Metsan kevatta

Soittaa sévelta kevaan

niin riemuisaa

tuo koskena kuohuva puro.
Istun kivella puron vieressé

- ja mielessain laulaa runo.

Tuo kevéinen metsa niin
kaunis on

ja aurinko 1&ampada loistaa.
Kaikki huolet ja harmit
nyt unohtuu

kevaan varikas loisto

ne voittaa

Niin kevyt kuin lentava
perhonen on mieleni
tdnaan mulla.

Ja jalkeen kevaisten
vuokkojen

saa kesa ruusuinen tulla.

Hilkka Nieminen
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Seminaarin teemana on Usher-
oppilaiden koulunkaynti, jatko-
opinnot ja ammatinvalinta. Semi-
naarin tarkoituksena on antaa
tietoja ja tukea eri organisaatioille,
jotka tyoskentelevat Usher—-nuor-
ten parissa. |

Suomessa on parikymmenta las-
ta ja nuorta, joilla on Usherin oi-
reyhtymé&. Ryhmé& on pieni, ja
usein paikkakunnalla on vain yksi
Usher-henkilé ikdluokassaan.
Ellei ympéristélla ole tietoa, Us-
her-nuoret jaavat vaille kunnol-
lisia tukitoimia, joiden avulla he
voisivat opiskella ja paasta ky-
kyjaan ja taipumuksiaan vastaa-
vaan tyohon.

Seminaari paattda Usher-oppi-
laiden opintojen ohjauksen pro-
jektin Kuulonakévammaisten
kuntoutumiskeskuksessa.
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Kannen kuva: Kouvolan kerho vie-
railee llja Westin ateljeessa Kuu-
sankoskella. Kuvassa Heli Huota-
rinen. (Kuva RK)

Seuraava Tuntosarvi ilmestyy 20.5.
Aineiston pitéisi olla toimituksessa
viimeistaan 6.5.

llkka on
mikrotuki

likka Puranen aloitti maaliskuus-
sa tyonsa mikrotukihenkiléna Tam-
pereen toimintakeskuksessa. llkan

pesti kestda vuoteen 2000. O

Pitka, vaalea ja sinisilmainen llkka
kertoo harrastaneensa tietokonei-
ta koko ikansa. Han on toiminut
useiden tietokonekauppiaiden pal-
veluksessa. Yhdistyksemme palve-
lukseen han siirtyi Perbi Oy:n huol-
to—/verkkotukimiehen paikalta.

— Minulla on tietokoneisiin alan ih-
misille tyypillinen viha- rakkaus-
suhde. Mielestani tata tyota ei voi
tehdd hyvin, elleivat tietokoneet

kiinnosta ihan oikeasti, llkka sanoo. ©

llkka harrastaa tietokoneiden lisék-
si, laskettelua, matkailua ja luke-
mista. Han on liséksi intohimoinen
roolipelien pelaaja. Ja on onnelli-
nen aviomies.

— Elan kaksin maailman ihanimman
naisihmisen kanssa. Meilla on pal-
jon haaveita, joista jotkut ovat jopa
toteuttamiskelpoisia. Aiomme
vuonna 2000 viettda 10-vuotishaa-
paivadmme Pariisissa. Haluaisim-
me myo0s kayda kuussa, nahda jos-
kus elavan valaan yms. (ALR)
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—— PAAKIRJOITUS

Yhteistyo tuo
tuloksia

gjfaYhdistyksen kevatkokous on tana

vuonna poikkeuksellisen myodhaan,
toukokuun toisena viikonloppuna -
aitienpaivana. Me tydntekijat,
olemme valmistelleet tata kokous-
viikonloppua pitkin kevéatta, kukin
omien tyOtehtaviemme osalta. Ta-
voitteemme on, ettd kaikki sujuu
Kouvolassa suunnitelmien mukaan.
Ja tietenkin toivomme, etta Te kaik—
ki viihdytte.

_ Kevatkokousten osanottajaméara

on ollut yleensé pienempi verrat-
tuna syyskokoukseen. Ehka kevat-
kokouksen asialista ei houkuttele;
paattyneen tilikauden loppusum-
mia, toteutuneiden ja toteutumat-
tomien tavoitteiden toteamista, ar-
viointia siita, ovatko RAY:n avus-
tusmarkat kaytetty suunnitelmien
mukaisesti.

Me tyontekijat olemme mukana
avustamassa kokouksen kaytannon

asioissa, luomassa yhteyksia tie-
dotusvalineisiin, kertomassa oman
ty0sarkamme lopputuloksista.

Silloin talldin nousee esiin kysymys
jaseniston ja tyontekijoiden valises—
ta yhteistyosta. Jaseniston ja tyon-
tekijoiden kasitykset asioista eivat
aina kohtaa, emme aina riittavasti
ymmarra toisiamme.

Heraa kysymys, voisivatko yhdis-
tyksen vuosikokoukset olla yhdis—
tavia tilaisuuksia jaseniston ja tyon-
tekijoiden valilla. Tilaisuuksia, joissa
me tyOntekijat voisimme varsinai-
sen tydn ulkopuolella kertoa ty6s-
tamme ja tutustua Teihin. Tyonte-
ko on paljon helpompaa ja mielek-
kaampaa silloin, kun tiedamme mil-
lainen ihminen virkanimikkeen ta-
kaa l0ytyy.

Raili Karisaari
toimittaja




Tervetuloa kevatkokoukseen!

Raili Karisaari

Suomen Kuurosokeat ry:n kevat-
kokous pidetaan 9.-10. toukokuu-
ta Kouvolassa. Kokouspaikkana on
Kouvola-talo kaupungin keskustan
tuntumassa. Kokoustilana on au-
ditorio. Tilassa on kiintead induktio.
Kuulolaitteen kayttdjien kannattaa
ennen kokouksen alkua kokeilla
laitteiden kuuluvuutta, jotta ei tule
yllatyksia.

