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Paakirjoitus

Eivat ne ole jaaneet unohduksiin

Katsellessani ikkunasta ulos tai-
vaasta tulee lisda pehmeéaa lunta
maahan. Ulkona on todella kau-

_nista ja valoisaa. Elamme keskel-
“13 valkean ja taianomaisen talven

lumoa. Olkaamme onnellisia siita,
ettd saamme asua nain kauniissa
Suomessa, jossa neljd vuodenai-
kaa tuo vaihtelua kotimaisemiin,
eikd niihin tahdo kyllastya. Jokai-
sen vuodenajan tulo yllattda meidat
yha uudelleen.

Uusi vuosi ja uudet kujeet — vai
nainkd se menee? Ensin haluaisin
kiittda hallitusta luottamuslausees-

" ta, ettd saan jatkaa varapuheen-

johtajana tdmén vuoden. Yhdistyk-
semme tilinpdatdés viime vuodelta
on kovan urakan jdlkeen plussa-
puolella. Siitd lampiméat kiitokset
myds tyontekijdille, silla tdaméa on
yhteisen panoksemme tulosta.
Taloudellisen tilanteen kiristyessa
olemme joutuneet miettimdan yhé
uudelleen mitka asiat ovat meille
oikeasti tarkeitd, mita meidan kan-
nattaisi muuttaa ja kehittaa. Suorat,

rakentavat palautteet ja ajantasai-
set tilannetiedot ovat kallisarvoisia
asioita kuurosokeiden palvelujen
kehittdmisessa.

Muistakaamme kuitenkin sen, etta
vaikuttamistyé on meidan kaikkien
vastuulla eikd ainoastaan tydnteki-
joilla ja hallituksella. My6s paikalli-
set kerhot ja yksittaiset kuurosoke-
at voivat vaikuttaa kuurosokeiden
aseman parantamiseen organisaa-
tiomme ulkopuolella eri yhteiskun-
nan elimissd. Viime vuonna tiedo-
tusty6 oli hyvin hedelmallista, silla
yh& useampi nuoremman sukupol-
ven kuurosokea paistattelee lehti-
artikkeleissa. Oli hienoa huomata,
ettd myds nuoret ovat aktivoituneet
ajamaan meidan kuurosokeiden oi-
keuksia eteenpain.

Juhlavuoden neuvottelukunta jat-
kaa toimintaansa, mutta uudem-
malla nimelld “neuvottelukunta”.
Neuvottelukunnassa istuu eri edus-
tajia Suomen yhteiskunnan toimi-
elimistd kuten esimerkeiksi talla
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hetkella arkkiatri Risto Pelkonen
ja sosiaali- ja terveysneuvos Elli
Aaltonen. Lopullinen kokoonpa-
no selvida pian ja tiedamme, ketk&
jatkavat ja ketka vaihtavat paikkaa.
Tama on yksi tarkeista vaikuttamis-
kanavista Suomen yhteiskuntaan.
Suomen Kuurosokeat ry:n halaus-
kummius jatkuu tdnadkin vuonna ja
jatkopestin pitda viime vuodelta tut-
tu nayttelija Eija Vilpas.

Yhdistyksemme esimiesten ja 1&-
hiesimiesten juuri paattyneen kou-
lutuksen tuloksia odotetaan suurel-
la mielenkiinnolla — miten tulokset
nakyvat organisaatiossa ja asia-
kaspalveluissa. Moni tehty tyo ei
jéa unohduksiin. Tehdyt tyot naky-
vat edelleen - tavalla tai toisella.
Tehty tyd on osa jatkumoa.

Tehk&&mme kaikki yhdessé aktii-
vista vaikuttamisty6td kuurosokei-
den hyvéksi, ettd meidat huoma-
taan, huomioidaan ja muistetaan.

Varapuheenjohtaja
Sanna Paasonen ¢

Hallituksen
uudet jasenet

Kuvat: Kalle Kiviniemi

Suomen Kuurosokeat ry:n syysko-O

kous valitsi marraskuussa 2011 uu-
den hallituksen. Seuraavaksi kah-
deksi vuodeksi hallitukseen valittiin
kaksi uutta jdsenta: 36-vuotias Milla
Paivaniemi Tampereelta ja 23-vuo-
tias Aarne Pirkola Espoosta. Nain
Milla ja Aarne vastasivat toimituk-
sen esittdmiin kysymyksiin.

Mita olet opiskellut? / Mita toita olet
tehnyt?

Milla: Valmistuin ammattikorkeasta
kuvataiteilijaksi vuonna 2000, sit-
ten olin kotiaitina. 2008 alkaen olen
vetanyt taidepiirid Kuurosokeiden
toimintakeskuksella ja 2011 aloitin
varovasti toiminimella Emilia Peik-
ko taidealan yrityksen.

