\

/

VANV

/

\ Y D | INRY,

20
- | l/ )
) J_J—

L]
¢ o)




(N pt-keskus

TILITE pyédrétuolit nyt taydellisesti
varustettuna.

Taysin mittojen mukaan titaanista valmistet-
tu TiLite -pyodratuolimallisto tayttaa kayttajan
kaikki  toiveet. Titaaniputki materiaalina
vaimentaa tarinaa eli toimii eraanlaisena jousi-
tuksena. Nama ominaisuudet tekevat tuolista
ainutlaatuisen.

TiLiten kayttama Ti-3-2,5 -huipputitaani on
50% kevyempaa kuin teras ja kaksi kertaa
lujempaa kuin alumiini 6061 eli TiLiten runko
voi olla puolet alumiinirungon painosta lujuu-
desta tinkimatta. Tama titaaniseos ei vasy,
murru eikd ruostu missaan olosuhteissa el
runko on kaytannossa ikuinen.

TiLite tarjoaa pinnoihin 8 varivaihtoehtoa.
Nain saat pyoratuoliisi yksildllisen ilmeen.

Kysy meilta lisaa, annamme mielellamme
lisatietoja.

agr—

Markkinoiden parhaat SPINERGY -
kuljetuspyorét nyt vakiona TiLitessa

TiLite TR, ZR ja ZRA -pyoratuolien vakiovarustus nyt
entista kattavampi. Pyoratuolin kayttajat arvostavat
Spinergyn  kuljetuspydria  niiden  poikkeuksellisen
kestavyyden ja keveyden takia. Myos pinnojen ja keskion
useat varivaihtoehdot tekevat tuolista yksildllisen.

Spinergy-pyoran pinnat ovat valmistettu erikoiskuiduista
ja vanne kevyesta alumiinista. Jokainen pinna sisaltaa yli
30 000 kpl ohutta kuitua jotka ovat varillisen muovikuoren
sisalla. Pinna on teraspinnaa kolme kertaa vahvempi ja
puolet kevyempi. Pyoran paino ilman rengasta ja kelaus-
vannetta vain 0,68 kg.

PT-keskus Oy Koivuhaantie 2-4, 01510 Vantaa p. 020 7912 740 www.ptkeskus.fi, www.facebook.com/ptkeskus
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Paakirjoitus

Lauri Louhivirta
Akson ry puheenjohtaja
lauri@louhivirta.fi

Volmilia muutokseen

Vuosi on taas vaihtunut ja olen astunut pu-
heenjohtajan nuijan varteen. Viime vuodet
ovat olleet erittain aktiivisia ja tapahtuma-
rikkaita. Iso Kiitos Merja Leppalalle hyvas-
ta tyOsta. Toivotaan tasta uudesta vuodesta
vahintaan samanlaista ja vielakin innosta-
vampaa. Tulossa on klubeja, tapahtumia ja
Kursseja.

Mybs MOVE-projektissa tuli henkildvaih-
dos, kun Ville Vuosara aloitti projektin veta-
jana. Kiitos Tarjalle hyvin tehdysta tyosta ja
onnea molemmille uusiin haasteisiin. Akson
on hakenut suurempaa RAY:n kohdennettua
avustusta jo vuosia, valitettavasti huonolla
menestykselld. Nayttaa silta etta nykyisel-
|& tasolla mennaan vield jokunen vuosi. On
siis n@yran anteeksipyynnon paikka. Emme
voi tehda kaikkea mita haluaisimme. Voima-
varat eivat valitettavasti riita. Tampereen ja
Oulun vertaistukikoulutukset on pidetty ja
Helsinki on vuorossa syksylla. Toivottavasti
laajeneva vertaistukitoiminta tuo uusia re-
sursseja ja intoa toimintaan. Pidetaan toisis-
tamme huolta kykymme mukaan.

Suomen yleistilanne ei ole haavi, kun valtio
ja kunnat saastavat kaikessa. Saastot kos-

kevat valitettavasti my6s meidan elinikaisen
hoidon ja kuntoutuksen seka akuuttivaiheen
kuntoutusta. Meilla on valitettavan monta
esimerkkia lilan nopeasta kotiutuksesta ja
saastosyista tehdysta hoitamatta jattamis-
paatoksesta seka pitkittyneista odotusajois-
ta. Aksonin hallitus linjasi vuoden 2015 tar-
keimmaksi tavoitteeksi asetuksen sanamuo-
don ja hengen turvaamisen. Tama on erittain
haastava tehtava, koska Sote tullaan run-
nomaan uuteen asentoon vaalien jalkeen.
Tassa turvaamistydssa myos sinulla Jasen
on tarkea rooli: Auta meita Ioytamaan kotiin
jaaneet kollegat ja vastavammautuneet, jot-
ka eivat vield ole jasenia. Hyvalla jarjestay-
tymisasteella saamme danemme paremmin
kuuluviin, ja tiedotuksen avulla voimme toi-
vottavasti estaa kiusallisia komplikaatioita.
Uusien jasenten myota kuulemme myoés uu-
sia tarinoita siitd, miksi meidan hoitoa kan-
nattaa kehittaa jatkossakin.

Tana syksyna on taas Apuvéalinemessut. Toi-
vottavasti tapaamme viimeistaan silloin.
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JASENEKSI!

%

JASENENA liityt maamme ainoaan selkéydinvammaisten
jarjestoon, paaset mukaan alueellisiin ja valtakunnallisiin ta-
pahtumiimme ja saat Selkdydinvamma- ja Invalidityd -lehtien
vuosikerrat. Samalla tuet selkaydinvammaisten oikeuksien
ajajaa Suomessa.

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

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

Curocell Cirrus 2.0

Vaihtuvapaineinen patja painehaavojen hoitoon ja
ehkaisyyn seké kivunlievitykseen.
Patja kattaa riskiluokat 1-4.

Lantinen teollisuuskatu 18

02920 Espoo www.rehamed.fi

avain jota etsit

LIITY SELKAYDINVAMMAISET AKSON RY:n

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

sahkopostitse: info@aksonry.fi tai

postitse: Selkdydinvammaiset Akson ry

Mannerheimintie 107, 3.krs

00280 HELSINKI

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

Akson ry:n varsinaisen jasenen jasenmaksu on

20€ vuonna 2015.
Tiedustelut: p. 050 329 7899 / Anni Tackman

Laatutuotteet inkontinenssin hoitoon

Erikoiskatetri
IQ Cath

Anaalitamponi
RecaCare

Manfred Sauerin IQ Cath on
pisarakéarkinen erikoiskatetri
vaativaan kayttoon.

Miellyttava, yksildllinen
ja kayttovarma uutuus
ulosteinkontinenssin hoitoon.

Tukee sisdisen sulkijalihaksen
toimintaa ja takaa kayttovarmuuden
kaikissa tilanteissa.
Seitseman
koko-ja muotovaihtoehtoa!
Turvallinen kéyttdaika on jopa 20 h.

1Q on turvallinen kayttaa ja
silla voi korvata Tiemannin.
Pisarakarki ja joustava kaulaosa
takaavat helpon liikkuvuuden
arpisessa ja ahtautuneessa
virtsaputkessa.

Liukuu hyvin my6s spastisen
UUTUUS sulkijalihaksen lapi.
RecaFem vaginaalitamponi
hoitaa huomaamattomasti virtsa-
inkontinessia kaikenikéisilla naisilla.
Useita kokovaihtoehtoja.

1Q ei aiheuta verivirtsaisuutta.
Saatavana luer lockilla.

tilaukset@rehamed.fi puh. 09 6122250
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Rakennuttajana

—unelmaa toteuttamassa

Jarmo Pinola on vammautunut vuonna 1968. Silloin asuinpaikkakuntana oli
Ylivieska. Sitten koulun, rakkauden ja kaiken muun perdssd reitti vei Ouluun,
Espooseen, Ouluun, Ylivieskaan, Vantaalle, Espooseen, Ylivieskaan ja vuonna
2011 takaisin padkaupunkiseudulle, joka tuntui kodilta. Jarmo ehti olemaan

matkan varrella tydelimdssd kaikkiaan 24 vuotta ennen kuin terveys pakotti

hdnet jadamadn pois. Nyt on aikaa toteuttaa unelmia.




asuntomessuilla

TEKSTI: Tiina Siivonen

KUVAT: Jarmo Pinola, Talon havainnekuva: Tapani Takkunen

armo asuu talla hetkelld kim-

passa ystavansa kanssa kerros-

taloasunnossa Vantaalla. Kimppa-

asuminen todettiin jo jonkin aikaa
sitten edulliseksi ja mukavaksi vaihto-
ehdoksi. Samalla kiinnostus omakotita-
loasumista kohtaan herasi ja eraanlai-
nen metsastys alkoi. Haastetta tuntui
olevan pyo6ratuolinkayttajalle; liian ah-
taat tilat, useampi asuinkerros eika his-
sin rakentaminen olisi ollut mahdollis-
ta, lilan jyrkka tontti, ymparistossa isot
korkeuserot jne. Sitten jo jossain vai-
heessa pohdinnassa oli rakennuttami-

nen. Puolen vuoden etsimisen jalkeen
netista 16ytyi ilmoitus, jossa Asuntomes-
suille 2015 Vantaan Kivistd66n haettiin
omakotitalolle omistajaa ja rakennutta-
jaa. Tahan tartuttiin, ja koska samaan
taloon oli tarjolla muitakin kiinnostunei-
ta, talokaupat syntyivat nopeilla paa-
toksilla viikonlopun aikana. Heti alkoi
piirustusten tutkiminen, koska talo oli
kaksikerroksinen ja ilman hissia hom-
ma ei toimisi. Rakentaja sanoi, etta his-
sin rakentaminen olisi mahdollista. "Pii-
rustuksista todettiin, ettd alakerrassa
olevan kolmannen wc-tilan paikalle sai-
si hyvin hissin. Muuten talon pohjarat-
kaisut olivat toimivia. Arkkitehtimme
suunnitteli esteettomyysmaarays-
ten mukaiset kulkuvaylat ja tilat.
Esteettdmyydesta tingin sen ver-
ran, etta joitakin vaylia kaven-
nettiin, koska kapeammat
riittdvat minulle. Mottona on
ollutkin koko projektin aika-

na, etta talo toimii minulle,

vaikka ei olekaan estee-

ton kaikkien kriteerien mukaan”, ker-
too Jarmo projektin vaiheista.

Ennakkoon Jarmo tiesi alueesta, etta
se oli tasainen. Jarmo harrastaa kasipyo-
railya, joten oli my0s tarkeaa katsoa, mi-
ten alueella paasee harrastamaan. "Au-
toilevana ihmisena autokatos on hyva
asia. Talli olisi ollut todella hyva, mutta
kaikkea ei voi saada. Tontti on mukavas-
ti pienen puiston laidalla ja rajanaapu-
reita on kaksi”, Jarmo toteaa.

Piirustukset ndhtyaan talon puinen
julkisivu ja puun uudenlainen kaytto
rakennuksessa viehatti. Massiivipuiset
elementit koostuvat ristikkain liimatuis-
ta puulevykerroksista. Tata CLT- tekniik-
kaa kaytetaan etenkin Keski-Euroopas-
sa ja Kanadassa, mutta se on yleisty-
massa myos Suomessa. Pienelle tontille
(540 neliéta) rakennetun asuinraken-
nuksen pinta-ala on 153 neliéta, joten
kaytanndssa talosta oli tehtava kaksi-
kerroksinen. "Hissin kustannukset oli-
vat pienemmat kuin se, etta olisimme
ostaneet isomman tontin rakentaak-
semme saman verran yhteen tasoon.
Ylospain rakennettaessa tontti voi ol-
la vahan pienempikin. Niin ja lisaksi
kimppa-asumisessa on se hyva puoli,
ettd saastoa tulee, kun ei tarvinnut ra-
kentaa kahta saunaa, keittiota ja pe-
sutiloja”, kertoo talouspuolella uransa
tehnyt Jarmo.

Yksi messujen teemoista on elin-
kaariasuminen ja esteettémyys, joten
ainakin meidan talossa nama asiat on
huomioitu. Ajatuksissa on asua tassa
lopun elamaa”, Jarmo kertoo.

"Kun paatos talon rakennuttamisesta
oli tehty, niin sen jalkeen ostettiin tontti
kaupungilta. Rakentajan kanssa meilla

SELKAYDINVAMMA AKSON



Tksi messujen
feemolsta

on elinkaari-
asuminen |a
eSteettomyys,
joten ainakin
meiddn talossa
nama asiat on
huomioitu.

on avaimet kateen -sopimus, mutta sii-
ta huolimatta pitaa olla koko ajan tie-
toinen missa mennaan ja selvitella asi-
oita. Rakentaja tekee sopimukset, jot-
ka hyvaksymme ja rakentaja laskuttaa
meitd. Se on mukavaa, ettei kaikkea
tarvitse hoitaa itse. Nyt olen jo paas-
syt ensi kertaa taloon sisaan. Arkkiteh-
ti tuli mukaan suunnittelutydhén hyvin
pian sopimuksen solmimisen jalkeen.
Isompi asia, jonka han huomasi oli ta-
lon korkeusasema eli kuinka korkealla
ensimmaisen kerroksen lattia on maan-
pinnasta. Aluksi korkeusero oli noin 0.9
metria, mutta se pystyttiin laskemaan
noin 0,4 metriin, joka tarkoittaa sita,
etta esim. luiskista tulee tarpeeksi loi-
vat ja kohtuullisen mittaiset. Ei siis tar-
vitse kiertaa luiskalla koko taloa, jotta
se olisi tarpeeksi loiva,” kertoo Jarmo
projektin sujuvuudesta.

