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

Yhteensä 20 kuurosokeutunutta Norjasta, Ruotsista, Islannista ja Tanskasta osallistui joka vuosi viiden vuoden ajan haastatteluun etenevän kuulonäkövamman aiheuttamista arkielämään liittyvistä, emotionaalisista ja sosiaalisista seurauksista, jotka johtuvat mm. kommunikointiedellytysten muutoksista. 

Mukana olleet 20 haastateltua toivoivat, että projekti selventäisi kuurosokeutuneiden olevan tavallisia ihmisiä, joilla on erityistarpeita. Tämä on johtanut muun muassa siihen, että työstimme kahdeksan tapauskuvausta. Näissä tapauskuvauksissa annamme kahdeksan kuvitteellisen kuurosokeutuneen kertoa tyypillisistä ongelmista ja niistä selviämisestä. 

Kahdeksan tapauskuvauksen kautta siis esitellään erilaisia ihmisiä, joilla on kuurosokeus ja heidän tapojaan selvitä jokapäiväisistä fyysisistä, psyykkisistä ja sosiaalisista esteistä. 

Mutta ennen kahdeksan tapauskuvauksen esittelyä kerromme hieman kuurosokeudesta ja kuurosokeutuneista. 

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 – Koulutuksen hankkiminen, työnsaanti, järjestäytyminen 

6. Kertomuksia arjesta – Tarinoita kuurosokeuden kanssa elämisestä
Peter Villadsen

Peter Villadsen, 20 vuotta, on syntymäkuuro ja hänellä on Usherin oireyhtymä tyyppiä I. Hänellä on kaksi vanhempaa kuulevaa ja näkevää sisarusta. Hän kävi kuurojen koulua ja lopetti koulunkäynnin 18-vuotiaana päättökokeeseen, jonka sai osittain yhdeksänneltä ja osittain kymmenenneltä luokalta. Hän asuu nyt omassa pienessä asunnossaan erään suurkaupungin lähikunnassa. Hän työskentelee päiväkotiavustajana integroidussa päiväkodissa kuurojen lasten ryhmässä. Hämäräsokeus häiritsee häntä kovasti, hänen näöntarkkuutensa on normaali, mutta näkökenttä on kaventunut 20 asteeseen.   

Miksen aina pysty samaan kuin muut?

Kysyt minulta, millaista näkövamman kanssa kasvaminen on ollut ja miten olen päässyt siihen, että olen oppinut hyväksymään toimintarajoitteeni kuten tällä hetkellä teen. Se on ollut vaikeaa ja se on ollut pitkä ja sitkeä prosessi, vaikka olenkin vain kaksikymmenvuotias.

Vanhempani huomasivat, että minulla oli näön ongelmia ollessani kahdeksanvuotias. Äiti vei minut silmälääkäriin, ja siitä lähtien kävin äidin kanssa tarkastuksessa joka toinen vuosi, kunnes täytin 18. Silloin en ymmärtänyt, mikä silmäsairauteni oli ja mitä ongelmia se aiheutti. Mutta viidennellä tai kuudennella luokalla minulle selvisi, että oli asioita, joita en pysty tekemään, vaikka muut pystyvät. Näin oli jalkapallon pelaamisen kohdalla, mitä rakastin ja missä olin hyvä. Pallo vain ikäänkuin toisinaan katosi silmistäni. En pystynyt seuraamaan sitä. Ja muut huusivat ja viittoivat minulle, että se on vaikka siinä oikealla. Ja kun käännyin oikealle, niin totta, pystyin näkemään sen. Mutta silloin vastustajat olivat jo pallossa kiinni. Tämä merkitsi sittemmin, että olin aina viimeinen, joka valittiin joukkueeseen. Pienenä olin ollut aina ensimmäisenä valittujen joukossa. Se harmitti minua kovasti. 

Silloin peruskoulussa tulin valtavan surulliseksi, kun opettaja sanoi minulle, etten voi tehdä sitä tai tätä, koska näen heikosti. Itku oli herkässä, miksen näe samalla tavalla kuin muut? Miksi?

Silmälääkärikäynneillä äitini jutteli lääkärin kanssa. Jälkeenpäin hän kertoi minulle heidän keskustelustaan. Ajan myötä hän on kertonut minulle paljon Usherista, ja luulen, että olin 14-vuotias, kun hän kertoi, että silmälääkäri oli sanonut toivovansa, että viiden, kymmenen vuoden kuluessa oltaisiin löydetty hoitomuoto, joka pysäyttäisi verkkokalvon tuhoutumisen. 

Mutta selvisin päivittäisistä asioista hienosti ja olin hyvin aktiivinen, erityisesti kesäisin valoisaan aikaan harrastin hyvin aktiivisesti eri urheilulajeja. Joten en ajatellut näkövammaani päivittäin. Kai minä pidin itseäni poikana, joka oli kuuro. 

Vanhempani, tai oikeastaan äitini, alkoi osallistua kuurosokeiden lasten vanhemmille tarkoitettuihin tilaisuuksiin, ja kerran vuodessa oli myös viikonlopputilaisuus vanhemmille ja lapsille. Äiti oli sitä mieltä, että minunkin pitäisi osallistua. Siellä tehtiin kaikenlaista hauskaa, mutta mielestäni muut lapset olivat hyvin erilaisia kuin minä. 

Näkö heikkeni ja monet asiat vaikeutuivat

Viidentoista vuoden ikäisenä siirryin peruskoulusta kuurojen opistoon. Se oli monin tavoin jännää aikaa, mutta sinä aikana näkövammani alkoi vaivata minua yhä enemmän ja enemmän, koska näkökenttäni oli kaventunut. Opetuksen seuraaminen vaikeutui, koska opettajat eivät olleet asennoituneet ottamaan näkövammaani varsinaisesti huomioon eikä minulla itselläni ollut erikoisemmin halua huomauttaa, etten esimerkiksi pystynyt seuraamaan opettajan viittomakieltä hänen kulkiessaan eri puolilla luokkaa ja samanaikaisesti puhuessaan, enkä halunnut sanoa opettajalle, että tämän kannattaisi pitää tummia puseroita vaaleiden asemesta, koska en oikein nähnyt hänen käsiään ja viittomakieltään puseron vaaleaa taustaa vasten. Enkä pystynyt lainkaan seuraamaan ryhmäkeskusteluita. 

Ongelmia syntyi myös oppilasasuntolan asukaskokouksissa. Kun ihmiset juttelevat pöydän ympärillä, minun on vaikea huomata, kuka puhuu. Se menee usein niin nopeasti, että kun yhdellä on puheenvuoro ja katson häntä, hän lopettaa puhumisen, ja luulen, että toinen aloittaa, ja katson nähdäkseni, kuka se nyt on. Sitten käykin ilmi, että ensimmäinen puhuja piti vain ajattelutauon ennen kuin taas jatkoi. Jotkut ottivat silloin minut huomioon ja sanoivat esimerkiksi, milloin oli minun vuoroni puhua, mutta useimmat vain puhuivat, eivätkä lainkaan ajatelleet, että minäkin olin siellä. Ja silloin ajattelin, että sehän on minun oma vikani, että se on minun ongelmani, enkä halua olla vaivaksi. Vetäydyin. 

Mutta jos kaksi henkeä istuu toistensa vieressä, näen heidät molemmat samanaikaisesti ja kun näen, milloin he vaihtavat puheenvuoroa, pystyn hyvin olemaan mukana. 

Viimeisenä kuurojen koulun vuotena meidän vanhojen oppilaiden piti muuttaa opiskelija-asuntolasta kaupunkiin ja selvitä itse ruoanlaitosta, vaatteidenpesusta ja siivoamisesta. Kuukausittain pidettävään asukaskokoukseen sain ehdotettua, että puhuja nousisi ylös. Se auttoi. Mutta olin myös tajunnut, että minun on pakko kertoa näkeväni heikosti ja missä tilanteissa näin heikosti, vaikka sisältäni riipaisi joka kerta, kun sanoin, että näin heikosti. 

Mutta muuten selvisin hienosti siinä asuntolassa. Päivänvalossa ei ollut mitään ongelmia. Pyöräilin kouluun ja ostoksille kaupunkiin ja pidin huoneeni kai kutakuinkin siistinä. En koskaan saanut sitä mopoa, jonka isä oli minulle luvannut 16-vuotislahjaksi. Koska vanhempani eivät uskoneet, että ajaisin vain päivänvalossa. Olin siitä hyvin hyvin pahoillani. Olin iloinnut siitä niin paljon etukäteen!

Koulun opiskelija-asuntolassa minulla oli ollut oikein hyvä valaistus huoneessani, hyvin paljon valoa. Mutta kaupunkiasuntolan huoneessa olisin halunnut pitää tunnelmavalaistuksen, kuten muutkin. Tiesinhän, missä tavarani olivat, joten pystyin kulkemaan siellä. Nyt se tuntuu tyhmältä. Mutta me pidimme huoneissa todella hauskaa ja siellä piti olla tunnelmavalaistus. Usein en nähnyt yhtään mitään, en myöskään viittomakieltä, joten en ollut mukana keskusteluissa. Mutta silloin tärkeintä oli yhdessäolo.

Diskoissa oli myös hankalaa – en nähnyt oikein mitään. Yhtenä iltana siellä oli tyttö, josta olin kiinnostunut. Me juttelimme, mutten nähnyt hänen viittomiaan. Silloin yritin ottaa hänen kädestään kiinni, jotta voisimme ehkä kommunikoida taktiilisti, mutta tulin vahingossa tarttuneeksi häntä rinnasta. Hän suuttui hirveästi. Myöhemmin olen selittänyt hänelle, miksi niin tapahtui. Ja itse asiassa olemme nyt hyviä ystäviä. 

Haluaisin niin paljon

Kysyt, mitä minä haluan opiskella? Minulla on ollut niin monia haaveita. Se, mitä eniten haluaisin, on siltojen rakentaminen. Sillat tekevät minuun suuren vaikutuksen. Mutta sitten minun pitäisi kyllä olla parempi matematiikassa. Ja se on kai aika pitkä koulutus. Kuurojen koulussa olin työharjoittelussa autokorjaamossa. Olin odottanut sitä innolla. Mutta petyin aika tavalla, koska minun piti ensisijaisesti täyttää varastot joka päivä tulevilla tavaroilla. Sitten minun piti siivota ja hakea autonasentajille tavaroita varastosta. Ei siinä hommassa paljon autonasennusta ollut. Ja kävi ilmi, että huulioluku oli minulle vaikeampaa kuin olin kuvitellut. Käytänhän sitä kotona omassa perheessä, koska vain äitini ja toinen isoveljeni osaavat viittomakieltä. Joten korjaamossa en jutellut paljon muiden kanssa. 

Kun hain nykyistä päiväkotiavustajan työpaikkaa, minulta kysyttiin työpaikkahaastattelussa, oliko minulla jotain muuta kerrottavaa itsestäni. Vastasin kieltävästi, enkä kertonut heille näön ongelmista. Olen töissä osapäiväisesti, 30 tuntia viikossa, ja kun ensimmäinen syksy saapui, minun oli keskusteltava johtajan kanssa työaikani muutoksesta niin, että voin työskennellä valoisaan aikaan. Minulla ei ollut varaa kulkea taksilla joka päivä. Pidän työstäni. Lasten kanssa on hauska olla, ja minullahan on vahvuus, jota useimmilla muilla työntekijöillä ei ole. Osaan viittomakieltä. Henkilöstökokouksiin tilaan tulkin. Mutta en tiedä, haluanko opiskellla lastentarhanopettajaksi. En kuitenkaan halua loputtomiin työskennellä avustajana. Palkka on liian pieni.  

