TOIMINNANVAJAVUUS KUUROSOKEUS

- POHJOISMAINEN TIENVIITTA



 1. Toiminnanvajavuuden synnynnäinen kuurosokeus kuvaus

Tämä kuvaus syventää Pohjoismaista kuurosokeuden määritelmää synnynnäisen kuurosokeuden osalta. Tekstissä keskitytään siihen miten toiminnanvajavuus ilmenee ja kuvataan joitakin Pohjoismaissa tällä hetkellä tunnettuja synnynnäisen kuurosokeuden syitä. Lisäksi kuvataan toiminnanvajavuuden kehitykselle ja oppimiselle aiheuttamat vakavat seuraukset. Lisäksi kuvataan, miten ympäristö on mukautettava, jotta syntymästään kuurosokeiden henkilöiden kehitystä ja viihtymistä voidaan edistää.

1.1 Syistä ja esiintymismuodoista

Synnynnäinen kuurosokeus on yksi toiminnanvajavuus, joka syntyy vakava-asteisen kuulonäkövamman seurauksena. Synnynnäiseen kuurosokeuteen on monia eri syitä (ks. s.7 ). 

Toiminnanvajavuuden ilmenemismuoto vaihtelee näkö- ja kuulovamman laajuuden mukaan ja sen mukaan, onko kyseessä pelkästään kuurosokeus vai liittyykö siihen muita toiminnanvajavuuksia. Synnynnäinen kuurosokeus eroaa kuurosokeutumisesta siten, että toiminnanvajavuus on olemassa syntymästä asti tai se saadaan ennen kielellisen kommunikoinnin kehittymistä. 

Toiminnanvajavuus synnynnäinen kuurosokeus on ensisijaisesti kommunikointihaitta. Toiminnanvajavuus ei estä/häiritse ainoastaan kommunikointikykyjen vaan myös sosiaalisten kykyjen kehittymistä.  

1.2 Henkilökohtaiset ja kehitykseen liittyvät seuraukset  

Synnynnäisen kuurosokeuden seuraukset ovat niin monimutkaiset ja niin vakavat, että siitä seuraa äärimmäinen haavoittuvuus. Tämä koskee asiayhteyksien ja merkitysten kehittämistä ja niiden ylläpitämistä vuorovaikutuksessa muiden ihmisten ja fyysisen ympäristön kanssa.  


Tästä toiminnanvajavuudesta kärsivien henkilöiden kehitys ja oppiminen ovat näinollen äärimmäisen suuressa vaarassa estyä riippumatta henkilön sisäisistä mahdollisuuksista. Kehitysvamma, jonka syynä on kuulonäkövamma, voi myös aiheuttaa sosiaalisia ja emotionaalisia häiriöitä. Nämä toissijaiset kuurosokeuden seuraukset johtavat siihen, ettei toiminnanvajavuutta usein huomata ja ymmärretä. Tämä tarkoittaa, että ympäristö saattaa tulkita käyttäytymisen ja ilmaukset  väärin, eikä sen vuoksi tunnista ja tunnusta henkilön sisäisiä kognitiivisia mahdollisuuksia ja aisteihin liittyviä mahdollisuuksia.

Sosiaalinen eristäytyminen on kuurosokeuden vakava seuraus. Joillekin se syntyy kun lähihenkilö on ulottumattomissa, toisille vasta kun tilanne tulee monimutkaiseksi, tyypillisesti silloin kun kommunikatiivisissa suhteissa on useita henkilöitä.

1.3 Miten synnynnäinen kuurosokeus ilmenee? 


Synnynnäisen kuurosokeuden tyypilliset piirteet ilmenevät erityisesti hyvintoimivissa suhteissa muihin ihmisiin seuraavalla tavalla:


Asiayhteyksien ja merkitysten kehittyminen kommunikatiivisissa suhteissa riippuu liikkeen ja kosketuksen käytöstä yhdessä mahdollisesti jäljelläolevien näkö- ja/tai kuuloaistin toimintojen kanssa. 


Jäljellä olevien näkö- ja/tai kuuloaistin toimintojen toiminnallinen käyttö on useimmiten satunnaista. Näiden aistien käyttö riippuu ympäristötekijöistä, suhteen monimutkaisuudesta ja yksittäisen henkilön motivaatiosta ja psyykkisestä/fyysisestä tilasta. Tämä tarkoittaa, että kaukoaistien käyttö vaihtelee tilanteesta toiseen. Siksi taktiiliaisti on välttämätön, jotta elämyksiin saadaan asiayhteyksien kokonaisvaltainen tajuaminen ja jotta kommunikaatioon saadaan pitkäkestoisuutta. Tämä johtuu siitä, että kommunikaatiotilanne koostuu monista osatekijöistä, kuten kontaktin luominen ja ylläpitäminen, kommunikatiivisten ilmausten tulkitseminen, vuoronvaihto ja palaute kumppanille sekä tarkkaavuus aiheeseen, josta kommunikoidaan. Syntymästään kuurosokeiden henkilöiden on usein välttämätön toteuttaa joitakin näistä osatekijöistä kosketusaistin tai liikkeen tuella tai yksinomaan näiden aistien kautta. 

1.4 Kehityksen ja oppimisen edellytyksiä


Syntymästään kuurosokeiden henkilöiden mahdollisuudet saada todellisia kehitysmahdollisuuksia riippuvat ensisijaisesti seuraavista pääperiaatteista: 

· siitä että
yhteiskunta hyväksyy kuurosokeuden seuraukset

· ammatti-ihmiset tietävät kehitys- ja oppimisprosesseista

· ammatti-ihmisillä on käsitys kuurosokeudesta  

· ammatti-ihmisen yksilöllistä arviointia ja seurantaa koskevasta tiedosta, siten että kuntoutustyössä  painopisteessä on kuurosokean oma osaaminen

· on osaava lähiympäristö (ks. myös kappaleet 4 ja 5)
1.5 Oppimisympäristön edellytykset


Kommunikatiivisten suhteiden kehitys ja ylläpito tapahtuvat kahdenkeskisissä tilanteissa ja riippuvat hyvän kumppanin kyvystä tukea kehitystä ja yhdessäolon kestoa ollessaan syntymästään kuurosokean kanssa. 

Suhteiden luominen ja kehittäminen muihin ihmisiin ja fyysiseen ympäristöön näyttävät syntymästään kuurosokeilla hyvin erilaisilta kuin tavallisessa kehityksessä. Tämä tarkoittaa, että näkevän/kuulevan kumppanin on opittava tunnistamaan näiden erilaisten ilmausten funktiot. Funktioiden tunnistaminen tarkoittaa esim. aktiivisen kosketuksen havaitsemista ja siihen reagoimista, silloin kun sillä on sama funktio kuin katsekontaktilla. Kaikki kommunikaation kehitys perustuu kehollisiin elämyksiin. Useimmilla syntymästään kuurosokeilla juuri keholliset elämykset ovat merkitysten luomisen ja siten kommunikatiivisen kehityksen pääperusta. Siksi on välttämätöntä, että kumppani pystyy ottamaan kuurosokean näkökulman ja pitämään huomionsa kiinnittyneenä erilaisiin ilmaisuihin ja niiden merkitykseen. Kumppanin on myös opittava reagoimaan eri tavoin kuin näkevien/kuulevien henkilöiden kanssa. Syntymästään kuurosokeiden erilaiset ilmaisut ovat perusta kielen kehityksen jatkumiselle. 


Kosketuksen, liikkeen, hajun ja maun käyttö eivät vaadi vain lisäaikaa, vaan asettavat myös suurempia vaatimuksia fyysiselle ja henkiselle toiminnalle kuin näön ja kuulon käyttö. Syntymästään kuurosokeiden oppimistilanne vaikeutuu, koska tiedonkulku samanaikaisesti kosketuksen/liikkeen ja alentuneiden näön ja kuulon toimintojen kautta on mahdotonta tai sitä tapahtuu vain hajanaisesti. Tämä tarkoittaa esimerkiksi, että kun jotain tutkitaan käsillä, ei voida samanaikaisesti yhdistää viittomakieltä mukaan, luetaan se sitten taktiilisti tai visuaalisesti. Siksi kehitys tapahtuu usein hitaasti ja toiminnot luodaan usein yksitellen, päinvastoin kuin tavallisessa kehityksessä.

Kuurosokeus tulee aina voimakkaasti rajoittamaan elämyksiä. Ihanteellisiin kehitysedellytyksiin pyrkiminen asettaa suuria vaatimuksia verkoston kyvylle jatkuvasti priorisoida, käynnistää ja arvioida toimenpiteitä. Verkosto koostuu kuurosokean eri elinympäristöihin kuuluvista henkilöistä.

Diagnoosikatsaus

(Luettelo päivitetään yhteistyössä pohjoismaiden resurssikeskusten kanssa).

Tämä katsaus perustuu pohjoismaiden resurssikeskuksista saatuihin tietoihin. Luettelossa on katsaus diagnooseihin, joita tällä hetkellä tiedetään olevan henkilöillä, joilla on toiminnanvajavuus nimeltä synnynnäinen kuurosokeus. 

