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dmaén lehden teemana on seksu-

aalisuus, joka liittyy meidan kaik-

kien elamaan syntymasta lahti-
en. Riippumatta siitd onko ihmisella jo-
tain vammaa tai ei, niin seksuaalisuus on
ihmiselamaan kuuluva mielen hyvinvoin-
tiin vaikuttava tekija. Eri asteiset vammat
asettavat omat haasteensa, mutta on hy-
va muistaa, ettd meilla ihmisilla on yksil6l-
liset mieltymyksemme, haaveemme ja huo-
lenaiheetkin.

Normaalisti ihmiset saavat seksuaalisu-
teen liittyviin ongelmiin apua esimerkiksi
perusterveydenhuollon kautta, mutta tdma
ei ole itsestaan selvyys eri vamman omaa-
ville henkildille. Onneksi tassa internetin
ihmeellisessad maailmassa on kohtuullisen
helppo 16ytaa eri julkaisuja ja jopa asiantun-
tijoiden yhteystietojakin, joiden avulla voi
|6ytaa ratkaisuja mahdollisiin ongelmiin. Us-
kon, ettd meidan oman lehtemme artikkelit
antavat osaltaan vastauksia ja tietoa seksu-
aalisuuteen liittyviin kysymyksiin.

Yhdistystoimijoille kulunut vuosi on ollut
vahintaankin haasteellinen. Paljon puhu-
tun koronaviruksen vaikutukset on meidan
kaikkien tiedossa ja edelleenkin joudum-
me huomioimaan eri suositukset suunnitel-
lessa tulevaa toimintaa. Paasaanto on, et-
t4 mennaan terveys edelld ja minimoidaan
eri riskitekijat, jotta saamme pysymaan ko-
ronaviruksen aisoissa.

Hallituksen paatésten mukaisesti Akso-
nin toimintaa luotsaa eteenpain uusi toi-
minnanjohtaja Alicia Perho yhdessa jarjes-
tokoordinaattori Maarika Halosen kanssa.
Kuluneen koronakriisin aikana yhdistyk-
semme tyontekijat ovat hoitaneet mallik-
kaasti tydsarkansa ja nyt on aika suunata
katseemme tulevaan.

Me kaikki tiedostamme luonnon tarke-
an vaikutuksen hyvinvointiimme ja eritoten
tama kavi ilmi juuri koronatilanteessa, jol-
loin eri luontokohteet ovat olleet suosittu-
ja kayntikohteita. Liikuntarajoitteisille hen-

Paakirjoitus

Kauko Vaisanen
puheenjohtaja

kiloille on omat haasteensa paasta naut-
timaan edelld mainituista luontokohteista
ja osin tastakin syysta olemme tulevalle
kaudelle suunnittelemassa luontoteemais-
ta tapahtumaa.

Taiteeseen ja kulttuuriin liittyvat yhteiset
kokemukset ovat myds meille kaikille tar-
keitd. Omakohtaisen taiteen ja kulttuurin
tuottaminen ovat erinomaisia tapoja tulki-
ta, hahmottaa maailmaa ja omaa suhdet-
ta ymparistoonsa. Olemme toteuttamassa
kulttuurin liittyvaa tapahtumaa ensi kau-
delle koronatilanne huomioiden.

Tulevien toimintojen lisaksi jasenistom-
me edunvalvonta on yksi yhdistyksemme
kulmakivista ja yhteistyo eri sidosryhmien
kanssa on tarkeaa, jotta saamme yhdistyk-
semme tarkeina pitamat asiat esille. Yksi
keskeinen painopistealue, johon tulemme
kiinnittémaan erityistd huomiota on sel-
kaydinvammaisten kuntoutuksen tilanne.
Olemme muun muassa tehneet aloitteen
Invalidiliiton liittovaltuustolle, jossa esitam-
me huolemme siita, etta Validia Oy:n laadu-
kas hoito ja kuntoutustoiminta varmistuu
jatkossakin. Koko maamme kuntoutuksen
tilasta saamme ajankohtaista tietoa vara-
puheenjohtajaltamme Markku Poikelalta,
joka on edustajamme SYV-tyéryhmassa. Al-
lekirjoittanut on mukana Etela-Savon maa-
kuntauudistuksen ohjausryhmassa ja toi-
minnanjohtajamme on osallistunut SOSTEnN
jarjestamaan webinaariin, jossa kasiteltiin
sote-uudistusta eri jarjestéjenkin nakokul-
masta. Tulevaisuuden sote-keskuksiin on
ladattu paljon toiveita ja sen takia on tar-
keda, ettd olemme mukana tulevissa ty6-
ryhmissa antamassa oman nakemyksem-
me helposti saavutettavista ja tasa-arvoi-
sista sote-palveluista.

Vallitsevan tilanteen huomioiden jatkam-
me taysipainoisesti toimintaa ja ndin osal-
taan mahdollistamme jasenillemme hyvan
toimintaympariston, joka on Aksonin tar-
kein tehtava tulevanakin kautena.

SELKAYDINVAMMA AKSON 3



o
Y

Aksonin jasenena lityt maamme ainoaan selkaydin-
vammaisten jarjestoon, padset mukaan alueellisiin ja
valtakunnallisiin tapahtumiimme, saat vertaistukea, saat
apua, opastusta ja neuvontaa seka Selkaydinvamma- ja
IT -lehtien vuosikerrat. Samalla tuet selkdydinvammais-
ten oikeuksien ajamista Suomessa.

Selkadydinvammaiset Akson ry:n varsinaiseksi
jaseneksi voidaan hyvaksya henkild, joilla on selkayti-
men vaurio. Kannatusjaseneksi ja kannatusyhteiso-
jaseneksi voivat liittya kaikki, jotka haluavat tukea
Aksonin toimintaa. Kannatusyhteiséjasenen tulee olla
Suomessa rekisterdity oikeushenkil®.

LITY AKSONIN JASENEKSI

Jasenmaksu vuonna 2020

Varsinainen jasen: 20 €
Kannatushenkilojasen: 40 €
Kannatusyhteisdjasen: 200 €

Liity jiseneksi Aksonin verkkosivuilla tai laheta
vapaamuotoinen hakemus sé&hkodpostitse osoitteeseen
toimisto@aksonry.fi tai postitse osoitteeseen
Selkaydinvammaiset Akson ry

Nordenskidldinkatu 18 B

00250 Helsinki

Sisallytd vapaamuotoiseen hakemukseesi hakemasi
jasenyyden tyyppi seka tietosi (nimi, osoite, puhelin-
numero/sahkopostiosoite ja syntymaaika).

Lisatiedot: puh. 050 371 5400, toimisto@aksonry.fi

Liity jaseneksi Aksonin verkkosivuilla
www.aksonry.fi

www.facebook.com/aksonry

QN JONON-+B

Facebookista I6ydat myods Aksonin ryhman hakusanoilla "Akson ry"

www.instagram.com/aksonry

Liity Aksonin WhatsApp-keskusteluryhmaéan lahettamalla WhatsApp-viesti
"Liityn Aksonin WA-ryhmaan" numeroon 050 371 5400
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Seuras Aksania verkesse yo sesiaalisessa mediassal
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Aksonin keskustelufoorumin l6ydat verkkosivuiltamme osoitteesta
www.aksonry.filfoorumi.html

Aksonin kotisivuilta 16ydat tiedot ajankohtaisista asioista, tulevista tapahtumista
seka Selkaydinvamma-lehdet sahkodisesséa muodossa. www.aksonry.fi
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Lupa puhua
seksuaalisuudesta

Saako vammainen henkilo runkata ja rakas-

tua? Mahdollistuuko yhteen muuttaminen? Miten
ottaa puheeksi vauvahaaveet? Kerrotaanko kehi-
tysvammaisille henkiloille biseksuaalisuudesta tai
polyamoriasta? Miten seksuaalioikeudet toteutu-

vat sinun arjessasi?

TEKSTI: MILLA ILONEN, HANKEPAALLIKKO, ASPA-SAATIO

eksuaalisuus on perus-
tarve. Se antaa elaman-
voimaa ja nautintoa. Sek-
suaalioikeudet koskevat kaikkia
ihmisid maailmassa, myés eri
tavoin vammaisia. Seksuaalioi-
keuksilla tarkoitetaan yksildiden
oikeuksia paattaa tietoisesti ja
vastuullisesti omaan seksuaa-
lisuuteensa liittyvista asioista.
Oikeuksien perustana ovat va-
paus, tasa-arvo, yksityisyys ja it-
semaaraamisoikeus.
Aspa-saation Voimaa seksu-
aalisuudesta -hanke (2018-
2020) on kohdannut yli 200 eri
tavoin vammaista ja mielenter-
veyskuntoutuvaa asumispalvelu-
jen kayttajaa Paijat-Hameessa,
Jyvaskylassa ja padkaupunki-
seudulla. Hankkeen alkukyse-
ly kertoo, etta vammaiset ihmi-
set ovat usein tietdmattomia
omasta oikeudestaan seksuaa-
lisuuteen. Vain 48 % osallistu-
jista oli saanut tietoa seksuaa-
lisuudesta koulusta tai lapsuu-
den kodistaan.
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Luvanvaraista arkea

Tiedon puutteen lisédksi monet
YK:n vammaissopimuksen vel-
voittamat oikeudet jaavat asu-
misen arjessa toteutumatta.
Vammaisilla ihmisilla on oikeus
itsendiseen elamaan, yksityi-
syyteen, perheen perustami-
seen ja lastensa lukumaaras-
ta paattamiseen. Voiko elamaa
kutsua itsendiseksi, jos nukku-
maan pitdd menna tydntekijoi-

AKSON

den iltavuoron puitteissa? Tai
jos yovieraiden kutsumiseen tu-
lee pyytaa lupa asumispalvelu-
jen henkildkunnalta? Joskus in-
tiimit hetket keskeytyvat, kun jo-
ku tulee koputtamatta sisaan.
Toisinaan toive kumppanin
kanssa yhteen muuttamisesta
saattaa térmata paatoksente-
kijan tokaisuun: "Ei meilld ole
esteettomia kaksioita eiké tulla
hankkimaan. Mitd me teemme

ndilld asunnoilla, kun pariskun-
nat eroavat?"

Vammaisten ihmisten tulee
saada yhdenvertaisesti myds
seksuaaliterveyspalveluja ja
paasta osaksi terveytta edista-
vista ohjelmista. Esteita ilmenee
téssakin. Joukkoseulontatutki-
mukseen (papakoe ja mammo-
grafia) osallistuminen saattaa
estya, jos henkildlla ei ole varaa
maksaa taksimatkoja tai henki-

VATYONS VNILSIEN



|6kohtaisen avun tunnit eivat rii-
ta. Marginalisointi saattaa alkaa
jo kouluterveydenhuollossa, mi-
kali vammaista nuorta ei nahda
seksuaalisena ja sukupuolisena
henkilona; jos hanelle ei anne-
ta kondomeja tai hanet lahete-
taan kotiin ennen seksuaalikas-
vatuksen tuntia.

Puhumalla kohti
ihmisoikeuksien
toteutumista

Puhuminen on ensimmainen
askel kohti seksuaalioikeuksi-
en toteutumista. Voimaa sek-
suaalisuudesta -hanke on vah-
vistanut asumispalveluja kayt-
tavien henkildiden valmiuksia
ilmaista omia tarpeitaan ja toi-
veitaan. Yhta tarkeaa on myos
se, ettd ammattilaiset ovat val-
miita kuuntelemaan ja kohtaa-
maan asiakkaat seksuaalisina
henkildina.
Palvelunkayttajat ja tyonteki-
jat ovat kehittaneet hankkees-
sa erilaisia puheeksi ottamisen
tapoja ja materiaaleja, jotka jul-
kaistaan syksylla 2020 verkko-
sivulla (www.aspa.fi/voimaasek-
suaalisuudesta).

Lupa puhua -korttipakka sisal-
taa tietoa ja tehtavia joko yksin
tai parin kanssa pohdittavak-
si. Korttien teemoina ovat mm.
seksuaalisuus, sukupuoli, moni-
naisuus, keho, seksi ja tunteet.
Kortteja voi hydédyntaa asumis-
ta ja palveluja suunniteltaessa.

Into ilmaista, lupa puhua -toi-
mintapakki koostuu toimin-
nallisista harjoitteista ryhman-
ohjaajille. Vertaisryhmissa
materiaalia voi hyddyntaa itse-
tuntemuksen lisddmiseen, omi-

en rajojen tutkimiseen, ihmis-
suhteista keskustelemiseen tai
seksuaalioikeuksien kasittele-
miseen.

Idis-identiteettipeli edistaa
syrjinnan tunnistamista ja sii-
hen puuttumista. Korttipelin ta-
voitteena on kerata omalle roo-
lihahmolle mahdollisimman mo-
ninainen identiteetti. Pelissa
tulee vastaan syrjintatilanteita,
joihin etsitaan ratkaisuja yhtei-
sesti keskustelemalla.
Nautintojen ajatteleminen ja

niisté puhuminen rikastuttaa ar-
kea! Seksuaalisuuteen saattaa
liittya myds odotuksia, pelkoja,
kipua tai ahdistusta, joista on
yhta lailla lupa puhua. Apua on
saatavissa perusterveydenhuol-
lon terveydenhoitajilta ja laaka-
reiltd seka seksuaalineuvojilta
ja -terapeuteilta.

Seuraa Voimaa seksuaalisuu-
desta -hanketta Instagramissa
@voimaaseksuaalisuudesta.

Aspan ja Uhana Designin #lupaollaupea-kampanja ravisutti median kehonormeja ja kauneuskasityksia. Valokuvat olivat esilla | Love Me
-messuilla ja Helsinki Pride -tapahtumassa.

Seksuaalisuus kuuluu myos vammaisille ihmisille.

Jokaisella on #lupaollaupea

Aspaﬂ -JUHHNH
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Seksuaaliterapeutin

arkea

Mariannika Tankka tyéskentelee Tampereen yliopistollisen
sairaalan (Tays) selkdydinvammapoliklinikalla (SYV-poli)
sekd neurologisella kuntoutusosastolla seksuaaliterapeuttina.
Hdn on tydskennellyt SYV-polilla viimeisen vuoden. Muuten
seksuaaliterapeutin ura on kestdnyt 2,5 vuotta.

TEKSTI: MARIANNIKA TANKKA, TIINA SIIVONEN

Mita on seksuaalisuus?

- Seksuaalisuuden maarittely on mie-
lestani haastavaa, silla sen merki-
tys vaihtelee riippuen yksilosta. Jos-
pa vastaisin, etta se on paljon muuta
kuin yleensa ajatellaan. Se on nautin-
toa, fyysisyytta ja kehollisuutta. Se on
myo6s itsensa ja toisen kunnioittamis-
ta, hyvaksymista, mielikuvia ja fantasi-
aa, aistillisuutta, sallivuutta, huumoria,
avoimuutta, turvallisuutta, kokeilun ha-
lua, rakkautta.

Mita seksuaaliterapeutti tekee ja mi-
ten se eroaa seksuaalineuvojan am-
matista?

- Olen itse myds auktorisoitu seksuaa-
lineuvoja (Suomen seksologinen seu-
ra). Seksuaalineuvojaksi opiskellaan
vuosi, jonka jalkeen voi jatkaa sekso-
logian opintoja toisen vuoden seksu-
aaliterapeutiksi.

8 SELKAYDINVAMMA AKSON

- Seksuaalineuvojan tydssa koros-
tuu nimensa mukaisesti neuvonta ja
ohjaus. Selkaydinvammautuneiden pa-
rissa tdma tarkoittaa mm. informaation
antamista siita, milla tavalla selkaydin-
vamma vaikuttaa seksuaalisuuteen ja
seksiin, sekd millaisia apukeinoja on
saatavilla.

- Seksuaaliterapeutin kanssa voi li-
saksi keskustella mm. vammautumi-
sen aiheuttamista tunteista ja kehonku-
van muutoksesta. Kumppanin kanssa
voi tulla keskustelemaan vammautu-
misen aiheuttamista haasteista pari-
suhteeseen seka tunteiden ja tarpei-
den ilmaisuun.

Miten SYV-polilla paasee vastaanotol-
lesi?

- SYV-poliklinikan asiakkaat kayvat
yleensa maaraajoin moniammatillisel-
la poliklinikkakaynnillg, jota ennen kar-

toitetaan tarvetta ja halua keskustel-
la parisuhteeseen ja seksuaalisuuteen
liittyvista asioista. Nain tapaaminen
voidaan yhdistaa moniammatilliseen
poliklinikkakayntiin. Vastaanotolle voi
hakeutua muunakin aikana tarpeen
mukaan ottamalla yhteytta kuntoutus-
ohjaajaamme, jos on TAYSin SYV-poli-
klinikan palvelun piirissa.

Kuuluuko seksuaaliterapeutilla kayn-
ti kaikille asiakkaille vai vain haluk-
kaille?
- Akuuttivaiheen kuntoutusjaksoon
kuuluu ohjaus selkdaydinvamman vai-
kutuksesta seksuaalisuuteen. Akuutti-
vaiheen kuntoutusjaksolla korostuu ni-
menomaan informaation anto - milla
tavalla vammautuminen voi vaikuttaa
seksuaalisuuden ilmentymiseen seka
mita keinoja on olemassa auttaa mah-
dollisissa haasteissa. Esimerkiksi re-
septin erektioladkkeesta voi saada so-
vitusti jo kuntoutusjaksolta lahtiessa.
- Seksuaalisuuteen liittyvat asiat
usein kuitenkin konkretisoituvat vas-
ta kotona, kun eldama alkaa luoviutua
uusille urille vammautumisen haastei-
den my6ta. Kun "muut arjen asiat” on
saatu rullaamaan, useimmat alkavat
vasta miettia seksuaaliasioita. Siksi
kaikille annetaan mahdollisuus ottaa



yhteyttd SYV-poliklinikalle ja va-
rata aika seksuaalineuvojalle tai
-terapeutille, jotta voidaan kay-
da lapi ilmi tulleita haasteita ja
pulmia.

- Tarvetta tiedolle ja avulle on
paljon, etenkin, kun aiheesta ky-
sytdan meidan ammattilaisten
toimesta. Korona-aika on vaikut-
tanut asiakasmaariin poliklini-
kalla vahentavasti. Olen ollut
yhteydessa puhelimitse niiden
kanssa, jotka ovat halunneet.
Ennen tatd asiakkaita seksu-
aalineuvojalle oli noin 1-2 vii-
koittain.

Mitka asiat SYV-asiakkaitasi
askarruttavat noin yleisesti?

- Selkdydinvammautuneil-

la taustalla ovat samat tee-
mat kuin usein muillakin paris-
kunnilla. Halujen eriparisuus,
kommunikaatiovaikeudet, omi-
en tunteiden ja tarpeiden esil-
le tuominen ja niistéd keskuste-
lu. Lisédna tietenkin ovat omat
erityispiirteet, jotka konkreetti-
sesti vaikuttavat seksuaaliseen
toimintakykyyn. Se miten sel-
kadydinvamma vaikuttaa seksu-
aalisuuteen ja seksiin, riippuu
vamman tasosta seka vakavuu-
desta.

- Haasteita tuottavat kiihot-
tumishairiot (erektio/kostumis-
vasteen puuttuminen tai vaike-
us), orgasmi- ja siemensyOksy-
vaikeudet, tuntopuutokset ja
-hairiét, motoriset haasteet, virt-
sa- ja ulosteinkontinenssi seka
haluttomuus.

- Miehilla korostuu ianikui-
nen kasitys oikeanlaisesta
"mieskunnosta”. Miehen taytyy
olla maskuliininen, aktiivinen
ja pystya tyydyttdmaan kump-
paninsa seksuaalisesti. Kun
selkdydinvamma tuo toiminta-
kykyhaasteita, oma seksuaali-
suus saatetaan kuopata koko-
naan, kun ei mahdu enaa sii-
hen muottiin.

- Myds parisuhteen muut-
tuminen hoivasuhteeksi, tuo
haasteita suhteen seksuaali-
sen puolen ilmentamiseen. Sil-
la, millaista seksuaalisuus ja
esimerkiksi pariskunnan sek-

[oivon, ettd suomessakin asenteet
muuttuisivat myonteiseen suuntaan
- e/ ole koskaan haped pyytad apua

sielama on ennen vammautu-
mista ollut, on vaikutusta sii-
hen, millaista se on vammau-
tumisen jalkeen. Jos seksi on
ollut yhdyntakeskeista ja aktiivi-
semmassa roolissa on aiemmin
ollut nyt vammautunut henkilo,
menee pariskunnan seksuaali-
nen kasikirjoitus ja roolit uusik-
si. Kun seksuaalinen toiminta-
kyky vaikeutuu, on pakko alkaa
kehittda uudenlaisia ajattelu- ja
toimintamalleja, sekd monipuo-
listaa kasitysta seksuaalisuu-
desta ja seksin harrastamises-
ta. Se, onko halua ja valmiutta
Idhted tutustumaan omaan ke-
hoon uudelleen ja kehittamaan
uudenlaisia tapoja saada ja an-
taa nautintoa, on ihmisen itsen-
sa paatettavissa.

Mariannika Tankka.

- Haluan painottaa aina, etta
lupa on olla seksuaalinen vam-
mautumisesta huolimatta. Lupa
on mydskin olla olematta.