Taloon tehtyja muita ratkaisuja ovat
esimerkiksi liukuovet pesutiloissa ja
saunassa. Talléin ovet eivat ole turhaan

SELKAYDINVAMMA AKSON

tiella. "Pidan puusta todella paljon, jo-
ten paatin teettaa pesutilojen suihkuis-
tuimet tukevasta puumateriaalista”, Jar-
mo sanoo ja jatkaa: "Lisaksi talon erikoi-
suutena on pihasauna, joka on mukava
lisd kaupunkialueella. Messualueella
se taitaa olla ainoa laatuaan. Sisati-
loissa saunaa ei ole, pesutilat kyllakin
molemmissa kerroksissa. Sauna tulee
olemaan kaytdssa useamman kerran
viikossa ja sinne tulee nouseva ja las-
keva lauderatkaisu. Pihasaunan ja ta-
lon valiin tulee lasitettu terassi, jota voi
hydédyntaa ympari vuoden eika talvel-
la tarvitse miettia lumitéitd saunaan
mennessa. Pihamaalle toteutetaan yk-
silollisesti mitoitettu istutusallas, jolloin
istumakorkeudella olevat kasvit ja yrtit
on helppo hoitaa. Pihalle tulee jonkin
verran nurmialuetta, mutta myos kive-
tysta ja puuta, jolloin pihalla paasee hy-
vin liikkumaan. Uutta alueella on myds
keskitetty jatteiden putkikerays-jarjes-
telma. Se on kerrostaloasujille ehka tu-

T
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tumpi asia, mutta ei niinkaan pientalo-
alueilla. Lahin jatteenkerayspiste on n.
100-150 m paassa. Saa nahda, miten
jatehuolto onnistuu talvella. Vaikka ta-
loudessa asuukin kéveleva henkild, niin
haluan silti hoitaa osani.”
"Sisatiloissa on paljon yhtenaista ti-
laa. Keittidssa on laskevat ja nouse-
vat yldkaapit. En ollut ennen kuullut
"Slide & Hide” -tasouunista, jossa avat-
tava luukku liukuu napparasti uunin alle
eika jaa tielle. Teleskooppikannattimet
helpottavat uunipeltien yms. kasittelya.
Keittidssa on myods paljon laatikoita ja
liukuovikaappeja suuren saarekkeen
molemmin puolin. Pienia yksityiskoh-
tia tuli ajateltua, vaikka joku voi ajatel-
la, ettd onko tuolla valia. Esimerkiksi
kodinhoitohuoneen pesutornissa kon-
densaatiovesi kertyy yleensa kuivaus-
rummun yldosassa olevaan keraysas-
tiaan, joka on korkealla. Téhan 16ysin
mallin, jossa erillista keraysastiaa ei ole
eli kondenssivesi menee suoraan vie-



Esteettomyys asuntomessuilla

TEKSTI Niina Kilpeléa

suntomessuja on jarjestetty
vuodesta 1970. Esteettomyys
oli messuteemana jo vuonna
1995 Joensuun Marjalassa. Messualu-
een esteettomyyskartoituksia on toteu-
tettu vuodesta 2005 ja Asuntomessuil-
la on omat esteettomyyssivut.
Esteettomyyskartoitukset ovat kes-
Kittyneet messutapahtumaan ja niissa
on tarkasteltu vain sisaanpaasymah-
dollisuuksia messukohteisiin. Vuosien
varrella on ollut yksittaisia pientalora-
kentajia, jotka ovat panostaneet esteet-
tomyyteen myods asumisen nakokulmas-
ta ja kerrostalokohteet ovat olleet Iahes
esteettOmia. Hyvat esimerkkiratkaisut
ovat kuitenkin olleet harvassa.

mariin. Silityslauta on simppelisti kaa-
pista vedettavissa ja pois muuten tiel-
ta. Kodinhoitohuone, eteinen ja keittio
ovat linjassa ja lattia materiaaliksi valit-
sin laatan, kurakeleja ajatellen. Lisaksi
kodinhoitohuoneeseen tulee pydratuo-
lille pesupiste, jolloin rospuuttokeleilla
voi pesta kurat ennen seuraavaa kayt-
t0a - tassa tilassa on tarkoitus siirtya
my0s sisakaytdssa olevaan tuoliin”, ker-
too Jarmo yksil6llisista ratkaisuistaan.
Tekijat ja toimittajat naille asioille 16y-
tyi melko helposti.

Rahasta on aina ikéva puhua, mutta
ilman sité unelmat eivat toteudu. Bud-
jetti oli laadittu, mutta pitikd se? "Juu
aluksi, mutta sitten sita ajatteli, etta
kun kerran rakentaa, niin haluaa esi-
merkiksi laadukkaat kodinkoneet jne.
Alkuperaisesta budjetti hieman nousi
omien valintojen vuoksi. Kipuraja oli
olemassa, mutta sita ei tarvinnut ylit-
taa,” kertoo Jarmo hymy huulillaan.
Kaverin kanssa kimppakamppa, jo-
ten onko erimielisyyksilta valtytty? "On
kylla. Itselleni tuo toimivuus ja esteet-
tomyys ovat olleet tarkeita ja toisella
on parempaa silmaa sisustamiselle.
Mukavasti on mennyt. Tosin kun puhu-
taan rahasta, niin paperit ja sopimuk-
set on tehty lakimiehen avustuksella,

Yleisimpia puutteita sisaanpaasyn
kannalta ovat olleet liian jyrkat luiskat
ja korkeat kynnykset. Myds viimevuosi-
na on mukana ollut kohteita, jonne ei
ole laisinkaan esteetdnta sisaankayn-
tid. Messukuntien rakennusvalvonnal-
la on merkittava rooli esteettomyyden
toteutumisessa. Sen tulkinnoista on
kiinni kuinka olemassa olevia rakenta-
mismaarayksia sovelletaan.

Lue lisaa:

Esteeton asunto www.asuntomessut.fi/
toimiva-asunto/esteeton-asunto
Esteettomyysselvitys Jyvaskylan
asuntomessut: www.asuntomessut.fi/
jyvaskyla-2014/esteettomyys

jos jotakin kay tai tulee eripuraa. Kun
ei koskaan tieda etukateen, niin nais-
ta asioista on hyva pistdd mustaa val-
koiselle”, Jarmo muistuttaa.

Talon valmistuminen on lahempana
kuin uskoisikaan. "Odottavan aika on
pitka. 1,5 vuotta sitten aloiteltiin ja nyt
ollaan tassa. Huhtikuun loppuun men-
nessa pitaisi talon olla valmis, messut
alkavat 10.7. ja sisaan paasee muut-
tamaan elokuun loppupuolella. Sitten
kaikki on periaatteessa valmista eli
omat tavarat sisaan. Messujen ajan ta-
lossa on naytteilleasettajakalustus. En-
simmaisena ei ainakaan tarvitse ryhtya
pihatdihin, koska my@s piha on jo val-
mis ennen messuja. Odottavaisin mie-
lin”, Jarmo naurahtaa ja pahoittelee:
"Hissini ei ole kaytdssa messujen aika-
na, koska turvallisuusasiat maarittele-
vat paljon mita tulisi olla, jos hissi olisi
toiminnassa. Monimutkaista. Toivotan
silti kaikki tervetulleiksi tutustumaan!”

Asuntomessukohde: 19

PS. Seuraavassa numerossa kuulumi-
set messuista ja Jarmon mietteista,
kun kaikki on valmista. Muista lukea!

Asuntomessut Vantaalla
10.7.-9.8.2015

ITB Therapy® on pitkavaikutteinen
hoitomuoto toimintakykyisille
potilaille. Se auttaa lisddmaan
toimintakykya ja potilaan itsendisyytta
seka parantaa elaman laatua.'?

Innovating for life.

Anna G
hy&tyy Medtronicin [TB-hoidosta

1. Saud A. Sadig, Gary C. Wang Long-term intrathecal baclofen

therapy in ambulatory patients with spasticity. J Neurol 2006;

253:563-5692.

2. Sampson et al. Functional beneyits and cost/beneyt
analysis of continuous intrathecal baclofen infusion for
the management of severe spasticity J. Neurosurg 2002;
96:1052-1057
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KUVA Tanja Tuominen

Liiku terveemmaksi esteetta
-tapahtumakiertue 2015

Suomen Vammaisurheilu ja -litkunta VAU ry on vetovastuussa
vuoden 2015 kansallisesta Liiku terveemmd ksi -kampanjasta. Vuoden

teemana on litkunnan esteettomyys ja saavutettavuus.

tapahtumapaiviin kuuluvat esteettémyysseminaari (klo 12.00-16.00) seka liikuntakokei-

luja tarjoava Sporttitori (klo 16.00-18.00). Seminaareissa esitelldadn esteettémyytta laa-
ja-alaisesti eri nakdkulmista liikuntatilojen suunnittelusta vammaispalvelujen toimivuuteen. Kier-
tue huipentuu Tampereella 5.11. Apuvalinemessujen ja Liikuntamaan yhteydessa jarjestettavaan
paatdésseminaariin.

Vuoden aikana viidella paikkakunnalla kiertdvan Liiku terveemmaksi esteetta -kiertueen

Liiku terveemmaéksi esteetta -seminaarit 2015 klo 12.00-16.00

. 12.5. Rovaniemi, Lapin AMK (ilmoittautumiset 30.4. mennessa)
o 20.5. Espoo, Laurea AMK, Otaniemi (ilm. 8.5. mennessa)

o 30.9. Vaasa, Vaasan ammattiopisto (ilm. 18.9. mennessa)

o 7.10. Mikkeli, Etela-Savon ammattiopisto (ilm. 25.9. mennessa)
o 5.11. Tampere, Messukeskus (ilm. 23.10. mennessa)

Seminaari on maksuton. Seminaariin ilmoittautuminen osoitteessa www.invalidiliitto.fi/jarjesto-
koulutus tai puhelimitse toimistosihteeri Tarja Lukjanov, puh. (09) 613 191. liman hyvaksyttavaa
syyta peruuttamatta jattamisesta seuraa 50 euron maksu.

Lisatiedot:

VAU ry, Jukka Parviainen, jukka.parviainen@vammaisurheilu.fi, puh. 045 677 0516

Invalidiliitto ry, Marika Nordlund, marika.nordlund@invalidiliitto.fi, puh. 050 492 3020
Esteettdmyyskiertueen jarjestavat Suomen Vammaisurheilu ja -liilkunta VAU ry ja Invalidiliiton Esteetto-
myyskeskus ESKE yhteistydssa liilkunnan aluejarjestdjen, Nakévammaisten Keskusliitto ry:n, Valtakun-
nallisen vammaisneuvoston ja paikallisten toimijoiden kanssa.

SELKAYDINVAMMA AKSON



Liiku turvallisemmin kotona!

KOTIHISSI

helpottaa elamaa ja
mahdollistaa turvallisen
kotona asumisen!

* Porras- ja pystyhissit

* Lyhyet toimitusajat

+ Kotitalousvahennys
hyodynnettavissa

Ota yhteytta —
kerromme
mielellamme lisaa _

Puh. 020 743 2010
Hissiporssi Yhtiot O

CITYTERVEYS

Laéketieteellinen huippudiagnostiikka nyt kaikkien saatavilla!

+ Kotimainen

» Ketjuista riippumaton

» Ei toimistomaksua

« Ei ndytteenottomaksua

MAGNEETTITUTKIMUS

Sisaltdd magneettikuvauksen ja radiologian erikoislaakarin lausunnon. Hinta
edellyttaa yksityiserikoislagkarin lahetteen. Hinta ennen Kela-korvausta 283-366€.

LABORATORIOTUTKIMUS

Hinta edellyttdd yksityislaakarin lahetteen.
Hinta ennen Kela-korvausta alk. 6,95€.

Katso lahin yksikkbmme: www.cityterveys.fi

VARAA AIKA 8 010326 3260

& www.cityterveys.fi

Pirkanmaan Erikoiskuntoutus Oy

on vaativan neurologisen ja kipukuntoutuksen
seka tuki- ja lilkkuntaelinkuntoutuksen erikoistunut
asiantuntija.

e akuuttivaiheen jalkeisen SYV- kuntoutuksen osaaja

¢ vahva, moniammatillinen kokemus pitkaaikaisesta
selkdaydinvammakuntoutuksesta

¢ toimiva yhteistyo SYV- keskuksen kanssa

¢ annamme tietoa, toimimme asiantuntijana

o teknisavusteisen kuntoutuksen edelldkavija, www.terkku.fi

PIRKANMAAN

ERIKOIS
KUNTOUTUS

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

Tee hyva lahjoitus,
jolla on merkitysta!

Suomalainen Abilis-
saatio edistaa vam-
maisten toiminta-
valmiuksien ja
elinolojen parantamista
kehittyvissd maissa.
Abilis rahoittaa suoraan
paikallisten vammais-
yhdistysten ja -ryhmien
itse suunnittelemia ja
toteuttamia hankkeita.