Diagnooseja, jotka usein johtavat synnynnäiseen kuurosokeuteen:

CHARGE-assosiaatio

Vihurirokko-oireyhtymä (rubella) 

Sytomegalovirus 

Cornelia de Langen syndrooma

Toksoplasmoosi
Pataun oireyhtymä (Trisomia 13)

Edwardsin oireyhtymä (Trisomia 18)

Leberin synnynnäinen amauroosi

Asfyksia

Hydrokefalus
Keskosuus

Esimerkkejä pohjoismaissa hyvin harvinaisista diagnooseista syntymästään kuurosokeilla: 

Robertin oireyhtymä

Galtz-Gorlinin oireyhtymä

Angelmannin oireyhtymä

Smith-Magenis oireyhtymä

18q  kromosomihäiriö

Smith–Lemli–Opitzin oireyhtymä

Pierre Robinsin oireyhtymä

Monosomia 21
Norrien tauti
Zellwegerin oireyhtymä
Wolf-Hirschornin oireyhtymä
Faciscapulo-humeraalinen dystrofia
Rubinowin oireyhtymä
De Morsierin oireyhtymä 

Diagnooseja, jotka voivat johtaa kuurosokeuteen varhaislapsuudessa: 

Aivokalvontulehdus (meningitis)

Enkefaliitti

Diagnooseja, jotka voivat johtaa siihen, että henkilöt menettävät kielellisen kompetenssin ja kuurosokeutuvat lapsuus- tai nuoruusiässä: 

Aivokalvontulehdus (meningitis)

Refsumin tauti

Aivokasvain


Aikuisväestössä esiintyviä diagnooseja. Kuurosokeutuminen tapahtuu eikä kieli ei ole kehittynyt:
Downin oireyhtymä (Trisomia 21)

Usherin syndrooma yhdessä muiden toiminnanvajavuuksien kanssa

Jotkut syntymästään kuurosokeat eivät ole saaneet päädiagnoosia ja heidän toiminnanvajavuutensa syy on siten tuntematon. Tämä koskee ensisijaisesti aikuisia.
2. Väestön kuvaus


Pohjoismaissa tällä hetkellä tuntemamme syntymästään kuurosokeat muodostavat hyvin heterogeenisen ryhmän aistivammojen yhdistelmän laajuuden, kognitiivisten mahdollisuuksien ja mahdollisten muiden toiminnanvajavuuksien suhteen. Ryhmä voidaan kuitenkin jakaa neljään pääryhmään riippuen näkö- ja kuulovammojen laajuudesta. Näiden pääryhmien oppimis- ja kehitysedellytyksien tyypillisiä piirteitä kuvataan ohessa. Tämän jälkeen seuraa selvitys joistakin tunnetuista syistä suuriin kuurosokeiden väestön muutoksiin viimeisten 20 vuoden aikana. Kappaleen lopussa keskustellaan rajanveto-ongelmista, joita ammattikenttä tänä päivänä kohtaa. 

2.1 Syntymästään kuurosokeiden henkilöiden neljän pääryhmän kuvaus

Näkö- ja kuulovamman yhdistelmällä on kummankin aistivamman seurausten lisäksi se hyvin vakava vaikutus, että useat aistivammat vaikuttavat toisiinsa negatiivisesti. Syntymästään kuurosokeat henkilöt eivät pysty käyttämään toista alentunutta aistitoimintoaan toisen avuksi todellisissa oppimistilanteissa. 

Tämän lisäksi niin henkilön kognitiiviset kuin aistimotorisetkin edellytykset vaikuttavat voimakkaasti niihin seurauksiin, joita kuulonäkövamman yhdistelmällä on yksittäisen henkilön mahdollisuuksiin kehittyä ja oppia.  

Vaikka syntymästään kuurosokeiden väestö nykyään koostuukin laajasta henkilökirjosta, kaikilla henkilöillä on kuitenkin synnynnäisen kuurosokeuden tyypilliset piirteet (ks. kappale 1).

Kuten allaolevat kuvaukset osoittavat, ei ainoastaan aistivammojen laajuus, vaan myös henkilön muut edellytykset, vaikuttavat suuressa määrin toiminnanvajavuuden monimutkaisuuteen, joka ilmenee hyvin yksilöllisesti kullakin henkilöllä.

Ne luvut, jotka kunkin ryhmän yhteydessä on annettu, perustuvat tanskalaiseen väestötutkimukseen: ”Syntymästään kuurosokeiden kartoitus Tanskassa”. Projekti päättyi elokuussa 2004 ja siitä tehtiin projektiraportti. Tämä on ainoa aineisto, joka kuvaa tämänhetkistä väestöä Pohjoismaissa.






Syntymästään kuurosokeiden neljän ryhmän kuvaus:
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2.1.1 Henkilöt, jotka ovat täysin kuuroja ja täysin sokeita


Synnynnäisen kuurosokeuden tyypilliset piirteet ovat selkeitä kaikissa tilanteissa ja kaikissa tilanteissa tarvitaan erityistä kuurosokeiden kuntoutusta. Tälle ryhmälle on ominaista, että henkilöt ovat täysin riippuvaisia siitä, että he viettävät suuren osan päivästään kahdenkeskisissä tilanteissa. Kommunikointi voi tapahtua vain keho- ja kosketusaistin kautta ja ympäristöelämyksiä voi saada vain hyvien kumppaneiden tuella. Tarve kokea useita kahdenkeskisiä tilanteita ei poistu koskaan.  
Tanskalaisen vuonna 2004 valmistuneen väestötutkimuksen mukaan tämä ryhmä muodostaa noin    % tunnetuista syntymästään kuurosokeista. 

2.1.2 Henkilöt, jotka ovat sokeita ja joilla on jäljellä kuuloaistin toimintoja


Tämän ryhmän henkilöillä on selkeästi synnynnäisen kuurosokeuden tyypilliset piirteet. Synnynnäisen kuurosokeuden seuraukset ovat vakavimmat vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin kehittämisen osalta. Kaikki luovat ja kehittävät vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin kehollisesti ja taktiilisti kuuloaistin tukemina. Jotkut säilyttävät taktiilin kommunikoinnin, toiset kehittävät myöhemmin osan kommunikoinnista tai koko kommunikoinnin kuuloaistin avulla. Taktiiliaistin mukaanotto on kuitenkin aina välttämätön monimutkaisissa ja uusissa tilanteissa ja liikkumisen yhteydessä. Tanskalainen tutkimus osoittaa, että noin    % tunnetuista syntymästään kuurosokeista ovat sokeita. Tässä tarkoitetaan henkilöitä, jotka ovat täysin sokeita tai jotka aistivat valoa.


2.1.3 Henkilöt, jotka ovat kuuroja ja joilla on jäljellä näköaistin toimintoja


Tämän ryhmän näkövamman laajuus sekä aistimotoriset ja kognitiiviset edellytykset merkitsevät paljon sille, miten selkeästi kuurosokeus ilmenee eri tilanteissa. Kommunikointi on kuitenkin aina vakavasti vaikeutunut. Aistivammojen yhdistelmä aiheuttaa aina sen, että erityisesti visuaalisen kommunikoinnin kehitystä ei tapahdu ilman liikkeen ja kosketuksen tukea ja ettei kommunikoinnin kehitystä tapahdu luonnollisesti ryhmätilanteissa. Jotkut jatkavat kommunikointia olennaiselta osalta taktiiliaistin kautta, toiset taas kehittävät myöhemmin osan kommunikoinnista tai koko kommunikoinnin näköaistin avulla. Taktiiliaistin mukaanotto on kuitenkin aina välttämätön monimutkaisissa ja uusissa tilanteissa, erityisesti useamman kuin yhden henkilön kanssa kommunikoitaessa.    

Tanskalainen tutkimus osoittaa, että    % tunnetuista syntymästään kuurosokeista kuuluu tähän ryhmään. Tässä käytetään nimitystä kuuro, kun henkilö ei kuuloteknisillä apuvälineillä autettunakaan vaikuta käyttävän kuuloaan orientoinnissa tai vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa.

2.1.4 Henkilöt, joilla on jäljellä sekä näkö- että kuuloaistin toimintoja


Tämän ryhmän kohdalla ammattikenttä kokee usein, että ympäristön on vaikea ymmärtää aistivammojen yhdistelmän seuraus ja että kuurosokeus usein jää huomaamatta. Tälle ryhmälle on myös ominaista, että vuorovaikutus ja kommunikaatio vaikeutuvat vakavimmin ja ettei henkilö pysty kehittämään niitä suhteessa kognitiivisiin mahdollisuuksiinsa ellei hänelle tarjota kuurosokeiden kuntoutuksen strategioita (ensisijaisesti taktiileja strategioita). Jotkut henkilöt kehittävät kommunikoinnin osia tai koko kommunikoinnin joko puhuttuna kielenä tai viittomakielenä ja osa vaihtelee kehollisen kommunikoinnin lisäksi puhutun ja viittomakielen ainesten välillä tilanteesta riippuen. Taktiiliaistin mukaanotto on kuitenkin välttämätön monimutkaisissa ja uusissa tilanteissa.   

Tanskalainen tutkimus osoittaa, että   % tunnetuista syntymästään kuurosokeiden väestöstä kuuluu tähän ryhmään. 

2.2 Diagnoosien muutos


Henkilöryhmä, jolla on toiminnanvajavuus synnynnäinen kuurosokeus, on muuttunut merkittävästi viimeisten 15-20 vuoden aikana. Aiemmin vihurirokko-oireyhtymä oli pääsyy toiminnanvajavuuteen synnynnäinen kuurosokeus. Rokotusohjelmien ansiosta tämä diagnoosi on lähes kadonnut  Pohjoismaiden lasten ja nuorten keskuudesta. Syykuvaa leimaa nykyään harvinaisten lääketieteellisten diagnoosien laaja kirjo. Monissa tapauksissa nämä diagnoosit johtavat siihen, että myös muut elimet kuin näkö ja kuulo ovat kyseessä. Jotkut diagnoosit sisältävät sen, että muutoksia voi tapahtua yhdessä tai useammassa synnynnäisessä toiminnanvajavuudessa lapsuus- tai aikuisiässä ja toiset diagnoosit johtavat suhteellisen lyhyeen elämänkaareen. 

Monet tuntemistamme synnynnäisen kuurosokeuden syistä johtavat myös siihen, että henkilöllä näkö- ja kuulovamman lisäksi on joko selvä tai epäselvä aivovaurio. Nämä vauriot vahvistavat entisestään aistivammojen yhdistelmän seurauksia ja haittaavat kehitysmahdollisuuksia. Synnynnäistä kuurosokeutta nykyään aiheuttavista monimutkaisista diagnooseista ja niiden yhdistelmistä kuulonäkövamma liittyy usein oireyhtymiin tai muihin tiloihin, jotka aiheuttavat muiden elinten vaurioita.  