Minulla on tyttöystävä, jonka kanssa juttelemme yhteen muuttamisesta, ja hän haluaisi mielellään lapsia. Kyllä minäkin oikeastaan, mutta ajatella, jos heilläkin on Usher, kuten minulla. Se olisi kamalaa. Sitä tuskaa en halua antaa heille. Ja ajattele, jos sokeudun. Miten voisin sitten osallistua heidän hoitamiseensa ja kasvattamiseensa? Ei, se saa odottaa. Toisaalta haluaisin nähdä lapseni kasvavan. 

Kerron, että minulla on näön ongelmia, mutten mainosta sitä. Mutta palatakseni takaisin ensimmäiseen kysymykseesi, niin keskustelut sinun kanssasi ovat olleet hyvin tärkeitä minulle. Aikaisemmin, kun minun piti kertoa, että näin heikosti, se oli vaikeaa ja sisimpääni sattui. Olen oppinut kertomaan paljon paremmin. Ehkä sen vuoksi, että ymmärrän itseäni nykyään paremmin. Kolme vuotta sitten halusin mieluiten kieltää näön ongelmat, nykyään kerron niistä avoimesti. Mutten mainosta sitä. 

Sören Mortensen

Sören Mortensen on 30-vuotias, hänellä on synnynnäinen keskivaikea kuulonalenema ja Usherin oireyhtymä tyyppiä II. Hän on naimisissa Birthen kanssa ja heillä on nyt kaksi lasta, joista  toinen on yksivuotias ja toinen kolmevuotias. Heillä on omakotitalo keskisuuren kaupungin laidalla. Sören on koulutukseltaan sosiaalineuvoja ja kuudetta vuotta sosiaalitoimen palkkalistoilla. Hänen näkökenttänsä on nyt alle 20 astetta ja näöntarkkuus 6/12.

Vapauden menetys

Tänään on lokakuun 1. päivä ja kello on kohta yksi. Tänään aloittaa uusi sosiaalijohtaja. Kaikki työntekijät kokoontuvat tapaamaan häntä kello yksi. Tilanne ei tunnu minusta oikein turvalliselta. Mitenköhän hän suhtautuu ajokortin menetyksen aiheuttamaan muutokseen toimenkuvassani? Hyväksyykö hän, että minun on kuljettava taksilla joka kerta, kun teen lasten ja nuorten sosiaalineuvojana kotikäyntejä? Tai voin kulkea julkisilla kulkuvälineillä, silloin se onnistuu, mutta se kestää kauemmin, ja se aika kuluu työajastani. Olen vähän huolissani, täytyy myöntää.

Silloin, pian kaksi vuotta sitten, kun silmälääkäri vuosittaisen näön tarkastuksen yhteydessä sanoi, että minun on luovuttava ajokortistani, järkytyin ja tulin todella vihaiseksi. Hän veti maton jalkojeni alta. Lähdin kotiin palautumaan, mutta soitin hänelle ja haukuin hänet lyttyyn. Eihän se voinut olla totta? Minähän näin hyvin päivänvalossa ja olin vastuuntuntoinen. En ajanut autoa pimeässä. Sovitin elämäni sen mukaan. Jos olin esimerkiksi kotikäynnillä talvisaikaan, tein sen viikonloppuna keskellä päivää. Tottakai perhe hieman kärsi siitä, mutta vaimoni hyväksyi sen. Ajokortin menetys voisi pilata kaiken, tiesikö lääkäri, että olin vaarassa menettää työni? Olin raivoissani ja räjähdin niin, etten oikein tunnistanut itseäni.

Mutta nyt olen selvinnyt ilman ajokorttia kaksi vuotta, ja vaikka se mielestäni on muuttanutkin olojani paljon, niin se toimii. Pahinta on tulla niin riippuvaiseksi muista, eikä enää voi olla spontaani – ei esimerkiksi voi vain lähteä lasten kanssa ajelulle metsään hyvällä säällä. Talvella käytän nykyään vammaiskuljetusta linja-autoasemalle ja takaisin, jotta pääsen kulkemaan työmatkat bussilla. Jos työajassani tapahtuu muutoksia, niistä pitää sopia hyvissä ajoin, eikä voi myöskään olla spontaani ja esimerkiksi jäädä töihin keskustelemaan jostain asiasta pitempään. Tuntuu aivan kuin jokin ulkopuolinen ohjailisi elämääni. Se ei tunnu hyvältä. Olen menettänyt osan vapaudestani. En voi myöskään viedä lapsia päiväkotiin ja tarhaan ja hakea heitä. Se tehtävä on siirtynyt kokonaan vaimolleni.

Kiukku ja huono omatunto

Ajokorttini pois ottaminen oli oikea päätös. Näköni on heikentynyt. Huomaan sen sekä töissä että kotona. Minulla on pitkään ollut vaikeuksia lukea näytön tekstiä, mutten ole uskaltanut ottaa asiaa esille muiden kanssa. Onneksi olemme nyt kaikki saaneet uudet tietokoneet, joten nyt menee hienosti. Kun lähden toimistostani käytävälle, pysähdyn aina oviaukkoon, katson molemmille sivuille ennen kuin menen käytävään, etten törmäisi kehenkään. On helppo tehdä sellaisia varotoimenpiteitä. Asiat monimutkaistuvat heti, kun siihen liittyy muita ihmisiä.   

Viime vuonna joulun aikaan koin ikävän elämyksen. Kun tulin ruokalaan joulujuhliin, kaikki valot oli sammutettu ja pöydillä oli vain kynttilöitä. Sytytin sitten automaattisesti valot, ja välittömästi monet huusivat minulle, että minun pitää sammuttaa ne. ”On niin kiva tunnelma kynttilänvalossa”, he sanoivat. Mutta vastasin vähän ärtyneesti: ”Sitten minä en näe”, ja lähdin pois. Jälkeenpäin olin vihainen itselleni, koska olin reagoinut niin voimakkaasti. Myöhemmin pari työkaveria tuli toimistooni ja pyyteli anteeksi, että he olivat unohtaneet minun näkevän heikosti hämärässä. Koska, kuten he sanoivat: ”Sinä vaikutat niin normaalilta”.

Kotona näköni aiheuttaa myös ongelmia. Huomaan sen erityisesti nuorimman poikamme Olen kanssa, joka on konttausvaiheessa. Olen kaksi kertaa astunut hänen päälleen. Kasperin kanssa en tehnyt sitä koskaan. Ensin ärsyynnyn Oleen ja sitten kadun sitä. Eihän se hänen syynsä ole, enkä pysty selittämään sitä hänelle. 

Joskus pyyhkiessäni pöytää illallisen jälkeen en huomaa lasia tai jotain muuta, ja sitten ne putoavat lattialle ja yleensä rikkoontuvat. Se ärsyttää vaimoani ja hän sanoo, että ylläpitoni on tullut kalliiksi. Mutten tee sitä tahallani. En kerta kaikkiaan näe lasia.
 

Paljon on tehtävissä, kun on avoin ongelmistaan

Mielestäni osaan erittäin hyvin löytää selviytymiskeinoja. Kun minun on pimeässä tultava ulos bussista, menen ovelle, asetun jonon takimmaisen henkilön taakse ja siirryn hänen lähellään ulos bussista. Käytän häntä jonkinlaisena oppaana tai opaskoirana. Sen jälkeen suunnistan katulamppujen avulla. Mutta tämä edellyttää, että tunnen tien, kuten esimerkiksi työmatkan. Tuntemattomissa paikoissa en pysty kulkemaan itsekseni pimeässä. Viime kerralla näkökeskuksessa päätin ottaa valkoisen kepin näkövamman osoittamiseksi. Minulla on se repussani, mutta olen käyttänyt sitä toistaiseksi vain kaksi kertaa. 

Minulla todettiin RP kymmennen vuotta sitten. Lääkärini sanoi silloin, että hän uskoo, että kymmenessä vuodessa löydetään varmaankin jotain, joka pysäyttää RP:n etenemisen. Hän sanoi myös olevansa sitä mieltä, että minun RP:ni oli lievää laatua. Toivon, että hän on siinä oikeassa, sillä noin kolme kuukautta sitten järkytyin käydessäni kokouksessa, jossa oli henkilöitä, joilla on Usherin oireyhtymä. Monet heistä, vain viisi, kymmenen vuotta itseäni vanhemmista, käyttivät pitkää valkoista keppiä ja opasta!

Nykyinen esimieheni tietää, että minulla on kuulonäkövamman yhdistelmä. Kun minut aikanaan otettiin töihin, näkövammastani ei ollut haittaa. Sen sijaan minun oli vaikea kuulla suuressa kokoushuoneessa. Aluksi teeskentelin ymmärtäväni kaiken. Mutta pitemmän päälle se ei onnistunut. Ymmärsin liian monia asioita väärin. Kun sitten menin kolmen kuukauden jälkeen palaveriin johtajani kanssa, puhuin hänelle siitä. Pyysin, että suureen kokoushuoneeseen asennettaisiin induktiosilmukka ja mikrofoni. Hän suhtautui varsin myönteisesti ja kysyi, enkö tarvitsisi sitä myös omaan toimistooni. Ja siihen vastasin kyllä kiitos. Se on hyvä, jos minulla on hiljaa puhuva asiakas. Nyt induktio on asennettu myös pienempään ryhmähuoneeseen, johon minulla on ensisijainen käyttöoikeus. 

Menin kipsiin

Mutta silloin, kun näköni heikentyi ja menetin ajokorttini, menin kipsiin. Koska minun toimenkuvassani lukee, että on oltava ajokortti, jotta voi joko omalla autolla tai työpaikan autolla ajaa kotikäynneille. Lähdin sairaslomalle. En tiennyt, mitä tekisin. Muutaman päivän kuluttua vaimoni sanoi, ettei näin voi jatkua. Että minun oli pyydettävä esimiestä keskustelemaan kanssani, jotta voisimme löytää ratkaisun. 

Viikon kuluttua soitin esimiehelleni ja pyysin häntä kokoustamaan kanssani. Olimme vaimoni kanssa sopineet, että tämä voisi toimia kuskinani yhtenä sunnuntaina kuukaudessa, jotta voisin tehdä useita kotikäyntejä tuona päivänä. Ja lähistöllä asuvat vanhempani hoitaisivat lapsiamme ja valmistaisivat sunnuntaiaterian. 

Kokous sujui oikein hyvin. Esimieheni mielestä tarjouksemme oli hyvä, mutta hän oli sitä mieltä, että minun pitäisi tehdä mahdollisimman monta kotikäyntiä viikolla, joko taksilla tai julkisilla kulkuvälineillä silloin, kun pystyn. Ja näin on nyt tehty kaksi vuotta. Vaimoni ei ole toiminut kuskinani työyhteyksissä, mistä olen itse asiassa iloinen. En haluaisi millään olla kovin riippuvainen hänestä, hänellä on muutenkin tarpeeksi tekemistä.

