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Kannen kuvassa Elina Hujala sy-
lissddn suomenlapinkoira Tapio,
melkein 4 vuotta, joka asuu Elinan
vanhempien luona Suomenniemel-
l&. Kuva: Elina Hujalan kotialbumi.

ERCW 2011

- iimoittautuminen alkaa helmikuussa

uroopan kuurosokeiden kun-

toutus- ja kulttuuriviikko, ERCW
2011, jarjestetdan Majatalo Onne-
lassa ja Kokoushotelli Gustave-
lundissa Tuusulassa 1. - 7.8.2011.
Suomalaisten osallistujien ilmoit-
tautumisaika alkaa 15.2. ja paattyy
15.3. Tarkempi ohjelma julkaistaan
Kuurosokeiden Uutislehdessé vii-
kolla 5. Lisatietoja viikosta saa jar-
jestopaéllikkd Heikki Majavalta ja

jérjeston internet-sivuilta www.kuu- .

rosokeat.fi linkista Juhlavuosi 2011.
Osallistumismaksu suomalaisilta
on 225 euroa (2hh).
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Juhlavuosi 2011 kaynnistyi
- haasteena varainhankinta

uomen Kuurosokeat ry:n 40-vuo-
tisjuhlavuosi  on  pyo6rahtanyt
kayntiin. Varainhankintaan tullaan
kKiinnittdmaan t&n& vuonna erityista
huomiota. Poliisihallitus on mydn-

- tanyt jarjestélle varainkeruuluvan

“vuoden alusta. Varainhankinnan te-
hostaminen on erittdin tarkeda nyt,
kun avustukset vahenevat. Jokainen
teistd lukijoista voi omalta osaltaan
vaikuttaa siihen, ettd Suomen Kuu-
rosokeat ry:n varainhankinta paésee
kunnolla vaunhtiin. Keraa lista nimista
ja osoitteista ja haasta ystavasi, tut-
tavasi, naapurisi tai vaikka lahikaup-
piaasi mukaan lahjoittamaan rahaa
kuurosokeiden hyvaksi. Haastettu-

 jen kautta sana toivon mukaan leviga
~ jalisaa lahjoittajia saadaan mukaan.

Talousjohtaja Pirkko Lieko kertoo,
ettd hénelle on lahetetty haastetta-
vien nimid paljon vahemman kuin
mika on tavoite. Tee itsellesi uusi uu-
den vuoden lupaus ja keraa vahin-
tdan kymmenen haastettavan nimet
osoitteineen ja laheta ne talousjoh-
tajalle pirkko.lieko@kuurosokeat.fi
tai postitse PL 40, 00030 liris tam-
mikuun loppuun mennessa.

Juhlavuoden tapahtumat kaynnis-

tyvat Usherin oireyhtymasta ker-
tovan kirjan julkistamisella 24.1.
Kirjasta ja julkistamistilaisuudesta
lisda helmikuun Tuntosarvessa.

On toivottavaa, etta tiedotusvalineet
kiinnostuisivat kuurosokeudesta ja
tekisivat aiheesta juttuja suurelle
yleisélle. Se palvelee myds varain-
hankintaa. Juhlavuoden vuoksi jo-
kaisen olisikin tarked miettia erilai-
sia kuurosokeuteen liittyvia aiheita
ja tiedottaa niisté eteenpain, kuten
omiin paikallislehtiin. Muistathan sil-
loin aina huomioida myds Suomen
Kuurosokeat ry:n ja sen roolin kuuro-
sokeusty®ssa. Tiedotus ottaa myds
mielellddn vastaan juttuvinkkeja.

Lokakuussa avataan Sanomata-
lossa taidenayttely, jossa on am-
mattikuvanveistgjien tdiden lisaksi
esilla kuurosokeiden omaa taidetta.
Kuurosokeat voivat lahettdd omia
taideteoksiaan keskustoimistoon
nayttelya varten elokuun loppuun
asti.

Oikein antoisaa alkanutta juhla-
vuotta!
Tuija Wetterstrand, tiedottaja B
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"Ydinvoimatekniikka kiinnostaa eniten”

Teksti: Tuija Wetterstrand

Kuva: Elina Hujalan kotialbumi

Lukioaikana tyévoimatoimiston
ammatinvalinnanohjaaja ehdot-
ti vaikeasti nakévammaiselle Eli-
na Hujalalle ammatiksi korinpu-
nontaa. Teknillisen fysiikan alalta
parhaillaan tohtorinvaitéskirjaa te-
kevaa Elinaa tdma naurattaa viela-
kin. "Ei minulla ole mitd&an korinpu-
nontaa vastaan, mutta perinteinen
kasityblaisammatti ei vain sattunut
kiinnostamaan minua!”

Elinan ndkévamma todettiin parin
vuoden ikdisena ja kuulovamma
noin yhdentoista ikdisena. Vammat
ovat erilliset, eikd niille ole yhteis-
ta diagnoosia. "Laakari sanoi, etta
tallaisten vammojen yhtaaikainen

Elina Hujala on
30-vuotias fysiikan
maisteri. Parhaillaan
_| tyén alla on tohtorin-
| véitéskirja teoreetti-
| sen fysiikan alalta.
Suomenniemeltéa
| kotoisin oleva Elina
““lasuu Lappeenran-

| nassa, missé hénell4
| on assistentin virka
. |teknillisessé& yliopis-
R {osSsa.

todenn&kdisyys on sama kuin lot-
toarvonnassa ja kehotti minua lot-
toamaan!” Kuulolaitetta Elina ei
suostunut ottamaan vakituiseen
kayttdon ennen kuin vasta lukion
jalkeen. "Minua kiusattiin koulus-
sa ndkbvammani vuoksi, joten en

halunnut kenenkaan tietdvan enaa -

kuulovammastani. Lukiossakin vain
yksi ystavani tiesi, ettd kuulen huo-
nosti.” Huonon kuulon vuoksi Elina
halusi suorittaa lukion kieltenopin-
toja pienessd ryhméassa Mikael-
koulussa.

