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Kapuloita rattaissa

Sahkoiset palvelut kehittyvat ja saa-
vat uusia muotoja ymparillamme.
Palvelut lisdavat myds kuurosokei-
den itsenaisyytta, koska niiden avulla
voi toimittaa erilaisia asioita suoraan
kotoa ké&sin. Kuurosokeita auttavat
kuitenkin vain esteettdmét ja saa-

() vutettavat palvelut, joita he pystyvat

kayttamaan apuvalineilla.

On ollut mielenkiintoista seurata,
miten Euroopan komission direktii-
viehdotus julkisten verkkopalvelujen
esteettdmyydesté etenee ja millaisia
konkreettisia edistysaskelia se saa
aikaan. Komissio antoi ehdotuksen
joulukuussa 2012 ja sen tarkoituk-
sena on tukea julkisten palvelujen
esteettdmyyden kehittamisty6ta ja-

© senmaissa. Kansalliset saannét ja

maaraykset asian edistamiseksi tulisi
saattaa voimaan kesakuun loppuun
mennesséd kaikissa jasenmaissa.
Ty6 on edelleen kesken.

Puheenjohtajamaiden haluttomuus
on heittényt kapuloita rattaisiin. On
kunkin puheenjohtajamaan arvo-
maailmasta kiinni kuinka tarkeaksi
asia koetaan. Viimeiset puheenjoh-
tajamaat eivat ole juuri edistaneet
asiaa ja alkaa nayttaa silta, ettei se
mydskaan ole tamanhetkisen pu-

heenjohtajan, Kreikan, listan karjes-
sa. EU-vaalit ovat kulman takana.
Ehdotus raukeaa, ellei sitd saada
voimaan istuvan parlamentin aikana.
Ehdotuksen raukeaminen hidastaisi
asian etenemista.

Yleisesti ottaen vaikuttaa silté, etta
Euroopassa on reagoitu voimak-
kaammin julkisten tilojen esteettt-
myyteen, niin uudisrakentamisessa
kuin vanhempien rakennusten kor-
jaustodissa. Erinomainen asia taméa-
kin. Sahkobisten palvelujen osalta
Euroopassa edetdan kuitenkin hi-
taammin ja olemme lains&d&danndl-
lisesti jaliessa Yhdysvaltoja. Télla
vauhdilla voi kestaa pitkaankin, en-
nen kuin saavutamme amerikkalai-
set.

Tietoisuus direktiiviendotuksen ole-
massa olosta on saanut aikaan sel-
keaa kiinnostusta esteettémyysasioi-
ta kohtaan. Mutta onko EU:n antama
vetoapu riittdva, jotta suomalaiset ot-
taisivat asian tarpeeksi vakavasti ja
jatkaisivat esteettbmyyden kehitta-
mistad, vaikka asioiden edistyminen
EU:ssa hidastuisikin? Nahtavaksi
jaa. Orastavaa kehitystad on ainakin
jo havaittavissa.
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Opetus- ja kulttuuriministerion seka
korkeakoulujen vélisissd sopimuk-
sissa vuosille 2013—-2016 on otettu
tavoitteeksi, ettd korkeakoulujen tu-
lee olla esteettémia tyd- ja opiske-
luympéristéja. Saavutettava tieto ja
viestintdymparisto -suositukset (Sti-
vi) julkistettiin maaliskuun lopussa ja
on tuore asiaa edistava hanke Suo-
messa. Stivi kokoaa yhteen aiempaa
lains&&dantda, ohjeistuksia ja stan-
dardeja. Verkkokasikirjaan on koottu
artikkeleita, tarkistuslistoja, tietolah-
teitd ja arvioinnin apuvalineita. Ka-
sikirjaa voi hydédyntdd myds muilla
koulutusasteilla ja hallinnonaloilla.
Tarkemmin Stivi-suosituksesta voi
lukea osoitteessa: http://www.esok.
fi/stivi.

Valtion virastoista esim. Kela uu-
distaa sivujaan. Sen tavoitteena on
saada kaikki yli 4000 sivuaan esteet-
tomiksi. Tavoite on suuri, mutta Kela
suhtautuu siihen vakavasti.

My0s yritykset ovat alkaneet reagoi-
da kasvaviin esteettémyysvaatimuk-
siin. Sivustojen esteettomyyttd on
parannettu ja yrityksilla on meneil-
l&an hankkeita, joista on lupa odottaa
paljon. Naihin paiviin saakka ongel-
mia on tuottanut myds pula esteettt-
myysosaajista. Viime aikoina tilanne
on alkanut helpottua taltakin osin.

Katriina Ekola
tiedottaja ¢

Lyhyesti sanottuna

EU-vaalit

Euroopan parlamentin vaalit jar-
jestetaan kaikissa 28 EU-maassa
22.-25. toukokuuta 2014.

Vaalipdivéd Suomessa on sunnuntai
25.5. Ennakkoaéanestys kotimaas-
sa on 14.-20.5. ja ulkomailla 14.— O
17.5.

Uusi kansalais-
neuvontapalvelu

Uusi julkisten palveluiden neuvon-
tapalvelu on avattu osoitteessa:
www.kansalaisneuvonta.fi.

