


Uusinta
tekniikkaa
litkkuvaan
elamaan

Kiischall Advance tekee haaveistasi totta.
Uusinta teknistd ajattelua, joka mahdollistaa
portaattoman saatamisen juuri sinulle sopivaksi.
Tuoli, joka sopii aktiiviseen liikkuntaan ja urheiluun.
Hiilikuituinen istuinosa myo6tailee kdyttajan liikkeita
paremmin kuin koskaan, vakautta unohtamatta.

< kuschall

designed for life

Advance - ainutlaatuisia ominaisuuksia

» Portaaton selkdaosan kulma

» Portaaton kelausherkkyys

* Portaaton istuinkorkeus takaa ja edesta
* Portaaton saarimitta

* Helppo liukusaatomekanismi

* Hiilikuituinen istuinosa

ReSPECta Myyntipalvelu 0207 649 748*

myynti@respecta.fi

Ajanvaraus 0207 649 749*

www.respecta.fi

Jalkineet ¢ Tukipohjalliset
Proteesit * Ortoosit ja tuet
Terapiavadlineet « Ergonomia
Liikkuminen ¢ Hygienia
Kodinhoito ¢ Lasten apuvalineet
Autoilu * Vuokraus ¢ Huolto

HELSINKI « JOENSUU » JYVASKYLA ¢ KUOPIO * LAHTI  MIKKELI » OULU * SEINAJOKI » TAMPERE » TURKU ¢ VAASA
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limoituskoot

Maslowin tarvehierarkiassa ihmisen perus-
tarpeet heti fysiologisten ja turvallisuuden
tarpeiden jalkeen ovat yhteenkuuluvuuden
ja rakkauden tarpeet. Vammautumisen tai
sairastumisen yhteydessa yksi pahimmista
peloista on viehatyskyvyn vaheneminen ja
sita kautta pelko, ettei meita enaa rakaste-

facebook:in ja Selkdydinvamma.fi -keskus-
telupalstan avulla. Emme saaneet RAY:Ita
avustusta vertaistukitoiminnan kehittami-
seen tana vuonna, mutta jatkamme asian
kartoitusta ja haemme yhteistydkumppanei-
ta (mm. Invalidiliitto). Selkdydinvammakes-
kukset tulevat lisdamaan vertaistuen tar-

Koko ) Leveys x korkeus  Hinta ta. Pelkddmme ehka, ettemme enda kelpaa  vetta, siksi on tarkeaa saada avoimemmin
Takakansi 210x 297 mm n/a . L .. . . . . T
Kokosivu 210 x 297 mm 670 € naisena tai miehend muuttuneessa kehos-  nakyviin nykyiset toimijat ja miettia keino-
1/2 s. vaaka 210 x 148 mm 380 € sa. Vaikka apuvalineet, kodinmuutosty6t, ja uusien kouluttamiseksi. Vertaisvanhem-
1/2 s. pysty 102 x 297 mm 380 € autonhankinta ja avustaja-asiat olisivatkin ~ muutta, vertaistukea selkdydinvammaisten
1/3 s. vaaka 190x90 mm 310€ kunnossa, ihminen kaipaa rakkautta, arvos-  puolisoille ja perheenjasenille tarvittaisiin
1/3 s. pysty 60x257 mm 310€ tusta, parisuhdetta ja hyvin moni myés lap-  myos.

1/4 s. vaaka 190x64 mm 230€ sia ja perhetta. ltse tulin &idiksi 40-vuotiaana. Vertaistu-
1/4 s. pysty 92x126 mm 230¢€ Selkaydinvammaisten hoidon keskit- ki ja mieheni ennakkoluuloton asenne aut-
1/8s. 190x 30 mm 100€

Tilaukset ja osoitemuutokset

www.aksonry.fi
info@aksonry.fi
Vuosikerta 20 €

Paino

Kirjapaino Uusimaa,

06150 PORVOO

Lehti ilmestyy kaksi kertaa vuodessa,
kevaalla ja syksylla. Seuraava lehti
ilmestyy syksylla 2013.

Aineistopaiva 13.9.2013

Kannen kuva: Shutterstock

tdmisasetus tuli voimaan 1.5.2011 ja nyt
selkaydinvammakeskusten toiminnan
kdynnistyminen on hyvassa vauhdissa.
Hoidon keskittaminen avaa meille parem-
mat mahdollisuudet saada asiantuntevaa
apua myo6s parisuhdekiemuroihin ja hedel-
mallisyyteen liittyvissa asioissa. Jokaisel-
la selkdydinvammaisella on oikeus paasta
selkaydinvammakeskukseen.

Vertaistuki on mielestani avainsana myos
selkaydinvammaisten parisuhdeasioissa.
"Akson ry jatkaa vertaistuki- ja tiedonjako-
toimintaa klubi-iltojen, seminaarien, Akson-

o TURSS,
ot o e

toivat miettiessani perheen perustamista.
Kun hain vakuutusyhti6lta tukea avustajan
palkkaamiseen, paatos oli tyly. Lapsen hoi-
toon tarvittava avuntarve ei liittynyt yhtion
mukaan vammaan. Olin itse "aiheuttanut”
raskauden! Jos minulla olisi ollut jo lapsi
vammautuessani, olisin saanut apua. Tul-
kinnoissa on parantamisen varaa.

Akson ry:n uutena puheenjohtajana toi-
votan kaikille aktiivista alkanutta vuotta ja
askonia elamaan! Tule rohkeasti mukaan
toimintaan!
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JASENEKSI!

%

JASENENA liityt uuteen ja maamme ainoaan selkaydinvam-
maisten jarjestoon, paaset mukaan alueellisiin ja valtakun-
nallisiin tapahtumiimme ja saat Selkaydinvamma- ja Invalidi-
tyo- lehtien vuosikerrat. Samalla tuet selkaydinvammaisten
oikeuksien ajajaa Suomessa.

Selkaydinvammaiset Akson ry:n varsinaiseksi jaseneksi voi-
daan hyvaksya henkilo, joilla on selkaytimen vaurio. Yhdis-
tykseen voivat liittyd myods kannatusjaseneksi kaikki, jotka
hyvaksyvat yhdistyksen tavoitteet ja kannatusyhteisdjaseneksi
kaikki suomalaiset oikeushenkil6t.

Yhdistyksen jasenet hyvaksyy hallitus. Jaseneksi liittyminen
edellyttaa jasenhakemuksen toimittamista yhdistykselle joko
vapaamuotoisella hakemuksella tai yhdistyksen internetsivuil-
la olevalla jasenhakemuslomakkeella.

N pt-keskus

LIITY SELKAYDINVAMMAISET AKSON RY:n

Liity jaseneksi yhdistyksen internetsivulla (www.aksonry.fi)
tai laheta vapaamuotoinen hakemus joko

sahkopostitse: info@aksonry.fi tai

postitse: Selkaydinvammaiset Akson ry

Mannerheimintie 107, 3.krs

00280 HELSINKI

Sisallyta vapaamuotoiseen hakemukseen tietosi (nimi, osoite,
postinumero, puhelinnumero ja sahkdpostiosoite). Jos haet
varsinaista jasenyytta, riittaa vammasta tieto "minulla on
selkaytimen vaurio” hakemukseen.

Akson Ry:n varsinaisen jasenen jasenmaksu on 20€ vuonna
2013.
Tiedustelut: 050 3287 899 / Anni Tackman

Keveytta, toiminnallisuutta
Ja tyylikésté designia

Maailman kevein kokoontait:
tuva pyoératuoli Sopur Xenon

on nyt saatavissa myos
irrotettavilla ja sivulle taittn.?

villa swing-away jalkatuilla®*

Keveimmalla varustuksel-
laan Sopur Xenon SA
painaa vain 9,8 kg.
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Miehen selkaydinvammasta
johtuvan lapsettomuuden hoito

Selkdydinvammoja on eniten nuorilla miehilld. Miesten keskimdcdrdinen vammautumisikd

on 33-vuotta ja monet heista eivdt ole tuolloin vield aloittaneet perheen perustamista.

TEKSTI Seija Kaukoranta, erikoislaakari,
Vaestoliiton klinikat Oy Helsinki
KUVAT Vaestoliiton klinikat Oy

elkaydinvamma aiheuttaa useim-

miten miehelle erektiohairion ja

siemensyOksyn puuttumisen. Talléin
lapsen saaminen ilman apukeinoja ei ole
mahdollista. Naiden hairididen vaikeusas-
te riippuu vamman laajuudesta ja paikasta
selkaytimessa. Osittaisessa selkdydinvam-
massa erektiohairi6 voi olla lievempi. Erek-
tio eli siittimen kovettuminen ei aina Kkui-
tenkaan riitéd yhdyntdan, koska sen kesto
saattaa jaada liian lyhyeksi tai sita ei kye-
ta saamaan oikealla hetkella. Suun kautta
otettavilla laakkeilla, difosfodiesteraasin es-
tajilla (Viagra, Levitra, Cialis), voidaan erek-
tiohairié hoitaa useimmilla miehilla tyydytta-
vasti. Nama laakkeet voivat parantaa myos
siemensydksyn saamisen mahdollisuutta.
Joskus erektion aikaansaamiseen voidaan
tarvita pistoslaakkeita. Jos siemensydksya
ei tule yhdynnassa eika masturboimalla,
kannattaa kokeilla vibraattoria eli hieroma-
laitetta, kun kyseessa on osittainen vam-
ma tai tuntoraja on navan korkeudella tai
ylempana.

Kun vamma on korkealla selkaytimessa,
korkeammalla kuin kuudennessa rintani-
kamassa (th6), siemensydksyn yhteydessa
on riski autonominen dysrefleksia -oireyh-
tymaan, jolloin verenpaine voi nousta liian
korkeaksi. Taman riskin vuoksi vibraattoria
pitdd ensimmaisen kerran kokeilla tervey-
denhuoltohenkilokunnan kanssa.

Jos siemensyksya ei saada vibraattorilla,
on mahdollista kayttaa elektrostimulaatio-
laitetta, jolla arsytetaan hermoja perasuo-
len kautta. Suomessa ei ole viime vuosina
kaytetty tatd menetelmaa, koska lapset-
tomuusklinikat eivat ole hankkineet naita
laitteita enaa sen jalkeen, kun siittididen
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keraaminen kiveksista tuli jokapaivaiseen
kayttoon.

Siemenneste

Tutkimuksissa on todettu, ettd selkaydin-
vammaisen miehen siemennesteen laatu
heikkenee nopeasti vammautumisen jal-
keen. Siittididen maara on sama verrattuna
muihin miehiin, mutta ne liikkuvat heikosti
ja suuri osa niista on kuolleita. Varmaa syy-
ta naihin muutoksiin ei tiedeta. Siemennes-
te kannattaa tutkituttaa, kun raskauden ai-
kaan saaminen on ajankohtaista. Naytteita
tutkitaan yksityisilla lapsettomuusklinikoil-
la ja lapsettomuutta hoitavissa sairaalois-
sa. Terveyskeskuksesta voi myds pyytaa |a-
hetteen siemennesteanalyysiin. Sperman
laatu nayttaa paranevan, jos selkaydinvam-
maisella miehella on siemensyoksyja toistu-
vasti. Jos siemensyksyja ei ole ollut pitkdan
aikaan, on suositeltavaa, ettei ensimmaisia
naytteita vieda tutkittavaksi.

Usein miehet kysyvat, voivatko he itse teh-
da mitaan sperman parantamiseksi. Samat
neuvot kuin muillekin miehille, voi antaa
myos selkaydinvammaisille. Tupakointi kan-
nattaa lopettaa ja ylipainoa on hyva valttaa.
Terveellinen ruokavalio, josta saa riittavas-
ti vitamiineja, on hyvaksi myds siittidtuotan-
nolle. Kun siemenneste on tutkittu, on hyva
keskustella asiantuntijan kanssa, onko sen
laatu riittava raskauden alkamisen mahdol-
lisuuteen ilman lapsettomuushoitoja.

Koti-inseminaatiot

Jos siemensyksy tulee masturboimalla tai
vibraattorilla, mutta ei yhdynnassa, voi ras-
kaus alkaa, kun siemennestetta ruiskute-

taan puolison emattimeen. Talldin siemen-
neste kerataan purkkiin, ja sielta ruiskuun,
jolla se siirretdan emattimeen. Tama teh-
daan silloin, kun munasolu irtoaa. Aptee-
keista saa testeja ajankohdan maarittamis-
ta varten. Jos puolison kuukautiskierrot ovat
epasaanndlliset, hanen kannattaa keskus-
tella gynekologin kanssa. Koti-inseminaa-
tioita voidaan toistaa useina kuukausina,
kun tiedetaan, ettd siemennesteen laatu
on riittdvan hyva.

Inseminaatiot
lapsettomuusklinikalla

Jos raskaus ei ala koti-inseminaatioilla, hoi-
toa voidaan jatkaa lapsettomuusklinikal-
la ruiskuttamalla laboratoriossa kasiteltya
siemennestetta suoraan kohtuun. Tarvit-
taessa tahan hoitoon yhdistetdan naisen
hormonihoito.

Koeputkihedelméityshoito ja
mikroinjektio
Kun siemenesteen laatu on niin huono, etta
raskauden todennakoisyys on kovin pieni,
hoitomuodoksi valitaan koeputkihedelmai-
tys. Samoin tehdaan, jos mies ei saa sie-
mensyoksya vibraattorillakaan. Koeputkihe-
delmoitykseen edetdan myds, jos raskaus
ei edella olevilla keinoilla ole alkanut vuo-
den yrittdmisen jalkeen.
Koeputkihedelmoityksessa pyritaan saa-
maan monta munasolua kypsymaan sa-
maan aikaan. Taman vuoksi naiselle anne-
taan hormonihoitoa pistoksina vatsan ihon
alle. Hoito alkaa heti kuukautisten alkaessa
ja munarakkuloiden kasvua seurataan lap-



Mikroinjektio; siittid vied&én lasineulalla munasolun siséén.

settomuusklinikalla ultradganelld. Kun rakku-
lat ovat riittdvan suuria, munasolut kerataan
neulalla munasarjasta emattimen kautta.
Jos mies saa siemensyodksyn ja siemennes-
te on riittdvan hyvaa, voidaan tehda perintei-
nen maljahedelmditys, jossa solut ovat yon
ajan laboratoriossa ja hedelmdittyminen ta-
pahtuu ilman apukeinoja. Valmis alkio siir-
retdan sitten naisen kohtuun.

Jos mies ei saa siemensydksya, siittidita
voidaan keraté neulalla kiveksesta tai lisa-
kiveksesta. Tata samaa menetelmaa kay-
tetdan myos silloin, kun siittidita ei tule sie-
mennesteeseen tuntemattomasta syysta
tai esimerkiksi sterilisaation jalkeen. Toinen
vaihtoehto olisi edelld mainittu elektroejaku-
laatio, mutta Suomessa selkdydinvammaisia
miehia jotka tarvitsevat lapsettomuushoitoja
on niin vahan, etta elektroejakulaatiotaidon
ylldpitdminen on vaikeaa. Selkaydinvammai-
set miehet pitavat yleensa kivesbiopsiaa
myo6s miellyttdvampana tapana kerata siit-
tidita. Jos siittiot keratdan kiveksesta tai ne
ovat siemennesteessa hyvin heikosti liikku-
via, koeputkihedelmditykseen yhdistetaan
mikroinjektio, missa siittio viedaan ohuella
lasineulalla munasolun sisaan.

Koeputkihedelmdityshoidolla raskauden
alkamisen todennakdisyys on noin 30 %
yhta hoitokiertoa kohti. Tulokset ovat yhta
hyvia selkaydinvammaisilla miehilla kuin
muillakin potilasryhmilla. Naisen ialla on
merkittava vaikutus raskauden alkamisen
mahdollisuuteen, joten jos mahdollista, hoi-
toihin on hyva hakeutua nuorena.

Koeputkihedelmdityksen yhteydessa al-
kioita saadaan usein enemman kuin koh-
tuun siirretdan kerrallaan. Nama alkiot voi-
daan pakastaa ja, jos raskaus ei heti ala,

[Utkimuksissa

on todetty, eft?
selkaydinvammaisen
mienen siemennesteen
laatu heikkenee nopeast
vammautumisen jalkeen

Munasolu siirretdén viljelymaljalle.

pakastetuilla alkioilla voi yrittda uudelleen
ilman naisen hormonihoitoa. Jos lapsi syn-
tyy ja pakasteessa on edelleen alkioita, niis-
ta4 on mahdollista saada toinen lapsi.

Nykyaikaisten hedelmdityshoitojen avul-
la suurin osa selkdydinvammaisista mie-
hista voi saada lapsen omilla sukusoluil-
laan. Miehia saattaa kuitenkin arveluttaa
hoitoon hakeutuminen, koska hoito koh-
distuu mahdollisesti myds puolisoon. Lap-
settomuushoidot ovat kuitenkin viime vuo-
sina tulleet kevyemmiksi, turvallisemmiksi
ja vdhemman rasittaviksi. Parin kannattaa
siis yhdessa hakeutua keskustelemaan hoi-
dosta joko yksityiselle lapsettomuusklinikal-
le tai julkiseen terveydenhuoltoon.
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Mies, seksuaalisuus
ja selkaydinvamma

Seksuaalisuus liittyy olennaisena osana meiddn jokaisen identiteettiim-

me. Toisilla se korostuu enemmdn ja toisilla vihemmdn, koska olemme

kaikki yksiloitd. Yleensd selkdydinvamma vaikuttaa seksuaalisuuteen ja

ennen kaikkea sen kokemiseen, sen tuottamaan mielihyvddn sekd itse-

tuntoon, koska se usein aiheuttaa sukupuolielinten toimintahdirioitd.

TEKSTI Aino-Maria limanen, toimintaterapiaopiskelija, Turun AMK

iehelle voi olla vaikea paikka

huomata, etta sukupuolielimis-

td on havinnyt tunto eika niiden
koskeminen enaa tuota entisen kaltaista
mielihyvaa, tai etta seksuaalisesta kiihottu-
misesta huolimatta ei synny erektiota saa-
ti siemensydksya. Vammautumisen jalkeen
seksuaalinen aktiivisuus voi vahentya ja tyy-
dytyksen saaminen voi olla vaikeampaa kuin
ennen vammautumista. Suurimpana syy-
na tahan on etenkin itsetunnon alenemi-
nen sekd muut psykososiaaliset tekijat. On-
neksi on olemassa tehokkaita ja helppoja
hoitomuotoja, jotka voivat palauttaa seksu-
aalisen mielihyvan kokemisen, auttaa su-
kupuolielinten toimintahairididen kanssa
seka vahvistaa seksuaalista itsetuntoa ja
sitd kautta elamanlaatua.

Misté sukupuolielinten
toimintahairiot johtuvat?
Sukupuolielinten toimintahairiét selkaydin-
vammassa johtuvat seka autonomisen her-
moston ettd somaattisen hermoston vauri-
oitumisesta. Oireisiin vaikuttavat vamman
taso ja laatu, eli milla nikamatasolla vau-
rio sijaitsee, sekd onko vaurio osittainen
vai taydellinen. Erektioon ja siemensyksyyn
tarvittava somaattinen motorinen hermotus

8 SELKAYDINVAMMA AKSON

lahtee nikamavalilta s2-s4. Talta valilta 1ah-
teva hermotus hermottaa alapaan lihakset,
jotka supistuessaan aikaansaavat erektion
ja siemensydksyn. Myds sukupuolielinten
sensorinen hermotus lahtee nikamavalilta
s2-s4. Nikamavalilta th11-L2 taas lahtevat
sympaattiset hermosaikeet, jotka hermotta-
vat siemenjohtimet, rakkularauhasen seka
eturauhasen. Edella mainittujen stimulaatio
aikaansaa siemenvuodon eli toisin sanoen
siemennesteen nousemisen lisakiveksista
siemenjohtimien kautta virtsaputkeen ja sii-
ta edelleen terskan karkeen.

Millaisia hoitomuotoja on
olemassa?

Selkdydinvamma aiheuttaa usein hedelmat-
tOmyyttd miehilla, koska se voi aiheuttaa
tuntopuutoksia sukupuolielimissa, vaikeuk-
sia saavuttaa tai yllapitaa erektiota, aneja-
kulaatiota seka siemennesteen laadun hei-
kentymista. Erektiovaikeuksien hoidossa
hyvaksi menetelmaksi on todettu erilaiset
suun kautta otettavat ladkkeet. Jos ladke-
hoidot eivat toimi, niin voidaan yrittaa pistos-
hoitoa, jossa ladkeainetta pistetdan suoraan
peniksen paisuvaiskudokseen noin sentti-
metrin syvyyteen. Menetelmalla on saavu-
tettu hyvia tuloksia henkil6illa, joilla erektio-

|adkkeet eivat toimi. Myds peniksen tyveen
asetettavaa penisrengasta voidaan kayttaa
erektion pitkittamiseen.

Anejakulaatiolla tarkoitetaan siemensyok-
syn puuttumista mahdollisesta orgasmista
huolimatta. Vaikka orgasmi olisi mahdollis-
ta saavuttaa, ei se useinkaan tuota saman-
laista mielihyvaa ilman siemensyoksya. Ane-
jakulaation hoidossa tulisikin ensin kokeilla
siemensydksyn mahdollisuutta masturbaati-
olla. Jos masturbaatio ei toimi, on vibraattori
hyva vaihtoehto. Nykyaan on saatavilla juuri
selkaydinvammaisille miehille suunniteltuja
vibraattoreita (esimerkiksi Ferticare), joita
kannattaa kokeilla anejakulaation hoitoon.

Vibraattorin variseva osa asetetaan ters-
kan alapuolelle kohtaan, jossa hermosaikeet
kokoontuvat yhteen eli toiselta nimeltaan
frenulumiin. Kohtaa painetaan vibraattoril-
la maksimissaan 3 minuuttia, jonka jalkeen
on pidettava tauko. Edella mainittu voidaan
toistaa enintaan kuusi kertaa. Samalla on
tarkkailtava verenpainetta, jotta se ei paa-
se nousemaan liian korkeaksi. Vibraattoria
kannattaa kokeilla etenkin vauriotason ol-
lessa th10 tai sita ylempana. Halutessaan
tehostaa vibraattorin vaikutusta on mah-
dollista kayttda midodriili -nimista laaket-
ta. Kaytettdessa vibraattoria ensimmaista



kertaa olisi syyta konsultoida 1aakaria au-
tonomisen dysrefleksian varalta.