Tulevatko asiakkaat yksin vai
Kumppanin kanssa?

- Osa tulee yksin ja osa kump-
panin kanssa. Jos kumppani I0y-
tyy, kannustan ehdottomasti tu-
lemaan yhdessa.

Koetko, etta asiointi seksuaali-
terapeutin kanssa on jotenkin
havettavaa?

- Seksuaalisuuteen liittyy pal-
jon tabuja ja kaynti seksuaali-
terapeutilla saa helposti kaiun,
etta jotain on vikana. Fakta kui-
tenkin on, ettd selkaydinvam-
ma vaikuttaa seksuaalisuu-
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teen. Vammautumisen myota
apua todennadkoisesti tarvitaan
monella muullakin osa-alueella,
joten haluan uskoa, etta avun
pyytaminen seksuaalisuuden-
kin suhteen olisi helpompaa.

- Toivon, etta taalla yksin-
parjaamista ihannoivassa kult-
tuurissa Suomessakin asenteet
muuttuisivat myonteiseen suun-
taan siing, ettd ei ole koskaan
hapea pyytaa apua. Tyhmaa on
kéarsia yksin ongelmien kanssa,
jos apua olisi tarjolla.

Miten paadyit tahan ammat-
tiin?

- Parisuhteet ja seksuaalisuus
ovat kiinnostaneet minua luki-
oikaisesta saakka, kun paasin
opiskelemaan valinnaista psy-
kologian kurssia Seindjoen lu-
kiossa "Parisuhteet ja seksu-
aalisuus”. Sairaanhoitaja/ter-
veydenhoitaja opinnoissa sain
tietdd opintovaylasta opiskella
seksuaaliterapeutiksi ja se jai
muutamaksi vuodeksi mubhi-
maan, kun opin tekemaan pe-
rus sairaanhoitajan tyéta TAY-
Sissa. Seksuaalineuvojaksi ja
-terapeutiksi opiskelin Helsin-
gissa kaksi vuotta tyon ohessa.

Seksuaalisuudesta ja seksista
puhutaan paljon ja se on tana
paivana sallittua. Sekoittuvat-
ko mielestasi nama termit ja
puhutaanko niista sekaisin tai
ovatko ne sama asia?

- On hienoa, kun naista asiois-
ta keskustelu on tana paivana
sallitumpaa. Kuitenkin keskus-
telua savyttaa usein sensaatio-
hakuisuus ja huomiota heratta-
vat klikkiotsikot. Toivoisin, etta
julkisessa keskustelussa na-
kyisivat enemman ihmisten ta-
rinat. Niin pitkddn monet ovat
karsineet hapeasta seksuaali-
suuden suhteen, kun kuvittele-
vat olevansa ainoita jonkin on-
gelman kanssa. Aitojen, vilpitto-
mien tarinoiden kautta saamme
vertaistukea ja tunteen ettem-
me ole yksin. Nain hapea voi
lieventya ja voi uskaltaa pyytaa
apua.
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1i Tapaninpaiva 2010,

kun eldamani muuttui.
Vastaan tullut paket-

tiauto térmasi meihin ja vyoryi
automme yli. Ylioppilaskirjoituk-
set, haaveet kimppakampasta
ystavan kanssa, laskettelureis-
su ja toiveet romansseista vaih-
tuivat kahdeksan kuukautta
kestdneeseen matkaan Oulun
teho-osastolta Helsingin kun-
toutukseen. Sain onnettomuu-
dessa sisaelinvaurioita, selka-
ydinvamman seka aivovamman.
"Et tule enaa koskaan kave-
lemaan” on lause, joka minul-
le sanottiin muutamien viikko-
jen kuluttua onnettomuudesta.
Se ei tuntunut pahalta. Olin me-
nettényt onnettomuudessa ys-
tavani, eikd mikaan voisi enaa
tuntua yhta pahalta. Alkuun olin
kylla hiukan epauskoinen: "Ai en
koskaan? Naytan viela, ja kave-
len vuoden kuluttua”. Meni ehka
paiva tai kaksi, en muista tark-
kaan, kun ymmarsin, etten to-
della tule koskaan kavelemaan.
Isoin huoli halvaantumisessa oli

10 SELKAYDINVAMMA

OMA TARINA:

Muuttunut kehoni
vaikutti
naiseuteeni

Olin 18-vuotias ja lukion kolmannella. Kaveriporukka

kasaan, sukset matkaan ja autolla kohti Levid. Koko
Syksy oltiin suunniteltu maailman parasta uutta
vuotta. Vihdoin koitti odotettu pdivd.

TEKSTI: JASMINE REPO

se, tulisiko kukaan rakastumaan
naiseen, joka kulkee pyoratuolil-
la. Nakisikd kukaan minua po-
tentiaalisena kumppanina?
Opettelin tulevan kesan ja
seuraavan syksyn aikana uu-
destaan istumisen, liikkkumisen,
pukemisen ja vessassa kaymi-
sen. Miten toimia, kun tasapai-
noa ei enaa ole? Kuinka paljon
voi juoda, kun ei tunne vessa-

AKSON

hataa? Tutustuin muuttunee-
seen kehooni uudestaan. Ul-
koisia muutoksia oli myds. Use-
at, yhteensa kymmenia tunteja
kestaneet, leikkaukset jattivat
jalkeensa paljon arpia. Suolen
ruhjoutumisen vuoksi minul-
le tehtiin avanne. Jaloistani oli
kadonneet kaikki lihakset. Olin
laihtunut hurjasti ja laakkeet ti-
puttivat hiuksiani tupoittain.

En ollut nuorena sinut keho-
ni kanssa. Olin mielestani liian
muodokas ja kavelin hassus-
ti. Vertasin itseani muihin. Nyt,
kun olin menettanyt paljon, tun-
tui oman kehon arvosteleminen
typeralta. Olin onnellinen, etta
olen elossa. Paatin, etten enaa
koskaan mieti mita suuhuni lai-
tan, tai valita muodoistani. Olin
elossa ja kaikki ruumiinosani oli-
vat tallella. Minua kiehtoi ajatus
siita, etta voin oppia kehoni uu-
destaan.

Katse ja kosketus

Omasta uudenlaisesta kehos-
ta innostuminen ei kuitenkaan
ollut lopullista. Elama alkoi ta-
saantumaan, opin arjen ja it-
senaistyin. Kavin baareissa ja
festareilla. Vertasin taas itsea-
ni muihin. Ajattelin, ettd minun
taytyy olla aina laittautunee-
na, koska olenhan alakynnes-
sa verrattuna upeisiin ystaviini.
Muut nahdaan viehattavina ja
kiinnostavina. Minuakin lahes-



tyttiin baareissa, mutta ajatte-
lin, etté olen "vain” hyva tyyppi.
En milldan tavalla viehattava.

Muuttunut kehoni vaikutti
naiseuteeni ja kokemukseeni
naiseudestani parikymppisena
merkittavasti. Pelkasin, etta nyt
minusta nahdaan ensimmaise-
na pyoratuoli ja vamma - ei si-
ta, etta olen nainen. Halusin
kipeasti olla ensisijaisesti nai-
nen ja mina.

Liityin Tinderiin. En koskaan
havennyt vammojani, avannet-
ta lukuun ottamatta. Painvas-
toin. Halusin kuitenkin ehdot-
tomasti, ettd minusta tehdaan
mielipide tasavertaisesti, kuten
muistakin. Valitsin siis muuta-
man kuvan, joissa ei nakynyt
pyoratuolia. Jos tykkdaminen
puolin ja toisin etenivat keskus-
teluun, kerroin tietenkin heti al-
kuun tarinani ja sen, etta kul-
jen pyoratuolilla.

Olin ehtinyt olemaan Tinde-
rissa vuoden, kun tapasin siel-
la mieheni. Jo ensimmaisella
tapaamisellamme tunsin, et-
ta han oli kiinnostunut minus-
ta. Han sai oloni viehattavaksi.
Ei ollut pienintdkaan epailys-
ta, etteik6 han nakisi minus-
sa muutakin kuin vammat. Olin
tehnyt pitkdan matkan uuteen
itseeni ja uuteen kehooni, ja
tuntui hassulta, kuinka yhden
ihmisen katse saattoi kasata
kokoon jotain, mika oli ollut pit-
kaan rikki. Yksi katse oli se mi-
ta olin vuosia kaivannut. Sain
olla mind. Tunsin oloni hyvaksi,
hyvaksytyksi ja halutuksi.

Vihdoin uskalsin paastaa
jonkun lahelleni. Koskettaa.

Meilla on kunnioittava, kes-
kusteleva ja luottamukselli-
nen parisuhde. Parisuhde, jos-
sa suolen toiminta intiimeina
hetkina naurattaa ja erilaisuus
nahdaan vahvuutena.

OMA TARINA:

Seksuaalisuus ja
selkaydinvamma

Olen sukellusonnettomuudessa 24.6.2004 neliraajahalvaantunut mies. Heti
vammautumisen jdlkeen ensimmadiset ajatukseni aiheeseen liittyen oli se,
pystynko endd harrastamaan seksid. Tuttua varmasti monille.

TEKSTI: JUHA-MATTI PETTINEN

dssa tekstissa kasitte-

len lahinna itse seksia.

Ensimmaiselld kuntou-
tusjaksolla ainoat tiedot koke-
mattomalle kertoi seksuaalite-
rapeutti, jonka puheet olivat sii-
na vaiheessa tayttd hepreaa.
Sain lainaksi pari hassua, ehka
1980-luvulla tehtya, VHS-kaset-
tia. Eipa noista saanut irti kuin
todella pienen pintaraapaisun.

Omalle kohdalle vammautu-
misen jalkeinen "ensikerta” osui
kohdalle vuonna 2006 eli pari
vuotta onnettomuuden jalkeen.
Kokemus oli kaikkea muuta kuin
mita seksuaaliterapeutin opetus-
videot. Tama tuntui oikeasti kuin
ensimmaiselta kerralta: kauheaa
jannitystd, pelkoa ja kaikkea silta
valilta. Vaikka fiilista oli, en saa-
nut erektiota eli pyllylleenhan se
meni. Tassa vaiheessa viela ujos-
telin potenssilaakkeiden hom-
maamista, saatikka edes asias-
ta puhumista kumppanin kans-
sa. Oli muka niin noloa.

Edelld mainitusta oppien:
nain halvaantuneena kump-
panin kanssa puhuminen intii-
meista ja hankaliltakin tuntuvis-
ta asioista on erittain tarkeaa ja
tarkedmmassa asemassa kuin
ennen halvaantumista - olit sit-
ten tuore tai jo pidemman aikaa
selkdydinvamman kanssa ela-
nyt. Suora ja avoin puhe ei ole
noloa, saatikka tyhmaa.

Seksuaalisuus on
muutakin kuin pelkkaa
yhdyntaa

Nyt vammautumisenkin jalkeen
seksi on minulle tarkeéaa, olin
parisuhteessa tai en. Muutok-

sena aiempaan olen myoés huo-
mannut, ettd seksuaalisuus on
muutakin kuin pelkkaa yhdyn-
taa - siihen kuuluu myés kump-
panin huomioonottaminen, 1a-
heisyys ja yhdessaolo. Seksin
harrastamisessa ja toteuttami-
sessa on uusia haasteita, kuten
erektio-ongelmat, joihin vam-
man lisdksi vaikuttaa aiempaa
enemman muun muassa jan-
nitys.

Potenssiini on vaikuttanut
myOs vammasta ja syomista-
ni ladkkeista johtuva alhainen
testosteroni. Alhaiset testoste-
ronitasoni huomattiin vasta ta-
na vuonna ja parhaillaan tilan-
netta kartoitetaan ja mietitaan
mahdollista korvaushoitoa. Ta-
han olen saanut onneksi apua
potenssiladkkeista, joista suu-
rin osa on taysin kela-korvatta-
via (ei Cialis).

Yllattavan suureksi ongelmak-
si on itsellani noussut "seksin
aikataulutus”. Spontaanius asi-
asta puuttuu taysin, kun tay-
tyy jarjestaa, ettei avustaja ole
paikalla, eivatkd hommat me-
ne paallekkain kotihoidon kayn-
tien kanssa. Potenssiladkkeissa-
kin menee se 1-2 tuntia ennen
kuin ne alkavat vaikuttamaan.
Tahan soppaan kun lisataan
vield kumppanin kuukautiskier-
to sekd omat terveyshaasteet,
kuten vatsantoimintaongelmat
(shit happens) ja virtsatieinfek-
tiot, niin usein touhu tuntuu mel-
koiselta saatamiselta. Itse yh-
dyntaan vaikuttaa itseani suun-
nattomasti harmittava oma
toimettomuus, koska eri asen-
not eivat luonnollisesti onnistu
niin kuin ennen ja paavastuu on
kumppanilla.
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Indego-kavelyrobotti yksilollisen kuntoutuksen tukena

Indego on puettava robotisoitu ulkoinen tukiranka, joka mahdollistaa pystyasennon ja k&-
velyn likuntargjoitteisella henkildlld, jolla on diagnosoitu mm. selkdydinvamma, AVH, aivo-
vamma, MS-tauti, CP-vamma tai muu neurologinen sairaus. Tavoitteena voi olla

* pystyasennon harjoittelu/aktiivinen seisomaharjoitus
* spastisuuden vahentdminen

* k@velykyvyn palauttaminen tai ylldpito

* lihasten vahvistuminen

* painehaavojen ehkdiseminen

Tule kokeilemaan kavelyrobotin soveltuvuutta harjoitteluusi.
Varaa aikasi p. 09 7770 7358 tai tutustu lisaa www.validia.fi

VALIDIA

Arvokas elama.



Me kysyimme,
te vastasitte

Tamdn lehden teemana on seksuaalisuus. Kysyimme aiheesta myos Aksonin
verkkosivujen kautta: mitda seksuaalisuus sinulle merkitsee, minkdilaisia
haasteita olet kohdannut, minkdlaisia vinkkejd sinulla on antaa, mitd kaikkea
seksuaalisuuteen liittyy ym. Kiitos aktiivisuudestanne — tdssd verkkosivujen
kautta tulleita kysymyksid, vinkkejd, ajatuksia yms. nimettomdnad.

Selkdydinvammaisena naisena
vaittaisin, etta parinmuodostus
olisi helpompaa, jos olisin sel-
kdydinvammainen mies. Olen
huomannut vuosien saatossa,
ettd monet selkdydinvammaiset
miehet ovat pariutuneet hoitaji-
en, fysioterapeuttien ym. kans-
sa. Toki tuo ala on naisvoittois-
ta. Lieké naisilla hoivaviettia,
s&élié vai vahemmaén asenne-
vammaa vammaista puolisoa
kohtaan?

Verkkarit ja villasukat. Entdpa
kivan rento tuulipuku? Muka-
via vaatekappaleita, joissa on
tilaa liikkua. Seksuaalisuus on
kateissa. Joku voisi kutsua nii-
ta romantiikan tappajiksi. Verk-
kareissa on toki mukava hoi-
taa vessa-asioinnit ym. Ahtau-
tuminen suoriin housuihin tai
farkkuihin kannattaa. Voi tehda
lahtemattoman vaikutuksen pu-
keutumisellaan. Joskus joku ky-
syikin, ettd miten voit olla far-
kuissa, kun ne ovat hankalat
pukea tai miksi kaytat kenkia,
kun villasukat sujahtavat nope-
asti jalkaan? Siksi, etta vaatteet
ja kengét suojaavat ihoa, ja toi-
saalta saatan nayttaa hyvalta
suorissa, housuissa ja kaulus-
paidassa. Koskaan ei tieda ke-
net tapaa.

Seksuaalisuuteeni osana kuu-
luu flirttailu. Pidan siita ja teen
sitd. Omalla kohdallani flirttai-
lun ei tarvitse johtaa mihinkaan.
Tulenko joskus vaarinymmaérre-
tyksi? Toinen ihminen saattaa
joskus hammentya. Mietinkin,
ettd johtuuko se vammaisuu-

destani? Miksei flirtti kuuluisi
meille? Sitd miettiessani flirt-
tailen yha.

Ihmiset tuijottavat, jos kayttaa
apuvalinetta. Olen yrittanyt aja-
tella niin, ettd minussa on jo-
takin muuta miksi minua tuijo-
tetaan: punaiset huulet, avara
kaula-aukko, muodot ja seksu-
aalinen viehatysvoima.

Selkdydinvammainen nainen
tapaa miehen y6ssa. Matka jat-
kuu naisen luokse. Tilanne on
hdmmentava. Ei puhuta. Men-
ndan sédnkyyn. Nukutaan. Aa-
mulla nainen on ihmeissaan,
jolloin mies sanoo, ettei tiennyt
mitd tehda naiselle. Tamé ko-
kemus ei varmaankaan ole ai-
noa. Toiveissa on, etta asioista
voisi puhua ennen kuin on liian
myohaista.

Seksuaalisuus. Mita kaikkea
siihen liittyy? Vammautumisen
jalkeen huomasin, ettéd kehoni

muuttui. Myés tuntoherkét alu-
eet vaihtoivat paikkaa. Alue, jo-
ta en tunne, ei juurikaan mer-
kitse mitdan. Olen huomannut,
ettéd tuntevat alueet ovat kuin
herkistyneet. Jos joku on nahnyt
Koskemattomat-elokuvan, jossa
tetrapleegikon korvien kosket-
telu aiheuttaa mielihyvaa, niin
voin tuntea samoin. Kaulan ja
niskan alue on itselleni erityi-
sen herkka, joilla nautinto on
huipussaan.

Kaytan pydratuolia ja tunsin ve-
toa vertaiseeni. Siitd se sitten
lahti. Kokemus oli antoisa, kos-
ka molemmat tiesivat toisten-
sa haasteet ja tavoitteena ei ol-
lutkaan seksin harrastaminen,
vaan hyvan olon tuottaminen
toiselle. Seksistd puhutaan lii-
an usein vain suorittamisena.
Siina on niin paljon antamisen
iloa ja kauneutta.

Ensimmaéinen kerta vammau-
tumisen jélkeen uuden kump-
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panin kanssa pelotti. Mita jos
rakko tai suoli toimii omia aiko-
jaan? Miten reagoin? Pitaisiko
selitella etukateen ja sen seu-
rauksena kumppani ldhtee?
Loppu hyvin kaikki hyvin. Tun-
tuu, etta taytyy ennakoida, etta
ei sattuisi vahinkoa.

Vammauduttuani huomasin,
ettd vastakkaisen sukupuolen
edustajia (miehia) kiinnosti ko-
vasti mité voin séngyssé tehda.
Olin yllattynyt, silld vammatto-
mien naisten kanssa harvoin
keskustelu alkaa silla, etta toi-
nen Kkysyy, etta pystytkd siné la-
kanoiden vélisséa mihinkaén.
Tahan vastasin lopulta, etta
néayttaaké, ettd multa puuttuisi
jotain. Keskustelun aihe muut-
tui...

Ennen seksikaupat olivat Kkivi-
jalkaliikkeita, jotka olivat usein
rappusten paassa. Nykydan on
enemmaén uskallusta kéayttaa
nettid ostosten tekoon. Ostaa
vaikkapa kondomeja sielta ja
tulevat huomaamattomissa pa-
keteissa kotiin suoraan. Se, etta
menet ruokakauppaan tai kios-
kille, on suurempi riski, etta jo-
ku nékee.

Olen miettinyt pitkdan seksuaali-
neuvojalle/-terapeutille menoa.
Kotona asioista on kumppanin
kanssa haastava puhua. Kun-
toutuksen aikana asioista pu-
huttiin vdhan, mutta ne jaivat
muiden asioiden varjoon. Miten
uskallan? Kai se on pakko, jos
haluaa parisuhteen jatkuvan.

Olenko himoittava? Kun katson
kuvaa peilista, niin nden jotain
ihan muuta kuin haluttavan yk-
silén. Olen ehka liikaa kiinni ste-
reotypioissa eli siind mita vas-
takkainen sukupuoli lehtien
palstojen mukaan haluaa. Pi-
tdisi vaan pukeutua rohkeasti,
muttei pornahtavasti. Olla mita
on. Vahan lisda rohkeutta ja voi-
sinko ajatella, etta nuo tuijottaa,
koska olen upea, ei siksi, etta
kaytéan apuvélinetta.
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Selkdaydinvamma ja

seksuaalisuusneuvonta maailmalla

TEKSTI: KOONNUT TIINA SIIVONEN

dsta lehdesta voi lu-

kea jutun "Seksuaalite-

rapeutin arkea”, jossa
kertoo tyOskentelystéaan Tam-
pereen yliopistollisen sairaalan
selkdydinvammakeskuksessa.
Seksuaalisuuteen liittyvia asi-
oita ja neuvoja saa my0s muis-
ta SYV-keskuksista. Tein kyse-
lyn eurooppalaisen SYV-jarjes-
ton ESCIF:in jasenjarjestdille eli
miten ja missa seksuaalisuu-
teen liittyvat asiat hoidetaan.
Sain muutaman vastauksen.

Tanska

Meilld on kaksi SYV-keskusta.
Keskuksilla ei ole juurikaan suu-
ria eroja siind, miten keskukset
hoitavat seksuaaliset asiat. Mo-
lemmissa paikoissa on koulutet-
tuja seksiterapeutteja: Viborgis-
sa (Lansi-Tanska) on sairaanhoi-
taja ja Hornbaekissa (Ita-Tanska)
on toimintaterapeutti, fysiotera-
peutti ja laakari, joilla kaikilla on
koulutus.

