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Viisi kysymysta

1. Nain kesalla jotkut karsivat bron-
tofobiasta, mutta mita on brontopfo-
bia?

2. Minka kaupungin satama Ajos on?
3. Misséa toimi Suomen viimeinen tu-
litikkutehdas?

4. Kreikkalaisen filosofin, Diogeneen, O

sanottiin asuvan erikoisessa paikas-
sa, mika paikka tdmaé oli?

5. Mika eldin on Suomen suurin hyon-
teisyoja?

Vastaukset:

1. Ukkospelkoa
2. Kemin

3. Vaajakoskella
4. Tynnyri

5. Siili

Etu- ja takakannen kuvat on kaikki
otettu elokuun alussa Kuulonékévam-
maisten Kuntoutumiskekusessa pi-
detylld lasten ja nuorten kurssilla. Ku-
vat ovat Kuntoutumiskeskuksen
kuva-arkistosta.

— PAAKIRJOITUS

Syksyn satoa

Jyvéskyléssé, Kuulondkdvammais-
ten Kuntoutumiskeskuksessa tyot
ovat jo pydrahtaneet k&yntiin, vaik-
ka monet muut viela viettavat kesa-
lomansa viimeisia hetkia tai lomaan-

__sa vasta aloittelevat. Kuntoutumis-
- keskuksen alkusyksyn ensimmaisel-

|a kurssilla poimimme lasten ja nuor-
ten kanssa syksyn satoa; paitsi pen-
saista ja metsista 16ytyvid herkulli-
sia marjoja, my0s sitéd kesan aikana
paan sisalld kypsynytta arvokasta aja-
tuksen viljaa. |

Syksy on upeaa ja varikasta aikaa
seka luonnossa etta tyopaikoilla. Ih-
miset ovat levanneita ja virkistayty-

~. neita, tyo l1ahtee innolla kayntiin ja on
~ ihan mukava nahda tydkavereitakin,

vaikka silloin kesdloman kynnyksell&
kaikkien naamat saattoivat jo kyllas-
tyttéa. Talven aikana mielessa myllan-
neet ajatukset on saatu jarjesteltya.
Ongelmat eivat enaa ehka tunnukaan
niin ylitsepaasemattomilta, tai niihin on
mokkilaiturilla lojuessa saattanut tulla
rakentavia ratkaisuehdotuksia.

Meilla suomalaisilla on hieno tapa
sailva syksyn satoa pakkaseen ja
kellareihin. Pakastepusseissa ja sai-

lykepurkeissa nama makuaarteet ja
vitamiinipommit sailyvat ja niitd on
mukava ottaa aterian lisukkeeksi tai
herkutteluhetkien iloksi pitkin talvea.

Olisi upeaa, jos pystyisimme sailo-
maan myos taman kesaloman jalkei-
sen olotilan! Talvella, kaiken kiireen
keskelld voisimme saada uutta voi-
maa ja energiaa, kun vain pystyisim-
me tuomaan hetkeksi mieleemme
tdman aurinkoisen kesan kypsytté-
man hyvan ja rauhallisen olon.

Pitk& talvi on edessé, mutta hyédyn-
netdan syksyn satoa kaikilla mahdol-
lisilla tavoilla, ettemme anna pimeén
ajan mieltdmme lannistaa.

Pirtedd syksyal!

Tytti Kaisla

johtaja

Kuulondkdvammaisten Kuntoutumis-
keskus

Tytti Kaisla aloitti Kuulondkévam-
maisten Kuntoutumiskeskuksen joh-
tajana 1.8.2006. =




Tunnelmia ensimmaisesta Pohjois-
maisesta CHARGE-konferenssista

Konferenssin jérjestéjat Maija Lavi (vas.), Péivi Vataja, Hanna Nukarinen
ja Tytti Kaisla tyytyvéising kaiken onnistuttua nappiin. Maija Lavi (Kuurojen
Palveluséétid) Péivi Vataja (Kuulonhuoltoliitto) ja Tytti Kaisla (Suomen Kuu-
rosokeat ry) ovat myds mukana pohjoismaisessa CHARGE-verkostossa.

Teksti: Sari Saarenketo ja Sari Antikainen

Kuvat: Kalle Kiviniemi

Ensimmainen Pohjoismainen CHAR-
GE—konferenssi jarjestettiin Suo-
messa 27.-30.6.2006. Valkeassa
Talossa Helsingissa pidettyyn kon-
ferenssiin osallistui CHARGE -lapsia,
nuoria ja heidan perheitdan, seka
CHARGE -oireyhtymén kanssa tyos-
kentelevia ammatti-ihmisia neljasta
eri pohjoismaasta (Suomi, Ruotsi,
Norja ja Tanska). Luennoitsijat tuli-

vat pohjoismaiden lisdksi myo6s Yh-
dysvalloista ja Hollannista.

Konferenssin ensimmainen paivé al-
koi sateisena. Se ei kuitenkaan odot-
tavaa tunnelmaa ja jalleenndkemisen
iloa latistanut. Avajaisissa auditorio
oli tdynna inmisia, siitdkin huolimat-
ta, ettd paiva oli jo taittumassa iltaan
ja monilla oli pitkéd matka takanaan.
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Kaikkia meita yhdisti yksi tarkeé asia:
CHARGE -oireyhtym&n moninainen
maailma. Auditorio oli tdynna pohjois-
maista puheenporinaa ja lasten iloi-
sia aania.

CHARGE-nuorten ja ammatti-ihmis-
ten asiantuntijuus kohtasivat tassa
merkittdvassa tapahtumassa. He
saivat mahdollisuuden jakaa tietoa,
vaihtaa ajatuksia ja kokea olevansa
tasavertaisia.

C Avauspuheenvuorossaan Ulla Holm-

qvist-Ang Ruotsista kertoi kymme-
nen vuotta sitten alkaneesta unel-
mastaan saada aikaiseksi pohjois-
mainen CHARGE-konferenssi. Ta-
naan unelmasta oli tullut totta. Kon-
ferenssin on tehnyt mahdolliseksi per-
heiden ja Pohjoismaisen verkoston
hyva ja maaratietoinen yhteistyo.