PS: Nyt tiedämme, että uusi sosiaalijohtaja on hyväksynyt Sörenin toimenkuvan muutoksen. Tiedämme myös, että uusi johtaja on antanut Sörenille lasten ja nuorten asioiden koordinointivastuun, minkä myötä hänellä itsellään on vähemmän tapauksia. Tämä merkitsee harvempia kotikäyntejä, jotka yhä tehdään taksilla.   

Per Nielsen

Per Nielsen on 35-vuotias, syntymästään kuuro ja hänellä on Usherin oireyhtymä tyyppiä I. Hän asuu yksin vuokra-asunnossa samassa pikkukaupungissa kuin hänen vanhempansa ja kaksi veljeään. Oireyhtymä todettiin hänen aloitettuaan kuurojen koulun kuusivuotiaana. Hän sai tietää sen itse vasta 14-vuotiaana. Hänellä on ammatillinen koulutus ja hän on ollut erityyppisissä työharjoitteluissa, mutta hermostuneisuuden ja pahenevien näön ongelmien vuoksi hänestä tuli eläkeläinen 22-vuotiaana. Tällä hetkellä hänen näkökenttänsä on alle viisi astetta ja hänellä on hieman alentunut näöntarkkuus. 

Henkilökohtainen avustajani

Kello on neljä iltapäivällä, eikä Erik, henkilökohtainen avustajani ole vielä saapunut. Olin ihan varma, että hänen piti tulla lounaan jälkeen. Ehkä hän on unohtanut sen. Tiedän hyvin, että hänellä on paljon tekemistä. Minulle on myönnetty 25 henkilökohtaisen avustajan tuntia viikossa, mutta usein minusta tuntuu että tunnit vähenevät. Ehkä sen takia, että vertaa aiempaan. Vain kaksi vuotta sitten Erik oli luonani melkein koko ajan. Silloin emme laskeneet tunteja. Kävimme kävelylenkeillä, ostoksilla, pelasimme shakkia, kävimme yhteisten ystävien luona ja rentouduimme toistemme seurassa. 

Silloin pidin häntä vain ystävänäni. Me molemmat kuuluimme kuurojen yhteisöön ja meillä oli yhteinen ystäväpiiri. Erikillä oli silmät, joilla hän näki molempien puolesta. Nyt Erik on naimisissa ja he saivat lapsen. Selvähän se, että hänen elämänsä on muuttunut kokonaan toiseksi.

Monet eivät viitsi käyttää taktiilia viittomakieltä

Minunkin elämäni on kokonaan muuttunut. Voi kulua päiviä, etten ole muiden ihmisten kanssa. Käyn niissä harvoissa tilaisuuksissa, joita paikallisessa kuurojen yhdistyksessä on, mutta minulla on sellainen tunne, etteivät monet viitsi kommunikoida taktiililla viittomakielellä. Tulen liian lähelle ja olen liian vaikea. Ja useimmat ovat vielä minuun verrattuna vanhoja. 

On parempi osallistua pääkaupungin kuurojen yhdistykseen, jossa on paljon enemmän ihmisiä ja jopa nuorisoryhmä. Pääsen hyvin asunnostani bussipysäkille ja otan kynän ja paperia mukaani varmistaakseni, että nousen oikeaan bussiin. Ja Erik on opettanut minulle reitin bussipysäkiltä kuurojen yhdistykseen. Joskus olen kyllä mennyt kotimatkalla väärään bussiin, mutta kun on kynä ja paperia mukana, voin kirjoittaa ihmisille ja pyytää apua.  

Mutta sen jälkeen, kun Erik ei enää tullut mukaan pääkaupungin kuurojen yhdistykseen, tuntuu aivan kuin keskusteluni muiden kanssa olisi jumissa. Tervehdimme kyllä toisiamme, ehkä sanomme jotain muutakin, mutta sitten muut jatkavat keskustelujaan, enkä pysty seuraamaan mukana, he viittovat liian nopeasti. He eivät viitsi käyttää taktiilia viittomakieltä, ja silloinhan minä en pärjää. Pikku hiljaa he häviävät ja sitten olen aivan yksin! Ei, se ei onnistu ilman Erikiä. 

Kaipaan oikeaa ystävää, jonka kanssa voin jutella!

Kyllästynyt apuvälinekeskukseen

Kello on nyt viisi, meidän olisi pitänyt lähteä ulos ostoksille. Taidan lähettää hänelle vielä yhden sähköpostin. Voihan olla, ettei ensimmäinen mennyt perille, koska sähköpostiohjelma kaatui, kun olin lähettämässä edellistä. Mielestäni tietokoneessani on monia ongelmia. Ja pidän siitä niin paljon, koska se antaa minulle mahdollisuuden olla yhteydessä muuhun maailmaan. Pystyn juuri ja juuri näkemään tekstin suurennusohjelman avulla, joten tietokone antaa minulle vapauden olla ihminen tasavertaisesti muiden kanssa. 

Mutta tietokone ryppyilee usein. Olen todella kyllästynyt apuvälinekeskukseen, eikä ole epäilystäkään, etteikö tunne olisi molemminpuolinen. Otan heihin usein yhteyttä saadakseni apua tietokoneohjelmien kaatuessa. Tätä on jatkunut hyvin pitkään. He sanovat olevansa kiireisiä, että he lähettävät korjaajan, että korjaaja ei löydä mitään, että minun on oltava kärsivällinen, että tietokoneasiantuntijan lähettäminen on kallista, että uusi ohjelma on tulossa jne. Mutta haluan sen toimivan ihanteellisesti, ja haluan paljon mieluummin pelata shakkia tietokoneella. On tylsää olla niin riippuvainen muiden avusta. 

Voisin lähettää äidille sähköpostia, hän on varmaan jo tullut töistä ja voisi käydä kaupassa puolestani. Tiedän, että hän sitten kutsuisi minut kotiin syömään, mutten jaksa. Olen 35-vuotias, joten haluan olla aikuinen, kuten veljeni. En halua istua kotona vanhempieni luona. Minusta on myös vaikea kommunikoida heidän kanssaan. Isäni ei koskaan saanut opeteltua viittomakieltä ennen kuin en itse pystynyt enää näkemään viittomia, kun taas äitini osaa hyvin viittomakieltä, mutta hänelle taktiili viittomakieli on vaikeaa. Hän haluaisi mielellään pitää yhteyttä minuun, mutta meillä on niin vähän yhteistä. Äiti puhuu eniten veljieni lapsista, joista en nyt oikeastaan ole kovin kiinnostunut, koska en pysty juttelemaan heidän kanssaan. 

Erikiltä oli sitten tullut vastaus, että tytär oli pitänyt viedä rokotettavaksi ja hän oli unohtanut sopimuksemme. Hän tulee mahdollisimman pian, mutta emme oikein ehdi kauppaan yhdessä, joten jos vaikka meilaisin, mitä tarvitsen, niin hän toisi ne mukanaan. Joten tänään ei tullut käytyä ostoksilla... 

No, mutta huomenna menen kurssille. Käyn kolmatta vuotta aikuisopiskelijoiden englanninkurssilla kahden muun kuuron kanssa. Haluaisin oppia englantia paremmin, jotta voisin käyttää internetiä paremmin. Ja on myös mukava olla muiden kanssa, vaikka joskus pelkäänkin, että vien liian paljon aikaa muilta. Sillä vaikka meitä onkin vain kolme, minun on usein vaikea pysyä mukana, ja koen vieväni muiden aikaa, kun minulle selitetään, mitä tapahtuiu. Muttei kai voi pyytää omaa tulkkia mukaan, kun meitä on vain kolme opiskelijaa? Toivoisin, että opettaja saisi vähän tietoa Usherista, koska hän käyttää usein suuria viittomia ja puhuu liian nopeasti. Koen ymmärtäväni paljon väärin ja silloin loukkaannun. Ei ole helppo olla. Muttei kai muillakaan ole helppoa. 

Tulkkituki - periaatekysymys

Ylihiuomenna menen lääkäriin. Tilasin tulkin kaksi viikkoa sitten ja toivoin saavani Monican, jonka kanssa kommunikoin parhaiten. Hän on erinomainen taktiiilissa viittomakielessä, ja olemme vähitellen kehittäneet muutamia omia pikaviestejä henkilöiden tai ympäristön kuvailuun, niin että minusta tuntuu paremmalta ja tunnen hallitsevani tilanteen paremmin. Kunpa se olisi hän. Tarjosin tulkkikeskukselle mahdollisuuden vaihtaa lääkäriaikaa, jotta Monica varmasti pääsisi mukaan, mutta periaatteena on, ettei koskaan luvata tiettyä tulkkia. Kuurosokeiden tulkkipalvelu on palvelu, jonka kaikki tulkit pystyvät antamaan, joten toimiston ei tarvitse ottaa yksilöllisiä asioita huomioon. 

Kello seitsemältä saapuu Erik. Hänellä on kiire. Hän ehdottaa, että lähtisimme pian retkelle yhdessä. Erikin isällä on kesämökki, jonne voisimme mennä jonain viikonloppuna kahdestaan. Sanon, että se on hyvä ajatus, ja ajattelen, että siitä matkasta Erik on puhunut jo yli vuoden. Silloin, kun hänellä on huono omatunto. Kun hänellä on huono omatunto, hän mainitsee kesämökkireissun. 

Iltapalan jälkeen istahdan tietokoneelleni chattailemaan. Nyt muut aikuiset ovat tulleet töistä, joten on mahdollisuus saada järkevää keskustelua aikaan. Haluaisin osallistua shakista, filosofiasta ja psykologiasta kiinnostuneiden keskusteluryhmiin, mutta ikävä kyllä suurin osa on englanniksi, enkä osaa sitä vielä tarpeeksi. Toivon kovasti, että Sören, paras ystäväni kuurojen koulusta, on netissä tänä iltana. Tarvitsen jonkun, jonka kanssa voi jutella. Vähän ennen nukkumaanmenoa sain sähköpostia äidiltäni, jossa hän muistutti minua veljeni huomisesta syntymäpäivästä. Täytyy muistaa lähettää onnittelut, siis jos tietokone suostuu toimimaan...

Majbritt Höjbjerg

Majbritt Höjbjerg on 42-vuotias, syntymästään kuuro ja hänellä on Usherin oireyhtymä tyyppiä I. Hän käytttää viittomakieltä. Hän kävi kuurojen koulua ja opiskeli kauppaopistossa. Hän on useita vuosia ollut osa-aikaistyössä kirjanpitoapulaisena eräässä kuurojen laitoksessa. Tällä hetkellä Majbrittin näkökenttä on noin viisi astetta ja hänen näöntarkkuutensa on 2/60. Hän asuu yksin eräässä suurkaupungissa. 

18-vuotislahjaksi sain vanhemmilta rahaa ajokorttiin, ja kun täytin 21 vuotta, he antoivat minulle käytetyn auton. 25-vuotiaana ajoin pyöräilijän päälle kääntyessäni oikealle. Onneksi hän selvisi pintanaarmuilla. Mutta itse järkytyin. Miksi en huomannut pyöräilijää? Olin niin huolissani, että päätin hakeutua silmälääkäriin. Ensimmäinen silmälääkäri ei pystynyt vastaamaan tyydyttävästi kysymyksiini, joten hän antoi lähetteen erikoissilmälääkärille. Siellä minut tutkittiin hyvin perusteellisesti ja silmälääkäri kertoi minulle tutkimusten jälkeen, että minulla oli silmäsairaus retinis pigmentosa, jonka vaikutuksesta näkökenttää kapenee kapenemistaan. Se saattoi olla syynä siihen, etten nähnyt pyöräilijää. Kysymykseeni siitä, miten paljon näkökenttäni voi kaventua, hän vastasi, että se voi kaventua niin paljon, ettei ole lainkaan näkökenttää jäljellä, mutta ettei sitä etukäteen voi sanoa, miten se kullakin etenee. 