Hyvin pienen ryhmän aivovauriot ovat niin laajat, että vaikka ryhmän näkö ja kuulokin ovat vaurioituneet aivovaurion vuoksi, he tarvitsevat vain hyvin rajoitetussa määrin kuurosokeille tarkoitettuja palveluita. Ryhmä tarvitsee enemmän erityispalveluita, joita annetaan suurista ja laajoista synnynnäisistä tai myöhemmin saaduista aivovaurioista kärsiville henkilöille.

2.3 Tiedon ja palveluiden muutokset

Viime vuosina myös asiantuntemus toiminnanvajavuudesta synnynnäinen kuurosokeus on lisääntynyt merkittävästi. Erityisesti ammattikentän tieto syntymästään kuurosokeiden kanssa käytävän vuorovaikutuksen ja kommunikaation optimalisoinnista on lisääntynyt merkittävästi sekä laadullisesti että määrällisesti, ja tietoa on nyt saatavilla eri muodoissa. Videoanalyysi, tiedon systematisointi, kuntoutustoimenpiteiden arviointimenetelmät, dokumentointi, moniammatillinen yhteistyö, tutkimus ja kehittämistyö ovat olleet ja ovat tällä hetkellä keskeisiä käsitteitä ammattikenttää viimeisten 15-20 vuoden aikana leimanneessa kehityksessä. 

Vaikeavammisten lasten arviointi on yleisesti ottaen tullut perusteellisemmaksi kaikissa pohjoismaissa, tämä koskee myös näön ja kuulon arviointeja. Tämä perusteellisempi arviointi koskee sekä lääketieteellisiä arviointeja että pedagogis-psykologisia arviointeja. Varhaisen diagnosoinnin ja pedagogisen panostuksen merkitystä painotetaan tällä hetkellä suuresti kaikissa pohjoismaissa.

Perheet ja henkilöstö saavat näin varhaisemmassa vaiheessa tukea syntymästään kuurosokeiden resurssikeskuksilta, jotka on perustettu useimpiin pohjoismaihin. Syntymästään kuurosokeiden lasten ja aikuisten tänä päivänä saamat paremmat kehitysmahdollisuudet ovat vaikuttaneet siihen, että yhä useammat saavat mahdollisuuden käyttää sisäisiä edellytyksiään. Samasta syystä ryhmä on tänä päivänä yhä epäyhtenäisempi.   

2.4. Tunnistamismenetelmien muutos

Synnynnäinen kuurosokeus johtaa moniin erittäin monimutkaisiin ja yhdistettyihin ongelmanasetteluihin. Synnynnäisen kuurosokeuden tunnistamisen on tämän vuoksi tapahduttava moniammatillisesti ja pohjautua toiminnallisuuteen. Toiminnallinen tunnistaminen tapahtuu kuurosokeudesta olevien tietojen ja nykyaikaisten arviointimenetelmien pohjalta. Tähän kuuluvat ne menetelmät, joita on käytettävissä lääketieteellisissä tutkimuksissa sekä mentelmät, joita käytetään synnynnäisen kuurosokeuden toiminnallisten asioiden arviointiin.

Ne menetelmät, joita nykyaikana käytetään synnynnäisen kuurosokeuden tunnistamiseen, ovat jatkuvasti muutoksen alla, siten että ne koko ajan vastaavat sitä ymmärrystä ja niitä tietoja, jotka ammattikentällä on synnynnäisestä kuurosokeudesta. Nykyään ymmärrämme paremmin, että synnynnäinen kuurosokeus voi esiintyä hyvin eri tavoin eri tilanteissa. Videoanalyysin käyttö on lisännyt tietoa siitä, että kuurosokeus näkyy selvimmin monimutkaisissa ja dynaamisissa suhteissa ja erityisesti kommunikaatiossa. Tämän vuoksi on työstetty uusia menetelmiä, jotka juuri sisältävät monimutkaisissa kehitys- ja oppimistilanteissa tapahtuvan aistien toiminnan analysoinnin. Synnynnäisen kuurosokeuden tunnistamismenetelmät muuttuvat jatkossa samassa tahdissa kun  lääketieteellisen ja pedagogis-psykologisen tiedon alueet ja menetelmät edelleen kehittyvät (ks. kappale 3).  

Suuret yksilölliset erot syntymästään kuurosokeiden ihmisten ryhmässä johtuvat siis nykyään sekä siitä, että synnynnäisen kuurosokeuden syyt ovat moninaiset ja että henkilöt saadessaan hyvät kehitys- ja oppimisolosuhteet osoittavat suurempia yksilöllisen ja henkilökohtaisen kehityksen eroja.

2.5. Syntymästään kuurosokeiden arvioitu määrä ja rekisteröityjen määrä
Tanskalainen väestötutkimus viittaa siihen, että syntymästään kuurosokeita henkilöitä on vähintään 35-40 miljoonaa asukasta kohti. Tämä merkitsee sitä, että luvuista, joita on saatu muista pohjoismaista, saattaa puuttua useita syntymästään kuurosokeita, joita ei tunneta ja jotka eivät siksi ole palvelujärjestelmän piirissä. Tanskalaisen tutkimuksen mukaan kyseessä ovat ensisijaisesti syntymästään kuurosokeat aikuiset.

2.6. Toiminnallinen tunnistaminen ja rajanveto-ongelmat

Toiminnallinen tunnistaminen johtaa aina keskusteluihin siitä, miten parhaiten rajataan toiminnanvajavuus synnynnäinen kuurosokeus muista monimutkaisista toiminnanvajavuuksista ja niiden yhdistelmistä. Tämä asettaa suuria vaatimuksia lääketieteellisten, psykologisten ja erityispedagogisten alueiden väliselle yhteistyölle itse tunnistamisprosessissa. Prosessi johtaa usein siihen, että kuntoutuksen ja tunnistamisen on kuljettava rinnakkain. Moniammatillisen yhteistyön lisäksi kiinteä yhteistyö niiden vammaistyön alueiden kanssa, joilla työskennellään näkö- ja/tai kuulovammaisten henkilöiden kanssa on välttämätöntä, jotta löydetään yksittäisen henkilön tarvitsemat palvelut. 

2.6.1 Kuurosokeiden palvelujen erilaisia muotoja

Syntymästään kuurosokeiden ja kuurosokeutuneiden palveluntarve riippuu siitä, onko henkilö kehittänyt kielellisen kommunikoinnin. Näiden kahden kuurosokeiden ryhmän palvelujen välillä on monia päällekkäisyyksiä. Joissakin tapauksissa voidaan tarvita yhteispanosta. 
Jotkut kielellisen kommunikoinnin kehittäneet syntymästään kuurosokeat valitsevat tämän vuoksi aikuisiässä palvelunsa kuurosokeutuneille tarkoitetusta palvelujärjestelmästä. 


Joillekin kehitysvammaisille henkilöille kehittyy asteittain kuurosokeus etenevän kuulovamman ja/tai etenevän näkövamman vuoksi. Tämä tarkoittaa sitä, että heille kehittyy niin vakava näkö- ja kuulovammojen yhdistelmä, että heillä on kuurosokeuden tyypilliset piirteet. Monella tämän ryhmän henkilöllä on rajoittunut kielellinen kommunikointi tai se puuttuu kokonaan ja siksi he tarvitsevat syntymästään kuurosokeille tarkoitettuja palveluja. Tätä ryhmää ei kuitenkaan ole nykyään otettu huomioon missään kuurosokeille tarkoitetuissa palveluissa.

3. Synnynnäisen kuurosokeuden tunnistaminen – ohjeelliset suuntaviivat

Pohjoismainen kuurosokeuden määritelmä on virallinen kuurosokeuden tunnistamisen pohjana oleva dokumentti. Sitä pidetään toiminnallisena määritelmänä. Tämä tarkoittaa, ettei määritelmä sisällä lääketieteellisiä kriteereitä kuten esim. tietoja näön tarkkuuden tai kuulovamman asteesta  henkilöllä, jota pidetään kuurosokeana. Sen sijaan määritelmä kuvaa miten vakava näön ja kuulon ongelmien yhdistelmä johtaa toiminnanvajavuuteen kuurosokeus. Samanaikaisesti määritelmä lyö lukkoon, että kuurosokeus on toiminnanvajvavuus, jossa kuurosokeuden luomat ongelmat ovat erilaiset kuin yksittäisen näkövamman tai kuulovamman luomat ongelmat ja että niitä on useampia. Nykyään kuurosokeuden määritelmät Euroopassa ja muualla maailmassa ovat pääasiallisesti toiminnallisia ja monet ovat saanet inspiraationsa pohjoismaisesta määritelmästä.    

3.1 Synnynnäisen kuurosokeuden toiminnalliset kriteerit
Keskustelua synnynnäisen kuurosokeuden toiminnallisten tunnusmerkkien sisällöstä käydään jatkuvasti koko maailman ammattiympäristöissä niin ikään pohjoismaisen ammattiympäristön leimaamana.  

Ensimmäisiä toiminnallisia tunnusmerkkejä ehdotettiin NUD:n erikoislääkärikonferenssissa 1986. Niissä kuvattiin syntymästään kuurosokeille ominaisiksi piirteiksi suuret ongelmat seuraavilla pääalueilla: 

Kommunikaatio

Tiedonsaanti 

Orientointi ja vapaa liikkuminen

Nämä tunnusmerkit ovat voimassa vielä tänäkin päivänä, mutta ne ovat erityisyydeltään ja tarkkuudeltaan osoittautuneet riittämättömiksi synnynnäisen kuurosokeuden tunnistamisessa. Kohderyhmän tunnistamiseksi on siis ollut tärkeä luoda tarkempi tunnistamismenettely. On muitakin monimutkaisia toiminnanvajavuuksia, joissa on myös joitain samoja ongelmia. Siksi on välttämätöntä kuvata yksityiskohtaisesti miten nämä ongelmat esiintyvät silloin kun ne johtuvat kuurosokeudesta. Tässä on kuitenkin varmistettava, että ympäristö on mukautettu kuurosokean edellytyksiin kaikilla kolmella alueella ennen kuin voidaan nähdä synnynnäisen kuurosokeuden tyypilliset piirteet. Tunnistaminen on siis tehtävä pitemmän ajan kuluessa, ja vasta sen jälkeen kun olosuhteet on mahdollisimman hyvin mukautettu, voidaan uudelleen arvioida aistien toiminnallista käyttöä sekä orientoinnissa/ympäristön tutkimisessa että vuorovaikutuksessa/kommunikoinnissa (diagnosoivat toimenpiteet). Tieto vuorovaikutuksesta ja kommunikoinnista - ja niiden merkitys – sekä tieto siitä miten aistien käyttö parhaiten arvioidaan on myös lisääntynyt merkittävästi sen jälkeen kun määritelmä viimeksi tehtiin, erityisesti tieto siitä, että kuurosokeus nähdään selkeimmin monimutkaisissa ja dynaamisissa tilanteissa kuten kommunikoinnissa. 