Koulunsa Elina Hujala ké&vi Mik-
kelissd, mutta kotikunta vaihtui
jo lukiossa Suomenniemelle, kun
vanhemmat muuttivat takaisin syn-
nyinseuduilleen. Vaikka matema-
tiikka, fysiikka ja kemia kiinnostivat

@
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jo tuolloin, oli Elinan vahvin aine
koulussa kuitenkin kuvaamataide.
"Halusin lukion jalkeen opiskele-
maan Taideteolliseen korkeakou-
luun, mutta paatin, ettd haen sinne
ainoastaan yhden ainoan kerran.
Jain muutaman pisteen paahan.”
Valivuodeksi Elina paasi luokka-
avustajaksi Mikael-kouluun Mikke-
liin. Sielld syntyi paatés lahted yli-
opistoon opiskelemaan fysiikkaa,
ensin Joensuuhun ja sieltd parin
vuoden kuluttua Helsinkiin.

~ Elina Hujala valmistui maisterik-

si Helsingin yliopiston fysiikan
laitokselta syksylla 2006. Ennen
valmistumistaan Elina oli jo muut-
tanut Lappeenrantaan ja aloittanut
opiskelut teknillisessa yliopistossa,
mistd han opiskeli ensin vuoden
sahkotekniikan osastolla teknillis-
ta fysiikkaa ja paatyi sitten laitok-
selle téihin assistentiksi. Tydhdn
kuuluu muun muassa opiskelijoi-

( den laboratoriotdiden ohjaamista
~ ja kvanttimekaniikan harjoituksia.

Kolmivuotinen assistentin virka on
katkolla ensi kesana ja tulevaisuus
sen jalkeen viela auki. "Luultavasti
jaan Lappeenrantaan. Ydinvoima-
tekniikka kiinnostaisi eniten, mutta
laskennallinen fysiikka on toden-
nakodisempi vaihtoehto, kun siina
ei tarvita hyvaa nakda: kaikki voi
tenhda tietokoneella”, Elina pohtii.

Luonteeltaan Elina Hujala tun-
nustaa olevansa hyvin itsepéinen.

"Ehkd vahan liikaakin. Olen aina
halunnut selviytya itse, ilman apu-
valineita. Minulle tarjottiin jo kou-
lussa FM-laitetta ja kiikaria, mutta
en halunnut kayttaa niitd.” Toisaalta
Elina Hujala on joutunut toimimaan
pitkalti muistin varassa koko ikansa
ja oppinut tekemaan asioita uudella
tavalla ja keksimaan uusia ratkaisu-
ja. "Mummokin aina ihmetteli, etta
miksi en laita valoja, kun asennan
televisioon jotain kytkentdja, mut-
ta ei minun tarvinnut, silld muistan
aina kaikki kytkennat ulkoa.”

Lukutelevision hankkimistakin Elina
Hujala vastusti vuosikausia, mut-
ta periksi annettuaan han ei enda
suostuisi mistdan hinnasta siita luo-
pumaan. "Aikaisemmin luin lukuki-
ven avulla vain, jos oli aivan pak-
ko. Lukutelevisiolla lukeminen on
helpottunut huomattavasti. Se on
aivan ihana laite!” Valkoisen kepin
kayttéonoton Elina myéntaa olevan
vain ajan kysymys, silla hamarana-
kOé& ei ole enda juuri ollenkaan.

Taide on kulkenut Elinan eldméssa
mukana koko opiskeluajan. "Viitto-
makielisiin kuvasanakirjoihin olen
piirtdnyt tydkseni kuvia.” Kaihin
vuoksi taiteen tekemiseen tuli tau-
ko, mutta lukutelevision avulla Eli-
na on jalleen paassyt piirtdmisen
makuun. "Mittasuhteiden arvioimi-
nen on vaikeaa lukutelevision avul-
la, joten pienta totuttelua se vield
vaatii.” |
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Kaksi sisakorvaistutetta eli implanttia”
- kokemuksia ja ajatuksia

Teksti ja kuvat: Anne Palo

ynnyin kuulevana 45 vuotta sit-

ten ja opin normaalisti suomen
kielen. Vasta kun olin 7-vuotias eka-
luokkalainen ja pikkusiskollani to-
dettiin kuulondkévamma, minutkin
l&hetettiin tarkempiin tutkimuksiin.
Sain diagnoosin Usherin oireyhty-
ma ja ensimmaiset korvantausta-
kojeeni.

Suoritin peruskoulun ja lukion taval-
lisissa kuulevien kouluissa. Parjasin
kuulokojeiden avulla hyvin, eika sii-
hen aikaan tainnut ollakaan mitaan
apuvélineitéd tai erityisjarjestelyja.
Riitti, kun istuin luokan eturivissa.
Ylioppilaskirjoituksissa sain vapau-
tuksen vieraiden kielten kuunteluko-
keista.

Lukion jalkeen muutin Eteld-Suo-
meen opintojen perdssa. Valmistuin
kuntohoitajaksi 1987 ja paasin heti
tybelamaan. Tyon ohessa olen suo-
rittanut myo6s puutarhurin ja 1ahihoi-
tajan ammattitutkinnot.

Vuodet vierivat ja pikku hiljaa nakéni
ja kuuloni heikkenivat. Jouduin jat-
kuvasti pinnistelemaan yha enem-
man, etta selviaisin vaativassa asia-

kaspalvelu- ja
hoitotyéssani.
Olin  kaytta-
nyt nakoais-
tiani  kuulon
tukena, mut-
ta enaa en
pystynyt lu-
kemaan kun-
nolla huulilta.
Lopulta jatku-
va pinniste-

ly vei voimat Arttu-koiransa kanssa

niin, ettd jou-

duin ensin pitkalle sairauslomalle,
jonka jalkeen hain tydkyvyttdmyys-
elékettd. Raskain mielin sanouduin
irti rakkaasta ty6paikastani kolme
vuotta sitten lokakuussa, yli 20 ty6-
vuoden jalkeen.

Olin jo 1990-luvulla kuullut ja luke-
nut implanttileikkauksista, mutta si-
vuutin ne aina nopeasti. Mielestani
ne koskivat vain kuuroutuneita ja
kuuroja. Sitten vuosituhannen vaih-
teessahyva ystavani Sarilsaksson
meni leikkaukseen. Tuntui ihmeel-
liseltd seurata, kuinka Sari alkoi
kuulla tilanteissa, missa han ei ollut
aikaisemmin kuullut mitdan. Kerran
Sari sanoi minulle, etta vasta sitten,
kun sinullakin Anne on implantti, ta-
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juat miten huono kuulo sinulla nyt
on. En sita viela silloin uskonut.