Kansalaisneuvonta opastaa oike- O
aan palveluun, tarjoaa tukea sah-
kdisen asioinnin tukipalveluihin ja
vastaa yleisluontoisiin julkisia pal-
veluita koskeviin kysymyksiin. Pal-
velussa ei ole mahdollista saada
vireille viranomaisasioita, vaan se
ohjaa oikean viranomaisen luokse.

Neuvontaa saa arkisin puhelimitse,
sahkopostitse, sdhkdisellda lomak-
keella seka tekstiviestind (jos on
esim. puhe- tai kuulovamma).
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YT-neuvottelut

Kuulonakovammaisten
Kuntoutumiskeskuksessa

Suomen Kuurosokeat ry on perus-
tettu 16.12.1971. Jarjestd keskittyy
() toiminnassaan kuurosokeisiin ja
- vaikeasti kuulondkévammaisiin ja
heidan oikeuksien valvontaan. Jar-
jestolld on kuurosokeusalan katta-
vin ammatillinen erityisosaaminen
ja kuurosokeustuntemus Suomes-
sa.

Kuurosokeiden ryhmd on pieni. Ryh-
maan tullaan hyvin erilaisista taus-
toista. Kuulondkévamman yhdis-
telméat ovat eriasteisia ja tyypiltaan

) vaihtelevia. Kommunikaatio on mo-
nipuolista ja rikasta.

Jarjesto tarjoaa palveluita kaikille kuu-
rosokeille ja vaikeasti kuulonakévam-
maisille riippumatta siitd, ovatko he
jasenia. Palveluiden piirissd on noin
800 kuurosokeaa. Jasenia yhdis-
tyksella on noin 440.

Suomen Kuurosokeat ry:n Kuulona-
kévammaisten Kuntoutumiskeskuk-

sessa Muuramessa aloitettiin YT-neu-
vottelut 7.4.2014. YT-neuvotteluiden
paatdstilaisuus pidetaan 19.5.2014.
Neuvottelumenettelyyn syyna ovat
mm. vahentyneet Kela:n kuntou-
tuspaatdkset ja uuden ladkinnallisen
vaikeavammaisten laitosmuotoisen
kuntoutuksen asettamat patevyysvaa-
timukset. Neuvotteluissa kasitellaan
tuotannollisista ja taloudellisista l&h-
tokohdista mahdollisia lomautuksia
tulevaisuudessa sekd mahdollisia
henkildstdvahennyksia.

Kuulondkdvammaisten Kuntoutumis-
keskuksessa Muuramen Vitapolik-
sessa tyoskentelee talla hetkella 22
tydntekijaa. |

Tarvittaessa lisatietoja antaa Suo-
men Kuurosokeat ry:n toiminnan-
johtaja Kai Leinonen puh. 040 505
4680 ja kuntoutumis- ja asumispal-
velujohtaja Risto Hoikkanen puh.
040 566 1371. ¢
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Uudet Sonetti-ohjaajat haussa

Teksti: Maarit Patrikainen

Sonetti-ohjaajat ovat kuulondkdévam-
maisia viittomakielisia tai puheella
kommunikoivia vertaisohjaajia, jotka
keskittyvét tietokoneen ja sen ohjel-
mien k&ytdn ohjaamiseen. Sonetti-
ohjaajan tehtdvana on auttaa toista
kuulondkdvammaista, yhdessa et-
sien ratkaisuja ja sitd tapaa, miten
tietokoneen kayttd olisi helpompaa
juuri télle kayttajalle. Sonetti-ohjaaja
hallitsee tietokoneen peruskéaytén,
ohjaamisen ja osaa ottaa huomioon
erilaisten kommunikaatiotapojen
vaatimukset.

Uudet Sonetti-kokelaat osallistuvat
patevoitymiskoulutukseen ja suo-
rittavat sen paatteeksi tentin, jonka
avulla tarkistetaan, ettd kaikilla oh-
jaajilla on samat perustaidot kaytt®-
jarjestelmasta ja perusohjelmista ja
ettd he hallitsevat naiden tarkeim-
mat nappainkomennot. Suurin osa
tiedosta on opiskeltava itsendisesti
ennen patevditymisviikkoa. Sen li-
séksi Sonetteja kannustetaan aktii-
visesti opiskelemaan lisaa. Heilla on
mahdollisuus opiskella omatoimisest
Kuurosokeiden Toimintakeskuksella
Tampereella esimerkiksi uusimpien
apuvalineohjelmien kayttéa. Sonet-
tien ohjaustaidot varmistetaan tenttiin

kuuluvassa aidossa ohjaustilantees-
sa, jossa kokelas ohjaa asiakasta.
Ohjaustaidot karttuvat sitd mukaa,
mitd enemman Sonetti-ohjaajat oh-
jauksia tekevéat. Sonetti-ohjaajan tar-
keimmé&t ominaisuudet ovatkin oma
aktiivisuus ja halu oppia uutta.
Uusien Sonetti-ohjaajien pé'ltevt')ity-C
misviikko jarjestetdan Kuurosokeiden
Toimintakeskuksessa tdnd vuonna
15.—19. syyskuuta. Viikolla esittelem-
me my0s erilaisia tabletteja (taulutie-
tokoneita) ja kosketusnayttépuhelimia.
Viikolle voi jo iimoittautua osoitteeseen:
it-koulutus@kuurosokeat.fi.