Kaikilla potilailla on mahdol-
lisuus keskustella terapeuttien
kanssa kuntoutuksen aikana.
Usein asiat nousevat esiin vasta
kuntoutuksen jalkeen. Neuvoja
ja tietoa saa terapeuteilta elin-
ikaisten seurantojemme aikana
tai tarvittaessa soittamalla.

Viborgissa on tehty yhteistyo6-
ta sairaalan gynekologisen osas-
ton kanssa, jotta selkdydinvam-
maiset naiset voivat saada siella
konsultointia yhdessa sairaan-
hoitajan ja/tai kuntoutuskes-
kuksen laakarin kanssa. Monet
raskaana olevat selkaydinvam-
maiset naiset menevat sinne
synnyttdmaan lapsensa. Sa-
mankaltainen kaytant6é on Ita-
Tanskassa.

RYK - Rygmarvsskadede i Dan-

mark, www.ryk.dk
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Tshekki

Meilld on nelja selkdydinvam-
makeskusta, kolme kuntoutus-
keskusta seka kolme erilaista
selkdydinvammajarjestéa. Mei-
dan mielestamme seksuaali-
suuteen liittyvissa asioissa ja
tiedottamisessa ei ole yhtenais-
ta linjaa, silla tietojemme mu-
kaan vain yhdessa SYV-keskuk-
sessa on seksuaalineuvoja.

Jarjestomme Czech Paraple-
gics Association - CZEPA teki
vuonna 2018 videon aiheesta
parisuhde, perhe ja seksuaa-
lisuus. Videolla puhuvat sek-
suaalineuvoja, SYV-keskuksen
laakari ja selkaydinvammai-
set henkildt puolisoineen. Vaik-
ka ei ymmartaisi kieltd, on vi-
deolla néhtavissa mm. erilaisia
asentoja ja tapoja, joita voi ko-
keilla yndynnassa. Video |6ytyy
YouTubesta: www.youtube.com/
watch?v=w1xEkMO1I5k).

Meilla on myds saatavilla ver-
taistukea, jolloin vertaistukihen-
Kilot voivat vierailla selkaydin-
vammaisten henkiléiden kotona
ja puhua mista vain mm. seksu-
aalisuudesta https://czepa.cz/
peermentoring/.

Vuonna 2017 teimme kirjan .
Tana vuonna ilmestyi uusi kirja
seksuaalisuudesta nimella, jon-
ka julkaisi jarjesto Paraple Cent-
re. Kirjan kuvia nakee esittelys-
sa http://anomuzeme.cz/. Kirja
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tullaan myés julkaisemaan eng-
lanniksi.

Czech Paraplegics Association -
CZEPA, www.czepa.cz

Turkki

Turkissa kuntoutuksen aikana
selkdydinvammaisia kannuste-
taan ja tuetaan elamaan vam-
mansa kanssa, opetellaan ela-
maan arjessa ja sopeutumaan
seksuaalisen eldaman muutok-
siin. Urologien ja psykologien tu-
lisi tydskennelld yhdessa, jotta
yksilon seksuaalisuuteen liitty-
vat muutokset ymmarrettaisiin.
Kuntoutuksen aikana selkaydin-
vammaiset potilaat menevat vii-
konloppuisin "kotilomille”, jot-

ta sosiaalinen elama jatkuisi,
ja samalla oppimaan/tutustu-
maan kumppaneidensa kanssa
uuteen ja muuttuneeseen tilan-
teeseen. Seksuaaliterapeutin
tapaaminen ei kuulu kuntoutus-
ohjelmaan, mutta se on mah-
dollista.

Valitettavasti seksuaalisuus
on edelleen tabu Turkissa. Sel-
kaydinvamman jalkeen ihmisilla
on paljon asioita kasiteltdvana
ja hoidettavana. He ovat huolis-
saan tulevaisuudestaan. He ei-
vat puhu paljon seksuaalisuu-
desta ensisijaisesti, vaikka se
on tarkea osa elamaa. Yritdm-
me poistaa ja ylittda nama ra-
jat ja rajoitukset.

Yhdistyksemme tekee talla
hetkelld tutkimusta "Selkaydin-
vammaisten henkiléiden seksu-
aalisuus”, jota ei ole koskaan en-
nen tehty Turkissa. Esitamme ja-
senillemme kysymyksia heidan
seksuaalielamastaan, tyytyvai-
syydestaan, vaikeuksistaan tai
monimutkaisuudestaan. Yritdm-
me auttaa heitd myos seksuaali-
suuteen liittyvissa kysymyksissa.

Turkish Spinal Cord Injury Asso-
ciation, www.tofd.org.tr

SELKAYDINVAMMAISTEN seksuaalisuuteen liittyvaa asiaa ja vi-
deoita Ioytyy paljon internetista. Monet videot ovat esimerkik-
si englanninkielisia, mutta niista saattaa saada jotakin vink-
kia. Hakusanoja ovat esimerkiksi sci and sexuality, sci and
sex, sex after sci, vammaisuus ja seksi, pyoratuoli ja seksi,
seksuaalisuus. Suomessa muun muassa Vaestoliitto ja Seta
ry ovat tuottaneet materiaalia esimerkiksi seksuaalisuudes-
ta ja seksuaalisesta suuntautumisesta.

"Seksuaalisuus on olennainen osa ihmisyytta koko elaman
ajan. Siihen kuuluvat seksuaalinen kehitys, biologinen suku-
puoli, seksuaalinen suuntautuminen, sosiaalinen sukupuoli-
identiteetti ja sen mukainen rooli, seka suvun jatkaminen. Sek-
suaalisuus voidaan kokea ja ilmaista monin eri tavoin: asen-
teissa, arvoissa, uskomuksissa ja suhteessa itseen ja toisiin.”

www.vaestoliitto.fi



Lakipalsta

Léahetd lainopillinen kysymyksesi
tai aihe, jota haluat késiteltavan
lehdessdmme osoitteeseen
toimisto@aksonry.fi. Lakimiehet

vastaavat talla palstalla.

Tarvitsen selkaydinvamman
vuoksi apuvdlineita sukupuoli-
elamaan ja perheen perustami-
seen. Korvataanko sukupuoli-
elaman apuvalineita?

Vuonna 2020 on julkaistu "Val-
takunnalliset ladakinnéllisen
kuntoutuksen apuvélineiden
luovutusperusteet. Opas apu-
valinetyoté tekeville ammattilai-
sille ja ohjeita asiakkaille.” (So-
siaali- ja terveysministerion jul-
kaisuja 2020:23). Oppaassa on
kohta "Sukupuolielaman apu-
valineet”. Kohdassa on lueteltu
"Vibraattorit ja hierontalaitteet
(sukupuolisessa kanssakaymi-
sessa), esim. valineet siemen-
syOksyyn ja erektioon” ja "Apu-
valineet seksuaaliseen valmen-
nukseen ja kuntoutukseen”.
Oppaan mukaan "Sukupuoli-
elaman apuvalineiden valtakun-
nalliset luovutusperusteet ovat
valmistelussa.” Vuoden 2018
oppaassa todettiin yksiselit-
teisesti, ettd sukupuolielaman
apuvalineita ei korvata julkisen
terveydenhuollon apuvalineena.
Asia on siis kaymistilassa. Jul-

kinen terveydenhuolto helposti
myoétailee opasta, samoin var-
maankin vakuutusyhtioét seu-
raavat.

Terveydenhuollon apuvélineet
tulee terveydenhuoltolain mu-
kaan osana hoitoa myontaa kui-
tenkin yksil6llisen tarpeen mu-
kaan. Opas ei ole sitova. Onpa
yksi hallinto-oikeuspaatoskin,
jossa penisvibraattoria ei kat-
sottu julkisen terveydenhuollon
apuvalinehuollon piiriin. Kuiten-
kin, tulee uusia paatoksia ja jos
oppaassa annetaan jatkossa pa-
rempia ohjeita, ehkd maailma
muuttuu.

Suosittelen, etta tarvitessasi
sukupuolieldaman apuvalineita,
hanki suositus esimerkiksi sel-
kaydinvammalaakariltasi. Hae
apuvalinetta kuntasi apuvaline-
puolelta. Jos et saa sita, voit ha-
lutessasi vieda asian hallinto-oi-
keuteen hallintoriita-asiana (tai
valittaa vakuutusyhtion paatok-
sesta).

Jukka Kumpuvuori
lakimies

OIKEUS SEKSUAALISUUTEEN JA
SEKSUAALITERVEYTEEN

Oikeus perheeseen

ABILIS-SAATIO

Saitio tukee kehitysmaiden
vammaisjdrjestojen itse

suunnittelemia projekteja.

Erityista huomiota kiinnitetdan
vammaisten naisten ja tyttdjen

asemaan.

VAMMAISUUS JA
SEKSUAALISUUS,
KAKSI TABUA

YK:n yleissopimuksessa
vammaisten henkildiden
oikeuksista todetaan, ettd
jokaisella avioliittoikdiselld
vammaisella on oikeus perustaa
perhe, sekd solmia avioliitto.

ABILIS -IHMISEN
ASIALLA

Vuosittain Abilis rahoittaa

kymmenid ihmisoikeushankkeita.

Hankkeiden avulla lisdtdaan
vammaisten tietoisuutta omista
oikeuksistaan, jaetaan tietoa
perheenjdsenille seka
viranomaisille ja yhteiskunnan
paattdjille.

-IHMISELTA IHMISELLE
VUODESTA 1998




TEKSTI: ANTTI DAHLBERG

Sukupuolielinten toiminnat
selkaydinvamman jalkeen

Vammautuminen muuttaa lihes aina elimdd
merkittavdsti ja sopeutuminen uuteen tilanteeseen
on usein haastavaa ja tapahtuu vdbhitellen. Myos
muutokset sukupuolielimien toiminnoissa voivat
olla vaikeita kohdata. Sukupuolieldma on kuitenkin
hyvin tarked, mutta myds hyvin yksilollinen osa-
alue eldmdssa. Sen tulisi tietenkin jatkua myds

vammautumisen jdlkeen.

siallisen tiedon saa-

minen ja avoin keskus-

telu aiheesta ovat hy6-

dyksi ja lisaksi saatetaan tar-

vita omakohtaista joustavuutta

sekd uutta, ennakkoluulotonta

nakokulmaa asiaan. Tyydytta-

vaan sukupuolielama, tapahtui

se sitten milla keinoin tahansa,

on kuitenkin jokaiselle mahdol-
lista.

Kyselytutkimuksen mukaan

tuntopuutokset ovat suurin yk-
sittainen tekija, joka aiheuttaa
haittaa selkdydinvamman jal-
keen. Toisaalta muuntunutta
tuntoa voi myOs kayttaa hyvak-
si, silld ndma alueet saattavat
olla herkistyneitd myos miellyt-
tavalle kosketukselle. Jos suku-
puolielinten alueella on hanka-
lia tuntopuutoksia, kannattaa
kayttda muita tuntevia erogee-
nisia alueita hyddyksi. Riippu-

Jos yhdyntddn littyy ongelmia,
ovat ne kuitenkin lanes aina
Voitettavissa,

SELKAYDINVAMMA AKSON

matta selkdytimen vaurion ta-
sosta tai laadusta (osittainen
tai taydellinen), iso osa selka-
ydinvammaisista kokee orgas-
tisia tuntemuksia rakastelun
yhteydessa. Jokaisella se var-
maakin on omanlaisensa hy-
vanolontunne.

Naiset

Naiselle yhdynta on l&hes aina
mahdollinen. Eméttimen ja kli-
toriksen reagointi kosketuksel-
le tai psyykkiselle kiihottumisel-
le voi olla puutteellista, mutta
tarvittaessa esim. liukastusvoi-
teet parantavat tilannetta. Jos
yhdyntaan liittyy ongelmia, ovat
ne Kuitenkin lahes aina voitet-
tavissa. Vinkkeja spastisuuden,
nivelten jaykistymien, kivun ja

rakon toiminnasta kannattaa
kysyd muilta vammautuneita
tai seksuaalineuvojalta.

Vammautumisen jalkeen kuu-
kautiset voivat olla poissa aina-
kin muutaman kuukauden, jol-
loin munasolu ei irtoa. Jos mi-
taan erityistd muuta syyta ei ole,
ne kuitenkin siis palaavat. Kuu-
kautisten alkamisen ajankoh-
taa ei voi etukateen tietaa, jo-
ten myos tuona aikana on eh-
kaisysta pidettava huolta. Jos
raskaaksi tulemisessa esiintyy
vaikeuksia, niita voidaan hoi-
taa hedelmattdmyyden syyn
mukaisesti samoin kuin muil-
la naisilla.

Raskautta on syytd seura-
ta tavallista huolellisemmin, ja
mikali mahdollista, niin tilan-
teeseen perehtyneessa yksi-




kOssa. Riskeind ovat mm. virt-
satietulehdus, alaraajojen las-
kimoiden veritulppa, anemia ja
painehaava. Kaytdssa olevien
laakkeiden sopivuus sikiolle on
varmistettava. Kohdunsuun ti-
lanteen tarkkailu tulee aloittaa
ajoissa ja jatkaa sita saannolli-
sesti. Synnytyksen kaynnistymi-
seen liittyvida kohdun supistuk-
sia ei ehka huomaa ja lapsive-
den menon tunnistamisessa voi
olla ongelmia.

Synnytystavan valinta tapah-
tuu, kuten vammattomalla nai-
sella, eli asiaan vaikuttavat
muun muassa sikion asento ja
lantion mitat. Kaytdnnossa kui-
tenkin aika usein turvaudutaan
keisarinleikkaukseen, vaikkei
mitaan selvaa tarvetta ehka
olisikaan.

S13X3d

Synnytyksen kaynnistyessa
on muistettava riski autono-
minen dysrefleksia -oireyhty-
maan, jos vamma korkeammal-
la kuin T6. Talldéin ongelmaksi
voi muodostua verenpaineen
vaarallinen nousu ja siihen liit-
tyva voimakas paansarky. Oireet
voidaan ehkaista riittdvan var-
haisella epiduraali-puudutuk-
sella.

Miehet

Miehella erektio eli siittimen
jaykistyminen voi olla vammau-
tumisen jalkeenkin hyva. Jos
erektio ei ole riittava tai sita ei
tule lainkaan, voidaan nykyisilla
hoidoilla tilanne lahes aina saa-
da tyydyttavaksi. Suun kautta
otettavat |adkkeet ovat tehok-
kaita, mutta jos ne eivat auta
tarpeeksi, voidaan laékeainet-
ta pistaa suoraan siittimen pai-
suvaiskudokseen.
Siemensybdksy on hermos-
ton saatelema monimutkainen
toiminta, joka usein hairiintyy
selkaytimessa olevan vaurion

[unnelmaan virittaytyminen
on aina tietenkin yksilollista,

vuoksi. Vaikka siemensyoksy tu-
lisikin, ongelmana voi kuitenkin
olla siemennesteen heikentynyt
laatu. Varmuudella ei osata se-
littda miksi siittididen liikkuvuus
huononee. Selkdydinvamma ei
kuitenkaan aiheuta sellaisia
muutoksia siittidihin, jotka joh-
taisivat lapsen epamuodostu-
miin tai kehityshairiéihin.
Laakarin tekemalla tutkimuk-
sella voidaan hieman arvioida
mahdollisuuksia siemensydk-
syyn. Jos sitd ei saa yhdynnas-
sa, kannattaa seuraavaksi ko-
keilla kasin masturbaatiota. Jos-
kus erektion parantaminen voi
helpottaa siemensyoksya. Erityi-
sesti, jos vamma on osittainen
tai lannerangan alueella, auttaa
my0s psyykkinen kiihottuminen.
Tunnelmaan virittdytyminen on
aina tietenkin yksildllista.
Kaikissa osittaisissa ja niissa
taydellisissd vammoissa, jois-
sa tuntoraja on navan kohdal-
la tai ylempana kannatta seu-
raavaksi kokeilla vibraattoria.
Vibraattorin aiheuttaman va-
réhtelyn on todettu olevan pa-

SELKAYDINVAMMA AKSON

ras arsyke siittimen tuntoher-
mopaatteille. Uusia tehokkaita
vibraattorimalleja (Ferticare 2.0
ja Viberect X-3) on tullut markki-
noille, mutta ei ole tietoa, ovat-
ko ne vield Suomessa myynnis-
sa. Kaikilla vibraattori ei tuo tu-
losta, vaikka sen pitdisi toimia.
Jos selkaytimen jaokkeet T11-
L2 valilla ovat kokonaan tuhou-
tuneet, ei vibraattori voi edes
teoriassakaan toimia. Silloin eh-
ka kannattaisi kokeilla sahkosti-
mulaatio perasuolen kautta (ns.
elektroejakulaatio), mutta tama
hoito on Suomessa hankalasti
saatavissa.

Jos siemensyodksya ei saa-
da milldan keinoin aikaiseksi,
voidaan siittiditd saada ohuel-
la neulalla imettya suoraa ki-
veksista tai lisakiveksista. Talla
menetelmalla on hyvin todenné-
koista saada siittidita. Nykyisin
lahes jokaisessa lapsettomuu-
den hoidon yksikéssa on mah-
dollisuudet tdhan toimenpitee-
seen. Talldin on kuitenkin aina
tehtava koeputkihedelmaoitys.

17



Varaa turvallinen etavastaanottoaika itsekin
selkaydinvammaiselle ja laaja-alaisesti
aiheeseen perehtyneelle laakarille

aava.fi tai syvinfo.fi tai soittamalla

010 380 3838
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www.syvinfo.fi Laskarikeskus

Katso lisaa www.syvinfofi www aava fi (v: . AC],VG, %°
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NEUROLOGISTA =
ERIKOISOSAAMISTA :

vaativaan kuntoutukseen (A
A

Tarjoamme neurologista kuntoutusta fysio-, toiminta- ja puhe- “IT -
terapiassa kaiken ikéisille kuntoutujille. Toteutamme kuntoutusta
asiakkaiden arjessa, vastaanotolla, etdkuntoutuksena ja f

teknisavusteisen kuntoutuksen klinikoillamme.

Erikoisosaamisalueitamme ovat mm. | b

e neurologinen fysio-, toiminta- ja puheterapia
e kipukuntoutus -

e vaativa aivokuntoutus

RecoveriX®-aivokuntoutusmenetelmilla
e teknisavusteinen kuntoutus
T U TO R | S FYSIOTERAPIA: Tampere | Oulu | Kemi | Rovaniemi .
PUHE- JA TOIMINTATERAPIA: 14 aluekeskusta ympari Suomen tutons.ﬁ

Tutoris Oy on suomalainen valtakunnallinen kuntoutus- ja
hoivapalveluita tarjoava yritys. Yritys tyollistdd ldhes 300
sosiaali- ja terveydenhuoltoalan ammattilaista.

SEKSUAALINEUVONTA: Oulu Rehapolis | Etdvastaanotto




KOLUMNI

Mies, selkdydinvamma, seksi ja parisuhde

uinka suhtautua nai-
hin elaman perustarpei-
iin, jos on menettanyt
osittain kykynsa niihin ja kuin-
ka lahestya naita asioita seka
nauttia niista uudestaan, kun
kaikki ei olekaan kuin ennen.
Miehena seksia lahestyy lii-
an helposti vain yhdynnan ja
ejakulaation kautta. Selkaydin-
vamman aiheuttaessa muutok-
sia erektioon ja ejakulaatioon,
voi ensimmainen kerta vammau-
tumisen jalkeen olla todella jan-
nittava ja pelottava, vahan jopa
hapeallinen. Ensimmaisten ker-
tojen jalkeen kuitenkin nopeas-
ti ymmartaa, etta seksi on pal-
jon tata enemman. Siihen sisal-
tyvat kaikki katseet, kosketukset
ja tieto kummankin halusta toisi-
aan kohtaan, joka usein unohde-
taan. Nautinnollisin kokemus on
nimittain melkein poikkeukset-
ta silloin, kun kumpikin oikeasti
haluaa toista ja haluaa olla siina
tilanteessa ja harrastaa seksia
toisen kanssa. Tallgin silla, etta
mies on joutunut ottamaan pil-
lerin tai pistoksen saadakseen
erektion tai ettd mies ei ejaku-
loi session paatteeksi, on toissi-
jaista. Tama on tosin yllattavan
vaikea asia muistaa, vaikka ki-
lometreja olisi alla jo useampia.
Toinen asia mika aiheuttaa
my0Os paljon epavarmuutta on
fyysinen heikkous, ulkonaké se-
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ka mita ja missa asennoissa voi
mitakin tehda. Usein olen kui-
tenkin huomannut, etta terve it-
sevarmuus on seksikkainta mi-
ta on. Mikali jotkut lihakset eivat
toimi ja jokin kohta kropassasi
"roikkuu” tai siita puuttuu jotain,
ei se muita niin paljoa haittaa
kuin helposti itse kuvittelee. Jo-
kainen on myods niin epavarma
omasta kehostaan, etta ensim-
maisilla kerroilla jokainen meis-
ta, niin vammaton kuin vam-
mainen keskittyy ajattelemaan
enemman omia "vikojaan” kuin
toisen vikoja. Mita tulee sitten
halvaantumisesta johtuvaan
fyysisen toimintakyvyn puuttee-
seen, niin joutuuhan sita tietysti
aika paljon soveltamaan pyora-
tuolista kasin tai kun alavartalo
ei toimi. Mutta olen huomannut,
etta yllattavankin paljon ja ke-
vyesti sita pystyy eri asennois-
sa seksia harrastamaan. Sam-
makkoasennossa esimerkiksi 13-
hetyssaarnaaja ei vaadi voimaa
enaa juuri ollenkaan siihen ver-
rattuna, etta olisi etunojapunner-
rusasennossa. Erilaisia asento-
variaatioita voi muutenkin ko-
keilla ja harjoitella itsekseen tai
kumppanin kanssa. Seksin ei
tarvitse olla niin vakavaa, vaan
ainoastaan nautinnollista.