Tunnistamistyön painopiste on juuri siksi ensisijaisesti näillä alueilla. 

Kaikkein useimmat syntymästään kuurosokeiden ryhmässä kehittävät luonnollisen ”vinon” toimintaprofiilin. Sillä tarkoitetaan että täydellinen kaukoaistien menetys kompensoidaan muilla aisteilla (erityisesti kosketuksella ja liikkeellä, jatkossa: taktiiliaistilla) siten että oppiminen ja kehittyminen perustuvat taktiiliaistiin. Jos kyseessä on näön ja/tai kuulon (kaukoaistien) osittainen puuttuminen, taktiiliaisti on aivan välttämätön tuki. ”Vino” toimintaprofiili tarkoittaa toisin sanoen sitä, että taktiiliaisti toimii suhteellisesti paremmin kuin näkö ja kuulo ja siksi usein juuri taktiili toiminto voi osoittaa henkilön kognitiiviset edellytykset.

Syntymästään kuurosokeiden väestön suurien erojen vuoksi synnynnäisen kuurosokeuden tunnistaminen on erittäin monimutkainen ja aikaavievä prosessi. Kyseessä ovat erityisesti ne syntymästään kuurosokeat aikuiset, jotka eivät ole saaneet asiaankuuluvaa kuntoutusta lapsena ja ovat tämän vuoksi usein kehittäneet emotionaalisia häiriöitä ja tarpeettomia kehitysvammoja, jotka naamioivat kuurosokeuden tyypilliset piirteet. 

3.2. Pohjoismainen tunnistusaineisto

Tanskan- ja norjankielinen ”Synnynnäisen kuurosokeuden tunnistaminen, diagnosointiaineisto” (Karen J. Andersen & Inger Rødbroe. Syntymästään kuurosokeiden osaamiskeskus, Ålborg, toukokuu 2000) on aineistoa, joka pohjoismaisella tasolla tiivistää ammattikentän tämänhetkisen kliinisen tiedon ja käytännöt. Tunnistusmenetelmät eroavat aiemmista käytännöistä siten, että aineistossa on myös kuvauksia kosketuksen ja liikkeen (taktiiliaisti) kartoituksesta ja aistien käytöstä vuorovaikutuksessa ja kommunikoinnissa. 

Aineisto koostuu kolmesta osasta. Ensimmäinen osa on kyselylomake, jonka avulla seulotaan syntymästään kuurosokeiksi epäillyt. Kyselylomake on tehty omaisten/lähihenkilöiden täytettäväksi. 
Toinen osa koostuu kolmesta vihkosta, joissa on ehdotuksia näön, kuulon ja taktiiliaistin lääketieteelliseksi ja toiminnalliseksi arvioinniksi. Tämä osa on tarkoitettu erityisesti lääketieteelliselle, pedagogiselle ja psykologiselle henkilökunnalle ja sitä voivat käyttää paikalliset ja kansalliset ammatilliset konsultit. Aineiston viimeinen osa on kirjoitettu kuurosokeiden kuntoutusohjaajille ja sen käyttö vaatii erityistietoa kuurosokeudesta ja kommunikoinnista. Siinä kuvataan synnynnäisen kuurosokeuden tunnusmerkit vuorovaikutuksessa ja kommunikoinnissa ja arvioinnin tulee pohjautua ensimmäisen ja toisen osan tuloksiin. Tämän aineiston viimeiseen osaan kuuluu myös esittelyvideo, joka esimerkkien avulla kuvaa millaiselta synnynnäinen kuurosokeus voi näyttää vuorovaikutuksessa ja kommunikoinnissa. 

3.3. Arviointimenetelmät 


Lyhyesti tiivistettynä synnynnäisen kuurosokeuden tunnistamiskäytäntö voidaan esittää seuraavasti (Andersen ja Rødbroe, 2000, esittelyvideo):

	
LÄÄKETIETEELLISET TUTKIMUKSET


	
TOIMINNALLISET ARVIOINNIT
	   
 AISTIEN KÄYTTÖ
 VUOROVAIKUTUKSESSA  
 JA KOMMUNIKOINNISSA  

	
Lääketieteelliset arviot, tutkimukset ja mittaukset 
	
Käyttäytymisen havainnointiin perustuvat arvioinnit

Muodolliset testit

Epämuodolliset yksittäisten toimintojen havainnoinnit


	
Vuorovaikutuksessa ja kommunikoinnissa tehtyihin käyttäytymisanalyyseihin perustuvat arviot

Videoanalyysi


Kuva osoittaa miten synnynnäisen kuurosokeuden tunnistamisessa on välttämätöntä hakea tietoja kolmelta pääalueelta. Kun henkilö arvioidaan, arviointiprosessi aloitetaan useimmiten kaikilla kolmella alueella samanaikaisesti. Tämä tarkoittaa, että kuntoutus- ja tunnistamistyö kulkevat rinnakkain tukien toisiaan jatkuvasti nuolten osoittamalla tavalla.
Lääketieteelliset tutkimukset sisältävät tietoja esimerkiksi silmälääkäriltä, korva-nenä-kurkkulääkäriltä, neuropsykologilta ja fysioterapeutilta. Toiminnalliseen arviointiin kuuluvat havainnointi, muodolliset testit ja epämuodolliset testit, joiden tarkoitus on kartoittaa näön, kuulon ja taktiiliaistin toiminnot, kun taas kolmas alue kattaa ne tiedot, joita saamme henkilön aistien käytöstä vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa. Tutkimukset ja arvioinnit nivoutuvat toisiinsa kuvan osoittamalla tavalla. Kuntoutus- ja tunnistustyö tapahtuu usein samanaikaisesti kaikilla kolmella alueella ja jatkuvassa prosessissa, jossa kaikkien kolmen alueen tiedot täydentävät toisiaan ja vaikuttavat toisiinsa.  

Aineiston käytännöissä lyödään myös lukkoon se, että tunnistaminen on tehtävä moniammatillisessa tiimissä, jossa usealla on asiantuntemusta synnynnäisestä kuurosokeudesta. Tällainen tiimi voi olla alueellinen tai kansallinen. Kansallinen tiimi, mielellään alueellisten lisäksi, on osaltaan varmistamassa asioiden mahdollisimman tasa-arvoisen käsittelyn ja yksittäisen henkilön oikeuden laadukkaisiin palveluihin. Tiimit voivat myös pitemmällä tähtäimellä vaikuttaa aktiivisesti alueen ammatilliseen kehitykseen ja laadunvarmistukseen. Tiimit on yhdistettävä kunkin maan kuurosokeiden resurssikeskuksiin yhteistyössä alueellisten syntymästään kuurosokeiden osaamisympäristöjen kanssa, kuten esimerkiksi lääketieteellisen osaamisympäristön.

Yksittäiset syntymästään kuurosokeat voidaan tunnistaa jo lääketieteellisten tutkimusten jälkeen. Jotkut tunnistetaan vasta aistien toiminnallisten selvitysten jälkeen. Suurta osaa ei kuitenkaan voida tunnistaa ennen kuin on myös arvioitu aistien käyttö vuorovaikutuksessa ja kommunikaatiossa. Tämä vaatii kuitenkin, että vuorovaikutus ja kommunikointi on luotu ja kehitetty suhteessa henkilön kognitiivisiin edellytyksiin.  

3.4. Lääketieteelliset tutkimukset

Syntymästään kuurosokeat tarvitsevat usein pitkiä ja laajoja lääketieteellisiä tutkimuksia ja hoitoja. Useat syntymästään kuurosokeat joutuvat pitkiksi ajoiksi sairaalaan. On tärkeä rajoittaa sairaalakäyntejä mahdollisimman paljon koordinoimalla erityistutkimuksia. Pitkät sairaalassaoloajat ovat erittäin epäsuotuisia syntymästään kuurosokeille. Heidän kognitiivista ja emotionaalista kehitystään eivät haittaa ainoastaan fyysiset ja psyykkiset rasitukset, vaan myös se, että sairaalaympäristössä on vaikea ylläpitää luonnollista, vakaata ja hyvää kontaktia tuttujen ja turvallisten lähihenkilöiden kanssa. 


Välttämättömien lääketieteellisten tutkimusten valinnasta on keskusteltava arvioinnista vastuussa olevassa moniammatillisessa tiimissä. Tiimi myös muotoilee yksittäisen kuurosokean tutkimuksiin liittyvät ajankohtaiset ongelmanasettelut ja välittää ne eteenpäin. Geneettistä diagnostiikkaa ja neuvontaa on tarjottava tarvittaessa. 

Lääketieteellisen seurannan lähtökohtana on oltava elämänkaariajattelu, sillä sairauskuva voi muuttua tai voi syntyä uusia lisäongelmia. Tämä koskee erityisesti henkilöitä, joiden diagnoosien tiedetään kokemusten mukaan voivan johtaa sairauskuvan muutoksiin. Erityisiä tällaisia riskiryhmiä ovat keskoset ja henkilöt, joilla on jokin oireyhtymä (esim. Downin oieryhtymä). Tämän lisäksi tulevat ryhmät, joilla on etenevä aistivamma, varhainen ikääntyminen tai myöhäisoireita (mm. vihurirokko-oireyhtymä ja CHARGE-assosiaatio). 