Kokeneita Sonetti-ohjaajia toimii eri
puolilla maata ja heidan tietotaitonsa

on kaikkien asiakkaiden kaytettavis-

sa. Sonetti-ohjaajan ty6 perustuu va-
paaehtoisuuteen, heille maksetaan
ohjauksesta tuntikorvaus ja matkat
seka tilanteen mukaan paivaraha.
Asiakkaille Sonetti-ohjaajien palvelut
ovat maksuttomia.

Jos olet kiinnostunut saamaan So-
netti-ohjaajan kotiisi tai haluaisit itse
ryhtyd Sonetti-ohjaajaksi ja seka saa-
da lisétietoja, ota yhteytta:
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IT-kouluttaja Maarit Patrikainen, sky-
pe: sksmaaritpat, puh. 040 505 5719,
maarit.patrikainen@kuurosokeat fi.

Suomen Kuurosokeat ry, Kuurosokei-
den Toimintakeskus, puh. 040778 0266,
Insinddrinkatu 10, 33720 Tampere.

Viittoen Skypen kautta — varaa aika
sahkopostilla tai tekstiviestilla:

Viestintakouluttaja Jenni Hautama-
ki, skype: sks.jenniha, puh. 040 801
4275, jenni.hautamaki@kuurosokeat.
fi. ®

A—

“Uutta Urheilumuseossa

- kosketeltavat 3D-esineet

Teksti: Jaakko Evonen
Kuvat: Urheilumuseo

Suomen Urheilumuseon néayttely
on uudistunut. Uutta ovat 3D-tek-
niikalla tehdyt kosketeltavat mallit

© seka kuvailutulkkaus osana Vaih-

toehto Vvitriinille -hanketta, jonka
on rahoittanut Opetus- ja kulttuu-
riministerié. Hankkeen tavoitteena
on parantaa nayttelyn saavutetta-
vuutta.

3D-mallit on mallinnettu nayttelyn
tutuista esineista. Naita ovat Hel-
singin olympiasoihtu, Olympia-
stadion, Paavo Nurmen kullattu
piikkari, Matti Nykdsen olympia-
kultamitali, Pertti Karppisen Kkil-
pasoutuvene, 1700-luvun luuluistin

Paavo Nurmen piikkari 3D-
mallina.
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ja 1800-luvun polkupyéra. Esinei-
den nimet on tulostettu myés pis-
tekirjoituksella. Nayttelyvieras saa
lisatietoa esineista kuvailutulkkauk-
sella. kayttden erillistd Guidio-mo-
biiliohjelmaa, joka on ladattavissa
iIOS-, Android- ja Windows Phone
-puhelimille. i0OS-ymparistéssa on
olemassa liséksi sisatilapaikannus.

Hankkeessa ovat olleet yhteisty6-
kumppaneina esimerkiksi Aalto
University /Digital Design Labo-
ratory, Kulttuuria kaikille -palvelu,
Lappeenrannan teknillinen yliopis-
to/ Laserty6stdn laboratorio, N&ko-
vammaismuseo, Nakdvammaisten
Kulttuuripalvelu, Silencio Oy ja Ver-
soteq 3D Solutions Oy.

Hankevastaava Kaisa Penttild ar-
vioi, ettd 3D-tekniikalla valmistettu-
ja kosketeltavia malleja 16ytyy tule-
vaisuudessa yhd enemman. Han
toivoo néayttelyn todistavan, etta
myO0s nain voi tehdd moniaistisen
nayttelyn realistisesti. Penttilan
mukaan tulostusta tarjoavia firmoja
on nykyisin monia. Valittavana on
paljon erilaisia tulostusmateriaale-
ja. Tulostuksen hinta on myés las-
kenut viime vuosien aikana.

Kéavin tutustumassa esineisiin vie-
railun yhteydesséd museossa. Mal-
linnokset on toteutettu hyvin tarkasti
ja niitd tunnustelemalla saa hyvan
kasityksen itse esineestd, silla pie-

Vitriiniss& Matti Nykdsen olym-
piakultamiltali, vitriinin edessé
mitalin kosketeltava malli.

netkin yksityiskohdat erottuvat. C

Esineiden pinnanmuodoista saa
paljon tietoa. Nayttelystd huomaa,
miten paljon tekniikka on kehittynyt
viime vuosien aikana. Tama on
my0s hieno asia saavutettavuuden
nakdkulmasta.
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Tallipthan

maalismarkkinat

Teksti: Milla Lindh, kuva: Kalle Kiviniemi

Tampereen Toimintapéaivat tempai-
si mukaan perinteisille Tallipihan
maalismarkkinoille. Saimme myyn-
tipdydan tallista aivan kahden lup-
pakorvakanin vieresta. Kanit olivat

) suosittuja ja vetivat paljon vékea

ulkoa sisélle talliin.

Toimintapaivien myyntipdydasta
|Bytyi eri opintopiireissa tehtyja ka-
sitoita: rottinkia, mattoja, savit6ita,
poppanoita ja neulet6itd. Taulut ja-
tin talla kertaa pois, kun ajattelin,
ettd on kevaan viimeinen tilaisuus
myyda pipoja ja lapasia. Aurinkoi-
nen ja kohtuullisen ldmmin saa sai
ihmiset kuitenkin kiinnostumaan

) enemman savit6istd ja matonku-

teista tehdyistd hapsuraanuista ja
kukista. Inmiset selvasti etsivat jo-
tain kekseligsté ja uniikkia ja sita-
han meilté 10ytyy!