Pienella tuella on oikeasti suuri vaikutus.
Lue lisaa lahjoittamisesta: www.abilis.fi

ARILIS)

Tukea kehitysmaiden vammaisille

SELKAYDINVAMMA AKSON
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[HMISSUHTEET

— ollako vai ei1ko olla?

Ihmissuhde voi

olla ystdvyyssuhde

tai parisuhde.
Elamdntilanteiden
muuttuessa, esimerkiksi
vammautuessa, myos
ihmissuhteet ovat
murroksessa. Inmissuhteet
voivat syventyd, vakiintua,
muuttua, pddttyd tai niitd
syntyy lisdd, kun tapaa
kohtalotovereita tai uusia

ithmisid.

SELKAYDINVAMMA AKSON

TEKSTI Heli Tiainen, Rauno Tuikka, Tiina Siivonen
KUVA Shutterstock

eli Tiainen ja Rauno Tuikka
tyOskentelevat psykologeina
Validia Kuntoutus Helsingissa.

Molemmat ovat myds psykoterapeutte-
ja. Heidan tyonkuvaansa kuuluu mm.
vammautumiseen liittyvan sopeutu-
misprosessin tukeminen seka yksilol-
lisin keskusteluin etta ryhmamuotoi-
sesti. Myds kuntoutujien ihmissuhteita
kasitellddn keskusteluissa paljon. Ny-
kyisin lahes poikkeuksetta kaikki ovat
halukkaita psykologin tapaamisiin, joi-
ta voi olla tarvittaessa useitakin kerto-
ja viikossa, useimmiten tarve on kuiten-
kin pienempi.

"On hyva muistaa, etta perheenjase-
nen loukkaantuminen ja vammautumi-
nen on voimia vieva kriisi myos laheisel-
le ja vaatii myOs hanelta sopeutumista.
Usein vammautuneet henkildt tuovatkin
alkuvaiheessa esille huoltaan puolison
jaksamisesta ja parjaamisesta. Sopeu-
tumisen prosessi ei myoskaan aina ete-
ne samaa tahtia vammautuneella ja

laheisella ja se voi tuottaa hankauk-
sia suhteeseenkin. Vammautunut itse
saattaa jo olla hyvaksynyt muutokset
ja olla valmis aloittamaan uudenlaista
elamaa, kun laheinen viela kapinoi tata
vastaan tai painvastoin”, Heli ja Rauno
muistuttavat.

"Kokemusten mukaan parisuhteen
pituudella ennen vammautumista on
merkitysta arvioitaessa suhteen kesta-
mista. Nayttaa silta, etta jos suhde on
tuore (etupaassa nuoret ihmiset), riski
suhteen epaonnistumiseen/loppumi-
seen on selvasti suurempi kuin jos suh-
teella on jo pitkd historia. Tama on tie-
tysti tdysin ymmarrettavaakin. Jos taka-
na on jo paljon yhteisia kokemuksia ja
suhde on toiminut aikaisemminkin, kes-
taa se isojakin iskuja ilman etta se ha-
joaa. Toisaalta vammautuminen ja suu-
ret muutokset toisen osapuolen toimin-
takyvyssa voivat muuttaa suuresti myos
perheen ja parisuhteen homeostaasia el
tasapainoa. Roolit ja tehtavajako saatta-



vat muuttua merkittavasti. Vaimo joutuu
esim. opettelemaan autolla ajon ja vas-
taamaan talon remonteista, mies puo-
lestaan joutuu vaimon vaikeasti vam-
mauduttua opettelemaan ruoanlaittoa
ja hoitamaan kodin kdytanndén hommia.
Tama saattaa aiheuttaa stressia ja ah-
distusta kaikissa osapuolissa ja sopeu-
tuminen muutoksiin vie paljon aikaa.

Myés seksuaalisessa toimintakyvyssa
ja ruumiinkuvassa tapahtuneet muutok-
set voivat ahdistaa ja masentaa. Vam-
mautuminen mies saattaa esim. kokee
olevana "vahemman mies”, samoin nai-
nen voi pitaa itseddn vammautumisen
jalkeen vahemman viehattavana. Vaik-
ka naista asioista vahemman avoimesti
puhutaan, todellisuudessa niilla on suu-
ri merkitys parisuhteen kannalta. Vam-
mautunut osapuoli itse voi kokea, ettei
ole enaa riittava puolisolleen ja haluaa
erota - puolisolle asia ei valttamatta
ole olenkaan niin tarkea asia”, Heli ja
Rauno kertovat.

"Ystavyyssuhteista puhuttaessa nuo-
ret ovat kokemusten mukaan avoimem-
pia ja ennakkoluulottomampia kuin van-
hemmat ihmiset. Vammautumista ei
koeta havettavana tai edes hankalana.
Ystavat vetdvat vammautuneen kaverin-
sa mukaan harrastuksiin, esim. musiik-
kitapahtumiin ja muuhun sosiaaliseen
toimintaan. Sen sijaan erityisesti keski-
ikdiset ja vanhemmat miehet valittavat
usein sitd, kuinka kaverit ovat hyljan-
neet. Eivat tule enaa kaymaan, eivat
soittele eivatkd muutenkaan halua ol-
la enaa kontaktissa, jopa suoranainen
karttelu on tavallista. Tdma on aiheutta-
nut monesti paljon surua ja pahaa miel-
t8 miesten mielessa. Maaseudulla kun
ihmisten tapaaminen ja varsinkin uusiin
ihmisiin tutustuminen on vaikeaa jo pit-
kien etaisyyksien takia.

On hyva muistaa tosiasia, ettei ih-
misen ydin eli persoonallisuus ja muut

psyykkiset ominaisuudet muutu mik-
sikaan fyysisessd vammautumisessa.
Ihminen, joka on ollut suurin piirtein
tasapainoinen ja sinut itsensa kanssa
ennen vammautumista, ajan kanssa
pystyy kayttamaan kylla niita vahvuuk-
sia ja kykyja, mita hanella on ollut ai-
kaisemminkin. Nain on myds ihmissuh-
teita luotaessa”, tiivistavat psykologit
kokemuksiaan ja jatkavat: "lhmissuh-
teet ovat myos herkkaa aluetta - suu-
rimmat pettymykset ja katkeruudet ela-
massa liittyvat usein ihmissuhteisiin,
kuten myds parhaimmat onnenhetket.
Sananlaskutkin kertovat tasta: "Ilhmi-
nen on susi ihmiselle” tai "Jaettu ilo on
kaksinkertainen ilo.”

Seuraavassa eri elamantilanteissa
olevat ihmiset kertovat ihmissuhteis-
taan vammautumisen jalkeen. Kertojat
ovat miehié ja naisia, eri-ikaisia ja heil-
I3 kaikilla on selkaydinvamma.

"Tapasin miehen ja meilla oli ihana suh-
de. Minulla oli ennestaan lapsia ja mie-
hella ei. Mies alkoi painostaa perheen
perustamisella, lasten tekemisella ja
yhteen muuttamisella. Siihen en ollut
valmis. En halunnut lisaa lapsia. Vam-
mautumisestani oli kulunut ehka liian
vahan aikaa. Paatimme jatkaa kuiten-
kin yhteydenpitoa erottuamme. Kerran
soittaessaan han kertoi I6ytaneensa
uuden kumppanin. Toivoi onnistumista.
Ennen puhelun paattymista han sanoi:
"Jos en onnistu suhteessa, niin otan sit-
ten sinut.” Tuntui pahalta. Minulta ei ky-
sytty. Han ei koskaan saanut minua.”

"Kuntoutuksessa ollessani rakastuin fy-
sioterapeuttiini (tydétapaturma). Olin toi-
selta paikkakunnalta. Mita ei naisen ja
rakkauden eteen tekisi? Muutin hanen
luokseen. Vuodet kuluivat ja koti-ikava
omalle kotipaikkakunnalleni vain kas-

Un hyva muistaa
(0slasia, etie
nersoonallisuus Ja
muut psyykkiset

ominaisuudet muuty

[EEEE]

miksikaan fyysisessa
vammautumisessa.

voi. Han ei halunnut muuttaa. Vaihto-
ehtoa ei tuntunut 16ytyvan. Erosimme
ja muutin takaisin kotiin.”

"Vammautumisen jalkeen tapasin kun-
din ja aloimme seurustella. Olin ham-
mentynyt, koska en ollut uskonut ke-
nenkaan kiinnostuvan minusta. Kaikki
meni mukavasti, mutta huomasin, etta
harvoin olimme missaan niin sanotusti
kavellen, ettd minut noteerattiin hanen
seurassaan pyoératuolilla. Myéhemmin
kuulin, ettd hanet oli nahty kavelevan
daamin seurassa. Kun asiasta keskus-
teltiin ja paatimme lahtea eri teille, han
sanoi, etta olin ihan kiva, muttei minua
aidille olisi voinut nayttda. 18-vuotiaan
maailma romahti ja voitte kuvitella mita
mietin loppueldmastani. Vuodet ovat
osoittaneet, ettd tapaus vahvisti eika
pienista nykydan lannistu. Olen toden-
nut, ettd ihmissuhteet ovat haastavin
nakki tassa elamassa.”

"Kun ns. kaverini kuulivat, ettda minus-
ta oli tullut vammainen, lue pyératuolin-
kayttaja, niin teho-osaston ovella kavi
uteliaimmat katsomassa miltd naytin.
Yhteydenotot vahenivat hiljalleen. Ta-
jusin my6hemmin, etten tarvitse hei-
ta. Tosiystavat ovat pysyneet ja lisaa
on tullut.”

"Vammautumiseni jalkeen suurin osa
ystavistani (tai luulin heidan olevan

SELKAYDINVAMMA AKSON
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sellaisia) katosivat elamastani taysin.
Vain todelliset jaivat elamaani ja tuke-
maan minua. Janna oli seurata naiden
ns. ystavien hiljaista poismenoa ela-
mastani. Vammautuminen erotti tees-
kentelijat elamastani. En ole heita jaa-
nyt kovin paljon kaipaamaan, koska
suhteet oikeisiin ystaviini ovat paljon
tarkeampia.”

"Tapasin miehen sosiaalisen median
kautta (ja kyllg, se oli todella hammenta-
va kokemus). Mies tiedusteli, miten voi-
si kutsua minut treffeille. Siind kohtaa
kerroin selkdydinvammastani, jota en
yleensa heti ensimmaisena kerro. Mies
ei valittdnyt asiasta, piti suurempana
kynnyksend omaa eroaan ja lapsiaan.
Treffeista on yli seitseman kuukautta
ja olemme parisuhteessa eika vamma-
ni ole ollut ongelma missaan kohtaa.”

"Kaverit puhuivat yhden illan suhteis-
ta. Ei ollut kokemusta sellaisesta. To-
sin ajatuksissa se, etta lahtisiko joskus
joku meille, jos tilanne johtaisi toiseen?
Kerran ravintolasta poistuttuani puoli
tuttu mies naki minut ja huusi peraa-
ni, ettd kaanna se mopedis tannepain
ja lahde meille. Paatin nanosekunnis-
sa tehda niin ja katsoa mita tapahtuu.
Nuoruus ja hulluus. Tosin en tiennyt
missa mies asuli, joten alaovella kysyin,
etta paasenko sisaan. Han vastasi, etta
totta kai, koska oli hissi ja tilava vessa.
En tieda mika oli hanen kokemuksen-
sa tai tietolahteensa, mutta loppu hy-
vin kaikki hyvin.”

"Aloitin joukkuelajin harrastamisen ja
yllatyksekseni harjoituksissa oli paljon
kaltaisiani. Luulin, etta harjoittelu oli-
si tiukkaa ja siella ei paljon puhuttaisi.
Toisin kavi. Vertaistukea parhaimmil-
laan. Vaihdettiin harjoitusten lomassa
kuulumiset, arjen askareisiin ja siirty-
misiin niksit sekd automaailman kuu-
lumiset ja vertailut. Monesti istuttiin
viela tunti harjoitusten jalkeen parkki-
paikalla hytisten ja jutustellen. Sielta
on jaanyt vuosia kestaneita ystavyys-
suhteita ja hyvia tuttuja. Harrastami-
nen kannattaa!”

14 SELKAYDINVAMMA AKSON
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Parisuhteet ja Mina

TEKSTI Eeva Airikkala

aras ystavani alkoi seurustella

ensimmaista kertaa kahdeksan-

nella luokalla. Mina en. Muistan
vielakin sen hammentavan ja ristirii-
taisen tunteen sekamelskan. Toisaal-
ta olin iloinen ystavani puolesta, toi-
saalta taas mietin, entd mina? Milloin
on minun vuoroni? Silloin 14-vuotiaana
koko ajatus tuntui aivan toivottomalta,
en varmasti koskaan loytaisi kumppa-
nia itselleni. Syytin siitd vuoron peraan
liikuntavammaani ja ylipainoani. Nain
jalkeenpain ajateltuna nuo muistot jopa
hieman huvittavat, mutta tuota 14-vuo-
tiasta itsetuntonsa kanssa painiskele-
vaa tyttéa ei naurattanut.