Majoittuminen on Hotelli Vaaku-
nassa, joka on vain pienen kévely-
matkan pdassa kokouspaikasta.
Kouvolan-talon ja hotellin vélissa
on kuitenkin vilkkaasti liikenndity
autotie. Tien ylittaminen on turval-
lisinta ryhmassa tai saattajan kans-
sa. Toinen tapa on kayttaa alikul-
kutunnelia, jolloin kavelymatka on
jonkin verran pidempi.

Tutustu kokousaineistoon

Kokous alkaa lauantaina klo 12.00
lounaan jalkeen ja kestaaklo 17.30
saakka. Kokouksen véliagjoilla on
kahvitarjoilu Kouvola-talon aulas-
sa.

Sunnuntaiaamuna kokousohjelma
alkaa klo aamiaisen jalkeen klo
8.30. Mikali varsinaiset kokousasi-
at kasitellaan loppuun jo lauantai-
na, voidaan koko aamupéiva kayt-

Kevatkokouksessa kasitellaan ku-
luneen vuoden toimintaa ja raha-
asioita. Kokousaineisto lahetetaan
osanottajille jo hyvissé ajoin ennen
kokousta. Siihen kannattaa tutus-
tua huolellisesti jo kotona. Mieti jo
etukateen, mihin asioihin haluaisit
puuttua. Kirjoita asiat muistiin, jot-
ta ne on helppo ottaa kokouksessa
esille.

Jos suinkin voit, jarjestd matkasi
niin, etta olet paikalla jo muutamaa
tuntia ennen kokouksen alkua. Sil-
loin sinulla jaa aikaa tervehtia tut-
tuja ja vaihtaa kuulumisia.

Lauantaina kokouksen jalkeen ko-
koonnumme yhteiselle paivélliselle
hotellin ravintolasaliin. Sen jalkeen
jokainen voi viettaa iltaa haluamal-
laan tavalla, joko tanssien levymu-
siikin tahdissa tai seurustelemalla
ystavien kanssa.
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Mita tiedat Kouvolasta?

Raili Karisaari

Kouvolaon pieni 32 000 asukkaan
kaupunki, joka sijaitsee tarke&ssa
likenteen risteyskohdassa. Kouvo-

. lasta haarautuvat rautatiet lta-Suo-
~meen ja Vendjalle. Kouvolasta on

Helsinkiin matkaa 136 ja Pietariin
285 kilometria.

Kouvolan ratapiha on Suomen suu-
rin ja Euroopan laajuisestikin aika
merkittava. Kouvolan kautta kulkee
Siperian 6ljyd Eurooppaan, ame-
rikkalaista elektroniikkaa Mosko-
vaan ja suomalaista huippu-
teknologiaa Kiinaan. Niiden lisaksi

~ satoja ihmisia kulkee paivittain
- Kouvolan kautta Moskovaan ja Pie-

tariin.

Kouvolalla on varikas ja merkittava
historia. Jo Venajan tsaari Nikolai
[l ymmarsi Kouvolan tarkean sijain-
nin. Han halusi suojata silloisen
paaradan ja sen tarkeimman
risteysaseman. Siksi han rakennutti
1910 aseman laheisyyteen suuren
varuskunnan venaldisen sotavaen
tukikohdaksi. Suomen itsenaistyt-
tya venalaiset sotilaat l&htivat, mut-
ta kasarmit jaivat. Punatiiliset tyy-

likkaatkasarmit koristavat nyt kau—
pungin keskustaa. Nykyisin raken-
nukset ovat yliopiston kaytossa.

Matkailua ja kulttuuria

Kouvola on vilkas matkailu-
kaupunki. Sen ymparistostad muu-
taman kilometrin sateella 16ytyy
rauhallista luontoa, uimarantaa,
elainpuistoa eli jokaiselle jotakin.
Noin 5 kilometria Lappeenrannan
suunnassa on Kayralammen
leirintaalue, eras Suomen parhaim-
mista. Sen kupeessa on Tykkiméaen
huvipuisto.

Kouvola on myés kulttuurikaupunki.
Kaupungilla on oma sinfoniaorkes—
teri, hyva teatteri ja monipuolinen
maakuntakirjasto. Kouvolan-talon
avarissa tiloissa toimii taidemuseo,
musiikkiopisto, lasten kuvataide-
koulu ja paljon muuta.

Kaunisnurmen vanha puutaloalue
Kouvola-talon vieressa on séilytetty
muistona Kouvolan rautatielaisesta,
historiasta. Puutaloissa toimii kasi-
tyOlaisten ja taiteilijoiden pajoja ja
myymaldita seka kaupungin histo-
riasta kertovia museoita.




Heli Huotarinen:
"Toiminta pitaa virkeana"

Raili Karisaari

Heli Huotarinen on Kouvolan alu-
een puuhanainen. Han asuu Jout-
senossa, Kouvolan aluesihteeripii-
rin itAisimmassa kolkassa. Heli ker-
too, ettd perhe on pienentynyt kah-
teen henkeen, silla lapset ovat jo
lentaneet peséasta. Han itse kertoo
olevansa hiljainen ja ujo.

— Jarjestelen mielellani asioita, ret-
kid ja muuta, mutta en halua olla
huomion kohteena.

Hiljaisesta ensivaikutelmasta huo-
limatta Heli on aktiivinen, koko ajan
liikkeesséa kuin kevatpuro. Toimin-
ta pitda mielen virkeana, han to-
teaa.