Diagnoosi merkitsi shokkia ja surua

Lääkäri  kysyi minulta sitten, onko minun vaikea nähdä hämärässä, mutten vastannut siihen kysymykseen. Olin täysin shokissa kuultuani, että minulla on silmäsairaus, jonka seuraukset ovat hänen kuvailemansa kaltaiset. Lähdin silmäklinikalta, menin kadun varrella olevalle autolleni, päätin jättää sen siihen ja kävelin pitkän matkan kotiin. Kotiin päästyäni olin aivan yksin enkä tiennyt, mitä tekisin sillä karmealla tiedolla. Sitten soitin äidilleni tekstipuhelimella. Hän järkyttyi yhtä paljon kuin minäkin ja me molemmat itkimme. Kumpikaan meistä ei tiennyt mitään Usherin oireyhtymästä tyyppiä I.

Jäin sairaslomalle työstäni ja useita päiviä kuljin vain rauhattomana ympäriinsä, välillä itkien ja välillä vihaisena siitä, että minulle oli voinut käydä näin. Pikkuhiljaa aloin ajatella silmälääkärin kysymystä siitä, näinkö hämärässä. Mutta siihen kysymykseen en pystynyt välittömästi vastaamaan. Ajattelin tähänastista elämääni. Se oli totta, että olin kesäisin myöhään ulkona, mutta syksyllä, talvella ja keväällä olin aina sisätiloissa pimeällä. Kuurojen koulussa ja myöhemmin kauppaopistossa olin ollut iltaisin muiden mukana ulkona, mutta pimeän tullessa läksyt ja sittemmin opinnot kutsuivat, joten minulla ei ollut enää aikaa käydä ulkona iltaisin. 

Ja sitten muistin yhtäkkiä yhden tapahtuman lapsuudestani. Olin neljän, viiden vanha. Istuin penkillä vähän matkan päästä kotitalostamme. Äiti tuli ulos rappusille, kutsui minua ja sanoi, että minun pitäisi tulla sisälle. Mutten voinut mennä. Koska minun ja äitini, joka seisoi ulko-oven lampun alla, välillä ei ollut mitään. Äitini kutsui minua useita kertoja, mutten voinut liikkua paikaltani. Lopulta hän tuli hakemaan minut, otti minua kädestä, ja yhdessä oli ihan hyvä mennä tyhjyyteen. 

Silloin – 25-vuotiaana – ihmettelin, etten ollut aiemmin huomannut käyttäytymismalliani. Kun mietin asiaa, olin aina saanut jonkun hakemaan minut mennessäni ulos pimeällä. Strategia, jonka olin tiedostamattani laatinut. Löysin kuurosokeiden yhdistyksen puhelinnumeron, mutten käyttänyt sitä. 

Nyt olen mieluiten yhteydessä muihin kuurosokeisiin

Vasta monta viikkoa myöhemmin soitin kuurosokeiden yhdistykseen, ja vaikka oli hirveää tunnustaa, että ajan myötä tulen näkemään yhä heikommin, oli samalla myönteinen elämys päästä keskustelmaan muiden kuurojen kanssa, joilla oli näön ongelmia. Ensimmäisten parin vuoden aikana käytin paljon kuurosokeiden yhdistystä, tai pikemminkin yhdistyksen kahta jäsentä, kahta hieman minua vanhempaa naista. Heidän kanssaan minun oli oikein hyvä keskustella. 

Mutta jatkoin kuurojen yhdistyksen tilaisuuksissa käymistä, koska tunsin kuuluvani sinne – silloin. Nykyään en enää käy kuurojen yhdistyksessä, vaan kuurosokeiden, koska näen nykyään niin heikosti, etten enää pysty ollenkaan seuraamaan kuurojen yhdistyksessä käytävää keskustelua. He puhuvat aivan liian nopeasti, enkä ehdi nähdä, ketkä kulloinkin keskustelevat, ja lisäksi he tekevät niin suuria viittomia, etteivät ne enää mahdu kaventuneeseen näkökenttääni. On myös vaikea nähdä kasvojen ilmeitä. Ei, istun mieluummin kaikessa rauhassa kotona jonkun ystävän kanssa. 

Äitini kuoleman myötä yhteys sukuun heikkeni

Äitini kuoli vuosi sitten lyhyen sairausajan jälkeen. Se oli hirvittävää! Me olimme olleet äidin kanssa niin läheiset. Ja juuri äitini kautta minulla oli yhteys muuhun sukuun, erityisesti kahteen sisareeni. Äitini osasi viittomakieltä. Kaksi vanhempaa sisartani eivät ole koskaan oikein oppineet sitä. Eikä suvussa ole ketään muuta viittomakielentaitoista. Joten en menettänyt vain rakasta äitiäni, vaan yhteyden koko sukuuni. Se oli kova isku, enkä ole selvinnyt surusta vieläkään. 

Kuluneen puolen vuoden aikana asuntooni on tehty täysremontti. Vaaleat seinät, oikea valaistus kaikkiin huoneisiin. Tässä näkökeskuksesta on ollut oikein hyvä apu, aiemmista kokemuksistani huolimatta. Otin yhteen heidän kanssaan, kun minun viime kerran piti vaihtaa suurennuslaitettani, luku-tv:tä. He eivät halunneet antaa minulle parasta luku-tv:tä, vaan olivat sitä mieltä, että minä näin parhaiten halvemmalla, jota minun oli vaikea käyttää. Minähän tarvitsen luku-tv:tä sekä töissä että kotona, joten sen pitää olla sellainen, jolla näen parhaiten. Ja sain sen. Mutta oli epämiellyttävää riidellä heidän kanssaan. 

Henkilökohtainen avustajani, jonka nimi on Grete, on auttanut minua ostamaan uusia huonekaluja. Perin jonkin verran rahaa äidiltäni. Grete on oikein taitava. Hän ymmärtää, että hänen tulee toimia silminäni ja korvinani. Hän kertoo, mitä hän näkee, ja hän on hyvä kyselemään, mitä minulla on mielessä, kun esimerkiksi olemme ostoksilla. Hän on neutraali eikä yritä edellisen henkilökohtaisen avustajani lailla vaikuttaa minuun ja ohjailla minua. On ollut mukava ostaa uusia huonekaluja Greten kanssa, mutta hän on myös hyvä auttamaan, kun tarvitsen uusia vaatteita. Hän kyselee, mitä haluan, ja etsii minulle eri vaihtoehtoja, esimerkiksi hameita, kertoo väristä ja mallista. Sellaisessa tilanteessa en koskaan käyttäisi tulkkia. Koska tulkin pitää vain tulkata, ei etsiä eri tavaroita ja kuvailla niitä. 

Käytän tulkkia asioidessani pankissa, postissa, lääkärissä, hammaslääkärissä, näkö- ja kuulokeskuksessa tai kommunikoidessani muiden kuulevien kanssa. En kuitenkaan työssäni, koska siellä on aina joku, joka voi tulkata minulle. Mutta on suunniteltava, ja suunniteltava hyvissä ajoin, koska tulkeista on pulaa, joten tulkki on tilattava useita päiviä aiemmin. Ikävä kyllä ei voi olla spontaani. 

Työni merkitsee minulle paljon

Olen ollut aina hyvä numeroiden kanssa ja koska opiskelin kaupan ja toimistotyön alalle, panostin eniten kirjanpitotöihin. Suoritin harjoittelun Sofiegårdenilla, joka on suuri kuurojen laitos, ja sen jälkeen minut palkattiin sinne kirjanpitoapulaiseksi. Toimistossamme ei ole monta viittomakielen taitoista, mutta kävin oraalisen kuurojen koulun, eli koulun, jossa meidän oli opittava puhumaan tanskaa, joten puhun tanskaa melko hyvin ja olin erityisen hyvä lukemaan huulioita. Joten aluksi kaikki sujui hyvin monen vuoden ajan, ja ruokalan lounastunneilla oli paljon muitakin kuuroja, joiden kanssa saatoin jutella.  

Mutta vähitellen näköni heiketessä oli yhä vaikeampi selvitä kirjanpitotehtävistä. Onneksi tekniikan kehitys on ollut puolellani. Joten samassa tahdissa näköni heikentymisen kanssa sain luku-tv:n, tietokoneen, jossa on suurennusohjelma ja monia muita asioita. Mutta oli rasittavaa istua kahdeksan tuntia päivässä näillä ehdoilla, joten jossain vaiheessa pyysin lyhennettyä työaikaa. Sainkin sen, ja olen nyt työskennellyt useita vuosia kolme päivää viikossa kymmenestä kolmeen. 

Ja työmatkat kuljen vammaiskuljetuksella. 

Kolme vuotta sitten Sofiegårdenin määrärahoja leikattiin voimakkaasti. Samanaikaisesti näköni oli heikentynyt kovasti. En todellakaan työskennellyt niin nopeasti kuin aiemmin. He kysyivät, haluaisinko siirtyä tavallisesta virasta tuettuun työhön. Ensin tulin hyvin surulliseksi, mutta vähän ajan kuluttua helpottuneeksi, koska tiesin, että minusta oli tullut hyvin hidas työssäni. Tällä hetkellä näen kaksi numeroa kerralla, menee pitkään, ennen kuin saan yleiskatsauksen tileistä. Mutta pidän työstäni erittäin paljon. Minulle merkitsee paljon, että teen kolmena päivänä viikosta jotain, jossa olen taitava, vaikka teenkin sen hitaammin. Nykyään töissä ei ole montakaan ihmistä, jonka kanssa voin jutella, sillä käytän nykyään taktiilia viittomakieltä, enkä näe enää huulioita. Mutta siellä on yksi, jonka kanssa syön aina lounasta.

Harrastukset

Minulla ei ole juurikaan harrastuksia. Työpäivinäni olen väsynyt päästyäni kotiin. Laitan ruokaa, luen sanomalehden ja vastaan sähköposteihin. Kerran viikossa siivoan asuntoni ja pesen vaatteet. Kaikki se vie  paljon aikaa, kun näkee niin vähän kuin minä. Kaksi kertaa viikossa käyn ostoksilla yhdessä henkilökohtaisen avustajani kanssa. Kun tulen kotiin ostoksilta, merkkaan jotkut tavaroista ja asetan ne omille paikoilleen löytääkseni ne helposti. Käyn mielelläni kävelyllä saadakseni vähän liikuntaa. Käyn lenkillä yhdessä henkilökohtaisen avustajani kanssa. Vietän paljon aikaa tietokoneella. Kirjoitan paljon kirjeitä, minulla on paljon sähköpostiyhteyksiä. Noin joka toinen lauantai kutsun ystäväni illalliselle ja usein minulle tulee sunnuntai-iltapäivänä vieraita kahville. Käytän myös paljon aikaa suunnitteluun. Suunnittelen matkani töihin ja takaisin, pankkikäynnit ym., tulkin tilaukset, henkilökohtaisen avustajan kanssa tehtävät sopimukset ajoista, jolloin teemme sitä tai tätä. Joten käytän vapaa-aikani tietokoneella oloon ja suunnitteluun.