Aivojen toiminnan käyttökelpoisten lääketieteellisten tutkimusten kehittämisen tarve on suuri, erityisesti kuuloon, näköön, taktiiliaistin tutkimiseen ja kognitioon liittyen. 

Aineistoon on liitetty ehdotus ongelmanasetteluista eri lääketieteen alojen asiantuntijoille, jotka tutkivat henkilön. Ei voi tarpeeksi alleviivata sen tärkeyttä, että tutkimuksen tulee aina perustua verkoston ja moniammatillisen tiimin yhdessä muotoilemiin selkeisiin ongelmanasetteluihin ja että tutkimuksissa mukana oleva huolehtii siitä, että nämä ongelmanasettelut arvioidaan ja että vastaukset tulevat takaisin tiimille. 

3.5. Aistien toiminnalliset arvioinnit (näkö, kuulo ja taktiiliaisti)


Saatujen lääketieteellisten tietojen pohjalta tiimi hahmottelee henkilön fyysiselle ja sosiaaliselle ympäristölle koituvat välittömät yksilölliset seuraukset (toimenpiteet). Tässä – ja seuraavassa (ks. 3.1.6) – arviointivaiheessa on aina oltava mukana vähintään yksi syntymästään kuurosokean lähihenkilö, jonka/joiden havainnot ovat tärkeä osa kartoitusta. Henkilöitä, joiden puoleen on luonnollista kääntyä arvioiden saamiseksi, ovat ensisijaisesti näönkäytönohjaajat ja kuulovammaisten opettajat, joilla on tietoa ja kokemuksia synnynnäisen kuurosokeuden arvioinnista. 

3.6. Analyysi aistien käytöstä vuorovaikutuksessa ja kommunikoinnissa


Vuorovaikutussuhteissa muiden ihmisten kanssa syntymästään kuurosokeiden aistien toiminnalliselle käytölle asetetaan huomattavasti suurempia vaatimuksia kuin ympäristön tutkimisessa ja orientoinnissa. Tämä koskee erityisesti näköä. Sosiaalinen vuorovaikutus ja erityisesti kommunikointi ovat esimerkkejä erittäin monimutkaisista ja dynaamisista tilanteista.  

Kommunikoinnissa asetetaan vaatimuksia sekä viestin tulkintaan että sanattomien (ei-kielellisten) asioiden hallintaan, esim. kontaktin luominen ja ylläpitäminen, vuoronvaihto dialogissa, yhteiseen teemaan viittaaminen ja kommunikoinnin lopettaminen ja mahdollinen jatkaminen katkon jälkeen. 

Näkevillä/kuulevilla ja kuuroilla nämä osatoiminnot perustuvat lähes yksinomaan näön käyttöön, esim. nopeiden katseenvaihtojen ja osoitusten avulla.

Näennäisen hyvät näön ja/tai kuulon jäänteet eivät usein riitä ilman että syntymästään kuurosokea kompensoi taktiiliaistin avulla. Tämä johtuu mm. siitä, että yhden kaukoaistin heikkoa toimintoa ei voida kompensoida toisella, koska tämä ei lainkaan toimi tai sen toiminto on myöskin alentunut.  

Siksi tunnistamisprosessissa on täysin ratkaisevaa analysoida miten aisteja käytetään vuorovaikutuksessa ja kommunikoinnissa. 

Jotta voitaisiin analysoida niin monimutkaisia ja dynaamisia tilanteita kuin aistien käyttö vuorovaikutuksen ja kommunikoinnin luomissa puitteissa, tarvitaan videota arvioinnin tärkeimpänä työvälineenä henkilön käyttäytymistä havaittaessa ja analysoitaessa. 

Kaikessa aistien arvioinnissa on välttämätöntä havainnoida henkilöä sekä ihanteellisissa edellytyksissä että tavallisemmissa edellytyksissä. Kokemuksen mukaan erityisesti alentunut kuulon toiminto paljastuu vasta kun ympäristön edellytykset eivät ole ihanteelliset. Voi esimerkiksi olla, että syntymästään kuurosokea hallitsee kahdenkeskiset tilanteet, mutta ei pärjää tilanteissa, joissa on useampia henkilöitä samanaikaisesti.  

Arvioinnissa on erityisesti painotettava syntymästään kuurosokean kognitiivisten mahdollisuuksien ja oppimisstrategioiden selvittämistä. Taktiiliaistin epätavallinen tai erilainen käyttö voi usein olla merkkinä korkea-asteisesta kognitiivisesta toiminnosta. Esimerkkejä tämänkaltaisesta erilaisesta käyttäytymisestä kuvataan aineistossa. Kyseessä voivat olla toistuvat kehon liikkeet, kuten oviaukon tutkiminen ovea avaamalla ja sulkemalla lukemattomia kertoja. Kyseessä voivat myös olla kevyet, tutkivat kädenliikkeet, joilla ympäristön yksityiskohtia tutkitaan tai esineiden käyttäminen orientoinnissa lyömällä niitä järjestelmällisesti alustaa vasten. Haasteeksi muodostuu usein tämän käyttäytymisen analysoiminen esim. määrätietoisena ympäristön tutkimisena tai kontaktin ylläpitämisenä kumppaniin.  

3.7. Diagnosoivien toimenpiteiden toteuttaminen 


Synnynnäisen kuurosokeuden tunnistamisen suuntaviivoissa painotetaan, että arvioinnin ja kuntoutuksen on tapahduttava yhtenäisenä prosessina, samanaikaisesti ja pitemmällä aikavälillä. Tärkein syy tähän on se että aistien toiminnallinen käyttö voi usein häiriintyä, ellei vuorovaikutusta ja kommunikaatiota ole luotu henkilön kognitiivisten mahdollisuuksien tasolle. Kuntoutusta on tämän vuoksi aina tarjottava synnynnäistä kuurosokeutta epäiltäessä myös tarpeettoman kehitysvamman välttämiseksi.

Toimenpiteet muotoillaan siis siten, että ne takaavat syntymästään kuurosokean kehitysedellytykset sekä fyysisen että sosiaalisen ympäristön suhteen. Siten toimenpiteet voivat myös toimia diagnosoivina tuomalla henkilön ihanteellisen toimintatason ja kuurosokeuden luonnolliset seuraukset näkyviksi. 

4. Kuntoutus elämänkaaren näkökulmasta – ohjeelliset suuntaviivat

Kaikkien syntymästään kuurosokeille ihmisille tarkoitettujen toimenpiteiden tavoitteena on oltava mahdollisimman hyvä elämänlaatu. Kommunikoimaan kykeneminen on tärkein perusta ja kaiken kuntoutuksen (palvelujen ja toimenpiteiden) pääasia. Kaukoaistien menetys johtaa suureen eristäytymisen vaaraan ja aiheuttaa sen, että riippuvuus ihmisistä, jotka hallitsevat kuurosokeiden erityisen kommunikoinnin, on erittäin suuri koko elämänkaaressa. Tyypillistä synnynnäiselle kuurosokeudelle on, että kommunikoinnin kehittyminen tapahtuu ensisijaisesti kahdenkeskisissä tilanteissa osaavien kumppaneiden kanssa. Syntymästään kuurosokeat henkilöt eivät itsestään selvästi pysty kehittämään kommunikointia ryhmätilanteissa.  

Edellytyksenä sille, että syntymästään kuurosokeat voivat kehittää sisäisiä mahdollisuuksiaan ovat seuraavat asiat:
- että kaiken arvioinnin ja kaikkien järjestelyiden lähtökohdaksi on otettava yksilölliset tarpeet, edellytykset, suorituskyky ja kiinnostuksen kohteet

- kommunikoinnin ja kielen kehityksen hypoteesien koettelemisen systemaattinen järjestäminen 

- että kaikkien toimenpiteiden täytyy perustua tietoihin aistivammojen yhdistelmästä ja kuurosokeiden erityisistä kommunikointimuodoista

- toimintoja ja elämyksiä, jotka antavat kuurosokealle mahdollisuuden käyttää kulloinkin käyttökelpoisia aistejaan ja vaihdella niiden välillä   

- viittomakielisten ympäristöjen jatkuva saavutettavuus ja tietoa kommunikoinnin taktiilista tuesta 
- aktiivisen toimimisen, viihtyvyyden ja kehityksen mukauttaminen lähisuhteissa muihin ihmisiin
- elämyspohjainen kehitysympäristö, joka perustuu yhdessäoloon sellaisten kumppaneiden kanssa, jotka osaavat mukauttaa tilanteen merkityksestä neuvottelemiseen ja kommunikointiin
- ajattelua ja kielen kehitystä haastavien vaihtelevien elämysten tarjoaminen
4.1. Vastuutahot ja osaamisympäristöt

Syntymästään kuurosokeiden kuntoutusvastuu on annettu paikallisille ja alueellisille tahoille, mutta se on juurrutettava erikoistuneisiin osaamisympäristöihin, joilla on erityisvastuu kuurosokeiden ihmisten seurannasta. Nämä moniammatilliset osaamisympäristöt tarjoavat arviointia yksilötasolla sekä neuvontaa, ohjausta ja kursseja syntymästään kuurosokeiden verkostolle. Kuurosokeusalan osaamisympäristöt ovat myös vastuussa synnynnäistä kuurosokeutta koskevan tiedon jatkokehityksestä ja levittämisestä. 
Näkö- ja kuulovamman yhdistelmän vuoksi näön, kuulon ja taktiilin tuen muodossa käytettävien vaihtoehtoisten kommunikointimuotojen erityisosaamisympäristöjen välinen läheinen yhteistyö on välttämätöntä. Synnynnäinen kuurosokeus kommunikointivammana luo erityistarpeen aktiiviseen yhteistyöhön viittomakielisten ympäristöjen kanssa. Vanhemmilla ja muilla kuurosokean lähisuhteiden verkoston henkilöillä on oltava jatkuva mahdollisuus yhteyteen kuurosokeuden osaamisverkoston kanssa – keskustellakseen asioista ja saadakseen tukea, saadakseen tietoa ja ohjausta ja pystyäkseen aktiivisesti vaikuttamaan uuden tiedon muodostumiseen (ks. kpl. 3.3.2). 
Alueellisten ja kansallisten osaamiskeskusten on myös tehtävä aloite vanhempainverkoston perustamiseksi ja tuettava sitä.