Aarne: Opiskelen merkonomiksi
asiakaspalvelun linjalla Keskus-
puiston ammattioppilaitoksen Arlan
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Milla Paivéniemi

(gtoimipaikassa. Valmistun kevaalla

2012. Kesatoita olen tehnyt van-
hempieni maatilalla.

Millaisia tulevaisuuden suunnitelmia
sinulla on?

Milla: Haluan tuoda kulttuurin kiin-
tedksi osaksi kuurosokeutta, saada
kuurosokeustietoisuutta edistet-
tya erityisesti kuvataiteen keinoin.
Oman osaamiseni tuotteistaminen
on myos tavoite. Tarkein "tyd” on

Aarne Pirkola

kuitenkin kasvattaa kolme poikaam-
me suvaitsevaisiksi kansalaisiksi.

Aarne: Asun Helsingisséa ja toimin
hierojana.

Mita harrastat? / Miten vietat vapaa-
aikaasi?

Milla: Luen tai kuuntelen paljon Kir-
joja. Melkein joka paiva parsin hou-
suja tai tumppuja tai teen tilaustoi-
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ta... itse asiassa ty6- ja vapaa-aika
menevat lomittain jatkuvasti.

Aarne: Harrastan urheilua: juoksen,
kayn kuntosalilla ja uin. Luen ja kat-
son DVD-elokuvia, viimeksi olen
lukenut kirjan Sinuhe egyptildinen.
Harrastan ruuanlaittoa, teen mm.
tortilloja. Pelaan korttia, veikkausta
ja shakkia.

Millaisia elaménarvoja sinulla on /
Mita pidat tarkeana elamassa?

Milla: ltsensd toteuttamista, sita
ettd jokainen I6ytaisi paikkansa yh-
teiskunnassa ja saisi tydskennel-
|& siind. Ihmisten erilaisuus ei saa
olla ongelma vaan voimavara, ja
ennakkoluuloihin térmé&amisen voi
oppia ottamaan kuin kannustimena
murtaa se luulo.

Aarne: Harrastukset ja tyo ovat tar-
keitd, on térkeaa olla rohkea. Tasa-
arvo ja oikeudenmukaisuus ovat
tarkeita arvoja.

Mita hallitusty6 Suomen Kuurosoke-
at ry:ssa merkitsee sinulle? / Mita
odotat hallitustyolta?

Milla: Hallitustyéskentely merkitsee
vastuun ottamista siité, ettd kuuro-
sokeiden asiat ovat hyvin. Haluan
vaikuttaa siihen, ettd me itse vaiku-

tamme maailmaan jossa elamme.
Saavutettavuus ei aina tarkoita vain
sitd, ettd me saavutamme palveluja
tai asioita vaan myos sité ettd mei-
dat saavutetaan.

Aarne: Hallitusty6n kautta paasee
vaikuttamaan oikeuksien valvon-
taan ja jarjestdén toimintaan. Teen
hallitusty6ta, jotta kaikilla kuuro-
sokeilla olisi asiat kunnossa.

Luonnehdi itsedsi viidelld sanalla:

Milla: Energinen, kiinnostunut, in-
tohimoinen, suorapuheinen ja luo-
va. (Hmm... oliko ne nyt hyveita
vai....?)

Aarne: Olen vahva, sisukas, urhei-
lullinen, rauhallinen ja mukava.

Miten muuten viela haluaisit esitella

itseasi? / Mita muuta haluat viela O

sanoa?

Milla: Emilia Peikon kotiluola netis-
sa loytyy osoitteesta www.emilia-
peikko.net

Aarne: Toivon kaikille lehden luki-
joille energista ja hyvaa kevatta. &
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Aluesihteeri tiedottaa

Tarvitsetko apua esimerkiksi suur-
siivoukseen, vaatehuoltoon, ruuan-
laittoon tai kaupassa kayntiin?

Suomessa palveluiden ja tavaroi-
den myymisestd maksetaan veroa
valtiolle. Veron nimi on arvonlisa-
vero (ALV). Téllaisia palveluita ovat
esimerkiksi parturi ja ruokaostok-

O set.

On myds palveluita, joista arvon-
lisdveroa ei makseta. Esimerkiksi
vammainen henkil6 voi ostaa yk-
sityiselta firmalta vaikkapa suursii-
vousta ilman arvonlisdveroa. Palk-
ka firmalle pitdd maksaa ja hinnat
vaihtelevat.

Voidakseen myyda arvonlisévero-
tonta siivouspalvelua tai muuta ko-

\ tipalveluiden tukipalvelua, firman

on taytynyt tehda ilmoitus kuntaan
tuottamistaan palveluista.

Arvonlisdttoman palvelun saami-
nen edellyttaa kirjallista sopimus-
ta. Sopimuksen kirjoittaa yrityksen
tyontekijé ja vammainen henkil6 yh-
dessd. Sopimuksessa tulee nékya
yrityksen ja asiakkaan yhteystie-
dot, palveluiden siséltd, tuntimaara
ja tuntihinta. Lis&ksi sopimukseen

pitéa kirjoittaa, ettd palvelun ostaja
on vammainen henkilé. Sopimus-
papereita tulee olla kaksi kappalet-
ta, yksi yritykselle ja toinen asiak-
kaalle.