Mutta kaipaan yhteyttä äitiini, kaipaan hänen kertomuksiaan siitä, miten muilla sukulaisilla menee.   

Agnete Hansen

Agnete Hansen on 49-vuotias. Hänellä on Usherin oireyhtymä tyyppiä II, mikä todettiin 45-vuotiaana. Hän asuu yksin vuokra-asunnossa pikkukaupungissa, jonne hän muutti pari vuotta sen jälkeen, kun hänen miehensä kuoli seitsemän vuotta sitten. Agnetella oli syntyessään vaikea kuulovamma, minkä seurauksena hän siirtyi peruskoulusta kolmen vuoden jälkeen kuurojen ja vaikeasti huonokuuloisten kouluun. Hänellä ei ole muuta koulutusta. Agnete meni nuorena naimisiin ja hänellä on kaksi lasta, Lisa ja Jan. Hän työskenteli jonkin aikaa perhepäivähoitajana. Tällä hetkellä hänen näkökenttänsä on alle kymmenen astetta ja näöntarkkuus 6/36.

Joskus kävelin ongelmat pois

On syksy. Heräsin aikaisin, mutta jäin sänkyyn makaamaan ja nauttimaan lämmöstä. Miksi nousisin ylös, ellei ole mitään, mihin pitäisi ehtiä? Tänään on rauhallinen päivä, kuten monet muutkin. Toisinaan se tuntuu yksinäiseltä, mutta silloin soitan äidilleni, jonka kanssa puhun puhelimessa joka päivä. Onneksi minulla on puhelimessani vahvistin, joten voin puhua puhelimessa. Joskus saatan myös soittaa siskolleni, Ingelle, johon minulla yhä on hyvä yhteys, tai ehkä Åselle, hyvälle ystävälleni entiseltä asuinpaikkakunnaltani. Toisinaan tulen hyvin surulliseksi. Surulliseksi, koska asun yksin niin kaukana lapsistani ja muusta perheestäni ja koska en enää jaksa kävellä surua pois sisimmästäni. 

Aiemmin, kun tulin vihaiseksi, ärtyisäksi tai surulliseksi, kävelin oikein pitkän lenkin, ja aivan kuin asiat olisivat loksahtaneet paikoilleen kävellessäni. Ehkä siksi, että sain aikaa miettiä toiselta kannalta ja sain katsottua asioita suuremmassa perspektiivissä. Mutta tällä hetkellä en voi vain laittaa takkia päälle ja lähteä pitkälle kävelylenkille. Kyllähän minä uskallan kävellä kahta pientä reittiä yksin. Muttei se riitä. Joskus tunnen itseni vangiksi. Ehkä minun pitäisi suostua henkilökohtaiseen avustajaan, jotta saisin pari kertaa viikossa liikuntaa ja voisin olla fyysisesti aktiivinen?

Tästä on nimittäin tullut hiljaiseloa. Käyn hyvin vähän ulkona ihmisten ilmoilla. Pidän kyllä yhteyttä Birgitiin, joka asuu kolmannessa kerroksessa, mutta kun hän lähtee minun kanssani seuraintalon tilaisuuksiin, minun on vaikea seurata keskusteluita, jos keskustelijoita on useita. Ja useitahan siellä on. Silloin on paljon helpompi jutella kahdestaan ja puhelimessa.

Tunsin itseni tyhmäksi

Muistan ajan perhepäivähoitajana pienet lapset ympärilläni ja jatkuvan väsymyksen ja ärtymyksen, koska en kuullut tai nähnyt, mitä tapahtui. Hyvä, ettei niin ole enää. Tunsin itseni usein tyhmäksi – ja miestäni Bjarnea ärsytti. Vastasin hänen kysymyksiinsä väärin tai en vastannut lainkaan. Olin myös usein kömpelö, kaaduin lattialla lojuviin leluihin tai Bjarnen kenkiin, ellei hän ollut laittanut niitä paikoilleen. Muistan vieläkin kauhulla yhdet Bjarnen työkaverin luona järjestetyt grillijuhlat. Koska yritin niin sinnikkäästi kuulla, mitä yksi vieraista sanoi, huomasin vasta aivan liian myöhään, että olin laittanut kaiken ruoan pöytäliinalle lautaseni viereen. Bjarne haukkui minut kotimatkalla ja tunsin itseni niin tyhmäksi. Vasta paljon myöhemmin tajusin, että näkökykyni oli huono – erityisesti hämärässä. 

Nykyään olen iloinen siitä, että tunnen diagnoosini voidakseni kertoa siitä muille ja pyytää tarvittaessa apua. Se kuulostaa helpolta, mutta harjoittelen sitä yhä. Avun pyytäminen toisilta tai se että pyytää ottamaan huomioon tiettyjä asioita, on vaikeaa. Milloin se on kohtuullista? Milloin olen rasittava? Milloin saakin olla rasittava?

Muiden ihmisten kanssa ollessani harkitsen jatkuvasti, pitäisikö esimerkiksi pyytää voimakasta valaistusta päivällisen ajaksi, kun muiden mielestä on tunnelmallista istua kynttilänvalossa. Ja mietin myös sitä, viitsinkö pyytää Lisaa tulemaan tänne ilman lapsia, edes silloin tällöin. Koska en kuule kunnolla lasten juoksennellessa ympäriinsä. Pitäisikö pyytää henkilökohtainen avustaja, vaikka pärjäänkin arjessa ilman? Se antaisi mahdollisuuden käydä ostoksilla muuallakin kuin lähikaupassa ja kulkea pitkiä kävelymatkoja ja ehkä jopa käydä taas bingossa. Toisaalta selviän kyllä hyvin ilman bingoakin, ja lähikaupassa on melkein kaikkea. Mutta selviänkö ilman liikuntaa?

On helpompaa, kun ei tarvitse pitää huolta muista

Viime vuosina olen ollut muutamilla sokeille tarkoitetuilla kursseilla ja yhdellä kurssilla tapasin Jensin. Oli ihanaa, että oli ihmisiä, jotka ymmärsivät näön ongelmani ja me ihastuimme Jensin kanssa kovasti toisiimme. Minähän olin yksin, leski, joten muutin hänen luokseen. Se ei ikävä kyllä kestänyt paria vuotta pitempään. Mutta minulla oli onnea, sain tämän hyvän asunnon, ja mielestäni on paljon helpompaa, kun ei tarvitse huolehtia muista kuin itsestään.

Muutettuani tähän asuntoon yritin löytää töitä lähellä olevasta suuremmasta kaupungista. Mutta siitä työkokeilusta ei tullut mikään menestys, sillä työpaikka ei ollut mukautettu siten, että se olisi soveltunut erityistarpeisiini. Halusin niin mielelläni päästä ulos ja olla aktiivinen, nyt kun olin taas jäänyt yksin. Mutta se vaati minulta niin paljon. Työpaikalla oli aika paljon melua, ja oli rasittavaa, että piti pyytää toistamaan asioita, kun ei pystynyt tajuamaan sanoja. Ja valaistus oli huono. Tulin yhä jännittyneemmäksi ja minulle tuli särkyjä sekä selkään että jalkoihin. Tulin usein ärtyisäksi, väsyneeksi ja kärsimättömäksi. Ei, kyllä se oli varmaan oikein hyvä, että luovuin työnteon toiveesta. 

Aamiaisen jälkeen nautin yksinolosta, siitä että tavarat ovat paikoillaan, siellä mihin olen ne laittanut, että olen saanut hyvän valaistuksen selvitäkseni kaikesta keittiössä. Näkö- ja kuulokeskukselta sain hyvää apua asunnon muutostöissä ja oikean valaistuksen järjestämisessä. Mutta kaipaan analogisia kuulolaitteitani. Ajatella, ettei niitä enää voi saada, että nykyään on vain digitaalisia kuulolaitteita, joihin minun on niin vaikea tottua.  

Ellei minulla ole mitään erityistä, menen aamiaisen jälkeen internetiin. Käyn katsomassa, ovatko jotkut ystävistäni, myös sokeiden ja kuurosokeiden kursseilta, kirjoittaneet.  

Tapasin nettifriikin

Alunperin en edes halunnut tietokonetta tai oppia sen käyttöä. Mutta kolme vuotta sitten osallistuin sokeiden kurssille. Siellä tapasin Karinin, joka on minua vanhempi, mutta kuitenkin oikea nettifriikki. Näin, miten Karin kirjoitti ja vastaanotti sähköpostia ja miten helppoa oli lukea näytön tekstiä, koska kaiken voi suurentaa. Joten tultuani kotiin lähetin hakemuksen tietokoneesta ja sen käytön opetuksesta. Siitä on siis melkein kolme vuotta. Meni kuitenkin yli vuosi, ennen kuin tosissani osasin käyttää tietokonetta. Koska hakemukseni ja tietokoneen myöntämisen välillä meni aikaa, ja kun tietokone sitten toimitettiin, sitä ei asennettu. Apuvälinekeskuksen piti lähettää mies tietokonetta asentamaan. Kesti kauan ennen kuin hän tuli. Kun hän lopulta tuli, kävi ilmi, että siitä puuttui suurennusohjelma. Sitä anottiin, ja sain sen.  

Sitten minulle tarjottiin kurosokeutuneille tarkoitettua kurssia tietokoneen käytön oppimisessa. Mutta silloin se tuntui olevan liian kaukana. Joten sen sijaan sain opettajan kotiini. Olin siitä iloinen, kunnes kävi ilmi, että miehellä itselläänkin oli kuulonäkövamma, joten meidän kommunikoinnistamme tuli hyvin vaikeaa. Mutta puolitoista vuotta sitten vastasin kuitenkin myöntävästi ja osallistuin kuurosokeille tarkoitettuun kurssiin. Sen jälkeen tietokone on ollut minulle hyvin tärkeä.  

Epävarmuus on aina läsnä

Ovikello soi – kotiavustaja se sieltä lennähtää ovesta sisään. Minulle on myönnetty joka toinen viikko kolme varttia siivoustöihin, joista en itse selviä. Se on niin vähän, oikeastaan yhtä tyhjän kanssa, mutta käytän häntä siihen, mitä en itse näe. Haluan pitää kotini puhtaana ja että itsekin näytän siistiltä. Vaihdankin vaatteita joka päivä, ollakseni varma siitä, että ne ovat tahrattomat. On vaikea erottaa värejä, mutta olen oppinut kurssilla, miten saan asut sopimaan yhteen ja miten löydän ne jälleen. Kuitenkin epävarmuus on aina seuranani. 

Lounaan jälkeen kävelen usein pieneen lähikauppaan, joka sijaitsee 200 metriä oveltani vasemmalle. Käyn siellä aina aikaisin iltapäivällä, jolloin kaupassa ei ole kovin monta ihmistä. Tiedän, missä lähikaupan tavarat ovat ja löydän ne sieltä itse. Yleensä löydän tavarat hyvin, mutta joskus ne eivät olekaan tavallisessa paikassaan ja silloin minun on kysyttävä kassalta. Kerran oli käydä hullusti. Olin kysynyt, missä ruokaöljy on, ja tulin kotiin lamppuöljyn kanssa, jota olin juuri lorauttamassa pannulle, kun huomasin oudon hajun ja että jokin oli hullusti. Yleensä he auttavat minua oikein kivasti. 

