Kokemuksia etayhteyksista

Pikkupoikana haaveilin pilotin ammatista rakennellessani lennokkeja ikatovereitteni kanssa Joensuun poikalyseon
lennokkikerhossa. Lennonjohtaja Tauno Silmunen toimi kerhon vetdjana, ja innosti meita poikia yleisemminkin
ilmailuun opettamalla siina sivussa aerodynamiikkaa. Niin totista oli minunkin innostukseni, etté ilmoittauduin
purjelentokurssille heti taytettyani vaaditun ian.

Se kurssi ei kohdaltani koskaan alkanut. Olin ilmoittautunut omin nokkineni isélta kysymaétta. Oletin ilman muuta,
etté isd maksaa. Pettymys oli karvas, kun is& epéasi minulta kurssin, ja vihasin isééni siihen saakka, kun tuli
seuraava isompi rahan tarve. Loputkin kaunat havisivat, kun sain seuraavana talvena upouuden 11-aénikertaisen
viisirivisen harmonikan. Nain jalkikateen isan kieltdytyminen tuntuu jo ymmarrettdvammalta. Vaikka kurssi maksoi
nykyvinkkelista katsottuna vahéan, vain 800 markkaa, oli se iso raha silloin. llmailu on aina ollut kallis harrastus.
Sita paitsi isani oletti viisaasti, etteivat ilmailun kulut suinkaan kurssiin paattyisi, vaan alkaisivat vasta siita.

Min& sen sijaan pé&éatin pyhasti, etta ilmoittautuisin seuraavan kesan kurssille. Kurssin aioin maksaa itse
kesatyotienesteillani. Talvi tuli ja meni lukiota kdyden. Kun kevat koitti, oli koko purjelentokurssi unohtunut. Niin
muuttuu nuori mieli.

Enpéa arvannut, etta pilotti minusta tulisi lopulta kuitenkin, hyvin toisenlainen kuin silloin junnuna kuvittelin. Se vaati
vield 40 vuotta ja sairastumisen eteneva@n motoneuronisairauteen nimeltéd ALS. Se vaati taantumisen
likkumattomaksi muumioksi sangyn pohjalle. Vaati se véahan noyrtymistakin ja siihenastisten elaménarvojen
unohtamista. Ehka juuri ndyrtyminen oli minulle se rankin prosessi. Muuttua viriilistd miehesta avuttomaksi
vihannekseksi, joka on taysin riippuvainen toisista ihmisista. Mutta en varmaan ole ndine kokemuksineni yksin.
Saman ovat joutuneet kdymaan lapi kaikki terveena eléneet ja syysta tai toisesta vammautuneet. On pitéanyt
luopua terveen itsetunnosta ja ottaa tilalle vammaisen itsetunto. Talla en tarkoita, ettd vammaisen itsetunnon
pitéisi olla yhtddn huonompi, tai ettei se voisi perustua osittain samoihin asioihin kuin terveellékin. Mutta
vammaisen on pakko loytdd myds muita vahvuuksia kuin terveen ollakseen kokonainen inminen. Tata
noyrtymisprosessia ei voi ymmartaa, ennen kuin on kokenut sen.

Minulle nuo mainitsemani muut vahvuudet ovat luonteeltaan filosofisia. En yleensa lainaile omia tekstejani, mutta
nyt teen niin. Minulla on selvasti ollut "henki paalla” tuota tekstia kirjoittaessani. Pidin puheen vastaavalla tavalla
etayhteydella Tampereen ALS-tapahtumassa syksylla 2010. Puhuin hetken merkityksesté ja elaméan ja kuoleman
ymmartamisestd muun muassa seuraavaa:

"Kun sairastuu vakavasti, vaikkapa Alssin tapaiseen sairauteen, joutuu vakisinkin pohtimaan aivan eri tavalla
elamaa, sen tarkoitusta, kuolemaa, kaiken valiaikaisuutta. Minakin kuvittelin elavéani vahintaan 80-vuotiaaksi.
Akkia minulta varastettiin 20-25 vuotta. Ainakin ensi ajatukseni oli tuollainen.