Syksylla 2006 osallistuin jarjestém-
me tiedotustilaisuuteen, jossa oli sil-
ma- ja korvaldakarin lisdksi muka-
na implanttileikkauksen lapikayneet
Pirkko, Martti ja Rauno. Tilaisuu-
den jalkeen aloin aktiivisesti etsid
tietoa leikkauksesta. Silti suurin
pelkoni oli, ettd menetan - omasta
mielesténi viela - "hyvan” kuuloni.

~ Tutkimuksiin!

Kun digitaalisten kuulokojeitteni
aanitasoa ei enaa voitu nostaa kor-
keammalle tajusin, ettd minulla eiole
enda mitddn menetettavaa. Otin 15-
hetettd varten yhteytta silmalaakari
Eeva-Maria Sankilaan ja asia lahti
pikkuhiljaa etenemaan. Loppuvuo-
desta 2007 sain korvaklinikalta kir-
jeen. Minulle oli varattu tutkimusajat
seuraavalle vuodelle: tammikuussa

() kuulotesteihin, maaliskuussa p&éan
- magneettikuvauksiin ja toukokuus-

sa tietokonetomografiaan. Kaikkien
tutkimusten jalkeen tapasin sitten yli-
la&karin toukokuun lopussa. Ylilaa-
kari kertoi, ettd kuulotestisséd erotin
vain muutaman prosentin sanoista
ja ilman kojeita kuulokdyrani meni
90-110 desibelin taajuusalueilla 83-
nenkorkeuksista riippuen, eli minul-
la oli todella vaikea kuulovamma.

Muutkin tutkimustulokset antoivat
hyvat edellytykset leikkaukselle. Yli-

ladkari kysyi, ettd kumpi korva lei-
kataan, vai leikataanko molemmat
yhta aikaa. En kuitenkaan uskaltanut
leikkauttaa implanttia samalla kertaa
molempiin korviin, vaikka olisin ollut
silloin tekemassa historiaa. Molem-
minpuolisia implanttileikkauksia ei
juuri oltu vield tehty. Halusin kuiten-
kin leikkauksen ja sdatdjen valissa
kuulla toisella korvallani. Valitsin va-
semman korvan leikattavaksi, olen-
han itse vasenkéatinen. Viela kun Sa-
rin implantti on oikeassa korvassa,
niin ajattelin, etta olisi myds hénen
kanssaan helpompi keskustella.

Ensimmainen leikkaus 16.09.2008

Sain kutsun leikkaukseen syys-
kuussa, kuten olin toivonutkin. Elo-
kuussa minulla oli henkilokohtainen
infotilaisuus korvaklinikalla, missa
oli mukana muun muassa ylildakari,
leikkaava |aakari, saadot aloittava
audiologi, sairaanhoitaja, puhetera-
peutti ja kuntoutusohjaaja. Minulla
oli mukana kirjoitustulkki ja viitotun
puheen tulkki. Infotilaisuudessa ker-
rottiin leikkauksen kulusta ja siita,
millainen implantti minulle asenne-
taan. Minulta kysyttiin, mink& véri-
sen ulkoisen laite-osan haluaisin.
Sain kysella kaikkea mahdollista.
Tilaisuuden lopuksi sain rokotuksen
aivokalvontulehdusta vastaan seka
antibioottireseptin leikkauksen jal-
keisid tulehduksia estamaan.

Leikkauspaivdn aamuna herasin ai-
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kaisin kodissani Jarvenpaassa. En
jannittanyt, olo oli turvallisen luotta-
vainen. Tiesin, ettd olin tehnyt oikean
paatoksen. Aikainen heratys vain
vasytti kovasti ja minulla oli aivan
mahdoton nalka! Leikkauksen takia
ei aamulla saanut sy6da mitaan ja
se taisikin olla rankin kokemus koko
leikkauksessa! Kuntoutusohjaaja
Airi Surakka oli vastassa korvakli-
nikalla ja auttoi valmistelupuuhissa.
Edelleenkddn minua ei jannittanyt,
joten kieltdydyin rauhoittavasta
ldékkeesta. Kirurgi Jussi Jero tuli
tervehtimaan minua ennen karraa-
mistani leikkaussaliin, jossa minut
valmisteltiin leikkaukseen. Pian nu-
kahdin, kun verenkiertoon laitettu
nukutusaine alkoi vaikuttaa. Unes-
sa sain uuden kampauksen, kun
tukkani leikattiin vasemmalta puo-
len siististi irokeesimalliin.

Herattyani luulin hetken ajan, etta
herdan omasta séngystani, niin ma-
kealta uni tuntui. Silmat yha kiinni
muistin, ettd olin ollut leikkaukses-
sa. Kokeilin varovasti paketissa ole-
vaa paatani. Samassa tunsin, etta
joku tarttui kateeni. Avasin silméat ja

"A"z“‘"-t"""“”-' ‘m am " - " a " " 'Tl - "
Ensimmadisen leikkauksen jélkeisissé hilpeis-
'sé tunnelmissa Sarin kanssa Meilahdessa.

nain hoitajan hymyilevan vieressa-
ni. Nalkad vatsassani kurnien pyysin
ateriaksi kokonaista kananpoikaa,
mutta minulle tarjottiin vain vetta.
Parin tunnin herddmdssa tarkkailun
jalkeen minut vietiin vuodeosastolle
ja sain kuulla, etta leikkaus oli kesta-
nyt vajaa nelisen tuntia ja etta kaikki
oli mennyt erittdin hyvin. En tunte-
nut pahoinvointia, mutta siltikdan en
saanut sy6dakseni kunnon ruokaa.

Sari oli jo ehtinyt kdyda osastolla ky-

selemassa ja oli jattanyt lapun, ettd =~

tulee pian uudelleen. Sarin tulles-
sa olin todella pirted ja energinen.
Juttelimme hilpeind kolmatta tuntia
kokemuksistani. Onneksi Sari toi
salmiakkisuklaata, jota so6in yolla
nalkdani! Nukuin hyvin, enka tar-
vinnut kipulaakkeita. Kotiin paasin
l&htétarkastuksen jalkeen jo seu-
raavana paivana. Kotona olin viikon
tikit paassa ja otin rauhallisesti ko-

titbiden kanssa, mutta muuten ela- ..
ma sujui yllattdvan normaalisti. Jo

2,5 viikon paasta leikkauksesta olin
kolmen paivan matkalla Viron karta-
nokierroksella!