Kun olen taas kotona, juon iltapäiväkahvit ja kuuntelen äänikirjaa. Luen sillä tavalla monia kirjoja. Ja sitten on televisio. Seuraan monia sarjoja ja ohjelmia, mutta niiden on oltava tanskankielisiä, koska en pysty lukemaan tekstitystä. Induktiosilmukan avulla pystyn kuitenkin hyvin kuulemaan ja ruudun suurennus auttaa, että saan ainakin yleiskuvan. 

Aika vierähtää yleensä helposti illalliseen asti, ehkä katson vielä jonkin verran tv:tä, ainakin uutiset, luen ehkä vielä äänikirjaani ja sitten onkin pian aika mennä nukkumaan ja taas on yksi päivä ohi.  

Torben Nielsen

Torben Nielsen on 53-vuotias. Hänellä on Usherin oireyhtymä tyyppiä II, hänellä on syntymästään keskivaikea kuulovamma. Torben ja hänen kolme veljeään saivat kukin ammattikoulutuksen, Torben opiskeli sähkömieheksi. Hän työskenteli 20 vuotta omassa ammatissaan, jonka jälkeen hänen oli näön ongelmien vuoksi lopetettava. Silloin hän oli jo sokeiden yhdistyksen jäsen. Nuorena hänellä oli auto, 35-vuotiaana hän sai valkoisen kepin ja 40-vuotiaana opaskoiran. Nykyään hänellä on alle viiden asteen näkökenttä toisessa silmässä ja toinen silmä on sokea..

Yhdellä vasta sokeutuneiden viikonloppukurssilla, johon hän osallistui välittömästi sen jälkeen, kun hänen oli ollut lopetettava sähköliikkeensä, esiteltiin uusin tietokoneohjelma sokeille ja heikkonäköisille. Hän ihastui siihen ja tällä hetkellä Torben kokee tietokoneen pelastuksenaan. 

Lopetettuaan työmarkkinoilla sähkömiehenä Torben ajautui eksistentiaaliseen kriisiin. Hän kertoo taistelleensa itsensä ulos siitä heittäytymällä opiskelemaan ja tutkimaan tietokoneen näkövammaisille tarjoamia mahdollisuuksia. Kaksi vuotta myöhemmin Sokeiden laitos palkkasi hänet tietokoneohjaajaksi. Hän on siellä yhä töissä, mutta on  kahden viime vuoden aikana valmistautunut lopettamaan, jäämään eläkkeelle. 

Perhe-elämä

Olen naimisissa Ingerin kanssa, joka on osa-aikatöissä asianajajan sihteerinä. Meillä on kolme lasta, 28-, 25-, ja 16-vuotiaat, jotka asuvat yhä kotona. Ingerkin on huonokuuloinen ja tapasimme toisemme kuulovammaisten yhdistyksen kautta. Meillä on ollut ylä- ja alamäkiä, mutta kaiken kaikkiaan meillä on hyvä elämä yhdessä. Tapasin kuulovammaisten yhdistyksessä myös Sörenin, joka varmaankin merkitsee minulle yhtä paljon kuin Inger. Onneksi Sörenin vaimo ja Inger ovat myös hyvät ystävät, joten me olemme jakaneet ilot ja surut toistemme kanssa vuosikausia. Sören työskentelee muuten henkilökohtaisena avustajanani. Se toimii hienosti.

Asumme omakotitalossa ja kävelymatkan päässä vanhemmistani. Se, että vanhempani ovat lähellä, on merkinnyt meille paljon. Heikko lukunäköni aiheuttaa esimerkiksi sen, etten ole voinut auttaa lapsia läksyjen luvussa, joten siitä on tullut isäni tehtävä. Tehtävä, josta koen sekä hänen että lapsien nauttineen. 

Vaikka en enää itse pystykään auttamaan lapsia läksyjen teossa, olen aina pitänyt tärkeänä seurata heidän koulunkäyntiään. Olen käynyt vanhempainilloissa ja kun nuorinta poikaani jossain välissä kiusattiin, koska näytin joidenkin kavereiden mielestä kummalliselta, vaapuin hieman kävellessäni enkä vastannut heidän tervehdyksiinsä, soitin luokanvalvojalle ja pyysin päästä käymään kertomassa kuulonäkövammastani ja näyttämään apuvälineitäni. Tämän ansiosta kiusaaminen loppui.

Sekä Inger että minä olemme ulospäin suuntautuvia ihmisiä, joten meillä on molemmilla yhdessä ja erikseen paljon ystäviä, joita tapaamme säännöllisesti. Mielestäni voidaan hyvin sanoa, että meillä on hyvä perhe- ja ystäväverkosto. 

Työelämä

Alunperin Ingerillä oli kokopäivätyö, joten jaoimme kotiaskareet. Kun saimme viimeisen lapsemme, oli näköni heikentynyt niin paljon, etten enää selvinnyt kotitöiden omasta osuudestani. Ingerin oli tehtävä enemmän ja enemmän, joten päätimme, että hän hakisi asianajotoimistosta alennettua työaikaa. Se myönnettiinkin hänelle, mikä on hyvä, mutta kaipaan silti niitä aikoja, jolloin esimerkiksi kävimme yhdessä ostoksilla. Nykyään Inger tekee sen yksin, sillä hänen mielestään se sujuu liian hitaasti kun minä olen mukana. Teen silti usein ruokaa ja pidän ruoanlaitosta. 

Työni sisältää – näkövammaisten käyttäjien parissa tehtävän suoran työn lisäksi – paljon matkoja, joilla käyn ohjaamassa yksittäisiä näkövammaisia tietokoneen käytössä heidän kotonaan tai sitten matkustan kokouksiin. Aiemmin, kun näin paremmin, selvisin – kutakuinkin – ongelmitta päivittäisestä työmatkasta ja myös matkoista ennalta tuntemiini paikkoihin. Käytin vain Söreniä oppaanani, kun piti matkustaa tuntemattomiin paikkoihin.  

Selviän mielestäni yhä hyvin suorasta asiakastyöstä. Ja aiemmin itse kokoustoiminta hallituksissa meni erinomaisesti. Valmistauduin erittäin huolellisesti kokouksiin, joten pystyin sekä hahmottamaan odottamattomat asiat että keskittymään, mikä oli välttämätöntä heikon näköni ja kuuloni vuoksi. Olin hyvä huuliolukija, millä pääsin myös pitkälle muodollisissa kokouksissa. Siellähän oli esityslista ja tavallisesti myös puheenjohtaja, joka varmisti, että puheenvuoroja noudatettiin eikä puhuttu toisten päälle.  

Yhdessä vaiheessa luulin myös kuuloni huonontuneen merkittävästi, koska oli yhä vaikeampaa kuulla kokouksissa. Kävin kuulon tutkimuksessa, ja kävi ilmi, että kuulon alenema oli sama kuin ennen. Silmälääkäri tätä vastoin totesi, että sen lisäksi, että näkökenttäni oli kaventunut jonkin verran, minulla oli myös alkava harmaakaihi. Se oli syynä siihen, että "kuulin" huonommin, koska en enää voinut lukea huulioita yhtä hyvin kuin aiemmin. 

Päätin tämän vuoksi ottaa tärkeisiin kokouksiin puhetulkin mukaan. 

Mutta siitä on jo monta vuotta kun luovuin lounas- ja kahvitaukokeskustelujen seuraamisesta. Joten en ole oikein pystynyt seuraamaan työpaikan juoruja. Kaipaan sitä. On vaikeampi tuntea kuuluvansa joukkoon. 

Mutta näön heiketessä on käynyt yhä rasittavammaksi ja väsyttävämmäksi selvitä matkoista. Nykyään en enää lähde yksin tuttuihin kaupunkeihin, vaan käytän Söreniä joka kerta. Ja jopa päivittäisistä työmatkoista on tullut rasite. Jännitän niskaa ja hartioita yrittäessäni nähdä, onko ympäristössä muutoksia tai vaaroja, jolloin tulee usein voimakas päänsärky ja korvat soivat. Puhuin ongelmasta lääkärini kanssa. Hänen mielestään olin stressaantunut ja hän määräsi minulle rauhoittavia. En uskalla ottaa niitä, koska pelkään niiden lamauttavan aistini. Minun on käytettävä aistejani täysillä pärjätäkseni ja työssäni tarvitsen valtavaa keskittyneisyyttä.  

Lääkäri puhui myös siitä, että minun olisi paras jäädä eläkkeelle, joten se askarruttaa nyt mieltäni. Vaihtoehtona on kokoaikainen henkilökohtainen avustaja, mutten voi kuvitella olevani niin riippuvainen muista ihmisistä arkielämässä. 

Eikä kai kukaan myöskään usko, että kuurosokeana ja vaikeasti kuulonäkövammaisena voi pysyä työmarkkinoilla 65-vuotiaaksi? 

Merete Jacobsen

Merete Jacobsen on 57-vuotias, hänellä on Usherin oireyhtymä tyyppiä II ja sen myötä vaikea kuulovamma. Hän on naimisissa ja hänellä on kolme lasta, jotka eivät asu kotona. Hän asuu miehensä kanssa omakotitalossa erään suurkaupungin esikaupunkialueella. Heillä on myös kesämökki. Merete on peruskoulun ensimmäiseltä luokalta asti saanut erityisopetusta huulioluvussa huonon kuulonsa tueksi. Hän on opiskellut kauppaopistossa ja oli töissä ennen kuin sai lapset, jonka jälkeen hän teki töitä kotona 14 vuotta, jonka jälkeen hän lähti uudelleen työmarkkinoille muutamaksi vuodeksi. Hänen näöntarkkuutensa on tällä hetkellä 6/24 ja hänellä on kahden asteen näkökenttä. 

Vapauteni kaventuu vuosi vuodelta

Vapaus omien valintojen tekemiseen on merkinnyt minulle mittaamattoman paljon aina nuoruusvuosistani asti. Muistan, että kun mieheni sanoi, että hänen mielestään meidän pitäisi mennä naimisiin – niin, se oli oikea kosinta -  olin epävarma, vaikka rakastinkin häntä. Naimisissa olo merkitsisi henkilökohtaisen vapauteni kaventumista, ajattelin. Halusinko sitä?

Menimme naimisiin ja olemme olleet naimisissa 32 vuotta. Meillä on kolme lasta ja se osa elämääni on ollut hyvä. Siitä ei ole epäilystäkään! 

Taistelen säilyttääkseni riippumattomuuteni

Koulussa minulla meni hyvin. Minusta tuli uskomattoman hyvä huuliolukija, joten kun näin puhujan, ei kuulovammani merkinnyt kovinkaan paljon. Mutta en pärjännyt esimerkiksi jalkapallossa. Lapsena ja nuorena kävin säännöllisesti silmälääkärissä, koska mielestäni silmissäni oli jotain vikaa. Mutta silmälääkäri ei löytänyt mitään.  30-vuotiaana sain lukulasit, joista ei mielestäni ollut apua. Vasta noin kymmenen vuotta myöhemmin näin tv-ohjelman Retinitis Pigmentosasta, jossa esiintyi lääkäri, joka kehotti ihmisiä, joilla on kyseiset oireet, ottamaan häneen yhteyttä. Minä tein sen, ja silloin minulta todettiin Usherin oireyhtymä tyyppiä II. 