Avajaisillan lopuksi lapsia ja lapsen-

__ mielisi& hauskutti Marco-klovni. Nuo-
" ri norjalaistytto sai kokea jannittavia

hetkia istuessaan klovnin olkapailla,
klovnin ajaessa pyoralla, missa oli
vain yksi rengas.

Suuria tunteita

Konferenssin toisen paivan sisalto
kosketti meita kuulijoita, koska tiedon
lisaksi mukana oli paljon suuria tun-
teita. Kuulimme neljan aidin kertomuk-
set siitd, miten heidan elamansa on
muuttunut, kun perheeseen syntyi

CHARGE-lapsi. Ammatti-ihmisen n&-
kékulmasta pohdimme, mistd nama
perheet ovat saaneet voimia selviy-
tya arjesta. Tiedamme, etta suurella
osalla CHARGE -lapsista on varsin-
kin elamansa alkuvaiheessa monen-
laisia hoitotoimenpiteité ja pitkia sai-
raalajaksoja. Vanhemmilla on epétie-
toisuutta lastensa tulevaisuudesta.
El&dma keskella verkostoviidakkoa ei
varmasti ole helppoa. Elama on jat-
kuvaa taistelua lapsen tarvitsemien
palveluiden saamiseksi. CHARGE-
lasten tarpeet ovat hyvin yksil6llisi&
ja eri kehitysvaiheissa tarvitaan mééa-
ratietoista kuntoutusta.

Vuosiin on liittynyt myds monia ilon
hetkea. Pienen Amandan &iti sanoi-
Kin kauniisti: “Amanda on kutsunut
minut omaan maailmaansa. Han on
avannut minulle monta pienté uutta
maailmaa, joita on ollut ilo katsoa.”
CHARGE -lapset ovat muuttaneet
monella tavalla perheidensa elamaa
ja opettaneet, ettd pienetkin seikat
voivat tehdd elamasta térkean ja
merkityksellisen.

Koskettavia luentoja

Yhdysvaltalainen professori Timot-
hy Hartshorne luennoi aiheesta
“Kayttaytyminen on kommunikaatio-
ta.” Professori on ammattinsa puo-
lesta tutkinut paljon CHARGE-oireyh-
tymaa. Mutta ennen kaikkea h&n on
elanyt keskella tatd moninaista maa-
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ilmaa oman 17-vuotiaan CHARGE-
poikansa kanssa.

Hartshorne on poikansa kanssa op-
pinut ymmartamaan, etta kaikella ta-
han oireyhtymaan liittyvalla kayttay-
tymisella - valilld myo6s oudolta tuntu-
valta - on kommunikatiivinen merki-
tys. On vain erilaisia tapoja saada
ihmiset huomaamaan, etta heilla on
jotain asiaa kerrottavana ja etta he
haluavat jakaa jotain omasta maail-
mastaan. Paastdksemme vuorovai-
kutukseen heidan kanssaan meidén
on kuljettava pienet tuntosarvet herk-
kina ja opittava ymmartamaan sita
maailmaa ja niitd kokemuksia, jotka
ovat CHARGE-lapselle tarkeita.

Norjalaisen Annica Henriksonin pu-
heenvuorossa saimme videoiden
avulla tehda pienen matkan vuoro-
vaikutuksellisen toiminnan mahdolli-
suuksiin kuurosokean aikuisen kans-
sa. Mieleenpainuvaa videoissa oli
tunne yhteisestd merkityksellisesta
kokemuksesta, mika valittyi ndiden
kahden ihmisen vélilla. He tekivat yh-
dessa kipsitdita, joita oli myds nah-
tdvana paikan paalla. Videolla néh-
tiin asioita, mitd meidankin tulee ot-
taa huomioon, kun olemme vuorovai-
kutuksessa CHARGE-henkilén kans-
sa: rauhallisuutta, toistoa ja aikaa.

Videoiden kanssa oli hetken pienia
teknisia ongelmia. Esityksen jélkeen
eras isa totesi, ettd han ei ole kos-

kaan kokenut téllaista: Kaikki istuvat
hiljaa, odottavat, ja katse on kohdis-
tunut tiettyyn paikkaan, kankaaseen
seinalla. Kaikki todella toivovat, ettéa
video saadaan nakyviin. He ovat oi-
keasti kilnnostuneita tasta aiheesta.
Myds tydssdmme olemme saaneet
monta kokemusta tallaisista hetkista.

Itapaivalla oli yhteistoiminnallisia tuo-
kioita. Marjaana Suosalmi ja Pau-
liina Stjernvall luennoivat aiheesta:

Onnellisuus, ystavyys ja identiteetti. _
Timothy Hartshorne ja neuropsyko- O

logi Jude Nicholas luennoivat kayt-
taytymisestd. Inger Rédbroen ai-
heena oli kommunikaation kehittami-
nen CHARGE-henkiliden kanssa.

Lapsille ja nuorille omaa ohjelmaa

Lapsille ja nuorille oli jarjestetty omaa
ohjelmaa. Nain vanhemmat pystyivat
keskittym&an konferenssin sisaltéon.
Lasten ja nuorten tiloissa oli melkoi-

nen vilske ja &8nekésts elamas, kos- -

ka lapsia oli paljon. Ammattitaitoiset
hoitajat huolehtivat lasten ja nuorten
erityistarpeista ja turvallisuudesta
parhaalla mahdollisella tavalla. Eras
hoitajista sanoi, ettd han on oppinut
paljon uutta CHARGE-lapsista saa-
dessaan tyoskennelld heidén kans-
saan konferenssin aikana.

Olitodella ilo myés seurata ammatti-
taitoisten tulkkien tyéskentelya pai-
vien aikana. Heilla oli selvasti paljon
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kokemusta ja rautaiset hermot. Mita
hyvansa ymparilla tapahtuikin, he jat-
koivat tulkkaamista ja keskittyivat
oleelliseen.