4.2.  Lähisuhteet – verkostot

Pitkäkestoisen yhteyden ja kommunikoinnin jatkuvuuden ja vakauden tarve on ratkaiseva lähisuhteiden luomiselle. Emotionaaliseen ilmapiiriin perustuvat jatkuvuus ja vakaus ovat myös edellytys loogisten kokonaisuuksien ja olemassaolon merkityksen kokemiseen sekä kommunikoinnin ja kielen kehitykseen ja ylläpitoon. Syntymästään kuurosokeat henkilöt ovat lisäksi riippuvaisia kumppaneista, jotka hallitsevat kuurosokeiden erityisen kommunikaation.

Lähihenkilöillä tulee olemaan erityisvastuu valinnanvapauden ja luovan itsensä toteuttamisen edellytysten luomisesta. Kuulonäkövamma estää syntymästään kuurosokeita käyttämästä mahdollisuuksiaan omin avuin ja itse luomasta loogisia yhteyksiä eri elinympäristöjen välille. Läheiset suhteet muihin ihmisiin ja lähihenkilöiden aktiivinen myötävaikutus ovat edellytys eri tilanteiden tapahtumien välillä olevien merkitysten ja loogisten yhteyksien ylläpitämiselle. Ilman aktiivista tukea syntymästään kuurosokeilla ei ole myöskään mahdollisuutta ylläpitää luonnollisia suhteita ja huolehtia sosiaalisesta yhteysverkostostaan pitemmällä tähtäimellä. Läheisten suhteiden menettäminen perheeseen on erityisen näkyvä riski aikuisiässä ja päivittäisessä vastuussa olevan ympäristön on otettava se erityisesti huomioon.

Syntymästään kuurosokeat ihmiset eivät kuulonäkövamman vuoksi pääse suoraan uusiin sosiaalisiin elinympäristöihin. Lähihenkilöiden on tämän vuoksi tehtävä erityisjärjestelyitä uusien ihmisten kohtaamiseksi ja mielekkäiden suhteiden luomiseksi muihin. Näin myös syntymästään kuurosokeat saavat mahdollisuuden laajentaa sosiaalista verkostoaan kaikkien elämänvaiheiden aikana.  

Lähihenkilöillä on erityinen vastuu kuunnella, oppia ymmärtämään ja ottaa huomioon syntymästään kuurosokean ilmaisemat asiat. Tämä on erityishaaste, koska syntymästään kuurosokeat ihmiset ilmaisevat itseään usein eri tavoin kuin mihin ympäristö on tottunut ja mitä pidetään sivistyneenä. 

Usein on välttämätöntä muotoilla valintoja syntymästään kuurosokean henkilön puolesta. Edellytyksenä on, että nämä valinnat juurrutetaan sellaisten vuorovaikutuskumppanien verkostoon, jotka tuntevat syntymästään kuurosokean hyvin. Toisen puolesta tehtävien valintojen täytyy aina perustua henkilökohtaiseen taustaan ja tietoon synnynnäisestä kuurosokeudesta aistivammana.  

4.3. Tulkki/opas
Yksittäiset tulkki/opaspalvelun kokeilut syntymästään kuurosokeille henkilöille ovat osoittaneet, että ne syntymästään kuurosokeat, joilla on kielellinen kompetenssi, tarvitsevat tätä palvelua ja hyötyvät siitä. Tulkki/opas –funktio edustaa osaamista, joka on arvokas lisä sosiaaliseen ja kommunikatiiviseen kehitykseen. Tämän palvelun pitää periaatteessa olla sama kuin kuurosokeutuneille henkilöille, mutta laajennetuissa puitteissa. 

Pätevällä tulkki/oppaalla on erilainen rooli kuin sosiaaliseen lähiverkostoon kuuluvilla vuorovaikutuskumppaneilla, mutta tulkin on kuitenkin luotava hyvä kestävä suhde syntymästään kuurosokeaan. Satunnaiset kohtaamiset uusien tulkkien kanssa eivät toimi. Tämä tarkoittaa, että tulkki/oppaan on tunnettava syntymästään kuurosokea hyvin sosiaalisen vuorovaikutuksen kautta ja hänen on pystyttävä neuvottelemaan mitä eri eleet ja viittomat ilmaisevat tai tarkoittavat. Työ tulkkina sisältää myös enemmän tulkintaa kuin perinteinen tulkkaus ja yrityksiä sanoa kuurosokean ilmauksia ”eri sanoin” ja muokata niistä täydentäviä käännöksiä. Simultaanitulkkaus tulee harvoin kyseeseen.  

Syntymästään kuurosokean pätevän tulkki/oppaan on sisäistettävä aistivammojen yhdistelmälle erityiset perusvuorovaikutus ja kommunikaation ja kielen kehitys. Siksi edellytyksenä onkin yhteistyö synnynnäiseen kuurosokeuteen erikoistuneiden osaamisympäristöjen kanssa. 

Työ syntymästään kuurosokeiden ihmisten vuorovaikutuksen, kommunikaation ja kielen kehityksen parissa sisältää paljon taktiilia/fyysistä kontaktia ja tiedonvälitystä. Tämä asettaa suuria vaatimuksia ammattitaidolle sekä mitä tulee rajojen asettamiseen että niiden kunnioittamiseen.   

4.4. Kehitys ja oppiminen, työ ja vapaa-aika

Edellytys sille, että syntymästään kuurosokeat henkilöt voivat kehittyä ja oppia yhdenvertaisesti muiden ihmisten kanssa, on kaukoaistien menetyksen huomioon otto. Syntymästään kuurosokeilla ihmisillä on koko elämänkaaressa oltava yhdenvertaiset mahdollisuudet kehittää mahdollisuuksiaan ja harrastaa asioita, joista he ovat kiinnostuneita kuten kaikilla muillakin ihmisillä yhteiskunnassa. Jotta tämä pystyttäisiin toteuttamaan on vastuussa olevien lähihenkilöiden ja opetustahojen mukautettava merkitysten sisältö ja toiminnat tavallisuudesta poiketen.  


On annettava haasteita, jotka stimuloivat kehitystä ja mahdollisuuksia vaikuttaa omaan elämäntilanteeseen – kaikenikäisenä. Haasteet tulee suhteuttaa yksilöllisiin edellytyksiin, mielenkiinnon kohteisiin ja oppimisvauhtiin. On kuitenkin suurena vaarana, etteivät syntymästään kuurosokeat ihmiset saa riittävästi haasteita mahdollisuuksiinsa nähden ja riittävästi vaihteluita samantyyppisiin elämyksiin – joilla nimenomaan saataisiin mahdollisuus merkityksen muodostumiseen ja asioiden luokitteluun. 

Osaavien kommunikointikumppanien saatavuus on perustarve koko elämänkaaren aikana. Aikuisiässä on suuri riski siihen, että suhteet katkeavat eikä seurannassa ole jatkuvuutta. Siksi järjestelmällinen valmistelu elämäntilanteiden muutoksiin on tärkeää esimerkiksi uusien ihmisten ja elinympäristöjen esittelyjen yhteydessä. 

Toimintojen ja harrastusten valinta niin oppimisessa, vapaa-ajalla kuin elämässä yleensä perustuu syntymästään kuurosokeilla kehon kautta saatavaan elämyspohjaiseen tietoon. Kosketuksen ja liikkeen aistikanavien on aina oltava käytettävissä. Tietoa siitä mitä elämä voi tarjota ja millaisia mahdollisuuksia on, täytyy antaa tavalla, joka stimuloi koko aistikoneistoa ja henkilön kognitiivista kykyä.   

Lisäksi edellytyksenä on, että läheiset vuorovaikutuskumppanit järjestävät elämyksiin pohjautuvaa kommunikointia, jossa todellisten valintojen ilmaisut saadaan esiin. 

4.4.1. Kehitys ja oppiminen lapsena

Syntymästään kuurosokeat kokevat maailman pirstaleisena ja monimutkaisena. Heidän kehityksensä ja oppimisensa seuraavat tämän vuoksi epätavallista aikataulua. Heidän tapansa kokea asiayhteydet tapahtumien ja eri elinympäristöjen välillä perustuu hyvin erilaiseen todellisuuden kokemiseen kuin  näkevien ja kuulevien henkilöiden. Kuurosokeus vaikuttaa voimakkaasti kehitys- ja oppimisvauhtiin. 


Kuurosokeiden lasten kehityksen vaiheita ei yleensä voi verrata kuulevien ja näkevien lasten kehityksen vaiheisiin. Elämys- ja kokemuspohja on siihen liian erilainen. 


Aistivammojen yhdistelmä aiheuttaa sen, että tiedon rakentaminen maailmasta ja sosiaalisten suhteiden luominen ovat aina hyvin aikaavieviä. Elämysten saanti ja systematisointi ovat myös kognitiivisesti paljon vaativampia ilman kuulon ja näön käyttöä tukea tai niiden vain satunnaisella käytöllä tukena. Syntymästään kuurosokeiden kehitys- ja oppimisympäristö on näinollen mukautettava erittäin järjestelmällisesti.  

4.4.2. Kehitys ja oppiminen aikuisena 

Kaikille syntymästään kuurosokeille ihmisille iästä huolimatta tulee tarjota opetusta niin kauan kuin se johtaa jatkokehitykseen ja uuden oppimiseen. Tämä koskee myös niitä, jotka ovat ohittaneet normaalin oppivelvollisuusiän. Opetusta, joka stimuloi yksilöllisten harrastealueiden ja kommunikoinnin/kielen kehittämiseen, on painotettava erityisesti. 