Ylaaste ja lukio olivat itselleni varsin
rankkaa aikaa, kun kaikki ymparillani
nayttivat I6ytavan itselleen kumppanei-
ta ja itse tuskin uskalsin edes puhua
pojille. Taustalla oli toki paljon muita-
kin asioita painamassa, joista onneksi
on vuosien aikana selvitty. Suurimpa-
na "peikkona” tuohon aikaan kummit-
teli kuitenkin oma liikuntavammani.
Oli helppoa syyttéda omaa liikkuntavam-
maansa siita, etta jaa yksin eika moni
tule juttelemaan. Sen taakse pystyi hy-
vin piiloutumaan ja olla miettimatta
oman kaytoksensa vaikutusta ihmis-
suhteiden luomiseen. Olen melko var-
ma, etta keskityin tuolloin itse liikun-
tavammaani enemman kuin kukaan
muu ymparillani, ndin vammani ongel-
mana vaikka muut valttdmatta eivat

ollenkaan. Onneksi ian mukana oppii,
etta omalla panoksellaan ja aktiivisuu-
della voi l6ytaa ystavia ja mahdollisia
kumppaneita monissakin eri tilanteis-
sa. Ja etta silla vammalla ei oikeasti
ole merkitysta. Samalla on kuitenkin
tarkeaa muistaa olla myos armollinen
itselleen. Ei aina tarvitse jaksaa hy-
myilla ja olla supersosiaalinen kaikis-
sa tilanteissa, joskus on ihan okei pii-
loutua kuoreensa ja vain olla. Kunhan
muistaa, ettei jaa sinne kuoreen liian
pitkaksi aikaa ja antaa muille mahdol-
lisuuden tutustua.

Olen tapaillut seka vammattomia
ettd eri tavoin lilkkuntavammaisia mie-
hia. Suurin osa entisista parisuhteis-
tani on ollut vammattomien miesten
kanssa, kuten myds nykyinen parisuh-
teeni. Itselleni ei ole koskaan ollut va-
lia, onko kumppanillani liikuntavammaa
vai ei, paaasia, etta han elaa itsenaista
elamaa eika ole muiden ihmisten vie-
tavana. Mainittakoon tassa vaiheessa,
etta itsenaisyys ei tarkoita sita, ettei tar-
vitsisi tai ottaisi vastaan apua. ltsenai-
syys on minulle sita, ettd paattaa itse
kuka, missa ja miten auttaa seka osaa
myds haastaa itsensd mukavuusalueen
ulkopuolella. Se, etta viehatyn helpos-
ti vahvoista miehistd, ei tarkoita, etta
heidan tulisi olla fyysisesti vahvoja ja
pystya esimerkiksi kantamaan tuoliani
rappusista. Henkinen vahvuus ja hyva
itseluottamus ovat asioita, jota merkit-



sevat eniten ja jotka ovat aina olleet
avaimet ainakin minun mielenkiintoni
herattamiseen.

Kumppaneihini olen tutustunut paa-
asiassa internetin valityksella. Chattaa-
minen oli helppo tapa tutustua ihmisiin,
koska kukaan ei nahnyt heti ensimmai-
sena pyoOratuoliani. Koin tdman hyvin
vapauttavaksi, kun pystyin keskustele-
maan yhteisista mielenkiinnon kohteis-
ta sen sijaan, etta olisin selitellyt vam-
maisuuttani mitenkaan. Ajattelin myos,
etta kun lopulta kertoisin vammastani
jollekin potentiaaliselle tyypille, ei asi-
asta kertominen olisi niin vaikeaa ja sii-
ta voisi keskustella avoimemmin. Enaa
en aivan nain ajattele, en koe enaa sa-
manlaista tarvetta "hiljalleen totuttaa”
vammatonta miesta liikkuntavammaani.
Jos se on jollekin ylitsepaasematodn on-
gelma, niin olkoot vain. Kasvanut itse-
luottamus on vaikuttanut suuresti ta-
paani suhtautua tahan asiaan, siita iso
kiitos kuuluu laheisilleni, niin entisille
kumppaneille kuin nykyisellekin seka
tietysti ihan vain elamalle.

i
KUVJ\utterstock

Satu ja Reiska

— yhteista rengasleveytta vuodesta 1969

TEKSTI Tiina Siivonen KUVA Laapottien arkisto

atu ja Reino "Reiska” Laapotti

ovat rullanneet yhdessa 45 vuot-

ta. Parisuhde on kantanut, ja
tahdon sanottiin jo 44 vuotta sitten.
Talla hetkella pari asustaa Kouvolassa
omakotitalossa, joka rakennutettiin pa-
rikymmenta vuotta sitten. Taloudessa
asustelee myos parivuotias chihuahua,
joka on pariskunnan silmatera.

Mista rakkaus alkoi... Kapylan van-
hasta kuntoutuskeskuksesta! Molem-
mat ovat vammautuneet liikenteessa
seurauksena selkaydinvamma. Satu
vammautui vuonna 1967 ja jalkojen toi-
mintakyky meni kokonaan (paraplegia).
Reiska vammautui 1968 ja hanella on
neliraajahalvaus (tetraplegia). Molem-
mat olivat kuntoutuksessa 1969, jolloin
pari tapasi toisensa. "Kuulin, etta kun-
toutuksessa on tyttd, joka oli tullut sai-
raalasta ja yksin huoneessaan. Pyysin
apuhoitajaa viemaan hanelle ylimaa-
raisen television, ettei aika tulisi niin
pitkaksi. Siitahan se sitten alkoi. Tele-
visio oli muka aina rikki. Tahtoi minut
kédmppaansa. Osasi kuitenkin sen ver-
ran televisiota kayttaa, etta sai ainakin
kanavat sekaisin”, muistelee Reiska.
"Seurustelu alkoi hiljalleen ja silmayk-
sia oli”, kertoo Satu.” Niin, jos ei ollut
rakkautta ensi silmayksella, niin ehka
jo kolmannella tai neljannella iskulla”,
jatkaa Reiska.

Satu oli kotoisin Imatralta ja Reiska
Vantaalta. Satu paasi kotiin kuntoutuk-

sesta ja Reiskalla kuntoutus jatkui edel-
leen. Silloin ei tiedetty sahkdpostista tai
netistda mitaan. Kirjeenvaihdolla suh-
detoimintaa hoidettiin. "Meilla ei ollut
edes puhelinta. Kirjeet olivat aika lyhyi-
13, kun Reiskalla oli aina kiire johonkin”,
muistelee Satu. "Voitte vain kuvitella,
kun sormet ja kadet eivat toimi kunnol-
la, niin miten kirjoittaa. Kaytin matka-
kirjoituskonetta, joka oli muuten pirun
jaykka. Aina oli kynsi irti, kun kirje oli
Kirjoitettu. Kaytin nappaillessa erityista
apuvalinettd” Reiska kertoo ja jatkaa:
"Tuohon aikaan Kapylassa oli 11 nuor-
ta miestad kuntoutuksessa. Meno oli ko-
vaa. Uusi Kapylan puoli avattiin ja se
oli vuonna 1970 tosi hieno. Jarjestim-
me tupaantuliaiset, Satu ei ollut muka-
na, vaan kotona Imatralla. Sen jalkeen
aika pian Satu tuli Kapylaan jatkokun-
toutukseen. Satu tuli maanantaina niin
mina sain kahden kuukauden kotiutuk-
sen saman viikon perjantaina. Oli kuu-
lemma juhlittu liikaa. En muuten ollut
ainoa, joka laitettiin silloin kotilomalle”,
hymahtaa Reiska ja jatkaa: "Olin lahes
joka ilta Kapylassa Satua katsomas-
sa. Olin vasta saanut auton ja Vantaal-
ta Helsinkiin ei olut pitkd matka. Kayn-
teja ei laitos onneksi kieltanyt.”

Viikkojen jidlkeen Satu palasi kotiin
ja Reiska kuntoutukseen. Sitten ajokilo-
metreja kertyi Vantaan ja Imatran valil-
1a. Reiskan paastessa pois kuntoutuk-
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sesta pariskunta asui toistensa luona
aina kuukauden ja sitten mentiin toisen
kotiin. Pari osallistui selkaydinvamma-
kurssille Kiljavalla 1970. Reiska ajoi
Sadun kotiin Imatralle ja sillda matkalla
Loviisan kohdalla vaihdettiin kihlasor-
muksia. Naimisiin pari meni 14.8.1971.
"Melkoinen tapaus. Vihkiminen ja juh-
lat olivat seuraintalolla Vantaalla. Sii-
na pullo kiersi ringissa, kun joku naki
papin ajavan Angliallaan pihaan. Pappi
ehti kuulla supinan ja sanoi, etta antaa
kiertaa vaan, virkakaapu on viela kasis-
sa. Pappi oli hyva typpi ja sen lierihattu
peitti koko ukon.

Sitten pappi alkoi kysella meilta kuu-
lutustodistusta ja sanoimme, etta se lu-
vattiin lahettaa Imatralta suoraan papil-
le. Han sanoi, ettei paperia ollut. Pappi
kertoi vihkineensa jonkun ilman todis-
tusta, etta paperi hoituu haiden jalkeen,
ja melkein sai potkut tapauksen takia.
Han sanoi, ettei tee samaa virhetta tois-
ta kertaa. Kysyi viela, etta oliko paikal-
la muita kuin asianomaiset, jotka kuu-
livat lupauksesta lahettaa todistus? Ei
ollut muita. No, sitten soiteltiin kirkko-
herranvirastoon ja kas kummaa talon-
mies vastaa puhelimeen, kun oli viikon-
loppu. Han I6ysi todistuksen ja luki sen
papille puhelimessa. Vihkiminen kayn-
tiin ja juhlat jatkuivat”, pari muistelee
haitaan ja lisaavat: "Meilla oli todelli-
nen kuherruskuukausi. Vihkiminen oli
lauantaina, niin Satu joutui maanan-
taina sairaalan veritulpan vuoksi kol-
meksi viikoksi.”

Yhteen muuttaminen tapahtui
heti haiden jalkeen. "Reiska asui kol-
miossa aitinsa kanssa. Niinpa laitet-
tiin anoppi pihalle ja minia sisaan. Pys-
tyin auttamaan Reiskaa ja muuten apua
saatiin Reiskan sukulaisilta, jotka asui-
vat lahella. Arki sujui eika ulkopuolis-
ta avustajaa ollut. Itse asiassa vasta
vuodesta 2000 avustajat ovat olleet
apunamme. Talla hetkella tydllistamme
nelja avustajaa, ei kuitenkaan yhta ai-
kaa. Olemme hyva tydllistaja. Avustajat
ovat pysyneet muutamaa tahdenlentoa
lukuun ottamatta. Pisimpaan pysynyt
avustaja on ollut meilld tyésuhteessa
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yhdeksan vuotta”, Satu kertoo. "Asuim-
me 1971-1990 Vantaalla. Sitten ha-
luttiin omakotitaloon. Vantaalla tontit
olivat Kkalliita ja pienia. Tatini asui Kou-
volassa ja siella oli muitakin tuttuja,
niin sitd mietittiin vaihtoehtona. Tatini
tokaisi kerran, etta eikd niita elakkeita
makseta tannekin pain Suomea? Aika
nopeasti [dysimme tasaisen tontin, jon-
ne rakennutimme talon. Asuimme pal-
velutalossa Kuusankoskella puolisen
vuotta. Oma asunto Vantaalta saatiin
myytya ja johonkin oli mentava ennen
kuin uusi talo valmistui”, Reiska pohtii
vaiheita vuosien varrelta. Molemmat
ovat tyytyvaisia ratkaisuun ja mikas sii-
na, kun nelioita talleineen ja varastoi-
neen on 211, joista asutaan 136 ne-
lidta. Jos jotain muutettaisiin, niin yksi
huone voisi olla lisaa, johon saisi vaat-
teet mahtumaan. Kaikkea kun on ker-
tynyt nurkkiin. On myds rakennutettu
erillinen autotalli, silla isdnnan harras-
tuksena on autojen puunaus ja vaihto.
"Kertoi myyneensa toisen autoista ja
kun kysyin kumman, niin vastasi etta si-
nun”, Satu nauraa. Reiska on tunnettu
myos pyoratuolitanssista, silla sita on
harrastettu 20 vuotta kilpaillen, har-
rastaen ja opettaen. "Nyt ei kilpailla,
koska sopiva pari uupuu. Opettamisen-
kin olen jattanyt jo suurimmaksi osak-
si nuoremmille”, Reiska sanoo. Satu on
opiskellut harrastuksena kansalaisopis-
tolla kielia ja toinen on kodinhoito, jos-
sa hoituu jumppaaminen ja kaikki sa-
malla kertaa.

Pariskunnan tarina on mainio. Pal-
jon on mahtunut naihin vuosiin. Asen-
teissa on varmasti tapahtunut muu-
tosta ja siitd pari kertoo seuraavaa:
"Meille sanottiin suoraan, ettei siita
mitdan tule jos kaksi vammaista me-
nee yhteen. Sukulaisillamme ei olut
asian kanssa mitdan ongelmaa. Osa
tutuista ja kavereista oli myos negatii-
visia tulevaisuutemme suhteen, joten
niista tuli entisia tuttuja ja kavereita.
Avioliitto kuulutuksia hakiessamme se
tati oli varmasti niin jarkyttynyt kahdes-
ta tuolinkayttajasta, etta kirjoitti vain la-
pun ja silla hyva. Ei kyseenalaistanut.

