin näkö mahdollistaa viittomakieliset keskustelut. Mutta näkövamman edetessä siitä on vaikeampi pitää kiinni. Nuori kuuro informantti, joka taistelee paljon yksinäisyyttä vastaan, sanoo:

”Tunnen oloni yksinäiseksi kuurojen yhdistyksessä. Siellä ei huomioida tarpeeksi pieneen kenttään viittomista ja kun kuurot eivät ota minua huomioon, tunnen itseni alempiarvoiseksi.”

On tyypillistä, että juuri ne viisi kuuroa, joilla on heikoin sosiaalinen verkosto, eivät lainkaan osallistu – tai osallistuvat vain hyvin rajallisesti – kuurojen, sokeiden tai kuurosokeiden yhdistysten toimintaan. He kertovat tuntevansa itsensä ulkopuolisiksi, elleivät osallistu tulkin tai henkilökohtaisen avustajan kanssa tai etteivät he jaksa lähteä mukaan. 

Yksittäinen nuori informantti, joka yhä käy töissä, kertoo, ettei halua yhteyttä kuurosokeiden yhdistykseen ja sen toimintaan. Hän kokee tilanteensa erilaiseksi,  osittain siksi, että hän on keskimääräistä nuorempi, osittain siksi, että hänellä on yhä sekä näköä että kuuloa. Samalla hän haluaisi tuntea muita vastaavanlaisessa tilanteessa olevia. Hän huomasi tämän kohdatessaan vertaisiaan sokeiden yhdistyksen järjestämällä kurssilla. 

Järjestäytyminen merkitsee osallisuutta monin tavoin
On selvä, että kuurosokeiden yhdistyksillä on suuri merkitys kuurosokeutuneiden mahdollisuuteen osallistua. Niillä on merkitys muuten helposti huomiotta jäävän kansalaisryhmän puhetorvena, ja niillä on merkitys kuulonäkövammaisten ihmisten ja heidän omaistensa sosiaalisena kohtaamispaikkana. 

Etujärjestöön järjestäytymistä voidaan pitää ilmauksena kollektiivisesta osallisuudesta. Siinä ihmiset, joilla itsellään on elämässään ongelmia kuulonäkövamman kanssa, sitoutuvat kiinnittämään huomiota siihen, miten yhteiskunnan tulee panostaa, jotta yhteiskuntassa osallistuminen olisi mahdollista huolimatta erilaisista toimintarajoitteista. He voivat omien ja muiden kokemusten pohjalta muotoilla vaatimuksia vammaispoliittiselle areenalle ja he voivat tukea yksittäistä henkilöä muotoilemaan omat vaatimuksensa konkreettisissa tilanteissa. Molemmat osat auttavat tietoisuuden lisäämistä kuurosokeutuneista. 

Yhtä tärkeä tehtävä on kuitenkin kuurosokeutuneiden toiminnan järjestäminen. Lähes kaikki informantit ovat osallistuneet ja osallistuvat yhdistyksen toimintaan ja ilmaisevat olevansa hyvin iloisia ja saavansa paljon irti muiden ihmisten tapaamisesta, joilla on kokemuksia, jotka muistuttavat heidän omiaan. 


Osallistuminen koulutukseen, työhön ja järjestötoimintaan

Informanttien kertomuksia peruskoulukokemuksistaan leimaa usein tuska. Huonokuuloisten, joita pidettiin vähän tyhminä ja kömpelöinä peruskoulussa, oli rankka kokea itsensä erilaiseksi ja ulkopuoliseksi. Mutta myös kuurojen koulua käyneet kuurot kokivat monien keskustelujen menevän ohitseen ja muiden mielestä heitä oli rasittava ottaa mukaan. 

Selvitettyämme informanttien ja heidän sisarustensa koulutustason voimme nähdä, ettei informanttien synnynnäinen toimintarajoite ole vaikuttanut siihen, että heillä olisi  alempi koulutus. Lisäksi useat huomauttavat, että heidän toimintarajoitteensa rajoituksineen vaikutti koulutuksen valintaan. Jotkut kertoivat haaveilleensa toisesta kuin hankkimastaan koulutuksesta. 

Opiskelukertomukset viittaavat siihen, että huolimatta sekä nuorten omista että yhteiskunnan erityisjärjestelyistä, se on erittäin vaikeaa. Ongelmia esiintyy eri tasoilla, mutta täysin perustavanlaatuisesti heiltä puuttuu ohjausta siinä, tekevätkö heidän toimintarajoitteensa ja olemassaolevat palvelu- ja tukitoimenpiteet heidän haaveistaan realistiset. Heiltä puuttuu tuki siitä, miten tiedottaa koulussa, miten saada oikeat apuvälineet ja miten olla aloitteellinen arvioinnissa ja seurannassa.

Työmarkkinoilla olevilla informanteilla on monenlaisia kokemuksia. Kannattaa huomata, että kuusi kuuroa kymmenestä käy töissä, kun taas vastaavasti työssäkäyviä huonokuuloisia on vain kolme. Heistäkin yksi lopetti projektijakson aikana ja toinen opiskelee.