Monet syntymästään kuurosokeat aikuiset eivät ole lapsena saaneet mahdollisuutta tarpeeksi hyviin oppimisedellytyksiin. Tämän seurauksena nämä syntymästään kuurosokeat eivät ole saaneet omista kyvyistään ja tarpeistaan lähteviä kehitysmahdollisuuksia. Siksi monilla aikuisilla on erityistarve saada aikuisiässä jatkuvaa muodollista opetusta. Järjestelmällinen opetustarjonta on täysin ratkaiseva, jotta voidaan luoda asiayhteys tapahtumien, elämysympäristöjen ja henkilökohtaisen taustan välille koko elämänkaaren aikana. 

4.4.3. Työ ja vapaa-aika


On suuri riski siihen, että syntymästään kuurosokeat aikuiset saavat vain rajoitetusti merkityksellisiä elämyksiä. Yksi siihen johtavista syistä voi olla erittäin rajoittunut toimintojen taso. Syntymästään kuurosokeille on jatkuvasti ja tavoitteellisesti esiteltävä erilaisia sosiaalisia elinympäristöjä ja toimintoja, jotka mahdollistavat henkilökohtaisen osaamisen ja vaihtelevien ilmaisumuotojen jatkokehityksen. On myös pidettävä tärkeänä tapahtumien järjestelmällistä suunnittelua sosiaalisiin kohtaamispaikkoihin, joissa voi ystävystyä muiden kuurosokeiden kanssa ja pitää yllä ystävyyssuhteita. On tärkeä järjestää niin, että syntymästään kuurosokeiden väliset suhteet säilyvät koko elämänkaaren ajan. Esimerkkejä toiminnasta ja elämyksistä, joissa kuurosokeus vähemmän estää kehitys- ja ilmaisumahdollisuuksia, voi löytyä erilaisista taiteen muodoista, musiikista ja liikunnasta/fyysisestä toiminnasta.   

Yksittäiset syntymästään kuurosokeat aikuiset voivat saada iloa toimiessaan todellisena apuna yhteiskunnassa ja käydessään palkkatöissä. Vaihtelu ja toisto työtehtävien kokeilussa ja opettelussa voivat näinollen olla ajankohtaisia. Tärkeä edellytys tämän toteuttamiseksi on pätevän avustajan saaminen. 
Päätavoite työn painottamisessa myös syntymästään kuurosokeiden ihmisten mahdollisuutena on se, että painotetaan elämänrytmin ja -sisällön vaihtelun tarvetta. Vuodenaikojen ja elämänkaaren luonnollisiin vaihteluihin sisältyvät vaihtelut oppimisen, työn ja vapaa-ajan välillä kaikkien ihmisten, myös kuurosokeiden elämässä. 

4.5. Terveys  

Passiivisuus on kuurosokeuden aiheuttama suuri riski. On tärkeää järjestää fyysistä toimintaa ja toimintamuotoja, jotka edistävät terveyttä ja ehkäisevät sairauksia. Koska syntymästään kuurosokeat ihmiset eivät aina osaa ilmaista toiveitaan ja tarpeitaan, on suurena vaarana ettei lääketieteellistä hoitoa vaativia sairauksia havaita ajoissa. Siksi on välttämätöntä, että henkilöt, jotka tuntevat kuurosokean ja joilla on tietoa kuurosokeudesta tekevät vastuullista ja jatkuvaa lääketieteellistä seurantaa. Lääketieteelliset tahot, joilla on tietoa vakavaan kuulonäkövammaan/kuurosokeuteen johtavista ajankohtaisista diagnooseista, on otettava mukaan kaikkeen arviointityöhön. On kiinnitettävä erityistä huomiota tietoon mahdollisista diagnoosiin liittyvistä myöhäisoireista. Toimintojen menettäminen ja varhainen ikääntyminen voivat olla ilmauksia tiloista, jotka vaativat erityisosaamista ja seurantaa. 


Syntymätään kuurosokeiden lääketieteellisten ja sosiaalisten asioiden sekä kehitykseen ja oppimiseen liittyvien asioiden selvitystä, arviointia ja kartoitusta edellytetään tehtävän koko elämän ajan. 

4.6. Yksilöllinen taso


Jotta syntymästään kuurosokealle voidaan varmistaa oikeudet ja mahdollisuudet, jotka lähtevät hänen omista edellytyksistään, tarpeistaan ja kiinnostuksen kohteistaan, on välttämätöntä, että konkreettinen elämäntilanteen järjestely on juurrutettu varsinaiseen yksilölliseen kuntoutussuunnitelmaan. Kuntoutussuunnitelmasta tulee näkyä elämän ”punainen lanka” ja suunnitelmaa ja sen painopisteiden priorisointia on arvioitava jatkuvasti.  

Kaikkien elinympäristöjen lähihenkilöiden ja tahojen on osaltaan vaikutettava siihen, että priorisoinnit ja valinnat tehdään syntymästään kuurosokean tarpeiden ja toiveiden pohjalta. 

Yksilöllisen suunnitelman avulla eri vastuutahot ja syntymästään kuurosokean verkoston henkilöt saadaan näkyvämmiksi ja selkeämmiksi.

5. Henkilöstön, vanhempien ja muun sosiaalisen verkoston opetus ja koulutus – ohjeelliset suuntaviivat


Syntymästään kuurosokeiden tärkein resurssi ovat hyvinkoulutetut henkilökohtaisesti sitoutuneet henkilöt lähiympäristössä. Kuurosokeusalan kokemuksen ja asiantuntemuksen saavutettavuus on taattava kuntoutusohjaajien antaman ammatillisen ohjauksen ja muun ammatillisen tiedonvälityksen kautta.


Kansainvälinen ympäristöön liittyvä haittakäsite (vrt. YK:n yleisohjeet) on siirtänyt vammaispoliittisten ongelmanasetteluiden painopisteen vammaisesta itsestään tätä ympäröivään ympäristöön. Uuden haittakäsitteen seurauksena painopiste kohdistetaan ympäristön puutteisiin eikä kuurosokean puutteisiin. Ihmisten kohdalla, joilla on tämä toiminnanvajavuus, kyseessä ovat ensisijaisesti lähihenkilöiden välittömät edellytykset pystyä vuorovaikutuksessa ja kommunikoinnissa kompensoimaan puuttuvan tai alentuneen näön/kuulon tietoisella kosketuksen/liikkeen käytöllä.

Ympäristökeskeinen vammaiskäsite kohdistaa näinollen painopisteen myös yhteiskunnan vastuuseen asianmukaisten tietoresurssien olemassaolosta hyvän kuntoutuksen onnistumiseksi. Jotta syntymästään kuurosokeat voivat kokea asiayhteyksiä ja siten saada mahdollisuuden kehittää ja ylläpitää kommunikointia, on yhteiskunnan taattava osaavien kommunikointikumppanien saavutettavuus. 


Meillä on nykyään paljon uutta tietoa synnynnäisestä kuurosokeudesta mitä tulee vuorovaikutukseen, kommunikaatioon ja kieleen. Uudet kokemukset osoittavat, että yksittäisen syntymästään kuurosokean henkilön kehitysmahdollisuudet riippuvat täysin verkoston tiedoista ja omasta kommunikaatiota koskevasta osaamisesta. Vasta kun kun koko verkoston kommunikaatioedellytykset ovat vakaat, syntymästään kuurosokea pystyy kehittymään suhteessa omiin edellytyksiinsä. Kun kommunikaatio toimii, näemme usein, että se mikä ensiksi voi näyttää käyttäytymiseen tai persoonallisuuteen liittyviltä lisäongelmilta, vähenee tai jää pois.  

Tässä kappaleessa kuvataan kehysmalli, jossa annetaan ohjeelliset suuntaviivat sille, miten kansallisella tasolla voidaan järjestää henkilöstön, vanhempien ja muun sosiaalisen verkoston opetus ja koulutus. Opetus- ja koulutustarjontaan kuuluu sisäinen rakenne, jonka pitää vastata yksilölliseen tiedontarpeeseen, eri osaamisen tasoihin ja varmistaa sisällöllinen jatkuvuus ja kehittyminen.

5.1 Kehysmalli 
Järjestelmällinen ja jatkuva tiedonvälitys ja –kehitys ovat pohjana tälle suositeltavalle kehysmallille, joka yhdistää yksilöllisellä tiedon tasolla tapahtuvan ammatillisen ohjauksen kumppanin osaamisen kehittämiseen. Kumppanin osaamisella tarkoitetaan mm. sitä tietoa vuorovaikutuksesta ja kommunikaatiosta, joka lähihenkilöllä on oltava, jotta hän pystyy luomaan laatua yhdessäolo- ja oppimistilanteissa. Tiedon kehityksen tulee ajan myötä liikkua yksilölliseltä tiedon tasolta (kumppanin osaaminen) yksittäisestä kuurosokeasta yleiselle tiedon tasolle, jossa voidaan käyttää sekä kuurosokeusalan sen hetkisiä tietoja ja kokemuksia että muiden ajankohtaisten tieteen alojen tutkimustuloksia. 

Tämänkaltainen tiedonvälitysmalli ja tiedonkehitysmalli edellyttää jatkuvasti saatavia kuntoutusohjauspalveluita, jotka samanaikaisesti ohjaustehtävien kanssa voivat toimia siltoina tiedonlähteiden ja eri kuurosokeusympäristöjen välillä. Alusta lähtien on kuurosokeutta koskevan ammatillisen tiedonvälityksen lisäksi oltava mahdollisuus opetukseen viittomakielessä ja taktiileissa kommunikointimuodoissa.