Enta sitten, jos/kun on paas-
syt sinuiksi jalleen itsensa kans-
sa seksin saralla ja pitaisi taas

ishop.fi

elaa parisuhteessa - vastahan
sitd opettelee muutenkin ela-
maan uudenlaista elamaa. Pa-
risuhde on onneksi muutenkin
monimutkainen asia, eika sii-
hen ole vain yhta oikeaa tapaa
sita elaa. Parisuhteessa on tar-
keaa, ainakin itsellani, etta kum-
pikin saa siita sen mita parisuh-
teelta haluaa ja tarvitsee. Nain
ollen, mikali on paatynyt pari-
suhteeseen selkaydinvammai-
sen miehen kanssa, niin toden-
nakoisesti han tarjoaa sen mita
toinen parisuhteelta haluaa. It-
se olen pyrkinyt olemaan kump-
paneilleni aina mahdollisimman
avoin toimintakyvystani ja mihin
oikeasti kykenen ja mihin en. To-
sin, eihdn sitd aina omia rajo-
jaan tieda ja joskus sita kuvitte-
lee pystyvansa enempaan kuin
oikeasti pystyykaan. Useammin
olen yllattynyt siitd mihin pys-
tyn kuin siitd mihin en. Hyvassa
parisuhteessa pitaisi naita rajo-
ja pystya valilla koettelemaan il-
man pelkoa hylkayksesta tai toi-
sen tuomitsemisesta. Valilla sita
silti kylla tuntee itsensa joten-
kin "vahemman” mieheksi, kun
ei pysty sohvan kannossa aut-
tamaan tai kiinnittamaan hyllya
seinalle tai muihin yksinkertai-
siin tehtaviin. Silloin sitad aina
taytyy vaan muistaa, etta kylla
sita kai silti jotain osaa tehda ja
keskittya niihin.

Gummeruksenkatu 5, 40100 Jyvasky “ puf

Itselleni suurin pelko ja epa-
varmuuden luoja on ollut mah-
dollisten lasten kasvatus. Urhei-
lun ollessa itselleni koko elama-
ni iso osa, olen usein tormannyt
itsekseni ajatukseen, etta kuka
heita esimerkiksi opettaa potki-
maan palloa tai luistelemaan.
Kuinka heihin saa istutettua sen
liikunnan riemun ja saman pa-
lon, josta itse on saanut koko
elamansa nauttia. Tamakin pel-
ko on tosin varmasti aiheeton,
silld katsellessani tuntemieni
pyoratuolinkayttajien lapsia, he
kylla harrastavat mita erilaisim-
pia lajeja. Nakisin, etta tassakin
asiassa varmasti sovellutuksia
on niin paljon kuin on tekijoitakin
ja kukin tavallaan. Ja mika tar-
keinta - tekemalla oppii, aivan
kuten vammattomanakin. Toivot-
tavasti paasen tata viela joskus
selvittdmaan kaytannossa.

Selkdydinvamman mullistaes-
sa elaman se mullistaa kaiken
myos seksin ja parisuhteen sa-
ralla. Vai mullistaako? Loppujen
lopuksi toimintatavat vain muut-
tuvat ja toimintatavat taytyy vain
opetella uudelleen, jonka jal-
keen se on yllattavankin, ellei
kaytanndssa taysin samanlais-
ta kuin vammattomanakin. Sel-
kdydinvamma ja mies - ei. lhan
vain mies.

"Life on wheels"
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ain pin-up on saanut

alkunsa ja muotoutunut

sarjakuvien ja kalenteri-
en kautta valokuvauksiin ja mal-
likilpailuihin. Nimi pin-up tulee-
Kin siita, etta piirrettyjen tyttdjen
kuvia kiinnitettiin seinille nuppi-
neuloilla eli "pinup”. Se on myos
tyylisuuntaus, jota ilmennetaan
tietynlaisella pukeutumisella.
Pin-up:ia ei saa missaan nimes-
sa sekoittaa pornografiseen si-
saltoon, silla se on tavoitteis-
saan ja tarkoitusperissaan aivan
eri asia. Vaikka se pikkutuhmuu-
dessaan saattaa ensisilmayksel-
I& vaikuttaakin samanoloiselta,
ei kauniilla ja viattomilla, seksik-
kyydella kuorrutetuilla pin-up-ty-
t6illa ole mitdan tekemista por-
notdhtien kanssa.

Rapakon taakse
kilpailemaan

- Olen pienesta pitéen rakasta-
nut kauniita vaatteita ja pukeu-
tumista. Ala-asteen viidennel-
I& luokalla syttyi kiinnostukseni
historiaan ja muutamia vuosia

20 SELKAYDINVAMMA

Pin-up ja Florrie
Von Cloudberry

TEKSTI: HILLA LEHTIMAKI, TIINA SIIVONEN

Florrie Von Cloudberry nimen takana on viehdttdvd Hilla
Lehtimdaki. 26-vuotias hyvinkddldinen harrastaa ja toimii pin-
up-mallina. Monelle pin-up-taidemuoto voi olla vieras. Toisaalta
verkkokalvoille voi piirtyd kuva seksikkdcdstd, nuoresta naisesta, joka
on vihdpukeisena piirretty kalenterin sivuille.

sitten oivalsin, etta nain voin to-
teuttaa itseani ja luovuuttani yh-
distdmallda nama kaksi suurta
rakkauttani osaksi ulkonakoa-
ni. Pin-up:ista tuli siis ainakin
pukeutumisen osalta elaman-
tapani.

- Toki ei voi puhua, etta pin-
up olisi kaikkea maarittava teki-
ja elamassani, silla mielenkiin-
non kohteita minulla on lukuisia
muitakin. Sen sijaan historia-as-
pekti on hyvinkin yhdistava seik-
ka. Eri kulttuurit ja niiden histo-
ria ovat kiinnostaneet aina se-
k& mytologiat, Lehtimaki kertoo
harrastuksensa alkuvaiheista ja
innoituksesta.

Hyvinkaalaisen pin-up-innos-
tus ei jaanyt siihen, vaan nainen
paatti lahtea kilpailemaan rapa-
kon taakse eli viihteen mekkaan
Las Vegasiin.

AKSON

- Kyseessa on pin-up-genren
sisalla hyvin tunnettu kilpailu.
Paikalla on paljon alan eri toi-
mijoita ja verkostoitumisen mah-
dollisuudet ovat hyvat. Kaiken
kaikkiaan kisajarjestelyt olivat
yllattavankin kotikutoiset ollak-
seen maailman suurin pin-up-
Kilpailu, mutta esteettomyys oli
osallistumiseni kannalta hoidet-
tu ihan mallikkaasti eli esimer-
Kiksi lavalle paasya varten oli
hankittu porrashissi.

- Tuomaristossa sen sijaan is-
tui hyvin nimekkaitakin henkili-
t4, kuten maailman tunnetuim-
man burleskitahti ja pin-up-malli
Dita Von Teesen luottokampaa-
ja Tony Medina seka tunnettu-
ja pin-up-malleja. Sain parhaan
pukeutujan palkinnon, mika
tuntui erityisen hyvalta, koska
sen myontamiseen tuskin vai-

kutti mikdan muu kuin se, etta
olen tyylillisesti "on point”. En-
nen reissuun lahtéa kavaisi ni-
mittain useampaankin kertaan
mielessd, etten vain vammai-
suuteni takia joutuisi positiivi-
sen diskriminaation valineeksi,
pohtii Lehtimaki, joka kayttaa
liikkumiseen pyoératuolia CP-
vammansa VUoksi.

”Thmisen kohtaaminen
yksiloni on todella
tirkeda”

Hilla Lehtimden vammasta ai-
heutuu myods epaselva puhe.
Mutta onko vammalla yleises-
ti ottaen mitéan vaikutusta pin-
up:n harrastamiseen? Ja miten
kaikki on vaikuttanut omaan ke-
honkuvaan, itseluottamukseen
ja tyyliin?

3014 7911



- Silla tavalla kylla, etta en
pysty itse esimerkiksi meikkaa-
maan tai tekemaan kampauk-
sia, vaan minuun on pitanyt
opastaa omia avustajiani. Kuva-
uksissa on myos erityisen tarke-
aa, etta olemme kuvaajan kans-
sa samoilla linjoilla, jotta tulee
esteettisesti priimaa. Avustajan
pitda olla myods karryilla kuvaus-
tilanteessa.

- Tyylini on hioutunut tytt6-
maisesta ja hieman kompelosta-
kin rockabilly-lookista tyylikkdan
naiselliseksi ja taitavasti vareil-
la leikittelevaksi. Asukokonai-
suuteni ovat nakoisiani ja niita
yhdistaa tietty punainen lanka,
jota on vaikeaa kuitenkaan tar-
kemmin maaritella, mutta se on
tunnistettavissa ulkopuolisenkin
silmin, innostuu Lehtimaki.

- Tunnen oloni tyylissani to-
della naiselliseksi ja sita kautta
usein myos itsevarmaksikin. To-
ki, etenkin silloin, kun tein pin-
up:ia paamaaratietoisemmin ja
tavoitteena oli pin-up-mallin am-

mattiura, on ollut joitain ulkona-
kdpaineita ja -toiveita.

Vammaisten ihmisten seksu-
aalisuus on usein tabu ja vam-
maisia ihmisia ei useinkaan nah-
da seksuaalisina toimijoina tai
ihmisina, jotka voisivat olla sek-
sikkaita. Lehtimaki antaa lyhyen,
mutta ytimekkaan vastauksen.

- Ihmisen kohtaaminen yk-
siléna on todella tarkeaa, sil-
loin valtytéan turhilta, toisinaan
loukkaaviltakin, olettamuksilta
ja vaarinkasityksilta.

Tulevaisuus on talla hetkel-
|a avoin, silla Lehtiméaki on ollut
vuoden verran "maarittamatto-
malla tauolla”.

- Eldaméantapana pin-up on py-
synyt tanakin aikana. Mita tule-
vaisuuteen tulee, niin katsellaan
ja tunnustellaan, kertoo Lehti-
maki, jonka aika menee myos
kissojen, Amalian ja Salomen,
hoivaamisessa.

Lue lisda pin-up-kulttuurista:
www.pin-up.fi
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Vertaistuesta vanhemmuuteen

TEKSTI: SARI MUKKALA JA MAARIKA HALONEN
KUVAT: SARI MUKKALA

ari Mukkala on 39-vuotias

kahden pojan aiti, vaimo ja oma-

kotitalossa asuva koirienomis-
taja. Han tydskentelee Oulun yliopis-
tollisen sairaalan kuntoutusosastolla
vertaiskuntouttajana toisille selkdydin-
vammaisille, harrastaa pyoratuolikilpa-
tanssia, toimii jarjestéaktiivina ja on li-
saksi mukana kokemus- seké vertais-
tukihenkilétoiminnassa. Mukkala sai
lapsena taydellisen selkdaydinvamman
sairauden my6ta ja siitd on jaanyt th
3-5-tason korkea paraplegia

- Olen aina ajatellut, etten mene
koskaan naimisiin, eika minulla tule
olemaan omaa taloa, farmariautoa ei-
ka lapsia. Elama kuitenkin kuljetti eri
suuntaan.

Elédma&an ilmestyi nuorukainen, jo-
ka arvosti hanen omalaatuisuuttaan
ja itsenaisyyttaan. Yhteinen taival jat-
kui maistraattiin asti, sitten suunnitel-
tiin ja rakennettiin yhteinen omakotita-
lo. Autokin vaihdettiin farmariin, koska
muussa tapauksessa laskettelukelkkaa
olisi joutunut talvisin kuljettamaan pe-
rakarryssa. Herasi ajatus, etta olisiko
nyt sittenkin aika jalkikasvulle?

- Kolmenkympin kriisi olisi varmaan
pysynyt muutoin poissa, mutta todelli-
suus vanhenemisesta ja sen vaikutuk-
sesta raskauteen alkoi pyérimaan mie-
lessa yha enemman. Koskaan ei tulisi
sitd "taydellista tai oikeaa aikaa” jalki-
kasvun saamiselle ja ajatus "ei aina-
kaan viel@” oli soinut mielessa jo lii-
an kauan, kertoo Mukkala siita, miten
lapsihaaveet alkoivat muuttua todelli-
suudeksi.

Henkilokohtainen avustaja
joraskausaikana

Mukkala on paasaantoisesti harkitse-
va ja suunnitteleva ihminen, eika halua
sannata suin pain toimintaan. Eldamaa
mullistavan uuden asian pohdinnas-
sa han koki luonnollisena seuraavana
askeleena hakeutumisen Aksonin ver-
taistuen piiriin. Mukkalan opiskelupaik-
kakunnalta Vaasasta l6ytyi vertaistuki-
henkil6ksi Eeva, jolla oli jo aikaisem-

SELKAYDINVAMMA AKSON

Sari Mukkalan perheen ydin, jokaisen hyvinvointi ja oma aika, ovat tarkeita
erityisesti nain koronan aikaan.

pia lapsia ja liséksi aivan uusi tulokas
perheeseen.

- Aluksi sadhkopostittelimme Eevan
kanssa ja sitten sovimme, ettd sain
mieheni kanssa menna tapaamaan
Eevaa ja vauvaa heidan kotiinsa. Oli-
kin aivan loistavaa nahda omin silmin,
millaisia ratkaisuja ja kaytantdja Eeval-
la oli vauvan hoitamisen ja huolehtimi-
sen suhteen ja sain valtavasti vinkkeja.

- Tapaaminen Eevan kanssa avasi
silmani sille, millaisia ratkaisuja vau-
vaperheen kotiarkeen on saatavilla, mi-
ta kaikkea muuta maailmalta I6ytyy ja
mista etsia ratkaisuja. Se lievensi pel-
kojani miten itse voisin parjata pienen

vauvan kanssa. Uteliaisuus omasta jal-
kikasvusta vahvistui vain enemman sen
myo6ta, kun olin paassyt tutustumaan
asiaan kaytannossa.

- Hienoa Eevassa vertaistukihenkil®-
na oli se, miten han jaksoi kertoa asiois-
ta ja huomasi mainita paljon sellaista,
mita en tajunnut edes ottaa puheeksi.
Han osasi perustella omia ratkaisujaan
ja pohtia kanssani, miten vastaavan-
lainen toimisi minun kohdallani, Muk-
kala jatkaa.

Aarimmaéisen tarkeaa oli myds se, et-
ta hanella itsellaan kuin myés Eevalla
on kaveleva puoliso, eli sen my6ta myos
oma puoliso sai vertaistukea ja kaytan-



nén esimerkkeja siita, millaiset
ratkaisut arjessa toimivat seka
py6ratuolia kayttavalle kuin ka-
velevallekin vanhemmalle.

- Yksi parhaita neuvoja oli
henkilokohtaisen avustajan
hankkiminen jo raskausaikana,
niin ehdimme hanen kanssaan
tutustua toisiimme kunnolla. Li-
saksi minun voimani saastyivat
kotitoiltd ja kodin kunnostami-
selta vauvaa varten ja pystyisin
keskittymaan itsestani huoleh-
timiseen, muistelee Mukkala.

Tama neuvo osoittautuikin
kaytannolliseksi, silla viimeisel-
|a raskauskuulla Mukkala joutui
liilkkumiskieltoon ennenaikaisen
synnytysriskin takia. 32-vuotiaa-
na perheeseen liittyi esikoispoi-
ka ja kolme vuotta myéhemmin
my0s sisarus. Mukkala tydsken-
teli yrittdjana toiminimella nuo-
remman lapsen saapumiseen
saakka.

- Esikoisen vauva-aika oli
unelma, kuopuksemme vauva-
aika helvetti, johtuen kohdalla-
ni tapahtuneesta hoitovirheesta
ja sen epaonnistuneista korja-
uskerroista. Olemme kokeneet,
ettd saimme puolisoni kanssa
molemmat "omat vauvat”: mi-
na vietin esikoisemme kans-
sa perinteista aiti-vauva-symbi-
oosia, kun taas puolisoni joutui
jaamaan toista pois hoitamaan
kuopustamme kotiin, kun mina
olin sairaalassa, kertoo Mukka-
la nuoremman lapsensa liittymi-
sesta perheeseen.

Arjen keskella

Mukkalan perheen arjessa on
koko ajan tapahtunut erinaisia
asioita, jotka ovat pitaneet per-
hettd nyt jo lahes nelja vuotta
"poikkeustilanteessa”.

- Meidan arki odottaa viela-
kin normalisoitumista, toisaal-
ta taas jatkuva muutos ja poik-
keustilanteet ovat muuttuneet
normaaliksi kaytannoéksi. On-
neksi alituisen muutoksen kes-
kelld olemme onnistuneet kes-
kittymaan kulloisenkin hetken
tarkeisiin asioihin. Perheen ydin,
jokaisen hyvinvointi ja oma aika,

ovat tarkeita erityisesti nain ko-
ronan aikaan.

- Pojat ovat olleet kotihoidos-
sa, kunnes esikoisemme meni
esikouluun, jolloin myds kuopuk-
semme meni hoitoon. Nyt esi-
koisemme aloitti koulun ja yha
selvemmin on kaynyt ilmi, etta
paasaantoisesti meidan arki-
set ongelmat ovat aivan samo-
ja mitd muissakin perheissa.
Meidan perheessa toimii myds
minun avustajani, joka osaltaan
keventaa arkipaivien taakkaa
ja mahdollistaa osallistumise-
ni lastemme harrastuksiin tay-
sivertaisena rinnastettuna puo-
lisooni. Elamme parhaillaan siis
touhukasta perhe-elamaa ja en
ole katunut hetkedkaan paatos-
tani, jatkaa Mukkala.

Muutama vinkkikin on taka-
taskussa, joten Sari Mukkala
jakaa mielelladan oman koke-
muksensa perusteella vinkkeja
aitiyttd harkitseville selkaydin-
vammaisille.

- Kay kattavassa terveys-
tarkastuksessa ja kerro laaka-
rille toiveistasi saada jalkikas-
vua. Tarkistuta myos laakelista-
si ja keskustele ladkarisi kanssa
mahdollisista laakkeiden kor-
vaamisista, jos kaytat laakkei-
ta, jotka voivat heikentaa hedel-
mallisyytta tai olla raskausaika-
na vahingollisia.

- Tiedosta mahdolliset riskit,
kuten autonomisen dysrefleksi-
an mahdollisuus seka suuren-
tunut painehaavariski, ja kerro
niista neuvolassa, aitiyspoliklini-
kalla ja synnytysosastolla.

- Kerro toiveesi synnytysta-
vasta ja tarvittavista apuvali-
neista, esimerkiksi suihkutuo-
lista, synnytysosastolla.

- Hanki henkil6kohtainen
avustaja viimeistaan raskaus-
aikana.

- Hakeudu vertaistuen piiriin
ja keskustele, kysele seka etsi
tietoa. Kaikkia virheita ei tarvit-
se tehda itse, vaan voi ottaa op-
pia jo toisten tekemistd virheis-
ta, Mukkala toteaa pilke silma-
kulmassaan.

Omiin tarpeisiin soveltuvat vilineet helpottavat perhearkea. Sari
ja hanen puolisonsa valitsivat lastenrattaat, joissa oli napparasti
kasaan taittuva kevyt runko-osa ja monipuoliset saadot. Tyontoai-
saa pystyi nivelen ansiosta korkeus- ja kulmasaatamaan erikseen
sopivaksi niin kavelevalle kuin pyoratuolin kayttajallekin. Lisaksi
rattaiden turvakaukaloa pystyi kasittelemaan yhdella kadella

ja siihen oli autoon sopiva Isofix-telakka. Rattaiden runkoon sai
myos makuukopan ja ratasistuimen.

" ~‘ MONIPUOLISTA

MOVE | verTaIsTUKEA

MOVE valittaa vertaistukea ja kouluttaa
Aksonin vertaistukihenkil6ita

Vertaistuki tuo elamaan yhteenkuuluvuutta, vuorovai-
kutusta ja mahdollisuutta jakaa ajatuksia samankaltai-
sen kokemuksen lapikdyneen vertaisen kanssa. Vertais-
tukisuhde on vastavuoroinen seka tasa-arvoinen ja sen
kautta voi [6ytya uusia nakdkulmia ja kaytannoén neuvo-
ja elamaan selkaydinvamman kanssa.