Helillda on monta roolia. Han on
muun muassa aktiivisesti mukana
Joutsenon vammaisneuvostossa.

Kunta-yhteyshenkilona han toimii
linkkina asiakkaiden seka sosiaa-
litoimiston ja Kelan valilla. Nakd-
vammaisten alueohjaajana han kay
ohjaamassa toisia ndkévammaisia
erilaisissa asioissa, 1ahinna koti-
toissd. Tehtavaan kuuluu myds tie-
dottaminen ndkévammaisuuteen

liittyvista asioista. Kaakkois—Suo-
men nakOGvammaisten apuvaline-
vastaavana Heli esittelee erilaisia
apuvalineita.

kaan kuurosokeiden yhdistykseen
ja sen jalkeen toiminta on enem-
man kallistunut kuurosokeiden
puolelle.

Helin mielipuuhaa on kasitdiden
tekeminen, keilailu, kirjoittaminen ja
lukeminen.

— Luen kirjoja elektronisessa muo-
dossa. Kaytan Nakévammaisten

kirjaston palvelua, joka on nyt aloi-

tettu uudelleen muutaman vuoden

tauon jalkeen. Kirjoittaminen on 18-
hinna kirjeiden ja paivéakirjan kirjoit-
tamista.

Paaharrastuksena tietoko-
neen nappaily

- Paaharrastuksenitaitaa olla talla
hetkella tietokoneen nappaily, Heli
toteaa. Hanellad on ollut tietokone
kaytossaan vasta pari vuotta.

— Aloitin ihan alusta, ensimmaéinen
asia oli oppia kymmensormijarjes—
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Muutama vuosi sitten Heli tuli mu--

-

Heli Huotarinen (Kuva RK)

telma. Olen opetellut yksin teke-
maan asioita. Ja talla hetkella voin
jo sanoa, etté tietokone on minulle
erittdin tarked apuvaline. Lisalait-
teina minulla pistenaytt6 ja puhe-
syntetisaattori. Jonkin verran pys-
tyn lukemaan tekstita ruudulta.
Tekstipuhelinta en viela tarvitse,

- mutta kuulo heikkenee koko ajan.

Viime syksyna Heli paasi mukaan
vuoden kestavaan Sonetti-koulu-
tukseen, jonka on tavoitteena kou-
luttaa kuurosokeista tietokoneen-
kayttdjista tukihenkil6ita. Kurssit pi-
detaan viikon jaksoina Tampereen
toimintakeskuksessa. — Sonetissa
olen saanut uutta tietoa, miten voin
hybdyntaa koneen toimintoja.
Tuleva tyokentta ja asiakaspiiri ei
ole viela hahmottunut, mutta on-
neksi ensi syksyyn on viela aikaa,
Heli toteaa toiveikkaana.

Kerhonvetajat yhteistyohén

Viime syksysta saakka Heli on toi-
minut Kouvolan kerhon vetédjana. -
Tama on minulle viela niin uutta,
Heli toteaa, kun utelen hanelta ker-
hon toiminnasta. Kerho kokoontuu
kuukausittain ndkGvammaisten ti- .
loissa Salpausselankatu 30:ssa.

Aktiivisia kerholaisia on noin seit-
seman. Suurin osa kerholaisista
melko idkkaita ja se panee tarkkaan
miettimdan, mitd voimme tehda ja
minne menna. Talle kevaalle on
suunnitteilla ainakin yksi retki.

— Minulla alkaa olla jo ongelma kek-
sia uusia retkikohteita, Heli toteaa.
Han toivoo selvia vinkkeja ja mieli-
piteitd muilta kerholaisilta.

- Ei ole mukavaa jos kaikki sano-
vat, ettd "ihan sama, minne men-
naan".

- Myo6s kerhonvetdjat voisivat olla
enemman yhteydessa toisiinsa ja
vaihtaa mielipiteita ja ideoita. Sah-
koposti on hyva keksinté ja sita pi-
taisikin hyodyntda kerhonvetdjien
valisessé yhteistydssa , han sanoo.
Kerhojen véliset tapaamiset ovat
antoisia ja niita Heli toivoo lisaa.

— Kevatkokoukseen olemme suun-
nitelleet arpajaisia ja ehké yritam-
me saada aikaan jotakin pienta oh-
jelmaa.




RAY 60 vuotta

Anu-Liisa Rénké

Raha-automaattiyhdistys tayttaa
60 vuotta. Juhlavuoden teemana
on Suomalaisilla on paljon pelissé.
Talla RAY haluaa muistuttaa, etta
sen voittovarat kaytetdan kansa-
laisten hyvinvoinnin edistamiseen.

RAY juhlii syntymé&paividdn myds
julkisesti. Kevaan mittaan jarjeste-
tdan kansanjuhla kymmenella paik-
kakunnalla. Juhlapaikoilla on jatti-
teltta, jossa voi pelata RAY:n pele-
ja. Sieltd saa my0s tietoa RAY:n
toiminnasta.

Juhlapaikat ja ajankohdat

22.5. Lappeenranta, Vapau-
denaukio

25.5. Lahti, Lahden tori

27.5. Jyvaskyla, Satama

29.5. Kuopio, Kuopionlahden
kentta

1.6. Rovaniemi, Lapin aukea
3.6. Oulu, Ouluhallin kentta
5.6. Seindjoki, Lyseon kentta
8.6. Tampere, Sorsapuisto
10.6. Turku , Kupittaan kentta
12.6. Helsinki, Auroran kentta ja
Finlandia-talon parkkipaikka

Avustuksia yli
tuhannelle jarjestolle

"KUUSikymmenté vuotta sitten—
syntyi p&datos siirtdd raha-auto-

maatit tuottamaan varoja vapaaeh-
toisen kansalaistoiminnan hyvaksi.
Valtion ja jarjestdjen yhteistoiminta
on edelleen hyva ja nykyaikainen
ratkaisu, sanoo Raha-automaatti-
yhdistyksen toimitusjohtaja Mark-
ku Ruohonen.