Diagnoosin saaminen oli itse asiassa helpotus, samalla sain selityksen päivittäin kokemilleni ongelmille.  

Opintojen päätyttyä pääsin töihin suuren yrityksen toimistoon, jossa pärjäsin hyvin. Saatuani kolme lasta kahden vuoden välein olin kotona, kunnes nuorin oli kahdeksan. Kuntoutuksen kautta pääsin valmennuskurssille ja takaisin vanhalle työpaikalleni osa-aikaisesti. Mutta vähän ajan kuluttua tuli työttömyysaalto ja yritys pyysi kaikkia, joilla oli jonkinlainen vamma, hakeutumaan varhaiseläkkeelle. Minun oli sitten pakko tehdä se, mikä suretti kovasti, sillä olin yhä hyvä työssäni ja nautin sosiaalisesta puolesta ja siitä, että pääsin välillä kotoa. Samoihin aikoihin työmarkkinoilta lähtemisen kanssa näköni heikentyi huomattavasti, ja sittemmin – eli kymmenkunta viimeistä vuotta – se on heikentynyt entisestään. Nykyään näen hyvin vähän, mutta taistelen sinnikkäästi säilyttääkseni riippumattomuuteni mahdollisimman monessa asiassa. 

Kaikki vie pitemmän aikaa

Nousen ylös varhain aamulla, jotta saisin mahdollisimman paljon irti päivästä enkä stressaantuisi. Kun näkee heikosti, kaikki käytännön työt vievät paljon pidempään, ja usein minusta tuntuu, etten ehdi tehdä sitä, mitä pitäisi. Tiskaaminen kestää paljon kauemmin ja erityisesti astioiden paikoilleen asettelu. Vie pidempään selvittää, mitä jääkaapista ja ruokakomerosta puuttuu. Kestää paljon kauemmin laittaa ruokaa ja varmistaa, että laitan ruokaan oikeat ainekset. Kestää paljon kauemmin siivota, sillä minun on siivottava kaikki, koska en näe, mitä ei mahdollisesti tarvitsisi siivota. Olen vähitellen hävittänyt kaikki koriste-esineemme kotoa. Ne olivat vain haitaksi, ei vain siksi, että ne keräsivät pölyä, vaan myös siksi, että kaadoin ne helposti. Nyt meillä on vain ne tavarat, joita käytämme. Kaikki muu on ajan myötä lentänyt ulos.    

Olemme asuneet tässä talossa pian 30 vuotta, joten tunnen alueen todella hyvin ja olen aina nauttinut metsälenkeistä talon takana olevassa Länsimetsässä. Tunnen kaikki metsäpolut, joten voin yhä kävellä siellä yksin. Mutta jos tapaan naapurin metsässä, minun on varottava kääntymästä, minkä teen usein kuullakseni mahdollisimman hyvin, sillä silloin minulta menee suuntavaisto. Niin on käynyt muutaman kerran, ja silloin turhaudun täysin ja suutun itselleni. 

Jos keskityn, voin yhä mennä lähijuna-asemalle, mutta tässä koskee sama sääntö. Jos tapaan jonkun, joka haluaa jutella, on ratkaisevan tärkeää, että keskityn siihen, miten siirrän jalkani, kun käännyn kuullakseni mahdollisimman hyvin, jotta löydän jälkeenpäin oikean suunnan. 

Menen mieluummin nälkäisenä kotiin kuin otan henkilökohtaisen avustajan

Kuljen lähijunalla näkökeskukseen, jossa käyn opiskelemassa pistekirjoitusta kerran viikossa ja käytän lähijunaa myös kulkiessani vaellusryhmäni kokoontumisiin. Me kokoonnumme joka torstai klo 11 rautatieasemalla, josta kuljemme jonnekin tarpomaan pariksi kolmeksi tunniksi. He osaavat hienosti hakea minut laiturilta ja opastaa minut sieltä. Mutta itse lenkin kuljen itse, ihan muiden perässä. Viime aikoina se on vaikeutunut, ja olen miettinyt, pitäisikö minun lopettaa vaellusryhmässä käynti. Mutta haluaisin mieluiten jatkaa, koska muuten on taas yksi asia, jota en enää pysty tekemään ja olen ollut mukana nyt yhdeksän vuotta.

Näkökeskuksen yhteydessä on viihtyisä kahvila, jossa kuulemma tarjoillaan hyvää ruokaa. Mutta sinne en pääse yksin, joten lähden aina nälkäisenä kotiin näkökeskuksesta. Silloin voisi olla hyvä, jos minulla olisi henkilökohtainen avustaja. Mutta ei, lähden mieluummin nälkäisenä kotiin. 

Sekä mieheni että minä olemme aina olleet liikunnallisia. Kävimme hiihtämässä joka talvi ja kesälomilla pitkillä vaellusmatkoilla. Ja sitten olemme luistelleet paljon lähellä olevassa jäähallissa. Mutta enää en voi tehdä sitä näköni vuoksi. Meillä on hyvät ystävät, joita tapaamme noin kerran kuukaudessa ja teemme todella pitkiä kävelylenkkejä, jonka jälkeen syömme myöhäisen lounaan hyvässä ravintolassa.  Mielestäni on ihana käydä ulkona syömässä hyvää ruokaa. 

Riippumatta siitä, missä ja kenen kanssa käyn kävelemässä, käytän aina vaellussauvaa. Se on hyvä tuki, kun ei näe kovin hyvin. 

Sosiaalinen yhdessäolo voi olla koetus

Tapaamme säännöllisesti kahta pariskuntaa mieheni entiseltä työpaikalta. Mielestäni se on rasittavaa, mutta teen sen mieheni vuoksi. Kun tapaamme päivällisen merkeissä, on tunnelmavalaistus, näen hyvin vähän ja pelkään aina törmääväni heidän tavaroihinsa ja mahdollisesti rikkovani jotain. Otan aina pienen pöytälampun mukaani, jotta näen lautasella olevan ruoan, mutten kuule ollenkaan, mistä puhutaan. Tai kyllä, toisella miehistä on ääni, jota pystyn ymmärtämään. Mutta muuten keskustelu menee minulta ohi. Se ei ole mukavaa, joten olen aina iloinen, kun se on ohi. 

Aiemmin sekä mieheni että minä osallistuimme luistelukerhon tilaisuuksiin. Mutta nykyään en saa niistä mitään irti. Niissä on aivan liian monta ihmistä, joten mieheni osallistuu nyt yksin. 

Minusta on mukavinta ottaa vieraita vastaan kesämökillä. Istuskelemme terassilla, jossa on hyvä valo, tai kävelemme veden rajassa ja menemme uimaan. On niin paljon muutakin tekemistä kuin puhuminen. Pidän siitä. Ja kuulen parhaiten päivänvalossa, kuten minulla on tapana sanoa. 

Mutta edes päivänvalossa en enää useinkaan kuule puhetta. Koska en enää näe tarpeeksi voidakseni lukea huulioita. Siten kuulin aiemmin. En kuule enkä ymmärrä enää monenkaan ihmisen puhetta. Se on kauheaa. Minulla on onneksi yksi naapuri, jonka ääntä ymmärrän, ja me nautimme toistemme seurasta, joten kahvittelemme noin kerran viikossa vuorotellen toistemme luona.

Olemassaolo kutistuu koko ajan

Ennen käytin paljon aikaa sanomalehtien lukemiseen. Oli mukava seurata, mitä maailmassa tapahtuu. Nyt näen vain otsikot suurennuslasin avulla. Ensi kerralla, kun käyn näkökeskuksessa, saan suurennuslaitteen, luku-tv:n, mutta jopa sen avulla lukeminen on mahdottoman hidasta. En ole ollenkaan niin perillä asioista kuin aiemmin. Minulla on induktio tv:ssä, joten kuulen uutiset, mutten saa kaikkea sitä taustatietoa, joka minulla ennen oli tapana saada lukemalla. 

Ja ostokset, jotka ennen hoidin aina itse, on mieheni ottanut hoitaakseen. Hänen mielestään ostoksilla käynti sujuu liian hitaasti, kun minä olen mukana. Toisinaan kylläkin vaadin päästä mukaan. 

Mutta näkövammani on turhauttava. Silloin tällöin tulee yllätyksiä, kun en pystykään enää tekemään asioita, jotka olen aina ennen tehnyt. Ei niinkään täällä kotona, koska tiedän, miten asiat ovat. Mutta kun menen kaupunkiin tai kävelen lähistöllä, voi tulla yllätystilanteita riippuen siitä, missä aurinko on, onko pilvistä vai sataako. Joten ei ole kahta samanlaista päivää, näen nimittäin hyvin eri lailla riippuen säästä. Ja se tarkoittaa, että joka kerta mennessäni ulos olen enemmän tai vähemmän ahdistunut, riippuen siitä, mihin olen menossa. Ahdistusta on vähän, jos olen menossa lähitienoille, ja paljon, jos on mentävä kaupunkiin. 

Minun on oltava huolellinen ja muistettava ottaa välttämättömät apuvälineet käsilaukkuuni. Kahdenlaiset lasit, suurennuslasi ja patterit. Aurinkolasit roikkuvat kaulassani olevassa narussa, jotta saan ne nopeasti päähäni kun häikäistyn, mitä tapahtuu usein. Kädessäni minulla on valkoinen keppi ja päässäni isolierinen hattu. 

Niinpä niin, olemassaolo kutistuu koko ajan. Aikaisemmin pystyin tekemään niin paljon itse. Nyt se vähenee ja vähenee. Ja riippuvuus vaikuttaa minuun kielteisesti. Masennun ja tulen huonolle tuulelle, ja vähän vihaiseksikin. Ja se tuntuu aina hyvin ikävältä!

Monica Larsen

Monica Larsen on 61-vuotias ja syntymäkuuro, hänellä on Usherin oireyhtymä tyyppiä I. Hän käyttää viittomakieltä. Hän asuu yksin kolmiossa pienessä syrjäisessä kaupungissa. Kuurojen koulun opintojen päätyttyä hän muutti takaisin syntymäkaupunkiinsa, jossa hänen vanhempansa yhä asuivat. Hän sai töitä tehtaasta. Monica meni naimisiin 24-vuotiaana ja kaksi vuotta myöhemmin hän sai ensimmäisen lapsensa, Kasperin, minkä jälkeen hän lopetti työmarkkinoilla. Kolmen vuoden väliajoin hän sai vielä kaksi lasta, Ilsen ja Greten. Noin 13 vuotta sitten hänen miehensä kuoli lyhytkestoisen sairauden jälkeen. Tällä hetkellä Monica Larsenin näkökenttä on noin viisi astetta ja näön tarkkuus 6/60. 

Istun tässä vähän haikeana. Olenhan juuri sanonut hyvästit Lene Höstille, joka on ollut haastattelijani pohjoismaisessa projektissa, jossa kerätään kokemuksia kuurosokeutuneilta siitä, millaista on etenevän toimintarajoitteen kanssa eläminen. Osallistuin viimeisten viiden vuoden ajan tähän projektiin antamalla kuusi haastattelua. 

Alunperin olin epävarma osallistumisestani, sillä mitä merkitystä sillä olisi, että kerran vuodessa viiden vuoden ajan haastatellaan. Halusinko sitä? Ja mitä se sisältäisi? Mitä voisin antaa sellaiseen projektiin?