Jos vibraattori ei toimi, on vaihtoehtona
elektroejakulaatio, jolla tarkoitetaan pera-
suolen kautta annettavaa sahkoarsytysta,
joka aiheuttaa siemennesteen valumisen.
Jos tietyt selkaytimen jaokkeet eli th11-L2
ovat tuhoutuneet kokonaan, eivat mitkdan
menetelmat auta anejakulaatioon. Mika-
li siemennestetta tarvitaan lapsen saami-
seen, voi edelld mainittujen keinojen lisaksi
ottaa kivesbiopsian, jossa siittioita kerataan
suoraan neulalla kiveksista.

Unelmissa lapsen saaminen?

Vibraattorin etu elektroejakulaatioon ja ki-
vesbiopsiaan nahden on sen kaytén mah-
dollisuus kotioloissa, jolloin ei tarvita Kliini-
sid olosuhteita siemennesteen saamiseen
puhumattakaan sen tuottamasta seksuaa-
lisesta mielihyvasta, joka mahdollistuu koti-
oloissa. Jos lapsen saaminen on haaveissa,
vibraattori voi mahdollistaa lapsen yritta-
misen kotona yhdessa kumppanin kanssa
joko yhdynnalla tai esimerkiksi koti-insemi-
naatiolla. Lapsen saamiseksi turvaudutaan
edelleen usein kivesbipsiaan ja lapsetto-
muushoitoihin, vaikka tutkimuksissa on to-
dettu, etta noin 80%:lla selkaydinvammai-

sista miehista, joilla vamman taso on th10
tai sen ylapuolella, on mahdollista saavut-
taa siemensyOksy vibraattorin avulla ja nain
ollen mahdollista yrittaa lasta kotona kump-
paninsa kanssa.

Eraaseen tutkimukseen (Sonksen ym.
2012) osallistui 140 selkaydinvammaista
miesta ja heidan puolisonsa. Tutkimukses-
sa seurattiin heidan yritystaan saada lapsi
vibraattorin avulla. Kaikilla tutkimukseen
osallistuneilla miehilla oli vammataso th10
tai sita ylempana. Tutkimuksessa todettiin,
ettd 43% pareista sai raskauden alulle ja
useampi pari sai mydos enemman Kkuin yh-
den lapsen.

Joskus lapsettomuushoitoihin on kuiten-
Kin turvauduttava siemennesteen heikenty-
neen laadun takia. Siemennesteen laadun
heikentyminen johtuu siittiéiden liikkuvuu-
den vahentymisesta, mutta syyta tahan ei
tiedetd. Tdman kuitenkin arvioidaan ta-
pahtuvan jo muutaman kuukauden siséalla
vammautumisesta.

Lahde: Sonksen, J.; Fode, M.; Lochner-
Ernst, D.& Ohl, D. 2012. Vibratory ejacu-
lation in 140 spinal cord injured men and
home insemination of their partners. Inter-
national Spinal Cord Society.
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een kyselytutkimuksen, jolla haluan
selvittaa koetteko te selkaydinvam-

maiset miehet, ettd seksuaalisuus
otetaan riittavasti huomioon kuntoutukses-
sanne, hoidossanne ja seurannassanne,
seka koetteko saavanne riittavasti tietoa
muun muassa sukupuolielinten toimintahai-
ridista, niiden hoitomuodoista seka niiden
vaikutuksesta esimerkiksi lapsen saamiseen.
Lyhyesti sanottuna opinnaytetyoni tavoit-
teena on parantaa teidan kuntoutustanne
muistuttamalla hoitohenkilékuntaa seksu-
aalisuuden huomioimisen tarkeydesta, tar-
joamalla ammattihenkilokunnalle tyokalu-
ja seksuaaliterveyden asioiden puheeksi
ottamiseen seka lisata alalla tyoskentele-
vien ammattihenkildiden seka teidan tiedon

maaraa seksuaalitoimintojen ongelmista ja
mahdollisista hoitomuodoista.

Tutkimukseen osallistuminen on helppoa.
Akson ry. lupasi valittaa kyselylomakkeeni
kevaan 2013 aikana kaikille miespuolisille
jasenilleen, jolloin minun tietooni ei tule ke-
nenkaan vastanneen henkildtietoja. Kysely-
lomakkeeseen vastataan internetissa ja sii-
hen vastaaminen kestaa n. 10-15 minuuttia.
Tutkimus on ehdottoman luottamuksellinen.
Tutkimuksen tulokset ovat valmiina taman
vuoden aikana, ja tuloksien pohjalta tehty
yhteenveto tullaan esittelemaan myéhem-
min Selkdydinvamma -lehdessa.

Aino-Maria llmanen
toimintaterapiaopiskelija
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Omakohtaiset kokemuksemme

julkisen puolen hedelmoityshoidoista

Olemme turkulainen pariskunta, jolla oli noin vuoden omatoiminen
yritys saada raskautta alkamaan. Vasta myohemmin, kevddlld 2010
CP-vammainen Tiina (tuolloin 36v) ja selkdydinvammainen Jukka
(tuolloin 32v) saivat tietoonsa, ettd selkdydinvammaisten miesten
siittioiden liikkuvuus on ldhes kaikilla heikompaa kuin valtavdestolld. Tie
kavi Jukan saamalla lihetteelld julkisen puolen lapsettomuushoitoihin

TYKS:n Naistenklinikalle.

TEKSTI Tiina ja Jukka Kumpuvuori

astaanotto Naistenklinikalla oli

karu. Laakari kyseli Tiinan juoksu-

kykya ja kyseli useaan kertaan onko
meilla kunnollinen koti, ovatko avustajare-
surssit kunnossa jne. Laakari sanoi, etta
hanen taytyy kysellda hankalia ja etta kyse-
ly perustuu lakiin. Han ei kuitenkaan osan-
nut tdsmentdd mihin sdanndkseen, kun
tata kysyimme. Vastaanoton jalkeen selvisi
mista on kyse; Hedelmoityshoitolain 8 § 5.
kohdasta. Sen mukaan hedelmoityshoitoa
ei saa antaa, jos on ilmeistd, ettei lapselle
voida turvata tasapainoista kehitysta. Laa-
kari pyysi liséselvityksia ja niitad sitten toi-
mitettiinkin. Oli sosiaalitydntekijan, oma-
|aakarin ja fysioterapeutin lausunnot siita,
ettd emme lahtokohtaisesti vaaranna lap-
sen tasapainoista kehitysta. Lapaisimme
kuitenkin koko kesan 2010 jatkuneen sah-
kopostitaistelun tuloksena taman seulan
ja paasimme hoitoihin. Emme suostuneet
menemaan TYKS:n Naistenklinikalle enaa,
vaan vaadimme maksusitoumusta yksityi-
selle klinikalla. Sen saimme, ja sen jalkeen
syrjinta loppui kuin seindan -vaikka laki on
taysin sama seka julkisella etta yksityisel-
la puolella.

-‘T'._u.
=
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Lounais-Suomen
aluehallintovirasto:
vammaisia ei saa syrjia
hedelmoityshoidoissa

Meita jai kuitenkin harmittamaan TYKS:n
mielestdmme syrjiva kohtelu. Veimme asi-
an kanteluna Lounais-Suomen aluehallinto-
virastoon (AVI). AVI selvitti asiaa perusteelli-
sesti 2,5 vuoden ajan ja antoi paatoksensa
loppuvuodesta 2012. Paatos oli kannaltam-
me edullinen, TYKS sai moitteet keséan 2010
tapahtumista. AVI totesi, ettd sen selvitta-
minen, voisiko vammaisuutemme vaarantaa
lapsen turvallisen kasvuymparistén, oli epa-
asiallista. Samoin AVI totesi, etta lisaselvi-
tyksien pyytdminen ei ollut asianmukaista.
Koska AVI -kannan mukaan TYKS:n toimin-
ta ei ollut asianmukaista, teimme viela lop-
puvuodesta 2012 esitutkintapyynnén Turun
poliisilaitokselle asiasta, virkarikosten van-
henemisaika kun on 5 vuotta, niin viela eh-
tii tutkia tamankin puolen.

Ennen joulua 2012 Turun Sanomat teki
ison jutun ratkaisusta. Sosiaali- ja terveys-
ministerio (STM) ilmoitti jutussa olevansa eri
mielta ratkaisusta. Erimielisyys koskee sita,
voiko laakari pyytaa lisaselvityksia. Sosiaa-

li- ja terveysministerion mielesta voi, AVl:n
mielesta ei. STM valmistelee asiaa koske-
vaa lainsaadantoa ja jarjestot pyrkivat nyt
mukaan tahan valmisteluun, jotta vammais-
ten oikeudet tulisivat tassa tydssa huomioi-
tua riittavasti. Vaikka STM:n kanta lieven-
sikin AVI -voiton tuomaa riemua, on hyva,
etta asioista puhutaan ja ne liikkuvat eteen-
pain. Kun aihe on nain henkilékohtainen ja
yhteiskunnallinen tabu, on siita vain pakko
puhua, jotta asiat menevat eteen- tai taak-
sepain. Vammaisten itse ja heidan jarjesto-
jensa on puhuttava paljon, jotta asiat meni-
sivat juuri eteen- eika taaksepain.

Olethan yhteydessa, jos kohtaat syrjintaa
lapsettomuushoitoasioissa, Akson ry. pyrkii
auttamaan parhaansa mukaan!




Omakohtaiset kokemuksemme
hedelmoityishoidoista ja niiden ymparilta
— hedelmoityshoitojen riemukas kaari

Kun lapsen hankinta oli ajankohtaista, Jukka oli sattumoisin TYKS:n neurologian poliklinikalla
kuntoutussuunnitelman laadintaa varten moniammatillisen tyéryhmdn syyndttdvdind. Pissa- ja kakkajutut
kaytiin ldpi mitd tarkimmalla tavalla, samoin yleisterveyteen ja psyykkiseen jaksamiseen liittyvit asiat.
Erittdin arkaluonteisia asioita kaikki tyynni.

TEKSTI Tiina ja Jukka Kumpuvuori
KUVA Shutterstock

ukan vammauduttua 12-vuotiaana ku-

kaan ei kuitenkaan ollut koskaan tul-

lut maininneeksi, ettd selkdaydinvam-

maisten miesten siittididen liikkuvuus
on paasaantodisesti merkittavasti alentu-
nut siten, etta raskauden aikaansaamiseksi
tarvitaan hedelmoityshoitoja. Tata ei myos-
kdan mainittu tuolla neurologian poliklini-
kan kaynnilla.

Jukka teki asiasta potilaslain mukaisen
muistutuksen, johon hoitava laakari ylilaa-
karin tukemana totesi, ettd asia niin arka-
luonteinen, etta sita ei oteta esiin, jos po-
tilas ei sita itse ota esiin. Miten ihmeesséa
potilas ottaisi sen esiin? Ei potilas ota esiin
sellaisia spesifeja asioita, joiden esiin ot-
taminen vaatii ladketieteellista osaamis-
ta. Tarvitseeko potilaan olla ladketieteen
ammattilainen? On selvaa, etta kliinisessa
kaytannossa on kehittamisen varaa, mut-
ta jokaisella selkdydinvammaisella miehel-
Ia on oikeus tietdd miten hanen siittionsa
lilkkuvat. My6s silloin, kun lasten hankki-
minen ei juuri silla hetkella ole ajankoh-
taista. Kyse on ihmisoikeudesta. Selkaydin-

vammainen mies - pyyda laakariltasi lahete
sperma-analyysiin!

Lapsettomuushoitojen arkea

Kun oli selvilla, ettd hedelmoityshoitoa tar-
vitaan, alkoivat hoidot julkisen puolen syr-
jivien kommervenkkien jalkeen yksityisella
lapsettomuusklinikalla. Ensi kerta kaikessa
jannittaa, ja niin se taisi jannittaa yksityisel-
le klinikalle mennessakin. Tunnelma oli kui-
tenkin Idmmin ensi oven avauksesta alka-
en. Klinikka naytti erilaiselta kuin julkisen
puolen sairaala. Henkilokunta sateili ysta-
vallisyydelldaan ja ammattitaidollaan. Oli eri-
koista havaita, etta vaikka sama Hedelmoi-
tyshoitolaki on voimassa myos kunnallisella
puolella kuin naiden ovien takanakin, tun-
nelma on taysin erilainen.

Hoidot alkoivat mikrohedelmdityshoidolla.
Tiinaa pistettiin paivittain, syotiin |1ddkkeita
ja kun tuli munasolujen kerdyspaiva, Jukan
piti toimittaa sperma tietylla kellonlydmal-
1a. Kuten selkdydinvammapiireissa pyorivat
tietavat, tama ei ole aivan helppo tehtava.
Tutuksi tuli Ferticare -laite, joka auttoi asi-
assa. Tallaista laitetta ei TYKS suostunut

korvaamaan (hinta n. 600€), siksi asia on
parhaillaan vireilld Turun hallinto-oikeudes-
sa. Munasolujen keruun jalkeen odoteltiin
kuinka moni niista hedelmaittyy ja sitten al-
kionsiirto tehtiin parin paivan kuluttua. Sen
jalkeen alkoi piinaava 14 vuorokauden odo-
tus, jonka jalkeen raskaustesti on mahdollis-
ta tehda. Tulos on toistaiseksi ollut useiden
hoitojen jalkeen negatiivinen, ja nyt kevaal-
l1a 2013 jonotamme taas uusiin hoitoihin.

Tunteiden vuoristorata

Lapsettomuushoidot ovat usein valttamat-
t6mid, kun parisuhteen toinen osapuoli on
selkaydinvammainen mies. Omat kokemuk-
semme lapsettomuushoidoista ovat kaksi-
suuntaiset. Yhtaalta hoitojen lapivienti on
erittdin raskasta, kun toivon ja epatoivon
tunteet vaihtelevat paivittain. Mitaan ei ta-
pahdu sekunnissa, ei paivissa, eika kuu-
kausissa. Kyse on useimmiten vuosikausien
raskaasta prosessista. Toisaalta lapsetto-
muushoidot ovat ainoa tie, jota kautta ras-
kauden voi ylipaataan saada alkuun, joten
tassa mielessa kyse on erittdin hienosta
mahdollisuudesta, johon vain pienella osalla
maailman vaestdsta on mahdollisuus. Tassa
suhteessa olemme etuoikeutettuja. Omas-
sa prosessissamme vammaisuuden perus-
teella syrjinta oli alkuvaiheessa enemman
esilla ja tunteissakin pinnalla. AVl-ratkai-
sun jalkeen, kun ikdan kuin voitimme julki-
sen mielivallan, on toki noussut enemman
esiin tahattomaan lapsettomuuteen yleisesti
liittyvat tunteet. Joskus tuntuu pahalta, kun
jotkut muut saavat lapsia. Tama tunne on ir-
rationaalinen, jolle ei voi mitdan. Se menee
myds 'ensijarkytyksen’ jalkeen osittain ohi,
mutta tahattomaan lapsettomuuteen liittyy
vakisinkin hyvin monenlaisia tunteita. Kai-
kesta huolimatta suosittelemme lapsetto-
muushoitoja kaikille, jotka omasta lapses-
ta haaveilevat!
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ADOPTIOSTA

Selkdydinvammaisten mahdollisuudesta adoptoida lapsi on hyvin vdhdn
tietoa saatavilla. Asiaa kdsiteltiin mm. A-talk ohjelmassa vuonna 2007,
jolloin selkdydinvammainen mies ja hdnen vaimonsa eivdt saaneet
adoptiota Pelastakaa Lapset Ry:n kautta, eikd heille miehen vamman
vuokst tarjottu lainmukaista adoptioneuvontaa. Facebookissa on pieni
ryhmd nimelld *Vammaisille oikeus adoptioon”, ja jonkin verran aiheesta
on ollut pienimuotoista keskustelua toisaalla. Muilta osin keskustelua ei

tunnu olevan. Onko aihe tabu?

TEKSTI Annukka Koskela KUVA Shutterstock

-talk ohjelma pureutui epakoh-

taan, johon ohjelmassa esiintynyt

pariskunta térmasi hakiessaan
adoptiota. Pariskunnan adoptioanomukset
hylattiin jo hakemuspapereiden - miehen
selkdydinvamman - perusteella. Pariskun-
ta ei paassyt lakisdateiseen adoptioneu-
vontaan ja pyrki tdman jalkeen henkilokoh-
taiseen tapaamiseen, jonne heita ei otettu
vastaan. PelLa:n konsultoiva laakari totesi
paria lainkaan tapaamatta, etta pari ei tay-
ta adoptiovanhempien kriteereita. Adoptiota
hakeva pariskunta pyysi perusteluita kirjalli-
sena, jotka PelLa:n ylildakari Jari Sinkkonen
antoi. Miehen selkdydinvamma toisi lausun-
non mukaan mm. lapsen asemaan kaksin-
kertaisen erityisyyden, joka olisi lapselle lii-
an kuormittavaa ja haasteellista, eika siten
lapsen edun mukaista.

Mihin perustuivat/perustuvat PeLa:n tyon-
tekijoiden kasitykset lilkkuntavammaisista
vanhempina tai liikuntavammaisten kykyyn
kasvattaa lasta? Ovatko tydntekijat tavan-
neet lilkkuntavammaisia aiteja tai isia? Onko
olemassa tieteellisia tutkimuksia siita, etta
vammainen aiti tai isd kuormittaa vammai-
suudellaan lasta? Perustuivatko kasitykset
muutaman asiantuntijan ennakkoluuloihin
tai mutu -tuntumaan?

Ylilaakari Sinkkosen antamissa peruste-
luissa oli myds mainittu, ettd lapselle olisi
lilan traumaattista menettaa toinen adop-
tiovanhempi, johon ei ollut mitdan laaketie-
teellista perustetta, silla selkdydinvamma ei

12 SELKAYDINVAMMA AKSON

vaikuta elinidnodotukseen. Toimittaja kysyi
A-talk -ohjelmassa, onko adoptiovanhem-
maksi hakevan vamma aina automaattisesti
este adoptiolle. T&han ohjelmassa mukana
ollut PeLa:n paasihteeri Markkula-Kivisilta
vastasi, ettei voi sanoa vamman olevan si-
nallaan este, mutta totesi, etta pienen lap-
sen oikeus on saada fyysista hoitoa molem-
milta vanhemmilta. Kuitenkin yksinaisen
naisen on myds mahdollista hakea ja saa-
dakin adoptio, jolloin fyysistad hoitoa anta-
via vanhempia on vain yksi.

A-talkin toimittaja oli kysynyt muutamil-
ta psykologeilta mielipidettd PelLa:n anta-
miin perusteluihin. Psykologi Vesa Neva-
lainen oli todennut, ettd "[Vammaisuuden
perusteella evatty adoptioneuvonta] tuntuu
teennaiselta syylta. Jos vanhempi on sinut
vammaisuutensa kanssa, lapselle voi pa-
remminkin syntya kuva etta tuollaisenkin
ongelman kanssa voi eldd”. Psykologi Riit-
ta Niinivaara oli kommentoinut: "Psykologi-
na en ymmarra naitd PelLa:n perusteluita. Ei
tuolla ruumiinvammalla voi mitata valmiut-
ta vanhemmuuteen”. Ohjelmassa haasta-
teltiin myods amerikkalaista adoptiososiaa-
litydntekija Randy Barlowia, joka totesi, etta
"on syrjintaa, jos vammainen ei saisi [vam-
mansa vuoksi] adoptiota”.

Otin 1/2013 sahkopostitse yhteytta A-talk
-ohjelmassa esitettyjen laakarinlausuntojen
antajaan, PelLa:n ylilaakari Jari Sinkkoseen
ja pyysin hanelta kommentteja ja mahdol-
lisesti paivitettyja kasityksia aiheesta. Olisi

ollut kiinnostavaa tietéa onko kukaan sel-
kaydinvammainen hakenut tai saanut adop-
tiota PelLa:n kautta ko. tv-ohjelman jalkeen.
Han vetosi kiireeseen eika itse kommen-
toinut, mutta sain 2/2013 Pela:n lasten-
suojelupalveluiden johtaja Riitta Hyytisel-
ta sahkopostiviestin, jossa han kertoi, ettei
selkaydinvammaisia hakijoita ole viime vuo-
sina ollut. Hyytinen myos kertoi, etta A-talk
-ohjelman jalkeen adoptioneuvonnassa on
noussut muitakin yhdenvertaisuuteen liit-
tyvia kysymyksia kasiteltaviksi, mm. samaa
sukupuolta olevan parin oikeudesta adopti-
oon. PelLa:ssa on laadittu kannanotto vuon-
na 2009 siita, etta adoptioneuvonnassa ke-
taan ei syrjita vaan neuvontaa annetaan
kaikille.

Lopuksi

Faktaa on, ettd selkdydinvammaisia van-
hempia on Suomessa paljon, ylipaataan lii-
kuntavammaisia on viela enemman. Arki
vammaisen vanhemman perheessa on ai-
van samanlaista iloineen ja suruineen, on-
nistumisineen ja epaonnistumisineen kuin
muissakin perheissa. Toki poikkeuksiakin
on, mutta niitd on myds vammattomien
puolella. Vammaisen vanhemman perheis-
sa lapset kuitenkin elavat aivan tavallista
elamaa. Liikkuntavamma on vain yksi omi-
naisuus eika vammaisen suhde vanhem-
muuteen ole vammasta riippuvainen. Lii-
kuntavamma asettaa toki fyysisia haasteita,
mutta ei vaikuta kykyyn olla lasna, huoleh-
tia, rakastaa tai valittaa. Liikuntavammai-
nen vanhempi kykenee aivan hyvin kasvat-
tamaan lasta, kannustamaan, tukemaan ja
rohkaisemaan siind missa vammatonkin.
Uskaltaisin vaittaa, etta tallaisissa perheissa
kasvaneet lapset ovat kuitenkin aavistuksen
verran rikkaampia, ennakkoluulottomampia,
seka avarakatseisempia - ja himpun verran
suvaitsevaisempia.

Vammautuminen - kuten my6s sairastu-
minen vakavasti, laheisen kuolema tai jokin
onnettomuus aiheuttavat ihmisen elamas-
sa kriisin, mutta ne valitettavasti kuuluvat
elamaan. Kukaan ei tieda mika tapahtuma
omalle kohdalle sattuu, ja missa vaihees-
sa eldamaa. Mutta kriisistd on mahdollista
selvita, 16ytaa uusi tasapaino ja usein jat-
kaa elamaa entista vahvempana eteenpain.
Toki on ymmarrettavaa, ettd adoptioneuvon-
ta tarkkoine haastatteluineen ja tapaamisi-
neen seuloo pois epasopivat hakijat, mutta
selkdydinvamma sinallaan ei voi nykypaivan
maailmassa olla este adoptiolle.