Haluatko vertaistukea? Tai haluatko toimia ver-
taistukihenkiléna? Ota yhteytta: Selkaydinvammai-
set Akson ry, jarjestokoordinaattori Maarika Halonen,
puh. 050 371 5400, move@aksonry:.fi.
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Vaikuttamistoiminta

YHDISTYKSEN ALOITE INVALIDILIITON LIITTOVALTUUSTOLLE

Yhdistyksen yhteystiedot

Selkaydinvammaiset Akson ry, Nordenskidldinkatu 18 B, 00250 Helsinki
toimisto@aksonry.fi, puh. 050 329 7899

Aloitteen nimi

Selkdydinvammaisten laadukkaan kuntoutuksen kehittdminen Validia Oy:ssa

Esitys

Invalidiliiton tulee taata selkaydinvammakuntoutuksen jatkuminen, riittava saatavuus ja siihen liittyva erityisosaaminen seka kuntoutuk-
sen kehittdminen Validia Oy:n Synapsia-talossa nyt ja tulevaisuudessa.

Aloitteen taustaa / perustelut

Invalidiliiton strategian 2019-2022 mukaan Invalidiliitto on vahva jasenisténsa oikeuksien ajaja, jonka toiminta-ajatuksena on edistaa
ja kehittaa fyysisesti vammaisten henkildiden mahdollisuuksia osallistua, liikkua ja elaa taysipainoista elamaa.

VALTAKUNNALLISENA jasen-
yhdistyksenad Selkaydinvam-
maiset Akson ry haluaa tuo-
da esille huolensa Validia Oy:n
laitos- ja avokuntoutuksen ti-
lanteesta ja tulevaisuudesta.
HUS ja Invalidiliitto ovat teh-
neet vuokrasopimuksen, jon-
ka mukaisesti HUS:n Neurolo-
gian yksikon seka Sisataudit- ja
kuntoutusyksikén toiminta siir-
tyy Synapsiaan arvioidun aika-
taulun mukaisesti 1.1.2021
alkaen. Invalidiliiton liittohal-
litus on hyvaksynyt vuokraso-
pimuksen 30.1.2020. (Paatos
HUS:n talous- ja konsernijaos-
ton poytakirjasta http://husd-
360fi.oncloudos.com/cgi/DRE-
QUEST.PHP?page=meetingi
tem&id=2020381555 -8 ja
liitteena vuokrasopimus http://
husd360fi.oncloudos.com/ko-
kous/2020381555-8- 1.PDF).
Validia Oy:ssa on ollut kevaan
aikana kolmet yt-neuvottelut, joi-
den seurauksena korkean am-
mattitaidon omaavia selkaydin-
vammakuntoutuksen osaajia on
vahennetty neljallakymmenella.
Selkaydinvammaisten kun-
toutujien laitoskuntoutuk-
sen paikkoja on tdman myoéta
vahennetty ja ensi vuonna ne
vield puolitetaan. Jaljelle jaa
enaa seitseman laitospaikkaa,

SELKAYDINVAMMA.-

E;KUNTOUTUS

vaikka nytkin selkdydinvamma-
kuntoutujia olisi tulossa Sy-
napsiaan enemman kuin mita
pystytdan ottamaan puutteel-
lisen tila- ja henkiloresurssin
vuoksi. Myos kuntoutujille tar-
jotuista palveluista on karsittu,
joten kuntoutusohjelmat ovat
aiempaa suppeampia. Naista
asioista johtuen selkaydin-
vammapotilaiden kuntoutuk-
sen saatavuus ja laatu ovat
heikentyneet merkittavasti.
Olemme huolissamme selka-
ydinvammakuntoutuksen ti-
lanteesta ja siita, toteutuvatko
Invalidiliiton arvot, kuten ihmis-
arvo ja avoimuus, sen omassa
yhtiditetyssa toiminnassa.
Meidan on toistuvasti annet-
tu ymmartaa, etta selkaydin-
vammakuntoutus turvataan
myo6s jatkossa. Alueelle on Kui-
tenkin suunniteltu Laakson yh-
teissairaalaa. Sairaalahankkee-
seen on kirjattu mahdollisuus
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siihen, ettd Synapsian rakennus-
paikka voi toimia yhteissairaalan
rakentamis- tai laajentumisva-
rana. (Laakson yhteissairaalan
hankesuunnitelma 12.2.2020
http://husd360fi.oncloudos.
com/kokous/2020379533-4-1.
PDF sivut 26-33).
Selkaydinvamman

jalkiseuraukset ovat laajat
ja usein hyvin monimutkai-
set. Asiantuntevalla ja mo-
nialaisella kuntoutuksella on
merkittava vaikutus selkdydin-
vammaisen henkilon tervey-
den yllapitdmiseen, toimin-
takykyyn, tyéllistymiseen,
henkiseen hyvinvointiin, aktii-
visuuteen arjessa seka osallis-
tumiseen yhteiskunnassa. In-
validiliitto-konsernin alaisel-
la arvostetulla ja laadukkaalla
selkaydinvammakuntoutuksella
on 60-vuotinen historia; ensin
Képylan kuntoutuskeskuksessa
ja nyt Validiassa.

Synapsia on tarkoitettu ja
suunniteltu vaikeasti vammau-
tuneiden hoitoa ja kuntoutusta
varten, ja mielestdmme kuntou-
tuskeskusta tulisi kayttaa ensi-
sijaisesti siihen tarkoitukseen.
Selkdydinvammaiset Akson ry
perdankuuluttaa Invalidiliitolta
Validia Oy:n omistajana vastuul-
lisuutta vaikeasti vammaisten
laadukkaan hoidon ja kuntou-
tuksen varmistamiseksi. Kun-
toutusta tulisi kehittéda vam-
maisten yhdenvertaisuus ja ih-
misarvo edella sen sijaan, etta
toimitaan taloudellinen tuloksel-
lisuus edella.

Haluamme saada liittoval-
tuustolta vastaukset seuraaviin
kysymyksiin: Mita Invalidiliitto on
sopinut Synapsian tulevaisuu-
desta HUS:n kanssa? Miten In-
validiliitto varmistaa sen, etta
kuntoutuskeskusta ei oteta sai-
raalan kayttoon? Milla keinoil-
la Invalidiliitto kehittaa ja vah-
vistaa selkdydinvammaisten
kuntoutusta Validiassa? Milla
toimenpiteilla Invalidiliitto takaa
selkdydinvammakuntoutuksen
riittdvan saatavuuden?

Helsingissa 18.9.2020

Kauko Vaisanen, puheenjohtaja
Alicia Perho, toiminnanjohtaja



Vaikuttamistoiminta —
osallistu sinakin!

kson on huolissaan

selkaydinvammakun-

toutuksen jatkuvuu-
desta ja riittavasta saatavuu-
desta Validia Oy:n Synapsia-ta-
lossa. Laitoskuntoutuspaikkoja
on vahennetty jo aiempina vuo-
sina ja vahennetdan viela ny-
kyisestaan vuodenvaihteessa.
Samaan aikaan myods kuntou-
tusohjelmien sisaltdéa on supis-
tettu. Akson teki asiasta aloit-
teen kasiteltavaksi Invalidiliiton
liittovaltuuston kokouksessa.

Yksin emme saa asialle riit-
tavaa nakyvyytta ja painoarvoa.
Siksi toivomme, etta saisimme
apua myos jaseniltamme, kuten
juuri sinulta. Mita sina voit teh-
da asian hyvaksi?

Kerro kokemuksistasi Synap-
sian laitoskuntoutuksesta Ak-
sonille puhelimitse, sdhkdépos-
titse tai Aksonin verkkosivuilla
palautelomakkeella (www.ak-
sonry.fi/ota-yhteytta/palau-
te-synapsian-kuntoutuksesta.
html). Voit vastata esimerkik-
si kysymyksiin: Mihin olet ollut
kuntoutuksen osalta tyytyvai-
nen ja mika olisi voinut menna
paremmin? Onko kuntoutuksen
tasossa mielestasi tapahtunut

muutoksia? Millaisia? Oletko
paassyt Synapsian kuntoutuk-
seen yhta helposti kuin aiem-
min? Miten Synapsian kuntou-
tus eroaa muista kuntoutuspai-
koista?

Kommentoi ja jaa Aksonin
Facebook-postauksia aihees-
ta. Tama lisaa postauksen na-
kyvyytta sosiaalisessa mediassa
ja tuo asiaa esiin muillekin kuin
selkaydinvammaisille.

Mitid teemme asian
hyvaksi?

Kun tama lehti ilmestyy, olem-
me lobanneet aloitetta muil-
le Invalidiliiton liittovaltuuston
kokousedustajille, jotta he ym-
martaisivat asian tarkeyden ja
osoittaisivat tukensa, kun asiaa
kasitellaan kokouksessa. Olem-
me valmistelleet myds asiaan
liittyvia lisakysymyksia ja esitta-
neet ne kokouksessa.
Kaytamme jaseniltémme saa-
tua tietoa hyvaksi asian esille
tuomisessa eri viestintdkanavis-
sa seké neuvotteluissa Validian
henkilékunnan kanssa. Pyrim-
me tapaamaan Validiasta niita
henkil6ita, joilla on vaikutusval-

taa asiaan.

Olemme aloittaneet aihees-
ta pienimuotoisen viestintakam-
panjan sosiaalisessa mediassa.
Tuomme esiin erilaisia nakdkul-
mia aiheesta ja kerromme, mi-
ten asian kasittely etenee. Vies-
timme asiasta viikoittain vuoden
loppuun asti.

Seuraamme kuntoutuksen ti-
lannetta Synapsia-talossa. Mi-
kali kuntoutuksen tilanne jatkuu
edelleen huolestuttavana, mie-
timme seuraavia toimenpiteita
tilanteen parantamiseksi.

Yhdessa eteenpain

Vaikuttamistyélla on sita enem-
man painoarvoa, mita useampi
siind on mukana ja mitd enem-
man nakyvyytta sille saadaan.
Olemme Kkiitollisia jokaisesta
teosta, yhteydenotosta ja vies-
timme jakamisesta, jonka jase-
nemme tekevat. Viedaan asiaa
yhdessa eteenpain!

Lisatiedot: toiminnanjohtaja Ali-
cia Perho, puh. 050 329 7899,
alicia.perho@aksonry.fi
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Aksonin kevat- ja syyskokous 2020

TEKSTI JA KUVA: MAARIKA HALONEN

ksonin kevéat- ja syyskokous jarjestettiin

lauantaina 26. syyskuuta Helsingissa, Vali-

diassa. Kummassakin kokouksessa oli pai-
kan paalla kuusi danivaltaista Aksonin jasenta. Koko-
uksiin oli ensimmaista kertaa mahdollista osallistua
myo6s etayhteyden valityksella ja etayhteytta kokeili
rohkeasti kevatkokouksessa nelja seka syyskokouk-
sessa viisi jasenta.

Kevatkokouksessa

- hyvéaksyttiin hallituksen laatima vuosikertomus vuo-
delta 2019

- hyvaksyttiin hallituksen laatima tilinpaatés vuodel-
ta 2019

- kuultiin tilintarkastajien lausunto vuoden 2019 ti-
leista

- vahvistettiin vuoden 2019 tilinpaatos

- my6nnettiin hallitukselle ja muille tilivelvollisille vas-
tuuvapaus vuoden 2019 osalta

Syyskokouksessa

- hyvaksyttiin hallituksen esitys vuoden 2021 toi-
mintasuunnitelmaksi kokouksessa tehdyin muu-
toksin

- hyvaksyttiin hallituksen esitys vuoden 2021 ta-
lousarvioksi

- paatettiin pitaad hallituksen jasenten palkkiot ja
matkakorvaukset ennallaan vuonna 2021

- valittiin tilintarkastaja vuodelle 2021

- paatettiin jasenmaksujen pysyvan ennallaan
vuonna 2021

Syyskokouksessa toimintasuunnitelman kasitte-
lyn yhteydessa nousi esille myos hyvaa keskustelua
kuntoutuksesta ja Aksonin roolista kannustajana ko-
din ulkopuoliseen toimintaan. Keskustelun pohjalta
toimintasuunnitelman sanamuotoja paivitettiin ja
siihen tehtiin my6s muutoksia ja lisdyksia.
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Syyskokouksessa valittiin hallituksen varsinaiset ja-
senet ja varajasenet toimikaudelle 2021-2022 ero-
vuoroisten tilalle. Hallituksen kokoonpano vuonna
2021 0n seuraava:

Puheenjohtaja
Kauko Vaisanen, Mikkeli (2020—-2021)

Varsinaiset jasenet

Markku Poikela, Helsinki (2021-2022)
Pekka Hatinen, Helsinki (2021-2022)
Pia Marjakangas, Tepasto (2021-2022)
Anna Pasanen, Helsinki (2020-2021)
Outi Onikki, Tampere (2020-2021)
Timo Petajamaki, Mikkeli (2020-2021)

Varajasenet

UIf Gustafsson, Helsinki (2021-2022)
Helena Hagman, Vantaa (2021—2022)
Minna Muukkonen, Rovaniemi (2020-2021)

Muutoin hallituksen jasenet pysyvat ennallaan, mutta
varajasenten joukkoon liittyy uusi tulokas. Toivotam-
mekin uuden varajasenen Helena Hagmanin lam-
pimasti tervetulleeksi mukaan Aksonin toimintaan!
Kummassakin kokouksessa hyvaksyttiin hallituksen
esitys saantdmuutoksista, joissa sujuvoitettiin saan-
t0jen sanamuotoja ja sallitaan yhdistyksen vuosikoko-
uksiin osallistuminen etayhteyden valityksella myos
jatkossa. Saantdmuutoksiin liittyen hyvaksyttiin myods
aanestys- ja vaalijarjestys, jota noudatetaan silloin,
kun vuosikokouksissa on etdosallistujia.

Kokouksien poytakirjoihin voi tutustua Aksonin verk-
kosivuilla: www.aksonry.fi/julkaisut/poytakirjat.ntml.

Kevit- ja syyskokouksessa oli paikan
paalla vaikuttamassa kuusi varsinais-
ta jasenta. Aksonin nykyisista ja tule-
vista toimijoista kuvassa nakyy nelja:
varapuheenjohtaja Markku Poikela
(vas.), toiminnanjohtaja Alicia Perho,
puheenjohtaja Kauko Vaisanen ja
ensi vuoden tulevan hallituksen uusi
varajasen Helena Hagman.



Toiminnanjohtaja esittaytyy

loitin syyskuun alussa tyos-
kentelyn Aksonissa ja kasil-
I& oli heti kolme tarkeaa asi-
aa: rahoitushakemuksen valmiste-
lu paarahoittajallemme STEA:lle (joka
jakaa avustuksia Veikkauksen varois-
ta), aloitteen tekeminen selkaydinvam-
maisten kuntoutuksen kehittdmisek-
si Synapsiassa ja ensi vuoden toimin-
tasuunnitelman ja talousarvion teko.
Naiden tehtavien myéta paasin tutus-
tumaan Aksonin toimintaan. Aikaisem-
paa kosketusta selkaydinvammaan mi-
nulla on sen verran, ettd tydskentelin
Validian kuntoutuskeskuksessa vapaa-
ajanohjaajana kuusi vuotta sitten.
Ihan ensimmaiselta tutkinnoltani olen
insin®ori, ja tydskentelin metsateollisuu-
dessa yhdeksan vuotta ennen kuin kai-
puuni ihmislaheiselle alalle sai yliotteen
ja lahdin opiskelemaan uutta ammattia.
Valmistuin yhteisépedagogiksi vuonna
2014, ja sen jalkeen olen tydskennel-
Iyt padasiassa jarjestoissa yhteistyén
edistamisen, tapahtumien jarjestami-
sen, yhdistysvaen kouluttamisen, sote-
uudistuksen ja vaikuttamistyon paris-
sa. Saan voimaa merkityksellisen tyon
tekemisesta ja ihmisten kohtaamisesta.

h

Toivon, etta korona menee pian ohi,
jotta paasisin tapaamaan teita akson-
laisia. Jarjestéssa on monia ensiarvoi-
sen tarkeita toimijoita, jotka jarjestavat
vertaisryhmatoimintaa ja vertaiskun-
toutusta, tarjoavat yksildvertaistukea,
tekevat viestintaa, ovat mukana jarjes-
tdmassa tapahtumia, toimivat hallituk-
sessa tai antavat ideoita ja tietamys-
taan meidan kaikkien kayttoon. Iso Kii-
tos siita teille!

Jokainen meista voi antaa panoksen-
sa yhteiseksi hyvaksi vaikka jakamalla
tarinansa, osallistumalla oman kuntan-
sa vammaisneuvoston tai muun selka-
ydinvammaisten asioita ajavan tahon
toimintaan tai ihan vain maksamalla
jasenmaksunsa. Omalta osaltani pyrin
tuomaan nakemysta ja osaamista erityi-
sesti vaikuttamistydhon, yhteistyon luo-
miseen seka toiminnan kehittdmiseen.
Jasenten ideat naihin kaikkiin ovat toki
hyvin tervetulleita!

Olen aika kansainvélinen tyyppi. Aiti-
ni on kotoisin Paraguaysta, jolla on ai-
na erityinen paikka sydamessani. Aiem-
pi elamani vei minut myods tydskente-
lemaan lyhyet jaksot Buenos Airesissa
ja Santiago de Chilessa seka suoritta-

maan tyoharjoittelujakson Tiruassa, jo-
ka on Etela-Chilessa sijaitseva intiaani-
kyla. Edellda mainituista asioista johtu-
en hablo espanol mejor que inglés eli
puhun espanjaa paremmin Kkuin eng-
lantia.

Perheeseeni kuuluvat avomies,
1-vuotias poika ja kolme bonuslasta,
jotka asuvat meilla joka toinen viik-
ko. Perheemme yhteisia aktiviteette-
ja ovat lautapelien pelaaminen ja ko-
tikuntosali.

Harrastan koskimelontaa. Pidan
vauhdista, itseni haastamisesta ja kau-
niista maisemista. Olen kiinnostunut
myos kirjallisuudesta, ja yritan parhaa-
ni mukaan |6ytaa aikaa lukemiselle ja
luovalle kirjoittamiselle, mutta saavu-
tukseni talla saralla ovat varsin vaati-
mattomia.

STEA on leikannut jarjestomme ra-
hoitusta talle vuodelle, ja siksi teen neli-
paivaista tyoviikkoa. Minut tavoittaa Ak-
sonin asioissa parhaiten tiistaista per-
jantaihin. Ollaan yhteyksissa!

Alicia Perho
toiminnanjohtaja

SELKAYDINVAMMA AKSON
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AKsonin tulevasta toiminnasta

ykyisen koronatilan-
teen valossa nayttaa
siltd, ettd kohtaamiset
ja tapahtumat ovat lahes koko-
naan verkossa ainakin vuoden
loppuun saakka. Tasta yhtena
esimerkkinad on vertaistukihen-
kildiden koulutus, joka toteute-
taan talla kerralla verkon vali-
tyksella. Vaikuttamistoiminnas-
sa taas korostuu nakyvyyden
lisddminen sosiaalisessa me-
diassa. Valmistelemme parhail-
laan myds Aksonin ensimmais-
ta virallista strategiaa.
Koronatilanteen mahdollinen
jatkuminen on huomioitu myds

Tapahtumat 2020

ensi vuoden toiminnan suunnit-
telussa. Alkuvuoden toimintaa
jarjestetaan siten, etta tapah-
tumat ovat verkossa tai sitten
kokoonnutaan pienella porukal-
la niin, etta osallistujat ovat sa-
malta alueelta.

Olemme toiveikkaina suunni-
telleet mydhemmalle ajanjaksol-
le, kuten ensi vuoden kesalle,
my0s leireja ja hyvinvointipaivia.
Toivottavasti ne paastaan toteut-
tamaan normaalisti! Ensi vuo-
delle on suunnitteilla myds uut-
ta toimintaa.

Yhtena esimerkkina on ver-
taistukipuhelin, joka paivystaa

ennalta sovittuina ajankohtina.
Talla varmistetaan, etta vertais-
tukea on saatavilla koronasta
huolimatta. Toivottavasti samal-
la my6s madalletaan kynnysta
ottaa yhteytta vertaistukihenki-
I6ihin. Etsimme parhaillaan in-
nokkaita vapaaehtoisia paivys-
tamaan vertaistukipuhelimes-
sa, joten jos olet kiinnostunut
tehtavasta, ole yhteydessa toi-
mistoon.

Ensi vuonna on tarkoitus jarjes-
tda myos toimintoja, jotka kan-
nustavat selkdaydinvammaisia
hakeutumaan tyéhon, koulu-
tukseen ja muuhun aktiiviseen

toimintaan kodin ulkopuolella.
Samalla taytyy toki lisata aihee-
seen liittyvaa tietotaitoa. Ensim-
mainen webinaari aiheesta jar-
jestetaan jo taman vuoden puo-
lella. Ole kuulolla lauantaina 12.
joulukuuta!

Tapaamiset verkossa eivat to-
ki ole sama asia kuin kohtaami-
set kasvokkain, mutta kannus-
tan jokaista aksonlaista valtta-
maan mokkihéperoditymista ja
osallistumaan tapahtumiin sil-
|a tavalla kuin se tassa erikois-
tilanteessa on mahdollista.

Jyvaskyla 5.2.,4.3.,2.9.,4.11., 2.12.
Lisatiedot: Sini Pasanen, puh. 045 156 0380,

Koronatilanteen vuoksi kaikki Aksonin tapahtumat peruttiin
ajalla 16.3.-30.6.2020. Muutokset koronatilanteessa vaikut-
tavat edelleen tapahtumien toteutukseen. Ajankohtaisen ti-
lanteen voit tarkistaa Aksonin verkkosivuilta www.aksonry.fi.