Nyt olen iloinen siitä, että suostuin osallistumaan, sillä haastattelujen kautta sain mahdollisuuden nähdä elämäni suuremmassa perspektiivissä, tarkastella, miten toimin eri tilanteissa ja miten – sen tiedon pohjalta, mikä minulla nyt on – olisin toivonut toimineeni. 

Ensimmäinen haastattelu oli vähän turhauttava. Lene Höst oli ottanut ammattitulkin mukaan samalla, kun itse olin varmuuden vuoksi pyytänyt tytärtäni Ilseä toimimaan tulkkina. Lene Höst vaati, että käytämme ammattitulkkia, jotta Ilse saisi vapaata. Me olimme Ilsen kanssa muuten kehittäneet monia pikaviestejä, jotka antavat minulle tietoa ympäristöstä ja ympäristön reaktioista tapaamisen aikana. 

Mutta haastattelun aikana aloin olla melko tyytyväinen kommunikointiin tulkin kautta. Hän oli hyvä.

Ei ole helppo käyttää perhettään tulkkina

Tyttäreni, erityisesti Grete, ovat monen vuoden ajan olleet yhteyteni kuulevaan maailmaan. Mutta kaikki kolme lasta, myös Kasper, ovat aina kiltisti toimineet tulkkina silloin, kun sitä olen tarvinnut. Lasten ollessa pieniä äitini toimi tulkkina. Aluksi se meni oikein hyvin, mutta vähitellen hän halusi päättää liikaa. Minun oli käytettävä häntä tulkkina ja oppaana esimerkiksi koulun vanhempainilloissa. Kokouksethan olivat illalla, joten en voinut kulkea yksin hämäräsokeuteni vuoksi, ja vaikka olin hyvä lukemaan huulioita, en voinut keskustella mistään syvällisemmin opettajien kanssa ilman tulkkia.  

Äitini toimiessa tulkkina se johti usein siihen, että hän jutteli paljon enemmän opettajien kanssa kuin mitä hän tulkkasi minulle. Kun kysyin häneltä, mitä tapahtui, hän sanoi, ettei se ollut mitään tärkeää. Mutta kun hän toisinaan halusi päättää jotain lasten kasvatuksesta, hän viittasi johonkin, mitä opettajat vanhempainillassa olivat sanoneet, mutta jota minä en koskaan ollut kuullut. Usein suutuin ja olin turhautunut, mutten tiennyt, mitä tekisin. Tarvitsinhan äitiäni tulkkina. Halusin niin kohdata muita kuuroja, joilla oli kuulevia lapsia, jotta olisin voinut jutella heidän kanssaan siitä, miten kuulevien lasten kasvatuksesta voi selvitä, kun itse on kuuro. 

Tarvitsin myös apua voidakseni sanoa äidille vastaan työntämättä häntä luotani. Kului vuosia, jolloin olin melko epätoivoinen. Mieheni ei halunnut puuttua asiaan. Hän sanoi tienaavansa perheelle rahat, ja minun piti hoitaa koti ja lapset. Ajatella, minun piti elää melkein 50-vuotiaaksi, ennen kuin äitini kritiikki ei enää vaikuttanut minuun. Mutta silloin lapseni olivatkin jo ottaneet tulkin roolin, enkä ollut enää riippuvainen hänestä. 

Näön ongelmilla on ollut seurauksia

Kun lapseni olivat pieniä, eivät näön ongelmat olleet suuria, mutta vaikuttivat kuitenkin arkeen. Näkökenttäni oli kaventunut, minkä seurauksena minun oli koko ajan katsottava alas, etten kompastuisi johonkin maassa lojuvaan. Kuitenkin kompastuin usein. Ja olen lapsuudestani saakka ollut hämäräsokea. Eli pilkkopimeässä en näe tarpeeksi kulkeakseni yksin. 

Hämäräsokeuteni vuoksi äitini vei lapset talvikaudella harrastuksiin, kun he olivat pieniä. Tässä oli siis vielä yksi alue, jolla olin äidistäni riippuvainen. Olen usein ollut onneton ja minusta on tuntunut, etten kelpaa. Kaikki muut – ehkä erityisesti äitini – tiesivät paremmin. Mutta mitä muuta voisin tehdä kuin yrittää kestää?

Grete muutti kotoa kai vähän protestiksi tai paetakseen. Koska mieheni kuoltua Grete oli se, jonka kanssa pystyin juttelemaan. Joskus hän lähti mukaani kuurojen tilaisuuksiin, mutten tullut lähteneeksi sinne läheskään niin usein kuin mieheni eläessä, ja useimmat mieheni ja minun yhteiset ystävät osoittautuivatkin eniten mieheni ystäviksi. Gretestä tuli elämäni kiinnekohta. Samalla näkökenttäni kaventui entisestään ja näöntarkkuuskin heikkeni. Sen myötä en ole voinut nähdä tavallista viittomakieltä, jossa on suuret viittomat, vaan viittomakieli piti tehdä pienemmäksi, viittomien kokoa ja liikkeitä piti pienentää, jotta näkisin viittomat kaventuneessa näkökentässäni. Sanoin sen lapsilleni, mutta he unohtivat sen lähes aina. Minun oli kerta toisensa jälkeen pyydettävä heitä toistamaan, mutta pienin viittomin. 

Silloin suuri toiveeni oli saada tietoa näön ongelmieni seurauksista, jotta lapseni olisivat ehkä sen kautta voineet paremmin ymmärtää minun tilannettani. 

Henkilökohtainen avustaja on lahja

Minulla oli hyvä tuttu, Irene, joka myöskin on kuuro ja joka tuki minua niin hyvin kuin osasi. Hän sanoi, että tarvitsin ulkopuolista apua. Hän otti sitten yhteyttä kuurojen yhdistykseen ja kertoi, että oli yksi kuurosokeiden aluesihteeri, jonka puoleen minun pitäisi kääntyä. Irene tuli mukaan keskustelemaan ja oli mukava jutella henkilön kanssa, joka tunsi ongelmani. Kuurosokeiden aluesihteeri halusi anoa kunnalta henkilökohtaista avustajaa minulle viideksi tunniksi viikossa. Se myönnettiin, ja Irenestä tuli henkilökohtainen avustajani. Kun Grete sitten muutti kotoa, lisättiin tuntimäärää kymmeneen tuntiin viikossa. Itse asiassa käytimme enemmän kuin kymmenen tuntia yhdessä, sillä meistä tuli todella hyvät ystävät. 

Kun kuurosokeiden aluesihteeri tuli uudelleen, kysyin, voisinko saada paremman kuvaruudun tekstipuhelimeeni, koska näöntarkkuuteni oli heikentynyt niin, etten oikeastaan pystynyt lukemaan ruudun tekstiä. Hän ehdotti minulle tietokonetta ja sähköpostin käytön opettelua. Mutten halunnut kuulla siitä puhuttavankaan. Halusin vain paremman ja värillisen kuvaruudun. Loppujen lopuksi sain tietokoneen ja mietittyäni jonkin aikaa suostuin myös opettelemaan sähköpostin käyttöä ja muuta kuurosokeille tarkoitetulla kurssilla. 

Se on yksi parhaista viime vuosina tapahtuneista asioista. Nykyään tietokone on korvaamaton. Käytän sitä joka päivä ja olen sen jälkeen osallistunut useille kuurosokeiden kursseille. Olen myös saanut joitakin kuurosokeita tuttuja, joiden kanssa olemme sähköpostiyhteydessä. Se on oikein mukavaa. Se auttaa yksinäisyydessä, jota koen yhä useammin. Siksi osallistun myös kuukausittaisiin kuurosokeiden tapaamisiin, joita järjestetään tällä alueella, vaikka matkustaminen sinne kestääkin kaksi tuntia. Koska on mukava olla yhdessä muiden kuurosokeiden kanssa, jotka tuntevat tilanteen ja ottavat sen huomioon. Ollessani heidän kanssaan voin rentoutua. 

Nyt näen taas vähän

Mutta kaikkein paras asia, mitä minulle on tapahtunut viime vuosina, on se, että oikeasta silmästäni leikattiin kaihi. Muutama vuosi sitten käydessäni silmäklinikalla lääkäri ehdotti minulle kaihileikkausta. Mutta hän selitti sen niin huonosti, eikä minulla ollut ketään lapsistani tulkkina, joten en uskaltanut. Vajaa vuosi sitten, kun olin menossa silmälääkärille, tilasin tulkin, ja silmälääkäri käytti aikaa selittämiseen. Kaihi leikattiin kolme kuukautta sitten, joten nyt näen esimerkiksi soran ja kiveyksen eron, mitä en ollut lainkaan nähnyt vuosikausiin, joten nyt voin hyvin mennä yksin ulos, koska näen, millä alustalla kävelen. Se on ihanaa!

Melkein samaan aikaan leikkauksen kanssa Irene päätti muuttaa pois kaupungista. Se oli minulle suuri suru, ja vaikka olemmekin sähköpostiyhteydessä lähes päivittäin, se ei kuitenkaan ole samaa kuin yhdessäolo. Nyt olen saanut toisen henkilökohtaisen avustajan, joka on hyvä, muttei ystävä, ja hän on kanssani tarkalleen kymmenen tuntia viikossa. Siksi on hyvä, että pystyn nyt itse käymään kävelyllä. Kunhan näkö vain säilyisi!

Viime vuonna täytin 60 vuotta ja lapseni olivat sitä mieltä, että sen kunniaksi pitää järjestää suuret juhlat. Pohjoismaisesta projektista saamieni hyvien kokemusten ansiosta päätin tilata ammattitulkin juhliin. Meitä oli 30. Lapseni, lasteni puolisot ja lapsenlapset, kaksi lasteni puolisoiden vanhempaa, omat sisareni ja heidän miehensä, Irene, joitakin naapureita ja kuurojen ja kuurosokeiden piirin ystävää. Ja ensi kertaa pystyin juttelemaan kaikkien kanssa ilman että lasteni tarvitsi tulkata. Juhlista tuli todella hyvät ja oli hienoa pystyä juttelemaan vapaasti kenen kanssa tahansa!

Nykyään tilaan tulkin lähtiessäni lääkäriin, hammaslääkäriin, pankkiin tai jos pitää kommunikoida jollain muulla tavalla kuulevan maailman kanssa. Käytän lapsiani tulkkina vain, jos käy niin, ettei tulkkikeskus pysty järjestämään minulle tulkkia. Koska tulkkeja on ikävä kyllä vähän kuurojen ja kuurosokeiden tarpeisiin nähden. Lapsillani on myös kiireitä. Heillä on työnsä ja lapsensa. Heillä ei enää ole niin paljon aikaa. Mutta me näemme kyllä usein viikonloppuisin. Minusta on mukavinta, jos olen lasteni kanssa yksitellen. Silloin voimme jutella. Jos kaikki ovat yhdessä perheidensä kanssa, tai vaikka jos vain muutama on mukana, käytetään luonnollisesti enemmän puhekieltä, ja vaikka minulle on tehty kaihileikkaus, en näe tarpeeksi kyetäkseni lukemaan huulioita, enkä voi ollenkaan seurata, kuka puhuu. Se on liian nopeaa pienelle näkökentälleni.  

Elämässäni ei tapahdu kovinkaan paljon, mutta mielestäni olen oppinut sopeutumaan. 

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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