RAY':n jakaa nykyisin avustuksiayli
tuhannelle jarjestélle. Tana vuon-

na avustuksia sai tarkalleen 1022

jarjestda. Avustuksia maksetaan
reilun 1,5 miljardin markan verran.
Sen lisaksi RAY ‘maksaa valtiolle
190 miljoonaa rintamaveteraanien
kuntoutukseen. Yhtensad RAY mak-
saa siis 1,7 miljardia markkaa so-
siaali- ja terveydenhuoltoon. Ver-
tailun vuoksi voi todeta, ettd kun-
nat jakavat samaan tarkoitukseen
yhteensé 55 miljardia markkaa.

Ruohosen mukaan tuottojen tehta-
vana on nykyisin kehittaa sosiaali-
palveluja ja antaa jarjestéille mah-.

dollisuus kokeilla uusia asioita. Ra-
hanjakoperusteiden mukaan koh-
teita voivat olla yleisen kansanter-
veyden edistaminen, lastensuoje-
lun tukeminen, aistivammaisten
huoltaminen, vanhusten huollon ja
invalidihuolion tukeminen, nuoriso-
kasvatuksen kehittdminen, loman-
viettopaikkojen hankkiminen ja rait-
tiusty0 seka paihdehuollon edista-
minen.

Katsaus historiaan

RAY perustettiin vuonna 1938 hy-
vin erilaiseen yhteiskuntaan kuin
mitd Suomi on nykyisin. Sosiaali-
turva oli tuolloin varsin heikko.

RAY:n ensimmaiset avustuserét
ehdittiin jakaa juuri ennen talviso-
dan syttymista. Seuraavat vuodet

(- rahaa kaytettiin tiiviisti maanpuo-

lustukseen ja my6hemmin jélleen-
rakennukseen. Sotavuosien jatkok-
si syntyivat suuret ikaluokat, joille
myO0s ohjattiin paljon varoja.

Hyvinvointivaltio syntyy

Yhteiskunnan sosiaalipoliittiset uu-
distukset alkoivat heti toisen maa-
ilmansodan jalkeen. Tuolloin kol-
men suuren puolueen hallitus ryh-
tyi rakentamaan sosiaaliturvaa.
Luotiin lapsiliséat, aravajarjestelmé

seka toiminta sotaorpojen, sotales-
kien ja sotavammaisten vaikeuksi-
en lievittdmiseksi.

Sosiaalipolitiikan voimakas laajen-
taminen alkoi 1960-luvulla. Hyvin-
vointivaltion pohjoismainen malli
murtautui lapi. Suomi oli kehitty-
massa nopeasti hyvinvointivaltiok-
si. Maa vaurastui ja RAY:lle kertyi
pelimarkkoja aiempaa enemman.

Lama muutti kurssia

1990-luvun alun lama muutti jal-
leen sosiaalipolitiikan kurssia. Kan-
santalouden laskelmien mukaan
90-luvun alun lama oli vuosisadan
rankoin. 1so osa kansasta koki la-
man vaikutukset tavalla tai toisella.
Monelta lama on vienyt eldmisen
perusedellytykset vuosiksi.

Asiantuntijat katsovat, ettd RAY on
joutunut ottamaan nyt uudenlaisen
roolin. Kun valtion ja kuntien kautta
tuleva rahoitus on niukkaa, jatkoa
joudutaan jarjestamaan RAY:n
kautta. RAY jarjestda rahaa sellai-
siin tarkeisiin kohteisiin, jotka muu-
tenjaisivat ilman. Yksitarke& haas-
te RAY:lle on télla hetkella suuri pit-
kaaikaistyottomyys.

Lahde: Pelimarkka pydréhtdé tar-
peeseen sekd Koyhéainavusta hy-
vinvointivaltioon, Tiina Huokuna,
Socius 2/1998.




"Pelaaminen on
mukava ajanviete"

Raili Karisaari

Helsingissé opiskeleva 22-vuoti-
as Mikko on keskittynyt suosikki-
peliinsd Tayspotti-pelipaikassa
Helsingin Kaivotalossa.

Kuinka usein kayt pelaamassa?
~ Suunnilleen kerran tai pari viikos-
sa, joskus useamminkin.

Paljonko kaytat rahaa pelaami-
seen kuukausittain?

— Noin 200 markkaa kuukaudessa,
riippuu siitd, kuinka rahat riittavat.

Oletko voittanut peleissa?

- Pelaan kolikkopeleja aika vahan.
Yleenséa voitot ovat pienia ja ne tu-
lee kaytettyd uuteen peliin, joten
tuottoa ei keraanny.

Mika on sinun suosikkipelisi?
- Jaakiekkopeli ja monet muut ur-
heilupelit ovat mukavia.

Miksi pelaat?
- Taméa on mukavaa ajanvietetta.
Tulen tanne silloin kun en keksi

Mikko pitaé urheilupeleista.

muuta tekemista. Joskus naissa
pelipaikoissa tapaa uusia mukavia
ihmisia.