Tammadaisille markkinoille osallistu-
minen on tarkeda: Kuurosokeiden
Toimintakeskus on ollut Tampereen
Hervannassa jo yli 30 vuotta, mut-
ta yha tulee vastaan tamperelaisia,
jotka eivat ole kuurosokeudesta
kuulleetkaan. Myynnissa olevien

tuotteiden kautta on helppo kertoa
kuurosokeudesta ja nayttdd miten
taitavaa porukkamme on. Kahden
nékevan silman voi todella korvata
kymmenella sormenpaalla.

Paikalla vieraili my6s itse t6iden te-
kijoité ja monet jaivat katselemaan,
kuinka taktiili viittomakieli sujuu ja
kuinka kuurosokea tutkii myynnis-
sa olevia esineita. Jotkut lapset ko-
keilivat my0&s tutkia tavaroita silmat
kiinni. Sormiaakkosia ja viittoma-
nimi& sain myds selittda ja vaikka
kauppa ei turhan hyvin kaynyt, jai
varmasti monelle ihmiselle paljon
tietoa meista ja meidan osaami-
sestamme. Muistutinkin, ettd Kuu-
rosokeiden Toimintakeskukselta
naita téita voi tulla myéhemminkin
ostamaan ja tilauksiakin otamme
vastaan. Hyva ettd oli muutama
kayntikortti mukana! Myds nettisi-
vujemme gallerian osoitteen lisa-
sin jakamiini kortteinin. Kaykaapa
tekin tutustumassa: http://www.
kuurosokeat.fi/galleria. Toimitus:
Takakannessa on Tallipihan maa-
lismarkkinoiden kuvatunnelmia.
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Jaa menestystarinasi!

Nuoret kuurosokeat henkilét elavat elamaansa mo-
nin eri tavoin. Heidan valintoihinsa ja paatéksiinsa
vaikuttavat monet asiat, kuten heidén asuinpaik-
kansa, kulttuurinsa ja perinteensa.

Kuurosokeana eldminen né&kevien ja kuulevien
maailmassa on haasteellista. Kasitelladnkd haas-
teita ja selviydytdanko niisté eri tavoin eri maissa?

Kuurosokeusalan ammattilaisten verkoston nuor-
ten verkosto (DblYN) tarjoaa ainutlaatuisen mah-
dollisuuden jakaa tarinoita siitd, miten nuoret
kuurosokeat ympéari maailmaa ovat onnistuneet
voittamaan kohtaamansa haasteet.

Kutsumme vuonna 2014, nuoria kuurosokeita
henkilditd jakamaan oman menestystarinansa,
koska tarinat voivat innostaa muita ja auttaa muita
selviytymaan samanlaisten haasteiden kanssa.

KIRJOITA

Laula

Kirjoita runo, laula, tee video

Tarinasi voi olla runo, laulu tai lyhyt videopatka.
Julkaisemme tarinat DbIYN:n Facebook-sivuilla ja
mahdollisesti myds kirjana. Muista sisallyttaa tari-
naasi jotain tietoa itsestasi ja asuinpaikastasi.

Lahettdessasi tarinasi suostut samalla siihen, etta
sitd voidaan muokata ja se jaetaan DblYN:n Face-
book-sivuilla ja muussa sosiaalisessa mediassa seka
paperijulkaisuna. Nimeasi ja valokuvia/videoita, jotka 4
|&hetét, voidaan my6s kayttaa. |

Mikali tarvitset apua tarinasi kdantamiseen englan-
niksi, ota yhteytta jarjestépaallikkd Heikki Majavaan,
heikki.majava@kuurosokeat.fi, 040 529 3439.

Liaheta tarinasi Simon Allisonille osoitteeseen:
simon.allison@sense.org.uk

Simon Allison, sihteeri, Kuurosokeusalan ammatti-

laisten verkoston nuorten verkosto (DblIYN), http://
www.deafblindinternational.org/youth-network.html.

Runoile ‘/ o/




Nakokulmia kirjoitustulkkauksesta

kuurosokeille henkiloille

Teksti: Tulkkitoiminnan yhteistyéryhmd

Kuurosokeanasiakkaantulkkaukseen
sisaltyy viestin kielellisen valittami-
sen lisdksi kuvailu ja opastaminen.
Koska Kkirjoitustulkkikoulutukseen
hakeutuu henkilditad hyvin erilaisin
taustoin, toisilla kirjoitustulkeilla on
kuvailu- ja opastuskursseja suori-
tettu aiemman koulutuksen yhtey-
dessé, toisilla ei. Tassa artikkelissa
pohditaan, milloin kirjoitustulkki voi
toimia kuurosokean asiakkaan tulk-
kina.