Kehysmalli sisältää myös työntekijöiden välttämättömän jatko- ja täydennyskoulutuksen – muodollisen tason. Työntekijöiden muodollisen yliopistotasoisen jatko- ja/tai täydennyskoulutuksen tulee antaa mahdollisuus omaksua tieteellistä tietoa toiminnanvajavuudesta synnynnäinen kuurosokeus, sen mahdollisuuksista ja seurauksista. 
5.2. Yksilöllinen tiedon taso

Yksilöllinen tiedon taso viittaa tietoon ja osaamiseen, jotka liittyvät yksittäiseen syntymästään kuurosokeaan – tietoon ja osaamiseen, joka lähiympäristöllä on oltava, jotta vuorovaikutus ja kommunikointi voivat onnistua kuurosokean ehdoilla. Yksilöllisen tiedon tason ohjausvastuu – eli kumppanin osaamisen kehittäminen – on paikallisviranomaisilla yhteistyössä kuurosokeusalan alueellisten/kansallisten osaamiskeskusten kanssa. 


Alueellisen/kansallisen ohjauksen pohjalta luodaan perusverkosto jokaisen kuurosokean ympärille. Perusverkosto koostuu työntekijöistä, omaisista ja muista tärkeistä arkielämän eri elinympäristöissä vaikuttavista henkilöistä. Ohjauksen ja tiedonvälityksen lähtökohtana on yksilöllinen kuntoutus osana arkipäivän käytäntöjä. Tavoitteena on saada aikaan asian perusymmärtäminen ja kehittää kumppanin osaamista. 
Ohjaustyössä voi olla aiheellista ottaa lähtökohdaksi projektinomainen malli, jonka tärkeitä aineksia ovat järjestelmällinen kokeilu ja tiheä arviointi. Videointi on työn, arvioinnin ja dokumentoinnin pohjana välttämätön ja jatkuva osa työtä. 

Tiedon välittäminen ja kehittäminen perusverkostossa edellyttävät tiettyjä perusasenteita ja –periaatteita.  Vanhemmat ja muut lähihenkilöt ovat tämän tässä verkostomallissa välttämättömiä osallistujia, sillä sen tulee kattaa kuurosokean kaikki elinympäristöt. Kyseessä on pitkäaikainen prosessi, jossa työskennellään järjestelmällisesti ja prosessimaisesti sellaisten yhdessäolon muotojen löytymiseksi, jotka varmistavat mahdollisimman hyvän kommunikaation kuurosokean kanssa.  

Ohjaus- ja tietoprosessin laadunvarmistus tapahtuu yhteistyössä erikoistuneen osaamisympäristön kanssa, joka on myös mukana muissa syntymästään kuurosokeiden perusverkostoissa. 

5.3. Yleinen tiedon taso

Yleinen tiedon taso heijastaa synnynnäisen kuurosokeuden yleisiä piirteitä ja kehityksen yleisperiaatteita. Kuntoutusohjaajan välittämien tämänhetkisen tiedon ja muiden kuurosokeiden parissa saatujen kokemusten kautta perusverkoston henkilöt voivat kehittää tietoa syntymästään kuurosokeiden kommunikatiivisen kehityksen edellytyksistä ja periaatteellisista näkökannoista. Tässä työssä syntymästään kuurosokeiden kommunikointi nähdään inhimillisen kommunikatiivisen käytännön tasa-arvoisena muunnelmana eikä sen poikkeamana. Tämän kommunikointikäytännön perusnäkemyksen avulla perusverkoston on helpompi tunnistaa, ymmärtää ja käyttää syntymästään kuurosokeiden omia kommunikatiivisia ilmauksia.

Yleisellä tiedon tasolla kuntoutusohjaajajärjestelmä voi toimia siltana kahden tai useamman yksilöllisen perusverkoston välillä. Ensisijaisesti on kyse kansallisista perusverkostoista. Tavoitteena on luoda kokoontumispaikkoja, joissa työntekijät ja omaiset voivat vaihtaa kokemuksia ja siten saada mahdollisuuden nähdä yleisiä asioita yksilöllisissä. Yhteys perusverkostojen välillä voidaan järjestää kertatapahtumana tai kokoussarjana aiheesta ja tarpeesta riippuen. Koska väestö on niin pieni ja niin heterogeeninen, voi olla välttämätöntä järjestää kokouksia muiden pohjoismaisten, mahd. kansainvälisten verkostojen kanssa. 

Kun useampia perusverkostoja yhdistetään, osallistujien tiedot liikkuvat yksilölliseltä tasolta yleisemmälle tasolle. Tiedonvaihto yksilöllisten perusverkostojen välillä varmistaa tällä tavoin tiedonkehityksen lisäämisen yleisemmällä tasolla. Verkostopohjainen ajattelutapa tiedonvälityksestä ja tiedon kehittämisestä edistää niinikään kuurosokeuden ammattiosaamisen identiteettiä voimakkaan hajautetussa järjestelmässä työskentelevien työntekijöiden keskuudessa.  

Ohjaus- ja tiedonvälitystyön laadunvarmistus tämäntyyppisessä verkostoajattelussa edellyttää erityistä ammattiosaamista niiltä kuntoutusohjaajilta ja muilta työntekijöiltä, jotka rakentavat ja ylläpitävät verkostot. Verkostopohjaisen tiedonvaihdon ja kokemusten vaihdon rinnalla kansallisen koulutusjärjestelmän on tämän vuoksi varmistettava työntekijöille asianmukaiset mahdollisuudet saada erityisiä ammatillisia kursseja ja jatkokoulutusta.  

5.4. Muodollinen tiedon taso
Tarvitaan erityyppisiä kursseja – myös peruskursseja, joihin kaikki taustasta riippumatta voivat osallistua. On myös oltava mahdollisuus varsinaiseen jatkokoulutukseen muodollisella tiedon tasolla. Kaikilla kuurosokeustyöntekijöillä, joilla on ammatillinen peruskoulutus, on oltava mahdollisuus hankkia alempaa korkeakoulututkintoa (bachelor) vastaava tiedon taso. Vastaavasti ohjaustehtävissä olevilla työntekijöillä ja muilla ammatillisen tiedon välittäjillä on oltava mahdollisuus täydentää kokemuksiaan, perustietojaan ja muuta ammatillista pätevyyttään ylempää korkeakoulututkintoa (master) vastaavilla tiedoilla. 


4-6 viikon peruskurssi, joka sisältää kurssin aikana tehtävän projektityön, on nykyään kansallisella tasolla järjestettävää kuurosokeiden henkilöstön koulutusta. Pohjoismaiden resurssikeskukset ovat yhdessä Pohjoismaisen koulutuskeskuksen (NUD) kanssa saaneet aikaan tämän koulutuksen ohjeellisen opintosuunnitelman. Rakenteeltaan, järjestelyiltään ja laajuudeltaan nämä kansalliset peruskoulutukset ovat erilaisia, mutta niillä on yhteinen sisällöllinen peruspilari yhteisessä opintosuunnitelmassa. Toinen yhteinen peruspilari on teorian yhdistäminen käytäntöön. Jokainen osallistuja tekee projektin omalla työpaikallaan ja projektin sisällöstä tehdään kurssin opetuksen aihe.

Peruskurssin tavoitteena on että henkilöstö omaksuu tietoja ja valmiuksia yksittäisen syntymästään kuurosokean ihanteellisten kehitys-, oppimis- ja elinedellytyksien järjestämisen tärkeistä periaatteista. Koulutuksen tulee johtaa yleisten ja erityisten edellytysten ymmärtämiseen siten että opiskelija pystyy pohtimaan omia käytäntöjään ja analysoimaan, arvioimaan ja kehittämään niitä. 

Tällä hetkellä ei kuurosokeudessa anneta ylempään korkeakoulututkintoon johtavaa koulutusta. Koska vain muutama henkilö kustakin maasta tarvitsee sentyyppistä jatkokoulutusta, on ylempään korkeakoulututkintoon johtava koulutus toteutettava yhteispohjoismaisella tai eurooppalaisella tasolla. Koulutuksen järjestäminen tuo mukanaan nykyistä paremmat tutkimusmahdollisuudet.  

5.5. Uuden tiedon jatkokehitys
Syntymästään kuurosokeita koskevan tiedon välittämisen ja kehittämisen yhteiskunnallisen vastuukysymyksen ratkaisun edellytys on se, että kansalliselta tasolta löytyy erityisiä osaamisympäristöjä (vrt. kappale Palvelut ja toimenpiteet). Tämänhetkinen tieto on tulosta kehittämis- ja tutkimustyöstä, joka liittyy suoraan kliiniseen käytäntöön läheisessä yhteistyössä ammatillisten lähihenkilöiden, vanhempien ja muun syntymästään kuurosokean ympärillä olevan verkoston kanssa.  

Lähtökohta kansallisten, pohjoismaisten tai kansainvälisten verkostojen luomiselle on uuden tiedon kehittämisen tarve. Tässä eri verkostojen ammatilliset toimijat voisivat kokoontua lähtökohtanaan yhteiset ammatilliset aiheet, joita analysoidaan, kuvaillaan ja edelleen kehitetään. Ajankohtaisia kuurosokeuteen liittyviä aiheita tulee tämän jälkeen tarkastella muilla ammattialoilla jo olevan tutkimuksen valossa. NUD ja kansalliset resurssikeskukset ovat luonnollisia yhteistyökumppaneita tämäntyyppisessä tiedon kehittämisessä.

Tiedon kehittämistä näissä verkostoissa voidaan täydentää yhteistyöllä erilaisissa workshop-kokoontumisissa ja konferensseissa. Kansallisten resurssikeskusten ja NUD:n on oltava aktiivisia näiden workshopien ja muiden konferenssien ja työseminaarien järjestämisessä ja toteuttamisessa. Maiden rajojen yli järjestettävien ammatillisten toimintojen kautta saadaan pidettyä yhteys kansainväliseen akateemiseen maailmaan, siten että pohjoismainen ammatillinen kehitys jatkossakin saadaan pidettyä korkealla ammatillisella tasolla. 

Jotta tämänhetkistä tietoa toiminnanvajavuudesta synnynnäinen kuurosokeus saadaan edelleen kehitettyä, ovat pohjoismainen ja kansainvälinen yhteistyö jatkossakin ehdottoman välttämättömiä.

Pohjoismainen opetuksen ja koulutuksen kehysmalli
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Vaiheet 0-3:
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