Tiedatké mihin nama pelitoimin-
nasta saatavat rahat menevat?
- Kylla tiedan, eikd ne rahat jaeta
vammaisjarjestéjen tukemiseen,
kulttuuriin ja moneen muuhun hy-
vaan tarkoitukseen.
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Tyoharjoittelussa

Keskustoimistolla oli maaliskuus-
sa tyoharjoittelijana Jari Nyberg,
Albertin koulun yhdeksasluokkalai-
nen. Jari tutustui viikon ajan tyo-
elamaan ja teki monenlaisia toita.
Han tutustui myds tiedotusosaston
tehtaviin ja kirjoitti lehtijutun koke-
muksistaan tySharjoittelijana.

O

Olen 15-vuotias ja kayn perus-
koulun yhdeksatta luokkaa Alber-
tin koulussa. Kouluni sijaitsee Hel-
singin keskustassa, Punavuoressa.
Sielld on yli 60 oppilasta, seka kuu-
roja etta huononkuuloisia oppilaita
samassa koulussa. Koulunkaynti on
mielestani ihan okei. Suosikkiainei-
tani ovat liikuntaa ja tietotekniikkaa.
Vahiten pidan matematiikasta ja &i-
( dinkieliesta.

Ja nyt mind olen ty6harjoittelussa
Suomen kuurosokeat ry:n keskus—

‘toimistossa. Teen taalla monen-
laista ty6té, kopioin papereita, lai-
tan papereita kirjekuoreen, vien kir-
jeet postiin ja haen tavaroita pos-
tista. Tata ennen olen ollut mones-
sa paikassa tyOharjoittelussa esim:
Valkeassa talossa nuorisonsihtee-
rin kanssa auttamassa, paivakodis-
sa, luokka- avustajana ja varastot-
yOssa urheiluliikkeessa.

Jari Nyberg

Kun peruskouluni loppuu ehka yri-
tan menna lukioon Kapylan iltaop-
pikouluun. Siella on kuulevat opet-
tajat ja tulkki on mukana, niin on
helpompaa oppia tulkin valityksel-
la. Sen jalkeen en ole viela paatté-
nyt, mihin ammattiin pyrin. Mietin
siita viela.

Jari Nyberg 18.3.98

Oikea mies, vaara liitto

Tuntosarven edellisessd nume-
rossa Heimo Liimataisen nimi
ja kuva oli virheellisesti Kuulon-
huoltoliiton yhteydessa. Heimo
Liimatainen on kuitenkin Kuu-
rojen Liiton jarjestbosaston
osastopaallikkd. Pahoittelemme
virhetta!
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Uutta tietoa Usherista

Tampereen yliopistollisen keskus-
sairaalan apulaisylilaékari Leena-
maija Pakarinen on vaitoskirjas-
saan tutkinut Usherin oireyhtyman
kolmostyyppid (USHS3).

Tutkimus on kuvannut uuden suo-
malaisen tautiperinndén taudin,
USH3:n, joka on yleinen Suomes-
sa ja harvinainen ulkomailla. Tut-
kimus antaa lahtokohdan etsia Us-
herin syndroomaa aiheuttavaa
geenia. Taman avulla voidaan jat-
kossa ymmartaa Usherin syndroo-
man syntymekanismeja.

Usherin oireyhtyma (USH) on to-
dettu Suomessa noin 300 kuuro-
sokealla henkildlla. Kyseessa on
peittyvasti periytyvan geenin aihe-
uttama sairaus. Oireyhtymaan kuu-
luu sisakorvaperainen kuulonlasku
ja eteneva silmanpohjan rappeuma,
PPR ( progressiivinen pigmentaa-
rinen retinopatia). Oireyhtymaan
saattaa liittyd myOs tasapainoeli-
men toimintahairidita. Tauti johtaa
keski-idssa vaikeaan kuulondko-
vammaisuuteen.

Usherin oireyhtyma on nykyaén ja-

oteltu kolmeen paatyyppiin. Kuulo-
ja nakévammojen laatu vaihtelee eri
tyypeissa. USH3 -tyypille on omi-
naista vaihtelevan asteinen ja eri
iassa alkava kuulovamma. USH3_

poikkeaa muista Usherin oireyhty -

man alaryhmista siten, etté kuulo-
vamma on siin& eteneva. Verkko-
kalvon muutokset voidaan todeta jo
ennen kouluik&d, mikali lapsen na-
kévammaa aletaan selvittaa.

Pakarisen tutkimuksen mukaan
USH3 potilailla esiintyy usein vai-
kea-asteista hajataitteisuutta ja
kaukonakdisyyttd, mitd muissa

USH alaryhmissa ei havaittu. Noin .
puolella USH3 potilaista on-alen-*

tunut tasapainoelimen toiminta. Se
voi ilmetd huimauksena. PPR on
ennusteeltaan yksildllinen eikéa
poikkea muista USH alaryhmista.

Yhteys ita-Suomeen

Usherin kolmostyyppia aiheuttaa
viallinen perintétekija, joka syntyi
useita kymmenia sukupolvia sitten
itA—-Suomessa. Tautia sairastavien
henkiléiden isovanhemmat ovat
yleensd kotoisin ita-Suomesta.
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USH3 on erityisesti suomalainen
Usher-tyyppi, muualla maailmas-
sa se on erittain harvinainen.

Pakarisen mukaan Usherin oireyh-
tyman esiintyvyys Suomessa on 6
henkildd 100 000 asukasta kohti.
Maailmassa vastaava luku on 3-5
henkil6d 100 000 ihmista kohti.

Usherin kolmostyyppi kattaa muu-

_alla 1-10 prosenttia oireyhtyman
*_ esiintyvyydestd. Suomessa tama

luku on 40 prosenttia. Taman mu-
kaan Suomessa olisi noin 25 USH3
-tyyppia sairastavaa henkil6a mil-
joonaa asukasta kohti. Ja joka kol-
mas vuosi Suomessa syntyisi yksi
USH3 -tyyppid sairastava lapsi.
Pakarinen puhuu USH3-tyypista
suomalaiseen tautiperimaan kuu-
luvana tautina, koska se on Suo-
messa paljon yleisempi kuin muu-

. alla.