Uudistunut adoptiolaki

TEKSTI Elina Akaan-Penttila
Lakimies, Invalidiliitto Ry

usi adoptiolaki tuli voimaan 1.

heindkuuta 2012. Lailla kumottiin

lapseksi ottamisesta annettu laki.
Uudistuksen yleisena ja ensisijaisena ta-
voitteena on edistaa lapsen edun toteutu-
mista adoptioasioissa. Taman ohella lailla
yhdenmukaistettiin kotimaista ja kansainva-
listd adoptioprosessia, parannettiin asiaan
osallisten oikeusturvaa adoptioprosessin eri
vaiheissa seka kehitettiin adoptioasioita ka-
sittelevien viranomaisten organisointia ny-
Kyista tarkoituksenmukaisesti.

Lapsen edun ndkdkulma ja lapsen oikeuk-
sien toteutuminen ohjaa adoptiolain toteu-
tumista. Tama tarkoittaa, ettd adoptiossa
on kyseessa lapsen oikeudesta adoptioon,
ei adoptiota hakevan subjektiivisesta oikeu-
desta adoptoitavaan lapseen.

Uudistuksen yhteydessa pyrittiin paran-
tamaan adoption hakijoiden oikeusturvaa.
Tama on tarkeaa, silla adoptioprosessin eri
vaiheissa tehdaan paatoksia, jotka voivat
adoption hakijan kannalta tosiasiallisesti
merkita my0s joissain tilanteissa adoptio-
prosessin keskeytymista. Naissa tilanteissa
hakijalla on uudistuksen myéta muutoksen-
hakuoikeus. Useimmiten adoptioneuvonnan
keskeyttamisen syina ovat kysymykset siita,
onko hakija kelpoinen ja sopiva adoptiovan-
hemmaksi ja onko adoptioprosessin jatka-
minen lapsen edun mukaista.

Adoption hakijalla on oikeus saada adop-
tioneuvontaa. Adoptioneuvonnan antajan
on paitsi selvitettava adoption edellytysten
tayttymista myds arvioitava, tayttyvatko ne.
Adoptiolupaa ja adoption vahvistamista kos-
kevan hakemuksen tekemista varten adop-
tioneuvonnan antaja antaa kirjallisen sel-
vityksen adoptioneuvonnan antamisesta.
Selvityksessa on kaytava ilmi tarpeelliset
tiedot asiaan osallisista ja heidan olosuh-
teistaan. Selvityksessa on oltava myds siina
laajuudessa kuin on mahdollista ja tarpeel-

lista tiedot esim. hakijan ja hanen perheen-
sa terveydentilasta ja siihen vaikuttavista
tekijoista. Selvityksen yhteydessa adop-
tioneuvonnan antajan on otettava adopti-
on hakijoiden ohella huomioon myés muut
adoptioperheessa asuvat henkilot. Selvityk-
sessa on esitettava arvio hakijan kelpoisuu-
desta ja sopivuudesta adoptiovanhemmak-
si. Selvityksen pohjalta lupaviranomainen
(adoptiolautakunta) tekee hakijoiden sovel-
tuvuuden arvioinnin, jonka lupapaatds on
muutoksenhakukelpoinen.

Arviointi tulee aina tehda yksittaistapauk-
sellisesti, noudattaen sille laissa asetettuja
vaatimuksia. Adoptioneuvonta on sosiaali-
huoltolain mukainen maksuton sosiaalipal-
velu. Nain ollen neuvonnassa tulee sovel-
lettavaksi myds sosiaalihuollon asiakkaan
asemaa ja oikeuksia koskevan lain menet-
telysdannodt seka muut viranomaistoimintaa
saatelevat lait. Adoptioneuvonnan antajan
on kaikissa adoptioon liittyvissa kysymyk-
sissa valvottava lapsen etua seka neuvotta-
va, autettava ja tuettava lapsen ohella myos
adoptionhakijoita.

Arvioitaessa adoptiolain vaikutuksia sel-
laisiin hakijoihin, joista hakija on selkaydin-
vammainen, ei vammalle sinalldan voida
asettaa automaattisesti erityista oletta-
maa siita, etta hakija olisi vamman joh-
dosta asetettava eri asemaan adoptio-
prosessissa. Tama olisi syrjintda vamman
perusteella.

Adoptioprosessin yhteydessa edellytetaan
kuitenkin hakijoiden terveydentilan ja mui-
den lapsen huoltoon ja adoptioon liittyvien
seikkojen arviointia. Selvityksessa on adop-
tiota koskevan asetuksen mukaisesti oltava
tiedot mm. hakijan henkil6llisyydesta, syyt,
joiden vuoksi hakija tahtoo adoptoida lap-
sen, hakijan tausta, perhesuhteet ja muu
sosiaalinen ymparisto ja hakijan taloudelli-
nen tilanne ja hakijan ja hdnen perheensa
terveydentila ja siihen vaikuttavat tekijat.
Tiedot on annettava siina laajuudessa kuin
on mahdollista ja tarpeellista. Tassa yhte-
ydessa vamman vaikutukset tulevat valilli-
sesti selvitettavaksi.

Selvityksen yhteydessa on kuitenkin aina
huomioitava hakijoiden yhdenvertaisuus
koko prosessin kulussa, nain myos selvi-
tyksen menettelyn, laajuuden ja arvioinnin
osalta.

Suomen perustuslain 6 §:n mukaisesti ih-
miset ovat yhdenvertaisia lain edessa. Ke-

taan ei saa asettaa ilman hyvaksyttavaa
perustetta eriarvoiseen asemaan esim. vam-
maisuuden, terveydentilan tai muun henki-
166n liittyvan syyn vuoksi. Sosiaalihuollon
asiakkaan asemasta ja oikeuksista annetun
lain mukaan asiakkaalla on oikeus saada
sosiaalihuollon toteuttajilta laadultaan hy-
vaa sosiaalihuoltoa ja hyvaa kohtelua ilman
syrjintaa. Edelleen viranomaisen on toimitta-
va puolueettomasti vain sille annetun toimi-
vallan mukaisesti, tarkoin lakia noudattaen.

Suomi on hyvaksynyt YK:n yleissopimuk-
sen vammaisten henkiléiden oikeuksista.
Sopimus kieltaa laaja-alaisen vammaisuu-
den perusteella tapahtuvan syrjinnan ja
edellyttada valtiota turvaamaan vammaisille
henkildille yhdenvertaisesti kaikki perus- ja
ihmisoikeudet. Muun muassa sopimuksen
23. artikla edellyttaa valtiota poistamaan
vammaisiin henkildihin kohdistuvan syrjin-
nan kaikissa esim. perheeseen ja vanhem-
muuteen liittyvissa asioissa ja toteuttamaan
tehokkaat ja asianmukaiset toimet yhden-
vertaisesti muiden kanssa. Samalla on var-
mistettava vammaisten henkildiden oikeus
adoptioon.

Nain ollen on selvaa, ettei vammaisuus
yksittaisena tekijana saa vaikuttaa adoptio-
prosessin kulkuun tai adoptioluvan saami-
seen. Invalidiliittoon on tullut ennen adoptio-
lain uudistamista tietoon tapauksia, joissa
kasityksemme mukaan vaikeasti liikunta-
vammaisia adoptionhakijoita on asetettu
ilman perusteltua syyta eriarvoiseen ase-
maan suhteessa muihin adoptionhakijoi-
hin, jonka johdosta hakijat ovat vamman
johdosta joutuneet syrjityksi. Uudet muu-
toksenhakukeinot seka adoptioprosessin
vahventaminen toivottavasti lisaavat adop-
tioprosessien selkeytta, lapinakyvyytta ja es-
tavat syrjivien adoptiokaytantdjen syntymis-
ta. Sosiaali- ja terveysministeriossa ollaan
valmistelemassa ohjeistuksia adoptiolain
soveltamisen tueksi. Invalidiliitto pyrkii vai-
kuttamaan mahdollisimman voimakkaas-
ti vammaisten adoptionhakijoiden aseman
parantamiseen tassa tydssa.

Tarkeinta on tehda sellaisia ratkaisuja
ja toimenpidevaihtoehtoja, jotka kussakin
yksittaistapauksessa kaikki olosuhteisiin
liittyvat asiat huomioon ottaen parhaiten
vastaavat lapsen etua, samalla kun ne tur-
vaavat adoptionhakijoiden yhdenvertaiset
oikeudet.
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\';/L’ SELKAYDINVAMMAINEN
<  NAINEN JA RASKAUS

Selkdydinvammainen nainen
vol aivan yhtda hyvin tulla
raskaaksi ja synnyttdd kuin
vammatonkin, koska selkd-
ydinvaurio sindlladn ei vai-
kuta hedelmadllisyyteen. Ras-
kautta on kuitenkin syytd
seurata hieman tiiviimmin,
silld vammaisena odottaja-
na eteen saattaa tulla enem-
mdan haasteita. Naistd on
myds hyvi itse olla perilld,
silld neuvoloissa ja ditiyspo-
liklinikoilla ladkdrit vaihtu-
vat usein, eikd tietoa selkd-
ydinvammaisen odottajan
eritystarpeista valttamdtta
ole kertynyt tarpeeksi mihin-

kdadan sairaalaan.



TEKSTI Antti Dahlberg ja Annukka Koskela
KUVA Shutterstock

ohdun kasvaessa vatsan ympa-

rysmitta luonnollisesti kasvaa, jol-

loin siirtymiset voivat hankaloitua.
Raskauden edetessa saattaa tulla tarvet-
ta uusille apuvalineille tai ratkaisuille arjen
askareissa. Esimerkiksi painon noustessa
vanha pyodratuoli saattaa jaada epasopi-
vaksi, tai vanhaa pyoratuolia voi joutua
sdatdmaan uudenlaisen istuma-asennon
myota. Istuma-asennon muuttuessa ja pai-
non lisaantyessa myos painehaavojen eh-
kaisyyn on kiinnitettava entistd enemman
huomioita.

Virtsatieinfektioiden esiintyvyys raskaus-
aikana on yleensakin lisdantynyt, joten infek-
tioita pidetaan selkaydinvammaisen naisen
raskauden erityisongelmana. Rakon hyvan
tyhjenemisen varmistus on parasta infekti-
oiden ehkaisya. Toistuvia kertakatetrointeja
taytyy maarallisesti lisata raskauden edetes-
sa. Usein raskausaikana kaytetaan estolaa-
Kitysta tulehdusten ennaltaehkaisyyn, silla
oireetonkin e-coli -bakteeri virtsassa lisda
synnytyksen ennenaikaisuuden riskia. Osaa
virtsatieinfektioladkkeista ei voi kayttaa ras-
kauden aikana ja siksi ladkityksesta on aina
keskusteltava laakarin kanssa.

Raskauden edetessa kohtu painaa las-
kimoita, ja erityisesti istuessa jalkojen tur-
votustaipumus lisaantyy. Tukisukkia suosi-
tellaan kaytettavaksi koko raskauden ajan.
Turvotusta voi vahentaa jalkojen kohottami-
sella ja liikuttelulla seka kylkimakuulla. Ras-
kauden edetessa laskimotukosriski kasvaa,
ja tarvittaessa voidaan kayttaa sitad ehkai-
sevaa laakitysta.

Ennenaikaista synnytysta on pidetty ai-
emmin selkdydinvammaisen naisen riskina,
mutta enaa sita ei pideta erityisena vaara-
na. Valvomaton synnytys lienee aiheellinen
uhka. Kohdun supistukset ovat kivuttomia,
kun vaurio on noin th10 -tasoa korkeam-
malla. Useimmat naiset tuntevat kuitenkin
supistukset jollakin tavalla, kiristavina tun-
teina, kohdun selvana kovettumisena tai sel-
kékipuina. Kohdunsuun tilanteen kliinista
tarkistamista viikoittain noin 30. raskaus-
viikolta lahtien on silti suositeltu. Supistuk-
sia kannattaa opetella tunnistamaan ja seu-
raamaan itse.

Vaikea spastisuus on ollut joillekin sel-
kdydinvammaisille niin suuri ongelma, etta
synnytysta ja jopa raskautta on pidetty mah-
dottomina. Suun kautta nautittu baklofeeni
lievittaa oireita kohtalaisesti. Selkaydinka-

navaan annostelu pumpun avulla mahdol-
listaa suuremmat annokset ilman sivuvai-
kutusten uhkaa.

Autonominen dysrefleksia

Varteenotettavin ongelma selkaydinvam-
maisten naisten synnytyksissa on autonomi-
nen dysrefleksia, joka hoitohenkilokunnan
on ehdottomasti tunnettava. Autonomista
dysrefleksiaa esiintyy noin 85%:lla henkilbis-
4, joiden vamma on th6 -tason ylapuolella.
Autonomisella dysrefleksialla tarkoitetaan
vammatason alapuolisesta arsykkeesta lau-
keavaa, tahdosta riippumattoman hermos-
ton toimintahairiota. Tavallisesti laukaisevi-
na tekijéina voivat olla taysi rakko, tulehdus,
ummetus, painehaava tai jokin vammatason
alapuolelta tuleva kipuarsyke.

Oireina ovat voimakas jyskyttava paansar-
Ky, verenpaineen nousu, ihon punoitus ja hi-
koilu vammatason ylapuolella, joskus jopa
pahoinvointi, sydamen rytmihairiét, hengen-
ahdistus ja ndk6hairidt. Verenpaine saattaa
nousta erittain korkeaksi, ja sen seuraukse-
na on kuvattu esiintyneen jopa hengenvaa-
rallisia aivoverenvuotoja. Dysrefleksiaa ai-
heuttavia oireita tulee ehkaista valttamalla
tai poistamalla, mikali mahdollista, laukai-
seva tekija. Joskus tarvitaan avuksi myos
laakitysta.

Raskausaikana kohdun supistukset voivat
nopeasti ja ennalta varoittamatta laukaista
dysrefleksiareaktion. Synnytyksen aikana
taas dysrefleksian riskia pidetaan niin suu-
rena, ettad asiantuntijat katsovat taman ti-
lan ehkaisyn valttamattémaksi naisilla, joi-
den vamma on th6 -tasoa korkeammalla.
Epiduraalipuudutus ehkaisee hyvin dysref-
leksian, ja se pitaisikin antaa naille naisille
heti, kun synnytyksen on todettu kaynnisty-
neen. Puudutus on tehtava siitd huolimat-
ta, etta naiset eivat tunne kipua supistus-
ten aikana.

Synnytystavan valinta

Selkdydinvammaisen naisen synnytystavan
valinta tapahtuu kuten vammattomillakin,
eli asiaan vaikuttavat mm. sikién asento ja
lantion mitat. Usein synnytys onnistuu ala-
teitse. Vatsalihasten voima ei ole selkaydin-
vammaisella normaali (paitsi jos vamma-
taso on matala), ja siksi ponnistusvaihetta
joudutaan usein auttamaan. Kirjallisuuden
mukaan synnytystapa voidaan valita ylei-
sin obstetrisin perustein. Keisarileikkauk-

~)
f%?%
tao-
sia tehdaan ilmeisesti kuitenkin enemman
kuin vammattomille naisille. Keisarileikka-
uksen tarve arvioidaan siis yksildllisesti, ti-

lanteen mukaan. Luonnollisesti tassa syn-
nyttavan aidin kanta on huomioitava.

Tetran hengityksesta
tulee huolehtia

Useimmissa synnytysaineistoissa ei ole mai-
nittu esiintyneen mitaan erityisia hengitys-
ongelmia synnytyksen aikana. Joskus kuiten-
kin synnytyksen aikana hengityslihaksisto
saattaa rasittua naisilla, joilla on korkea
vamma ja tetraplegia. Naissa tapauksissa
olisi synnytyssalissa oltava valmius hengi-
tyksen valvontaan ja avustamiseen.

Lopuksi

Selkaydinvammaisella naisella ei ole mi-
taan erityista syyta valttaa raskautta ja ai-
tiytta. Kaikkiaan raskauteen ja synnytyk-
seen liittyvista asioista on hyva keskustella
asiantuntijoiden kanssa jo suunnitteluvai-
heessa, ja tarkistuttaa esimerkiksi kaytos-
sa oleva laakitys laakarilta. Suomessa on jo
paljon selkdydinvammaisia aiteja, ja oma-
kohtaisia kokemuksia raskaudesta ja syn-
nytyksista kannattaa kysella myés muilta
asian kokeneilta.
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Invalidiliitto on julkaissut oppaan SELKAYDINVAM-
MA, nainen ja aitiys. Opasta voi kysella: Akson ry /
Anni Tackman.
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Omakohtaisia kokemuksiani
raskausajalta

Hieman reilu vuost sitten eldmdani muuttui ja minusta tuli

daiti pienelle pojanviikarille. Millainen tuo matka minulle,

26-vuotiaalle halvaantuneelle naiselle oli? Voisi sanoa, ettd

melkoinen vuoristorata kummallisten asenteiden maailmassa!

TEKSTI ja KUVAT Reeta Peltola

len ollut syntymastani asti hal-

vaantunut, syyta siihen ei tie-

deta. Asia on ollut minulle niin
paivittainen, etta raskauden selvitessa
en tullut edes ajatelleeksi minkalaisiin
kasityksiin ja asenteisiin saan raskau-
den edetessa tormata.

Raskauteni sujui kaikekseen hyvin.
Pulman eteen jouduin tosin jo alku-
raskaudessa, kun lantioni alkoi leve-
ta - ja pyoratuolini ei. Aloin siis hakea
Espoon kaupungilta uutta pyoratuolia,
olihan vanha jaanyt pieneksi ja kaytto-
kelvottomaksi varsin luonnollisen ta-
pahtuman takia. Kovin jouhevasti asia
ei sujunut. Asia venyi ja venyi, ja sain
vastaukseksi epamaaraista muminaa
siité miksi asian kasittely venyi, asian
kuitenkaan edistymatta. Lopulta yhte-
yshenkiléni sai sanottua minulle, hy-
vin nolona, etta ylildakari ei mielellaan
anna lupaa uuden pydratuolin hankki-
miselle, silla en voi tietaa kuinka paljon
painoni lopulta nousee raskausaikana
ja jaako uusi tuoli raskauden jalkeen
epasopivaksi. Pidin tuota argumenttia
kovin kummallisena seka myos hieman
loukkaavana. Tuntui, etta vatsani (ja ta-
kapuoleni) onnekas pydristyminen nahtiin-
kin vain isona kuluna. Olisiko minun pitanyt
maata loppuraskaus sangyssa? Ja kuka yli-
paataan tietaa tulevaisuuden painokehitys-
taan? Lopulta sain tuolini hankkia, mutta va-
han piti arahtaa.

Raskausaikana koin, etté neuvolassa mi-
nut otettiin vastaan hyvin. Neuvolantatim-
me ei tehnyt tulevan aidin liikuntavammas-
ta minkaanlaista numeroa, mutta kysyi silti
asiallisia kysymyksia, jos tarvitsi. Paaasia
oli se, ettd vauva voi hyvin ja mina voin hy-
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vin. Aitiyspoliklinikalla tunnelma oli toinen.
Aivan loppusuoralla, synnytystapa-arviossa
vastassani oli mm. |aakari, joka oli raskau-
destani selkeasti hyvin hammentynyt. Aloin
olla fyysisesti kylla jo aika loppu, selkani oli
tulessa ja hengitys ison mahan kanssa vai-
keaa, mutta kaiken kaikkiaan asiat olivat
kuitenkin hyvin. Olin vastaanotolla mieheni
kanssa ja laakari kyseli mieheltani kuinka
han jaksaa enda minua siirrella. Tassa yhte-
ydessa on hyva tarkentaa, etta en tarvinnut
apua siirtymisiin, ja painoin kuitenkin enim-

millaan raskauden loppupuolella alle
60 kiloa. "Niin onko teilla joku trukki
kaytossa liikkumiseen?”, kysyi laakari.
Minua hymyilytti, kun mieheni kuittasi
kysymyksen kertomalla, ettd ihan hen-
kildautolla liikumme. Hymyni hyytyi, kun
|aakari ultratessaan totesi: "Niin teidan
lapsiluku taitaakin olla tdman jalkeen
sitten tdynna. Velvollisuudet on sitten
ikdan kuin hoidettu”. Olin aivan diméan-
kakena ja sopersin hammentyneena
jotain ymparipyoreda. Miehenikin oli
kuin puulla paahan lyoty. Laakari viela
tasmensi, etta: "Kun onhan tama var-
maan vaikeaa”. Onko? Kenelle? Kom-
mentin olisin ymmartanyt, jos seuraa-
va raskaus vaarantaisi henkeni. Mutta
aivan yhtakkia perusteita vailla heitet-
tynd kommentti oli asiaton ja olin aivan
poyristynyt. Tallaisiin asenteisiinko sita
t6rmaa erikoissairaanhoidossa?

Poikani syntyi suunnitellulla sektiolla
viikolla 37 Jorvin sairaalassa ja kaikki
meni silta osin hyvin. Olimme kuusi pai-
vaa osastolla perhehuoneessa ja hen-
kilokunta osastolla oli mainiota. Sektio-
ta aikaistettiin sen vuoksi, ettd vauva
oli valmis ja minun alkoi olla jo tosi vai-
kea hengittaa ison vatsan painaessa. Minul-
le jai raskausajasta kokonaisuudessaan iha-
nat muistot, vaikka mukaan mahtuikin myos
kummallisia ja ikavia asenteita. Ja talle ai-
tiyspolin |adkarille voin lahettaa tata kaut-
ta terveisia, ettd meidan "velvollisuutem-
me” tuskin ovat viela hoidettu!



»Parasta elamassani on olla ait1”

Niin sanoi yksi tutkimukseenti osallistuneista naisista. Tamdn jutun tarkoitus on jakaa sel-

kaydinvammaisten ditien kokemuksia raskaudesta ja esittdd vditoskirjani myotda saama-

ni yleiskuva ditiyspalvelujen saatavuudesta selkdydinvammaisille Sveitsissd. Tutkimukseni

keskittyy selkdydinvammaisten naisten terveyspalveluiden kdyttoon Sveitsissd raskauden,

synnytyksen ja lapsivuodeajan aikana.

Sue Bertschy:

—terveydenhuoltoalan tohtoriopis-
kelija (Health Service Research),
Sveitsin paraplegiatutkimus
(Swiss Paraplegic Research, Nott-
wil) ja Luzernin yliopisto, Sveitsi

- vammautui 13 vuotta sitten

— asuu Sveitsin Fribourgissa

- on innokas urheilija (tennis, ka-
sipyoréily, laskettelu ja sukellus)

—vapaa-ajallaan Sue tykkaa
matkustella

TEKSTI Sue Bertschy, kdannds saksasta suomeksi: Kaisa Ruoranen

KUVAT Sue Bertschy

oni toivoo omaa perhetta myos
vammautumisen jalkeen. Omien
lasten mukana tuomaa lisatyota

ei koeta taakkana. Painvastoin, lapsen koe-
taan rikastavan elamaa. Koska raskaus pe-
rustuu hormonitoimintaan, luonnollinen he-
delm@itys ja synnytys on mahdollista myds
selkaydinvammaisille. Kaikki tutkimuksee-
ni osallistuneet naiset tulivat raskaaksi ihan
siihen tavalliseen tapaan.