Kuitit kannattaa saastaa

Kun vaikkapa suursiivoukset on
tehty ja laskut maksettu, kuitit kan-
nattaa saastaa. Verotuksessa voi
hakea kotitalousvahennysta. Tama
tarkoittaa sita, etta henkil6lla tulee
olla verotettavia tuloja, joista ve-
rovahennys voidaan tehda. Koti-
talousvéhennyksesta tulee tehda
erillinen ilmoitus verohallinnolle lo-
makkeella 14A tai 14B. Etukateen
tulee varmistaa, ettd yritys kuuluu
ennakkoperintarekisteriin. Taman
voi tehda ilmaiseksi internetissd
osoitteessa www.ytj.fi tai soittamal-
la puhelinnumeroon 020 697 030.
Kotitalousvéhennyksessad on 100
euron omavastuu. Sen ylittavasta
summasta verohallinto tekee osas-
ta palkkatuloa vdhennyksen. Lisa-
tietoja www.vero.fi

Tarvittaessa aluesihteereiltd saa
lisatietoja ja he auttavat asioiden
selvittdmisessa. ¢
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Aluesihteeripalvelut esittaytyy

Teksti: Ritva Rouvinen

Suomen Kuurosokeat ry:n aluesih-
teeritoiminta on jo yli 40 vuotta pal-
vellut kuurosokeita asiakkaita. Toi-
minnan tarkoitus on alusta lahtien
ollut toiminnallaan vaikuttaa siihen,
ettd kuurosokeus tunnistetaan ja
tunnustetaan erityispiirteeksi ja etta
kuurosokeat henkil6t voivat osallis-
tua tasa-arvoisina yhteiskuntaan ja
l&hiyhteis6onsa. Nyt on tullut aika
esitelld aluesihteerin ty6ta ja siihen
liittyvid erityispiirteitéd juttusarjana
Tuntosarvessa. Tdma ensimmai-
nen juttu kertoo aluesihteeripal-
veluista yleisesti, seuraavissa pa-
neudutaan tiettyihin osa-alueisiin
tarkemmin.

Yhdistyksessdmme tehtiin organi-
saatiouudistus vuoden 2010 alusta
l&htien. Yhtena tavoitteena oli yh-
tenéistdd toimintoja ja kannustaa
eri yksikoitd entistd suurempaan
yhteisty6hdn. Nain myds aluesih-

teeripalvelut on selkedammin osa

kokonaisuutta ja turvaamassa sau-
mattomia palveluita asiakkaillem-
me.

Aluesihteerin asiakkaita ovat ai-
kuiset yli 18-vuotiaat kuurosokeat
ja vaikeasti kuulondkévammaiset
nuoret, aikuiset ja ikdéntyneet hen-
kilot seka heidan lahiyhteisénsa.
Nuorten siirtyminen aluesihteeril-
le pitaa tehdéa asiakasta kuullen ja

kunnioittaen ja silloin, kun se on jar- ¢

kevinta. Asiakastyon kautta myo6s
eri palvelujarjestelmaét ja siella tyos-
kentelevat henkilét tulevat osaksi
aluesihteerity6ta. Esimerkiksi sosi-
aali- ja terveydenhuollon henkilstd
on tarkeda yhteistybkumppani. Alue-
sihteeri ei tee julkisen tahon ty6ta,
vaan on tukemassa asiakasta yh-
dessa hanen kanssaan hakemaan
ja vaatimaan niité palveluja ja tu-
kitoimia, joita h&dnen kuuluu saada
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voidakseen elaa tasa-arvoista ja vi-
rikkeellistd elamaa.

Aluesihteeripalveluissa on 9 alue-
toimistoa eri puolilla maata. Viime
vuoden lopussa yhdistimme Kuo-
pion ja Joensuun aluetoimistot.
Yhdistamisen tavoitteena on vieda
aluesihteeriresursseja sinne, mis-
sa asiakkaat ja tarvittava ty6 ovat.
Talla hetkelld Lapin ja Kouvolan
alueella aluesihteerit ovat osa-ai-

" kaisia. Molemmat ovat jadmassa

eldkkeelle vuoden 2012 aikana ja
se antaa mahdollisuuden miettia
tarpeita ja alueiden kokoja uudel-
leen. Aluesihteeripalveluiden tarve
on edelleen olemassa, eikd sen
loppuminen ole nakdpiirissa myds-
k&&n rahoittajamme eli Raha-auto-
maattiyhdistyksen puolelta.