Viallisen geenin sijainti

Usherin oireyhtymaa aiheuttaa ai-
nakin seitseman eri geenia. Niista
tunnetaan Myosiini VII A, joka ai-
heuttaa USH1 fenotyyppié. Epail-
laan, ettd USH geenivirhe vaikut-
taisi varekarvatoimintaan verkko-
kalvon aistinsoluissa ja sisédkorvan
karvasoluissa.

Pakarisen tutkimuksessa kartoitet-
tiin USH3 geenilokus eli viallisen

perintotekijansijainti perimassam-
me. Nain siis paikannettiin perin-
totekijan paikka kromosomissa kol-
me. Seuraava askel olisi I6ytaa itse
viallinen perintétekija.

Pakarinen kertoo, ettd toiveita on
Usherin syndroomaa aiheuttavan
geenin l16ytymisesta. '
- Melko lahella ollaan, mutta jos-
kus kaikki on hyvasté onnesta kiinni,
Pakarinen sanoo.

Asiaa tutkii tutkija Tarja Joensuu
Helsingin yliopiston Laaketieteelli-
sen genetiikan laitokselta.

— Mikali geeni l10ytyy, tietoa voidaan
hyodyntaa dagnostiikassa ja tau-
din perimmaisten syiden selvitte-
lyssa. Sitd kautta voidaan |6ytaa
ehka hoito Usherin syndroomaan,
Pakarinen sanoo.

Pakarinen toteaa, etta molekyylige-
neettisen tutkimuksen avulla pys-
tytaan auttamaan perheité ja klii-
nikkoja USH:n diagnostiikassa.
Koska Suomessa USHS3 on yleisin
USH alaryhma, taytyy kaikkia USH
potilaita seurata kuulokeskuksissa
saannoéllisin valein. On tarkeaa
diagnosoida kuulon huononeminen
jo alkuvaiheessaan, jotta sopivat
kuntoutustoimet voidaan aloittaa.
Pienen kuulovammaisen kohdalla
on tarkeada suorittaa diagnoosivai-
heessa tarvittavat silméatautiset
seka tasapainoelimen tutkimukset.
(ALR)
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Kevat tulee

Muista hankkia helluntaiheila!

Anu-Liisa Ronkéa

Kevaan ensimmaisia merkkeja
ovat paasidisnoidat, jotka lahtevat
liikkeelle palmusunnuntaina. Pienet
tyt6t pukevat paalleen varikkaat pit-
kat hameet ja sitovat huivit paahan-
sé; kateen vanha kuparinen kahvi-
pannu ja toiseen kateen kimppu
pajunkissoja. Sitten naapureiden
oville kolkuttelemaan:

~Virvon varvon
tuoreeks terveeks
tulevaks vuodeks.
Sulle vitsa,

mulle palkka.

Naapuri saa vitsan ja antaa pikku-
noidalle palkaksi vaikkapa suk-
laamunan ja vahan rahaa.

Palmusunnuntaita seuraa mielen-
kiintoinen viikko: malkamaanantai,
tikkutiistai, kellokeskiviikko, kiiras-
torstai, pitkaperjantai, lankalauan-
tai ja paasiaispyha. Paasiaista vie-
tetddn Jeesuksen kuoleman ja
kuolleista nousemisen muistoksi.

Mutta paasidinen on monelle myos

kevaantulon juhla. Keltaiset paa-

sidistiput, narsissit, pajunkissat ja_
rairuoho taittavat talven selan. Al—

kaa kevat.
Vappu - kansan kevatjuhia

Varsinaista kevétjuhlaa vietetaan
tietysti toukokuun ensimmaisena,
vapunpéivana. llmapallot ja ser-
pentiinit koristavat olohuoneita.
Kahvipdydissé tarjoillaan tippalei-
pid, rosetteja ja simaa. lhmiset kul-

kevat kaduilla valkoiset lakit paas—
saan. Nuoriso kilistelee shampan-

jalaseja puistoissa. Oli kylma tai
lammin ilma, tyt6illd on jo jotain
ohutta ja keséista paallaan.

Kun &itienpéiva koittaa toukokuun
toisena sunnuntaina, kevat on
yleensa kauneimmillaan. Aurinko
kuumottaa, koivujen silmut pullis—
televat, linnut huutavat ja kukat
nousevat mullasta. Jos naihin ai-
koihin sattuu I6ytdmaéan tiensa val-
kovuokkolehtoon, voi ndhda, miten
tuhannet valkovuokot koristavat

14

Valkovuokkolehto (Kuva ALR)

metsaa kuin alkutalven hento lumi-
vaippa.

Flooran-péaiva eli Kukan-péivéa on
13. toukokuuta. Flooran-péiva on
my0s Maamme-laulun péaiva. Tana
vuonna tulee kuluneeksi 150 vuot-

~ tasiita, kun Maamme-laulu esitet-
" tiin ensimmaisen kerran.

Fredrik Paciuksen séaveltama ja
J.L.Runebergin sanoittama Maam-
me-laulu kuultiin ensimmaisen ker-
ran ylioppilaiden kevatjuhlassa
Kumtahden kentélla Helsingissa
vuonna 1848. Tana vuonna Maam-
me-laulun kansallinen paajuhla on
Kumtéhden kentalla 13.5 kello 13.
Tilaisuuteen on vapaa paasy.