Tuo ajatus on kuitenkin harhaa. Ei kukaan eika mikaan varastanut minulta mitdan. Kuinka sellaista voi varastaa,
jota ei ole olemassa! Ei minulle kukaan ole luvannut, ettd eldisin 80-vuotiaaksi. Ainoa asia, minka olen saanut, on
tama hetki. Mitddn muuta ei ole, ei kenelldkaan, olipa terve tai sairas. On vain tama hetki. Jos en olisi sairastunut
alsiin, olisin voinut kuolla likenneonnettomuudessa, liukastua ja lydda paani, saada sydvan tai infarktin. On
tuhansia tapoja kuolla tai sairastua.

Kun ihminen on terve, ei téllaisia asioita tule ajatelleeksi. Hetken arvoa ei ymmarra. Monien ajatuksissa on vain
tulevaisuus, omaisuus, vanhuuden turvaaminen. Kun jaksat painaa viela parikymmenta vuotta, paaset elakkeelle.
Sitten hemmottelet itsedsi, matkustelet, harrastat. Kuka on luvannut, etté paaset koskaan elakkeelle? Tai jos
saavutatkin elakeian, kuka takaa, ettd elakkeitd endd maksetaan. Ehka elamme silloin aivan erilaisessa
maailmassa. Ehka joudumme ponnistelemaan, ettd saamme edes jokapdivaisen leipamme. Tai jos elakkeita
maksetaankin, pystytké enda harrastamaan, matkustelemaan. Ehkéa olet dementikkokodissa, ja elamasi ja
muistosi hiipuvat pikku hiljaa pois.

Olen alkanut koota mietelauseita, osa lainattuja, osa omiani. Hyvin monissa on teemana aika, sen valiaikaisuus.
Oletko koskaan tullut ajatelleeksi, ettd elama koostuu sekunneista. Sekunti on hyvé aikayksikkd, kun kuvitellaan,
millainen on hetki. Siindkin mielessa sekunti on sopiva aikayksikk® elamaan, ettéd sydan ly6 suurin piirtein kerran
sekunnissa. Jos ihminen eldd 80-vuotiaaksi, on hanella 25 000 miljoonaa hetked, sekuntia. Se kuulostaa paljolta.



Mutta kuinka nopeasti hetki vilahtaakaan, sitten jo seuraava ja seuraava...

Joku saattaa ajatella, ettd miksi haluan puhua néin synkasté aiheesta. Eikd sairaudessa ole kestamista jo
muutenkin? Min&pa kerron miksi. Olen tajunnut yhden asian. Sen, etta ennen kuin pystyy taysipainoisesti elamaan
tassa hetkessd, on tajuttava kaiken valiaikaisuus. Vaitan viela enemman. Vaitan, etta roikkuakseen kiinni
elamassa ja taistellakseen tehokkaasti sairautta vastaan, on tehtava ensin sinunkaupat kuoleman kanssa. Kun on
valmis kuolemaan, on paljon vahvempi elaméaén. Miksi? Siksi, etté pelko heikentaé ihmista.

Kuitenkaan emme synny ténne marehtidksemme kuolemalla. Sen sijaan aika syntymén ja kuoleman valilla on
meidén juttumme. Taas lainaan viisaampaa miesté kuin itse olen, nimittéin nykyista Dalai Lamaa. Dalai Lamaa
haastatellessaan Maarit Tastula kysyi ohjelmassaan "Punainen lanka” vimeisena kysymyksenaan: "Mika on
elaman tarkoitus?” Vastaus jai ehka siksi mieleeni, koska se oli niin yllattdva maailmankuululta uskonoppineelta,
jota on pikku pojasta koulutettu tehtavaansa. Han vastasi jotenkin nain: "Elaman tarkoitus on elaa tama elama ja
tavoitella onnellisuutta.” Ei mitdan jonniin joutavaa korkealentoista hurskastelua, jota odottaisi uskonoppineelta,
vaan yksinkertainen elaméntotuus, jonka jokainen on valmis allekirjoittamaan. Joka tuntee buddhalaisuutta
vahankaan, tajuaa, etta toteamukseen sisaltyy kuitenkin syvéallinen buddhalainen viisaus. Selvyyden vuoksi kerron,
etten suinkaan ole buddhalainen. Lainaan vain mielellani viisauksia buddhalaisuuden ehtymattomasta viisauksien
aarrearkusta.”