Talld hetkelld aluesihteereiden tie-
dossa oleva asiakasmaara on va-

\ jaat 600 henkiloa. Tiedamme, ettd

taman liséksi on useita ikdantynei-
ta henkil6ita, joilla on kuulon&ko-
vamman yhdistelma. Heita palvel-
laan sen mukaan, kuin he tulevat
tietoomme ja tarvitsevat palvelui-
tamme. Aluesihteerit ovat aina teh-
neet ty6tdan asiakaslahtodisesti ja
asiakkaan n&kokulman huomioi-
den. Haluamme tietdad, mitd mielta
te asiakkaamme olette tekemas-
tdmme tyosta. Siksi toteutamme

vuoden 2012 aikana asiakastyy-
tyvaisyyskyselyn asiakkaidemme
keskuudessa. Sen ajankohdasta ja
muodosta ilmoitetaan mydhemmin.
Toivottavasti mahdollisimman moni
teista haluaa siihen osallistua.

Aluesihteerityd on monipuolista ja
vaihtelee paivittdin ja viikoittain.
Tavoitteenamme on olla tavoitet-
tavissa aina maanantaisin toimis-
tolla. Muina paivind olemme joko
tydmatkalla tai toimistossa kirjoitta-
massa lausuntoja, hakemuksia tai
raportteja ja ottamassa yhteyksia
eri tahoihin. Aluesihteerit vastaa-
vat soittopyyntéihin, tekstiviestei-
hin ja sédhkdposteihin niin nopeasti
kuin mahdollista. On hyva tiedos-
taa, ettd asiakaskaynnin aikana
emme vastaa puheluihin ja joka
padivd emme pysty kdymaan toi-
mistolla lukemassa sahkdposteja.
On aikoja, jolloin sovittuja asiakas-
tapaamisia, tyéryhmien kokouksia
tai raporttien kirjoittamista on niin
paljon, etta asiakkaat voivat joutua
odottamaan kotikayntia tai yhtey-
denottoa pidempaan. Olemme Kkir-
joittamassa aluesihteeripalveluille
laatukasikirjaa, jossa sitoudumme
tiettyyn laatuun tyéssamme. Sii-
takin kerromme teille viela tdman
vuoden aikana. ¢
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Kunnalliset vanhempainyksikot
elintarkeat Ruotsissa

Teksti ja kuvat: Maria Palo

Kuurosokeiden lasten vanhempien
asema ei ole helppoa. Kaikesta pi-
taa taistella. Ruotsiin on perustettu
kunnallisia kuurosokeiden vanhem-
mille tarkoitettuja yksikkoja, joissa
saa kaytanndén neuvoja ja tuulettaa
omia ajatuksiaan. "Tapaamisista on
tullut tdrked osa elamaa. Yhdessa
oleminen antaa voimaa — ei tarvitse
taistella yksin”, sanoo kuurosokean
Linnin &iti Anna Svensson. Yksi-
kodiden yhtend osana on erilliset
isatapaamiset. Yksik6t ovat kiinte-
assa yhteistydéssad Ruotsin kuuro-
sokeiden liiton kanssa.

Kokemuksien vaihtamista

Ruotsissa on 1700 kuurosokeaa
eri puolilla maata. Yhteydenpito ei
ole aina ollut helppoa, mutta se on
tullut helpommaksi reilun kahden
vuoden ajan toimineiden kunnal-
listen yksididen myété. "Vihdoinkin
saa puhua ihmisten kanssa, joilla
on kuurosokea lapsi/nuori. Puhu-
misen tarkeys ei ole yksinomaan
lapsen ollessa pieni vaan koko el&-
mankaaren ajan”, sanoo 5-vuoti-
aan Linn-tytdn &iti Anna Svensson.

Anna tietdd mista puhuu. Linn-tytén
vanhempana han on kohdannut
epéluuloja, sdalia, myétatuntoja ja
saanut taistella Linnille kuuluvista
oikeuksista.

"Valilla on tuntenut olevansa todel-(?

la yksin. Avioliitto on joutunut valil-
|& koville. Reilut kaksi vuotta sitten
Goteborgiin perustettu yksikkd on
todella antanut paljon. Mukana on
vanhempia joiden lapset ovat van-
hempia kuin Linn. On aivan usko-
mattoman helpottavaa, kun saa ot-
taa vaarin heidan kokemuksistaan”,
sanoo Anna.

Tavoitteena kontaktivanhempi

Kunnallisissa yksikéissd suunnitel-
laan erityisten kontaktivanhempien
koulutusta. "Tama olisi yksi edistys-
askel lisda. Tarkeaa on, ettd kon-
taktivanhempi on henkil6, joka on
kaynyt |&pi oman kriisinsa ja osaa
kayttdd sitd kuuluisaa maalaisjar-
ked, joka valitettavan usein puuttuu
byrokraateilta”, nauraa Anna.
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Anna Svensson. “Suurin osa ihmisisté séélittelee meita: oj, mi-
ten vahvoja te olette. Miten te jaksatte? Kukaan ei ajattele, etta
el sdéli auta vaan reilu tilanteeseen suhtautuminen. Vahempien
yksikot ovat olleet todella tervetulleita ja tapeellisia.Sielléd saa
tuulettaa ajatuksia samassa tilanteessa olevien ihmisten kans-

7

Sa.