Kuurosokeat kirjoitustulkkauksen
kayttdjat ovat kuuroja, kuuroutunei-
ta tai huonokuuloisia, joilla on lisdk-
si vaikea-asteinen ndkdvamma.
Tietotekniikkaohjelmistojen ja apu-
vélineiden kehityksen mydéta kirjoi-
tustulkkausta pystyy kayttdméaan
myOs sokeat ja nakévammaiset
asiakkaat, silla luettavan tulkkeen
ulkondkdéa voi mukauttaa asiak-
kaan tarpeisiin. Tulketta voi lukea
joko visuaalisena tekstina tai pis-
tekirjoituksena tai kuunnella puhe-
syntetisaattorin lukemana. Naytén
ominaisuuksia seka tekstin fontin
kokoa ja kontrastia taustaan voi
muunnella monipuolisesti. Nama

tekijat voivat vaikuttaa ratkaisevasti
lukemiseen.

Tulkkaustilanteet vaihtelevat sen
suhteen, tarvitseeko kuurosokea
tulkkauspalvelun kayttaja opastus-
ta vai ei ja minka verran han toi-

voo kuvailua. Kuurosokea asiakas (

voi kayttdd yksinomaan Kirjoitus-
tulkkausta, jos paikka on tuttu ja
valaistus hyva. Talléin kirjoitustul-
kilta ei ole valttamatonta edellyttaa
opastustaitoa. Toisissa tilanteissa
kuurosokea henkilé tarvitsee Kir-
joitustulkkauksen liséksi muitakin
tulkkausmenetelmia, kuten kades-
ta kateen viittomista tai haptiiseja.

Kirjoitustulkkikoulutus on nykyisin

noin vuoden kestdva monimuoto- (

koulutus, joka paattyy tulkkirekis-
terikokeeseen. Koulutus sisaltda
ensisijaisesti  kirjoitusnopeuden
harjoittamista, tekstin tiivistamisen
opettelua seka tulkin ammattitaito-
ja. Siihen kuuluu johdatus eri asia-
kasryhmiin, jossa kasitellaan lyhy-
esti my6s kuurosokean asiakkaan
kommunikaatiota seka tulkkauk-
seen kuuluvaa kuvailua ja opastus-
ta. Tallainen koulutus ei kuitenkaan
riitd antamaan opastamisen tai
kuvailun taitoja. Nama kurssit tuli-
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si kirjoitustulkin suorittaa erikseen
voidakseen tulkata kuurosokealle
asiakkaalle yksin.

Kirjoitustulkkaus on usein paritulk-
kausta, ja kirjoitustulkin tydpari tuo
tilanteeseen lisda mahdollisuuksia.
Jos tydparilla on kirjoitustulkkikoulu-
tuksen lisdksi kuurosokeisiin asiak-
kaisiin suuntautunut viittomakielen
tulkin koulutus, kuvailu ja opas-
tus onnistuvat. Ty6parina voi olla
myd&s henkild, jolla on henkilékoh-

) taisen avustajan tai viittomakielen

ohjaajan koulutus. Tall6in avustaja
tai ohjaaja voi huolehtia asiakkaan
opastuksesta ja avustamisesta
esimerkiksi taukojen aikana. Jos
tyoparina on toinen kirjoitustulkki,
silloin ainakin toisella kirjoitustulkil-
la tulee olla opastuskoulutus, jotta
mahdollisesti tarvittava liikkuminen
olisi turvallista. Tulkkien tulee myds
pystya kohtaamaan kuurosokea
asiakas ja kuvailemaan kielellisesti.

Tulkkauspalvelun
kannalta on tarkeda, ettd kuuro-
sokeilla henkil6illd on mahdollisuus
kayttda kirjoitustulkkausta silloin,
kun he kokevat hydtyvansa siita.
Siksi on tarkeaa saada asiakkaan
tarpeet kirjattua asiakasprofiiliin
siten, ettéd profiilista ilmenee mm.
erilaiset tulkkausmenetelmien yh-
distelmé&t. Nain asiakkaiden tarpeet
ja kirjoitustulkkien taidot saadaan
kohtaamaan.

toteutumisen

Lisatietoja: Riitta Lahtinen, Suo-
men Kuurosokeat ry, 0400 624
307, riitta.lahtinen@kuurosokeat.
fi ja Riitta Loippo, Suomen Kirjoi-
tustulkit ry, 050 560 9719, riitta.loip-
po@omnivis.fi. ¢

Historiaklubilla
toukokuussa

Tervetuloa nakbvammaismuseon ke-
vatkauden viimeiselle historiaklubil-
le Nakévammaisten Keskusliittoon,
kokoustila Hannaan, keskiviikkona
7.5 klo 15—-17 keskustelemaan nako-
vammaisten naisten eldmakerroista ja
kertomisen tavoista.

Tarkastelun kohteena ovat Marja-Lii-
sa Elorannan omaeldmaékerrallinen
teos Velkataakka (2012) sekd Minna
Piispan toimittama artikkelikokoelma
Uskalla olla, uskalla puhua: vammai-
nen nainen ja vakivalta (2013). FM
Eero Vartio alustaa aiheesta, jonka
jalkeen on mahdollisuus ajatusten ja
kokemusten vaihtamiseen my6s kir-
jailija Marja-Liisa Elorannan kanssa.
Historiaklubin tilaisuuksiin on vapaa
paasy. Kuurosokeita varten paikalla
on induktiosilmukka.