Ammattilaisten asenne on ollut nega-
tiivista, kun puhuttiin esimerkiksi jal-
kikasvun hankkimisesta. Pohdimme,
etta jo nyt tarvitsemme apua, joten mi-
ten kasvatamme lapsen, ettei sita tee
muut puolestamme”, pari kertoo. Reis-
ka jatkaa: "Kerrankin taisi jarki voittaa
halun. En olisi esimerkiksi voinut nos-
taa lasta. Meilla on ollut koiria ja ne-
kin on opetettu menemaan koriin, jolla
saan ne nostettua syliin. Kaytannossa
olisi voinut tulla monenlaista haastet-
ta.” Ymparistosta tuli siis painetta ja
neuvoja, joista pari ei valittanyt. Ela-
ma tuntui toisen kanssa hyvalta ja se
oli paaasia. He eivat tunteneet siihen
aikaan muita pareja, jotka molemmat
olivat pyoratuolin kayttajia. Nykyaan se
ei ole enda uutta. He muistelevat yh-
teista taivaltaan ja kertomuksia ihmis-
suhteista, joissa nainen vammautuu ja
mies lahtee 1atkimaan. Jos mies vam-
mautuu, niin harvemmin nainen lahtee.
Heidan mielessaan on hyva oivaltaa
suhteessa, etta onko se parisuhde vai
hoitosuhde ja mika kenellakin toimii.
Heilla ollaan oltu parisuhteessa alus-
ta lahtien ja tullaan olemaan.
Avioliitossa luvataan tukea toista yla-
ja alamaessa - kumpaa Laapoteilla
on ollut enemman. "Riippuu kumpaan
suuntaan on kumpikin, mutta my6énnan
antavani helpommin periksi”, Satu nau-
raa. "Elinkautiseen on lupauduttu, niin
tassa ollaan. Ei olla kertaakaan mietitty
erilleen lahtemista. Oli vaihe, jossa mo-
lempien terveys reistaili, mutta se kuu-
luu kai ikdéntymiseen”, Reiska pohtii.
"Meilla ei mitdan parisuhteen salai-
suutta kertoa teille. Hyvin on mennyt ja
paiva kerrallaan mennaan. Meilla ei pal-
jon riidella. Pitaa tuntua hyvalta ja mu-
kavalta toisen kanssa. On eletty omaa
elamaa sanopa muut mita tahtoivat”,
pari tiivistaa yhteiselon kulmakivia. Pari
viettda tulevana tulevana kesana 45.
haapaivaa eli safiirihaitd. Onnea!



Kolumni

Nuutti Hiltunenn

Maailmojen syli

un on istunut tyépaivan jalkeen kissa sy-
K lissa jaksamatta ryhtya mihinkaan, niin

ei ole ihme jos miettii millaista olisi olla
kissa. Kissalla on kaksi henkea. Niita voi olla
yhdeksan, jos istuu riittdvan monta iltaa se sy-
lissaan, mutta ehdottomasti vain kaksi tassa
katsannossa.

Tama kissa on hella, sellaista kaipaava, kuin
taman hetkisen vasymykseni aistiva ja armolli-
sella tavallaan syvasti ystavallinen. Mutta sen
sisalla roihuu tuli. Raukeat, leuanalusrapsutuk-
sen puoliksi sulkemat sisakissan silmat, ja toi-
nen, tinkimattdéman nimetén maailma samoissa
karvan ja korvien peittamissa kehyksissa. Elain
vaihtaa asentoa sylissani, mutta katsoo minua
kun puhuttelen sita.

Voi olla, etta nakisin samaa, vaikka sylissani
olisi majava, etta on korkea aika panna maa-
te, mutta jatkan matkaa sen mustien pupillien
lapi. Siella ei olekaan toinen, vaan alkuperai-
nen maailma.

Kissa on ihmisen vaikutukselle viela kesken.
Siitd mina pidan, ja sen kesyttomyydesta. Sa-
malla se pelottaa. Jarjettoman luonnon kappa-
le muistuttaa minua vahaisyydestani, haurau-
destani, ajan katkeamattomuudesta, mittakaa-
vojen valinnan vaikeudesta - ja jakaa lampo6aan
minulle.

Maailmoja syleileva oivallukseni on lyhyt: ela-
man ja tietoisuuden itsestaanselvyys on hyva
kyseenalaistaa silloin talldin. Pida tuo, sanoo
kissa kapealla kesylla puolellaan. Tai sitten ku-
vittelen vain.

TULE RAKENTAMAAN
ESTEETONTA SUOMEA

Apuvaline-messut, Suomen suurin
esteettdmyyden tapahtuma, jarjestetaan
jalleen marraskuussa 2015 Tampereella.

Samaan aikaan Liikuntamaa, jossa on hallin
taydelta tietoa vammaisliikunnasta ja
kokeilumahdollisuuksia!

AINUTLAATUINEN TILAISUUS SAADA
APUA OMAAN TYOHON JA KOTIIN.

Esilla apuvalineitd, palveluja ja ratkaisuja
sekd vammautuneille etta hoiva- ja
kuntoutusalan ammattilaisille.

APUVALINE LIIKUNTAMAA
2015

5.-7.11.2015 TAMPERE

Jarjestajat:
Expomark Oy, Invalidiliitto ry, Nakbvammaisten
Keskusliitto ry ja Sailab ry

Liikuntamaan jarjestaa:
Suomen Vammaisurheilu ja -liikkunta VAU ry

www.apuvaline.info
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HENKILOKUVASSA:

Simo Vehmas

Vammaisprofessuuri oli toiveiden tayttymys

TEKSTI Tiina Siivonen
KUVA Lauri Jaakkola

imo Vehmas, kasvatustieteiden toh-
tori, on unelmatydssaan. Han toimii
yhteiskuntatieteellisen vammaistutki-
muksen professorina Helsingin yliopistolla.
"Tittelini on suomennos englanninkielises-
ta termista Disability studies/research. Toi-
min aikaisemmin Jyvaskylan yliopistossa eri-
tyispedagogiikan professorina, mutta siina
en ollut omimmillani. Vammaisprofessuuri
on mukavuusaluettani parhaimmillaan. Ta-
man kautta vammaistutkimus saa uutta pot-
kua”, kertoo Vehmas.
Vammaisprofessuurista puhuttiin ministeri
Risikon aloitteesta jo vuonna 2010. Mukana
oli yli 20 tahoa, jotka lahjoittivat professuu-
riin tarvittavat rahat yliopisto mukaan lukien.
Lahjoittajien joukossa oli paljon mm. vam-
maisjarjestoja ja Selkaydinvammaiset Akson
ry oli yksi niista. Lahjoitus tehtiin yliopistolle
vuonna 2011. Professuuri perustettiin vam-
maisjarjestojen tuella 2013.
"Vammaistutkimuksen tavoitteena on tuot-
taa objektiivista tietoa, monet tutkijat ovat
tavalla tai toisella sitoutuneita vammaisten
aseman parantamiseen. Tama on ymmarret-
tavaa, silla Suomesta ei helposti |6ydy toista
niin poliittisesti paahan potkittua ihmisryh-
maa kuin vammaiset. Vammaistutkimus on
painottunut koulutukseen, kuntoutukseen ja
asumiseen, mutta meilta puuttuu edelleen
ymmarrys esimerkiksi siitd, miksi vammaiset

ovat heikosti koulutettuja. Talle ja monelle
muulle vammaistutkimuksen sektorille kai-
vataan asioiden nykyista laajempaa tarkas-
telua. Vammaistutkimuksen kentassa laa-
karien asema on ongelmallinen. He tuntevat
hyvin vammaisten hoidolliset tarpeet, mut-
ta heidan asiantuntemuksensa ei ulotu tydl-
lisyyteen, ihmissuhteisiin ja vapaa-aikaan”,
kertoo Vehmas haastattelussaan Tesso-leh-
delle (Tesso.fi, 24.8.2014).

Vehmaksen kiinnostusta vammaistutki-
mukseen Kysytaan aina ja han vastaa: "Lu-
kion jalkeen menin téihin paivakotiin, jossa
sain vastuulleni kehitysvammaisia lapsia. Se
oli kiinnostavaa. Muistan lapsuudesta koti-
seudun "kylahullut”, joita piti vain erilaisi-
na. lhmisia on aina jollakin tavalla kiinnos-
tanut marginaaliryhmat ja poikkeavuudet.
Tosin yhteiskunnassamme on hyvaksytta-
vaa ja jopa hyve olla hissukseen ja kuten
muutkin. Ehkd nuorena miehend tatakin
vastaan piti kapinoida ja kiinnostus erilai-
suuteen herasi.”

Mita sitten tekee vammaistutkimuksen
professori? Stereotypia voisi olla ummeh-
tunut tydhuone, jossa tutkija on nena kiin-
ni kirjoissa ja kirjoittaa. "No kirjoittaminen
on totta ja siihen liittyy my6s tutkimuksen
tekeminen, johon on rajallisesti aikaa. Li-
saksi tydhon kuuluvat erilaiset tutkimuspro-



jektit, opettaminen, opetuksen hallinnoimi-
nen ja valvominen. Vammaistutkimuksesta
ja eri aiheista luennointi mm. eri jarjestois-
sa on osa tyotani. Haen myds rahoitusta
eri tutkimusprojekteihin”, kertoo Vehmas.
Vaikka tutkimuksen ala on Suomessa, silti
kansainvalisten verkostojen yllapitdminen
ja kokouksiin osallistuminen kuuluu tyéhén
ja tietad matkustamista. "Osallistuminen
kansainvalisiin seminaareihin on tarkeaa.
On hyva seurata ja osallistua alan ajankoh-
taisiin, kansainvalisiin keskusteluihin. Seu-
raavaksi olen menossa puhumaan Norjaan,
Yhdysvaltoihin ja Britanniaan,” valottaa Veh-
mas tulevia ty6tehtaviaan.

"Alan tarkeimmat pohjoismaiset kollegat
I6ytyvat Norjasta, Islannista ja Ruotsista.
Vammaistutkimuksen suurmaat ovat Yh-
dysvallat sekd Englanti. Nama maat ovat
my0s edellakavijoita, koska tutkimusta on
tehty kauan ja ndissa maissa on 'tutkijamas-
saa’. Muualta maailmasta |0ytyy yksittaisia
hyvia tutkijoita”, on Vehmaksen vastaus ky-
symykseen, missa ovat maailman parhaat
vammaistutkijat. Han kertoo myds, ettd mo-
nissa yliopistoissa vammaistutkimus on jo-
ko kirjallisuuden tai kulttuurin alla. Tassa
suhteessa Suomessa mennaan eri tieta eli
ollaan yhteiskuntatieteiden alaisuudessa.

"Mielenkiintoisin huomio tassa paivassa
vammaistutkimukseen liittyen on se, miten
Pentti Kurikan Nimipaivien Euroviisuedus-
tus on saanut huomiota. Se, ettd huomio
on ollut myoénteista. Myés muuten eri vam-
maryhmien nakyvyys on lisdantynyt medias-
sa. Jotain on siis tapahtunut. Onkohan vih-
doin ymmarretty yhteiskunnan tasolla, etta
vammaisuus on ihmisoikeuskysymys? On
my®6s hienoa, etta Pentti Kurikan Nimipaivi-
en myo6ta erilaiset vammaiskysymyksetkin
ovat pysytelleet esilla, kuten YK:n ihmisoi-
keussopimuksen ratifiointi”, pohtii Vehmas
ajankohtaisia ilmidita.

Saavutuksena Vehmas pitaa sita, ettd vam-
maistutkimus on saatu opetusohjelmaan.
Kiinnostuneita opiskelijoita on ollut riittavasti
ja kurssit ovat toteutuneet. Tama tietaa jatku-
vuutta tutkimukselle. Lisdksi on saatu ulko-
puolista rahoitusta projekteihin. Tavoitteena
olisi pitdéd vammaistutkimus osana Helsingin
yliopiston toimintaa myos viisivuotisen pro-
fessuurin jalkeen. Yliopisto olisi veturi tdssa

aiheessa, vaikka tutkimusta tehtaisiin myos
esimerkiksi vammaisjarjestoissa.

Selkdydinvammaiset henkil6t Vehmas
tunnistaa esimerkiksi vammaisliikkeen syn-
nyn vahvoina vaikuttajina. Englannissa vam-
maisliiketta kutsuttiin jossain vaiheessa kes-
kiluokkaisten selkdydinvammaisten miesten
macho- ryhmaksi, joka toimii omia etuja ta-
voitellakseen. "Eri vammaryhmien kesken
tuntuu olevan nokkimisjarjestys eli joku on
parempi vammainen kuin toinen”, Vehmas
sanoo ja jatkaa: "Ystavapiiristani [0ytyy myos
henkil6ita, joilla on vamma ja heidan kaut-
taan tulee peilattua vammaisuuteen liitty-
via kysymyksia”.

Eri vamma- tai diagnoosiryhmalla on ldhes
jokaisella oma jarjestonsa. Tama on Suomen
malli, jota myds yhteiskunta tukee. Tahan
Vehmas pohtii: "Kymmenittain jarjestoja, jot-
ka tuntuvat olevan riitaisia keskenaan. Toki
ihmiset hakeutuvat vertaistensa seuraan ja
toimintaan. Jokaisella ryhmalla omat intres-
sinsa, mutta yhteisty6lla saataisiin enemman
massaa ja nakyvyytta. Jarjestokentalle enem-
man rajat ylittavaa yhteisty6ta”.