"Vasta kuurosokean lapsen van-

hemmaksi tulleet tarvitsevat paljon
tukea — ohjausta kdytannon asiois-
sa. Valitettavan usein sairasvakuu-
tuskassan henkildkunta ei ole ajan
tasalla. Olen omakohtaisesti joutu-
nut kokemaan, etta heilla ei ole mi-
taan tietoa eri diagnooseista. Kaik-
ki luokitellaan samaan mappiin.
Itse sain Linnin syntyméan jalkeen
liitosta apua. Ja nyt oman koke-
muksen kautta voin neuvoa muita

samaan tilanteeseen joutuvia”, ker-
too Anna.

Kaikkeen tarvitaan rahaa. Kunnalli-
set yksikot ovat saaneet tukea ylei-
sestd perintérahastosta ja myds
jonkin verran kunnallista avustusta.
Ruotsissa kaikesta sairaan- ja ter-
veydenhoidosta vastaa jokaisessa
ldanissa toimivat maakarajat. Ta-
han saakka maakéréjat ovat olleet
nihkeitd taloudellisen avustuksen
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antamiseen. "Maakaréjilld on voi-
massa — valitettavasti — ajattelu,
jonka mukaan vain alan ammatti-
ihmisille voidaan antaa esim. kou-
lutusta erilaisiin  diagnooseihin.
Meid&dn mukaamme kuurosokeiden
lasten vanhempien olisi hyva tietaa
erilaisista diagnooseista”, sanoo
Anna Svensson.

Erityiset isatapaamiset

Monet avio- ja avoliitot joutuvat ko-
etukselle, kun perheeseen syntyy
kuurosokea lapsi. Omat siséiset
paineet ja valilla ulkopuoliset pai-
neet voivat muodostua niin suuriksi,
ettd ainoa ratkaisu on eroaminen.
Erossa lapsi/lapset jaavat melkein
poikkeuksetta aidille. Jotkut erot
ovat niin repivia ja Kipeita, etta van-
hemmat eivat osaa kommunikoida
keskendan. Kuitenkin lapsella on
vain yksi aiti ja isa. Kunnallisissa
yksikdissa on ryhdytty jarjestdmaan
erityisia isatapaamisia.

"Naihin tapaamiset tulevat seka
eronneet ja avio-/avoliitossa ole-
vat miehet. Avioliitossa olevat mie-
het osaavat antaa tukea. Monesti
unohdetaan se, ettd myds miehet
kayvat kriisin lavitse ja tarvitsevat
vahintdan yhta paljon tukea. Yk-
sikbn kautta tapahtuvat isatapaa-
miset voivat auttaa erossa olevia

vanhempia keskustelemaan kes-
kendan. Riitojen raastama suhde
voidaan saada toimimaan ilman
jatkuvia syytdksia - suhteeksi, jos-
sa lapsen hyvinvointi on keskeinen
asia”, sanoo Anna.

Yksikot ottavat yhteyttd eron mo-
lempiin osapuoliin ja kysyvat halu-
avatko he lapsen ja isan tapaami-
sen yksikdn kautta.

Helpottaa kaikkia osapuolia C

Ruotsin  kuurosokeiden liiton
(FSDB) puheenjohtaja on melkein
runollinen kertoessaan kunnallisis-
ta yksikdista.

"Kaikki 12 toimivaa kunnallista yk-
sikk6a on todella helpotus kaikille
osapuolille. Ennen kaikkea se on
sitd vanhemmille, mutta se toimii
myds loistavasti kunnallisten paat-

tdjien suhteen. Me yritamme aut- ¢

taa kaikissa paperiasioissa. Monet
saavat todella parhaan mahdolli-
sen tuen kunnallisten yksikéiden
kautta. Ainoa negatiivinen asia on
yksikéiden talous. Mutta uskoisin
niiden kohentuvan, kun kunnat ja
maakarajat tutustuvat enemman
niiden toimintaan”, sanoo Ruotsin
kuurosokeiden liiton puheenjohta-
ja Pontus Degsell selvaa ylpeytta
aanessaan. ¢
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IT-yksikon uusi

tyontekija

Hei! Olen Kimmo Rouvinen,
29-vuotias tietotekniikan opintoja
Jyvaskylén yliopistolla suorittanut
rento ja huumorintajuinen kaveri.
Olen aloittanut Muuramen kuntou-
tumiskeskuksella Rauno Jéntin
sijaisena 1.1.2012 alkaen. Tydsuh-
teeni on maaraaikainen ja kestda

- 31.12.2012 saakka.