Saadot ja huikea uusi kuulomaailma

Kuukausi leikkauksen jalkeen hu-
jahti nopeasti ja koitti implantin ak-
tivointi ja ensimmainen saatdpaiva.
Kokenut audiologi Lars Kronlund
aloitti s&ad6t mukanaan nuorempi
audiologi Johannes Hautamaki.

8
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Implantin aktivointi jannitti vahan,
silla en tiennyt mita odottaa tai miten
kuulisin. Ensimmaisten minuuttien
ajan tuntui, kuin iso lintulauma oli-
si visertanyt paani sisélla. lhmisten
puheesta en saanut mitaan tolkkua.
Jonkin ajan kuluttua aivot alkoivat
tottua puheeseen. Ennen kuin saa-
dot oli saatu kohdalleen tuntui, kuin
puhe tulisi pullon lapi tai maan alta,
matalana ja monotonisena. Ensim-
maiselld viikolla minulla oli kolme
s&atokayntia perakkaisind paivina,

~ Ja jo silloin sa&adot I&htivat oikeaan
- suuntaan.

Ensimmaisten kayntien jalkeen s&a-
t6ja tehtiin viikoittain ja kohta kolmen
kuukauden vélein. Onneksi kokenut
Lars tiesi mité teki, mina pystyin vain
kuvailemaan, mitd kuulin tai mil-
ta joku kuulosti. Oli kasittaméatonta
huomata, miten selked 4adnimaailma
oli jo heti alusta asti verrattuna kuu-
lokojeiden matalan yksipuoliseen

~ aanimaailmaan. Jo kolmen viikon
paasté jatin toisen korvan kuuloko-

jeen pois kéytostd, koska sen puu-
romainen &&nimaailma tuntui niin
kehnolta ja hairitsevalta implanttiin
verrattuna. Implantin my6ta aloin
kuulla korkeita &ania, joita en ollut
ennen kuullut. Se vaikutti nopeasti
myOs omaan puheeseeni, johon tuli
elavyytta ja kirkkautta.

Viiden viikon saatéjen jalkeen kuu-
lomittauksessa tehty sanojen erot-
tamistesti antoi tulokseksi huike-

at 86%. Muistan vieldkin, miten
ihmeelliseltd tuntui kuulla k&dnnykan
piippaavan tekstiviestid olohuo-
neessa, kun itse olin kaukana kylpy-
huoneessa! Tai kun ensimmaising
aamuina luulin naapurini soittavan
aina sitéd samaa jytakappaletta, kun-
nes tajusin danen tulevan keittion
seindkellon sekuntiviisarista. Unoh-
tumattomimpia kokemuksia oli kuul-
la lintujen erilaisia lauludania. Aloin
kysella ihmisiltd, ettd mika lintu mil-
loinkin laulaa. Hammastyksekseni
vain harva tiesi vastauksen. Luulin
normaalikuuloisten tuntevan edes
yleisimmat lintulajit!

Yht&kkia pystyin itse hoitamaan kai-
ken asioinnin kannykallani. Kuulo-
kojeiden aikaan se oli mahdotonta:
soitin vain omille perheenjasenille
ja silloinkin tuli helposti vaarinkasi-
tyksi&. Aloin suorastaan nauttia pu-
helinasioinnista ja soittelin ahkerasti
kaikkiin mahdollisiin paikkoihin, kun
enaé ei tarvinnut pyytda muilta apua
tai laittaa sahkopostia.

Parasta implantin tuomassa uudes-
ta kuulomaailmassa oli juuri se val-
tava ero siind, miten selvasti kuulin
tilanteissa, joissa aikaisemmin en
kuullut juuri mitddn. Enda minun ei
tarvinnut pinnistella huonolla naslla
kuullakseni. En en&a vasynyt yhta
helposti kuin ennen. Arki helpottui,
kun kuulin, mihin joku tavara tippui
ja osasin etsia sita oikeasta paikas-
ta. Turvallisuudentunteeni parani ja.
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pystyin liikkumaan koiran kanssa
ulkona hdmaréssakin kuulon avul-
la. Parantuneen kuulon myéta tun-
tui, kuin ndkénikin olisi parantunut.
Etéisyyksien hahmottaminen oli
aluksi vaikeaa, kun kuulin kaiken
niin voimakkaasti ja lahelta, mutta
pian opin hahmottamaan etéisyyk-
sid uudella tavalla.

Heti ensimmaisen kuukauden ai-
kana olin niin vaikuttunut implan-
tin tuomista hy6dyista, ettd ilmoitin
korvaklinikalla haluavani implantin
my0s toiseen korvaani mahdollisim-
man pian!

Toinen leikkaus 05.03.2009

Kovasti odottamani toisen leikka-
uspaivan koittaessa olin viela rau-
hallisemmin mielin kuin edellisel-
|& kerralla. Ainoa asia, joka minua
huoletti oli se, ettd miten mina taas
kestdn nalkaisen vatsani kanssa!
Jemmasinkin mukaani hyvaksi ha-
vaitsemaani salmiakkisuklaata seka
liséksi muutaman Elovena taysjyva-
keksin.

Tutut asiat toistuivat valmisteluissa.
Talla kertaa nukutukseeni kaytettiin
kaasua ja siité ei tullutkaan yhtsd ma-
Koisia unia kuin viimeksi. Herasin pa-
hoinvoivana enka pystynyt saamaan
alas edes vesilasillista. Pahoinvoin-
tilddkkeistda huolimatta huono olo
kesti puoleen y6héan asti kunnes nu-
kutuskaasut haihtuivat verestani ja

olo alkoi helpottaa. Suklaat ja keksit
jaivat syomatta, eikd nalasta ollut
enaa tietoakaan. Kaikesta huolimat-
ta kaikki meni toisellakin kertaa erit-
tain hyvin. Nyt olin pari vuorokautta
sairaalassa, ettd sain rauhassa hui-
lata ilman kotihommia.

Koitti samanlainen toipumisprosessi
ja kuukauden parantumisvaihe kuin
ennen vasemman korvan aktivoin-
tia. Odotin suorastaan malttamatto-
mana, ettad saisin oikeankin korvan
kayttooni.