Mielestämme kannattaa myös huomata, että ne ehdot, joilla kuurosokeutuneet tekevät työtä, eivät välittömästi liity siihen, onko kyseisellä henkilöllä työ, joka liittyy muihin kuulo- ja/tai näkövammaisiin vai työskenteleekö hän tavallisella työpaikalla. Kertomusten mukaan oletus siitä, että työpaikat, jotka liittyvät muihin kuulo- ja/tai näkövammaisiin, kiinnittäisivät erityishuomiota siihen, miten toimintarajoite otetaan huomioon ja miten sitä kompensoidaan, ei pidä paikkaansa. 

Molempien tyyppisillä työpaikoilla toiset kokevat, että heitä kuunnellaan ja heidät otetaan huomioon, kun taas toiset kokevat, että heidän on sopeuduttava mahdollisimman hyvin ollakseen tervetulleita. 

Työssäkäyville informanteille työ on oleellinen osa identiteettiä. Kaikki työnteon lopettaneet informantit kuvailevat kokeneensa sen suurena menetyksenä ja monelle on tässä yhteydessä tullut vakavia psyykkisiä kriisejä. Samalla useat kertovat nähneensä lopettamisen ainoana vaihtoehtona, koska he kokivat, etteivät he pysty vastaamaan omiin vaatimuksiinsa ja ihanteisiinsa näkövamman edetessä. 

Näemme myös joillakin työssäkäyvillä informanteilla, että työssä pärjääminen on niin vaativaa, että he joutuvat taistelemaan selvitäkseen kotitöistä eikä heillä ole ylimääräistä energiaa minkäänlaiseen sosiaaliseen toimintaan. Tämä tekee heidät vielä haavoittuvammiksi sinä päivänä, kun heidän on luovuttava työsuhteestaan. 

Jotkut informantit ovat järjestöaktiiveja ja lähes kaikki osallistuvat kuurojen, sokeiden tai kuurosokeiden yhdistysten toimintan. Sitoutuminen vaihtelee varsinaisesta hallitustyöstä tiedotustyöhön ja matkoille ja vapaa-ajanharrastuksiin osallistumiseen. Yleisesti ottaen ollaan tyytyväisiä toimintaan silloin, kun informantti asuu alueella, jossa sitä on. 

Pohdittavaa

•  On läheinen yhteys sen välillä, missä kuurosokeutunut asuu ja millaiset mahdollisuudet hänellä on löytää koulutus- tai työsuhde, jossa toimintarajoite voidaan ottaa huomioon. Mitä suurempi kaupunki, sitä suuremmat mahdollisuudet.

• Järjestötyöhön osallistuminen on antoisaa sekä yksittäiselle henkilölle itselleen että kuurosokeutuneiden ryhmälle. Tärkeitä kokemuksia vaihdetaan ja muokataan poliittisiksi vaatimuksiksi parempien osallistumismahdollisuuksien saavuttamiseksi. 

• Nuoret, joilla on kuulonäkövamman yhdistelmä, tarvitsevat tukea valitessaan koulutusta ja ammatia. Ketkä ovat niitä ammatti-ihmisiä, joilla on ammatilliset edellytykset ohjata opintojen valinnassa, antaa ohjausta koskien kuulonäkövammaa ja seurata opintoja?

• Työssäkäyvien kuurosokeutuneiden työpanos on usein niin vaativa, ettei heille jää ylimääräistä energiaa minkäänlaiseen sosiaaliseen toimintaan. Tämä aiheuttaa töiden päättyessä haavoittuvuutta. Voisivatko palvelut ja tukitoimenpiteet, esimerkiksi kotiapu tiettyihin taloustöihin, varmistaa, että jää energiaa sosiaaliseen toimintaan, jotta olisi jotain, mihin rakentaa sinä päivänä, kun on luovuttava työstä?

• Miten voidaan selittää, että enemmistö kuuroista kuurosokeutuneista on töissä, mutta näin ei ole huonokuuloisten kuurosokeutuneiden puolella?

• Miten voidaan varmistaa, että saadaan yhtenäinen linja toimintasuunnitelmien ja arviointimenetelmien välille yhteistyössä kuurosokeutuneen ja ammatti-ihmisten välillä?

 • Miten voidaan varmistaa, että joustavilla työpaikoilla, joilla on kuurosokeita ihmisiä, on tarpeeksi tietoa asioista ja olemassaolevista palvelu- ja tukimahdollisuuksista? 

Yhteenveto

Tässä vihkossa keskityttiin kuurosokeutuneiden kertomuksiin opiskelusta ja työstä. Juuri nämä kaksi aluetta ovat länsimaissa niin keskeiset, että niiden onnistumisella on ratkaiseva merkitys mahdollisuuteen kokea itsensä osalliseksi yhteiskunnassa. Informanttien konkreettisten kertomusten kautta elämyksistään koulutusjärjestelmässä ja työmarkkinoilla on mahdollista nähdä, miten yhteiskunnan resurssit käytännössä edistävät tai estävät osallistumismahdollisuuksia. 