”Halusin omia lapsia. Ajattelin sitten,
ettd siind nyt varmaan menee aika tovi,
kunnes tulen raskaaksi. Mutta pain-
vastoin: Hups ja olinkin jo raskaana.
Tosi hieno tunne, olin kylla tosi iloi-
nen.” (Sara)

Monelle didiksi haluavalle selkdydinvam-
maiselle tiedon saaminen mahdollisuuksis-
ta osoittautui vaikeaksi. Koska odottavia
selkdydinvammaisia naisia on vahan, ovat
selkdydinvammaan liittyen kokeneet am-
mattilaisetkin vahissa. Myos terveyshuollon
ammattilaiset, jotka voisivat auttaa eteen-
pdain, ovat harvassa. Harvalla gynekologilla
on kokemusta odottavista selkaydinvam-
maisista, eivatka he usein tiedd vammaan
littyvista seurannaiskomplikaatioista. Mah-
dollisia raskauteen liittyvia komplikaatioita
ovat esimerkiksi kohonnut tromboosin riski,
painehaavat seka vaarallinen autonominen
dysrefleksia erityisesti vammatason ollessa
korkea. Raskaudenkulku on jokaisella nai-
sella erilainen. Toiset karsivat aamupahoin-
voinnista, toiset eivat I6yda kasvavan ma-
hansa kanssa mukavaa nukkumisasentoa.
Niin erilaisia kuin odottavien aitien huolet ja
tarpeet ovatkin, kaikkiin toivottaisiin helpo-
tusta ja kysymyksiin vastauksia.

Mutta meneeko minulta
synnytys ohi?

Tunteeko tuleva aiti nyrkit ja potkut lapsen
alkaessa liikehtimaan kohdussa? Mita ja
kuinka paljon selkdydinvammainen nai-
nen tuntee mahassaan, on vaikea arvioi-
da etukateen.

”Koska mé oon osittainen parapleegik-
ko, me ei tiedetty etukéteen, kuinka ja
milld viikolla voisin tuntea lapsen liik-
keet. Kun sitten tunsin liikkeitd mahas-
sani, mietin, josko tuntisin myéhem-
min myds supistukset.” (Lilly)

Raskauden ensimmaisena kolmannek-
sena tutkimukseni naiset olivat karsineet
huonovointisuudesta ja oksentelusta, min-
ka he kuitenkin kokivat normaaliksi ras-
kauden alkuvaiheessa. Seuraavia kuukau-
sia, kun vatsa alkoi pydristymaan, kuvailtiin
"nauttimisen ajaksi” puolison kanssa. Tie-
toa raskauden, synnytyksen ja sen jalkeen
tapahtuvista fysiologisista muutoksista nai-
set hankkivat muilta selkaydinvammaisilta
naisilta, internetista ja omilta laakareiltaan.
Tutkimukseeni osallistuneet naiset kertoivat
tuntevansa kroppansa hyvin ja tietavansa,
mita he voivat silta vaatia ja mita he itse kes-
tavat. Intensiivinen valmistautuminen syn-
nytykseen ja aitiyteen auttoi kaiken kaytan-
nén hyddyn ohella myds vahvistamalla heita
henkisesti, josta taas oli hydtya uudessa ela-
mantilanteessa aitina.

Komplikaatioita esiintyi kaikkein eniten
raskauden viimeisten parin kuukauden ai-
kana. Naita olivat muun muassa hengitys-
vaikeudet, nesteen kerdantyminen jalkoihin,
lisdantynyt vasymys ja spastisuus. Kaikista
yleisin komplikaatio raskauden aikana - li-
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saantyneet virtsatientulehdukset - jaavat
usein huomaamatta ja/tai niitd hoidetaan
vaarin. Silloin kannattaa hakeutua urologin
hoitoon tai luottaa omaan tietoon selkaydin-
vammasta ja turvautua omien kokemusten
perusteella itselleen sopivimpaan hoitomuo-
toon. My0s ruoansulatusvaivat olivat ylei-
sia raskauden aikana ja ne pahenivat liik-
kumattomuuden takia. Eras tutkimukseeni
osallistuneista naisista kertoi lievittdvansa
vaivoja juomalla teeta, jolla on hieman lak-
satiivinen vaikutus.

Mikali raskaus sallii odottavan &idin olla
kotona laskettuun aikaan saakka, katilon te-
kemat saanndlliset ja tarkat kontrollit ovat
valttamattomia. Suurin osa selkaydinvam-
maisista synnyttaa kuitenkin kahdesta kuu-
teen viikkoa ennen laskettua aikaa. Sujuva
synnytys edellyttaa hyvaa ja toimivaa yhteis-
tyota katilon, gynekologin ja tulevan aidin
valilla. Tutkimukseeni osallistuneet naiset
olivat synnyttdneet useammin keisarinleik-
kauksella kuin yleisesti naiset ilman selka-
ydinvammaa. Terveydenhuollon ammattilai-
set suosittelevat usein epiduraalipuudutusta
ja keisarinleikkausta, koska he pelkaavat,
etteivat he tunnistaisi ldahenevan synnytyk-
sen merkkeja. Suositus keisarinleikkauk-
seen ja sen syyt sindnsa ovat ymmarretta-
vat eivatka tuulesta temmattuja. Odottavien
selkdydinvammaisten tulee kuitenkin tietaa,
ettd luonnollinen synnytys on taysin mah-
dollista. Tutkimukseeni osallistuneet naiset
pitivat keisarinleikkauksen etuna sita, etta
siina ei ole vaaraa mahdollisesta valilihan
leikkauksesta, silla sen mahdolliset seura-
ukset olisivat pidempi toipumis- ja sairaala-
aika ja painehaavat.

Yhdenkaan tutkimukseeni osallistuneis-
ta naisista ei tarvinnut raskauden aikana
tehda@ muutoksia py6ratuoliin tai istuintyy-
nyyn. Osa hankkKi itselleen tukisukat ja toi-
set tarvitsivat mukavamman yotyynyn. Mui-
ta muutoksia kotona ja sen ymparistossa ei
juurikaan tarvittu. Sairaala- ja hoitoympa-
ristdssa tilanne oli kuitenkin toinen: synny-
tyspedit olivat lilan kovia, huoneet ahtaita,
eika vessoihin ja kylpyhuoneisiin paassyt
pyoratuolilla:

”Siis sairaalassa multa puuttui kaikki.
Mun miehen piti tuoda kdytdnnossé
koko meidén huusholli mulle sairaa-
laan.” (Emma)

Mitd hyvaan ja toimivaan
aitiyshuoltoon tarvitaan?

Odottavilla naisilla voi olla hyvinkin erilaisia
nakdkulmia, mita parhaan mahdollisen ai-
tiyshuollon tulisi sisaltéaa. Toiset kaipaavat
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intensiivista raskaudenkulun seurantaa ja
ammattilaisten tukea, toiset taas - kuten
esimerkiksi Saskia - toivovat mahdollisim-
man simppelia hoitoa:

”Jatin synnytysvalmennuksen kdymaét-
td, koska olin paattinyt synnyttaa kei-
sarinleikkauksella, eli mun ei tarvin-
nut opetella oikeaa hengitystekniikkaa.
Ajattelin, ettd kaiken muun, vaipan-
vaihdot ja sellasen, oppisin varmasti
sairaalassa, ja ettd ei se niin vaikeaa
voi olla.” (Saskia)

Luotettavalla ja avoimella suhteella hoito-
ja tukihenkildiden kanssa on joka tapauk-
sessa suuri merkitys. Koska terveydenhuol-
lon ammattilaisilla ei ole tarvittavaa tietoa
seurannaiskomplikaatioista eika siita, mita
selkaydinvamman hoito vaatii, omista toi-
veista ja tarpeista tulee ja kannattaa ker-
toa etukateen. Vatsan asukille ja itselle se
on iso palvelus, kun ottaa tassa asiassa itse
vastuuta ja miettii asioita etukateen.

Lastensanky ja vaunut
mittatilauksena

Markkinoilla ei ole useinkaan lastenhoitoon
tarvittavia valineitd, jotka olisivat selkaydin-
vammaiselle aidille kaytannollisia. Aideilla,
ja usein myos iseilla, riittda kuitenkin ideoi-
ta ja kekselidisyyttd; edesta avoin, matala
kaappi voi toimia hoitopdytana. Sanky tar-
vitsee ehka kuitenkin tilata (tai nikkaroida)
mittatilaustyona, etta sen alle mahtuu pyo-
ratuolilla. Ei siis ihme, etta tietyt lastensan-
gyt kulkevat kymmenia vuosia selkaydin-
vammaiselta aidilta toiselle. Esimerkiksi
Kuvassa olevan, pyoératuoliin Kiinnitetyn
Freewheelin paalle itse asennetun vauvan
turvakaukalon kanssa voi myds korkean
vamman omaava aiti, tai muut, joille esi-
merkiksi kantoliina ei ole sopiva ratkaisu,
kayda lapsen kanssa kavelylla ilman apua.

Selkdydinvammaisten vanhempien ainoat
|ahteet vauvan ja pikkulapsen hoitoon liit-
tyviin ratkaisuihin ovat usein internet seka
muut selkdydinvammaiset vanhemmat. Kes-
kustelu ja kokemusten vaihto muiden selka-
ydinvammaisten aitien tai raskaana olevien

kanssa on tarkeaa tulevalle aidille. Oma vai-
kutelmani juteltuani naisten kanssa on, etta
keskusteleminen muiden aitien kanssa on
odottaville aideille hyvéd mahdollisuus saa-
da itseluottamusta ja sita kautta rohkeut-
ta sanoa oma mielipiteensa ja tehda paa-
tOksia. Keskusteltuaan muiden kanssa he
eivat myoskaan enaa tunteneet olevansa
yksin kysymystensa ja niihin liittyvien mur-
heiden ja pelkojen kanssa:

”Nainen, jonka kanssa juttelin, rauhot-
teli vaan, ettd ei siind mitddn, kaikki
menee hyvin, ei kannata murehtia.”
(Lina)

Sue Bertschy:

The use of healthcare services during preg-
nancy, childbirth and childbed by women
with SCI - A qualitative study. 2012. Suom.
Laadullinen tutkimus selkdydinvammais-
ten naisten terveydenhuollon kdytosta ras-
kauden aikana, synnytyksen ja lapsivuo-
deajan jalkeen. 2012.

Tutkimukseen osallistui Sveitsissa 13 selké-
ydinvammaista ditia, jotka olivat synnytta-
neet halvaantumisensa jalkeen ja viimeis-
ten 15 vuoden aikana. Naiset rekrytoitiin
selkdydinvammakeskusten ja selkaydin-
vammayhteisdjen kautta. Tutkimusmeto-
dina oli nauhoitetut, puolistrukturoidut
ryhmaéhaastattelut (3) ja henkilokohtaiset
haastattelut (3).

Invalidiliiton Kapylan kuntoutuskes-
kus on tehnyt kyselyn selkaydinvam-
man jalkeen synnyttaneille aideille.
Kysely aloitettiin loppuvuodesta 2012
ja kyselyn tarkoituksena oli selvittaa
miten selkdydinvamma vaikuttaa ras-
kauteen, synnytykseen, aitiyteen seka
sita, miten aidit itse ovat nama ko-
keneet. Tutkimuksen yhteenvetoa ei
saatu tdman lehden numeroon.



Lakipalsta

Laheta lainopillinen kysymyksesi tai aihe, jota haluat kasiteltavan
lehdessdmme osoitteeseen: toimisto@aksonry.fi.
Lakimiehet vastaavat talla palstalla.

Kysymys:

En selvia vammani takia kaikista arkiaska-
reista. Voinko saada henkil6kohtaista apua,
jotta pystyisin osallistumaan taysipainoises-
ti myos lapseni hoitoon ja elamaan?

Vastaus:

Kylla hyvinkin voit saada. Kannattaa hakea
palvelua kunnan sosiaalitoimesta.

Tassa hieman taustoitusta mistd henkilo-
kohtaisessa avussa on kysymys. Henkilo-
kohtainen apu on:

1. Valttamatonta toisen ihmisen antamaa
apua niissa tavanomaiseen elamaan liitty-
vissa toimissa, jotka henkild tekisi itse, mut-
ta vamman tai sairauden vuoksi han ei sel-
via niista itse.

2. Itsenaisen elaman mahdollistaja vai-
keavammaiselle henkildlle.

3. Vammaispalvelulain mukainen palvelu,
johon palvelun myéntamiskriteerit tayttaval-
|a vaikeavammaisella henkildlla on subjek-
tiivinen oikeus.

Henkilokohtaisella avulla tarkoitetaan vaikea-
vammaisen henkilon valttdmatonta avusta-
mista kotona ja kodin ulkopuolella:

1) paivittaisissa toimissa;
2) tydssa ja opiskelussa;
3) harrastuksissa;

)

4) yhteiskunnallisessa osallistumises-
sa; tai

5) sosiaalisen vuorovaikutuksen
yllapitamisessa.

Henkil6kohtaisen avun tarkoitus on auttaa
vaikeavammaista henkilda toteuttamaan
omia valintojaan edella tarkoitettuja toimia
suorittaessaan. Vammaispalvelulain mu-
kaista henkil6kohtaista apua on jarjestet-
tava paivittaisia toimia varten siina laajuu-
dessa kuin vaikeavammainen henkild sita
valttamatta tarvitsee. Mitéan enimmaistun-
timaaraa ei laki tunne, vaan arvioinnissa
lahdetaan yksildllisesta tarpeesta.

Paivittaisia toimia ovat toiminnot, joita ihmi-
set elamassaan tekevat joka paiva tai har-
vemmin, mutta kuitenkin toistuvasti tietyin
aikavalein. Esimerkkeina paivittaisista toi-
mista ovat kotona ja kodin ulkopuolella ta-
pahtuvat jokapaivaiset ja yleisesti elamas-
sa tapahtuvat asiat ja toimet, kuten
¢ liikkkuminen, pukeutuminen, henkilo-

kohtaisesta hygieniasta huolehtimi-
nen, vaate- ja ruokahuolto

Huippulaadukkaat aktiivisen likkkujan apuvélineet!

Fy fatuotan 7|

tun

Talart Oy,

Raudoittajantie 9, 36100 Kangasala As.

=1

www.talart.fi

¢ kodinhoito, kaupassakaynti,
laakarikaynnit

¢ lapsen paivittaisissa toiminnoissa
avustaminen (esimerkiksi lapsen vie-
minen paivahoitoon, lapsen hoitoon
osallistuminen, lapsen harrastusten ja
koulunkdynnin tukeminen ym. Sinul-
la on oikeus olla taysipainoisesti mu-
kana kaikissa lapsesi kehityksen vai-
heissa ja osallistua aktiivisesti lapsen
kasvatukseen)

* muu asiointi

Kay katsomassa Vammaispalvelujen kasi-
kirjasta hyodyllista lisatietoa henkilokoh-
taisesta avun hakemisesta ja muista vam-
maispalveluista. Terveyden ja hyvinvoinnin
laitoksen yllapitéma Vammaispalvelujen ka-
sikirja on tarkoitettu alan ammattilaisille
asiakastyon ja paatdksenteon tueksi. Myos
palvelujen kayttajat |6ytavat hyddyllista tie-
toa kasikirjasta. Sahkoisen kasikirjan ta-
voitteena on lisata valtakunnallista yhden-
vertaisuutta vammaispalveluissa, parantaa
palvelujen laatua ja edistda uutta vammais-
poliittista ajattelua, jolla halutaan vahvistaa
vammaisten kansalaisten itsemaaraamisoi-
keutta ja osallistumisen mahdollisuuksia:
www.vammaispalvelujenkasikirja.fi

Juha-Pekka Konttinen, OTM

03-3771 699
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TEKSTI ja KUVAT Annukka Koskela

oisaalta en ensimmaista lasta

odottaessani ollut aivan varma kuin-

ka saan kaikki asiat jarjestettya niin,
etta saisin arjen pyoérimaan haluamallani ta-
valla. Ja koska vammani on melko korkea
(T2), mietin mm. mahdollisia haasteita lap-
sen nostamisessa lattialle tai autoon tasa-
painoni ollessa heikohko. Myds vanha ei-
toivottu ystavani syringomyelia muistutteli
toisinaan olemassaolostaan, ja mietin kuin-
ka paljon selan kipuilu voisi vaikuttaa fyysi-
seen kykyyni nostella alati painoaan kasvat-
televaa lasta. Tallaisten pohdintojen jalkeen
paadyin raskauteni viimeiselld kolmannek-
sella tayttdamaan sossun avustajahakemuk-
sen, jossa hain aluksi avustajaa vuodeksi
eteenpain (6 h/arkipaiva, yht. 30 h/viikko).
Mydnteisen paatéksen sain nopeasti. Myo-
hemmin hain jatkoa avustajapaatokseeni
vahaisemmalla tuntimaaralla.

Vauva-aika

Sopivan avustajan hakeminen tai lahinna
I6ytaminen oli haastavaa. Koska en pysty-
nyt tarjoamaan taysipaivaista tyota, rajasi
se halukkaiden tyontekijoiden maaraa ta-
loudellisista syista. Halusin loytaa yhden
avustajan, koska mielestani oli lapsen etu,
ettd kotona arjessa mukana oleva henkilo
on paaasiassa yksi ja sama, tuttu ihminen.
Ennen mieleiseni avustajan 10ytymista sat-
tumalta ehdin tapaamaan ja haastattele-
maankin muutamia ehdokkaita.

Toki tuoreena aitina halusin ehdottomas-
ti tehda itse kaiken liittyen vauvan hoitoon,
pukemiseen, syottamiseen, jutusteluun ja
nukuttamiseen. En halunnut avustajaa mis-
saan nimessa omalle reviirilleni naiden toi-
mien osalta. Parjasin vauva-aikana kotona
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itsenaisesti, mutta kodin ulkopuolella tilan-
ne oli toinen. Aivan vauva-aikana avusta-
jan tehtaviin kuului mm. vauvan nostami-
nen autoon ja autosta pois kdydessamme
neuvolassa, kaupassa tai asioilla. Ja jos
reissussa, kuten usein kavi, vauvan vai-
pasta ja sen ulkopuolelta 10ytyi nk. nika
(niskakakka), olivat avustajan kadet tuiki
tarpeelliset. Koska lahes kaikki yleiset hoi-
tohuoneet on tehty kavelevien aitien kor-
keudelle, ei minulla ollut mahdollisuutta
kodin ulkopuolella liikkuessa esimerkik-
si vaihtaa vaippaa hoitopdydalla. Toki en
tallaisissa tilanteissa itse lahtenyt kahvi-
laan odottelemaan puhdasta vauvaa luok-
seni, vaan olin mukana kaikissa hoitotilan-
teissa. Luonnollisesti talviaikana avustajan
tarve oli suurempi, kun auraamaton reitti
piti kulkea rattailla ja py6ratuolilla lumen
peittamalle autolle. Hakemani tuntimaa-
ra avustajalle tuntui kuitenkin aluksi ehka
lilan suurelta, enka jokaisena kuukautena
kayttanytkadan kaikkia minulle myénnetty-
ja tunteja. Halusin olla kahdestaan vauva-
ni kanssa mahdollisimman paljon. Mutta
jos lapsi olisikin ollut sairastelevaa sort-
tia, olisi esimerkiksi laakarikaynteja ollut
enemman. Siksi oli hyva, etta tuntimaara
oli hieman ylakanttiin arvioitu.

Kasvava vauva

Vauvan kasvaessa avustajan tehtavat li-
saantyivat hieman. Kun pienesta nyytista
tuli rydmiva, tarvittiin avustajan kasia nos-
tamaan lapsi lattialle ja lattialta pois. Ja kun
lapsen paino ja koko kasvoivat, kaytin avus-
tajaa fyysisiin nostoihin enemmankin hanen
tydaikanaan -sitteriin ja sitterista pois, lat-
tialle ja lattialta yl6s, rattaisiin ja rattaista

Omakohtaiset kokemukseni
henkilokohtaisen avustajan
kaytosta alle 3-vuotiaan lapsen
kanssa

Ollessani raskaana pohdin paljon henkilokohtaisen avustajan
mahdollisuutta. Minulla ei ole ollut avustajaa aiemmin kaytos-
sd, ja siksi ajatus avustajan kayttamisestd tuntui aluksi pienel-

td tappiolta tai jopa viahdan noyryyttavaltd.

pois jne. Avustajan avulla kykenin paivasai-
kaan saastamaan kuormittuneita olkapaita-
ni ja ylaselkaani, jotka vaajaamatta ylirasit-
tuvat pyoratuolilla liikkuvalla aidilla. Silloin
kun avustajani ei ollut tdissa korvasin latti-
alla m@yrimisen sangyn paalla kollottelylla
ja leikkimisella, ja tein itse vauvan nostelut
ja liikuttelut kotona.

Taapero

Seuraava avustajaa vaativa vaihe kohdalla-
ni ole kdvelemaan opetteleva taapero. Pyo-
ratuolista kasin lasta voi kavelyttaa rajatun
matkan sisatiloissa, mutta se lyhyt muuta-
man kuukauden mittainen aika kun lapsi
16ytaa liikkumisen riemun ja jalkansa, oli
minusta ihanaa, etta avustajani kykeni ka-
velyttdmaan taaperoa. Pienen taaperon ka-

Avustaja kavelyttda ulkona




Avustaja syottétuolina.

velyttdminen ulkona on pydratuolista kasin
aika hankalaa, joten ulkona kavelya harjoi-
tellessamme avustaja piti kiinni kasista ja
mina tsemppasin taaperon kasvopuolella.
Taapero oppi pian nousemaan seisomaan
pyoratuolia vasten niin, etta olimme kasvo-
tusten. Pydratuoli toimi mainiona tyontokar-
ryna sisalla ja kulkunopeutta kykenin itse
saatelemaan. Ei kulunut montaakaan kuu-
kautta, kun taapero osasi kiiveta aidin syliin

Avustaja kavelyttdjana
1

"

pienelld avustuksella. Sain kymmenkunta
kiloa painavan paketin nostettua itse sylii-
ni, mutta avustajan ollessa t6issa han hel-
potti selkani kuormitusta avittamalla nostoa
taaperon pyllysta. Naiden avustajan toimi-
en koen auttaneen valtavasti toimintakykyni
sailyttamisessa. Toimivat olkapaat ja ylasel-
ké kun ovat korvaamattoman tarkeat nii-
den varassa elavalle pyoratuolinkayttajalle.