Olen IT-asiantuntija. Tyoétehtaviini
kuuluu kuurosokeiden asiakkaiden
IT-tuki sisaltden mm. laitesuosituk-
set, laitehankintojen koordinointi,
seka tietotekninen apu ja yllapito
asiakkaiden luona. Osallistun myés
jarjestodn sisaisten tietojarjestelmien
yllépitoon. Vapaa-ajalla harrastan
kaikkea tietotekniikkaan liittyvaa.
Lisaksi pelaan myés sulkapalloa ja
kdyn jonkin verran punttisalilla. ¢

KV-ikkuna

Ei ERCW-
tapahtumaa
Italiaan 2013

Teksti: Ari Suutarla

Viime kesand Onnelassa Euroo-
pan kuntoutumis- ja kulttuuriviikolla
oli alustava tieto, etta Italian kuu-
rosokeiden jarjest6 voisi isanndida
tapahtumaa vuonna 2013. Nyt on
saatu kirje Italiasta. Dbl:n eli kuuro-
sokeusalan ty6ntekijéiden jarjeston
entinen presidentti William Green
iImoittaa, etta ltalia ei voi ottaa isén-
nyytta. Han kehottaa kddntymaan
Dbl:n uuden presidentin, Gillian
Morbeyn puoleen, josko englanti-
lainen Sense-jarjestd voisi toteut-
taa tapahtuman Englannissa tai
Skotlannissa. Sense on maailman
suurin  kuurosokeusty6téd tekevé
jarjestd. Silla on toimintaa ympéri
maailmaa etenkin kehitysmaissa.
Tana vuonna kuurosokeiden kun-
toutumis- ja kulttuuriviikko on Tans-
kassa. &
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Perheenjasenten kokemuksia
nakovammaisuudesta

Teksti: Riitta Lahtinen

Perheenjasenen  ndkdévammau-
tuminen koskettaa koko perheyh-
teisba ja tuo tullessaan erilaisia
toiminnallisia muutoksia. Aihe on
kiinnostava siksi, ettd siind tuo-
daan esille perheen huomioiminen
kokonaisena yksikkdéné palvelujen
saajana. Usein palvelutoiminnat
kohdistuvat vain ndkévammautu-
neeseen henkil6éon, eikd perhetta
osata huomioida kokonaisuutena.

Sanna Téllin pro gradu -ty6 valai-
see perheenjdsenten kokemuksia
puolison nadkdévammautumiseen
liittyen. Tollin gradu valmistui syk-
sylld 2011 aiheesta "Sosiaalisen
tuen merkitys aikuisena nako-
vammautuneen perheenjasenel-
le” Lapin yliopistossa. Tolli kerasi
aineistoa seitsemaltd aikuisena
nakdvammautuneen perheenjase-
neltd. Sosiaalisella tuella Talli tar-
koittaa perheenjasenten saamaa

emotionaalista tukea (ymmarrys, ¢

luottamus, kannustus), aineellista
tukea eli konkreettista paivittaista
apua ja palveluja seka tiedollista
tukea (neuvonta, ohjaus).

Tollin tutkimuksen mukaan vam-
mattomat perheenjasenet kokivat
mm. jadavansa yksin ilman ulkopuo-
lista sosiaalista tukea. Perheenja-
senilld oli tarve saada sosiaalista
tukea vertaisilta ja ammattilaisilta,

mutta tuen saaminen oli haasteel- «

lista. Emotionaalista ja aineellista
tukea perheenjasenet kokivat saa-
vansa laheisiltd. Tiedollisen tuen
saaminen ammattilaisilta koettiin
kovin vahaiseksi.

Nakévammautumiseen liittyi per-
heenjasenten mukaan pelkoa, epé-
toivoa ja huolta, mutta alusta asti
heilld oli uskoa tilanteesta selviyty-
miseen. Nakdvammautuminen ko-
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ettiin uuden ajanjakson alkamisek-
si, jossa arki muuttui. Nakévamma
muutti haastateltavien arjen toimin-
toja, mutta ei rakkautta puolisoihin.
Perheenjdsenet kertoivat luopumi-
sista ja pettymyksisté ja toisaalta
kuvasivat positiivisia arvomuutok-
sia elaméssa. Uusi tilanne vaatii
myds perheenjaseniltd uuden ta-

van méaaérittaa arki ja siihen kuuluvia
rutiineja. Perheenjasenet kertoivat
kehitelleensa erilaisia toimintatapo-
ja arjesta selviytymiseen, ja esim.
asioiden kuvailusta oli tullut yksi
osa kommunikaatiota.