Lisdtietoja: Kari Huuskonen, museo-
amanuenssi, Nakévammaisten Kes-
kuslitto ry, Marjaniementie 74, 00930
Helsinki, Puh. (09) 3960 4676, Kkari.
huuskonen@nkl.fi. ¢
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Ikarappeumassa soluihin

kehittyy jatetta

Teksti: Sokeain Ystdivdit ry
Kuva: Juha Vidrdkangas

Niina Piippo on tutkija viimeisen
paéalle. Maallikko ymmartda hanen
tutkimuksensa suomenkielisesta
tiivistelmasta lahinnd sanat 7ja’,
"kuuluu” ja lisaksi’. Mutta haas-
tattelussa han puhuu selkedé suo-
mea ja vastaa kysymyksiin kuin
apteekin hyllylta.

Niina Piippo tekee vaitoskirjatut-
Kimusta [t4-Suomen yliopiston
kliinisen |aaketieteen laitoksessa
professori Kai Kaarnirannan joh-
tamassa Silmatautien yksikdssa
dosentti Anu Kauppisen ohjaa-
mana. Han on yksi tdman vuoden
Sokeain Ystavien silmalddketie-
teen apurahan saajista.

Mita tutkit?

— Lyhyesti: tutkin silm&npohjan ika-
rappeuman syntymekanismia. Tar-
kemman tarkastelun alla on solun
sisdisen puhdistusmekanismin eli
autofagian toiminnan heikkenemi-

nen, joka tulostemme perusteella

nayttdd voivan aiheuttaa NLRP3

inflammasomien aktivaatiota eli
tulenduksen lisdantymista verkko-
kalvolla ja sitd kautta silmanpohjan
ikdrappeumaa.

Inflammasomit ovat tutkijamaail-
man kuuminta hottia. Ne havaittiin
ja pystyttiin erottamaan vasta hil-
jattain ja nyt niiden kimpussa ovat
melkein kaikki. Niina Piippo on iloi-
nen, ettd hanen tutkijanuransa saa

hienon alun inflammasomien paris-

Sa.

Jatehuollon hidastuminen
ikarappeuman syy?

Tutkimusryhman on tarkoitus sel-
vittda juurta jaksaen, mista vaeston
vanhetessa aina vain yleisemmaksi
kayva silmien ikdrappeuma oikein
johtuu ja mikad sen aiheuttaa.

Jotta ik&rappeumaa voitaisiin eh-
kaista ja hoitaa, on saatava selville
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miké& solutason mekanismi sairau-
den synnyttda, miten tauti saa al-
kunsa ja miten sairaus kehittyy.

Silmanpohjan ikdrappeumaa on
kahta muotoa, kuivaa ja kosteaa.
Tassa vaiheessa tutkimusta kuivaa
ja kosteaa muotoa ei ole erotettu
toisistaan, koska ensin pitaa tietaa,
poikkeaako niiden synty jotenkin
toisistaan ja jos poikkeaa, miten.
Suurin osa potilaista karsii kuivas-
ta rappeumasta, heitd on noin 90

() prosenttia potilaista. Toistaiseksi

heidan sairauteensa ei ole hoitoa.

Kun ihmiset eldavat aina vain van-
hemmiksi, ikdrappeuma yleistyy.
Sairastuvia on tulevaisuudessa
yh& enemman, nyt heitd on noin
200 000. Nakévammarekisterin ti-
lastoissa heistd on 7504 eli heilla
sairaus aiheuttaa niin huomattavaa
haittaa, ettd arjessa selviytyminen

on vaikeaa.

Aikainen havaitseminen on tarke-
aa etenkin kosteassa ikarappeu-
massa, koska sen kulkua voidaan
hidastaa laakkeilld. Elintapojen
muutoksilla voi ehka hidastaa myds
kuivan ikdrappeuman etenemista
mm. kasviksia, hedelmia ja marjoja
syomalla ja tupakoinnin ja ylipainon
valttamisella.

Kun me vanhenemme, my6s so-
lut vanhenevat ja kaikki toiminnat

Sokeain Ystévien silméaldéaketie-
teen apurahan saaja, Niina Piip-

po.

hidastuvat ja heikentyvéat. |kérap-
peumassa solun sisadinen puhdis-
tusjarjestelma eli jatteiden kasit-
tely hidastuu ja heikentyy ja sen
takia soluun kertyy jatteita eli pro-
teiinikertymid, miké taas entises-
tdan hidastaa jatteidenpoistoa.

Voiko silman jatehuoltoa
nopeuttaa?

Verkkokalvon pigmenttiepiteeli-
soluilla on tarkea tehtava nako-
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reseptoreiden eli sauva- ja tap-
pisolujen toiminnan yllapitajina.
Normaalisti — ja nuorilla — pigment-
tiepiteelisolujen puhdistusmekanis-
mi toimii niin moitteettomasti, ettd
solujen sisdan ei paase kertymaan
mitdan ylimaaraistd ja solut voi-
vat toimia normaalisti. Vanhetessa
Jjatteidenkasittely hidastuu ja siitd
syntyy monenlaisia ongelmia, mika
vaikeuttaa nakdéreseptorisolujen yl-
lapitoa johtaen ennen pitk&a niiden
kuolemaan ja keskeisen ndon heik-
kenemiseen.