Asiantuntijoilta tietoa

Kolmas péaiva koostui asiantuntijalu-
ennoista. Paivan avasi hollantilainen
laaketieteen tohtori Marjolijn Jong-
mans. Han puhui CHARGE-oireyh-
tymaan liittyvista geenitutkimuksista.
Vaikeasta aiheesta huolimatta luen-
to oli selke& ja mielenkiintoinen. Kaksi
vuotta sitten on [6ydetty CHD 7 -gee-
nimuutos, joka I6ytyy lahes kaikilta
CHARGE-oireyhtymé&n ihmisilta.
Tama on varmasti ollut tarked tieto
myo6s vanhemmille, jotka ovat pohti-
neet, mika oireyhtyméan on aiheutta-
nut. Luento heratti paljon kysymyk-
sid, johon myo6s asiantuntijamme
osasi vastata.

Seuraavana tohtori Lea Hyvarinen
puhui CHARGE- oireyhtyman vaiku-
tuksista nakdaistin toimintaan seké
siitd, mita on otettava huomioon, jotta
voimme luoda yksil6lliset, optimaali-
set olosuhteet nakemiselle. Tohtori
Jude Nicholas Norjasta toi esille,
mitd on neuropsykologian nakdkul-
masta haastava kayttdytyminen
CHARGE-oireyhtyméssa.

Lopuksi kaikki asiantuntijat kokoon-
tuivat salin eteen vastaamaan kysy-
myksiin, joita tulikin runsaasti.

a aidin syli oli pafas pé;k

Kokemusten jakaminen tarkeaa

Kysyimme muutamilta vanhemmilta
tunnelmia luentojen jalkeen. He oli-
vat olleet tyytyvaisia paivan sisal-
toon. Saatu uusi tieto oli yhdistanyt
asioita toinen toisiinsa. Erés aikui-
sen CHARGE-miehen aiti sanoi, etta
han on vuosia miettinyt, mika oire-
yhtyman oikein aiheutti. Onneksi tie-
toa on tullut lisda, ja han on saanut
vastauksia moniin hanté askarrutta-
viin kysymyksiin. Aidisté oli myds mu-
kava, ettd han sai tavata muita van-
hempia ja eri ikaisid CHARGE-hen-
kil6ita. Koska illan ohjelma oli kaikille
vapaa, saivat vanhemmat mahdolli-
suuden kokoontua yhteen, jakaa yh-
teisia kokemuksia ja tutustua rauhas-
sa toisiinsa.

Valitettavasti osa meistéd joutui I&h-
temaan jo torstaina ja yhteinen per-
jantai jai kokematta. Lahtiessamme
kiinnitimme huomiota siihen, miten
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Valkea talo on Kuurojen liiton, Kuu-
lonhuoltoliiton ja Kuurojen Palvelu-
saatién omistama monitoimitalo Hel-
singissé, Haagan kaupunginosassa.

paljon ihmiset keskustelivat toisten-
sa kanssa, sisarukset olivat [6yta-
neet toisensa ja pienia CHARGE-
lapsia tuotiin vanhempiensa luo val-
mistautumaan Helsinki-kiertoajeluun.

Konferenssin jarjestéjille suuret kii-
tokset! Olette tehneet valtavan tyon.
Teilld on ollut selvasti hyva ja avoin
yhteisty® ja maaratietoinen tavoite,
koska ilman sitd tdmé& konferenssi
olisi jdanyt taas jonkin unelmaksi.

Ulkona paistoi aurinko. Talo, jonka
jatimme taaksemme, oli tdynna lam-
mintd tunnelmaa ja taytta eldmaa.
Kiitos kaikille mukana olleille, etta
saimme olla jakamassa teidan kans-
sanne néaitd mielenkiintoisia paivia.

Kirjoittajat tyéskentelevét Kuulonéa-
kévammaisten Kuntoutumiskeskuk-
sessa Jyvéskyldsss. &

CHARGE-verkosto

Pohjoismainen CHARGE -verkosto
perustettiin vuonna 2002 Tanskassa,
Kuurosokeiden henkiléstén koulutus-
keskus NUD:n tuella (www.nud.dk).
Mukana on ammattihenkilést6a ja
vanhempia kaikista Pohjoismaista

paitsi toistaiseksi Islannista. Pohjois-

mainen verkosto jakaantuu kansalli-
siin tyéryhmiin. Niiden jasenet ovat
tilviissé yhteydessa keskenaan.
Pohjoismainen verkosto kokoontuu
yleensé kerran vuodessa.

Verkoston tarkoituksena on kerata/
kehittdd/luodal/levittaa tietoa CHAR-
GE -oireyhtyméastd vanhemmille ja
moniammatillisille asiantuntijoille

seké péinvastoin. Pohjoismaisella

verkostolla on yhteyksid myds kan-
sainvalisiin CHARGE -verkostoihin.

CHARGE -oireyhtymalla tarkoitetaan
samanaikaisesti esiintyvaa synnyn-
naista oirekokonaisuutta. Oireyhty-
ma& nimettiin ensimmaisen kerran
vuonna 1981. Pohjoismaissa on tal-
|& hetkelld diagnosoitu yhteenséa ar-
violta noin 200 CHARGE -henkil6a.
Diagnosointimenetelmien kehittyes-
sé lukuméaara tullee kasvamaan kai-
kissa pohjoismaissa.®

Kuva: Raili Karisaari

Lasten ja nuorten

asiat

ovat Siskon sydanta lahella

Teksti: Tuija Wetterstrand

Sisko Alapuro-Nérhi toimii ensim-
maistd kauttaan asiantuntijajasene-

_ndyhdistyksen hallituksessa. “Minua
~ pyydettiin asettumaan ehdolle ja ha-

lusin olla tuomassa hallitukseen pe-
ruskoululaisten ja opiskelevien nuor-
ten asioita. Lasten ja nuorten kou-
lutukseen liittyvét ongelmat ovat eri-
tyisen [ahella sydantani”, Sisko kertoo.