Talla hetkella vaalibuumi on meneilldan
ja lupauksia liitetaan myoés vammaisiin ihmi-
siin. Minka vinkin professori antaisi naiden
lupausten antajille? Vehmas vastasi: "Olen
vahan Pertti Kurikan Nimipaivien linjoilla eli
Paattaja on pettaja. Luvataan paljon ja ol-
laan solidaarisia vammaisia ja vammaisuut-
ta kohtaan. Lupausten takana eivat edes
alkeellisimmat asiat ole selvilld. Esimerkki-
na, etta vaalitilaisuudet jarjestetdaan esteel-
lisissa paikoissa, joihin apuvalineen kaytta-
jat eivat paase”.

Tyoaikaa tai tunteja ei professorilla las-
keta. Vehmas kertoo tyon seuraavan kaikki-
alle: "Vapaa-ajalla tulee nykyaan katseltua
esteettOmyytta toisin silmin kuin aikaisem-
min. Seuraan my6s vammattomien reaktioi-
ta vammaisiin ihmisiin. Sosiaalisessa medi-
assa viesteja tulee ja menee ja sita seuraan
niin tyé- kuin vapaa-ajallakin. Kun rentou-
dun, niin menen landelle eli maalle. Laitan
tietokoneen pois paalta, vietan aikaa per-
heen kanssa ja lisaksi kulinaristiset nautin-
not siivittavat tydasiat pois mielesta”.

Unkohan vihdoin
ymmarretty
yhteiskunnan
tasolla, etta
yammalsuus on
nmisoikeus-
Kysymys?
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Selkaydi
]a kavele

Streotypia selkdydinvammaisesta

henkilostd on usein se, ettd henkilo

kayttaa pyoratuolia. Jalat eivdt toimi ja
mahdollisesti kdsissdkin on toimintakyvyn
rajoitteita. Selkdydinvammaisten
toimintakyvyn kirjo on laaja. Toimintakyvyn
madrittdad kaksi olennaista seikkaa: missd
kohdin selkdydintd vaurio on ja onko ydin
vaurioitunut tietyltd kohdalta kokonaan vai
vain osittain. Vamma vot siis olla tdydellinen
tai osittainen.

SELKAYDINVAMMA AKSON

nvainina

TEKSTI: Katri Oksa ja Merja Leppala

Téydellinen vamma tarkoit-
taa, ettd ytimessa on jollakin
kohdalla taydellinen katkos. Yh-
teydet aivoista vaurion alapuoliseen
elimistd6n ovat siis kokonaan poikki.
Esimerkki: kayttaa pyoratuolia, ei pys-
ty kdvelemaan, ei tuntoa vammatason
alapuolella, rakon, suolen ja sukupuo-
lielinten hairiot.

Osittainen selkaydinvamma voi olla
hyvin lieva. Esimerkki: kavely sujuu
moitteettomasti. Lihakset ovat hie-
man kankeat, suolen ja rakon ongel-
mat saattavat vaivata, mutta kukapa
sinne housuihin tai hameen alle na-
kee paalta pain.

Aksonin tavoitteena on saada ka-
velevat selkdydinvammaiset mukaan
toimintaan. Tahan ryhmaan kuuluvat
eivat aina edes tieda, ettd heilld on
selkdydinvamma. Diagnoosin puuttu-
essa tai sita tietdmattd henkilét saat-
tavat jaada paitsi vammaan liittyvasta
tiedosta ja hoidoista, kuntoutuksesta
ja muistakin etuuksista. Vertaistuesta
puhumattakaan.

Seuraavana pari tositarinaa, miten
asiat ovat menneet.



KUVA: Katri Oksa
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Visualisti Katri Oksa, 50 v, Kuopio

len naimisissa ja minulla on

kolme aikuista lasta. Harrastan
sahkourkujen soittoa ja olen
erityisen kiinnostunut sisustamisesta.
Hakeuduin Forssan terveyskeskuk-
seen vuoden 2008 alussa selkakipujeni
vuoksi. Oireitani hoidettiin puoli vuotta
kipuldakkeilla. Kun lihasvoima heikke-
ni oikeasta jalastani, pyysin sijaislaa-
kariltéd paastd magneettikuvaukseen.
Han vastasi minulle ndin: "Sitten kun
sinun nilkkasi roikkuu, sitten vasta paa-
set magneettikuvaukseen.” Onneksi sil-
loinen omalaakari tuli pian lomalta ja
paasin tdrkeddn magneettikuvaukseen.
Forssan sairaalan neurologin ansiosta
minut kiidatettiin ambulanssilla Tampe-
reen Yliopistolliseen sairaalaan (TAYS)
jo kuvauspaivan iltana. Magneettikuva
paljasti hyvalaatuisen kasvaimen sel-
kaydinkanavassani. Kasvain leikattiin
2008 marraskuussa, jonka jalkeen hal-
vaannuin alaraajoistani. Liikuin alkuun
rollaattorilla ja sitten kyynarsauvoilla.
Kuntouduin kuitenkin kavelevaksi rei-
lun puolen vuoden jalkeen. Kontrolli-
kuvauksessa paljastui jddnnoskasvain.
Minut leikattiin 2009 elokuussa uudes-
taan TAYS:ssa, jonka jalkeen sattui ika-

va komplikaatio, tuli sisdinen verenvuo-
to ja tunto Iahti molemmista jaloista.
Tehtiin uusi kiireellinen leikkaus. Taas
mina halvaannuin, kavelykyky meni tay-
sin, joten kaytin pyoratuolia. Viiden vii-
kon sairaalareissun jalkeen opettelin
kavelemaan kyynarsauvoilla.

Riihimaen sairaalassa alkanut kun-
toutus jatkui kotiutumisen jalkeen Fors-
san Kutomon fysioterapiassa viela 1,5
vuotta. Sen ansiosta kavelen téana pai-
vana ilman apuvalineita. Perheeni ja la-
heiseni ovat olleet suurin tukeni. Sai-
raalassa ei kukaan kertonut minulle
suoraan selkdydinvammasta, vaan
se selkiytyi minulle vasta potilasker-
tomuksia lukiessani. Jotta ymmarsin
taysin diagnoosini, minun piti goog-
lettaa kaikki latinankieliset kasitteet.
Talla hetkella en kdy kuntoutuksessa.
Olen kuitenkin jonossa Tampereen Sel-
kaydinvammapoliklinikalle, josta sain
tietoa Selkdydinvamma-lehdesta. Ak-
son ry tuli minulle tutuksi netin kautta
samalla kun etsin selkdaydinvammas-
ta lisatietoa.

Omalla kohdallani hankalinta sel-
kdydinvammassani on paksusuolen
halvaantuminen. Minulla on suolen-

toiminnan hairioita, joten suoli toimii
ainoastaan laakkeilla. Se on jokapai-
vainen ongelma. Liséksi on jalkojen jay-
kistymista ja selkakipuja, jos istun tai
seison kauemmin. Pitempia kavelymat-
koja rajoittaa jalkapohjien tuntopuutok-
set, tuntuu kuin teravien jaitten paalla
kavelisi. Kovemmilla pakkasilla on huo-
lehdittava, etteivat varpaat palellu hei-
kentyneen verenkierron takia.

Olisi mielenkiintoista lukea Selkaydin-
vamma-lehdestd muidenkin kavelevien
selkdydinvammaisten elamantarinoita.
Hauskaa olisi myds Aksonin jarjestama
tapaaminen. Se olisi omalta osaltaan
vertaistukea. Akson ry:n kautta mina
olen I6ytanyt ihanan vertaistukihenki-
I6n, Merja Leppalan. Hanen kanssaan
olemme tavanneet jo muutaman ker-
ran vuoden alusta lahtien. Olen kokenut
vertaistuen todella tarkeana, keskus-
telut ovat aina olleet kehityskelpoisia.
Suosittelen lampimasti muillekin. Sil-
loin et ole yksin!

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Infarkti ytimessa

TEKSTI: Nuutti Hiltunen

imeni on Tuula Mikkola ja

ammatiltani vakuutuspalve-

lujohtaja. Harrastuksiani ovat
muun muassa monenlainen kuntour-
heilu, lukeminen ja elokuvat.

Minulle tuli &killinen, kova kipu rin-
taan kesken tydpaivan ja kokouksen.
Tapahtumaa ei edeltanyt mitaan erityis-
14, ellei sellaiseksi lueta samana aamu-
na tehtya tavallista raskaampaa sali-
harjoittelua. Saman tyyppisia kipuja oli
ollut muutama vuosi sitten. Silloin tut-
kittiin sydamen toiminta ja tehtiin vat-
salaukun tahystys ilman etta mitaan
syyta oireisiin 16ytyi. Pyysin tyGtoverei-
tani tilaamaan ambulanssin. Minut vie-
tiin Meilahteen, jossa diagnoosin saa-
minen tapahtui lopulta melko nopeasti.
Selvisi, ettd minulla oli selkdydininfark-
ti. Minua ei leikattu.

Meilahdesta minut siirrettiin pyora-
tuolissa kymmenen paivan kuluttua Hy-
vinkaan sairaalaan, jossa olin vajaat
kaksi kuukautta. Sielté siirryin Kiljavan
sairaalaan noin kuukaudeksi. Kiljavalta
siirryin keppien kanssa kotiin. Sita seu-
rasi valivaihe, jolloin odotin mitd tule-
man pitaa. Ostin itselleni fysioterapiaa
ja Personal Trainerin kunnes sain fysio-
terapiaa Jarvenpaan kaupungilta. Olin
itse vastuussa naiden kolmen tahon
keskinaisesta yhteistyosta. Kykenen tal-
13 hetkelld kdvelemaan. Tunto on tois-
puolisesti alentunut rinnan korkeudel-
ta vasemmalta puolelta. Talla hetkella
ei kaytdssa ole minkaanlaisia apuvali-
neita. Siirryn ja siirtelen tavaroita tay-
sin itsenaisesti. Tyopaikalla kaytossani
on tosin sahkodisesti korkeussaadetta-
va tyopoyta.

Hankalinta on se, etten kykene liikku-
maan siina maarin kuin haluaisin, esi-

merkiksi juoksemaan. En pysty pitem-
paa matkaa kavelemaan, koska tulee
hutera olo ja joudun etsimaan tukea.
Samoin portaissa ja yleisilla paikoilla
joudun etsimaan kaiteita ja seinaa, jos-
ta pidan kiinni. Liikun hitaasti ja taval-
la, joka saa my0s ylavartaloni Kipeyty-
maan. Kuitenkin ainoa, mika kipuun
auttaa on liikkunta. Oikean nilkan hita-
us vaikeuttaa liikkumista.

En saa talla hetkelld annettuna mi-
tdan kuntoutusta. Kukaan ei ole kos-
kaan tarjonnut mitdan sosiaalitoimen
etuuksia. Olen aina maksanut kaiken
tarvitseman itse. Paitsi, ettd noin puo-
len vuoden kuluttua vammautumises-
tani sain Hyvinkaalta kertaluontoisen
isohkon maksusitoumuksen fysioterapi-
aa varten. Missaan vaiheessa minulle ei
ole tehty kuntoutussuunnitelmaa enkéa
ole saanut Kelan tarjoamia palveluja.

Kuulin Akson ry:sta Nuutti Hiltu-
selta. Olen nyt tutustunut Akson ry:n
nettisivuihin ja aion liittya jaseneksi.
Toivon kaveleville informaatiota eri asi-
oista seka vertaistukea. Alussa tama
koko sairaus oli minulle hyvin mysti-
nen ja siita en vaan loytanyt tarpeeksi

Kavele mukaan!
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tietoa. Tormasin aina pyoératuolia kayt-
taviin selkdydinvammaisiin ja ajattelin,
ettd minua ei tdma koske kun kavelin
jotenkuten. Aksonin jarjestosihteeri ker-
toi hoidon keskittamisesta, ja olen saa-
nut tyopaikkalaakariltani nyt lahetteen
Selkaydinvammakeskukseen. Sain tie-
don, etta lahete on vastaanotettu ja syk-
sylla minut kutsutaan sinne.

Minulla on erittain hyvia ystavia ja
tiiviit yhteydet "perheklaaniin”. Olen
saanut heiltad tukea. Tyopaikalleni |a-
hetettiin tiedote sairastumisestani, etta
taalta tullaan viela takaisin. Se oli ta-
vallaan heidan rauhoittamisekseen,
kun olivat nahneet ambulanssin hake-
van minut.

En ole saanut vertaistukea. Olen yrit-
tanyt etsia samalla tavalla vammautu-
neita, mutta en ole 16ytanyt. Yksi enti-
nen pomoni tunsi yhden "tapauksen”,
mutta sitten tdma henkild kuulemma
kuoli...

Oma mottoni ja vinkki muille on, etta
ikina ei saa antaa periksi vaan pala pa-
lalta on tehtava asioita itsensa puoles-
ta. Ald anna periksi ettet jaa sangyn
pohjalle. Katse eteenpain.

Kaveleville selkaydinvammaisille jarjestetaan tapahtuma 2.9.2015
Tampereella. Tapahtumassa tapaat muita ja kuulet Akson ry:sta, ver-
taistuesta ja muusta selkaydinvammaan liittyvasta. Paikka ja aikatau-
lu varmentuvat lahiaikoina, joten seuraa tiedotteita ja Akson ry:n netti-

sivuja www.aksonry.fi.