Informanttien kertomukset opiskelusta todistavat monista tarvittavista taisteluista. Yleisesti ottaen informantit ovat saavuttaneet saman tai korkeamman koulutustason kuin sisaruksensa. Synnynnäisellä toimintarajoitteella ei siis ole ollut ratkaisevaa vaikutusta saavutettuun koulutustasoon, mutta joillakuilla toimintarajoite rajoitti opintojen valintaa.  

Nuorille informanteille oli yhteistä se, että koulutuksen hankkimiseksi tehtävä työ on yksinäistä ja vaativaa. Ongelmia syntyy monella tasolla, mutta aivan perustavanlaatuisesti heiltä puuttuu ohjausta siitä, ovatko heidän haaveensa realistiset toimintarajoitetteen ja olemassaolevien erityisjärjestelyimahdollisuuksien kannalta. Heiltä puuttuu tukea toimintarajoitteestaan tiedottamisessa opintojen yhteydessä, ja heiltä puuttuu koordinoiva ja seuraava taho, joka voi tukea heitä matkan varrelle. 

Työmarkkinoilla olevilla informanteilla on hyvin vaihtelevia kokemuksia. On ajatuksia herättävää, että kymmenestä kuurosta kuusi on töissä, kun vastaavsti kymmenestä huonokuuloisesta vain kolme. 

Yhdeksällä töissäkäyvällä informantilla on erityyppiset työt. Neljä työskentelee muihin kuulo- ja/tai näkövammaisiin liittyvissä töissä, neljä tavallisella työpaikalla ja yksi suojatyöpaikassa. 

Informanttien työelämän kertomuksista käy ilmi, että ehdot, joilla kuurosokeutunut tekee työtä, eivät välittömästi liity siihen, onko kyseisellä henkilöllä työ, joka liittyy muihin kuulo- ja/tai näkövammaisiin vai työskenteleekö hän tavallisella työpaikalla. Toisin sanoen työpaikat, jotka liittyvät muihin kuulo- ja/tai näkövammaisiin, eivät ota heitä mitenkään erityisesti huomioon. Molempien tyyppisillä työpaikoilla toiset kokevat, että heitä kuunnellaan ja heidät otetaan huomioon, kun taas toiset kokevat, että heidän on sopeuduttava mahdollisimman hyvin ollakseen tervetulleita. 

Työn päättymisen pääsyynä on useimmiten se, että informantti ei itse koe pystyvänsä vastaamaan omiin vaatimuksiinsa ja ihanteisiinsa näkövamman edetessä. Näemme myös joillakin työssäkäyvillä informanteilla, että työssä pärjääminen on niin vaativaa, että he joutuvat taistelemaan selvitäkseen kotitöistä eikä heillä ole ylimääräistä energiaa minkäänlaiseen sosiaaliseen toimintaan. Tämä tekee heidät vielä haavoittuvammiksi sinä päivänä, kun heidän on luovuttava työsuhteestaan. 

Lopuksi tarkastelimme informanttien kertomuksia järjestäytymisestä. Osallisuudessa on kyse yksilöllisistä mahdollisuuksista arjessa, mutta kyseessä ovat myös mahdollisuudet edesauttaa vammaispoliittisen esityslistan laatimisessa. Pohjoismaisilla kuurosokeiden yhdistyksillä on suuri merkitys kuurosokeutuneiden osallistumismahdollisuuksiin niin muuten helposti huomiotta jäävän kansalaisryhmän puhetorvena kuin kuulonäkövammaisten ihmisten ja heidän omaistensa sosiaalisena kohtaamispaikkanakin. 
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KUUROSOKEUTUNEIDEN KOKEMUKSIA
-  pohjoismainen projekti

Pohjoismainen projekti on yhteispohjoismainen yhteistyöhanke, jossa 20 kuurosokeutunutta Norjasta, Ruotsista, Islannista ja Tanskasta osallistui yli viiden vuoden ajan yhteen vuosittaiseen haastatteluun etenevän kuulonäkövamman aiheuttamista arkielämään liittyvistä, emotionaalisista ja sosiaalisista seurauksista.  

Tuloksena on kuusi teemavihkoa, jotka hyvin henkilökohtaisten elämää käsittelevien kertomusten ja kokemusten perusteella antavat ammattikentälle mahdollisuuden löytää tai uudelleen löytää ne ihmiset, joille ammattihenkilöiden panostus on suunnattu. Vihkot osoittavat sekä hyvin toimivia että ei niin hyvin toimivia asioita. Millaista on olla kuntoutustoimenpiteiden keskipisteenä, kun on tunne oman elämänhallinnan menettämisestä, mitä vahvuuksia ja heikkouksia on. 

Vihkoja voi käyttää inspiraation lähteenä tai kehitettäessä kuurosokeille tarkoitettuja kuntoutustoimenpiteitä ja palveluita. Niiden avulla voi ymmärtää paremmin yksittäisen henkilön näkökannan ja sen, että on välttämätöntä asettaa yksittäisen ihmisen tarpeet keskiöön. Vihkot voi myös lukea historiallisena katsauksena tiettyyn aikaan, dokumentointina 20 ihmisen elämästä.

Tanskan kuurosokeutuneiden osaamiskeskus
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