VUOSIKOKOUKSET

26.9. Kevatkokous ja syyskokous, Helsinki (myds etayhteys verkon
valitykselld)

AKSONIN SEMINAARIT

4.3. SYV 2020, Helsinki
5.9. Kansainvalisen selkdydinvammapaivan webinaari
12.12. Asenteesta osallistumiseen ja tyéelamaan -webinaari

KOULUTUKSET JA MUUT TAPAHTUMAT

10.-12.1. Vertaistukihenkildiden jatkokoulutus, Laukaa

24.-26.1. Toiminnallinen leiri, Kankaanpaa

5.9. SCI-Day, Kansainvalinen selkaydinvammapaiva

15.10. Kansainvalinen vertaistuen paiva

28.11. Vahvuuksista vertaisuuteen -verkkokoulutus
vertaistoimijoille

3.12. Kansainvalinen vammaisten paiva

AKSONLAISTEN TAPAAMISET

Koronatilanteen vuoksi aksonlaisten tapaamiset peruttiin
ajalla 16.3.-30.6.2020 ja tapaamisia jarjestetaan osin etana
verkon valityksella. Ajankohtaisen tilanteen voit tarkistaa Ak-
sonin verkkosivuilta, toimistolta tai vertaisryhmanohjaajilta.

Helsinki
Lisatiedot: Anna-Maija Huhtikangas, puh. 044 324 0784,
annufin@yahoo.com
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pasanensini92@gmail.com

Kuopio 21.1., 10.3., 1.9., 27.10.
Lisatiedot: Hanne Lappi, puh. 050 344 7759, hm.lappi@gmail.com

Oulu 22.1.,10.2,,12.8,, 30.9., 14.10., 11.11.
Lisatiedot: Pirjo Raatikainen, puh. 040 573 5324,
pirjo.r.raatikainen@gmail.com

Ulla Képpi, puh. 044 283 4409, hellnukl@gmail.com

Pori
Lisatiedot: Ari Lehtinen, puh. 044 304 4543,
ari.t.lehtinen@gmail.com

Rovaniemi

Lisatiedot: Minna Muukkonen, puh. 040 411 1068,
minna.muukkonenl@gmail.com

Pekka Lindstedt, puh. 040 70 4562, pekkalindstedt@yahoo.com

Tampere 6.3.
Lisatiedot: Tapani Saarela, puh. 044 716 0633,
tapani.elmersson@gmail.com

Tornio 5.2, 4.3.,15.7., 2.9., 7.10., 4.11., 4.12.

Lisatiedot:

Miia Hakkinen, puh. 040 068 6482, miia.hakkinen@hotmail.com
Riitta Konni, puh. 044 276 1059, riitta.konni@luukku.com

Turku
8.1.,22.1.,5.2,,19.2,, 2.3, 1.4. (verkko), 13.5. (verkko), 2.9., 16.9.
(verkko), 14.10., 28.10.,11.11., 25.11., 9.12.
Lisatiedot: Sinianne Jokinen, puh. 040 415 2163,
sinianne@gmail.com

Verkkotapaamiset 20.5., 15.6., 16.9.

Omaisten tapaamiset
18.2. Helsinki

11.6. Verkkotapaaminen
17.9. Verkkotapaaminen
16.12. Verkkotapaaminen

Lisatiedot: jarjestokoordinaattori Maarika Halonen, puh. 050 371 5400,

move@aksonry.fi
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ESCIF Help Alliance

irjoitin viime kevaéan lehteen:

"Tané koronavuonna tulee tar-

ve osoittaa, etta jarjestd kyke-
nee muuhunkin kuin vuotuisten kon-
ferenssien jarjestémiseen.” Pian tuon
jalkeen pullahti ajatus, etta ESCIF voisi
yrittaa jarjestaa hengityssuojaimia sel-
kaydinvammaisten ja heidan avustaji-
ensa kayttdon. Maskeja ei Euroopas-
sa ollut tarjolla jarin paljon, eika Suo-
mi ollut kevaalla suinkaan ainoa maa,
joka kompasteli niiden hankkimisessa.

Syntyi ESCIF Help Alliance -projekti
(www.protectthevulnerable.org). Se ei
olisi syntynyt ilman tyokavereita, sak-
salaista Kevin Schultesia ja tanska-
laista puheenjohtajaamme Stefan O.
Jorlevia. Yhtakkia jarjestolla oli spon-
soreita, rahaa, Shanghaista tuleva jum-
bojet ja sen ruumassa ensimmainen
lasti kasvomaskeja Saksassa olevaan
varastoomme. Projekti on tahan men-
nessa hankkinut melkein 800 000 hen-
gityssuojainta ja niista on jaettu noin
600 000 hengityssuojainta 28 maassa
olevan jasenjarjeston kayttoon.

Nyt keradmme tietoa siita, missa tar-
ve on suurin ja mitd muuta tukea ja-
senet tarvitsisivat ndind koronavuosi-
na, joiden luvun toivomme jaavan va-
hiin. ESCIF Help Alliance -projekti on
ajateltu jaavan osaksi jarjeston toimin-
taa koronavuosien jalkeenkin. Akson
on jo kertonut, ettd hengityssuojaimil-
le on varmasti kayttéa tulevaisuudes-
sakin, erilaisiin tapahtumiin ja yksityi-
sille jasenilleen. Seuraavassa ESCIF:n
hallituksen kokouksessa keraamme yh-
teen kertyneet logistiset kokemuksem-
me ja yritdmme oppia lisda huolinnan
ihmeellisesta todellisuudesta.

Itse mietin, mita Jane Horsewell olisi
ajatellut toimintatavasta, johon ESCIF:n
hallitus talla hetkella kayttaa suurim-
man osan melkein viikoittaisista video-
kokouksistaan. Onko materiaalinen apu
se, jota jarjeston tulee ja jota se voi teh-
da Euroopassa ja missa maarin? Kes-
kustelu jatkuu sisallani varmasti siihen
asti, kun saamme jalleen jaseniston
edustajat seuraavan kerran koolle -

CZEPA

CESKA ASOCIAL

FARM‘LFGiKU

s :'_ S, WP et Gy aln HiT0 L
Sl IS TV W O R sy el 17

Maskeja saapuu TSekkiin.

toivottavasti ensi kevaana Sveitsissa.
En kehtaa enda hehkuttaa uutta verk-
kosivustoamme. Jo kertaalleen valmiik-
si tehty paletti peruuntui sveitsilaisen
palveluntarjoajan jarjettdmiin ehtoihin.
Uusi sivusto on kuitenkin tulossa slova-
kialaisen operaattorin palveluna. Talla
hetkella mietimme, saammeko ensi ke-
vaan Nottwilin konferenssin tietotarpeet
siirrettya siihen vai kdytammekoé viela
vanhaa slovenialaista alustaa.
Tekemista riittaa. Tekijoista on kroo-
nisesti pulaa. Selkdydinvammaiset Eu-

roopassa kohtaavat monenlaisia ja kes-
kenadan erilaisia haasteita. ESCIF etsii
tosissaan tapoja kulkea ajan mukana
siina rinnalla. Mina kirjoitan puolivuo-
sittain naita katsauksia ja mietin missa
maarin ne koskettavat kaltaisteni ram-
pyldiden arkea Suomessa.

Nuutti Hiltunen

Vice president, European Spinal Cord
Injury Federation
nuutti.hiltunen@escif.org
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VEERA-hanke tarjoaa tukea
vammaisille naisille

N

VEERA

Vertaistuesta voimaantumiseen

vammaisena naisena

Rusetti — Vammaisten naisten valtakunnallinen yhdistys ry:n hallinnoima
VEERA-hanke on aloittanut toimintansa huhtikuun alussa! VEERA-hankkeen
tavoitteena on tukea vammaisten tyttdjen ja naisten mahdollisuuksia voimaantua
vertaisuuden avulla lipi koko elamdankaaren. Hankeen rahoittaa STEA

ja se ajoittuu vuosille 2020-2022.

TEKSTI: JAANA TIIRI JA ANNI TACKMAN
KUVAT: VEERA-HANKE

usetti on toimintavuo-

siensa aikana tavoitta-

nut ja kuullut vammai-
sia naisia ympari Suomen, kai-
kista eldamankaaren vaiheista.
Naissa kohtaamisissa on synty-
nyt kasitys siitd, millainen elin-
piiri vammaisilla naisilla Suo-
messa on: mista saa voimaa
ja tukea, ja mitka ovat elaman
haasteet ja jarrut. Vammaisena
henkiléna on usein vaikea tulla
kohdatuksi minkdan sukupuo-
len edustajana. Ulkoapain tule-
va maarittely keskittyy helposti
vain vammaisuuteen nakemat-
ta ihmisen sukupuoli-identiteet-
tid. Tama saattaa vaikeuttaa
omaan naiseuteen kasvamis-
ta ja siita nauttimista. VEERA-
hanke haluaa tukea vammais-
ten naisten identiteettia ja ta-
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paa toteuttaa naiseuttaan. Se
on jokaisella erilaista, mutta yh-
ta arvokastal!

YK:n yleissopimuksessa vam-
maisten henkiléiden oikeuksis-
ta todetaan myos artiklassa 6,
ettd vammaiset tytot ja naiset
kohtaavat moniperusteista syr-
jintda eri eldamanalueilla. Syr-
jintd voi vaikuttaa esimerkiksi
koulutuksen saamiseen, sosioe-
konomiseen asemaan, osalli-
suuteen ja perheen perustami-
seen. Suomessa on esimerkiksi
tehty tutkimusta siita, etta vam-
maisten naisten haaveisiin aitiy-
desta suhtaudutaan aitiyshuol-
lon palveluissa epailevasti, eika
aitiyshuollosta useinkaan loydy
tarpeeksi osaamista vammai-
suuteen liittyviin kysymyksiin.

AKSON

Syrjinnan ehkaisemiseksi ja nai-
serityisiin kysymyksiin pureutu-
miseksi VEERA-hanke alkaa to-
teuttaa Vammaisyleissopimuk-
sessa vaadittuja toimia.

Nelja kohderyhmaa

VEERA-hankkeella on nelja
kohderyhmaa: vammaiset ty-
tét ja nuoret naiset, aitiydes-
ta haaveilevat ja aidit, ikaan-
tyvat naiset ja johtajuudesta
kiinnostuneet. Kaikille naille
kohderyhmille on suunnitteilla
omanlaistaan toimintaa ja vai-
Kuttamisty6ta.

Tytot ja nuoret

Hankkeessa tavoitteena on tu-
kea tyttéjen ja nuorten naisten
omanarvontuntoa ja itsetun-

toa. Hanke rakentaa mahdolli-
suuksia I0ytaa vertaisia, saada
tukea ja koota yhteen nuorten
vammaisten naisten yhteiséa.
Tavoitteena on myés mahdol-
listaa omien itseilmaisun kana-
vien I6ytaminen, jotta yha use-
ampi voisi |0ytaa itselleen ver-
taistukea ja esikuvia. VEERA
jarjestaa kolme kurssia syksyn
2020 ja syksyn 2021 valilla ty-
toille ja nuorille naisille. Toimin-
nan suunnittelu ja toteutus on
lahtdisin nuorista vammaisista
naisista koostuvasta suunnitte-
luryhmasta.

Aidit ja aidiksi haluavat

Hankkeessa halutaan tuoda
esille vammaisia aiteja ja aitiys-
haaveita. Hankkeessa koulute-
taan vertaisaiteja, joiden tieto-
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VEERA-hanketta luotsaavat projektipaallikké Anni Tackman ja projektisuunnittelija Jaana Tiiri.

taitoa ja kokemusosaamista le-
vitetdan seka tuoreille aideille
aitiyden tueksi, ettd aitiyshuol-
lon palvelujarjestelmaan onnis-
tuneiden palveluiden turvaa-
miseksi. VEERA kokoaa tietoa
vammaisten naisten aitiydesta
ja aitiyspalveluista. Hankkeessa
toteutetaan aitiysopas vammai-
sille dideille seka heidan kans-
saan toimiville ammattilaisille.
Lisadksi koulutetaan vertaisai-
teja. Opas julkaistaan kevaalla
2022 ja koulutus tapahtuu ke-
vaalla 2021.

Ikaantyneet

VEERA pureutuu myds hyvin-
voinnin lisdamiseen ikaantyvi-
en naisten keskuudessa. Ke-
radmme tietoa vammaisuuteen
liittyvistéa my6haisoireista ja nii-
den vaikutuksesta naiseuteen.

Tiedon valittdmisen, toiminta-
vinkkien jakamisen ja yhteison
rakentamisen kautta voimme li-
sata ymmarrysta omasta hyvin-
voinnista ja sen merkitykses-
td omaan elamaan ja arkeen.
Ikdantymista tukemaan koo-
taan vinkkimateriaali, joka jul-
kaistaan kevaalla 2022. Lisaksi
saman kevaan aikana jarjeste-
taan kolmen seminaarin mittai-
nen hyvinvoinnin edistdmiseen
liittyva kiertue.

Johtajuus

Hankkeen tavoitteena on myods
tukea vammaisten naisten omia
polkuja johtajuuteen. On korkea
aika sille, etta vammaiset naiset
oppivat puolustamaan oikeuk-
siaan ja nousemaan johtajiksi
yhteiskunnassa ja omassa ela-
massaan. Hanke rakentaa Suo-

meen vammaisten naisten men-
torointiverkostoa, josta naiset
voivat saada tukea omille tule-
vaisuuden unelmilleen ja johta-
juussuunnitelmilleen. Kevaalla
2022 jarjestetaan viikonlopun
mittainen johtajuuskoulutus.
Koulutuksessa startataan men-
torointiverkoston rakentaminen.

VEERA-hankkeen tarkoituksena
on tukea kaikkia naita haaveita,
yhdessa paasemme rikkomaan
my0s vammaisten naisten lasi-
kattoja!

Kiinnostuitko VEERA-hankkeen
toiminnasta ja haluaisit kuulla
lisda tai tulla mukaan toimin-
taan? Ota meihin yhteytta ja
seuraa meita sosiaalisessa me-
diassa!

www.veerahanke.fi

Facebook: @
veerahankerusettiry
Instagram: @veerahanke
Twitter: @veerahanke

Projektipaallikké Anni Tackman
anni.tackman@rusettiry.fi
044 719 0412

Projektisuunnittelija Jaana Tiiri
jaana.tiiri@rusettiry.fi
044 491 8191
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Autoliitto tuo invapysakointipaikat
yhteen sovellukseen

Esteettomyysasetuksen mukaan osa rakennusten
pysdkointipaikoista tulee olla osoitettu litkkumisesteisille.
Autoliitto kokoaa nyt yhdessd kuntien ja muiden kumppanien
kanssa ndmd niin sanotut invapaikat yhteen sovellukseen entistd
paremman saavutettavuuden varmistamiseksi.

TEKSTI: AUTOLIITTO
KUVA: SHUTTERSTOCK

iikkumisesteisille henkil6-

auto on usein ainoa tapa hoitaa

asiointimatkoja. Autolla liikku-
minenkin edellyttda suunnittelua, kos-
ka kaikki pysakointipaikat eivat valtta-
mattd sovellu esimerkiksi pyoratuolin
kayttajille. Jotta esteettdmyys toteutui-
si, asiasta on olemassa velvoittavaa
lainsdadantda. Esimerkiksi rakennus-
ten ja erityisesti julkisten palveluiden
lahettyvilla on oltava liikkumisesteisil-
le tarkoitettuja LE-pysakointipaikkoja
eli "invapaikkoja”.

Lilkkumisesteisten pysakointipaik-
kainfra on jo valtakunnallisesti ole-
massa, mutta paikoista ei [0ydy yhteen
paikkaan koottua tietoa. Tama on har-
vemmin ongelma omalla tutulla paikka-
kunnalla liikuttaessa, mutta vieraassa
kaupungissa paikkojen I6ytéminen on
hankalampaa.

Autoliiton kdynnistdma invapysakoin-
tiprojekti kokoaa lilkkkumisesteisten py-
sakointipaikat yhteen mobiiliapplikaati-
oon. Projekti edistda yhdenvertaisuut-
ta ja tasa-arvoa Autoliiton toiminnalle
luontaisella tavalla.

- Koimme, etta tdma on hyva tapa
edistdd omalta osaltamme esteetto-
myyden toteutumista, projektipaallik-
kd Janne Koivisto Autoliitosta perus-
telee.

Olennaista projektin etenemiselle on
kuntien ja muiden kumppanien saami-
nen mukaan, silla vain nailla on ajanta-
sainen tieto omalla vastuullaan olevis-
ta lilkkkumisesteisten pysakointipaikois-
ta. Mukana on talla hetkella 31 kuntaa
seka Yyterin kylpyla ja Ita-Suomen yli-
opisto. Lisdksi sovelluksessa nakyy yh-
teistydbkumppani Kuntaliiton invapysa-
kéintipaikat Kuntatalolla seké Diagnos-
tiilkkakeskus HUS Kuvantamisen paikat
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Uudellamaalla.

- Tavoitteenamme on tietenkin saa-
da kaikki kunnat mukaan. Liikkumi-
sesteisteisia palvelisi, jos myds suuret
yksityisen sektorin toimijat, joiden ti-
loihin kohdistuu esteettdmyysvaatimuk-
sia, kokisivat asian tarkeaksi, Koivis-
to toteaa.

Autoliitto on tuonut invapysakaéinti-
paikat osaksi omaa mobiiliapplikaatio-
taan, joka on veloituksetta ladattavissa
ja kaytettavissa seka Android- etta i0S-
kayttojarjestelmille. Applikaation kayttd
ei edellyta Autoliiton jasenyytta. Paikat
nakyvat karttapohjalla, josta paasee
helposti myds navigointisovelluksiin.

- Kumppanit voivat lisata palveluun
myos lisatietoja, kuten kussakin sijain-
nissa olevien pysakointipaikkojen maa-
ran seka valokuvia, mika omalta osal-
taan helpottaa paikkojen loytamista,
Koivisto sanoo.

Projektin seuraavina askeleina on ke-
hittaa sovellusta palautteiden pohjalta
seka saada mukaan lisaa esteettomyy-
desta kiinnostuneita kuntia. Esimerkik-
si suurimmat kaupungit puuttuvat vie-
1& sovelluksesta.

- Varsinkin nain kesalla Helsinkiin,
Tampereelle ja Turkuun tulee paljon
myo6s liikkkumisesteisida matkailijoita
muualta Suomesta. Olisi hienoa, etta
heillekin taattaisiin mahdollisimman
sujuva vierailu, Koivisto toteaa.

Lisatiedot:

Autoliitto, Janne Koivisto, projektipaal-
likk®, puh. 0400 274 827, janne.koivis-
to@autoliitto.fi

Autoliitto, Jukka Tolvanen, viestinta-
paallikkd, puh. 040 751 1173, jukka.
tolvanen@autoliitto.fi

Mukana olevat kunnat

Pori, Narpid, Forssa, Loimaa, Tammela, Jo-
kioinen, Salo, Raasepori, Hanko, Uusikau-
punki, Laitila, Rovaniemi, Tornio, Ylitornio,
Enontekio, Sodankyla, Kouvola, Tuusula, Lo-
viisa, Varkaus, Kajaani, lisalmi, Kuopio, Siilin-
jarvi, Lieto, Raisio, Sastamala, Hollola, Juva,
Sipoo, Mantta-Vilppula seka Naantali.

Muina organisaatioina

Yyterin Kylpyla, 1td-Suomen yliopisto, Porin
Puuvilla- kauppakeskus, Ranuan Elainpuis-
to seka Kuntaliiton invapysakdintipaikat Kun-
tatalolla ja Diagnostiikkakeskus, HUS Kuvan-
taminen.

Jarjestelman pilotoinnissa ovat autta-
neet Forssan Seudun Invalidit ry ja Porin Seu-
dun Invalidit ry.

Sovellus on ladattavissa veloituksetta Goog-
len Play -kaupasta https://play.google.com/
store/apps/details?id=fi.autoliitto.app seka
Applen AppStoresta https://apps.apple.com/
fi/app/autoliitto/id1464647545

Applikaation palaute ja ongelmatilanteet voi
raportoida osoitteeseen:
support@autoliitto.freshdesk.com

MOOLSYILINHS



l1kkumisesteisen

pysakointitunnus ja uusi
tielitkennelaki

Liikkumisesteisen
pysdakointitunnus
korvasi vammaisen
pysdakointiluvan
1.6.2020 alkaen eli nimi
muuttui. Ennen 1.6.2020
myénnetyt vammaisen
pysdkaintiluvat ovat
voimassa normaalisti
luvan voimassaolon
loppuun asti.