Lisatietoja tutkielmasta www.doria.
fi/lbitstream/handle/10024/72600 ¢

Uusia tapoja tuotteiden

merkitsemiseen

Teksti: Katriina Ekola, kuvat: Kalle Kiviniemi

Teknologian tutkimuskeskus VTT

~on kehittanyt NFC-etatunnistus-

tekniikkaan perustuvia sovelluksia,
joista olisi paljon hy6étya nakévam-
maisten arjessa, mikéali sovellukset
saataisiin valmiiksi tuotteiksi. N&ko-
vammaisten Keskusliitto oli muka-
na VTT.n kansainvalisessa Hear-
MeFeelMe-yhteistybhankkeessa.
Nakdvammaiset kayttajat paasivat
yhtend kayttdjarynméana kokeile-
maan erilaisten tuotteiden merkit-
semistd aaniviestien avulla seka

kokeilemaan puhuvaa tuoteselos-
tetta.

Mita NFC-tekniikka on?

NFC-tekniikan kayttdminen edel-
lyttda pienta sirua, joka voidaan si-
joittaa vaikkapa matkapuhelimeen.
Kun sirulla varustetulla matkapuhe-
limella kosketetaan erityistd NFC-
tarraa, siirtyy tarraan talletettu tie-
to matkapuhelimeen. Puhelimen
NFC-ohjelma voi tiedon perusteella
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soittaa esimerkiksi tietyn @animuis-
tiinpanon tai ottaa vaikka yhteytta
tarralle tallennettuun internetosoit-
teeseen.

Tallennuskyvyltaan
erikokoisia tarroja

Tuotteisiin liitettavat tarrat ovat tal-
lennuskyvyltdan ja ulkoiselta ole-
mukseltaan erilaisia. Pienimpiin
tarroinin  mahtuu vain muutama
sata kirjainta tai numeroa.

Ylékuva: Matkapuhelimella kos-
ketetaan laékepakettia, johon
on liitetty tuotetietoa siséltavé
tarra. Vasen kuva: Virpi Jylhé&
esittelee, miten kédnnykélla lue-
taan tuotetarraa.

Keskikokoisiin tarroihin voidaan tal-
lentaa jo enemman tekstia, esim.

ldakkeiden annosteluohje tai tuo-(

teseloste. Tallennuskyvyltdan suu-
rimpiin tarroihin voidaan tallentaa
huomattavasti enemman tietoa,
esim. lyhyt &anite.

Ulkoiselta olemukseltaan tarra voi
muistuttaa tavallista paperiin liimat-
tavaa tarraa. Se voi olla my6s pyo6-
red muovinen latka, joka voidaan
ommella kiinni vaatteeseen keskel-
|& olevasta reiasta. Ndma muovilat-
kat kestavat pesua.

16 ' Tuntosarvi 2/2012

Tarrat arjen apuna

Tuotantosihteeri Virpi Jylha NKL:n
Tiedonhallintapalveluista  kertoo
kayttdjakokemuksistaan VTT:n
hankkeessa:

"Tuotteesta olisi paljon iloa ja apua,
silloin kuin n&kd ei enaa riita tuot-
teen tunnistamiseen. Mikaliomassa
puhelimessani, jossa on ruudunlu-
kuohjelma, olisi tuollainen sovellus,

niin sita tulisi varmasti kaytettya.”

"Pidén kovasti musiikista ja merk-
kaisin ainakin kaikki CD-levyni tar-
ran avulla. Aanittaisin tarkeisiin pa-
pereihin oman nauhoitteeni niiden
sisallésta. Merkitsisin maustepurkit,
elintarvikkeet seka laakepakkauk-
set ja laakkeiden annosteluohjeet.
Myd&s vaatteita ja niiden vareja voi-
sin merkita pestavien tarrojen avul-
la”, Virpi Jylha listaa.

"Tulevaisuudessa NCF:t4 voitaisiin

hy6dyntdd monenlaisissa julkisis-
sa tiloissa”, Jylha jatkaa. "Teatte-
rin penkkirivien tai junan penkkien
numerot voitaisiin merkitd, samoin
bussipysakeilla voisi aikataulutieto-
ja valittdd NFC-tekniikan avulla.”

NFC-tekniikka ja esteettomyys

"Muutamissa Nokian matkapuhe-
linmalleissa on NFC-lukija, mutta

ongelmana on toimivan ruudun-
lukuohjelman puuttuminen. Talla
hetkella ei siis vield ole matkapu-
helinta, jossa olisi yhtd aikaa seka
NFC-lukija, ettd hyva ruudunlu-
kuohjelma”, sanoo kehittamispaal-
likké Juha Sylberg Tiedonhallinta-
palveluista.

Kuurosokeiden kannalta olisi tér-
keda, ettd matkapuhelimeen voisi
liittdd myds pistenaytén.

"Applen iPhone-matkapuhelimeen
voidaan langattomasti liittdad suuri
joukko uusia pistenayttéja”, kertoo
ATK-suunnittelija Heikki Ekola Tie-
donhallintapalveluista.

"NFC:ta iPhonesta ei kuitenkaan
toistaiseksi 16ydy, mika sindnsa on
harmi, koska Apple on panostanut
kaikkein eniten laitteidensa saa-
vutettavuuteen. Niissd on mukana
erittdin hyva ilmainen ruudunlu-
kuohjelma ja suomenkielinen pu-
hesyntetisaattori eli konedani.”