Olin kuulemma ollut kolmas, jolle on
Suomessa tehty kummankin korvan
implanttileikkaus. Kun oikea korva
aktivoitiin, sain todeta, ettad aivoni
olivat jo vasemman implantin my6-
ta tottuneet uuteen dadnimaailmaan.
Oikea korvani ymmarsi heti puhet-
ta, vaikka saatoja ei viela oltu tehty-
kaan. Sekalainen lintukuoro ei en&aa
esiintynyt paani sisalla. Oli mahtava
hetki, kun kuulin molemmilla korvilla
stereona! Adnenvoimakkuus oli sel-
laista luokkaa, ettd voimakkuutta piti
s&ataa koko ajan pienemmalle.

Kaksi kuukautta oikean korvan imp-
lantin aktivoinnin jalkeen otettiin
ensimmainen yhteinen molempien
korvien kuulotesti ja sanatesti, joka
antoi tulokseksi upeat 98%. Kuulin
vaarin vain yhden sanan Kirjaimen.
Oikean korvan implantissa esiintyi
kuitenkin sellainen outo ongelma,
ettd &&nimaailma oli jotenkin kdhe3,
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ikdan kuin ihmiset puhuisivat fluns-
saisena. Vasen oli alusta alkaen
puhtaampi. Saatéjen myétd ja kor-
van herkistyessa kaheys on saatu
lahes olemattomaksi. Yhteiskaytos-
sa vasemman korvan kanssa sita ei
huomaa, mutta yksistdan oikealla
kuunneltaessa alkuaikoina kéhey-
den selkedsti huomasi. Nyt saato-
ja on enaa kerran vuodessa, tai jos
tarvetta ilmaantuu.

Yhteenvetoa ja loppumietelmia

Tana paivana kuuloni saavuttaa 30
desibelin tason ja parjdan uskomat-
toman hyvin tilanteissa, jotka minul-
le ennen olivat mahdottomia.

Musiikki on aina ollut minulle rakas-
ta ja nyt saan laulujen sanoista heti
selvéé ilman, ettd sanat taytyy en-
sin opetella paperilta. Kuulen yksi-
tyiskohtaisesti musiikin melodiat ja
vivahteet.

Pelkasin suotta, ettd menetdn mu-
siikista nauttimisen kyvyn implant-
tien myo6ta. Tietenkaan implantit ei-
vat tee kuuloani taydelliseksi, mutta
entiseen verrattuna kylla melkein!
Y6t saan edelleen nukkua make-
asti, silla implantit pois ottamalla en
hairiinny juuri mistdédn. Saunassa
ja uimassa olen tietenkin edelleen
vanhojen kommunikaatiotaitojeni
varassa, eli huulioluvun ja viittoma-
kielen. Oli erikoista huomata, etta
aluksi menetin joksikin aikaa huu-

liltalukutaitoni, kun kuuleminen ei
enaa ollut nd6n varassa vaan totuin
kuulemaan implanttikorvillani. Kun
ensimmaistad kertaa tuli tilanne, etta
olisin tarvinnut saunatiloissa huuli-
ota, en meinannut alkuun ymmartaa
ja tarvitsin viittomia avuksi. Se olikin
aika mielenkiintoinen kokemus!

Omat kokemukseni saattavat ero-
ta muiden kokemuksista. Kaikilla
on oma lahtdkohta ja kuulotilanne.
Kaikki tapaamani implantoidut ovat
kuitenkin olleet sitéd mielta, etta tilan-
ne on paljon parempi aikaisempaan
verrattuna. Tarkeintd koko proses-
sissa on oma motivaatio ja aktiivi-
suus uuden aanimaailman opette-
lussa.

Paallimmaisena kaikesta on syva
ilo ja kiitollisuus kaikesta! Olen ko-
kenut valtavan kuulemisen inmeen,
josta annan kiitoksen Taivaan Isélle!
La&ketiede on kehittynyt ja meilla
on taitavia kirurgeja ja olen saanut
syntya maahan, jossa tdman kaiken
saa toimivan julkisen terveydenhuol-
lon kautta ilmaiseksi. Siind on val-
tavasti kiitoksen aihetta. Harmittaa
vain, ettd en mennyt leikkauksiin
aikaisemmin, niin huikeasti implan-
tit ovat eldamani laatua parantaneet.
Mutta kaikella on oma aikansa.

Ja ystavani Sari oli oikeassa. Taju-
sin tosiaan vasta leikkausten jal-
keen, miten huonosti olin aiemmin
kuullut! =
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Tony ”"The Traveller” matkustaa tunte-
akseen paremmin itsedan ja maailmaa

Tony Giles tutustui Balkanin niemi-
maan vérikkéddseen kulttuuriin viime
keséna. Sotien repimésta historias-
ta kertoi omalta osaltaan Kalemeg-
danin linnoitus Serbian paakaupun-
gin Belgradin syddmessa.

Teksti: Henna Vainio.

Kuvat: Henna Vainio ja Tony Giles.

rittildinen Tony Giles, 32, on to-

tisesti ansainnut lempinimenséa
"The Traveller” eli reissaaja. Han on
ehtinyt matkustaa yli 50 maassa huo-
limatta sokeudestaan, 80 prosentin
kuulovammastaan ja parin vuoden
takaisesta munuaisensiirrostaan.

"Matkustaminen on veresséni. Syn-
nyin seikkailijaksi”, Teignmouthissa
Devonissa asuva Tony uskoo. Tonyn
aiti tyoskenteli aikoinaan rautateilla

ja kierteli Euroopassa. Isé puoles-
taan kertoi kiehtovia tarinoita kaup-
palaivastokokemuksistaan.

Tony meni 10-vuotiaana vammais-
ten sisdoppilaitokseen ja oppi sitd
kautta itsendiseen matkustamiseen

tarvittavat taidot. Varsinaisen kim-

mokkeen matkustelulle antoivat
kuitenkin matkat Amerikkaan en-
sin koulun ja myéhemmin ystavan
kanssa.

Eldmanmyodnteiselle Tonylle reis-
saaminen on tapa oppia tuntemaan
paremmin itseddn ja maailmaa.
"Matkustan oppiakseni maiden
kulttuurista musiikin, ruuan, histo-

rian, uskonnon ja muun sellaisen _

avulla. Mutta eniten siind on kyse
uusien ihmisten tapaamisesta ja it-
seni haastamisesta.”