Tapahtumaan voit ilmoittautua Selkaydinvammaiset Akson ry, toimis-

to@aksonry.fi, p. 050 329 7899.

Kela-kuljetukset, laskutusajot, tilausajot,
tavarakuljetukset, pyoratuolikuljetukset

SELKAYDINVAMMA AKSON

TILAUSNUMERO

050 2622

www.mavo.fi




Qufora®
Korkealuokkaisia gastroenterologisia ja urologisia tuotteita vaivattomampaan elamaan.

Tanskalaisen MBH International -yrityksen valmistamaan Qufora®-tuoteperheeseen
luottavat seka potilaat etta terveydenhoidon ammattilaiset maailmanlaajuisesti.

Gastroenterologinen tuotevalikoima sisaltaa nelja suolihuuhtelujarjestelmaa, jotka on suunniteltu eri tarpeisiin lahtien terveyden-
hoidollista apua tarvitsevista potilaista itsendisté elamaa elaville kayttdjille. Riippumatta siitd minka jéarjestelméan valitset, voit luottaa
Qufora®-tuotemerkin tarkoittavan luotettavuutta, huomaamattomuutta ja helppokéayttisyytta.

Valittavana seuraavat suolihuuhtelujarjestelman vaihtoehdot

e Qufora-jarjestelma e Qufora Mini -jarjestelma e Qufora-jarjestelma e Qufora-jarjestelma

rektaalipallokatetrilla kartiolla vuodepoatilaille
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Lisatietoa urologisista tuotteista OneMedin asiakaspalvelusta: asiakaspalvelu@onemed.com, puh. 020 786 6810

OneMed Oy ¢ PL 10 (Metsaléntie 20), 00321 Helsinki ® www.onemed.fi ® puh. 020 786 6810 e asiakaspalvelu@onemed.com

Tarvikehankinnan kokonaispaketti

Kysy liséa — Teemu Kénkanen
p. 050 408 5036 NE D
teemu.kankanen@onemed.com

SELKAYDINVAMMA AKSON




KUKA SAA LAHETTEEN
SELKAYDINVAMMAKESKUKSEEN?

TEKSTI: Tiina Siivonen

antsilaldinen Mai-
ja Kantola oli kuul-
lut keskittamises-

ta ja paatti puskaradion seka
lukemansa perusteella hakea
lahetteen, jotta paasee selka-
ydinvammakeskukseen ja tu-
levaisuudessa tarkastuksiin.
Maija varasi ajan paikalliseen
terveyskeskukseen. Suomen-
kielentaitoinen naislaakari otti
hanet vastaan ja ystavallisessa
hengessa nyokytteli ja kuunte-
li, kun Maija kertoi haluavansa
lahetteen selkdydinvammakes-
kukseen. Lahtiessdan Maija oli
tyytyvainen lopputulokseen ja
paatti odottaa lahetteen saapu-
mista. Toisin kavi. Laakari soit-
ti muutaman paivan kuluttua ja
kertoi keskustelleensa ylilaaka-
rin kanssa asiasta. Han kertoi,
ettd lahetteen voi saada vain
akuuttivaiheessa oleva henki-
16. Maija yritti perustella, etta
keskittdminen kuuluu myds ai-
emmin vammautuneille. Terve-

yskeskuslaakari vakuutteli, etta
heilla oli kylla tietoa ja ehdotti
samaan hengen vetoon kuntou-
tusta Kiljavan sairaalassa. Mai-
ja otti tarjouksen vastaan, silla
koska on tyokyvyttémyyselak-
keella, Kelan huolenpito kunto-
tusasioissa on niin ja nain. Nyt
oli luvassa kolmen viikon kun-
toutus ja terveyskeskuksen puo-
lesta viikoittain myds allasterapi-
aa. Tahan voi olla jo tyytyvainen.

"Kuntoutukseen menin odot-
tavin mielin”, Maija kertoo. To-
tuus paljastui kuitenkin pian.
"Olin nuorin ja kuntoutujat tuli-
vat sairaalasta leikkauksen jal-
keen kuntoutumaan ennen ko-
tiin menoa. Mummoja sy6tettiin
ja osalla oli paivarytmi kateis-
sa, kuten kamppakaverillani,
joka herasi, kun muut menivat
nukkumaan”, muistelee Maija.
Fysioterapiassa sai venyttely-
ohjeita, allasterapiaa oli arkipai-
vittdin ja kuntosalia sai kayttaa
ohjatusti. Allasta tai kuntosalia

SYV-keskuksien yhteystiedot

HUS
Selkaydinvammapoliklinikka
(SYV) - Polikliniken for rygg-
margsskador (RMS)

Kayntiosoite:

Fysiatrian klinikka, Selkaydin-
vammapoliklinikka,

Synapsia -talo
Nordenskidldinkatu 18 B
00250 Helsinki

Postiosoite:

HUS Selkaydinvamma-
poliklinikka

PL 349

00029 HUS

Yhteydenotot:
Kuntoutusohjaaja
Heidi Latvala

p. 050 3424 161
Soittoajat:

ma klo 13.00-14.00,
pe klo 10.00-11.00

Sairaanhoitaja, uroterapeutti,
kliininen seksologi Pirjo Nurmi
p. 050 5131 862

Soittoajat: ma klo 13.00-14.00

Osastonsihteeri Henna Mark-
kanen-Sutinen

p. 050 4392 690

Soittoajat: ma klo 13.00-14.00
seka ti-pe klo 8.00-9.00 ja
13.00-14.00

(0) 53

Selkdaydinvammapoliklinikka

Kayntiosoite:

Oulun yliopistollinen sairaala
(OYS)

Kajaanintie 50, 90220 Oulu

Syv-pkl sijaitsee Kuntoutustut-
kimuspoliklinikalla;
sisaankaynti A4 tai B3 -oves-
ta ja suoraan eteenpain hissi-
aulaan, josta 3 kerrokseen.
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ei saanut kayttaa itsenaisesti.
Ruokapuolella olisi ollut paran-
tamisen varaa. "Olin vaarassa
paikassa. Viikonloppuisin ajoin
kotiin”, Maija hymahtaa ja jat-
kaa: "Tulihan kaytya!” Hyva puoli
oli se, ettd kuntoutuksessa Mai-
ja sai lahetteen laakarilta. Myos
erinomaisen neuvon painonpu-
dotukseen - sy6 vahemman!
Talla hetkelld HUS:in selka-
ydinvammakeskuksesta / polilta
on tullut viesti, etta ldhete on
saapunut ja aika on mahdolli-
sesti syksylla. Maija hymyilee
ja kertoo: "On mielenkiintoista,
kun jaa tyokyvyttomyyselakkeel-
le. Tydssa olo oli selked perus-
te anomuksiin ja muihin, mut-
ta tassa tilassa putoaa kaikesta
ja sanotaan, etta ei voi hakea,
kun olet elakkeella tai tdma ei
kuulu. T&hankdé loppui hoiva?
Olenhan kuitenkin edelleen
veronmaksaja...”
Selkdydinvammaisten hoito
keskitettiin kolmeen yliopistolli-

Postiosoite:

Oulun yliopistollinen sairaala
(QYS)

Kuntoutustutkimus ja erityispkl
/ Selkaydinvammapkl

PL 21

90029 0YS

Yhteydenotot:

Sihteeri puh. 08 315 4595
Soittoajat: ma-pe klo 7.30-
8.30ja 12.00-13.30

Sairaanhoitaja

puh. 08 315 8169
Soittoajat: maanantai,
keskiviikko ja torstai klo
12.00-15.00

Kuntoutusohjaa-
ja puh. 0400 202 378 ja
08 315 2395

Soittoajat: ma-to klo 8.00-
16.00 ja pe klo 8.00-14.00

seen sairaalaan Valtioneuvoston
paatoksella 6.4.2011. Ajatuk-
sena oli se, etta tulevaisuudes-
sa selkdaydinvammaiset saavat
moniammatillisen hoidon "yh-
den luukun periaatteella” ja tie-
tamys vamman hoidoista ker-
tyy keskuksiin. My0s elinikaisen
hoidon seurantakaynnit hoitui-
sivat keskusten kautta. Tarkoit-
taen sita, ettd keskusten hoi-
don piirissa olevat kutsuttaisiin
3-5 vuoden valein kontrolliin.
Vastavammautuneet rekisteroi-
daan keskuksiin, mutta ne, jot-
ka ovat vammautuneet jo en-
nen hoidon keskittdmista tulee
hakeutua lahetteelld keskusten
hoitoon. Sen voi tehda, vaikka ei
talla hetkelld terveydellisia on-
gelmia olisikaan.

Asetus I6ytyy www.kaypahoito.fi
-sivustolta seka Aksonin netti-
sivuilta www.aksonry.fi.

TAYS

Selkaydinvammapoliklinikka

Kayntiosoite:

Teiskontie 35, Z2-rakennus
Selkaydinvammapoliklinikka,
3. kerros

Postiosoite:

TAYS
Selkaydinvammapoliklinikka
Z2-talo 3. krs

PL 2000

33521 TAMPERE

Yhteydenotot:
Kuntoutusohjaajat

Eija Vaarala 03 3116 9919,
eija.vaarala@pshp.fi

Kirsi Mattila 03 3116 5644,
kirsi.m.mattila@pshp.fi



Apunasi arjessa

Kaikki toimipaikkamme ovat Kelan sopimus-
paikkoja vaikeavammaisten kuntoutuksessa:
- fysioterapia

- lymfaterapia

- toimintaterapia (Viherlaakso, Wilhelmiina)
« allasterapia (oma allas Wilhelmiinassa)

Tilamme ovat helppopaasyiset ja avarat.
Pyoratuolilla liikkuminen onnistuu kaikissa
toimipisteissa. Kaytdssasi on neurologiselle
asiakkaalle soveltuvia harjoitusterapiasaleja,
joissa on monipuoliset harjoitusvalineet.

Tervetuloa kokeneiden ammattilaisten hoitoon!

Huippulaadukkaat aktiivisen likkkujan apuvélineet!
- Pydratuelit: Sarjatuotantomallelsta aina yksildlliseen saakka

- Huallot kalkkiin manuaall pydratuoclelhin sekd laafa tarvikevalikoima
- Autoilun apuvélinest

- Aslantuntijapalvelut

Talart Oy, Hampuntie 16A, 36220 Kangasala www.talart.fi 03-3771 688

GSM-TURVAPUHELIN 3.5 tuuman langaton ovisilmakamera
El KUUKAUSIMAKSUJA Ominaisuuksia puheyhteydells ja ovikello

130 mieen
Iso SOS —né&ppain tai erillinen SOS Luajakuvalinasi

Hﬂ.‘_ 7 T 1 —painike avun pyyntdja varten. - i f =

e [ : ra Soittaa viiteen ennalta maariteltyyn nu-

e ~ | meroon ja lahetta3 tekstiviestin kolmeen & F.
k-~ ; numeroon. AL | ) |
i P=o) i i Y Muolemminpsoleinen
' Avaa automaattisesti puheyhteyden. pebe. o kumayhteys

Mahdollisuus liittda nelja valvottua aluetta ja seurata liikkuuko henkil6.
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Turvaa kotisi ndkd- ja puheyhteydelld, sekd kuvanotolla!

) e o ) ) Enad et koe turvattomuutla avalessasi oved, vaan noel etukateen kuka takana on
Asetettavissa nelja erillistd halytysta, esim. ladkemuistutuksille. tomalla video-ovipuhelimella ndkee heikkonakainenkin. Kaytat sitd

Mahdollisuus liittda kolme erillistd halytyslaitetta. Esim. savuhalytin, liesivahti jne.

Kolme erillistad pikanappainta ja voit soittaa ennalta ohjelmoituihin numeroihin. kuin kannykkad kddessasi, 1ai voil pitda sitd katevdssd latauskotelossar

— TURVAVALINEET AVUKSI VANHUSTEN JA VAMMAISTEN ASUMISEN TURVAAMISEKSI! —




Lakipalsta

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

"Olen lahd6ssa matkalle ja avustaja tu-
lee mukaan, kuka korvaa kulut ja mita
muuta pitda huomioida?”

Lakimies vastaa:

Vammaispalvelulain 8 d § 2 momen-
tin mukaan (ns. henkil6kohtaisen avun
tybnantajamalli) vaikeavammaiselle
henkildlle korvataan henkilokohtaisen
avustajan palkkaamisesta aiheutuvat
kustannukset tydnantajan maksettavak-
si kuuluvine lakisadateisine maksuineen
ja korvauksineen seka muut kohtuulli-
set avustajasta aiheutuvat kulut. Lain
esitdiden (hallituksen esitys 166/2008
vp.) mukaan valttdmattomiksi kuluik-
si voidaan katsoa my0s avustajan mat-
kakulut tilanteissa, joissa avustaminen
edellyttdd matkustamista tyénantajan
mukana esimerkiksi vaikeavammaisen
henkildn tydn tai harrastusten yhteydes-
sa. Kaytannb6ssa matkat tulevat korvat-
tavaksi myds muissa henkilokohtaisen
avun jarjestamistavoissa eli palveluse-
telissa tai ostopalvelussa.