"Joissakin  Android-puhelimissa
on jo NFC-tekniikka. Kunnolliset
saavutettavuusominaisuudet ovat
kuitenkin vasta tulossa Android-
puhelimiin, eikd kukaan viela tieda,
millaisia mahdollisuuksia ne tuovat
tullessaan” Ekola sanoo.
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Kuvassa nimibintilaite Touh Memo
ja takana pakastettavia tarroja.

Nimiointilaite Touch Memo

Aviris-myymalan tuotevalikoimasta
lI6ytyy nimidintilaite Touch Memo.
Tuotteen toiminta ei perustu NFC-
tekniikkaan, mutta laite mahdollis-
taa kayttajalle samankaltaisen tuot-
teiden merkitsemisen kuin VTT:n
projektissa kehitetty merkintatapa.

Myyjad Karoliina Matikkala esitte-
lee vuoden alussa myyntiin tullut-
ta kyndnmuotoista nimidintilaitetta,
jonka &ani on selkea ja voimakas:

Maitotdlkkiin kiinnitettyyn tarraan
on &aénitetty parasta ennen -péi-
vamaéra. Kun nimidintilaitteella
koskettaa tarraa, laite puhuu &éni-
tetyn pdivdmaaréan.

"Nimidintitarra kiinnitetaan esinee- «
seen. Sen jalkeen laitteella koske-
tetaan tarraa ja danitetdan kuvaus.
Kun seuraavan kerran nimidintilait-
teella kosketetaan tarraa, laite pu-
huu &anitetyn kuvauksen.”

"Talla hetkelld on saatavilla pakas-
tettavia, ommeltavia/pestavia seka
leikattavia tarroja”, Matikkala kuvai-
lee. "My0@s pistetarroja on saatavil-
la.” &
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Aulangon kotaillan elamys

Teksti: Nimimerkki Torpparska

Nuukiviikon lumisateessa tultiin
Aulangon tekosaaren kodalle Kou-
lutuskeskus Tavastiaan. Lahihoita-
jaopiskelijat olivat vastassa ja saat-
toivat taluttaen meidat kotaan.

() Kodan siséllad nuotiosavu tuoksui,

kynttilat lyhdyissa paloivat loista-
en ja kilpaillen kirkkaalla liekillaan.
Hamara ja tunnelmallinen ilmapiiri
viehatti meitéd. Opettaja vahti nuo-
tion vieressa, ettei satu vahinkoja,
kun savu levisi voimakkaasti. Leh-
tori Kenraali toivotti meidéat terve-
tulleiksi grilli-iltaan ja kertoi Aulan-
gon historiasta. Lyhyesti esiteltiin
jokaisen nimi ja tutustuttiin toisiin.

_ Lahihoitajaopiskelijat halusivat tu-
tustua meihin kuurosokeina ja kuu-

londkévammaisina. Onneksi tulkit
pystyivat tulkkaamaan haméarasta
illasta huolimatta. Grillattiin makka-
rat. Onneksi puettiin [ampiméat vaat-
teet paalle! Sydétiin grillattua mak-
karaa ja juotiin kahvia korvapullan
kanssa. Maistui hyvalta, nam nam
nam!

Juteltiin jokaisen omasta elamanti-
lanteesta, selviamisesta ja kerroim-

me tybelamén taustamme. Opis-
kelijat olivat kovin kiinnostuneita
meidan tarinoistamme. Nuotion val-
kea tuli levitti savun tuoksua. Kota
oli tehty paksusta puusta. Kodan
ympari penkit oli asetettu ympy-
raan. Penkkien paalle laitettiin mon-
ta tyynya péaalle ja istuttiin ihanas-
ti. Ei ollut kylma olo, vaan nuotion
liekki lammitti meité jaloista. Meita
oli Anja, Aili, Ossi, Eero, Hilja ja
Torpparska seka kerhon ohjaaja
Sanna tulkkeineen. Viitottiin vilk-
kaasti iloisella mielelld ja vaihtaen
kuulumisia. Lahihoitajaopiskelijat
olivat seuranneet meita kotkasil-
milldan ja saivat viittomakielen ja
puheviittoman selvitysta tulkeilta.

Kotiin 1aht6 tuli ja kiitettiin tunnel-
mallisesta grilli-illasta ja mielenkiin-
toisesta tutustumisesta. Viitottiin
laulaen Kkiitosvarssya. Ja& mah-
tava olo kodan eldmyksestd mie-
leemme. Lampimaéat kiitokset Kou-
lutuskeskus Tavastian rehtorille ja
|ahiopiskelijoille ja opettajille seka
henkildkunnalle ihanasta illasta ja
ystavéllisestd  suhtautumisesta.
Kovat halit! &