Lasten ja nuorten asiat ovat Siskolle
tuttuja tyonkin puolesta, hdn on am-
matiltaan erityislastentarhanopetta-
ja Viitasaarelta. Perheeseen kuuluu
aviomies-Hannun lisdksi pojat
Timo, 17, ja Juha melkein 15 vuot-

Sisko Alapuro-Nérhi aloitti tdmén vuo-
den alussa asiantuntijajgsenené yh-
distyksen hallituksessa. Sisko kuvaa
itsedédn seuraavasti: “Olen 51 vuoti-
as, 165cm pitkd, hieman pybreédhko,
ruskeasilméinen. Hiukseni ovat pitkét,
luonnonkiharat ja vériltdéén hopean-
harmaat. Letitdn usein hiukseni, joten
viitomamerkkini on “letti”. Nauran pal-

jon ja kuuluvasti ja ainakin poikieni

mielestd puhun paljon ja ddnekk&éasti.”

ta. “Timon kuulovamma havaittiin
pojan ollessa 5-vuotias, ja samalla
sairaalareissulla selvisi kuulovam-
man liséksi silmien poikkeuksellisuus.
Diagnoosi on Usherin syndrooma.”

Kuulondkévammaisten Kuntoutumis-
keskuksesta Sisko muistaa kuulleen-
sa ensimmaisen kerran jo erikoistu-
essaan erityislastentarhanopettajak-
si. Varsinaisesti ensikosketus tapah-
tui syksylla 1994. “Timo oli saanut
kuulolaitteet saman vuoden maalis-
kuussa. Kuulovammaisten lasten
kuntoutusohjaajaan kanssa oli alka-
nut tiivis yhteydenpito jo sairaalas-
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sa. N&koda koskevien kysymystem-
me lisdantyessd han Kkysyi, voisiko
tuoda mukanaan henkilén Kuulona-
k6vammaisten Kuntoutumiskeskuk-
sesta”, Sisko muistelee.

Viimeiset 11 vuotta perhe on ollut
toistuvasti mukana Kuntoutumiskes-
kuksen kursseilla ja sen kuntoutus-
tyon kohteena. “Yleisopetuksen per-
hekursseilla olimme vuosittain koko
Timon peruskoulun ajan ja Timo osal-
listui my&s vuosittain koululaisten
kesdkurssille. Nyttemmin han on
osallistunut nuorten viikonloppukurs-
seihin ja koko perheené olemme ol-
leet Usher-nuorten ja heidan per-
heidensé tapaamisissa.”

Kuulondk6vamma on harvinainen
vammaryhma, joten samassa tilan-
teessa olevia perheitd ei useinkaan
asu lahistolla. Siskon mielestd ver-
taistuki onkin arvokkain asia, mita
koko perhe on Kuntoutumiskeskuk-
sen kautta saanut.

“Olemme saaneet monia ystévaper-
heitd Kuntoutumiskeskuksen kurs-
seilta. Parhaat vihjeet arkeen olem-
me usein saaneet toisilta vanhem-
milta. Aina on ollut niita, jotka ovat jo
kokeneet sen kasvuvaiheen, jossa
meidan perheesséa ollaan. Nyt me
puolestamme voimme kertoa koke-
muksistamme muille perheille. Las-
ten kasvetua yhteydenpito vanhem-
piin on harventunut, mutta tapaam-

me edelleen kun vain voimme.”

“Erilaisten lasten ja heidan per-
heidensa tapaaminen on auttanut
ndkemaan oman perheen ongelmien
kokoa. Se ei poista meidan ongel-
miamme, mutta auttaa nakemaan sen
hyvan mitd meilla on.”

Myds Kuntoutumiskeskuksen tyonte-
kijoiden asenne ja ammattitaito saa
Siskolta runsaasti kiitosta. “Tyonte-
kijoiden asenne perhetta kohtaan on

kunnioittava ja uusia mahdollisuuksia

etsivd. Mikdan asiakkaan tai per-
heen ongelma ei ole liian vahapéatoi-
nen ratkaistavaksi.”

“Eri ammattilaisten tieto ja taito on
tullut monesti huutavaan tarpeeseen.
Kelan ja kunnan paatdsten viidakos-
sa tarvitaan usein tietoa siitd, onko
saatu paatos linjassa sellaisten henki-
|6iden saamien paatésten kanssa, jot-
ka ovat edes suurin piirtein samanlai-

sessa tilanteessa. Olemme aina saa- -

neet tukea esimerkiksi tarvittavien va-
litusten tekoon. Kaikki valituksemme
ovat menneet lapi, eli valittaminen ei
ole ollut turhaa!” Sisko iloitsee.

Siskolle on siis vuosien aikana kart-
tunut runsaasti kokemusta ja tietoa
kuulonakévammaisten lasten ja nuor-
ten asioista. Tatd kokemusta han
haluaa nyt kayttda yhdistyksessa.

“Peruskoulun jalkeisen koulutuksen
saannissa on enenevassad maarin
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ongelmia eri puolilla maata. Erilais-
ten kommunikaatiomuotojen opetus,
kaytto ja tarpeiden muuttuminen on
tarkea alue. Tassa asiassa kuurot
lapset ja heidan perheensa ovat ai-
van eri asemassa kuin kuuroutuvat
lapset ja heidan perheensé. Puhu-
mattakaan nuorista kuuroutuvista.”

“Vammaispalvelulain soveltaminen on
kunnissa hyvin kirjavaa. Lain selkeyt-
tdminen ja soveltamisen yhdenmu-

~ kaistaminen on hyvin tarkeaa.”

Ty6 yhdistyksessa on Siskon mieles-
ta osoittautunut juuri niin mielenkiin-
toiseksi kuin han etukéteen arvelikin.
“Kokoukset ovat tdynné asiaa, pit-
kid ja ajoittain raskaitakin. Varsinkin
erilaisista kommunikaatiotavoista
olen nyt saanut kaytanndn kokemus-
ta. Strategiatyéryhman jadsenené olen
ollut mukana etsimassa toimintamme
vahvuuksia ja heikkoja kohtia.”