Tahan lainaus paattyy. Vaikka itse kehunkin itseéni, olen kirjoittanut viisaita. En tosin omia viisauksiani, vaan
itsedni viisaammilta lainattuja tai varastettuja, miten vain haluatte. Mutta taito se on sekin, osata lainata tai
varastaa. Kun kiteyttda edelld sanotun pariin lauseeseen, syntyma, elama ja kuolema ovat samalla janalla. Alku-
tai paatepisteeseen emme voi vaikuttaa, mutta niiden vali on se juttu, meidan juttumme. Siihen, millaiseksi se
muodostuu, voimme vaikuttaa. Ja siihen, kuinka kaytdmme ohi vilistavat hetkemme.

Sorruin taas jaarittelemaan. Siksi palaan ajatukseen ennen tuota filosofoinnin puuskaa. Minusta oli siis tullut
vihannes. Onneksi jai sentdan kaksi asiaa, jotka viela likkuvat, nimittéin silmét ja ajatukset. Koska silmat ja aivot
toimivat, mahdollistaa se puhevammaiselle likuntakyvyttémallekin kommunikoinnin, kun hyédynnetaan
moderneinta katseohjaustekniikkaa.

Kuten monet yleisosta tietévat, pidan blogia. Sain jokin aika sitten kommentin erdalta lukijalta

blogitekstisténi "hukkajukan tarina”, jossa kerron omasta sairastumisestani. Han kertoi enonsa sairastuneen
alssiin, ja menehtyneen puolessatoista vuodessa. Loppuajat tdma oli maannut liikuntakyvyttdmana ja
puhumattomana sangyssa. Vain ilmeikk&at silméat olivat seuranneet heitd, mutta he eivat olleet varmoja, kasittikd
tai kuuliko tdma heita. Luettuaan kirjoitukseni han ymmarsi, etta kylla hdnen enonsa oli kuullut ja ymmartanyt
kaiken. Puuttui vain keino ilmaista itsedan. Taman paivan nakovinkkelista katsottuna puuttui siis sopiva
kommunikointivaline.

Kun sain omalta apuvalineyksikoéltani nykyisen kommunikaattori-tietokoneeni huhtikuussa 2009, jouduin
tekemisiin Honkalampi-saéation ja Punos-hankkeen kanssa. Asenneltiin minulle sopivia systeemeja koneen
hallinnan mahdollistavaan Grid-ohjelmaan, ja asennettiin muun muassa luontevampi puhedani entisen
robottimaisen sijaan. Taméan luonnollisen bitlips puheaani Esan te kuulette juuri nytkin puhuvan. Valittavissa on
myds naisdani Heta tai englantia puhuva Sam.

En tarkkaan ottaen edes huomannut, kuinka ajauduin naihin pilotin hommiin. Huomasin vain olevani oman
katseohjaus-tekniikkani etéayhteys-pilottina punos-hankkeessa kesalla 2009. Ehké se oli luonnollistakin. Olin
tietddkseni ensimmainen katseohjausta kommunikoinnissa kayttava omalla alueellani. Sittemmin heité on toki
tullut liséda. Eihan katseohjaus-tekniikkakaan ole vield monta vuotta vanhaa.

Kun alkaa kyntéaa taysin kyntamatonta sarkaa, voi esiin nousta isoja kivenmurikoita, jopa kantoja. Saattaapa auran
meno kokonaan pysahtya tallaiseen esteeseen. Niin kévi meillekin muutaman kerran. Lieko siitd johtunut, vai
olenko vaan alkanut vanhoilla paivillani kiroilemaan, mutta tavallista useammin sanaennustus tyrkytti p- ja
s-kirjaimilla alkavia yleisesséa kaytdssa olevia kirosanoja. Kommunikaattori on lahjomaton. Siin& oleva oppiva
sanaennustus osoittaa lahjomattomasti koneen kayttajan yleisimmin kayttdmat ilmaisut.