Tonyn mielestd matkustaminen on
paljon muutakin kuin maisemien
nakemista silmilla. Siina tarvitaan
kaikkia aisteja. "Herkkyytta tulla
toimeen ihmisten kanssa, maan
ja kasvien rakenteiden tunnuste-
lemista, tuntemattomien ruokien
syomistd ja uudenlaisen musiikin
kuulemista.”
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“ltseluottamus on kaiken avain’,
kuuluu Tony "The Travellerin” mat-
kustusresepli. Liséksi hyvéa val-

~ mistautuminen edesauttaa matkan
- onnistumista. Ylh. vas. Pohjois-

Amerikan, Aasian ja Oseanian seik-
kailuista kertova Seeing The World
My Way on Tony Gilesin esikoisteos,
joka julkaistiin viime vuoden loppu-
puolella.

"Suomalaiset ystavallisia”

Valtaosan reppureissuistaan Tony

~ on tehnyt omatoimisesti hostel-
- leissa yOpyen ja joskus myds soh-

vasurffaajien nettipalvelua hyédyn-
taen.

Vuosien varrelle mahtuu monen-
laista seikkailua: Tony on hypannyt
benjihypyn Uudessa-Seelannissa,
ratsastanut norsulla Sri Lankassa,
kuljeskellut New Orleansin y6ssé ja
vaeltanut yksin Kanadan Kalliovuo-
rilla. Han on myd&s kaynyt kaikissa
Yhdysvaltain osavaltioissa ja Kana-
dan provinsseissa.

Tonyn suosikkipaikkoja ovat
Uusi-Seelanti, Islanti, Alaska
ja Etelad-Argentiina eristynei-
syyden ja karun maiseman
takia. "Rakastan olla ulkona
luonnossa, tuntea tuulen kas-
voillani ja kovan maaperan
jalkojeni alla. Olen kuin koi-
ra Jack Londonin Erdmaan
kutsussa.”

Ystavallisin muisto on jaanyt kuu-
balaisista, turkkilaisista ja yllattéden
myds meistd suomalaisista. Tony
vieraili taalla pari vuotta sitten kes-
kellda synkintd loppusyksya. "Tulin
Suomeen Pohjois-Ruotsista. Kun
ylitin rajan, huomasin heti eron ih-
misissa: tapaamani suomalaiset
olivat ruotsalaisia paljon avoimem-
pia ja ystavallisempia.”

Monet majapaikat olivat tosin joko
Kiinni tai tdynna, joten Tony paatyi
matkustelemaan ristiin rastiin Suo-
mea ydjunassa nukkuen.

Reissueldma ei ole aina ruusuilla
tanssimista. Sen Tony sai kokea
viimeksi kevaalla, kun haneltad va-
rastettin kamera. Kiperin tilanne
sattui kuitenkin vuosia sitten teltta-
retkelld Pohjois-Kanadassa: Tonyn
palattua mydhaan illalla vaeltele-
masta oli koko teltta rinkkoineen ja
makuupusseineen viety. "Joka ta-
pauksessa pidin itsedni onnekkaa-
na etten ollut teltassa silla hetkell3,
koska olisin voinut vahingoittua.” .
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Apua Tony sai lopulta reppureissaa-
jatuttavaltaan, joka asui vain péivan
matkan paassa Alaskan puolella.

ltseluottamusta evaaksi

Tony yllapitda nettisivuja matkois-
taan silloin kun ei ole tien paalla. Ta-
rinoita on riittanyt kirjaksi asti: tuore
esikoisteos Seeing The World My
Way julkaistiin viime vuoden loppu-
puolella.

"Itseluottamus on kaiken avain”,
kuuluu Tonyn matkustusresepti.
Sen ohella tarvitaan huolellista val-
mistautumista. "Suunnittele matkaa
etukéteen ja tutki maata, johon olet
aikeissa mennda. Mieti mita valineita
tarvitset ja millainen majoitus vas-
taa tarpeitasi. Sailytd maksuvali-
neité eri paikoissa ja huolehdi, ett3
voit olla yhteydessa perheeseesi tai

ystaviisi jos jokin menee pieleen, ja
ettd paaset kotiin hatatilanteessa.”

Valmistautuminen ei kuitenkaan tar-
koita sita, ettd matkalle kannattaisi
raahata kimpsua ja kampsua “kai-
ken varalta®. Tony itse pyrkii mat-
kustamaan mahdollisimman keve-
asti: valttamaton kulkee népparastsi
mukana rinkassa.

Vaikka Tony onkin jo melkoinen
konkari, maailmassa riittaa viela
paljon uutta ihmeteltavaa. Viimeksi

Tony kierteli Georgiassa ja Turkis-

sa. "Tavoitteenani on paasta jonain
paivana Eteldmantereelle.”

Tonyn energian ja rohkeuden tun-
tien ei olisi mikdadn ihme, vaikka
haave toteutuisi piankin.

www.tonythetraveller.com &

Sonetti-toiminnan uudistaminen etenee

Teksti: Maarit Patrikainen

Kuvat: Kalle Kiviniemi

utta Sonetti-toimintaa esitel-
tin  marraskuun loppupuo-
lella viikonlopputapaamisessa
H&meenlinnan Aulangolla. Tiedo-
tustilaisuuteen osallistui 14 vertais-

tukitoiminnasta kiinnostunutta. He
saivat kattavan tietopaketin Sonet-
ti-ohjaajan tyosta ja paasivat lisaksi
tutustumaan erilaisiin tietokoneen
apuvalineohjelmiin.

Seuraavaksi kaksi Sonetti-ohjaajan
tydsta kiinnostunutta esittaytyy:
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"Tulen hyvin juttuun monenlais-
ten ihmisten kanssa”

~ Jarkko Hirvonen on puheella kom-
~ munikoiva 22-vuotias tietojenka-

sittelyn opiskelija, joka valmistuu
datanomiksi 2011 kevaalla. Opiske-
luissaan han suuntautuu kdyténtuen
tehtaviin. Jarkko on ollut tydéharjoit-
telussa Eteld-Savon tietohallinnos-
sa ja toiminut sielld seka kaytén
tukena ettd tehnyt "rautapuolen”
hommia. Suurimpina asiakkaina
Jarkolla ovat Mikkelin kaupungin
eri virastot ja terveyskeskukset. So-

~ hettina toimiminen vastaa juuri sit4
" alaa, mihin Jarkko on hakeutumas-

sa: "Minulla on siihen riittava tieto-
taito hallussa ja hyva pohja lahtea
toimintaan mukaan. Tunnen myo6s
rautapuolen hyvin.”