~ Tuntosarvi-ehden lukijoille Sisko ha-

luaa l&hettda terveiset, ettd haneen
voi ottaa reilusti yhteytta. “Viittoma-
kielen taitoni on toistaiseksi vield puut-
teellista. Toivottavasti asia korjaantuu
kun ensi vuoden alusta alamme saa-
da taktiilin viittomakielen opetusta.”

“Kuurosokeita on Suomessa niin
vahéan, ettd meilla ei ole voimavaro-
ja hukattavaksi. Vain yhdesséa yhteen
hiileen puhaltamalla voimme saada
uudistuksia aikaan!"®

Askeleita

kesakengissa
Vihreat kesakengat

vaihtuivat valkoisiin rippikenkiin.
Astelin niilld kesan, ja toisenkin.
Ne vaihtuivat mustiin piikkikorkoisiin.

Tuli aurinkoinen kesa3,
vuorossa vaaleanharmaat sandaalit.

Aika kului keski-ikaan.

Tuli vuoro puolikorkeakorkoisten ken-
kien,

erilaisten varien

ja terveyskenkien.

Tayttyi puoli vuosisataa,
Jalka turposi.
Kengén koko suureni.

Vieno Hyttinen &
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Kipeita muistoja kouluajoilta

Anu Mikkola

Elokuussa 1980 aloitin ylaasteen
Jyvaskylan nédkévammaisten koulus-
sa. Koulu oli sisdoppilaitos. Kotona
kaytiin viikonloppuisin, osa viikoittain,
osa joka toinen viikonloppu.

Olin 12-vuotias kouluun mennessé-
ni. Minulla oli tuolloin vielé jonkin ver-
ran nakoa jaljelld. Pystyin lukemaan
ja tekemaan muuta l&hinakda vaati-
vaa, mutta likkumisnékdni oli huono.
Kuulokojeenani oli silloin taskukoje.
Lisaksi sain FM-laitteen luokkatilan-
teisiin, koska viiden pistekirjoitusko-
neen ramina hukutti opettajan puheen
alleen. Liikuntavammani vuoksi sain
myos fysioterapiaa.

Ensimmaisend koulupaivana tutus-
tuin vuotta ylemmalla luokalla ole-
vaan tyttéon, josta tuli kaverini. llok-
seni paasin asumaan hanen kans-
saan samaan soluun asuntolassa.
Erdan toisen tytén aiti pyysi minua
tyttarensd asuinkaveriksi, ja suos-
tuin. Tytto luki l&ksyt d@neen useita
kertoja illassa, ja kolmen viikon ku-
luttua en enaa jaksanut kuunnella
hanta. Vaadin ja sain oman huoneen,

Anut tuli isona lahjakas runoilija.
Tassé hén esittdd runojaan Helen
Keller konferenssin paéatosjuhlassa.

ja niin minulla oli oma rauha tehda
omat laksyni kaikessa rauhassa.

Kiltin tytdn raskas rooli

Tuohon aikaan peruskoulun yldas- ~

teella oli tasokurssit kielissa ja ma-
tematiikassa. Uudessa koulussani ei
ollut keskikurssia englannissa, joten
otin suppean kurssin ja siina katosi-
vat mahdollisuuteni lukioon. Muutoin
olin ahkera koulussa ja tein laksyja
iltaisin jopa yli voimien. Halusin par-
jata hyvin. En vain tajunnut, etta kil-
tin ja tunnollisen koululaisen rooli kdy
ajan mittaan liilan raskaaksi. Ainoa
oppiaine, jossa en ollut aktiivinen oli
liikunta. Minua masensi, etten pysty-
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nyt likkumaan kuten muut. Syksyn ajan
jaksoin vetaa Kiltin roolia ja uskoin it-
sekin valilla rakentamaani rooliin.

Joululoman jalkeen tammikuussa
1981 palasin kouluun ja jatkoin Kiltin
roolia, mista seurasi uupumus, unet-
tomuus ja mielen murtuminen. Se oli
13-vuotiaalle pelottava ja kaoottinen
kokemus. Saatuani ammattiapua ja
asianmukaisen laakityksen tilanne
tasaantui. Terapiaa jouduin odotta-

~ maan noin vuoden.

Harrastuksista voimaa

Sairausjakson yhteydessa ja niiden
jalkeen tulivat voimakkaat murrosién
kuohut. Koulumenestys huononi. En
enaa jaksanut panostaa kouluun riit-
tavasti. Seitseménnen luokan ke-
vaalla aloitin ratsastuksen koulun fy-
sioterapeutin aloitteesta. Ratsastus
oli terapeulttista ja sain siitéa onnistu-
misen kokemuksia, jotka jaivat vahiin

¢ muussa liikunnassa. Toinen liikunta-

|laji, joka minua innosti oli luistelu, jos-
sa minulla oli apuna potkukelkka ta-
sapainon tukena.

Koululla toimi monia kerhoja mm. ko-
titalouskerho, partio ja kuvaamatai-
tokerho, joissa olin mukana, kuvaa-
mataitokerhossa toisin vasta viimei-
sind vuosina. Osallistuin mm. Jyvas-
kylan asuntomessujen kuvaamatai-
tokilpailuun ja saavutin kolmannen
sijan ylaasteen sarjassa. Palkintona
oli vapaalippu teatteriin.

Luin my6s muuta kuin kouluun liitty-
vaa kirjallisuutta ahkerasti ja laina-
sin kirjoja koulun pihassa vierailevas-
ta kirjastoautosta.

Tieto sokeutumisesta

Huhtikuussa 1982 silmé&laékarin tar-
kastuksessa minulla todettiin reikia
oikean né&kevan silméan verkkokalvol-
la, ja ne laseroitiin kiinni. Mutta mi-
nua ei varoitettu rajummasta liikun-
nasta. Osallistuin 1982 elokuun alus-
sa Hauholla vammaisratsastusleiril-
le ja putosin hevosen selasta kolme
kertaa. Vaarallisin putoaminen oli toi-
sella kerralla, kun poni pillastui ja [&h-
ti laukkaamaan. Putosin ja tarahdys
p&ahani vaurioitti verkkokalvoa. En sita
silloin vield tajunnut, tuntui vain silt,
ettd silmassa on roska. Koulun alettua
h&marsi enka aina nahnyt lukea.