TEKSTI: KOONNUT TIINA SIIVONEN
KUVA: AUTOLIITTO JA TRAFICOM

raficomista voi ha-

kea uutta pysakointi-

tunnusta tai paattyvan
vammaisen pysakdintiluvan tai
liikkumisesteisen pysakdinti-
tunnuksen uudistamista vain
itselleen, silla liikkumisestei-
sen pysakointitunnus on hen-
kildkohtainen. Jos pysakointi-
tunnus on vaurioitunut tai ka-
donnut, niin uutta tunnusta voi
hakea Ajovarmasta. Tunnus on
mainittu termilld liikuntaestei-
sen pysakointitunnuksen kak-
soiskappale.
Liikkumisesteisen
pysakointitunnuksella saa
pysakoida ajoneuvon yleisille
alueille:

pysakointipaikoille, jotka on
merkitty pyoratuolimerkilla
maksullisille pysakointipai-
koille maksua suorittamatta
alueille, joissa pysakointi on
muuten Kielletty liikennemer-
killa "Pysakdointi kielletty" tai
"Pysakointikieltoalue"

* rajoitusta pidemmaksi ajaksi
alueelle, jossa pysakodinnin
enimmaisaikaa on rajoitettu

pihakaduille silla varauksella,
ettei pysakodinnistd aiheudu
huomattavaa haittaa pihaka-
dun liikenteelle eikda muulle
kayttdmiselle

pyérakadun* ajoradalla muu-
allekin kuin merkitylle pyséa-
kéintipaikalle, jos siita ei ai-
heudu kohtuutonta haittaa

Liikkumisesteisen pysakoin-
titunnus ei suoraan oikeuta py-
sakoimaan yksityisilla alueilla,
vaan niilld on noudatettava alu-
eiden omia pysakdimisen saan-
t6ja ja liikennemerkkeja. Pysa-
kéintitunnuksen soveltuvuus
kannattaa varmistaa aluetta val-
vovalta yritykselta tai kiinteiston
omistajalta. Ja aina taytyy muis-

taa tarkistaa, etta pysakointilu-
pa on edelleen voimassal!
Uuden liikennelain uudistuk-
sen myota taajamassa voi kak-
sisuuntaisella tiella pysayttaa tai
pysakoida kulkusuunnassa va-
semmalle puolelle tiet, jos se ei
vaaranna eika haittaa liikennet-
ta. Pysakdintiajan alkamisen voi
ilmoittaa vapaasti eli enaa ei tar-
vita esimerkiksi pysakointikiek-
koa alkamisajan ilmoittamiseen.
Pysakoinnin alkamisaika on kui-
tenkin ilmoitettava selkeasti ha-
vaittavalla tavalla. Kotihoitajien
ja vastaavia palveluja tuottavi-
en tyontekijat voivat pysakoi-
da ilman aikarajaa ja maksua
kunnan katuverkon pysakaointi-
paikoilla. Kotihoidon pysakdin-
timahdollisuuden kayttdminen
edellyttaa, etta ajoneuvossa on
kunnan myontama pysakointi-

tunnus.

Uusi tieliikennelaki toi Suo-
meen uuden katutyypin - py6-
rakadun, joka on voimassa "pyo-
rakatu" ja "pyOrakatu paattyy"
-liikennemerkkien rajaamalla
alueella. Pyorakadulla saa ajaa
autollakin, mutta muiden ajo-
neuvojen kuljettajien on annet-
tava pyorailijoille esteeton kulku.

Lue lisaa:

www. traficom.fi
www.ajovarma.fi
www.autoliitto.fi
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Keskittaminen ja sen

jalkeinen aika

mita selkaydinvammakeskuksille ja
-poliklinikoille kuuluu?

Vuonna 2011 astui voimaan asetus selkdydinvammaisten henkiloiden
hoidon, kuntoutuksen ja elinikdisen seurannan keskittdmisestdi kolmeen
yliopistosairaalaan — Helsinkiin, Ouluun ja Tampereelle. Kaikissa kolmessa
sairaalassa toiminta alkoi hiljalleen ja vdhdn eri aikoihin.

TEKSTI: HUS/JARI AROKOSKI, OYS/SYV-KESKUKSEN TIIMI,

TIINA SIIVONEN

astavammautuneet

paasevat suoraan ta-

han putkeen eli kun-
toutuksesta seurantaan. Hei-
dan, jotka ovat vammautuneet
ennen vuotta 2011 ja haluavat
seurannan piiriin, tulee hakeu-
tua selkdydinvammakeskuksen
poliklinikalle lahetteella.

Aikaa on kulunut ja nyt leh-
temme juttusarjassa tutustu-
taan, miten kolmen keskuksen
seuranta toimii. Ensimmaisena
tutustuimme Tampereen tilan-
teeseen, josta voi lukea kevaan
lehdestamme. Nyt vuorossa ovat
Helsingin ja Uudenmaan sai-
raanhoitopiirin (HUS) selkaydin-
vammakeskus ja vastaajana on
ylilaakari Jari Arokoski seka Ou-
lun yliopistollisen sairaalan
(OYS) selkaydinvammakeskus
ja vastaajana koko selkaydin-
vammakeskuksen tiimi.

Milloin toimintanne alkoi?
HUS: HUS selkdydinvamma-
poliklinikka (pkl) aloitti toimin-
tansa vuonna 2013 ja HUS Vaa-
tivan kuntoutuksen vuodeosas-
to marraskuussa 2017. HUS
selkdydinvammakeskuksen
muodostaa HUS selkdydinvam-
mapoliklinikka ja HUS Vaativan

kuntoutuksen vuodeosasto.
HUS Selkdaydinvammakeskus-
alueen muodostavat HUS ja
HUS ERVA:n sairaanhoitopiirit
(PHHYKY, EKSOTE ja KYMSOTE).

0OYS: Selkdaydinvammakes-
kukseen perustettiin uusia toi-
mia syksylla 2013. Tata en-
nenkin selkdydinvammakun-
toutusta toteutettiin osittain
omana toiminta OYS:n Kuntou-
tuosastolla ja seurantakaynte-
ja 0YS:n Kuntoutustutkimus-
poliklinkan selkdydinvamma-
poliklinikalla.

Paljonko teilld on henkilokun-
taa elinikaisen seurannan asi-
akkaiden parissa?

HUS: HUS selkdydinvamma-
pkl vastaa elinikdisestad seu-
rannasta. Pkl:lla toimii yksi
erikoislaakari ja yksi erikoistu-
va ladkari. Lisaksi pkl:lla toimii
sairaanhoitaja, kuntoutusoh-
jaaja, fysioterapeutti, toimin-
taterapeutti, sosiaalityonteki-
ja ja osastonsihteeri.

QYS: Varsinaisessa selkdydin-
vammatiimissa tyoskentelee
vastuuldakari, kuusi sairaan-
hoitajaa, joista yhdelld urote-
rapeutin ja kahdella seksuaa-
lineuvojan koulutus, fysio- ja
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toiminataterapeutti, kaksi kun-
toutusohjaajaa, osa-aikaisena
puheterapeutti ja sosiaalityon-
tekija. Talla hetkella sairaanhoi-
tajan toimissa on nelja vakinais-
ta tyontekijaa. Selkdaydinvam-
mapoliklinikalla toimii tiimin
vastuuldakari ja osa-aikainen
ladkari, tiimin sairaanhoitaja,
terapeutit, kuntoutusohjaaja ja
tarvittaessa sosiaalityontekija.
Lisaksi elinikdisessa seuran-
nassa selkdaydinvammapolikli-
nikalta konsultoidaan asiak-
kaan hoidon tarpeen mukaan
tarvittaessa erikoissairaanhoi-
don muita erikoisaloja, alu-
eellista apuvalinekeskusta
ja erityistyontekijoita. Selka-
ydinvammapoliklinikan seuran-
takdynnin voi korvata tarvitta-
essa kuntoutusosastolla toteu-
tuva osastoarviojakso.
Kuntoutusosastolla tydsken-
televat tarpeen mukaan selka-
ydinvammakuntoutujien paris-
sa tiimin vastuuldakarin ja sai-
raanhoitajien lisdksi osaston
muut ladkarit, fysio-, toimin-
ta- ja puheterapeutit, hoitajat,
neuropsykologi, sosiaalityonte-
kija ja tiimin kuntoutusohjaajat.
Poikkeustilanteen vuoksi, ku-
ten myos aikaisemmin, seuran-

takdynnin tai hoitoneuvottelun
on voinut korvata etayhteydel-
I3 toteutettu moniammatilli-
nen vastaanotto.

Paljonko asiakkaita on keski-
maarin paivassa?

HUS: Noin 4-8 asiakasta.

QYS: Selkdydinvammapolikli-
nikalla kay kaksi asiakasta pai-
vassa. Talla hetkelld toteutuu
kaksi laajan tiimin pdivaa vii-
kossa, jolloin sairaanhoitajan,
kuntoutusohjaajan, fysio- ja/
tai toimintaterapeutin ja 1aa-
karin vastaanotot ja kaksi sup-
pean tiimin pdivaa eli sairaan-
hoitajan, kuntoutusohjaajan ja
|adkarin vastaanotot.

Lisaksi tiimin tyontekijat ta-
paavat selkdydinvammakuntou-
tujia akuuttiosastoilla, kuntou-
tusosastolla seka sairaanhoita-
ja, kuntoutusohjaajat ja ladkarit
toteuttavat digihoitopolulla ja
puhelimitse hoidon arviointia,
ohjausta ja neuvontaa. Selka-
ydinvammavastuuldakarin kon-
sultaatioita toteutetaan kaikki-
na arkipdivina. Fysio- ja toimin-
taterapeutit vastaavat uusista
selkdydinvammapotilaista tu-
leviin konsultaatioihin kolme-
na pdivana viikossa.



HUS oys

Kuinka paljon (%) asiakkaista
on elinikdisen seurannan kayn-
nilla?

HUS: Noin 90%.

QOYS: OYS:n selkdydinvamma-
keskuksessa kaikki asiakkaat
kuuluvat elinikdisen seurannan
piiriin. Moniammatillisen seu-
rannan paattyessa voidaan so-
pia, ettd asiakas on itse tarvit-
taessa yhteydessa puhelimitse
tai digihoitopolulla selkaydin-
vammaan liittyvissa asioissa
esimerkiksi kuntoutusohjaa-
jaan tai sairaanhoitajaan. Asi-
akas voi myos pyytaa uuden la-
hetteen omalta laakarilta.

Kuinka paljon (%) asiakkais-
ta on vammautunut keskitta-
misen jalkeen ja kuinka mo-
ni ennen keskittamista vuot-
ta 2011?

HUS: Tahan minulla ei ole va-
litettavasti numeraalista tietoa.

OYS: Talla hetkella selkdydin-
vammarekisterissa on kirjattu-
na lahes 900 asiakasta. Tarkkaa
tilastoa asiasta ei saatavilla.

Kuinka monen vuoden va-
lein asiakas kutsutaan kayn-
nille?

HUS: HUS Selkdaydinvam-

makeskuksessa suunnitellaan
ldhetteen perusteella tarvit-
tavat jatkoselvitykset ja vas-
taanottokaynnin sisadlto. Ta-
paamiseen voivat osallistua
ladkarin ja kuntoutusohjaajan
lisdksi muun muassa fysiotera-
peutti, toimintaterapeutti, so-
siaalityontekija ja sairaanhoi-
taja. Vammautumisen tai sai-
rastumisen jalkeen seurannan
tiheys ja sisdlté maaritelldan
Selkdydinvammakeskuksessa
jokaisen henkilon kohdalla yk-
silollisesti.

OYS: Asiakkaat kutsutaan
kdynnille yksilollinen tarve ja
terveydentila huomioiden.
Tavallisimmin kdynnit toteu-
tetaan sairastumisen/vam-
mautumisen jalkeen alkuun
tiiviimmin, tilanteen ja kun-
toutustarpeen vakiinnuttua
2-5 vuoden valein. Selkdydin-
vammakuntoutujilla on kaytos-
saé yhteydenottomahdollisuus
Terveyskylan Omapolku-pal-
velussa Selkdaydinvammapo-
tilaan digihoitopolulla. Kaik-
ki QYS:n erityisvastuualueella
asuvat selkdaydinvamman saa-
neet asiakkaat voivat kirjautua
digihoitopolulle ja lahettaa ky-
symyksia selkdydinvammaan

liittyen sairaanhoitajalle, fysio-
ja toimintaterapeutille, kuntou-
tusohjaajalle tai ldakarille. Digi-
hoitopolulla pyydetdaan myos
vastaamaan selkdydinvamma-
poliklinikalle valmistautues-
sa esitietokyselyyn ja elaman-
laatumittariin. Digihoitopolun
kautta voi lahettad esimerkik-
si terapiapalautteita valoku-
vina. Seurantakdyntien valilla
asiakkailla on mahdollisuus yh-
teydenottoon myos puhelimit-
se kuntoutusohjaajiin tai sai-
raanhoitajaan.

Onko jokin yllattanyt asiakkai-
den toiveissa, kunnossa, tar-
peissa, palautteessa?

HUS: Kun tekee toita sel-
kdydinvammojen parissa pai-
vittdin, paase joskus yllatta-
maan ja yllattymaan, kuinka
varsinkin ensikayntipotilaat hyo-
tyvat jo pelkastaan siita, etta jo-
ku ymmartaa heidan oireitaan ja
pystyy kenties selittamaan mista
jokin oire johtuu. Monet helpot-
tuvat silminnahden, kun laaka-
ri tai erityistyontekija pystyy sa-
nomaan, ettd tuo on tyypillista
Sinun sairaudellesi/vammallesi.

0YS: Olemme saaneet mo-
nenlaista palautetta, kiitosta ja

QULUN
YLIOPISTOLLINEN
SAIRAALA

kehittamisideoita, joiden poh-
jalta olemme pyrkineet kehitta-
maan toimintaamme edelleen
asiakaslahtdisemmaksi ja suju-
vammaksi kattavammaksi toi-
minnaksi.

Teemme myds arvoista yh-
teisty6td HUS:n ja TAYS:n sel-
kdydinvammakeskusten kans-
sa. Samoin yhteistyd Selka-
ydinvammaiset Akson ry:n
toimihenkildiden, jasenten, ver-
taistukihenkildiden ja vertais-
kuntouttajien kanssa on erit-
tain tarkeaa ja antoisaa.

Toivomme asiakkaiden val-
mistautuvan selkaydinvamma-
poliklinkan kaynnille tayttamal-
13 huolellisesti esikyselylomak-
keen joko sahkoisen lomakkeen
digihoitopolulla tai postittamalla
paperisen esikyselylomakkeen.
Talloin kaynnilla voidaan keskit-
tyé olennaisiin selkdydinvam-
maan liittyvien oireiden ja asi-
oiden kasittelyyn. Viimeistaan
poliklinikkakaynnille on erittain
tarkeaa saada tiedoksi hoitavien
terapeuttien kattavat terapiapa-
lautteet. Toivomme myds asiak-
kaiden miettivan valmiiksi kun-
toutuksen tavoitteita.
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SYV-keskukset

HUS Selkaydinvammapoliklinikka (SYV) -
Polikliniken for ryggmargsskador (RMS)

KAYNTIOSOITE:

HUS Selkaydinvammapoliklinikka

Synapsia-talo

Nordenskidldinkatu 18 B, 1. krs 00250 Helsinki

POSTIOSOITE:

HUS Fysiatrian poliklinikka
Selkdydinvammapoliklinikka
PL 350, 00029 HUS

YHTEYDENOTOT:

Osastonsihteeri, puh. (09) 471 71389 (ajanvaraus ja peruutukset)

ma-to klo 8.00-9.00 ja klo 13.00-14.00, pe klo 13.00-14.00

Ajan peruutukset myds séhkopostitse: fysiatria.selkaydinvammapoliklinikka@hus.fi.

Sairaanhoitaja, puh. 050 513 1862 (hoidolliset asiat)
ma-to klo 12.00-13.00

Kuntoutusohjaaja, puh. 050 342 4161 (kuntoutuksen maksusitoumukset,
KELA-kuntoutus ja kuntoutusneuvonta) ma-to klo 11.30-12.30

Sosiaalityontekija, puh. 050 436 0450 (mm. sosiaaliturva, vammaispalvelut,
ammatillinen kuntoutus) ma klo 13.00-14.00 ja pe klo 10.00-11.00

0YS selkaydinvammapoliklinikka

KAYNTIOSOITE:
0YS, Kuntoutustutkimus ja erityispoliklinikka/Selkdydinvammapoliklinikka,
Aapistie 7 A ja esteeton kulku Aapistie 7 1/R-kerros, 90220 Oulu

POSTIOSOITE:
0YS/Kuntoutustutkimus- ja erityispoliklinikka/Selkdydinvammapoliklinikka
PL 21, 90029 0OYS

YHTEYDENOTOT:
Sihteeri, puh. (08) 315 2129
Soittoajat: ma-pe klo 7.15-14.00

Sairaanhoitaja, puh. 040 565 5087
Soittoajat: ma-to klo 13.00-15.00, pe klo 13.00-14.00

Kuntoutusohjaaja, puh. 0400 202 378 ja 050 568 6747
Soittoajat: ma-to klo 8.00-16.00, pe klo 8.00-14.00

Jos Sinulla on asiakkuus 0YS Selkéydinvammapoliklinikalla, voit asioida myds Selka-
ydinvamma-digihoitopolulla: https://omapolku.terveyskyla.fi

Ole yhteydessé Selkdydinvammapoliklinikan sihteeriin, joka liittda Sinut palveluun ja

saat ohjeistukset postissa. Kaikki selkdydinvammapoliklinikalle kutsuttavat liitetdén di-

gihoitopolulle niin heidan halutessaan.

Lue Selkdydinvamma-lehden syksyn 2019 numerosta sivuilta 42-43 juttu, jossa ton li-
saa ietoa 0YS:n digihoitopolusta.

TAYS selkdaydinvammapoliklinikka

KAYNTIOSOITE:
Tays Hatanpdén Puistosairaala
Gauffininkatu 3, 33900 Tampere

POSTIOSOITE:
Tays Selkaydinvammapoliklinikka
PL 2000, 33521 Tampere

KUNTOUTUSOHJAAIJAT:
Eija Vaarala, puh. 050 464 4683, eija.vaarala@pshp.fi
Kirsi Mattila, puh. 050 442 3066, kirsi.m.mattila@pshp.fi

36 SELKAYDINVAMMA AKSON

Niksipalsta

nko auton ratti liian liukas? Pyorita Grip-teippi ratin

ympaérille ja silloin saa paremman otteen vaikka ei

ole puristusvoimaa. Samaa teippia, jota kaytetaan
eri mailapeleissa.

Kauko Vaisidnen

anhasta mehupurkista ja suksisauvasta saa kate-
van pingispallojen keraajan. Pohja pois ja tilalle ku-
minauharistikko.

Kauko Vaisidnen



Oikaisuja

Kevdidn lehdessd oli joitain virheitd, jotka

olisi hyvd oikaista.

Kevaan lehden paakirjoituksessa kerrottiin, ettd tammikuul-
le suunniteltu toiminnallinen leiri ja kaksi vertaistukihenkiloi-
den koulutusta peruttiin vuoden 2020 avustuksen leikkauk-
sen VUoksi.

Oikaisu: Toiminnallinen leiri ja kaksi vertaistukihenkildiden
koulutusta (marraskuussa ja tammikuussa) jarjestettiin, koska
ne toteutettiin vuoden 2019 avustuksella. Maaliskuulle suunni-
teltu vertaistoimijoiden koulutus jouduttiin perumaan koronan
vuoksi. Vuoden 2020 avustuksen leikkauksen vuoksi joudut-
tiin karsimaan muuta toimintaa, kuten esimerkiksi talle vuo-
delle suunnitellut leirit.

* k Kk *x %

Kevaan lehden 10-vuotisjuhlajutussa kerrottiin, ettda mukana
juhlimassa oli yhteistydkumppaneitamme Wellspectistad, Heal-
tCaresta ja Lapset ry:sta.

Oikaisu: Wellspect HealthCaresta ja Mahdollisuus lapsel-
le ry:sta .

* k k k%

Kevaan lehden 10-vuotisjuhlajutussa Coloplast Oy:n toimitus-
johtajan nimeksi oli laitettu Mia Taskinen.

Oikaisu: Coloplast Oy:n toimitusjohtaja on nimeltaan Mia
Karppila.

Nuutti Hiltunen

Google: bookcover uni katsoo minua

https://bookcover-kauppa.fi/tuote/uni-katsoo-minua/
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Kattava valitilinp

dd

tos Tahden urasta

Ja suomalaisesta paraurheilusta

TEKSTI: LAURI JAAKKOLA

iind vaiheessa, kun

Leo-Pekka Tahti vuonna

2017 suostui Satakun-
nan Kansan urheilutoimittajien
Juha Luotolan ja Harri Laihon
ehdotukseen ratakelaajasta
kertovan kirjan Kirjoittamisesta,
oli ajatuksena, etta kirja ilmes-
tyisi Téhden uran lopullisen hui-
pennuksen, vuoden 2020 Toki-
on paralympialaisten jalkimai-
ningeissa.

Alkuvuodesta 2020 maail-
ma meni kiinni koronaviruspan-
demian vuoksi ja Tokion para-
lympialaiset siirtyivat vuoteen
2021. Kirja kuitenkin saatiin
valmiiksi alkuperaisessa aika-
taulussa ja paatettiin julkaista
lokakuussa 2020. Téahden uran
osalta kirjasta tuli enemmankin
valitilinpaatos kuin loppuraport-
ti, silld ajatukset uran paattymi-
sesta ovat vuosien varrella pai-
vittyneet.

- Vielakaan ei tiedeta, pys-
tytdanko Tokiossa kisaamaan
edes elo-syyskuussa 2021, kun
siirretyt paralympialaiset on tar-
koitus pitéaa, enka toisaalta tie-
da tulevatko Tokion kisat ole-
maan viimeiset paralympialai-
seni, Tahti avaa.