Kevaéan merkkipaivien joukossa on
myOs surun savyttama juhlapyha,

kaatuneitten muistopaiva 17. tou-
kokuuta. Sitd seuraava torstai on
helatorstai, jota vietetdan Jeesuk-
sen taivaaseen astumisen muis-
toksi. Ennen helatorstain kunniak-
si sytytettiin kokkotulia, mutta ny-
kyisin kokkoja poltetaan vain ju-
hannuksena. Helatorstaita ei sen
kummemmin vietetd, mutta esi-
merkiksi kaupat ovat kuitenkin kiin-
ni.

Toukokuun viimeinen sunnuntaion
helluntaipaiva. Helluntailla on seka
kristillinen ettd maallinen sisélid.
Ensimmaisena helluntaina perus-
tettiin kristillinen kirkko. Ja toisaal-
ta sananlasku sanoo: jos ei heilaa
helluntaina, ei sitten koko kesana.
Joten kevaan viimeisenéa péaivana
kannattaa olla valppaana.
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Kevatta kohti

Maisa Ritala

Viela on pimeéaa ja kylm&a. On ol-
lut aikaa pitké talvi miettia ja ihme-
telld maailman menoa ja asiain kul-
kua. Taman paivan taistelu vam-
maisten oikeuksista on kovaa ja kii—
vastakin. Se vaatii voimia ja sisua
meiltd - jokaiselta.

On aivan varmaa, ettd meidan on
oltava itse yrittdméassa muutosta
monessa asiassa parempaan kaik-
kien yhteiseksi hyvaksi. Silla etta
jaksamme yrittd4 omissa ja yhtei-
sissa asioissa, voimme kenties aut-
taa toista, joka ehka vasyi kesken.
Nain me kuljemme yhdessa!

Ja kenties jonain paivana paattajat
edes tiedostavat meidat ryhmana,
ja sen, ettei kuurosokeiden kohdalla
ole kyse vain naon ja kuulon puut-
teista — vaan niiden puutteiden yh-
teisvaikutuksestaja niiden tuomis-
ta ongelmista; eivatka ne ole pie-
nia.

Tahtoisin télla kirjoittamisella valaa
rohkeutta yhté paljon teihin kuin it-
seenikin! Taman talven olen luke-
nut jostain I6ytamaéani lausetta: Vii-
sas vastaa siihen, miké elamassa
on vaikeaa, ei pakenemalla vaan
voittamalla. Joka paiva on valoa
enemman ja enemman; yhtena
paivana, ihan totta, jo tuntui aurin-
gon lampdkin - tulee se kevat! Aja-

tuskin her&a ja saa meidat taas liik—

keelle!

lhana toukokuu

Kevéén ldampdiset tuulet
se toi tullessaan,
tuo ihana toukokuu.

Sen 1dampd6 sai jarvista
jaat sulamaan.
Juhlapukuunsa luonto

nyt vihredéan

kevéaan tullessa pukeutuu.

Kotikoivikon puissa jo sirkutus
kay.

Pesén teossa linnut kun lentaa.
Kevdétillat on

ihanan lampdiset

sielld kulkijan askeleet
on kevyet,

kun on ihana toukokuu.

Hilkka Nieminen
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Latscian oot

Aitienpaivaa

Hilkka Nieminen

Kun tama lehti saapuu teille, niin
on toukokuu jo tulossa. Toukokuus-

sa on my0s aitienpaivakin. Nyt sat-
tuukin niin, ettei meista kaikki ole-

.. kaan sité viettdméassé kotonaan, ja
“““juhlimassa perheenéitia siella, yh-

dessd perheen kanssa. Juuri sa-
malla viikonlopulla kun sattuukin nyt
olemaan Kouvolassa se liittomme
kevatkokous. Onkin parasta etta
muistamme jo ajoissa sanoa per-
heessa, etta nyt aiti ei olekaan ko-
tona, jos han Kouvolaan menee sil-
loin. Muuten tulee turhaa pettymys-
ta niille &idin onnittelijoille.

~, Suomalaisissa kodeissa on tapana
' - melkein kaikissa - juhlia &iteja

silloin toukokuun toisena sunnun-
taina. ltsell&ani on mukavia muisto-
ja lapsuuteni ja nuoruuteni ajan ai-
tienpaivista. Silloin oli Karjalassa,
kotikylassani, tapana ettad joukko
nuoria kulki pitkin kyl&4 aikaisin ai-
tienpaivan aamuna laulamassa &i-
deille talojen ikkunoiden alla.

Muistan etta usein heraisin siihen
ikkunan ulkopuolelta kuuluvaan
kauniiseen lauluun. Sitten minulle
tulikin kiire perheen vanhimpana

lapsena alkaa keittaa aidille kah-
via. Se tarjottiin aidille aina kama-
riin, vuoteeseen. Koko perhe lauloi
siina aidille - is&kin. Hanella olikin
hyva lauludani.

Me annoimme illalla poimitut ja yon
piilossa olleet kukkasemme seké
pienet lahjamme siind sitten rak-
kaalle didillemme. Huomasimme
aidin silmissé liikutuksen kyyneleet
silloin, ja han syleili meité jokaista
vuorotellen. Is& veti aina lipun sal-
koon aitien kunniaksi pihalle. Siina
se liehui kauniisti koko paivan ja
nakyi kauas.

Kerran isd antoi aidille kotipitajan
markkinoilta ostamansa leningin ai-
tienpéivalahjaksi. Leninki oli kau-
nis mutta se oli kauhean iso. Nau-
roimme jokainen, kun aiti koetteli
sita paalleen. Mutta kun iltapaival-
la alkoivat aideille juhlat koululla,
niin &iti oli jo korjannut sen leningin
ihan sopivaksi itselleen. Han oli
myoOs taitava ompelijakin. Miné
hammastyin kuinka kaunis se oli
aidin p&alla. Aiti naytti ihan hienol-
ta rouvalta.