Erdana viikonloppuna aitini kysyi:
“Etkd n&e kunnolla?”. Tuon viikonlo-
pun jalkeen minulle varattiin aika sil-
malaéakariin. Laakari totesi verkkokal-
von revenneen ja ilmoitti minun jou-
tuvan leikkaukseen. Sain likuntatun-
tikiellon ja seuraavana paivana maa-
rayksen olla likkumatta. Sitd seuraa-
vana péaivana jouduin Keski-Suomen
keskussairaalan silmaosastolle, josta
minut viikonlopun jalkeen siirrettiin
HYKS:in silmé&klinikalle.

Tuon syksyn aikana minulle tehtiin
kaksi silméleikkausta, joissa yritet-
tiin kiinnittaa irronnutta verkkokalvoa.
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Leikkaukset eivat onnistuneet ja sain
15-vuotissynttérilahjaksi tiedon so-
keutumisesta. Se oli valtava jarky-
tys. Nakoa yritettiin pelastaa viel
kolmannella leikkauksella syksylla
1983, mutta ndkd heikkeni edelleen.

Kahden ensimmaisen leikkauksen
jalkeen paluu kouluun oli vaikeaa.
Jouduin opettelemaan koululla liikkku-
misen uudelleen. Lukunaka oli men-
nyt, joten edessa oli pistekirjoituksen
opiskelu. Ensimmainen ajatukseni
pistekirjoituksesta oli, ettei sité opi
koskaan. Vahitellen pistekoneen
kayttd alkoi sujua, samoin liilkkumi-
nen koululla. Pistekirjojen luku oli hi-
dasta, eika siksi innostanut. Sovim-
me opettajien kanssa, ettd naon
menetyksen ja sairauspoissaolojen
vuoksi kertaan 9-luokan ja k&yn vie-
1& 10-luokan.

En saanut riittavasti tukea naénme-
netyksen aiheuttamiin sopeutumis- ja
mielenterveysongelmiin. Sokeutumi-
sen aiheuttamaan kriisiin aloin saa-
da oikeaa tukea vasta aloitettuani
1985 elokuussa valmentavan kou-
lutuksen Nakovammaisten Ammatti-
koulussa, nykyisessé Arlainstituutissa.

Selvisin voittajana

Kuulondkévammaisten Kuntoutumis-
keskuksen rooli minun kuntoutuksen
polullani oli valitettavasti vahainen.
Minulla oli vaikeuksia nékdvammais-

ten koulun kieltenopetuksessa, koska
kuulovammani vuoksi minulla oli suu-
ria vaikeuksia erottaa eri aanteita.
Tama lisési motivaatio-ongelmia vie-
raita kielid kohtaan. En saanut apua
kuulovamman tuomien opiskeluvaike-
uksien kohtaamiseen. Minua ei myos-
kdan tukenut moniammatillinen tiimi
nuoruuteni vaikeimpana aikana sokeu-
tumiseni jalkeen. Olin nuorena kahdel-
la keséleirilla Kuulonakévammaisten
Kuntoutumiskeskuksessa, muistelen
niiden olleen vuosina 1984 ja 1986.

Ensimmainen leiri oli vaikea, olisin ha-

lunnut keskeyttda sen. Minua jarkytti
oma kommunikaatio-ongelmani, silla
melkein kaikki muut viittoivat. Olin siel-
lakin kielivahemmist6a verrattuna toi-
siin leirilaisiin.

Perjantaina 24.03.2006 astuin n&ko-
vammaisten koulun ja Kuntoutumis-
keskuksen alueelle 19 vuoden tauon
jalkeen. Aluksi jannitti, mutta paiva

sujui hyvin. Tuona péivana nakbvam- .
maisten koululla pidettin Suomen ~

Kuurosokeat ry:n lehtien toimitusneu-
voston kokous, jonka yhteydessé
tutustuimme Kuulonakévammaisten
Kuntoutumiskeskukseen, jota meille
esitteli vt. johtaja Leo Turunen.

Olen astunut voittajana yli oman pel-
koni, jonka kohteena oli Jyvaskylan
ndkévammaisten koulu. Siella tapah-
tui paljon vaikeita asioita, mutta myos
paljon hyvia, eteenpéin kantaviakin
muistoja kohoaa siivilleen.®
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Haastattelutuokio Kuntoutumis-
keskuksen vt. johtajan kanssa

Anu Mikkola

Maaliskuun lopulla toimitusneuvos-
“ to kokoontui Jyvéskylan nékévam-

maisten koululla. Koulun kanssa sa-
massa pihapiirissa sijaitsee Kuulo-
nakdvammaisten Kuntoutumiskes-
kus. Kevaalla Kuntoutumiskeskuksen
vt. johtajana toimi Leo Turunen. Han
kertoi meille ennen kokousta keskuk-
sen toiminnasta. Paivéan paatteeksi
haastattelin viela erikseen Leoa lep-
poisasti jutellen sanelukoneeni talti-
oidessa keskustelumme.

“" Leo Turusen mukaan Kuntoutumis-

keskukseen tulee vuosittain noin 20
uutta asiakasta. Uudet asiakkaat ovat
etusijalla kursseille haettaessa. Asi-
akkaita on kaiken kaikkiaan noin 300-
400. Turusen mukaan asiakkaiden
maara riippuu siitd, miten kuuroso-
keus méaaritelldan.

Seuraavaksi kysyin mitkd, ovat
yleisimmit kuulondkévammai-
suutta aiheuttavat syyt tai sairau-
det lapsilla tai nuorilla?

Turusen mukaan yleisia ovat mm. Us-
her-syndrooma sekd CHARGE-oire-
yhtyma, jossa kuulo- ja ndkévam-
maan yhdistyy usein muitakin saira-
uksia, mm. sydanvika. CHARGE-ih-
misista osa on pyrkinyt yliopistoon,
osa asuu palvelutaloissa. Heidan
edellytyksensa vaihtelevat suuresti.