Avustaja oli tarpeellinen mm. myds silloin,
kun vajaa parivuotias 16ysi kiipeilyn riemun
Kiipeilytelineessa, halusi menna kaupan vie-
ressa olevaan ei-niin-esteettomaan leikki-
puistoon tai jai kengastaan kiinni keskelle
lumikasaa kotipihassa. Tallaisia tilanteita
tuli vastaan paljon, ja oli hyva etta avusta-
ja oli kodin ulkopuolella liikkuessamme mu-
kana. Avustaja mahdollisti myds osallistumi-
semme muskariin, vierailut ystavien luona
ja pienet retket lahiymparistdon, tarjoamalla
pienen fyysisen avun esteellisissa paikoissa.

Avustajan rooli

Lyhyesti sanottuna minulle ja minun ela-
maani sopiva avustaja oppi ndkemaan pian
tilanteet, joissa kykeni olemaan avuksi, ja
avustavan toimenpiteen tehtydan osasi ve-
taytya syriemmalle olemaan nk. nakymaton
- vaikkapa menemalla pesuhuoneeseen ri-
pustamaan kestovaippoja kuivumaan. Mina

olin kaikissa tilanteissa lasna ja lahella las-
ta, vaikka avustajan kadet nostivat tai siirsi-
vat lapsen fyysisesti paikasta toiseen. Toki
avustajastani on tullut lapselleni myés lahei-
nen ja turvallinen aikuinen, koska on ollut
elamassamme mukana jo kolmen vuoden
ajan. Nyt lapsen ollessa yli 3-vuotias avusta-
jan tarve on hyvin vahainen vaikkakin avus-
tajapaatos on edelleen voimassa. Lahinna
kaytan avustajaa vain silloin, kun olemme
menossa uuteen paikkaan, jonka esteetto-
myydesta minulla ei ole varmuutta ja toisi-
naan silloin, kun vien lapseni harrastuspaik-
kaan, joka ei ole taysin esteeton.
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Miia Ylimaki

TEKSTI Miia Ylimaki, Annukka Koskela
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KUVAT Miia Ylimaki

Miia Ylimdki oli vammautuessaan vuonna 1990
putoamistapaturmassa 16-vuotias. Tapaturman seurauksena
hdnelle tuli C5-C6 -nikamien murtuma ja tetraplegia. Miia oli
jo ennen vammautumistaan haaveillut omista lapsista, itse
asiassa tarkalleen kolmesta lapsesta. Neliraajahalvaantuneena
ja kallovedossa ollessaan tapaturman jilkeen ensimmdisten
kysymysten joukossa oli "Voinko koskaan saada omia lapsia?".

astaus Miian kysymykseen oli, ettd 1dake-

tieteellisid esteitd ei raskaaksi tulemiselle

ole. Miia muistaa hetken, kun tiedon saa-
tuaan huokaisi syvaan ja ajatteli, etta kylla tama
tasta. Kavelemaan paaseminen tuntui jo tuolloin
toisarvoiselta. Toki tulevaisuus silla hetkella tuntui
hyvin epavarmalta ja usko tulevaan perhe-elamaan
oli aika hatara.

Miia tapasi tulevan miehensa viitisen vuotta vam-
mautumisen jalkeen ja vietettydan villid aikuiselaman
alkua he huomasivat haluavansa samoja asioita ela-
massaan, ja pian he asuivat yhdessa. Miia oli tuolloin
21-vuotias. Elama kolmen lapsen kanssa oli ennem-
minkin viela haave tassa vaiheessa. Mutta Miia ei kui-
tenkaan epaillyt hetkeakaan, etteiké parjaisi vauvan
kanssa. Han ei pitanyt pyoratuolia tai vammaansa
esteena lasten hankkimiselle. Suuremmalta huolen-
aiheelta tuntui etukateen ajatus parjaamisesta mur-
rosikaisen kanssa. Olisiko pyoratuolista kasin riitta-
vaa auktoriteettia murkkuikaisen kanssa?

Miia oli ajatellut, etta raskaaksi tuleminen ei ehka
olisi kovin helppoa ja ettd keskenmenon riski voisi
olla suurempi. Siksi pahoinvointi ja voimattomuus ei-
vat ensimmaisena herattaneet ajatusta raskaudes-
ta. Miia kavi ladkarissa ja hanelle maarattiin naras-
tysladketta verikokeen oton ohella. Narastyslaake ei
auttanut, ja Mia makasi puolikuolleena sangyssa pari
viikkoa, kunnes kuuli 1adkariltd verikokeen tulokset.
Raskaustesti oli positiivinen!

SELKAYDINVAMMA AKSON

Neuvolaan ensimmaista kertaa mennessaan Miia
kuuli, etta oli ensimmainen selkdydinvammainen ras-
kaana oleva nainen siind neuvolassa. Suhtautumi-
nen oli kuitenkin hyvin ystavallista ja enneminkin
oltiin uteliaita. Neuvolan tutkimuspdyta oli niin van-
ha, ettei siina ollut korkeussaatoéa. Siirtyminen tutki-
muspoOydalle ei siis onnistunut, eika sisatutkimusta
voitu tehda. Mydskaan istumavaakaa ei punnitusta
varten ollut. Miia ohjattiin aitiyspolille TAYS:iin, ja ris-
kiraskausseurantaan. TAYS:ssakin suhtautuminen
oli asiallista, mutta tietoa selkdydinvammaisen ai-
din synnyttdmisen vaaroista ja erityistarpeista ei siel-
I& kuitenkaan ollut. Eika ollut Miialla itselldaankaan
viela tuolloin. Vasta TAYS:n aitiyspoliklinikalla, aivan
raskauden loppuvaiheessa vastaan tuli onneksi syn-
nytyslaakari, joka kertoi lukeneensa artikkelin selka-
ydinvammaisten synnytyksesta. Miia kuuli, etta alatie-
synnytys oli mahdollinen, koska kohtu hoitaa "tyon",
mutta korkean vamman ja dysrefleksia -riskin vuok-
si tarvittaisiin epiduraali. Miia itse halusi alatiesyn-
nytyksen ja aika kaynnistykseen sovittiin.

Ensimmadinen synnytys

Mennessaan osastolle sovittuna paivana Miia oli muu-
tenkin jo tunnekuohun vallassa, lisdksi vastaanotto
osastolla oli kaikkea muuta kuin ystavallista. Henki-
I6kunnan puolelta tehtiin hyvin selvaksi, etta heilla
ei ole aikaa autella. Miialle osoitettiin sanky, joka oli



aivan liian korkea pyoratuolista siirtyvalle. Invaves-
saa ei ollut koko osastolla. Miian kysyessa matalam-
paa sankya hanelle sanottiin, ettd han voisi maata
sangyssa, ja etta hoitajat voisivat tarvittaessa tuo-
da alusastian! Selkdydinvammainen ei tee alusas-
tialla sitten mitaan, ja Miia oli jo lahddéssa miehen-
sa kanssa Kkotiin, kunnes toiselta osastolta haettiin
matalampi sénky ja neuvottiin reitti naapuriosaston
isompaan vessaan. Seuraavana aamuna synnytys
kaynnistettiin suunnitellusti ja supistukset alkoivat.
Synnytyssaliin siirryttdessa vuorossa olleella katilol-
|a ei ollut mitaan tietoa ennakkoon sovitusta epidu-
raalista. Miia kertoi tarvitsevansa sen ehkaistakseen
dysrefleksia -oireita. Paikalle saapunut anestesialaa-
kari ihmetteli mihin epiduraalia muka tarvitaan, kun
tuntoa ei muutenkaan ollut. Miia yritti selittaa tilan-
netta ja tunsi itsensa vain hankalaksi synnyttajaksi.
Lopulta epiduraali laitettiin, mutta synnytys oli ehti-
nyt jo kdynnistya.

Miia oli yltapaalta hiessa, sormet jaakylmina ja sit-
ten alkoivat rytmihdiriét - ja sietdamaton paansarky. As-
teikolla 1-10 paakipu oli 11:n luokkaa. Synnytyslaa-
kari ei ollut tutustunut papereihin, eikd ymmartanyt
oireita ja tarjosi Buranaa paansarkyyn! Jalat sidottiin
kiinni telineisiin ja imukuppi asetettiin vauvan paahan
kiinni. Kukaan ei puhunut Miialle mitdan, eika hanel-
ta kysytty mielipidetta mistaan. Miia kyseli hdammen-
tyneena joko voisi yrittda ponnistaa. Synnytyslaakari
totesi, ettd "jos siltad tuntuu". Miia ponnisti niin hyvin
kuin kykeni muutaman kerran, ja reilu kolmekiloinen
tyttdé putkahti maailmaan. Tytto oli alilampdinen dys-
refleksiasta johtuen, ja laitettiin folioon lampiamaan.
Muutoin vauva oli terve ja hyvakuntoinen.

Miia kertoi sietdmattomasta paansarysta henkilo-
kunnalle, mutta siihen ei sairaalassa kummemmin
reagoitu. Seuraavien kuukausien ajan Miia sai hil-

littdbmia paansarkykohtauksia ja kykeni vain pitele-
maan paastaan kaksin kasin kiinni. Samalla silmissa
nakyi sokeita pilkkuja. Siksi vauvan kanssa oleminen
ja vauvan hoitaminen ensimmaisten kuukausien ai-
kana oli todella vaikeaa, onneksi mies oli muutaman
ensimmaisen viikon kotona.

Miia syotti ja vaihtoi vauvan vaipan joko sylissa tai
sohvalla, koska pari kertaa koitettuaan taiteilla pie-
nen vauvan siirtamista hoitopdydalle tai lavuaaril-
le tuli tasapainon kanssa ongelmia. Miia piti vauvaa
paljon sylissa ja ratkaisi vaipanvaihtoasian kaytta-
malla puhdistuspyyhkeité -ja vauva oli ihan tyytyvai-
nen. Vauvan kasvaessa Miia ratkaisi asioita maalais-
jarjelld, koska han ei tuntenut yhtdan vertaisaiteja,
joilta olisi voinut kyselld neuvoja. Toisinaan vertais-
tukea Miia olisi kaivannut. Vammasta johtuvien huo-
nojen sormivoimien vuoksi Miia suosi nepparittomia
ja napittomia vauvanvaatteita, eli mm. vetoketjullisia
kokopukuja. Henkselihousut ja valjaat olivat katevat




lia jarkyttyi
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lapsen paalla, koska niista oli helpompi nostaa lap-
si syliin ja laskea turvallisesti lattialle. Kylvetyksen
hoiti pdaasiassa iskd, ja mummut olivat innokkaasti
hoitamisessa mukana. Avustajan hakeminen ei kay-
nyt edes mielessa.

Toinen lapsi

Miia tuli pian uudelleen raskaaksi ja talla kertaa Miia
otti asioista itse selvaa hyvissa ajoin. Miia kertoi sel-
kaydinvammoihin erikoistuneelle 1aakarille mita edel-
lisessa synnytyksessa oli tapahtunut. Miia sai tietaa,
etta epiduraali oli laitettu aivan lilan my6haisessa vai-
heessa ja mahdollisesti lilan laimeana. Miia jarkyttyi
laadkarin kommentoidessa, etta dysrefleksiaan oli-
si voinut jopa kuolla. Siina vaiheessa toinen, tuleva
synnytys alkoi todella pelottamaan. Mutta toisaalta
Miialla itselldaan oli nyt tieto siitd, mita tuleva synny-
tys vaatisi onnistuakseen.

Toinen raskaus oli sikali erilainen, etta kotona tou-
husi alle vuoden ikainen lapsi. Pienen lapsen hoitami-
nen ison vatsan kanssa oli hankalaa, kun esimerkiksi
kumartuminen eteenpain ei onnistunut. Ja jos lattialle
tippui jotakin paivan aikana, se sai jaada sinne odot-
tamaan kunnes joku tuli kotiin. Esikoisen kanssa oli
kuitenkin helpotus, ettd han nousi hyvin aikaisin sei-
somaan tukea vasten ja kavelikin jo 10 kuukauden
iassa. Lapsen kuljettaminen sylissa ei kuitenkaan oli-
si vatsan vuoksi onnistunut.

Toinen synnytys kaynnistettiin myds, tasan viikol-
la 38. Vielakaan, edellisesta synnytyskertomuksesta
huolimatta Miian omia tuntemuksia ja mielipiteita ei
huomioitu. Talla kertaa Miia oli skarppina ja vaati epi-
duraalin heti kun synnytys oli kdynnistymassa. Katilon
mukaan siihen voisi vielda menna aikaa. Kuitenkin, jo
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ennen kuin katil6 poistui huoneesta Miia tunsi synny-
tyksen kdynnistyvan. Miia vaati miehensa kanssa puu-
dutusta valittdmasti, mutta asiaa vahateltiin. Mies oli
tiukkana ja totesi: "Jos teette taas sen virheen, etta
se puudutus tulee lilan myéhaan ja Miia kuolee, niin
sitten kuolette tekin". Anestesialadkari tuli yllattavan
nopeasti. Heti kun puudutus oli laitettu, katild kehotti
lepddmaan ja ilmoittamaan kun tuntuu silta etta syn-
tyy. Reilu kolmekiloinen tyttdnen syntyi lyhyen ajan ku-
luttua -ilman imukuppia, ilman telineita ja mika paras-
ta, ilman vaarallisia dysrefleksiaoireita.

Kolmas lapsi

Kolmas lapsi syntyi kdynnistamatta. Tama johtui sii-
14, ettd kdydessaan aitiyspolilla viikolla 36+3 Miia to-
tesi tuntevansa, etta nyt vauva ei kauaa sisalla enaa
pysy. Silloinkaan Miian omia tuntemuksia ei huomi-
oitu, mutta kaynnilla sovittiin kdynnistys muutaman
paivan paahan. Sovittua paivaa edeltavana iltana su-
pistelut alkoivat ja vessassa kdydessaan Miia huoma-
si lapsiveden valuvan. Sairaalaan lahdettiin kiireesti,
onneksi vanhemmat lapset olivat jo hoidossa. Kissa
kuitenkin karkasi kiireessa pakkaseen. Mies juoksi
parkkipaikalla kissan perassa ja Miia supisteli au-
tossa. Edellisista pikasynnytyksista johtuen Miiaa al-
koi jo hirvittdmaan. Sairaalassa Miia paasi suoraan
synnytyssaliin ja anestesialaakari halytettiin paikalle.
Puudutus laitettiin, ja synnytys eteni nopeasti. Talla-
kin kerralla Miia valttyi dysrefleksiaoireilta ja synny-
tyksesta jai mukava muisto. Kolmas lapsi oli poika,
ja hankin oli yli kolmekiloinen.

Miialla ei siis ollut vaikeuksia raskaaksi tulemises-
sa, ja raskausajatkin sujuivat paasaantoéisesti hyvin.
Tosin katetrointi vaikeutui raskausaikana ja umme-



tustakin oli ihan riittavasti. Jalkojen turvotus oli myos
voimakasta, jalat olivat kuin pylvaat.

Arkea lapsiperheessa

Arki kolmen pienen lapsen kanssa oli valilla raskasta
ja haastavaa. Tosin vauva-ajat menivat toisen ja kol-
mannen kohdalla jo enemman rutiinilla. Miia ei enaa
pelannyt tekevansa jotain vaarin ja antoi itselleen ar-
moa seka oikeuden menna valilla siitéd mista aita oli
matalin. Kolmen lapsen kanssa oli pakko yrittaa ottaa
vain rennosti, silla yhta imettdessa, yhden seistessa
poydalla ja yhden huutaessa vessassa "aitii, pyyhki-
maaaan!" ei hermostumisesta olisi ollut mitaan apua.
Siis vauva makuulle hetkeksi ja tutti suuhun, matkal-
la vessaan yhden auttaminen pois poydalta lelujen
luo ja pyllynpyyhinnan jalkeen takaisin sy6ttopuuhiin.

Kolmen lapsen kanssa Miia yritti saada Tampereen
kaupungilta henkil6kohtaista avustajaa, mutta sita ei
myodnnetty. Vaihtoehdoksi tarjottiin lasten viemista
paivakotiin. Se ei ollut Miialle vaihtoehto, niinpa han
jatkoi kolmen lapsen kotiditina. Pihapiirissa asui pal-
jon saman ikaisia lapsia ja Miia hyddynsinkin paljon
naapurisuhteita. Pihan aideilla lapsineen oli tapana
joka paiva ennen paivaunia olla naapureiden kans-
sa pihalla tunti tai pari. Lasten leikkipaikka oli aivan
oven edessa, joka teki vahtimisesta helppoa. Myds
talon aidattu iso takapiha oli monena kesana aivan
korvaamaton. Lapset paasivat yleensa jonkun naa-
purin mukana kerhoihin ja Miia puolestaan jarjesti pi-
han lapsille pikkujouluja, leipomistouhuja ja kaikkea
muuta kivaa sisalla. Usein keraannyttiin pihaan kah-
vittelemaan ja tehtiin pihapiknikki lapsille. Eniten ver-
taistukea Miia on kokenut saaneensa toisilta dideil-
ta, koska lapsiperheissa kaikilla on samat murheet
ja ongelmat kuin myoés ilot ja elamykset.

Miia ei tunne, eika ole tuntenut, olevansa yhtaan
sen erilaisempi aiti kuin muutkaan. Miialle tuotiin
hoitoon jatkuvasti lapsia omien lasten ollessa pie-
nia, joka kertoo selkedasti luottamuksesta Miian ky-
Kyyn hoitaa niitd. Lapset ovat Miian mukaan aitoja

ja hoksaavat asiat nopeasti. Kun joku uusi kaveri tuli
ensimmaista kertaa kylaan, niin nopeasti alun pallis-
telyn jalkeen pyoératuoli oli heille ihan normaali juttu.
Miia my6s pyrki tietoisesti olemaan esilla jokaisessa
mahdollisessa kerhossa, koulussa ja harrastukses-
sa, jotta pyoratuoli ei muodostuisi miksikdan morok-
si lasten silmissa. Ja kun lapset tutustuivat Miiaan,
niin pyoratuoli oli apuvaline siind missa silmalasit-
kin. Aikuisilla on sen sijaan tuntunut olevan enem-
man asenteiden kanssa ongelmia.

Toki pyoratuolilla liikkuvana aitina Miia on joutu-
nut toimimaan joissakin tilanteissa eri tavoilla kuin
kavelevat aidit. Haastavin aika Miian mielesta oli las-
ten leikki-ian uhma, kun lapset eivat vield ymmarta-
neet kaikkia maailman vaaroja ja vauhtia oli paljon.
Perassa pysyminen kolmeen suuntaan vaati paljon
ennakkosuunnittelua. Paivarutiinista oli iso apu asi-
oiden ja tilanteiden hallinnassa. Mutta se, etta Miia
ei lasten ollessa pienia passannut ja ollut koko ajan
paapomassa teki lapsista nopeasti omatoimisempia.
Joskus lasten kaverit hammastyivat, kun Miia kehotti
tekemaan jonkun asian itse. Esimerkiksi haalarin pu-
kemisessa lasten kaverit jaivat odottamaan pukijaa,
kun Miian poika laittoi hienosti haalarin paalleen ja
oli viela ylpea siita.

Ja kyllahén jo pienikin lapsi hoksaa, jos aiti ei paase
jonnekin tai ei voi tehda jotakin. Miiankin kotona soh-
vantakuset ja ylasanky olivat toisinaan kovassa kay-
t6ssa. Lapsille riitti tieto, ettei aiti pAdse hakemaan.
Joskus Miia joutui turvautumaan vanhemmuuden kul-
taiseen kolmioon, eli uhkailuun, lahjontaan ja kiris-
tykseen, joskin tehoa talla ei aina ollut. Yleisesti ot-
taen lapset tottelivat Miiaa kuitenkin hyvin.

Nyt lapset ovat jo 16, 15 ja 13 -vuotiaita teineja.
Kaikki ovat omia persooniaan, vanhin on ammatti-
koulussa, keskimmainen suuntaa lukioon ja nuorim-
mainen on kiinnostunut urheilusta ja kddentaidoista.
Miia kertoo olevansa lapsiensa hyva ystava, mutta en-
nen kaikkea aiti. Eika se murrosikaisten kanssa par-
jaddminen ole mahdotonta, auktoriteettia 16ytyy kylla
tarvittaessa pyoratuolistakin kasin.

i3 el tunne
elka Ol
tuntenut,
0levansa
yntdan sen
erilaisemp

At kuin
muutkaan
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Avustajan kaytto
vanhemmuuden resurssina

TEKSTI Jarmo Tiri, Henkildkohtaisten Avustajien
Tydnantajien Liitto - Hetan puheenjohtaja,

Isa 17-vuotiaalle tyttarelle

KUVITUS Vain6 Heinonen

uistan hyvin kun suunnittelim-

me vaimoni kanssa sita, kuin-

ka meidan perheemme selviai-
si vanhemmuudesta ja miten mina vaikean
vammani kanssa pystyisin myds fyysiseen
isyyteen. Perheen arvotaustaan kuului aja-
tus itsendisesta selviamisesta ja toimimi-
sesta. Perheihanteeseemme sisaltyi myos
idea sukupuolten valisesta tasa-arvosta ja
sen nakyminen kodin téiden jakautumises-
sa. Vaimoni halusi aitiysloman jalkeen pa-
lata tydelamaan, kotiaitiys ei ollut meidan
valintamme. Mutta kaiken taman ylapuolel-
la oli tietysti antaa lapselle hyva ja turvalli-
nen lapsuus.

Tarkea osa oli myds suunnitella kokonai-
suuden toimivuus. Oli uudelleen arvioita-
va miten selvittaisiin tilanteesta, jossa per-
heeseen tuli lisda avun tarvetta. Vauva vei
luonnollisesti paljon fyysista aikaa ja vaati
kasia. Lisaksi halusin varmistaa, etta myos
itse olin mukana seka vauvan etta kasvavan
lapsen hoidossa, antaisin laheisyytta ja olin
mukana ikakausiin liittyvissa aktiviteeteis-
sa. Ja ilman muuta oli selvaa, ettda monis-
sa kohdissa tarvitsin toisen henkilén apua
oman vanhemmuuteeni resurssina. Van-
hemmuuteen liittyy lapsen kanssa tehta-
vat touhut ja hoidot mutta yhta lailla myos
lasnaolo, seka taustatydt - ruuan hankinta
ja valmistus, pyykkia ja siivousta. Ja minul-
lahan oli kaikesta naista siivu. Eri tehtavis-
sa omien ja avustajan kasien rooli vaihteli,
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yhtakaikki kaikki oli perheyhteisén vinkke-
listd katsottuna isan tekemaa.