On olemassa sellaisiakin ajatuksia,
ettd silmien proteiinikertymisté voi-
taisi jopa ennustaa ikdrappeuman
synty ja eteneminen, mutta Niina
Piippo ei sellaista uskalla tutkimus-
ten tassé vaiheessa sanoa.

— Joillakin molekyyleillda pigment-
tiepiteelisolujen heikentynytta
puhdistautumista voitaisiin ehka
nopeuttaa, mutta sekin on viela
tutkimusasteella. Vasta jos oikea
molekyyli tai molekyylien yhdistel-
ma |6ydetdan, voidaan ruveta ke-
hittdmaan |aaketta, joka parantaisi
solunsiséista puhtaanapitoa.

Lukijat haluaisivat varmaan vahan
tuupata tatad vaihetta eteenpain,
mutta tutkimuksissa edistyminen
on hidasta. Vaikka saataisiinkin lu-
paava tulos, ladkkeen markkinoille
saaminen on tuskastuttava toimi —

joka tosin takaa, ettd ladkkeet ovat
turvallisia.

Olkoon esimerkkina diabetestutki-
mus. Kautta vuosien on sanottu,
ettd suureen lapimurtoon on noin
kymmenen vuotta. Kymmenet vuo-
det ovat kuluneet ja edistysaske-
leet ovat olleet pienid, tosin niitdkin
on ollut, suurta l&pimurtoa ei, mutta
odotus jatkuu.

Artikkelin kirjoittajalla on tunne, etta

Sokeain Ystavien taman vuoden (

silmélaaketieteen apurahojen saa-
jista kuullaan viela paljon tulevina
vuosina. He kaikki ovat nuoria, tut-
kimukselleen omistautuneita ja jar-
jestelmaéllisia. Yhteistd on myoés se,
ettd tutkimusten ohjaajat kehuvat
heitd melkein kilvan.

Tohtoriksi 28-vuotiaana?

Niina Piippo on vasta 26-vuotias.

H&n on kotoisin lisalmesta ja asuu

Kuopion keskustassa.

Luonnontieteet ovat aina kiinnos-
taneet Niinaa ja niinpa opiskelu-
alaksi valikoitui kuin luonnostaan
biotiede. Han oli jo opiskeluaika-
naan avustajana tutkimusryhmissa
ja nykyinen tutkimusaihe lankesi
hanelle melkein luonnostaan.

Han pitda jalat maassa, mutta
muistuttaa ettd optimistinen pitaa
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olla. Tutkimustulokset voivat yllat-
tda molempiin suuntiin.

Entd vaitbksen jalkeen, aikooko
han jdada Suomeen vai lahteeko
ulkomaille?

— Téassé vaiheessa tuntuu kaukai-
selta edes ajatella niin pitkalle, sen
nakee sitten. Nyt inflammasomien
tutkiminen vie kaiken ajan! ¢

OO OO

Sokeain Ystavien silmalaaketieteen
apurahan saajat 2014

Niina Piippo, FM, 12 000 euroa
Inflammasomien ja autofagian mah-

dollinen yhteys taudin syntymeka-
nismien selvittdmisessa

_ Maria Hytti, Diploma Pharmacist,

Apothekerin, 12 000 euroa

Tulehdus ja sen saately sirtuiini-li-
gandeilla silmanpohjan verkkokal-
von pigmenttiepiteelisoluissa

Tatu Lajunen, Proviisori, 6 000
euroa

Nanoteknologian yhdistadminen sil-
masairauksien laakitykseen

OO OO OO OOOCH
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Tulkkipalvelusta
potkua matkailuun

Teksti: Jaakko Evonen

"Matkailu avartaa”, kuuluu tuttu sa-
nonta. Tama pitda itseni kohdalla
paikkaansa, silla olen aina pitényt
matkustamisesta. Tutuiksi ovat tul-
leet monet Euroopan maat seka
Amerikan manner. Viime vuonna
tein kahdesti matkan Unkariin. Uut-
ta oli se, etta nyt tilasin ensimmais-
ta kertaa mukaani viittomakielen
tulkit.

ltse tulkin tilaaminen sujui hyvin, sil-
|& asian hoituminen kesti vain muu-
tamia paivia. Molemmilla reissuilla
olivat mukana tutut tulkit. Tama
mahdollisuus on minusta kuuro-
sokeana hieno asia, koska talléin
esimerkiksi kommunikaatioon, liik-
kumiseen ja kuvailuun liittyvat asiat
ovat jo ennalta selvilla.

Tulkeista oli hyétyd monissa tilan-
teissa reissun aikana. Puheentois-
to auttoi pysyméan mukana kes-
kustelussa, kun lukuisat bussit ja
raitiovaunut sujahtivat yksi toisen-
sa jalkeen ohitsemme Budapes-
tin vilkkailla kaduilla. Taméa saasti
energiaa. En myéskdan vahingos-
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sa jaanyt porukasta jalkeen innos-
tuessani valokuvaamaan kaupun-
gin nahtavyyksia, silla tulkki kertoi
missd muut menevat. Ryhméakes-
kustelun seuraamista Unkarin kuu-
rosokeiden toimistolla auttoi, kun
sain tulkilta tiedon puhujan sijain-
nista.