Mutta sitdhan se pilottina toimiminen on., kokeilua ja ongelmien ratkaisemista. Kiroilu sen sijaan ei ole pilotillekaan



pakollista. Tosin minulla ei ollut ongelmien ratkaisuihin osaa eika arpaa. Olinpahan vain jonkinlainen ongelmien
esiintuoja, koekaniini.

En vasyta teita teknisilla yksityiskohdilla kovin paljoa, enka voikaan. Ymmarran tietokone- ja
kommunikaatiotekniikasta suunnilleen saman verran kuin sika hopeasta. Pari esiin noussutta kantoa tai
kivenmurikkaa haluan silti mainita. Molemmat johtuvat katseohjaus- ja etayhteystekniikoiden raskaudesta. Ensin
tormasimme yhteyden hitauteen. Meilla oli ainoastaan yhden megabitin kaapelimodeemiyhteys. Vaikka
MMX-etayhteys silla toimikin, oli tiettyd hitautta havaittavissa. Samoin kuvan ja &&nen laadussa oli toivomisen
varaa.

Asia korjautui yhdella puhelinsoitolla operaattorille. Kolminkertaistimme yhteysnopeutemme, eikéa se edes paljon
enemman maksanut. Sité paitsi samaa kaapelia kayttaa taloudessamme kolme tietokonetta, ja nyt nettiyhteys
toimi kaikilla nopeammin.

Toinen kivenmurikka, joka nousi esiin, oli koneeni kapasiteetti. Ensimmaisilla koeyhteyksilla MMX toimi juuri ja
juuri. Jos kytkin vahingossa kesken yhteyden jonkun lisdaohjelman paalle, oli seuraus yksiselitteinen. Kone meni
juntturiin, kuten Péyhésen Osmo asian sattuvasti ilmaisee. Toisin sanoen tinttiin, eli mikdan ei enda toiminut. Kone
piti sammuttaa, ja aloittaa alusta.

Tama ongelma ei ihan puhelinsoitolla ratkennut. Koska katseohjaus- ja etayhteysohjelmat ovat molemmat raskaita
ohjelmia, oli koneeni kapasiteetti lujilla. Mietimme ratkaisuksi useampaakin konstia. Eras oli ulkopuolisen
lisamuistin kayttd. Ulkopuolinen lisamuisti on sité paitsi edullista. Toinen versio siité oli, etta tutkimme vaihtoehtoa,
jossa tehdas toimittaa minulle kaapelin, jolla ohjaan samalla pdytakonetta. Toisin sanoen oman koneeni naytolla
nakyy poytakoneen tyopoyta, jota ohjaan oman koneeni katseohjauksella. Talléin MMX-ohjelmaa pydrittéisi toinen
kone.

Tatakaan versiota ei ehditty toteuttaa, kun ongelma ratkesi itsestaan. MMX-ohjelmaa paranneltiin, ja tehtiin siihen
useitakin paivityksia. En edes pysty sanomaan, montako paivitysta ohjelmaan tehtiin. Joka tapauksessa MMX
alkoi toimia koneessani paremmin. Viimeiset yhteydet ovat olleet hyvia, kuvan ja aanen laatukin hyva. Nain
ongelma ratkesi pelkastaén etayhteysohjelmaa parantelemalla. Silti minun mielipiteeni on, ettei lisamuisti ole
ollenkaan pahitteeksi. Tosin aika korjaa taman itsestaén. Meneehan tietotekniikka koko ajan jattiharppauksin
eteenpain.

Kokeilimme myds toista etayhteystekniikkaa, Artic Communicator — ohjelmaa, jota pydrittaa toinen kone. Tama
etayhteys juuri nyt on toteutettu silla. Sen etuna on, ettei se rasita kommunikaattorin kapasiteettia. Nain
heikompitehoinenkin kone pystyy etéyhteyteen. Mikali olen oikein ymmartanyt, myds kommunikaattorini valmistaja
suosittelee mieluummin arctic communicator —ohjelman kaytt6a. Kun Punos-hanke nyt paattyy, aion hakea kelalta
juuri arctic communicator —laitteistoa. Niin voin kerryttaa lisda kokemuksia etayhteyksista, ja kertoa lisda
pioneerina toimimisesta vaikka papunetin blogissa.