Minulle avustajan kayttdé vanhemmuu-
teen liittyvissa tehtavissa oli samanlainen
kysymys kuin avustajan kayttdminen mis-
sa muussa elaman alueella hyvansa, ty0s-
sa, vapaa-ajalla, mokkireissulla tai ihan ta-
vallisten paivien touhuissa. Alusta alkaen
oli selvaa, ettei avustaja lasnaolo tai apu va-
hentédnyt omaa rooliani vanhempana. Mina
tein vanhemmuuteen liittyvat paatokset ja
vanhemman ja lapsen vélinen kommunikaa-
tio ja suhde oli jakamaton. Vanhemmuus
oli minun kaikkine puolineen. Lapsellani ei
milloinkaan ollut epaselvaa kuka on isa ja
kuka aiti. Nuorta avustajaa joskus nolotti
kun joskus tuntemattomat luulivat nuoren
miehen, naisen ja lapsen muodostavan per-
heen. Nauroimme tilanteille yhdessa.

Perheet eroavat toisistaan niin kuin ihmi-
setkin, emme ole ketjumyymalan standar-
dituotteita. Standardiin eldamaan pyrkimi-
nen on siis turhaa. Voimme kukin rakentaa
elamaamme omien vahvuuksiemme ja re-
surssiemme pohjalta. Meille vaikeavammai-
sille on onneksi mahdollisuus rakentaa ela-
maamme henkildbkohtaisen avun varaan.
Avustajan avulla voimme vahentaa vamman
aiheuttamaa toiminnallisia rajoitteita. Avus-
taja voi hyvin olla se, joka nostaa pienen ih-
misen syliin tai sy6ttétuoliin, vaihtaa vaipan
samalla kuin vanhempi ottaa sen vanhem-
muuden kontaktin. Nain kasvaa aivan yhta
vahvoja, tasapainoisia lapsia kuin naapuris-
sakin. Sen on oma, jo aikuistumassa oleva
isin tytto todistanut.

Mummina
pyoratuolista

kasin

TEKSTI Miia Hakkinen
KUVITUS Vaind Heinonen

ind olen hoitanut neljaa lasten-

lastani ihan pienesta pitéaen. En

ole tarvinnut mitéan sen kum-
mempia apuvalineita heidan kanssaan, sil-
1& minulla on matala (L1) selkdydinvamma
ja tasapainoni on hyva.

lhan vauvoina lapsenlapset ovat olleet sy-
lissani vatsallaan jalkojeni paalla, joten olen
ihan hyvin pystynyt liikkumaan paikasta toi-
seen. Isompana he ovat istuneet sylissani ja
kaikki on sujunut hyvin. Ulkoilu oli oma haas-
teensa silloin, kun he olivat vield vaunuissa,
mutta kylla sekin onnistui. Ainoastaan jos-
kus heidan ollessa pienempia saattoivat he
olla ulkoillessa jollakin vyoélla sylissani kiinni,
jotta pystyin kelaamaan vapaasti molemmil-
la kasilla. Myéhemmin heidan jo kavelles-
sa ulkoilu on onnistunut mainiosti. Jostain
syystd kukaan heista ei ole koskaan "rim-
puillut” sylissa ollessaan kanssani. Pepun
pesut sujuivat my6s hyvin ja syéttanyt olen
heidat aina sylissani.

Paras kommentti, joka on jaanyt mielee-
ni lasten sanomisista, oli kolmevuotiaan Je-
ren suusta. Kun naapurin lapset tulivat ha-
kemaan Jered ulos leikkimaan, katselivat
naapurin lapset epaillen ja ihmeissaan tuo-
liani. Jere totesi lapsille, etta "eiks mummil-
la olekkin makee tuolil”. Tuolloin minulla oli
varikkaat pinnasuojat, olisikohan kommentti
johtunut niista. Sen jalkeen ei naapureiden-
kaan lapset pitdneet minua sen kummempa-
na mummina kuin muitakaan. Nyt minun hoi-
tamani vauvat ovat jo 17,12,8 ja 4-vuotiaita.

Olen talla hetkella aloittamassa "kylamum-
mina” MLL:n perhekahvilassa seka aloitte-
lemassa pitamaan satutunteja OYS:n las-
tenosastolla, eli kayn lukemassa satuja ja
pelaamassa seka leikkimassa lasten kanssa.



Isana olemisesta

Minulla on isyyttd takanani kohta kuusi vuotta ja kaksi viimeisintd vuotta olen saanut olla

kahden pojan vanhempi. Pdivdt ovat tdaynnd sitd than tavallista lapsiperhearkea. Varsin-

kin tyopdivan jilkeen illat vierdhtdvdt aika kokonaisvaltaisesti poikien kanssa touhutessa.

Tata kirjoitustani varten tdytyi ensimmadistd kertaa oikein pysdhtyd miettimddn mennyttd

kuuden vuoden ajanjaksoa ndikovinkkelistd isyys ja pyordtuoli, isyys ja mind, vammainen

isd... No, yritetddn.

TEKSTI ja KUVA Ville Vuosara

nsimmaisen lapsem-
me ollessa tulollaan ei
oma pyoratuolini ja isyys

tuntunut mitenkaan ihmeellisel-
ta yhdistelmalta enka ollut edes
uhrannut aikaa moisille ajatuk-
sille. Lapsen syntymaa odotet-
tiin ihan samalla tavalla kuin mis-
sa tahansa perheessa, koti oli
valmiina ottamaan vastaan uu-
den tulokkaan ja vanhemmatkin
niin valmiina kuin vain voivat olla.
Muistan kuitenkin hyvin sen tam-
mikuisen yon kun asioita pohdis-
kellessani tajusin, etta pyoratuoli
saattaakin oikeasti tuoda isyy-
teen jotain erityspiirteita. Asun-
tomme ei toimisikaan vauvan
kanssa. Tai itse asunto kylla oli
toimiva, mutta vanhan kerrosta-
lon kuudes kerros ja pieni his-
si raskaine ovineen... En paasisi
rattailla lilkkkuvan lapseni kanssa
pihalle kodistamme, koska pyo6-
ratuoli ja rattaat eivat mahtuisi
hissiin yhta aikaa. Siis, ei muu-
ta kun asuntokaupoille. Onneksi
laheiselle alueelle oli rakenteilla
yksitasoisia rivitaloasuntoja ja paasimme
vielapa vaikuttamaan asunnon pohjaratkai-
suunkin. Nykyinen perheemme koti on siina-
kin mielessa loistavalla paikalla, etta paiva-
kotiin, leikkipuistoon ja kouluun on matkaa
vain muutamia satoja metreja. Tietysti auto-
kin meni siind samassa vaihtoon. Nyt uuden
auton valintakriteereina eivat enaa (pelkas-
tdan) voineet olla ulkondké ja alumiinivan-
teiden koko vaan kaytannéllisyys ja mahdol-
lisimman suuri kuljetuskapasiteetti.

Arjen sujuvuuden kannalta minun taytyy
luovuttaa vaimolle joitain perinteisia mies-
ten ja isien tehtavia, ja jakaa muutenkin ar-
jen askareet tarkoituksenmukaisesti. Var-
sinkin talvella lasten kanssa hiihtaminen
ja luistelu jaavat kylla suosiolla vaimolle.
Haneltad se sujuu huomattavasti helpom-
min. Voisinhan mina kylla istua luistinra-
dan reunalla tai ladun varressa, jota toki
teenkin valilla, mutta opeta nyt siin sitten
omalla esimerkilla tasatyont6a tai luistelun

alkeita ja nostele kaatuvia lap-
sia ylés hangesta. Toteutan mie-
luummin isyyttani vaikka kokkaa-
malla perheelleni samaan aikaan
hyvan ruuan.

Lapsilleni isa pyoratuoleineen
on itsestaanselvyys, eivathan he

ole muunlaista isdad nahneet.
Kuulostaapa néin ilmaistuna ka-
rulta, mutta niin se vaan on. Eika
siina ole lasten mielestd mitdan
ihmeellista, erikoista tai edes eri-
laista. Pyoréatuoli ja isyys eivat mi-
tenkaan sulje pois toisiaan, eika
pyoratuolia tai vammaa tarvitse
millaan tavalla alleviivata. Nuo
edella pohtimani asiat ovat kaik-
ki hyvin fyysisia ja ratkaistavissa
suhteellisen helposti. Pyératuo-
li on fyysista ja isyys taas kaik-
kea muuta.

Nyt kun olen tdman pienen
oman isyyteni pohdinnan saanut
jollain tavalla paatokseen, olen
vakaasti sitd mieltd ettd oma
pyoratuolini ei vaikuta isyyteeni,
piste. Liikuntavammani saattaa
korkeintaan pakottaa tekemaan
asioita joiltakin osin vahan eri tavalla kuin
yleensa on tapana. Mutta isyys sinallaan
on kuitenkin suurimmaksi osaksi kaikkea
muuta kuin pelkkaa fyysista tekemista. Sa-
moin ymmarran nyt miksi en aikaisemmin
ole isommin pohdiskellut isyytta ja pyoratuo-
lia samoissa ajatuksissa. Pelkdstaan isana
olemisessa riittda ihan tarpeeksi hommaa
yhdelle miehelle.
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Niksipalsta

Selkaydinvammaisen elo helpottuu, kun kehittelee pienia nikseja ja
kikkoja arjen tilanteisiin. Julkaisemme tdll4 palstalla arkea helpottavia
lukijoiden pikkuniksejd. Voit lahettdd oman niksisi mahdollisen kuvan
kera eldmaén eri osa-alueilta osoitteeseen: toimisto@aksonry.fi. Taman

lehden niksit liittyvat vauvan ja pienen lapsen hoitotilanteisiin.

onet pienen lapsen hoitoon liit-

tyvat tavalliset tarvikkeet sovel-

tuvat joskus sellaisenaan tai pie-
nelld tuunauksella pydratuolia kayttavalle
aidille ja isalle. Esimerkiksi matalaa hoi-
topOytaa on ehka vaikea l6ytaa valmiina,
mutta sellaisen saa itse rakennettua vaik-
kapa sopivan mittaisista irtojaloista ja poy-
talevystd, tai sahaamalla valmiin pdydan
jalkoja sopivan mittaisiksi. Pienen lapsen
kuljettamiseen jokainen aiti ja isa keksivat
omat keinonsa, mutta erilaiset tyynyt, vyot
ja kantoliinat toimivat hyvana apuna. Rat-
taisiin on mahdollista tehda jonkin verran
jalkikateen muokkauksia (mm. kasijarru,
tyontbaisa). Tietoa ja kuvia 16ytyy lahes ra-
jattomasti netista, paaasiassa Suomen ra-
jojen ulkopuolelta.
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Esimerkiksi Parents with Disabilities ar-
vioi sivuillaan, etta pelkastdan Amerikassa
on 8 miljoonaa perhettd, joista ainakin toi-
nen vanhemmista on jollakin tavalla vam-
mainen. Heidan sivuilleen on koottu paljon
tietoa aihepiirista ja esitelty mm. vanhem-
pien kehittelemia apuvalineita (adaptive pa-
renting aids).

Vammaiset vanhemmat,
Parents with Disabilities
www.disabledparents.net

Katso myoés:

Vammaisten vanhempien verkosto,
Disabled Parents Network.
www.disabledparentsnetwork.org.uk

Pientd vauvaa on helppo ja tukevampikin
pitda sylissa tyynyjen avulla ilman, ettéa yla-
vartaloon tulisi jatkuvaa kuormitusta.

Rattaisiin jalkikateen tilaustyona
asennettu kasijarru.



Lapsen kasvaessa on mukavampi kulkea
kasvot menosuuntaan pain istuma-asennos-
sa. Tama viritelma on nk. "riisuttu versio"
valmiista kantorepusta. Kaikki ylimaarai-
set remmit katkaistiin ja vyétarén ymparil-
le tarkoitettu vy6 on taitettu jalkojen ympa-
rille. Kédet jaavat nain vapaaksi kelaamista
varten esimerkiksi ulkoillessa. My6hemmin
lapsen tasapainon parantuessa ihan tavalli-
nen vy tai huivi lapsen ja oman tuolin sel-
kanojan ymparilla toimii mainiosti.

Pyoratuoliin jalkikateen asennettu pieni
taittuva rappu, jonka avulla pieni lapsi paa-
see itse kiipeamaan syliin. Toimii isomman
lapsen kanssa myds silloin, kun lapsi halu-
aa painaa hissin nappia tai vaikkapa kur-
kistella ikkunasta ulos, eika viela itse ylla.

Syottotuolien runsaasta tarjonnasta par-
haimmaksi omassa kaytdssa osoittautui
pdydan reunaan kiinnitettava kevytistuin.
Syo6ttétuoli on helppo kiinnittaa ja ottaa tar-
vittaessa mukaankin. Py6ratuolilla paasee
istuimen alle, joten lapsen voi ujuttaa sylis-
ta istuimeen helposti.

KUVA www.vaavi.fi

Vuokrattava/lainattava Vaavi -sdnky osoit-
tautui loistavaksi ensimmaisten kuukausien
aikana, kun sankya oli helppo kuljettaa ko-
tona ja saada pieni vauva esimerkiksi hoi-
topdydan viereen.

Annu

KUVA www.lauranlastentarvike.fi

Niksipalsta

Matala hoitopdyti Aidin korkeudel-
le laskettu hoitopdyta, jonka vieressa on
kaikki vauvan hoitoon tarvittava kaden
ulottuvilla.

Vaavi -sanky Vuokrattava (www.vaavi.fi)
tai joistakin sairaaloista kotiin lainattava,
py6rien paalla oleva vauvansanky helpot-
taa pienen vauvan liikuttelua. Tassa au-
ton turvakaukalo on laitettu sankyyn, jol-
loin sybéttdminen ja sen jalkeen vauvan
hoitopdydalle kuljettaminen onnistuvat
helposti.

Valjaat Taaperoikéisen lapsen kanssa
voi joskus turvautua valjaisiin, jotta ulkoi-
lu sujuu turvallisesti.

Eeva
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Niksipalsta

Tyontohassakka Pikakiinnityksella pyo-
ratuoliin kiinnitettava lastenvaunujen tyon-
tolaite, jossa on pallonivel kaantymisen
mahdollistamiseksi. Laite on tehty mittati-
laustyona apuvalineliikkeessa. Tyontdlait-
teen avulla kadet voi pitaa kelausvanteilla
ja nain lastenvaunuja voi tyontaa helposti
ylamaessa seka jarruttaa vauhtia alamaes-
sa. Laite toimii katevasti seka lenkkipoluilla
ettad kauppakeskusten kaytavilla.

i R

Kylpyamme Lastentarvikeliikkeissa on
saatavana telineita, kylpyammeita ja kylpy-
tukia pienille vauvoille. Telineen jalat voi sa-
hata sopivan pituiseksi, jotta kylvetysasen-
non saa paremmaksi. Telineessa olevaan
koriin on laitettu liukuestematto, joka paalle
kylpyammeen voi turvallisesti asettaa. Kyl-
pyammeeseen asennettava nalle-kylpytuki
helpottaa suuresti ihan pienen vauvan kyl-
vetysprosessia, etenkin jos kylvettajalla on
huono tasapaino.

30 SELKAYDINVAMMA AKSON

Tunaun

_# rll”:: ”EH

0 il

Pinnasanky Puisen pinnaséngyn jalkoi-
hin on kiinnitetty toimistotuolin pyoérat,
mikéa helpottaa sangyn siirtamista paikasta
toiseen. Siirrettdvan sangyn avulla lapsen
voi siirtdd suoraan esimerkiksi hoitopoy-
dan viereen. Sangyn toinen laita on mah-
dollista laskea alas lapsen nostamisen hel-
pottamiseksi. Laitaan voi myds nojata lasta
nostaessa, mikali tasapaino ei ole paras
mahdollinen. Laidoissa on turvalukitus.

™
i

Kantoreppu Kéteva ja melko helposti pu-
ettava kantoreppu, jossa vauvaa saa vaivat-
ta kuljetettua. Tosin kaikki vauvat eivat pida
kyseisesta matkustustavasta.

Juha-Pekka



SAMAT-projekti tukee
vammaisten vanhemmuutta

Olemme Oulussa kdynnistdneet maaliskuussa 2012 neljavuotisen SAMAT
-projektin, Samanlainen - erilainen vanhemmuus, joka toteutetaan
Kynnys ry:n ja Oulun Invalidien Yhdistys (OIY) ry:n yhteistyond.
Toiminta-alueenamme on Pohjois-Suomi ja projektin rahoittaa Raha-

automaattiyhdistys.

rojektissamme tyoskentelee nel-

ja eri tavoin vammaista ja pitkaai-

kaissairasta henkil64a, joilla on erilai-
set koulutustaustat. Projektipaallikkod Tanja
Roth on kuntoutuksen ohjaaja (AMK) ja auk-
torisoitu seksuaalineuvoja. Palveluohjaaja
Minna Kyngéas on lahihoitaja ja sosionomi
(AMK). Vastaava ohjaaja Katja Kuusela on
sosionomi (AMK). Projektissa tyoskentelee
myo&s projektisinteeri Minna Annala.

Projektin tausta

Projektin idean "&iti” on projektipaallikkd
Tanja Roth. Toimiessaan Kynnys ry:n Oulun
aluetoimiston aluesihteerina han ideoi pro-
jektin ja sai Kynnyksen porukan innostu-
maan. Yhteistydhon han sai mukaan OlY:n
ja nain ollen kaksi vanhaa jarjestdéa yhdis-
tivat tietonsa ja taitonsa.

Projektin taustalla ovat yhteiskunnalliset
asenteet vammaisten seksuaalisuutta ja
vanhemmuutta koskevissa kysymyksissa.
Eri tavoin vammaisille ja pitkaaikaissairail-
le kohdennettujen vanhemmuutta tukevien
neuvonnan, ohjauksen ja vertaistuen maa-
ra on erittain vahainen.

Projektin tavoitteet

Projektin tarkoituksena on tukea yli diag-
noosirajojen vammaisia ja pitkaaikaissai-
raita henkil6itd vanhemmuuteen, seksuaa-
li- ja lisddntymisterveyteen ja itsenaiseen
perhe-elamaan liittyvissa asioissa. Tarkoi-
tuksena on lisdtéd nuorten ja nuorten ai-
kuisten tietoa omista oikeuksista perustaa
perhe vammasta tai pitkaaikaissairaudes-
ta huolimatta.

Tavoitteenamme on |6ytaa perheen arkea
helpottavat palvelut ja etuudet sekad apuva-
lineet esim. lastenhoitoon. Tavoitteenamme
on lisata tietoa seksuaali- ja lisdantymister-
veyteen liittyen eri-ikaisille kohderyhmaan
kuuluville henkiléille. Tavoitteenamme on
my6s mahdollistaa vertaistuki samanlaisil-
le ja erilaisille perheille.

Tarkoituksenamme on tuoda esiin sit4,
etta vaikka perheen vanhemmista toinen
tai molemmat olisivat vammaisia perheen
arki ja siihen kuuluvat ilot ja surut ovat sa-
manlaisia kuin muillakin perheilla

Palveluihimme kuuluvat palveluohjaus,
seksuaalineuvonta seka puhelinneuvonta.
Pidamme luentotilaisuuksia kohderyhmaan
kuuluville esimerkiksi erilaisilla kursseilla.
Luennot raataldidaan kohderyhman mukai-
sesti. Lisaksi koulutamme vammaisty6ta
tekevia ammattilaisia ja alan opiskelijoita,
esimerkiksi vammaisuuteen ja seksuaali-
suuteen liittyvissa kysymyksissa.

Projektissa tahdn mennessa
tehtya ja tulevaisuuden
suunnitelmia

Projektin ensimmainen vuosi on ollut kayn-
nistamista, kohderyhman ja yhteistyo-
kumppaneiden etsintaa ja projektista tie-
dottamista. Olemme kaynnistaneet nelja
vertaisryhmaa; Naisten sauna, Miesten vuo-
ro, Perhetapaamiset ja Avarat -ryhma.

Nyt vuoden vaihteessa OIY ry:n naisfoo-
rumi ja naisten sauna yhdistivat voimansa.
Tama on vertaistuellinen rynma eri tavoin
vammaisille ja pitkaaikaissairaille taysi-
ikaisille naisille. Keskusteluja kaydaan nai-
seuden kautta. Tassa ryhmassa puhutaan
vammaisuuden tai pitkaaikaissairauden
vaikutuksista omaan identiteettiin, ja itse-
tuntoon naisena. Miesten vuoro on miehil-
le suunnattu samanlainen ryhma.

Perhetapaamiset on tarkoitettu perheil-
le, joissa toinen tai molemmat vanhemmat
ovat vammaisia tai pitkaaikaissairaita. Van-
hemmat saada keskustella keskendan rau-
hassa ja lapsille on jarjestetty omaa ohjel-
maa eri tilassa. Perhetapaamiset ovat talla
hetkelld ainoa ryhma, joka toimii Oulun li-
saksi Kemissa.

Avarat - ryhma on SAMAT -projektin ja
Oulun SETA ry:n yhteistydssa toteutettava
ryhma, joka on suunnattu yli 18-vuotiaille
sukupuoleen, seksuaaliseen suuntautumi-
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seen, toimintarajoitteeseen tai vammaan
katsomatta.

Talla hetkella projektilla on suunnitteilla
nuorille suunnattu ryhma, jossa keskustel-
taisiin nuorille tarkeista asioista ja unelmis-
ta, kuten parisuhteesta, perheesta ja seksu-
aalisuuteen liittyvista asioista. Suunnitteilla
on kaynnistaa nettineuvonta seka perustaa
virtuaalinen keskusteluryhma vammaisil-
le vanhemmille, joka ei ole paikkaan ja ai-
kaan sidottu.

Kokemuksia
ensimmaiselta vuodelta

Kokemukset vuoden ajalta ovat hyvat. Olem-
me paasseet hyvin talle vuodelle asetet-
tuihin tavoitteisiin. Projekti on herattanyt
kiinnostusta niin kohderyhmassa kuin am-
mattihenkilostéssakin. Etenkin seksuaali- -
ja lisdantymisterveys on kiinnostanut ihmi-
sid. Vammaisten seksuaalisuus on kuitenkin
viela tabu asia. Projekti on saanut paljon
yhteistydkumppaneita eri tahoilta ja Kemin
ja Oulun ammattikorkeakoulun opiskelijat
tekevat projektille opinnaytetdita. Yksi tar-
kea yhteistydkumppani kuitenkin puuttuu
verkostosta ja se on neuvola, joka ei ole
ainakaan vield alkanut yhteistydhon. Mie-
lestamme juuri neuvoloille projektin kans-
sa tehtava yhteistyo olisi hyvin tarkea asia.
Neuvolan henkilokunta tapaa tyéssaan vam-
maisia henkildita, jotka suunnittelevat ras-
kautta, ovat raskaana tai ovat jo vanhempia.