Olinkin oikein ylpea kauniista aidis-
tani, kun kuljimme koululle yhdes-
sa. Koulun juhlassa oli aina hyvéa
ohjelma, paljon lauluakin. Minulla
alkoi myéhemmin laulud&ni menné
huonoksi, kun kuuloni heikkeni. Sil-
loin opettaja pyysi minua tekemaan
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Latocian pootc
juhlaan kevatrunon, ja esittdmaan
sen sielld. Se onnistuikin aina, kos-
ka olin jo alaluokilla ollessani alka~-
nut kirjoitella runoja. Siita se esiin-
tymiseni runoilijana alkoi. Nyt nuk-
kuu &itinikin jo kauniin hautaus-
maan rauhassa, mutta joka kevat
viemme hénelle aitienpaivakukat
lastemme kanssa sinne. Niin— nuo
olivat minun aitienpaivamuistojani,
joita teilla kaikilla varmasti on. Nyt
meitd viettdakin Kouvolassa mon-
ta aitia yhdessé aitienpaivaa - ko-
kouksessamme. Toivotan Teille
mukavaa matkaa ja tavataan siel-
la. Ja iloista aitienpaivaa!

Onnistuneet
iltamat

Vieno Hyttinen

Kokoonnuimme noin 40 hengen
joukolia iltamiin. Puheenjohtajam-
me lausui kaikki tervetulleiksi. Sit-
ten siirryttiin pdydan aareen naut-
timaan kahvia laskiaispullien kera,
hanurin soitto alkoi ja solisti lauloi
keséillan kaihosta.

Kun musiikki taukosi, puheenjoh-
tajamme esitteli toimintakeskusta
viittomakielen opiskelijaryhmalle.
Arpoja myytiin kaiken lomassa ja

myyja oli tyytyvainen. Sitten alkoi
illan ohjelma.

Ohjelma alkoi lauluesityksella ha-
nurin saestyksella. Heidat kuulutet-
tiin sitten oli vuorossa taikuri taika-
temppuineen ja naurua riitti. Taman
jalkeen oli vuorossa kilpailu tasa-
painotaidosta, kiiruhtaminen lusik-
ka suussa ja lusikassa omena. Pi-
kalahtij6iltd omena putosi ja hi-

taammin lahtenyt sailytti tasapai—ﬂ

non ja voitti.

Sen jalkeen oli vuorossa Kalevalan
runo Jos mie mokoman saisin. Sil-
le taputettiin. Pian oli tanssin vuo-
ro. Hanuri soi ja solisti lauloi Keséa-
illasta Hopeiseen kuuhun. Tanssin
jalkeen alkoi arpajaispalkintojen
jako. Toisilla oli onnea enemman,
toisilla vihemman. Mukana oli yh-
deksan kuukauden ikdisesta 9-
vuotiaaseen asti.

- lltamat olivat onnistuneet. O
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Latbian poote
Helsinki on
minulle rakas

Hilkka Kasurinen

Helsinkiin, Helsinkiin valkoiseen
kaupunkiin. Nain laulelin junassa
kuuden ikdisen pienen mustalais-
pojan kanssa tullessani aidin kans-

~>sa asumaan pysyvasti Helsinkiin.

G

Kokkolassa olen syntynyt, ja siella
tuli kaytya useasti tadin elaessa.
Helsinkia pidan kotikaupunkina, jo-
hon juuret on istutettu — ei [Ahetak—
seen lakastumaan vaan kasvaak-
seen kukoistamaan. Elaméan tarkoi-
tus nain on Helsinki.

Jaksan edelleen muistella tata ra-
kasta kaupunkia vuosikymmenien

_takaa. Helsinki on kokenut kovia,

surua, murhetta, sodan kauhuja,
kohtaloita. Myds monet evakot Hel-
sinki otti vastaan, antoi kéyhaina-
pua minka pystyi. Myds iloa ja rie-
muakin on ollut. Me vanhat helsin-
kilaiset viihteellisia taide ihmisia me
loihdimme mita vaan piristadksem-
me synkkaakin elamaa ja luotim-
me yhteisvoimin toisiimme. Helsin-
kilaisten elama ei silloin ollut rikas-
ta vaan koyhaakin kéyhempaa.

Taméa Helsinki on todella jaksanut
nostaa itsensa vahvojen kansalais-
ten voimin.

Arkkitehtuurista kulttuurikaupunki
tdma on, uutta on hienot rakennuk-
set, my0s vanhat ovat arvossa.
Kaunista ymparistda on, mutta viela
on paljon korjaamisen varaa. Hel- -
sinki sen kun kasvaa paremmaksi,
viela enemman inmisystavallisem-
maksi. Luonto merkitsee paljon ih-
miselle, sitd oli ennen vanhaan pal-
jon Helsingissa, pihat rehevaa,
kaunista kasvillisuutta, kun tdhan
kaikkeen vaikuttaa ihmisten onnel-
lisuuteen viihtya. Vanhan ja uuden
arvostamista.

Nuoruuden ankkalammikot sulhon
kanssa nurmella istuessatanssila-
valta kuuluvan musiikin hurmiossa.
Paljonhan on toivomisen varaa.
Mitapa ei Helsinki tekisi kasvaak-
seen sisukas Suomen padkaupunki
ehdoton kulttuurikaupunki silla on
vahvat perinteet. Taalla olen koko
elamani elanyt, taalla on perheen-
ikin juuret ja taalla on melkein koko
sukuni jalkelaisineen. Siksi Helsinki
on rakas.
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