Viela eréas ongelma nousi esiin. Se ei liity varsinaisesti etayhteystekniikkaan vaan nimenomaan kayttamaani
katseohjaus-tekniikkaan. Ongelma ei ole varsinaisesti itse tekniikassa tai softassa, vaan virusturvaohjelmissa.
Useimmat virusturvat pitavat katseohjaus-ohjelmia haittaohjelmina, ja pyrkivat estamaan niiden toiminnan.
Nyrkkisdantona voi sanoa, ettéa mita kattavampi virusturva, sen varmemmin ongelmia katseohjauksen kanssa. On
ollut aikamoinen homma etsia sopivaa palomuuria. Kylla toimivia ilmaisohjelmia [6ytyy useitakin, muttei taydellista,
ainakaan tdhéan mennessa. Siina olisikin tietoturvayhtidille tydsarkaa, kehittad meille erityisryhmille sopiva
virusturva. Taitaa vaan olla huono bisnes. Meita tarvitsijoita on aivan lilan vahan.

Pilottina toimiminen on ollut antoisaa. Olen saanut monia ystavia projektin tiimoilta ja oppinut kuin oppinutkin
vahan etayhteystekniikasta. Nainpa uskallan vaittaa, ettd ymmartaa se sika nyt sen verran hopeasta, etté erottaa
hopealusikan teraksisestd. Ja ennen kaikkea olen tuntenut tekevani tyota kohtalotovereideni puolesta. Taman
tekniikan tulon myo6ta ei toivottavasti kenenkaan enéa tarvitse pitédé ajatuksiaan omana tietonaan, eika laheisten
arvailla, kuuleekohan tai ymmartaéko tuo meita.

Ja mita tulee nimenomaan etayhteyksiin, eivat kaikki puhevammaiset ole samassa tilanteessa. Varsinkin he, jotka
ovat laitoksissa, menettavat helposti kaiken yksityisyytensa. Jos ymmartavalta ja ajattelevalta ihmiselta riisutaan



yksityisyys, riisutaan samalla ripaus omanarvontuntoa. Jos kysyisin talta salilta, kuinka moni haluaisi vieraiden
ihmisten hoitavan kaikki asiansa, vaikka omakin jarki pelaisi, ja |0ytyisi tekniikka, joka asioiden hoidon
mahdollistaisi, veikkaan, ettei montakaan katta nousisi. Kylla ajatteleva ja ymmartava ihminen haluaa itse hoitaa
asiansa niin pitkalle kuin suinkin mahdollista. Ja nykyinen kommunikaatio- ja etayhteystekniikka tekee sen
mahdolliseksi.

Viela yksi asia. Kun rahoitusvastuu tulkkauspalveluista siirtyi kunnilta Kelalle 1.9.2010, merkitsi se jonkinlaisia
kaynnistysongelmia vakisinkin, hyvassa tahdosta huolimatta. Ja se on toki inhimillista ja paremminkin s&antd kuin
poikkeus isoissa organisaatiomuutoksissa. Minun kohdallani k&vi niin, ettd kunnan myontama etatulkkauspaatos
ei siirtynytkdan automaattisesti Kelalle, vaan jouduin tekemaan uuden hakemuksen. Liekd se minun hakemukseni
ollut maanantaikappale, koska se hévisi jonnekin,? Oliko "kusti polkee” eli Itella havittanyt, vai joutunut Kelalla
vahingossa mappi 66hon. Joulun alla sain tietdd, ettei minulla ole voimassa olevaa tulkkauspaatosta. Tein
pikaisesti uuden hakemuksen. Taté puhetta tdnaan kirjoittaessani 3.1.2011 posti toi Kelan mydnteisen paattksen,
joten asia on kohdaltani kunnossa.

Etayhteyspilotin nakdkulmasta Punos-hanke paattyi vahan lilan aikaisin. Olisi pitdnyt paasta viela testaamaan
asioita Kelan alaisuudessa. Toivon siksi hankkeelle jatkoa jossakin muodossa. Haluan kiittda kaikkia hankkeen
tyontekijoita, myos sité yhta, joka on piipahtamassa monistamossa. Yhteistydmme on ollut hauskaa, huumorin
savyttdmaa ja ainakin minulle antoisaa.
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