Meidat 16ytad Kumppanuuskeskuksesta
Oulusta Isokatu 47 (4.krs), 90100 Oulu
Yhteistyoterveisin

Tanja Roth, projektipaallikko 040940 1967
Minna Annala, projektisihteeri 040 940 1969
Minna Kyngas, palveluohjaaja 040 940 1968
KatjaKuusela, vastaava ohjaaja 040 940 1965

etunimi.sukunimi@samat.kynnys.fi
www.samat.kynnys.fi

www.facebook.com/samatprojekti
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Sean & Rachel Australiasta

TEKSTI Rachel Vickers ja Sean McGugan, Annukka Koskela

KUVAT Rachel Vickers ja Sean McGugan

achel Vickers ja Sean McGugan
Rovat olleet yhdessa kouluajoista

lahtien. Sean vammautui surffa-
usonnettomuudessa 22-vuotiaana, jonka
seurauksena hanella on C5/C6 -tasoinen
selkaydinvamma. Pari on harrastanut yhdes-
sa matkustelua maailmalla -he ovat kayneet
jopa Napapiirillad seka yhteisina harrastuk-
sina my0s pyo6railya, melomista ja retkeilya.
Rakennutettuaan oman talon pariskunta
suunnitteli perheen perustamista.

Nyt kolmekymppisten Seanin ja Rachelin
perheeseen kuuluvat my0s vajaa parivuo-
tias Maxwell sekd muutaman kuukauden
ikainen Adele. Rachel kertoo, etta kaikki
terveydenhuollon ammattilaiset ovat suh-
tautuneet heihin todella hyvin, he ovat saa-
neet kannustusta ja tukea perheen perus-
tamisen eri vaiheissa. Rachel kertoo myds,
ettd Australiassa on tavanomaista, etta sel-
kaydinvammaiset perustavat perheen siina
missa muutkin. Selkdydinvammaisia van-
hempia arvostetaan yhteisdssa, ja pidetaan
yhtélailla kykenevina ja rakastavina vanhem-
pina kuin muitakin.

Sean ei ole etsinyt erityisia liikuntavam-
maisille soveltuvia apuvalineita pienten
lasten hoidon avuksi, koska ei ole kokenut
erityisemmin niita tarvitsevansa. Joitakin
kikkoja ja apuvalineitd han on kehitellyt itse.
Koska perheenisé liikkuu pyoratuolilla, on
pariskunta huomannut etta on turvallista
pitaa tavarat jarjestyksessa ja lattia vapaa-
na leluista, silla pienta Adele -tyttéa sylissa
kuljettaessaan etupyoérien alle jaava pienikin
lelu voi olla vaarallinen. Korkean vamman
vuoksi Sean ei pysty kylvettamaan lapsia,
koska ei saa nostettua kylpijaa ammeeseen
ja ammeesta pois, mutta kylvyn sijasta suih-
kuttelee heidan kanssaan.

Pienta vauvaa kuljettaessaan Sean kayt-
ti rintareppua, jotta kadet jaivat vapaaksi.
Nyt kun perheessa on kaksi lasta ja he liik-
kuvat kodin ulkopuolella, Maxwell -poika is-
tuu usein isan sylissa. Maxwell nauttii eri-
tyisesti tasta tavasta liikkua, ja osaa istua
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hienosti aloillaan. Koska Sean itse harras-
taa pyOrailya, on han itse nikkaroinut laste-
nistuimen kasipyoransa taakse. Nain per-
heen miesvaki paasee kahdestaan lenkille.

7

tIs common for a sc
UM or dad to raise a
family and sci parents
are viewed by others
as very capable and
loving parents in the
community.

-Rachel Vickers



Maureen & Michael

USA:sta

Maureen ja Michael Frogley asuvat kolmen lapsensa kanssa USA:ssa.
Seitsemdnvuotias Macy on biologinen lapsi, ja kuusivuotias Jayvon
seka viisivuotias Devin ovat perheeseen adoptoituja. Michaelilla on

selkdydinvamma.

TEKSTI Maureen ja Michael Frogley, Annukka Koskela
KUVAT Maureen Frogley

aureen ja Michael aloittivat

kansainvalisen adoptioproses-

sin yli kymmenen vuotta sitten.
Jos USA:ssa haluaa adoptoida Amerikassa
vastasyntyneen, vaikuttaa adoptiovanhem-
pien valintaan eniten lapsen biologinen aiti.
Kaytanndssa biologinen aiti voi pitkalti vai-
kuttaa adoptiovanhempien valintaan, ja tal-
I16in adoptiovanhemman vammaisuus voi
joskus olla ominaisuus, jonka vuoksi valin-
ta ei osu kohdalle. Samoin esteend voivat
joskus olla adoptiovanhemman muut omi-
naisuudet, kuten ikd, asuinpaikka tai et-
ninen tausta. Pariskunta tietda, ettd kan-
sainvalisessa adoptiossa jotkin maat eivat
anna lasta adoptioon, jos toinen vanhem-
mista on vammainen. Pariskunta kuitenkin
eteni kansainvalisessa adoptiossaan mel-
ko pitkalle, ja he olivat jo saamassa adop-
tiolapsen Kiinasta.

Pariskunta oli samanaikaisesti toiminut
pitkdan kahden pojan, Jayvonin ja Devinin
sijaisperheena. Perheen isan liikkuntavam-
ma ei vaikuttanut millaan tavalla sijaisvan-
hemmaksi ryhtymisessa eika sijaisvan-
hempana toimimisessa. USA:ssa on pulaa

Koko perhe oikeustalolla 2011,
kun adoptiopdatos annettiin.
1= e

sijaisvanhemmista, ja sijaisvanhemmaksi
haluavat voivat hakea eraanlaisen sijais-
vanhemmuuden lisenssin, ja sijaisvanhem-
muudesta paattavat viranomaiset biologis-
ten vanhempien oikeuksien ollessa rajatut.

Toimittuaan pitkdan poikien sijaisper-
heena tilanne muuttui poikien biologisessa
perheessa ja Maureen ja Michaen paattivat
keskeyttaa kansainvélisen adoptioprosessin
ja aloittaa poikien adoptioprosessin. Proses-
si kesti nelja vuotta, johtuen Iahinna poiki-
en tilanteesta, isan liikuntavamma ei vaikut-
tanut tassa tilanteessa prosessin kulkuun.
Pariskunta sai adoptiopaatdksen viimein
vuonna 2011.

Eld&m& kolmen lapsen kanssa on niin
vauhdikasta, kuin voi vain kuvitella. Koko
perhe on urheilullinen, ja he harrastavat eri
lajeja yhdessa.

Lapset ostoksilla isén kanssa.
] . TLE "8 OV

7

fyou talk to people
about what & mom or
dad did to make them
a mom or dad, very
rarely do something
come Up that coulo
not have been done if
the morm or dad had a
disabilty.

~I'ichael Frogley

Esimerkki Iso-Britanniasta

B ritanniassa vammaisuus ei ole
este adoptiolle tai sijaisvanhem-
pana toimimiselle (kts. esimerkiksi
adoptionuk.org). Be my Parent -orga-
nisaatio tiedottaa internet -sivuillaan,
ettd jokaisen hakijan taytyy kayda lapi
taydellinen laakarintarkastus adop-
tio- tai sijaisvanhemmuusprosessin
ohella. Vamman vaikutusta pohditaan
yhdessa toimihenkilon kanssa. Monet
vammaiset on hyvaksytty adoptio- tai
sijaisvanhemmaksi Britanniassa ko.
jarjeston kautta. Joissakin tapauksis-
sa voidaan katsoa vammaisella ole-
van jopa enemman taitoja, paattavai-
syytta tai kykya kasvattaa esimerkiksi
saman vamman omaavaa lasta.

www.bemyparent.org.uk
www.adoptionuk.org
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Terveyspalsta

Terveydenhuoltoalan ammattilainen vastaa talla palstalla

lukijoiden lahettamiin kysymyksiin. Kysymys voi liittya laakarin,
ravitsemusterapeutin, hoitajan tai fysioterapeutin toimialaan.

Laheta kysymys tai itsedsi kiinnostava aihe, jota haluat kasiteltavan
lehdessdmme osoitteeseen: toimisto@aksonry.fi. Taman lehden
kysymykseen vastasi TYKS:n inkohoitaja Marja-Liisa Mulo-Rantanen.

Kysymys:

Olen selkdaydinvammainen (para), ja mi-
nulla on ongelmia vatsantoiminnassa. Olen
kuullut suolihuuhtelulaitteesta. Mika se
on ja miten se toimii? Miten sita paasee
kokeilemaan?

Vastaus:

Yhtena kasvavana joukkona poliklinikal-
lani ovat selkdydinvammaiset potilaat. Olen
saanut sellaisen kuvan, etta heilla kaikil-
la on jonkin asteinen suoliston toimintaon-
gelma, joista yleisin on ummetus. Lisaksi
pienempana ryhmana ovat ulosteinkonti-
nenssista eli ulosteen karkailusta tai ohi-
vuotoripulista karsivat. Ohivuotoripuli johtuu
ummetuksesta, jossa kovan ulostemassan
ohi tulee 16ysaa ulostetta.

Aloitan vastaanotolla aina potilaan koko-
naistilanteen kartoituksen. Siina kdydaan
lapi mm. eldmantilanne, ravinto- ja juoma-
tottumukset, miten suolentoiminta haittaa
arkielamaa ja mita keinoja potilas on kayt-
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tanyt suolensa tyhjentamiseen. Lopuksi
mietitdan yhdessa mita tukihoitoja aletaan
kokeilla. Otetaan noin kahden viikon kokei-
lujakso, jolloin potilas pitaa paivakirjaa. Ta-
man jalkeen arvioidaan yhdessa, onko tuki-
hoidosta apua.

Kysyja kertoi suolentoiminnan ongelman
olevan vaivana ja tiedusteli suolihuuhtelun
sopivuudesta. Kysymyksesta ei kay ilmi, etta
onko ongelmana ummetus vai ulosteinkon-
tinenssi, mutta suolihuuhtelu kdy kumpaan-
Kin avuksi. Moni selkaydinvammainen on
kuntoutusjaksonsa aikana kokeillut koneel-
lista suolihuuhtelua, joka on hyva huuhte-
lumuoto, mutta se ei onnistu enaa kotona.
Meilla on ollut poliklinikalla kadytossa Peris-
teen -suolihuuhtelulaite. Peristeenin kayt-
t6 on helppoa ja mahdollista myds kotona
itsenaisesti tai avustajan turvin. Tama on

parantanut potilaiden elamanlaatua erit-

tain paljon.

Kaymme aina ensin potilaan kans-
sa lapi suolihuuhtelun kokonaisuu-
dessaan, katsomme filmin ja tutus-

tumme laitteistoon harjoitellen. Potilaalla
on usein henkil6kohtainen avustaja muka-
na seuraamassa. Potilas aloittaa kokeilun,
jossa tapauskohtaisesti tyhjennetdan suo-
li alkutyhjennyksella (laksatiivipommi). Sit-
ten suolihuuhtelu suoritetaan joka paiva.
Tyhjennysaineena on kadenlampdinen vesi.
Laitteistossa on erittain selkeat ohjesymbo-
lit ja kertakayttOiset katetrit, jotka ovat hy-
gieeniset ja katevat.

Helpotuksen saaminen ja suolihuuhtelun
rytmin lI6ytyminen vie aikaa parisen viikkoa,
joskus jopa kauemmin. Tana aikana tarvi-
taan sisua ja sitkeyttd, mutta kun rytmi 16y-
tyy, useimmat saavat avun vatsan turvotte-
luun, ilmavaivoihin, spastisuus vahenee ja
elamanlaatu paranee, koska voi olla var-
mempi siita, ettei vatsa "yllata".

Potilas saa Peristeen -kokeilupaketin mu-
kaansa poliklinikalta ja jatkossa oma kunta
tai vakuutusyhtio maksaa laitteiston, riippu-
en potilaan tilanteesta. Moni on saanut suo-
lihuuhtelusta erittain hyvan avun elamaan-
sa. Pieni ryhma potilaita, jotka eivat hyody
suolihuuhtelusta eivatka muista tukihoidois-
ta, ovat paatyneet avanteeseen ja ovat ol-
leet tilanteeseen tyytyvaisia.

Toivon, etta kysyjalle 16ytyisi tukihoito
mahdollisesti suolihuuhtelusta. Ainakin
Helsingista ja Turusta I6ytyvat inkohoitajat,
joiden kanssa tilanteesta voi keskustella.
Terveyskeskuslaakari tai selkdydinvamma-
poliklinikan 1dakari voivat esimerkiksi teh-
da lahetteen hoitajalle.



Kolumni

Niina Inberg

Vanhemmuuden
roolileikki

Vanhemman rooli ei ole milldaan mittarilla laskettuna siel-
ta helpoimmasta paasta. Olet sitten isa tai aiti tai suun-
nittelet aikanaan sellaiseksi ryhtymista, tulisi sinun taipua
seuraaviin rooleihin. Ensinndkin vanhempi toimii lapsensa
huoltajana, vastaten naperonsa perustarpeista kuten hygie-
niasta, ruuan kaupasta kotiin kantamisesta ja sen lieden
kautta pOytaan tarjoamisesta seka taaten vankalla kivijalal-
la, jykevilla seinilla seka suojaavalla katolla hyvan kodin -
paikan, jossa varttua.

Toiseksi, sinun tulisi olla jamakka rajojen asettaja, jotta ky-
kenet toimimaan erotuomarina riitatilanteissa. Pahimmassa
tapauksessa, etenkin jos satut olemaan perheen aiti, saa-
tat joutua kaitsemaan mydgs sitd hieman isompaa lasta, joka
I6ytyy joko sohvan nurkasta tai tietokoneen aaresta sormet
nappaimistéon liimautuneina. Hanelle tiettyjen kaskyjen op-
piminen tuntuu ldhes mahdottomalta sisadistaa viela vuosi-
kymmentenkin jalkeen.

Kolmas roolisi pitaa sisallaan kyvyn, jolloin sinun tulee osata
kertoa jalkikasvullesi ensin luontevasti kukista ja mehilaisista,
my6hemmin tiukasti arvioida kotiovellenne raahattuja tytto-
tai poikakaverikandidaatteja seka tuonnempana rohkaista ja
toimia elavana esimerkkina teini-ian jo ylittaneelle nuorellesi,
jonka kanssa kayt lapi seurustelusuhteiden realiteetteja. Ellet
tahdo hyédyntaa omia kokemuksiasi, voit kerata vinkkeja lo-
puttomia ihmissuhdekoukeroita sisaltavista saippuasarjoista,
kuten Kaunareista tai Salkkareista. Sinun tulisi olla, ei enem-
paa eika vahempaa, kuin ihmissuhdeosaaja.

Neljanneksi rooliksesi lankeaa ilman karttakepin suomia
lisdominaisuuksia vaativa, mutta omasta kokemushistorias-
tasi ammentava elaman opettaja. Rooli antaa vapauden sa-
noa asioita suoraan kuten ne oikeasti ovat. Jotkut tukeutuvat
talldin perinteiseen lapsen kasvatusoppaaseen, toiset inter-
netin vikkelasti tiedon kuin tiedon tarjoaviin hakukoneisiin,
Googleen ja Wikipediaan, mutta on myos niitd, jotka kiikutta-
vat jalkikasvunsa fiksusti isovanhemmilleen kuuntelemaan
kuinka ennen kaikki oli paremmin.

Jottei isyys tai aitiys kuulostaisi liian teoreettiselta suorit-

tamiselta, tarjoaa viides ja viimeinen rooli sen sisimmastam-
me kumpuilevan voiman, jonka vuoksi vanhemmuus on niin
suosittua ja toivottua. Saat nimittain toimia Amorina, rakkau-
den antajana.
Jos koet kykenevasi oppimaan nama vanhempien roolikar-
tan vaatimukset, voin onnitella sinua. Erinomainen - ellei
jopa mahdoton - suoritus! Lopuksi tahdon kuitenkin lahet-
taa vilpittomat ja rakkaat kiitokset omalle aidilleni - kyl séa
must iha hyvi onnistuit!

_ P . N
""" Vaikeavammaisten S
" yksilollisid kuntoutusjaksoja
Kunnonpaikassa

mm. Kelan tai vakuutusyhtion lahetteelld

AIKUISTEN PALVELULINJAT

-Tules- ja reumalinja
- Yleislinja
- Neurologinen linja

Kysy lisda: Kaarina Apajalahti 050 556 5008
kaarina.apajalahti@kunnonpaikka.com

. 3 Si"a/
Vain 10 km Kuopiosta! | % .
Lisatiedot www.kunnonpaikka.com " Ku nnonpai k ka

KUNTOUTUMIS- @ JA HYVINVOINTIKESKUS

Kunnonpaikka, Jokiharjuntie 3, 70910 Vuorela (Siilinjarvi)
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Foundation Finland

Tukea kehitysmaiden vammaisille

Abilis-saation lahestymistapa vammaisuuteen on
ihmisoikeusperustainen. Suomalaisten vammaisaktivistien Abilis-
saatiolta kehitysmaiden vammaisten omat jarjestot voivat saada

suoraan rahoitusta. Kehitysmaissa samaan jarjestéon kokoontuvat

usein kaikki lIahialueen eri tavalla vammaiset ihmiset.

Abiliksessa heidan hakemuksiaan vastaanotetaan ympari vuoden.

Oleellista on ettd vammaiset itse maarittelevat tarpeensa,
suunnittelevat toiminnan ja sen budjetin, hakevat rahoituksen,

toteuttavat ja raportoivat hankkeen. Jokaisen tuensaajajarjeston

edellytetaan sijoittavan 10% omia varojaan, resurssejaan ja
tyovoimaansa projektin toteuttamiseen.

Katso my6s www.abilis.fi — ABILIS-SAATIO

Nordea, SWIFT: NDEAFIHH, kerdystili FI41 1279 3000 5091 88

OP pankki, SWIFT: OKOYFIHH, keraystili FI71 5541 2820 0200 72
Kerdyslupa 2020/2010/4284 (29.01.2013-31.12.2014), P4&tos 29.01.2013 Poliisihallitus Arpajaishallinto
Abilis saa paaasiallisesti varansa UMn kansalaisjarjestorahoituksesta.
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Toimintakatsaus

Tule mukaan tekemaan

Aksonin nuorisotoimintaa!

Leireja, luentoja, liikuntaa, verkostoitu-
mista, ulkomaanmatkoja... vai jotain ihan
muuta? Mita sina haluaisit Aksonin nuoriso-
toiminnalta? Koska toimintaa toteutetaan
jasenistémme ehdolla, haluamme koota ty6-
ryhman nuorista ympari Suomen ideoimaan
ja toteuttamaan tapahtumia.

Pyrkimyksena on kokoontua ainakin pari
kertaa vuodessa suunnittelemaan kivaa,
nuorten jasentemme nakdista toimintaa.
Tahan mennessa ollaan mm. jarjestetty ver-
kostoitumisviikonloppuja ja kayty Tukhol-
man risteilylla.

Laheta vapaamuotoinen ehdotus osoittee-
seen ainorii@gmail.com ja kerro siina aina-
kin ikasi, yhteystietosi ja jokin visio (miksei
useampikin) Aksonin nuorisotoiminnasta!

syksy 2012 - kevat 2013

24.7.

12.9.
17.10.
24.10.

16.11.
17.11.

Aksonin edustaja tutustui Nottwilin kuntoutus-
keskukseen Sveitsissa

Aksonin hallituksen kokous, Helsinki
Vammaisfoorumin vaikuttajaverkoston kokous

Valtakunnallisen vammaisneuvoston seminaari ”
YK:n vammaisten henkiléiden oikeuksia koskeva
yleissopimus Suomen vammaispolitiikan viitoit-
tajana”, Kuntatalo Helsinki

Akson -seminaari ja syyskokous, Turku

Aksonin edustaja osallistui ESCIF:n kongressiin
Italiassa

22.-23.11. Akson esittelemassa toimintaansa Kuntou-

26.11.

27.11.

29.11.

13.12.

19.12.

20.12.

18.1.

24.1.

tusohjaushankkeen yhteistydpaivilla Synapsia,
Helsinki

Vammaisfoorumin vaikuttajaverkoston kokous

Kapylan kuntoutuskeskus Synapsian vertaiskun-
touttajat ja Invalidiliiton vertaistukikoordinaatto-
ri, yhteistyopalaveri

HUS:n alueen selkdaydinvammojen hoidon
suunnittelukokous

Akson mukana vertaistukiryhman luennolla Ka-
pylan kuntoutuskeskus Synapsiaassa

Helsingin klubi-ilta, Kapylan kuntoutuskeskus,
Vega-talo

Valtakunnallisen laajennetun kuntoutuksen ja
seurannan tyéryhma kokoontui

Valtakunnallisen selkdaydinvammaneuvottelukun-
nan kokous

Keskustelutilaisuus Invalidiliitto ry:n vuonna
2014 aloitettavan valtuuston puheenjohtajiston
ja liittohallituksen kokoonpanon periaatteista

25.-26.1. Hallituksen jarjestaytymiskokous, Helsinki
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30.1.
11.2.

14.2.

Vammaisfoorumin vaikuttajaverkoston kokous

HUS:n alueen selkaydinvammojen hoidon
suunnittelukokous

Tapaturmaisesti vammautuneiden nuorten pal-
velujen toimivuus -tutkimuksen julkistamisti-
laisuus, Helsinki

16.-17.2. ESCIF:n elinikaisen hoidon ja seurannan

27.2.
1.3.

15.3.
20.3.

21.3.
23.4.
26.4.

7.5.
14.5.

projektitydryhman ensimmainen kokous,
Amsterdam

Vammaisfoorumin vaikuttajaverkoston kokous

Vertaistuen jarjestamista koskeva yhteistyopa-
laveri, Invalidiliitto, Helsinki

Hallituksen kokous

Helsingin klubi-ilta, Kapylan kuntoutuskeskus,
Vega-talo

Porin klubi-ilta, Scandic

Vammaisfoorumin vaikuttajaverkoston kokous
Akson -seminaari ja kevatkokous, Helsinki
Joensuun klubi-ilta, Sokos Hotel Kimmel

Kotkan Klubi-ilta, Sokos Hotel Seurahuone

Toukokuu: pvm avoin, Helsingin Klubi-ilta,

20.5.
21.5.