Jarkolla on Suomen Kuurosokeat
ry:n piiristd paljon samanikaisia ys-
tavida. Vanhempaa jasenistéd han
tuntee vdhemmaéan, mutta ohjaus-
tydssa han ei pidé ikaa esteena ja
tulee hyvin juttuun monenlaisten ih-
misten kanssa. "Politikoinnissa en

ole mukana, muuten toiminnassa
kylla.”

Jarkolla on kokemusta Windows-
kayttojarjestelman eri versioista ja
Linux-oveakin han on kokeillut. Toi-
misto-ohjelmista Jarkko hallitsee
erityisesti Microsoft Power Point
-ohjelman ja muut Office-ohjelmat,
mutta kayttaa kotikoneellaan Open
Officea. Jarkolla riittda oppimisky-
kya ja -halua ottaa haltuun myds
nappainkomennot eikéd han vieras-
ta mydskaan viittomakielisia asiak-
kaita, koska ohjauksessa on aina
mahdollisuus tulkin kayttéon.

”"Miehan olen melkoinen mummo-
magneetti”

Carita Halme on aktiivinen osal-
listuja: "Kaikenlaista eldmankoke-
musta on kertynyt. Eri vammaisjar-
jestoistakin sitd on jonkin verran.
Jossain vaiheessa olin vuoden Hel-
singin kerhon vetgjana.”

Sonettityd on Caritalle yksi mah-
dollisuus saada uutta mielekasta

Tuntosarvi 1/2011
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tekemisté ja auttaa samalla muita.
"Helpointa on opettaa niita asioita,
jotka itse tuntee. Tietysti sopivasti
Sonetin osaamisalueeltakin pitda
asioita osata, asiaa voi ammen-
taa vaikka omista harrastuksista ja
mielenkiinnon kohteista.”

Carita listaa omia vahvuuksiaan
nain: "Opettaminen yksittdisena
osa-alueena on helppoa. Siina tar-
vitsee kuitenkin itse osata se ope-
tettava asia hyvin. Ei voi opettaa,
jos ei itse osaa. Kymmensormijar-
jestelman opin opiskellessa kaup-
paoppilaitoksella. Siitd on paljon
apua nappéaimistdén hallinnassa.
Netissa pyoérin, eniten keskustelu-
palstalla. Olen mielestani kohtuul-
linen kirjoittaja, kirjoittelen yhdelle
palstalle myds usein. Nettipankissa
hoidan raha-asiat.”

Carita on valmis opettamaan ket
tahansa: "Miehan olen melkoinen
mummo-magneetti, vanhuksia tu-
lee tavattua kotipiirissa liikkkuessa.
Inmisen ik& ei ole mikéan este op-
pia ja omaksua uusia asioita. Ja
kuurouskaan ei ole ongelma, on-
han minulla ja kuurolla tulkkipalve-
lu. Ennemmin on kyse siita, haluaa-
ko kuuro kuulevan ohjaajan. Jotkut
ovat siitd ymmartaakseni aika tark-
koja. Tietysti pikkuisen jannittaa,
ettd meneekd minun sanoma aja-
tus viittomakieliselle sellaisenaan,
ettd han sen ymmartaa niin kuin on
:tarkoitus.”

Carita luonnehtii omaa suhdettaan
tietokoneeseen: "Vaikka tietokone
onkin tarkea apuvaline monelle,
siitd on ihan hyva pitaa valilla vaik-
ka muutama vapaapaiva. Koneella
tule oltua helposti liikkaakin sitten
kun sen kaytén on oppinut hyvin.
Noin kavi itsellekin ja joskus viela-
kin oikein turhaudun "paattémaan
koneella roikkumiseen.” Jos tuo
tietokone on vaikka 2 tai 3 paivaa
Kiinni, ei se tieto sieltd havia mihin-
kaan.”

Kaisa Penttila Nékévammaisten
Keskusliitosta luennoi Sonetti-vii-
konlopussa ndkévammaisen ohja-
uksesta. Térke& osa ohjausta on
kuvailu ja nédytén tapahtumien piir-
tdminen esimerkiksi selkdén. Oh-
Jattavana Milla P&ivaniemi.

Sonetti-ohjaajat

Sonetti-ohjaajat ovat Suomen Kuu-
rosokeat ry:n kouluttamia kuulo-
ndkdvammaisia vertaisohjaajia.
Suomen Kuurosokeat ry maksaa
Soneteille korvauksen heidan ty6s-
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taan. Neuvontaa ja ohjausta saa-
ville asiakkaille palvelut ovat mak-
suttomia. Sonetti-ty6ta tehdaan
yhteistydssa yhdistyksen IT-henki-
|6stdn kanssa, sen seurannasta ja
ty6hon ohjauksesta vastaa vuoden
2011 alusta [T-kouluttaja Maarit
Patrikainen, ohjauspyynnoét kulke-
vat hanen kauttaan.

Jatkossa Sonetti-ohjaajat keskitty-
vat ainoastaan tietokoneen ja sen
ohjelmien k&ytén ohjaamiseen.

. Sonetti-ohjaajat osallistuvat pate-
~voitymisviikolle, jonka aikana hei-

dan osaamistasonsa todennetaan
ja he saavat tietoa ohjaukseen liit-
tyvista asioista. Patevoitymisviikon
paatteeksi Sonetti-ohjaajat osoit-
tavat osaamisensa tentilla. Suori-
tettuaan sen hyvéaksytysti, ohjaajat
saavat lisenssin toimia Sonetteina
seuraavat kaksi vuotta.

Vanhat Sonetit voivat toimia vuon-
na 2011 normaalisti. Sen jalkeen
heiddn on osoitettava osaamisen-
sa samalla tavoin kuin uusienkin
Sonettien. Uusille Sonetti-ohjaaijille
on varattu kaksi patevoitymisviik-
koa vuonna 2011. Uusia Sonetteja
on siis toivon mukaan toiminnassa
jo vuoden 2011 helmikuussa.

Nain Sonetti-ohjaus etenee

1. Asiakkaalla on kotonaan tietoko-
ne ja tarve oppia.
2. Asiakas tai hdnen lahiverkoston-

sa viestittdd ohjaustarpeesta joko
suoraan IT-kouluttaja Maarit Patri-
kaiselle tai tieto valittyy hénelle esi-
merkiksi aluesihteerin tai IT-asian-
tuntijan kautta.