Yhtenda paivana kdvimme Budapes-
tin suuressa kauppahallissa. Siel-
|& oli runsaasti pikkukojuja, joihin
paatimme tutustua. Niistd useim-
mat moivat erilaisia matkamuistoja.
Valikoimaan tutustumisessa auttoi-
vat tulkin kuvailu sekéa niin sanot-
tu "kuvailevan kaden” kaytto, silla
tavaraa oli niin paljon. Huumoria ja
karsivallisyytta riitti molemmilla ja
lopulta I6ysin mukavia matkamuis-
toja tuliaisiksi.

Olin kertonut tulkeilleni, ettd ha-
luan k&yda keskustan lahelld si-
jaitsevassa suuressa Arena Plaza
-kauppakeskuksessa sekd muu-
tamissa sielld olevissa kaupoissa
ja ravintoloissa. Sinnehan sitten
l&hdettiin osan porukan kanssa ja
perille tultua hajaannuimme. Saa-
toin keskittyd opastuksessa kuun-
telemaan liikkeiden nimia tulkin
kertomana seka juttelemaan muun
porukan kanssa. Homma sujui san-
gen luontevasti ja jouhevasti. Visio
kauppakeskuksesta tuli ndin mie-

lestani paljon selvemmaksi kuin yk-
sin liikkkuessa. Toki taytyy muistaa,
ettd tassa tarkeita seikkoja olivat
sujuva kommunikaatio ja yhteinen
kieli tulkin kanssa. Siksi oli hyva
juttu, etta tulkit olivat entuudestaan
tuttuja.

Hauskojakin juttuja sattui matkan
aikana. Paatimme sy6da lento-
kentéllda ennen paluumatkaa Hel-
sinkiin. Budapestin Ferenc Lisztin
kansainvélinen lentokenttéd oniso ja

etaisyydet pitkid. Saimme jonottaa ¢

tovin ennen kuin lopulta padsimme
syomaan. Hetken paastd huoma-
simme, ettd meidan pitaisi olla pian
portilla tai myéhastyisimme lennol-
ta. Niinpa lahdimme rivakasti liiken-
teeseen. Veikkaisin, ettd yksin en
olisi 16ytanyt perille yhtd nopeasti.
Olisi loma jatkunut varmaan viela
pidempé&ankin lentokentan tai Bu-
dapestin hulinoissa.

Naiden kahden reissun kokemuk-C

sella voin suositella ldmpiméasti kuu-
rosokeita ja kuulondkévammaisia
tilaamaan tulkkeja mukaan mydés
ulkomaan matkoille. Tulkkirinkia
kannattaa hy6dyntdd mahdolli-
suuksien mukaan. Koin, etta uusiin
paikkoihin tutustumisessa tulkeis-
ta on paljon apua silld esimerkiksi
kuvailun kautta ndhtavyyksista saa
enemman irti. ¢
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Kuitit talteen

Teksti: Paula Valminen

Alkuvuodesta yrittajille tullut kuitti-
pakko ei suuremmasti vaikuttanut
kuittien kerailyintooni. Maksaessani
ostokseni kateisella jaa kuitti usein
vastaanottamatta. @ Taannoisella

O junamatkalla tulkin kanssa nautti-

mani kahvimukilliset olivat koitua
kalliiksi — ja ilman kuittia ne olisivat
olleet suorastaan kultamokkaa!

Kahvi oli menna vaaraan kurkkuun
kotona siina vaiheessa, kun verk-
kopankin tiliotetta tarkastaessani
huomasin Avecra Oy ravintolan
veloittaneen tiliani. Mik& Avecra
ja mika ravintola, hiersi mieltani ja
summa 54,60 euroa sitdkin enem-

() méan! Minaks olisin tietamattani ol-

lut ravintolassa tuhlaamassa tuol-
laisen summan.

Onneksi kuitit olivat tallessa raha-
pussissani. Niistd paljastui kahden
eri summan liséksi pari puhelinnu-
meroa. Googlen sivulta etsin tuon
Avecran ja l6ysin junapalvelut. Sit-
ten vain soittamaan.

ValmisPaula

Selvitykseni jalkeen asia tarkas-
tettiin ja ystavallisesti minulle il-
moitettiin  tapahtuneen johtuvan
junatarjoilijan  n&ppailyvirheesta.
Sattumusta tietysti pahoiteltiin ja
yliveloitettu summa luvattiin palaut-
taa. Nain tapahtui ja jo seuraava-
na paivana summa nakyi tilillani.
Ei jaanyt paha maku suuhun siita
mokasta!

Tottuneesti me porilaiset vam-
maisten  kuljetuspalvelumatkoja
kayttavat keraamme taksikuitteja.
Kuukausittain toimitamme ne vam-
maispalvelutoimistoon saadaksem-
me omavastuuosuuden ylittavan
osan takaisin. Porin edelle on ehti-
nyt ikuinen kilpakumppani Rauma,
sillda monen muun paikkakunnan
tavoin siellakin kaytetdan korttia,
joka mahdollistaa vain omavastuun
veloituksen matkasta. Tuo korttiha-
ku on Porissa ollut vireilla jo kym-
menisen vuotta, joten hiljaa hyva
tulee, tai sitten ei. Sitd odotellessa
voisi vaikkapa keittaa kahvit! ¢
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