- Jos ensi vuonna ei ole pa-
ralympialaisia, ovat seuraavat
isot kisat vuoden 2022 MM-ki-
sat, ja niista ei ole enaa kuin
kaksi vuotta Pariisin paralympia-
laisiin. Jos kroppa on terveena
ja motivaatio pysyy hyvana, niin
en nae mitaan syyta, miksi pi-
taisi laittaa pillit pussiin. Hom-
ma tuntuu edelleen hyvalta ja on
tosi rakasta minulle, han sanoo.

Tahti on 37-vuotias, mutta se

LEQ-PEKKA

TAHL

Harri Laiho j

ei nayta olevan hanelle ika ei-
ka mikaan. Porilainen ei ole ha-
vinnyt 100 metrin kelauskilpai-
lua vuoden 2015 MM-finaalin
jalkeen (seitseman sadasosan
tappio Kiinan Liu Yangille) ja 14
sekuntia alittui vield kuluneella
tynkakaudellakin.

Tahdella ei ole mydskaan pak-
komielletta paasta lopettamaan
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ha Luotola-

1

TAMMI

b

uraansa mestarina.

- Moni kaveri ja tuttava on ky-
sellyt, etta eikd se olisi kome-
aa lopettaa huipulla. Etta jos
Tokiossa vaikka viela tulisi yksi
paralympiakulta, niin lopettaisi
siihen. Mutta toisaalta, vaikka
olen hyvin itsekriittinen urheili-
ja, niin olisin todennakoisesti it-
selleni siina tilanteessa erittain

armollinen, jos huippu-urheili-
jan urani paattyisi esimerkiksi
pronssimitaliin. Olen Kkuitenkin
saavuttanut jo niin paljon enem-
man kuin olisin koskaan uskal-
tanut toivoa, Tahti toteaa.

Leo-Pekka Tahti - toisin kuin
hanen jalkeensa tulleet kotimai-
set huippukelaajat - ei kuulu su-
kupolveen, joka olisi osannut
haaveilla ratakelauksen pika-
matkojen paralympiakultamita-
leista ja maailmanennatyksista.
Tahden nuoruudessa paraurhei-
lua ei juuri voinut televisiosta ja
muista tiedotusvalineista seura-
ta, eika toisaalta ollut kotimaisia
pikamatkojen ratakelaajia, joita
ottaa roolimalliksi.

- Suomessa ei ollut lain-
kaan sprinttikelauskulttuuria.
Oli Dahlbergin Antti ja Karja-
laisen Markku, jotka tykkasivat
vetdd maratonia. Ehka he olivat
tavallaan roolimalleja, joita lah-
din seuraamaan, kertoo Tahti,
joka kelasi pitkia matkoja aina
2000-luvun alkuvuosiin saakka.

Luotolan ja Laihon Kirjoitta-
massa Leo-Pekka Tahti -kirjas-
sa on esitelty, miten valinekes-
keinen laji ratakelaus on. Tahti
paasi itse kokeilemaan ratake-
lausta ensimmaisen kerran jo
1990-luvun alussa Mina Moj-
tahedin tuolilla, joka oli lapsel-
le tietysti aivan liian suuri.

Pitkdan Porvoon maratonin
taustahahmona toiminut enti-
nen paralympiaurheilija ja pa-
ralympiajoukkueiden tiedotta-
ja Voitto Korhonen antoi oman
vanhan kelaustuolinsa Tahdelle
kuultuaan, ettd Tahti oli kelan-
nut vuonna 1998 Eurassa puo-



limaratonin kelpo aikaan taval-
lisella pyoratuolilla.

Seuraavana vuonna Tahti sai
Mojtahedin vanhan kelaustuo-
lin kayttdonsa. Sekaan ei viela
ollut varsinaisesti Tahdelle sopi-
va, mutta sen kanssa on esimer-
kiksi syntynyt edelleen voimas-
sa oleva 10 000 metrin Suomen
ennatys 25.19,55 Géteborgissa
vuonna 2000.

Goteborgin lupaavien tulosten
jalkeen oli selvaa, etta Tahdelle
tarvittiin oma kelaustuoli. Apuun
tuli PT-keskus ja Jarmo Leppa-
nen, joiden tuella ja avulla nuo-
ri porilainen sai uuden menope-
lin maaliskuussa 2001.

Omien mittojen mukaan teh-
ty tuoli oli valtava edistysaskel,
mutta pian Tahti sai huomata,
ettd hienoimmastakin tehdas-
tuolista I6ytyy aina hieman pa-
ranneltavaa. Onneksi osaava
ihminen 10ytyi lahipiirista. Isa
Pekka Tahti on fiksaillut ja ra-
kennellut poikansa uran par-
haat kelaustuolit.

- Me ollaan faijan kanssa ai-
ka toimiva parivaljakko. Sano-
taan asiat porilaiseen savyyn ai-
ka suoraan. Mina tiedan tasan
tarkkaan, mita haluan tuolilta ja
faijalla on tosi hyva tekninen sil-
ma. Han osaa tehda juuri mita
sanon, Tahti sanoo.

- Tehtailla on omat standar-
dimittansa, joiden mukaan ne
rakentavat kelaustuolien run-
got. Vaikka antaisit sinne kuin-
ka tarkat mitat, niin se tulee ai-
na vahan erilaisena kuin toivoit,
han jatkaa.

Kirjassa Tahden elamaa la-
hestytdan huippu-urheilun kaut-

ta - juuri kuten mies on toivo-
nutkin. Luotola ja Laiho ovat kui-
tenkin ansiokkaasti nostaneet
Kirjassa esiin myds muita ela-
manalueita, mika paitsi tuo Tah-
den julkisuuskuvaan mukavasti
uutta ulottuvuutta, tekee myods
Kirjasta helpommin lahestytta-
van niille, jotka eivat ole erityi-
sen kiinnostuneista urheilutu-
loksista.

Lyhyeksi jaanyt avioliitto viro-
laisen Sandran kanssa ja avio-
eroon johtaneet tekijat on ker-
rottu Kirjassa avoimesti, samoin
Tahden nykyinen parisuhde es-
panjalaisen Merchen kanssa.
Oma osionsa kirjassa on myds
kosteahkoille vapaa-ajan seik-
kailuille, mutta mistaan revitte-
lysta ei ole kysymys.

- Muutamaa kaveriani haas-
tateltiin kirjaan ja osasta ei saa-
tu mitdan irti, koska he taval-
laan vahan kuin suojelivat mi-
nua. Jallu (Jari) Nieminen on
varmaan paras kaverini, ja han
puolestaan kertoi vahan liikaa-
Kin asioita. Kirjoittajat alkoivat
kysella jossain vaiheessa mi-
nulta asioita, joita olin kertonut
luottamuksellisesti Jarille. Jou-
duin sitd vahan ravistelemaan,
mutta kylla meilla valit sailyivat,
Tahti naurahtaa.

- Ne asiat, joita kirjassa ker-
rotaan, ovat kuitenkin aika har-
mittomia. Sellaisia, joita ai-
ka monen eldamassa tapahtuu.
Tietysti se vahan muuttaa kup-
letin juonta, etta olen tunnettu
henkild.

Jos Leo-Pekka Tahden nimea
kantavasta kirjasta tuli hanen
uransa osalta lopulta "vain” va-
litilinpaatés, niin suomalaisen
paraurheilun nakékulmasta ky-
seessa on erittdin kattava ja
ansiokas lapileikkaus sen suu-
rimmasta tdhdestd, hanen la-
jistaan ja laajemminkin vam-
maisten henkildiden yhteiskun-
nallisen aseman edistymisesta
Suomessa.

Pyoratuolikelaus on yksi laajimmin harrastetuista vammaisurheilulajeista. Leo-Pekka Tahti on
maailman ykkonen omassa T54-luokassaan.
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Kauko Vaisanen
puheenjohtaja, 2020-2021
Olen 64-vuotias mikkelildinen ja
vammauduin vuonna 1972 ty6-
matkalla auto-onnettomuudes-
sa. Vammautumisen jalkeen
opiskelin yo-laskentatoimen
merkonomiksi ja myéhemmin yhden vuoden tie-
dotusopintoja. Toimin useita vuosia vapaatoimit-
tajana ja tydskentelin myos paikallisella radioase-
malla vastaavana uutistoimittajana. Olen pitkédan
tehnyt jarjestétoimintaa eri luottamustehtavis-

sd ja olen mukana myos paikallisessa politiikas-
sa. Ihmisten erilaisuuden kunnioittaminen on yk-
si vahvoja arvojani ja teen lahes paivittain tyota
esteettdman ymparistdn puolesta. Harrastuksii-
ni kuuluvat omatoiminen liikunta, veneily kesai-
sin Puulan ulapoilla ja harrastajateatteri. Taide ja
Kulttuuri eri muodoissaan ovat lahella sydantani.
Niistd saan voimaa, joka siivittda kohtaamaan uu-
sia haasteita.

Pekka Hatinen

2019-2020

Olen helsinkildinen ja vuodesta
1968 selkdydinvammainen tet-
ra. Tydurani tein vammaisurheilun
parissa. Jarjestétoiminnassa olen
ollut mukana vuosikymmenia pe-
riaatteella, “jos emme itse aja omia asioitamme, ei
niitd aja kukaan muukaan”. Viimeksi olin Invalidi-
liiton liittohallituksen puheenjohtaja. Yritdn antaa
oman panokseni Aksonin toimintaan sen kokemuk-
sen kautta, mita vuosien varrella on kertynyt.

Outi Onikki

2020-2021

Olen 1982 syntynyt tamperelai-
nen. Asun kahdestaan poikani
kanssa. Minulta leikattiin kaula-
rangan alueelta kasvain vuonna
2018 ja sen seurauksena sain sel-
kaydinvamman. Odotan mielenkiinnolla mita tulevai-
suus tuo tullessaan.

Tyontekijat

Markku Poikela

varapuheenjohtaja

2019-2020

Olen vuonna 1983 syntynyt helsin-

kilainen. Liikunta on ollut iso osa
‘I elamaani aina - mita kovempaa,

sitd kivempaa. Niinpa aika kuluu
moottoriurheilun tai muiden harrastusten parissa,
kuten pyoratuolikoripallon, padelin, laskettelun tai
kasipyoran selassa. Sain tapaturmaisen selkaydin-
vamman 2006 moénkijaonnettomuudessa. Taman
jalkeen opiskelin liikunnanohjaajaksi ja 16ysin kutsu-
mukseni kuntoutuksen parista. Tydskentelen taysi-
paivaisesti likunnanohjaajana ja vertaiskuntouttaja-
na. Tartun rohkeasti uusiin haasteisiin ja haluan olla
mahdollistamassa taysipainoista elamaa erityisesti
liikuntarajoitteisille.

Pia Marjakangas

2019-2020

Mie olen 49-vuotias junantuoma
kittilalainen. Asun mieheni se-

ka elaintarhamme, hevosen ja
neljan koiran, kanssa Tepastos-
sa, joka sijaitsee muutaman po-
ronkuseman paasta Leviltéd kolmen kauniin tuntu-
rin kainalossa. Olemme myds onnellisia kahdes-

ta aikuisesta nuorestamme. Perheemme on saanut
kunnian toimia tukiperheend seka erityislapsille et-
ta heidan sisarruksilleen ja olla sijaisperheena nuo-
relle. Olen tehnyt tydurani vuodesta 1991 Idhtien
ensin vastaavana terveyskeskuksen fysioterapeut-
tina Muhoksella ja sitten 1995 Kittilassa yksityis-
yrittdjana Kelan laékinnallisen kuntoutuksen saral-
la. Lisaksi ollen toiminut Kansalaisopiston opetta-
jana erityisryhmien liilkunnassa, poikkeusluvalla jo
12-vuotiaasta lahtien. Oman palkkatyon lisaksi olen
"harrastanut” erityisryhmien liilkunnan vetamista,
jotta erityisesti kuntamme liikuntarajoitteisilla ja toi-
mintarajoitteisilla henkil6illa olisi mahdollisuus osal-
listua edes kerran viikossa tasapuolisesti liikuntaan.
Olen aina tehnyt asioita kokonaisvaltaisesti, koko
sydamella ihmista kuunnellen - ihminen ihmisel-
le. Jaan mielelldani omaa tietoa ja taitoa myds muil-
lekin. Nyt valmistelen Diffany-t6itd, hoidan eldintar-
haani, mokkeilen ja pimplaan - ja tietenkin odotan
yhteydenottojanne.

Timo Petajamaki
rahastonhoitaja
2019-2020
Asun Mikkelissa, minulla on kak-
. si lansirannikolla asuvaa aikuis-
'_,.1 \E ta lasta. Vuoden 1981 otin vahan
lilan kirjaimellisesti. Se oli vam-
maisten vuosi ja aloin samaan kastiin, kun kaadoin
hirven autolla. Olen ollut yhdistystoiminnoissa se-
ka neuvostoissa jasenena ja hallituksissa muka-
na vuodesta 1984 lahtien. Omaa nettiyritysta pyori-
tin 1995-2020. Aikaisemmin myos kilpaurheilin ja
osallistuin mm. Barcelonan paralympialaisiin 1992.
Nykyisin paaasiassa tuhlaan aikaani ESTERY - Ete-
1a-Savon hyvinvointijarjestdjen tuki ry:n talouden-
hoitajana, jossa hallinnoidaan jarjestétalon liséksi
Stea- ja ESR-hankkeita. Kuulun myoés Allergia-, Iho-
ja Astmaliiton hallitukseen ja Invalidiliiton paikalli-
sen yhdistyksen hallitukseen seké vammaisneuvos-
toon ja kaupungin ymparistélautakuntaan.

Anna Pasanen

2020-2021

Olen vuonna 1982 syntynyt hel-
sinkildinen. Vammauduin vuonna
. 2003 auto-onnettomuudessa.
Tyoskentelen Validia kuntoutus
Helsingisséa vertaiskuntouttajana.
Urheilu seka elaimet ovat lahella sydantani. Har-
rastan talla hetkella pyoératuolirugbya, jossa kuulun
maajoukkueeseen sekad poytatennistd, yleisurhei-
lun keilanheittoa, crossfittia ja miekkailua. Jos ja
kun vapaa-aikaa jaa vietan sen perheeni kanssa,
johon kuuluvat avomies seka kaksi koiraa. Tykkaan
myos kovasti matkustamisesta. Jarjestétoiminta on
minulle uusi aluevaltaus, mutta uskon paasevani
siitd nopeasti siita.

)

Alicia Perho
toiminnanjohtaja

Tyoni sisaltéd muun muassa neu-
vontaa, verkostoitumista, toimin-
nan kehittamista, taloushallintoa
seka vaikuttamisty6ta ja siihen
liittyvaa viestintaa. Vapaa-aikaa
vietan paaasiassa perheen kanssa. Tykkaan pelata
lautapeleja, meloa koskissa ja lukea kirjoja.
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Maarika Halonen
jarjestokoordinaattori
Tyonkuvaani Aksonissa kuulu-
vat mm. viestinta, vertaistoimin-
nan koordinointi seka tapahtumi-
en jarjestdminen. Alun perin kou-
luttauduin taloushallinnon alalle,
mutta jarjestotyd vei minut mukanaan. Vietan va-
paa-aikaani kirjojen, elokuvien, tietokonepelien,
matkailusta haaveilun, lemmikkihiirieni seka opis-
kelun parissa.

Nina Jakonen
toimitussihteeri

Viestinnan sekatyodlainen tarttui
haasteeseen ja otti vetovastuun
Aksonin Selkaydinvamma-lehdes-
ta. Taman lehden lisaksi tyopai-
vani tayttyvat erilaisista viestin-
ta-, markkinointi- ja tapahtumatuotantotehtavista ja
projekteista padasiassa urheilun parissa.



Hallituksen varajasenet

UIf Gustafsson
2019-2020
Olen 7-kymppinen filosofi T66-
L 16std. Hyppésin nuoruudessa-
ni paa edella mereen. Olen FMA
‘T\ N - Funktionsratt med ansvar toi-

minnanjohtaja ja innokas venei-

r

-

lija. Tykkdan maustetusta ruuasta ja pojanpojasta-
ni Leosta.

Minna Muukkonen
2020-2021

Olen vuonna 1968 syntynyt pal-
jasjalkainen rovaniemelainen.
Vammauduin putoamistapatur-
massa vuonna 1986, saaden
korkean selkaydinvamman. Jar-
jestotoiminnassa olen ollut mukana pitkaan ja olen
my0s yksi Aksonin vertaistukihenkildistd. Ammatil-
tani olen julkishallinnon merkonomi ja tyoskente-
len palkkahallinnon parissa. Asun omakotitalossa
puolisoni Mikan kanssa, ja arjessani on apuna jouk-
ko henkilékohtaisia avustajia. Meilla asustaa myos
kaksi karvaista kaveria, Miisa ja Ruska. Rentoudun
aanikirjojen parissa ja matkustan mahdollisuuksi-
en mukaan.

s o ~N\ LS b

Seurae Arsania verkasse yo Sasiaalisesse mediassal
)| AN N/

www.facebook.com/aksonry
Facebookista I6ydat myoés Aksonin ryhméan hakusanoilla "Akson ry"

P 4

www.instagram.com/aksonry

(N

Liity Aksonin WhatsApp-keskusteluryhmaan lahettamalla WhatsApp-viesti
"Liityn Aksonin WA-ryhmaan" numeroon 050 371 5400

Aksonin keskustelufoorumin I6ydat verkkosivuiltamme osoitteesta
www.aksonry.filfoorumi.html

Aksonin kotisivuilta 16ydéat tiedot ajankohtaisista asioista, tulevista tapahtumista
sekéa Selkaydinvamma-lehdet sdhkdisessd muodossa. www.aksonry.fi

| {
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Allukbaraa nutta vactia 2021,




o

Asenteesta L

osallistumiseen ja tééén |
e
Miten loydan oman polkuni?

Maksuton webinaari

Kuinka asetan
tavoitteeni?

Miten tunnistan
osaamiseni?

LA 12.12. KLO 13.00-15.45

Lue lisaa www.aksonry.fi

™ keskit
1 klo 18.00-19.30
w

Juhlitaan ja jutellaan Teamsin valityksella!
limoittaudu sdhkopostitse osoitteeseen
move@aksonry.fi viimeistddn torstaina 3.12,
niin saat osallistumislinkin sahkspostiisi
ennen pikkujouluja.

pPiaP’=. VT

v

— OMAISTEN JA LAHEISTEN
| ~C

TAPAAMINEN

KESKIVIIKKONA 16.12.
KLO 17.00-19.00

Vieraana
selkaydinvammalaakari
Antti Dahlberg

Ilmoittaudu sahkopostitse
osoitteeseen

move@aksonry.fi

10.12. mennessal!

Aksonin tyonhakuvalmennuksen

pilottijakso paakaupunkiseudulla

helmikuussa 2021 "~ \_\-
S e e

Haku alkaa joulukuussa! x\/\

1

Lisétiétoa Asenteesta
osallistumiseen ja tyoelamaan
-webinaarissa la 12.12.2020
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Uusi palvelu katetroiville henkiloille - tule mukaan!

Coloplast Tuki on katetroivien henkildiden oma maksuton palvelu, josta saat tukea, vinkkejd seka henkild-
kohtaisia neuvoja arkeen ja vastauksia kysymyksiin. Rddgtdléimme Coloplast Tuki -palvelun sisallon sinun
tilanteeseesi sopivaksi, esimerkiksi sen mukaan oletko vasta alkanut katetroimaan tai oletko katetroinut jo
pidempddn. Palvelu on avoin kaikille katetroiville henkilgille.

Verkkosivusto & Virtsarakkotesti Asiakaspalvelu & Coloplast Tuki
sdhkopostit tuotetuki -lehti
Verkkosivusto ja sdhkdpos- | Seuraa rutiiniesi toimi- Asiakaspalvelustamme | Artikkeleita ja
tit, jotka sisdltdvat artikke- vuutta ja virtsarakkosi ti- saat tukea, vastauksia kdyttdjdtarinoita
leita ja luotettavia neuvoja laa kdtevdsti ja sdadnnollis- | kysymyksiin ja ilmaisia katetroijan arkeen.
katetroijan arkeen. esti itsearviointityokalun tuotendytteitd.

avulla.

www.katetrointituki.fi

Kun liityt katetroivien henkil6iden Coloplast Tuki
-palveluun, saat liittymislahjaksi tuotepakkauksen,

joka sisdltdd seuraavat tuotteet: késidesi 50ml, > I—"ty nyt:
kdsivoide 50ml, kdsipyyhe, virtsatieinfektio-opas. : saat katevan
Lisdksi arvomme kaikkien Katetrointituki-palve- ol § tu.OtqukkOUk_sen
luun liittyneiden kesken 2 x vuodessa vaihtuvan - \ lQhJQkSI Ja osallistut

palkinnon. Arvonnan sc’idpn{jt lc'?'yddt osoitteesta: 4 arvontaan!
www.coloplast.to/katetrointituki-arvonta

== Coloplast Oy, Ayritie 12 B, 01510 Vantaa.
' COlOplCISt Coloplast-logo on Coloplast A/S:n rekisterdimd tavaramerkki. © 2020-11. Kaikki oikeudet piddtetddn Coloplast Oy.