3. IT-kouluttaja Maarit Patrikainen
keskustelee asiakkaan kanssa ja
kartoittaa ohjaustarpeen ja hankkii
samalla taustatietoja asiakkaalta.
4. IT-kouluttaja Maarit Patrikainen
valitsee Sonetti-ohjaajan ja sopii
hdnen kanssaan ohjauksen tunti-
maaran ja sisallon. Han myoés an-
taa Sonetti-ohjaajalle asiakkaan
luvalla taustatietoja ja tarvittaessa
ohjeita.

5. Sonetti-ohjaaja sopii asiakkaan
kanssa ohjauskerrat, tekee ohja-
uksen ja raportoi siita IT-kouluttaja
Maarit Patrikaiselle.

6. Sonetti-ohjaukset kirjataan yh-
distyksen Kunto-ohjelmaan asiak-
kaan tietoihin. ®

Lisatietoja Sonetti-ohjauksesta:

IT-kouluttaja Maarit Patrikainen
sksmaaritpat

puh. 040 5055 719
maarit.patrikainen@kuurosokeat.fi

Lisatietoa viittomakielelld (Skype)
— varaa aika sahkoépostilla tai teks-
tiviestilla:

Viestintakouluttaja Jenni Leppanen
sksjennilep

puh. 040 8014 275
jenni.leppanen@kuurosokeat.fi
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Toimintakeskuksella vietettiin mar-

raskuussa avointen ovien paivia

Teksti ja kuva: Jaakko Evonen

Tampereen Toimintakeskukses-
sa jarjestettiin avointen ovien
paivat 24.-25.11.2010. Ensimmai-
nen paiva oli suunnattu asiantun-
tijoille, toinen paiva kuurosokeille
seka heidan lahipiirilleen. Vierailin
jalkimmaisend paivana kuuntele-
massa luentoja ja katsomassa toi-
mintapisteita.

Projektitydntekija Tuija Vastila pu-
hui kuurosokeuden psyykkisista
ja sosiaalisista vaikutuksista. Ha-
nen mukaansa joskus eteen tulee
tilanteita, jolloin jopa ystavat saat-
tavat hylata kuurosokean kuulon ja
nadn huonontumisen mydéta. Tal-
|6in edessé voi olla uuden ystava-
piirin etsiminen. Kovia asioita ovat
myds luopuminen vanhoista rutii-
neista, kuten itsendinen ostoksilla
k&yminen ja vaatteiden valitsemi-
nen. Kuulonakévamma ei kosketa
aina pelkdstdan kuurosokeata itse-
aan, vaan myo6s hénen lahipiiridan,
koska esimerkiksi uudet kommuni-
kointitavat voivat tuntua jannittavil-
ta. Siksi my6s omaiset, ystavét ja

tyOkaverit tarvitsevat tukea kuuro-
sokean lisaksi.

Tupa-kouluttaja Hilkka Hydtyla

kertoi kuurosokean hyvasta ja itse- ~
naisesta eldamastd palveluyhteis-

kunnassa. Han nosti esille tulkki- ja
kuljetuspalvelujen seka henkilbkoh-
taisen avustajan tarkeyden. Kuvai-
lun avulla han saa tietoa ymparis-
tosta, kuten ohikulkevista ihmisista,
kahvilan pullavalikoimista ja kaup-
pojen tarjouksista. Tulkki on tarkea
myos liikkumisessa ja mahdollisissa
onnettomuustilanteissa. Han kertoi
myd&s kodin ratkaisuista, joista han

hy6tyy miehensé Karin kanssa. Ta-

varat pyritdédn pitdmaan samoissa
paikoissa, ja esimerkiksi kukkaset
on helppo I6ytaa takapihalta, kun
niiden sijainnin muistaa etukateen.
Liikkuminen on helpompaa tutussa
ymparistossa.

Projektityontekijd Marianne Mie-
lityinen luennoi kuurosokeiden
yhteisdn tapakulttuurista. Kuuro-
sokeilla on oma tapakulttuurinsa ja
monimuotoinen kielensa. Marianne
nosti esimerkin viittomakielisesta,
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joka siirtyi kuurojen ryhméasta kuu-
rosokeisiin  nd6n heikentymisen
jalkeen. Aiemmin kaytdssa olleet
kommunikointimenetelmat eivat
enaa olleet riittavia, vaan niiden ti-
lalle oli opeteltava uusia. Kuulona-
kbvammaisen identiteetti ei synny
hetkess&, vaan se on pitkdkestoi-
sen prosessin tulos. Muutokset voi-
vat liittya niin kontaktin ottamiseen,

- itsensa esittelemiseen kuin ympa-
“riston  esteettdmyysvaatimuksiin.

Monille kuurosokeille toinen henkil
on tarked, jotta hdnen oma toimin-
tansa olisi mahdollista. Tunteiden
kielellistdminen ja palautejarjestel-
ma ovat Mariannen mukaan kuu-
rosokeille oleellisia. Ndin saadaan
tietoa esimerkiksi vastapuolen Kii-
reellisyydesté ja mielentilasta.

Kuurosokeat kertoivat myds omista
kokemuksistaan luentojen yhteydes-
sd. Kari Hyotyla kertoi menneensé

Kari Hydtyla esitteli
Braillino-pistenéy-
t6n toimintaa.

nakbévammaisten kouluun Helsin-
Kiin kuultuaan, ettei metsatdiden
tekeminen ole en&a turvallista. Siel-
l& han kiinnostui pistekirjoituksesta
ja oppikin sen nopeasti. Valmistut-
tuaan koulusta han sai tydpaikan
Hameenlinnasta, jossa tydskenteli
30 vuotta. Nykyisin Kari saa tietoa
Braillino-pistenaytén avulla, jolla
jaékiekkotulosten seuraaminen ja
yhteydenpitoon ystéviin onnistuvat.

Luentojen lisdksi Toimintakeskuk-
sessa saattoi tutustua Kuntoutu-
mis- ja asumispalveluiden, Tieto- ja
viestintateknologian tukipalveluiden
sekd Tampereen Toimintapéivien
esittelypisteisiin. Naytillda oli muun
muassa hienoja punottuja kore-
ja seka apuvalineitd. Halutessaan
saattoi kokeilla uusimpia puhesynte-
tisaattoreita ja ruudunlukijoita seka
seurata Braillino-pistenéytdn toimin-
taa Kari Hy6tylan esittdmana. |
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