Aidin raskausaikana sairastamat eri-
laiset tulehdussairaudet, esimerkik-
si vihurirokko, aiheuttavat kuulona-
kévammaisuutta. Suomessa oli
1970-1980- lukujen vaihteessa laa-
ja vihurirokkoepidemia, minka joh-
dosta Kuntoutumiskeskuksen tiedos-
sa on noin sata vihurirokon seurauk-
sena kuulondkévammautunutta. Heis-
ta osalla vamma on hyvinkin lieva.

Hyvin suuri kuulondkévamman aihe-
uttaja on keskosuus, johon myos al-
tistavat raskausajan tulehdussairau-
det. Entistd pienempien keskosten
jédddessa eloon vammautumisen ris-
ki kasvaa. Myds erilaiset kromosomi-
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hairiot saattavat aiheuttaa kuulon ja
nadn ongelmia.

Mihin kuntoutumisen eri osa-alu-
eisiin kuntoutumiskursseilla pyri-
tdan kiinnittdmaan huomiota?

Kommunikaatio on tarkein, sen lisdksi
toiminnallinen ndén kaytto, jos lapsi
on viittomakielinen. Perheen ja mui-
den laheisten ihmisten mukanaolo kun-
toutuksen tukena on myds tarkeaa.

Entd koulumaailma, kayvitko
kuulondkovammaiset koulua ko-
tipaikkakunnallaan?

P&aosin sellainen suuntaus on ollut
pitkaan, mutta valtion siséoppilaitok-
sissa Oulussa, Haukkarannassa ja
Mikkelissd on kuulonakévammaisia.
Mikkelin kuurojen lukio on suosittu
kuulondkdvammaisten keskuudessa.
Haukkarannassa Jyvaskyldssé on
otettu uudelleen toimintaan synty-
mastdadn kuurosokeiden opetusyk-
sikkd.

Koulujen opetussuunnitelma on kaik-
kialla sama. Jokaiselle oppilaalle
voidaan laatia henkilékohtainen ope-
tussuunnitelma. Myds toisen asteen
opetus kaikille on saadetty perustus-
laissa eli lukio tai ammatilliset opin-
not on taattava kaikille.

Onko monivammaisille kuulona-
kdvammaisille palveluasuntoja ja

mielekdsta pdiviatoimintaa?

Toisissa kunnissa on riittavasti pal-
veluasuntoja, toisissa ei. Talla het-
kella kaikki palveluasunnot ovat tayn-
na. Palveluasuntojen maara tulee
kasvamaan, mutta ongelma on se
kun ihmiset muuttavat haluamalleen
paikkakunnalle, niin palveluasuntojen
kysynta ja tarjonta eivat kohtaa. Toi-
mintakeskus-jarjestelmaa tulisi uudis-
taa, kun kehitysvammalakia ja vam-

maispalvelulakia yhdistetéan, jotta _
toimintakeskus voisi vastata myds

kuulondkdvammaisten asiakkaiden
mielekkdan toiminnan haasteisiin.

Onko tarkoitus jarjestaa tyollisty-
misen tukipalveluja kuulonéko-
vammaisille vai tehddanké esim.
yhteisty6ta NKL:n tyéllisyysosas-
ton kanssa?

Turunen ei tieda kaikkia suunnitelmia,

mutta h&dnen mielestéan tulisi luoda .
tuettua tyollistymista avustaja— ja =

tulkkipalveluineen.

Haastattelun lopuksi Leo Turunen
korosti, ettd jokainen meisté tarvit-
see toisia ihmisia. Jos toiminta- ja
tydmahdollisuudet otetaan pois, niin
kylla ihminen silloin on yksindinen ja
masentunut. Toiset ihmiset ja miele-
kas elama ovat tarkeitd myos kuulo-
nakdvammaisille ja kuurosokeille. &
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Mummin kertomus

Nimimerkki Qjoisten torppari

Kauniinaja aurinkoisena kesapaiva-
na Ojoisissa seurailin ditiensé val-

- vonnassa leikkivia ja peuhaavia lap-
~ sia. Lapset tervehtivat minua katta

heiluttaen: hei, tati! Lapset kertoivat
omia juttujaan ja nayttivat leikkikalu-
jaan, idit toistivat lasten jutut minul-
le selkeasti puhuen. Olen kertonut
heille kuulovammastani, ja siita, etta
osaan lukea huulilta, kun puhutaan
rauhallisesti. Aluksi lapset ihmetteli-
vat, ettd miksi tati ei osaa puhua oi-
keasti? He ihmettelivat myos pituut-
tani, nimittivat minua pitk&ksi tadiksi.

" Lapsista muistuivat mieleeni omat

lapsenlapseni. Kerran ollessani ky-
ldilemé&ssa tyttareni kotona hanen
poikansa ja tyttdrensa pyysivat mi-
nua lukemaan satuja. Otin satukirjan
ja aloin lukea. Lapset katsoivat mi-
nua kummastellen. He huusivat &itin-
sa paikalle ja kysyivat, ettd miksi
mummi puhuu leijonadanelld? Ei
mummin puheesta saa selvaa. Pitéi-
siké l&hettdd mummi puhekouluun
missd mummi saa puheen korjaus-
ta?

Tyttareni kertoi, ettd mummi ei kuule
omaa puheaantdan kuulovamman ta-
kia, ei sille mitdén voi, han pystyy
kuitenkin lukemaan puheen huulilta ja
selvidd omin avuin. Mummin lapsuu-
dessa ei ollut tarjolla puheterapiaa ja
aanten korjaamista. Lapset katsoi-
vat minua s&alivasti ja halasivat mi-
nua hellasti pusuttaen poskeani.