Kapylan kuntoutuskeskus, Vega-talo
Vammaisfoorumin kevatkokous

NORR -kokous, Helsink

22.-24.5. NOSCOS -kongressi, Akson esittelemassa toi-

29.5.

mintansa, Synapsia Helsinki

Vammaisfoorumin vaikuttajaverkoston kokous

5.-7.6. ESCIF -kongressi, Nottwil, Sveitsi

Kesakuu: pvm avoin, Helsingin Klubi-ilta,

Kapylan kuntoutuskeskus, Vega-talo



Kuntoudu Kankaanpaassal!

Kuntoutussuunnitelmaan pohjautuva yksil6llinen jakso. Ladkarin

ja fysioterapeutin alkututkimusten pohjalta rakennetaan henkil6-
kohtainen kuntoutusohjelmasi painottuen aktiiviseen liikuntaan,

toimintaan ja tarvittaviin yksiloterapioihin. Jakson suunnittelussa
huomioimme sisaltod- ja aikatoiveesi. Tarjoamme osaavat ammat-
tilaisemme, erinomaiset liikuntatilat sekd ajanmukaiset kuntoilu-
valineet kayttoosi.

Ota yhteys: Tarja Lammi puh. 02 573 3250
Email: tarja.lammi(at)kuntke.fi
Kelankaari 4 * 38700 Kankaanpda * www.kuntke.fi

o @
Ai?ﬂﬂﬁymﬁﬁﬂf KUNTOUTUSKESKUS,

KANKAANPAA

Pirkanmaan Erikoiskuntoutus Oy on vaativan neurologisen ja kipukuntoutuksen
sekad tuki- ja lilkkuntaelinkuntoutuksen erikoistunut asiantuntija.

e akuuttivaiheen jilkeisen syv-kuntoutuksen osaaja

¢ vahva, moniammatillinen kokemus pitkaaikaisesta

selkdydinvammakuntoutuksesta

e toimiva yhteistyo TAYSin SYV-keskuksen kanssa

e annamme tietoa, toimimme asiantuntijana

e teknisavusteisen kuntoutuksen edellakavija, www.terkku.fi

PIRKANMAAN

ERIKOIS
KUNTOUTUS

www.erikoiskuntoutus.fi
erikoiskuntoutus@erikoiskuntoutus.com
Itsendisyydenkatu 2, 33100 Tampere, p. (03) 3126 0300

www.terveolo.com =

TERVEOLO KAUPPA . luontaiseer.

INaturaMedia, CoCoVi, Soria Natural; luomua, luontaiskosmet_iikka,a yr,r_gj
Luontaistuotteet nettikaupasta 24 h/vrk = - =

itsehoitoon
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Aksonin tulevia tapahtumia

Suunnitellut Aksonin  Aksonin syyskokous ja

Klubi-illat 2013: syysseminaari
Tampere, 9.11.2013
Kajaani, syksy (Apuvalinemessujen yhteydessa)

Mikkeli, syksy Klubien, kevat- ja syyskokousten seka

Kemi/Tornio, syksy seminaarien tarkemmista ajoista ja oh-
(kaupunki viela avoin) jelmista ilmoitetaan Akson ry:n netti-
Vaasa, syksy sivuilla. Tieto tapahtumista pyritaan

lahettamaan myods sahkodpostitse ja
postitse ennen tapahtumia. Lisatieto-
ja saa Aksonin jarjestosihteerilta sah-
Helsinki (Synapsia-klubi), joulukuu kopostitse toimisto@aksonry.fi tai pu-
helimitse 050 329 7899.

Helsinki (Synapsia-klubi), syyskuu
Helsinki (Synapsia-klubi), lokakuu

Akson ry pidattaa oikeuden muutoksiin.

Muita tulevia tapahtumia 2013

Invalidiliitto jarjestaa 75-juhlavuo- 6.-9.6.2013 Camp Finland
tenaan Puhallustikan MM-kisat, jot- pyo6ratuolikoripalloleiri, Kisakallio, Lohja
ka ovat avoimet kaikille. Karsintakil-

pailuja jarjestetddn ympari Suomea, ja Apuv5|inemessut 2013

ne alkavat toukokuussa. Finaali kilpail- Tampere, 7.-9.11.2013

laan Tampereella Apuvaline 2013 -ta-

pahtuman yhteydessa marraskuussa. Katso VAU:n

Nyt on mahdollisuus haastaa mukaan tapahtumakalenteri netista!
hauskaan Kilpailuun ystavat ja tyoka- www.vammaisurheilu.fi

verit vaikka joukkueina! Kaikki kilpailu-
paikat ja -ajat 10ytyvat verkkosivuilta
tammikuun aikana.
www.invalidiliitto.fi

MONIPUOLISTA KUNTOUTUSTA,
MIELEN JA KEHON HYVAA OLOA!

Yksilollista kuntoutusta ja kursseja henkiloille, joilla on:
= Neurologinen sairaus tai vamma
= Tuki- ja liikuntaelinsairaus
= Reumasairaus

Hakeutuminen:

KRUUNUPUISTO Lisatiedot: asiakassihteerit puh. 040 6846 486, eija.herttuainen@kruunupuisto.fi
PUNKAHARJUN KUNTOUTUSKESKUS Kruunupuisto Oy, Vaahersalontie 44, 58450 Punkaharju | puh. 020 763 9130
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Merja Leppala,
puheenjohtaja

Olen 1958 syntynyt Kuopios-

sa asuva aksonilainen. Jain pois
kaupunginvaltuustosta pitkan
luottamusmiesrupeaman jalkeen.
Perheeseeni kuuluvat yrittaja-aviomies, teini-ikai-
nen tytér seka aikuinen Helsingissé asuva tytar

ja espanjanvesikoira Redi. Teen epasaanndllises-
ti toimisto- ja koulutushommia, harrastuksiani ovat
lenkkeily nokkapydran ja koiran kera, seurakun-
tatyd, elokuvat ja lukeminen. Rakastan myods kirp-
putoreilla kiertelya. Vammauduin 1993 nokkako-
larissa, jonka seurauksena minulla on paraplegia.
Toimin Invalidiliiton vertaistukihenkilona.

Nuutti Hiltunen

Olen syntynyt 1959, ja ennen fy-
sioterapeutin uraa piti saada
mittaa Ita-Helsingissa urheilles-
sa. Pikaluistelu kasvattikin mi-
nulle isot jalat ja takapuolen.
Vammautumiseni 1999 pienensi ne ja lopetti sa-
malla purjelentourani. Olen tehnyt tydni lasten-
neurologian ja apuvalineiden parissa, ja jatkanut
sita osatyOkyvyttomyyselakkeesta nautiskellen.
Talla hetkella olen HUS -alueen apuvaline- ja kun-
toutustietojarjestelméhankkeen projektipaallikko-
na. Minulla on vaimona toimintaterapeutti ja ai-
kuisina opiskelijoina kolme poikaa. Asun, pidan
puutarhatoista, kayn teatterissa, elokuvakerhossa,
kirjoitan, sauvon ja kelaan Jarvenpaasta kasin.

Ulf Gustafsson

Olen vahan péaalle kuusikymp-

= pinen filosofi T6d16sté. Hyppa-
.. sin parikymppisena paa edella

‘1\. mereen. Olen Finlands Svenska

Handikappforbundetin paabyro-
kraatti ja innokas veneilija. Tykkaan maustetusta
ruuasta ja pojanpojastani Leosta.

F

&

Hallituksen varajasenet

u AKksonin hallitus

Antti Dahlberg,
varapuheenjohtaja

Olen vuonna 1957 syntynyt 1aa-
kari Helsingista. Vammauduin
putoamistapaturmassa vuonna
1974. Asun yhdessa teini-ikaisen
poikani kanssa. Laakarina olen tyéskennellyt sel-
kdydinvammaisten parissa viimeiset parikymmen-
ta vuotta. Harrastan lenkkeilya, laskettelua, lais-
kottelua, lukemista ja mokkeilya.

Jukka Kumpuvuori

Olen vuonna 1977 syntynyt ak-
sonilainen Turusta. Selkaytimes-
sani havaittiin kasvain ollessa-
ni 10-vuotias, reilusti yli puolet
elamasta on tullut siis karrail-
tya pyoratuolilla. Opiskelin juristiksi, ja teen vai-
toskirjaa Abo Akademissa. Paljon on tullut oltua
mukana jarjestéeldmassa. Harrastuksiini kuuluu
ruuanlaitto ja liikkunta, valitettavan harvoin jalkim-
mainen. Perheeseen kuuluu toistaiseksi vaimo Tii-
na ja kaksi koiraa.

Lauri Louhivirta

Olen paikallisaktiivi Oulusta ja is-
tunut tuolissa yli puolet elostani.
Rakennetun ympariston esteett6-
myys on aina ollut Idhelld sydan-
tani ja siita jaksan vielakin ottaa
pultteja, jos aihe niin vaatii. Rakkain harrastukse-
ni on alppihiihto, jonka merkeissa toivon tapaava-
ni teidat kaikki. Koulutukseltani olen laaketieteen
tekniikan DI. Palasin pitkalta sairaslomalta takaisin
tydelamaan, ja nykyaan tydskentelen senior mana-
ger -tittelilla prosessien parissa.

Minna Aula

Olen vuonna 1968 syntynyt pal-
jasjalkainen rovaniemelainen.
Vammauduin putoamistapatur-
massa vuonna 1986, eli aikaa
on kulunut jo tovi jos toinenkin.
Jarjestétoiminnassa olen ollut mukana pitkaan,
mm. Kynnyksessa ja Invalidiliitossa seka paikalli-
sessa vammaisneuvostossa. Ammatiltani olen jul-
kishallinnon merkonomi ja tydskentelen palkka-
hallinnon parissa. Perheeseeni kuuluu avomies
Mika ja hanen kaksi tytartaan seka ragdoll -kis-
sa Mea. Vapaa-aika kuluu elokuvien ja lukemisen
parissa.

Tiina Siivonen

Tiina Siivonen tass3, tarinaa it-
sestani virittelemassa. |kaa on
lahes 40 vuoden edesta. Maa-
ilmaa on katseltu pyorien paal-
ta 90-luvulta lahtien, jolloin vam-
mauduin liikenteessa. Asustelen Riihimaella, ja
tyotani teen lilkkunnan parissa. Jarjestoissa olen
seikkaillut lahes koko ikani. Matkustaminen, oop-
pera ja kulinaristiset nautinnot kuuluvat elamaani.
Asioihin vaikuttamista pidan tarkeana!

Ville Vuosara
Olen viidettda kymmenetta kayva
nuorimies. Elelen tavallista per-
3 he-elamaa kesapaivan pitajas-
z_ 3 E:r’! sa Kangasalla vaimon ja kahden
pojan kanssa. Olen ollut Invalidi-
liiton palveluksessa jo reilut kymmenen vuotta. Ai-
koinaan vapaa-aikani tayttivat pyoratuolikoripallo
ja penkkipunnerrus, mutta nykyaan suuntaan mie-
lenkiintoni hyvaan ruokaan ja juomaan. Py6ratuo-
lista kasin olen tatd maailmaa tarkkaillut jo 70-lu-
vun puolivalista lahtien.

Aino Riikkila
Olen vuonna 1989 syntynyt sei-
najokelaistunut savolainen. Py6-
ratuolista kasin olen tutkinut
maailmaa kaytannossa koko ika-
) ni vammauduttuani liikenne-
onnettomuudessa vuonna 1991. Matkustelen
mielellani sekd Suomessa etta ulkomailla ja pi-
dan myés mm. hyvasta ruuasta ja ajoittain, mut-
ta harmillisen harvoin minuun iskee myés suun-
naton liikuntainnostus. Jarjestétoimintaa olen
"opiskellut” Aksonissa ja toimin myos Invalidiliiton
vertaistukihenkilona.

Juha-Pekka Konttinen

Olen vuonna 1976 syntynyt la-
kimies Vantaalta. Talla hetkella
tydskentelen Terveyden ja hyvin-
voinnin laitoksessa. Perheeseeni
kuuluvat vaimo ja Matias -poika.
Aina joskus kun vapaa-aikaa jaa, harrastan valo-
kuvausta ja ruuan laittoa. Kaikenlainen urheilu ja
liilkunta ovat aina olleet lahella sydantani. Ammoi-
sin aikoina ajoin motocrossia, sittemmin olen pe-
laillut pyoratuolikoripalloa. Nykyaan on tullut se-
kaannuttua myos erinaisiin luottamustehtaviin
mm. urheilu- ja vammaisjarjestoissa.

Anssi Haapoja

Olen vuonna 1971 syntynyt yrit-
taja Seinajoelta. Vammauduin
motskarilla 18-vuotiaana, joten
jo parikymmenta vuotta on py6-
ratuoli ollut aktiivisessa kaytos-
sa. Aksonilaisuuden lisdksi toimenkuvaani vam-
maisten etujen ajajana kuuluu mm. Seinajoen
vammaisneuvoston-, rakennuslautakunnan seka
paikallis- ja palveluliikenteen neuvottelukunnan ja-
senyys. Toimin myds Liikenneturvan kouluttajana
ja Invalidiliiton vertaistukihenkilona.
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Selkidydinvammaan liittyva vertaistuki

Vertaistukihenkil6toiminta tarjoaa vammaisille ja heiddn ldheisilleen eldmén eri tilanteissa
mahdollisuuden keskustella saman kokeneiden kanssa mieltad painavista asioista. Sama
vamma yhdistaa sekd auttaa ymmartamaan miltad tuntuu, kun ollaan "samassa veneessa”.
Selkdydinvammaisten vertaistukihenkilgtoimintaa on koordinoitu Invalidiliiton taholta

ja Invalidiliiton kouluttamiin vertaistukihenkildihin voi ottaa suoraan itse yhteytta.
Invalidiliitossa vertaistukihenkil6toimintaa koordinoi Kirsi Kosonen, puh. (09) 613 191
s-posti: kirsi.kosonen@invalidiliitto.fi

kson ja Invalidiliitto pitivat yhteis-
Atyépalaverin 1.3.2013 selkaydin-

vammaisten vertaistuesta ja sen
jarjestamisesta. Paikalla oli kolme Aksonin
edustajaa, Invalidiliiton vertaistukihenkilo-
toiminnasta vastaava tyontekija seka kak-
si vertaiskuntouttajaa Kapylan kuntoutus-
keskuksesta. Palaverin tarkoituksena oli
selventaa vertaistukihenkilétoimintaa, ja
pohtia mahdollisuuksia siirtda selkaydin-
vammaisten vertaistukihenkildtoiminta jat-
kossa Aksonin koordinoitavaksi.

Aksonin jasenilta tulee koko ajan viestia
vertaistuen akuutista tarpeesta eri puolilta
Suomea. Talla hetkella Akson tarjoaa ver-
taistukea Klubi-iltojen muodossa, joita jar-
jestetdan suurimmissa kaupungeissa. Ver-
taistukea tarvitaan kuitenkin eniten uusien
selkaydinvammakeskusten (TAYS, OYS, HUS/
HYKS) ymparilla. Taman johdosta Akson ja
Invalidiliitto paattivat lahted sopimaan kes-
kusten kanssa vertaistukihenkildiden kay-
tosta alueillaan. Ensimmaisena Tampere,
mydéhemmin Oulu ja Helsinki. Seuraa tiedo-

tusta ko. asian edistymisesta taman lehden
seuraavissa humeroissa!

Akson ja Invalidiliitto vetoavat keskusten
ymparistossa toimiviin vertaistukihenkiloi-
hin; aktivoitukaa ja ilmoittakaa olevanne
kaytettavissa selkaydinvammakeskusten
vertaistukihenkildina, jotta saataisiin ki-
peasti kaivattua tukea sita tarvitseville. [Imoi-
ta halukkuudestasi Aksonin jarjestosihteeri
Anni Tackmanille (anni.tackman@aksonry.fi,
p.050 329 7899) ja Anni ilmoittaa keskuk-
sille yhteystietosi.

Talla hetkella vertaistukihenkilorekisterissa olevat
selkdaydinvammaiset, joihin voi ottaa itse yhteytta:

Nimi Postitoimipaikka Matkapuhelin
HAAPOJA ANSSI SEINAJOKI 0400 667 554
HUKKANEN LEENA KUOPIO 044 323 9237
HAKKINEN MIIA ouLU 0400 686 482
KORVA ELLI ROVANIEMI 040 578 0130
LAURILA JONNE PAIMIO 0400 655 159
LOUKIAINEN JYRY LAPPEENRANTA 0400 886 963
LEPPALA MERJA KUOPIO 0400 461 579
MERILAINEN TAPANI JOENSUU 0500 175 114
MAKELA MARJA-LEENA  NOUSIAINEN 050 573 1046
MAKI EERO EURA 044 292 3999
POLVI TEPPO NIVALA 050 529 1453
RIIKKILA AINO SEINAJOKI 040 508 3289
SIMONS EEVA VAASA 040 511 4761
SIRVIO KIMMO KAJAANI 050 370 8451
STEDT RAUNO HELSINKI 0400 760 271
TOLVANEN OSMO JYSKA 0400 641 496
VUOSARA VILLE KANGASALA 044 765 0639
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Email Vamma
anssi.haapoja@netikka.fi paraplegia
leena.hukkanen@elisanet.fi paraplegia
miia.hakkinen@hotmail.com paraplegia
elli.korva@pp.inet.fi paraplegia
jonne.laurila@utu.fi paraplegia
j.loukiainen@luukku.com paraplegia
merja.leppala@aksonry.fi paraplegia
tapani.merilainen@gmail.com paraplegia
marjaleena.makela@elisanet.fi tetraplegia
tetraplegia
t.polvi@jippii.fi tetraplegia
ainorii@gmail.com paraplegia
eeva.simons@netikka.fi paraplegia
kimmo.sirvio@netti.fi paraplegia
rstedt@welho.com tetraplegia
tolvanen.osmo@gmail.com paraplegia
ville.vuosara@kolumbus.fi paraplegia
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SEURAA AKSONIN
% KOTISIVUJA
u www.aksonry.fi

ksonin kotisivuilta |I0ydat tiedot ajankohtaisista asioista ja
Atulevista tapahtumista. Myds meita selkdydinvammaisia

koskevista aiheista tiedotetaan. Yhteistoimintaa Selka-
ydinvammasaation kotisivujen (www.selkaydinvamma.fi) kans-
sa pyritdan edelleen tehostamaan.

Aksonin sivuilta paasee linkin kautta Selkaydinvammasaation
keskustelufoorumiin. Foorumia kannattaa kayttaa hyvakseen,
keskustelu on valilla jopa vilkasta. Tavoitteena on my0s saada
yhteinen haku molemmille sivustoille ja paivittaa tietopankkia.

Kaikki sahkoisessa muodossa olevat Selkaydinvamma -leh-
det 16ytyvat myds Aksonin sivuilta. Mahdollisuuksien mukaan
my0s luentoja, haastatteluja jne. tulee videolinkkeina sivuille.

Liittyminen Aksonin Facebook
-rynmaan on nappara keino py-
sya ajan tasalla yhdistyksen toi-
minnasta seka kysya, kommen-
toida, keskustella ja tehda ehdotuksia toiminnan suhteen.
Tiedotteet tulevista tapahtumista pyritadn paivittamaan Fa-
cebookiin yhta tdsmallisesti kuin Aksonin omille www-sivuille.
Ryhman jasenend voi my6s esimerkiksi lisata Aksoniin liittyvia
kuvia ryhman sivulle. Ryhman 16ydat kirjoittamalla Facebookin
hakukenttdan "Akson ry”.
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INnva- ja rynmakuljetuksia
Taksiarena Oy

Noppakatu 4, 20660 LITTOINEN

0400 222 222
My&s 16 paikkainen pikkubussi!

Laatulomalle Espanjaan tai Viroon ilman esteita!

Vuokraa huoneisto 2 - 4:lle 30 — 45 €/vrk loman pituuden mukaan. Vain oma hammasharja mukaan.
Espanjan Torreviejaan 4 tunnin suora lento. Nouto Alicanten lentokentaltd invatila-autolla. Mopon tai kasilaite-
auton vuokrausmahdolllsuus Viron Haapsaluun 3-5 tunnissa perille omalla autolla, bussilla tai invataksilla.

H;‘DAT ij Lisdtiedot + varaus: www.handiboat.com, puh. 050 463 1910 tai va.korhonen@pp.inet.fi
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Turvallinen katetrointi on jarkeva paketti .,
asioita, jotka auttavat eteenpdin eldmassa

- Alhainen kitka LoFric Origossa on liukas letkuosan pintarakenne, jota kutsutaan Urotonic™ Pintarakenteeksi.

+ Kahvaosa Ainutlaatuinen likuteltava kahvaosa tarkoittaa, etta itse katetriin ei tarvitse koskea paljain kasin.
Se lisdd katetroinnin hygieenisyytta.

+ Huomaamaton LoFric Origo on ndppdrassd, huomaamattomassa ja taitettavassa pakkauksessa,
joka mahtuu helposti taskuun.
www.lofric.h

Wellspect HealthCare, Piispansilta @, PL 96, 02231 Espoo. W ”
Pubelin 09 847 6160, www lofric.fi e SF?
Hi

ect

ALTHI



SpeediCath®Compact
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SpeediCath® Compact

Muuttaa toistokatetroinnin paremmaksi

Valikoima huomaamattomia ja helppokayttoisia
katetreja, jotka antavat miehille ja naisille
mahdollisuuden tehda enemman

Ennen vuotta 2003 kun esittelimme SpeediCath Compact katetrin toistokatetroiville naisille,
olivat katetrit vaikeita katked, epamukavia kantaa mukana seka epakaytannollisia varastoida
ja havittaa. Katetrit olivat vailla uudelleen suunnittelua, jossa otettaisiin kayttdjien tarpeet

huomioon. Me ryhdyimme toihin.

Tana paivana meidan huomaamattomat ja helppokayttdiset katetrit ja lisatarvikkeet miehille
ja naisille, ovat muuttaneet inmisten ajatuksia toistokatetroinnista. Aiemmin toistokatetrointi
saattoi olla joillekin kiusallinen ja aikaa vieva toimenpide. Nyt katetrointi on helpompaa ja
antaa mahdollisuuden tehda enemman asioita, joilla on merkitysta.

Kay sivuilla coloplast.fi katsomassa lisdtietoja SpeediCath Compact katetreista

Tilaa ilmainen nayte numerosta

(09) 8946 750

Coloplast

¢

www.coloplast.fi
Coloplast Oy, Rajatorpantie 41 C, 01640 Vantaa

Coloplast logo on Coloplast A/S:n rekisterdimé tavaramerkki. © 2011-12. Kaikki oikeudet pidatetaan Coloplast Oy, FI-01640 Vantaa.