Kerran olin tyttéreni ja hanen lasten-
sa kanssa suuressa tavaratalossa.
TyOnsimme rattaita ja ostoskarryja
hyllylté hyllylle. Erdén hyllyn vieres-
sa vanha rouva etsi jotain ja kysyi
minulta apua. En kuullut hanté enka
edes nahnyt koko ihmista, koska oi-
kea silmani on sokea. Silloin 4-vuoti-
as tyttdrenpoikani nousi seisaalleen
karryssa, ja ilmoitti rouvalle:

“Tuo on minun mummini, h&nelld on
kivikorvat ja kivisiima. Jos mummille
puhuu rauhallisesti ja selvasti, hén
osaa lukea huulilta. Kylld mummi pu-
hetta ymmartdd, mutta ei osaa lau-
laa, koska mummilla on leijonanaéani,
joka murisee hirvedsti. Mummi on
rakas minulle.” Rouva sai selvan k-
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sityksen kuulon&dkévammastani ja
kiitti ihmeiss&an poikaa tarkasta sel-
vityksesta.

Tyttareni lasten mielestd mummi on
maailman paras leipoja ja ruoanlait-
taja. He kdyvat usein mummin luona
sydbmassa. He tietavat, etta mummi
valmistaa herkkuja rakkaudella ja las-
ten ehdoilla. Poika on pyytanyt mo-
nia kertoja minua leipomaan herkku-
ja hanen juniorijgdkiekkojoukkueen-

sa myyjaisiin ja tytto ratsastusmyy-
jaisiin. Molempien koulun tempauksiin
ja syntymapaivakekkereille olen
myds leiponut. He puolestaan ovat
kertoneet vammastani koulu- ja har-
rastuskavereilleen. Olen Kkiitollinen
heille vammani tuntemuksesta ja ym-
martdmyksesta.

Muistelee nykyisin kolmen tyttaren-
lapsen mummi.®

Tuulahdus leirilta

Hilkka Kasurinen

Kulttuuri-taideleiri pidettiin Lomako-
ti Onnelassa. Impivaaran vanhassa
talossa oli meidan jokapéaivéinen
ohjelmamme. Hannu Lauren kertoi
Onnelan historiasta. Ari Suutarla pii-
pahti kertomassa afrikkalaisesta kult-
tuurista ja Eero Vartio kirjallisesta il-
maisutaidosta.

Paivat olivat ohjelmaa tays. Kirjalli-
suudesta oli paljon keskustelua, ru-
noja oli joka paivélle. Elaman lankaa
purettiin ja kerittiin, josta niin monet
runotkin vapautuneesti loihdittiin. Ol
mielekasta, miten vapautuneesti sita
ilmaistiin. Elaméa on tango, eldméa on
suolasta, makeaa, karvasta, huikai-

sevaa, hyytyvaa, askel askeleelta
tunteidensa ja tuuliensa viemaa.

Askartelimme t-paitojen painatustaja ¢,

teimme savitdita. Justiinan paidas-
sa seka kassissa komeilee kohoku-
vioitu papukaija, toisessa paidassa
on kohokuvioitu norsu. Paita oli teh-
tava, silla mieleeni tulvahti, etta silla
on jokin salainen tarkoitus. Ajattelin,
ettd jos maalla heindtdissd pistaisin
paidan heindseipaan paahan liehu-
maan, niin voisi joku onnellinen sen
siitd ottaa. Savesta muovailemani
Loordi sai kédrsid alkutaipaleellaan,
kuivuessaan silta putosi pitka kieli ja
perdan korva. ltku meinas péaéasta
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Loordin kovaa kohtaloa surressa.
Kotia paastyaan Justiina alkoi heti
korjailemaan liimalla osat paikoilleen.
Tuossa se nyt komeilee kirjahyllylla
toisen patsaan vieressa. Tunteet on
molemmilla yhteiset, sovussa pysy-
taan. Justiina on ylpeé Loordistaan.

Kaytiin Aleksis Kiven mokilla. Nyt
paasin ensimmaisen kerran sisatilo-
ja katsomaan. Voi miten pienta kaik-
ki, ja tuttua minunkin lapsuusajoilta,

- jolloin asuttiin ahtaasti. Taalta pienes-
“ t& mokista sitd on Iahdetty pontevasti

eteenpain.

Tutustuimme Huyvittraskiin, arkkitehti
Eliel Saarisen kotimuseoon. Huone-
kalut on suunnitellut itse Eliel Saari-
nen, ryijyt on kutonut hdnen vaimon-
sa Loja. Muitakin taloja on piha-alu-
eella. Hvittraskin talot rakennettiin
vuonna 1901-1903, ne sijaitsevat
kallion korkeammalla kohdalla, josta

~ on kaunis nékdala Vittrask-jarvelle.
= Jykevét talot on rakennettu hirsisté ja

graniitista kansallisromanttiseen tyyliin.

Kiertoajelua jatkui Helsingin ympa-
ristéon tutustuen. Takaisin tullessa
poikettiin Tuusulan taideseurassa,
joka on Onnelan lahella. Muistin pai-
kan vuosilta kauan sitten, jolloin siel-
|a oli karjaa ja hevosia. Siita ajasta
se oli paljon muuttunut, paitsi sama
paarakennus oli muistossani vieldkin.
Pienesté punaisessa mokissa oli tai-
detta myytavana.

sénsé Eli-
el Saarisen suunnitteleman Satu-ryijyn
pééllé Hvittrdskin ruokasalissa. Tarinan
mukaan perheen jasenet kertoivat sa-
tuja toisilleen ryijyn kuvioista. Valokuva:
Suomen rakennustaiteen museo.

Unohtumattomia eldmyksia jéi muis-
toihin talta leiriltd. Justiinasta pidet-
tiin hyvaa huolta. Tulkit antoivat apua
kommunikoinnissa seka likkumises-
sa, leirin ohjaajat tukivat aina tarvit-
taessa. Meilla oli kivat leirin vetgjat,
kivoja olimme me leirildisetkin.

Ruoka oli niin hyva, etta kilo nousi
joka paiva. Miestakin tarvittiin: Kau-
ko oli tassa oivallinen auttaja. Justii-
nan sietokyky meinas menna va-
lonappuloiden parissa. Kummallisia
tekeleitd. Ei saa valoja syttymaan:
toisinaan toimi, toisinaan ei.

Kiitokset Maija-Liisalle, Helille, Kau-
kolle ja omille monille tulkeille. Kiitos
leirin osallistujille. Onnellisuus tulee
toisten seurassa!®
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