Myés korkein hallinto-oikeus on otta-
nut asiaan kantaan jo vuosikaudet. Esi-
merkiksi tapauksessa KHO 4.2.2015 T
276 korvattiin Espanjan matkalle avus-
tajan matkakustannukset ja tapauk-
sessa KHO 4.2.2015 T 278 vastaavas-
ti Thaimaan matkalle.

Kun matkalle ottaa mukaan henkil6-
kohtaisen avustajan, kannattaa myo6s
kiinnittdd huomiota tuntimaaraan.
Usein matkan aikana henkil6kohtai-
sen avun tarve on suurempi kuin koti-
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oloissa. Jos apua tarvitsee kdytannossa
koko paivan, tulee avustajalle maksaa
palkkaa koko paivan ajalta, eli ei esi-
merkiksi vain ajalta 8-16. Liian usein
vastaan tulee tilanne, kun avustaja mat-
kan jalkeen vaatii palkkaa koko paivan
ajalta. Talldin ollaan usein mybdhassa.
Tee hyvissa ajoin matkaa koskeva ha-
kemus kunnalle, jossa on paivittdinen
tyévuorosuunnitelma ja tee sen mukai-
sesti lisatuntihakemus matkan ajalle.
Taman lisdksi hakemuksessa tulee olla
avustajan matkakustannukset.

Heta- Liiton jasenena matkustaminen
avustajan kanssa on helpompaa. Tyo-

ehtosopimus antaa ty6ajoissa joustoa
ja lisaksi tulevat maksettavaksi ateria-
korvaukset. Naista lisatietoa saat He-
taHelp - palvelusta www.heta-liitto.fi.

Jotkut kunnat ovat alkaneet toimin-
tasuunnitelmissaan rajoittamaan sita,
kuinka monelle matkalle avustaja voi
tulla mukaan. Kannattaa silti laittaa ha-
kemus ja sen jalkeen hakea oikaisua,
jos paatos on kielteinen.

Jukka Kumpuvuori OTM, luvan saa-
nut oikeudenkayntiavustaja

Porrashissit Palokunnantie 128360 Pori
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Tayden palvelun esteettomyyspalvelut:
porrashissit, luiskat, rampit, kulkuvaylat ym.

Kysy lisaa tai tilaa asiantuntijamme
veloituksetta kaynnille puh: 045 311 5553

SELKAYDINVAMMA AKSON

Nauti
elamasta
esteittal

Tutustu porrashisseithimme:
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KUNTOUDU VALIDIASSA!

Validia Kuntoutus (Invalidiliiton Kuntoutus Oy) on kotimainen kuntoutuksen huippuasiantuntija. Validian kuntoutuspalvelut poh-
jaavat vahvaan yhdistelmaan vuosikymmenien tuomaa kuntoutuskokemusta, uusimman tutkimustiedon hyédyntémista ja jatkuvaa
osaamisen kehittamista.

Olemme edelldkavijoita vaikeavammaisten kuntoutuksessa, sopeutumisvalmennuksessa seka neurologisessa kuntoutuksessa.
Validiassa paaset kuntoutumaan esteettomdssa, huippulaadukkaassa ja viihtyisdssa ymparistdssa ammattitaitoisen ja innostuneen
henkilékunnan johdolla. Esteettomat toimitilamme sijaitsevat keskeisilla paikoilla ja niihin on hyvét kulkuyhteydet.

Monipuolisia kuntoutuspalveluja ympari Suomen

Vaativan neurologisen kuntoutuksen ja hoidon edelldkavija Validia Kuntoutus Helsinki ja sopeutumisvalmennuksen ja monipuolis-
ten kuntoutuspalveluiden tuottajana tunnettu Validia Kuntoutus Lahti ovat saaneet rinnalleen uusia avoterapiapalveluita tarjoavat
toimipaikat Kuopiossa, Oulussa, Porissa ja Turussa. Lisaksi avoterapiapalveluita tarjoavat Validia Kuntoutus Helsingin, Jarvenpaan,
Lahden ja Tampereen toimipaikat.

Yksilollista kuntoutusta, kuntoutuskursseja seka avopalveluita eri tarpeisiin

Validia Kuntoutuksen palvelut tukevat vammaan tai sairauteen liittyvissa jokapdivaisissa haasteissa. Tavoitteenamme on edistaa ja
ylldpitaa asiakkaidemme toiminta- ja tyokykya seka osallisuutta yhteistyossa kuntoutujien ja heidan laheistensa kanssa

Tervetuloa kuntoutumaan!

Ota yhteytta ja kysy lisaa palveluistamme!

Riina Méakela
p. 09 7770 7260, riina.makela@validia.fi
www.validia.fi’kuntoutus

VALIDIA &2

KUNTOUTUS ~_ VHTEIS

KUNMALLINEN

e YRITYS

www.validia.fi/kuntoutus



Niksipalsta

Selkdaydinvammaisen elo helpottuu, kun kehittelee pienid niksejd ja
kikkoja arjen tilanteisiin. Julkaisemme tdlld palstalla arkea helpottavia
lukijoiden pikkuniksejd. Voit ldhettdd oman niksisi mahdollisen kuvan
kera elamdn eri osa-alueilta osoitteeseen: toimisto@aksonry.fi.

Apupoyta

Tehdessani erilaisia toimia ja
asioita kotonani huomasin, etta
laskutilaa on aina liian vahan.
Tasoja ei voinut rakentaa enem-
paa. Oivalsin, etta pyorilla kulke-
va apupoyta, laatikosto tai tar-
joiluvaunu toi lisaa laskutilaa.
Sita on helppo siirtaa ja sen sai-
lyttdminen tason alla toimii. Tar-
joiluvaunu toimii myos katevasti
olohuoneen pikkupoéytana. Silla
voi katevasti myos liikuttaa ta-
varoita paikasta toiseen.

ML

Rullaavat tytot TV:ssa

Sattumalta katsoin paivalla
tvita ja huomasin otsikon Rul-
laavat tytdt. Katsoin ohjelmaa,
silla olin jo ajatellut, ettei se
ainakaan tarkoita pyoratuolia
kayttavaa naisihmista. Toisin
kavi. Ohjelma on tositeeveeta
ja kertoi 4 jenkkinaisesta, joista
kolmella on alaraajojen halva-
us ja yhdella oli neliraajahalva-
us. Tarinat kaikilla ovat erilaisia.
Ensimmaista kertaa asioista pu-
huttiin avoimesti ja naisnakokul-
masta. Tosin amerikkalaisuus
on tunnistettavissa. Sarja paat-
tyi maaliskuun loppuun, mut-
ta www.ruutu.fi nettisivustolla
saattaa jotakin olla nahtavissa.
Jos haluat tietaa lisaa, niin www.
sundance.tv I6ytyy lisda tietoa.
Tyttdporukan englanninkielinen
nimi on Push Girls.

Katsoja

Selkaydinvammaisten
vanhemmuudesta
tietoa

Ruotsissa on projekti nimelta
Mamma pappa lam, jonka koh-
deryhmana selkaydinvammaiset
vanhemmat sekd vanhemmuus.
Projektin verkkosivuille on ke-
ratty paljon tietoa. Nyt sivusto
on kdannetty myos englanniksi.
Ruotsinkielinen sivusto
http://mammapappalam.se
Englanninkielinen sivusto
http://sciparenting.com

Akson ry

Matkailijalle

Talle sivustolle matkatoimisto
on koonnut hotelleja, jotka toi-
mivat liikuntaesteisille www.au-
rinkomatkat.fi/liikuntaesteiset.
Sanna Kalmari kirjoittaa oma-
kohtaisista matkailukokemuk-
sista sahkopyoratuolin kayttajan
nakdkulmasta. Lue ihmeessa
www.palmuasema.fi.

surffari
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Vinkki matkalaukkueldmaéia viettavalle

Kuinka saadaan kulkemaan kak-
si matkalaukkua py6ratuolin mu-
kana? Lisdamalla tuolin taakse
vetokoukku ja eteen kantoaisat.

Vetokoukun tein putkikiin-
nikkeesta, kierretangosta, kol-
mesta lukkomutterista, parista
rikasta ja kutistesukasta. Kiristin
tapin sopivaan kulmaan taka-ak-
selin etupuolelle, jolloin laukun
kahva makaa akselin paalla eika
tuolin painopiste muutu. Lauk-
ku kulkee yllattavan kevyesti

pienten kynnystenkin yli. Jyrk-
kia mutkia perassa tulevan lau-
kun kanssa ei voi tehda, mutta
esimerkiksi lentokentalla siirty-
mat sujuvat hyvin.

Kantoaisat eteen |6ytyivat tu-
tusta pyoératuoleja kauppaavas-
ta yrityksesta. Aisat nostetaan
pystyyn etuputkia vasten, kun
niille ei ole kayttoa.

j-kossu



MOVE - Monipuolista Vertaistukea

ksonin vertaistukihanke

MOVE aloitti melko tarkkaan

tasan vuosi sitten. Silloinen
vertaistukikoordinaattori aloitti selvi-
tystyOn selkaydinvammaisten vertais-
tuesta - sen laajuudesta, jarjestamis-
tavoista, tukihenkildiden maarasta,
alueellisesta kattavuudesta ja tietysti
kehitystoiveista. Sain itsekin olla mu-
kana kuultavana aloitusvaiheen haas-
tatteluissa kertomassa omia mielipi-
teiténi ja kokemuksiani vertaistuesta.
Vaikka silloin lupauduin viela koulut-
tajaksikin Tampereella jarjestettavaan
ensimmaiseen MOVE-projektin vertais-
tukikoulutukseen, en osannut aavistaa
kirjoittavani joskus tasta aiheesta Ak-
sonin lehteen osana tydnkuvaani. No,
niin kuin elamassa yleensa, tulevaa ei
voi ennustaa ja muutamien suostuttelu-
puhelujen jalkeen paatin ryhtya tdman
vuoden alusta MOVE:n uudeksi vertais-
tukikoordinaattoriksi edeltajani siirryt-
tya uusiin tehtaviin.

Tassa vaiheessa on varmaankin syy-
ta esittaytya. Nimeni on Ville Vuosara,
ikda on 44 vuotta ja pyOratuolivuosia
on takana 39. Oman vertaistukihenki-
|I6koulutukseni olen saanut 2000-luvun
alussa ja siitd saakka olen tukenut ver-
taisiani Tampereella Yliopistollisen sai-
raalan TAYS:in kanssa yhteisty0ssa seka
aikoinani toimiessani paivatoiminnan
vertaisohjaajana. Aksonin toiminnassa
olen ollut mukana alusta asti.

Selkdydinvammaisten akuuttihoi-
don ja jatkoseurannan keskittdmis-

asetuksen tultua voimaan oli samalla
ehdottoman oikea hetki vertaistukitoi-
minnan elvyttdmiselle ja vahaisten re-
surssien tehokaytén pohdinnalle. Kolmi-
vuotisen MOVE-projektin perusideana
on alkuvaiheessa kouluttaa kaikkien
kolmen selkdaydinvammakeskuksen
(Tampere, Oulu ja Helsinki) ymparille
erilailla selkdydinvammaisia vertaistu-
kihenkil6ita (paroja, tetroja, miehia, nai-
sia, nuoria, vanhoja, kavelevia, rullaile-
via). Totta kai mydbhemmassa vaiheessa
on tarkoitus kattaa koko maa mahdol-
lisimman tiuhalla vertaistukiverkolla,
silla eivathan kaikki vertaistukea halu-
avat asu noiden kolmen keskusten |a-
heisyydessa. Suomessa on vertaistuen
kannalta se huono puoli, etta valimat-
kat ovat pitkat ja selkdydinvammaisia
on lilan vahan. Oikeasti tuo selkaydin-
vammojen vahaisyys on tietysti hyva

asia, mutta on joskus haastavaa yrit-
taa 1oytaa vertaistukihenkildista tietyn
vammatason, ian ja sukupuolen yhdis-
telmaa. Tavoitteena on etta vertaistu-
kea on saatavissa heti kun sita tuntee
tarvitsevansa eli vammautumisen jal-
keen sairaalassa, kuntoutusvaiheessa
tai vasta myohemmassa elamassa. Ja
mika parasta, vertaistuki on tarjolla yh-
desta puhelinnumerosta ja sahkopos-
tiosoitteesta koko maassa eli enda ei
julkaista tukihenkilélistoja.

Alueelliset vertaistukihenkilokoulu-
tukset aloitettiin viime vuonna Tam-
pereelta ja sieltd saimme joukkoom-
me 15 patevaa vertaistukihenkiloa.
Nyt koulutus on menossa Oulussa ja
loppusyksylla pidetaan viela Helsin-
gin koulutus. "Vanhat” jo vuosia toi-
mineet selkdydinvammaiset vertais-
tukihenkilot pyritddn myés saamaan
liittymaan MOVEen. Viimeisena projek-
tivuonna 2016 jarjestetaan viela ruot-
sinkielinen vertaistukihenkilokoulutus
yhteistydssa Finlands Svenska Handi-
kappfoérbund rf:n kanssa. MOVE:n mui-
ta virallisia yhteysty6tahoja ovat kolme
selkaydinvammakeskusta (Tampere
TAYS, Oulu OYS ja Helsinki HUS/HYKS)
ja Invalidiliitto ry.

Ville Vuosara
vertaistukikoordinaattori
MOVE-projekti

p. 050 371 5400
move@aksonry.fi

Kailpaatko vertaistukea?

Vertaistukihenkil6toiminta tarjoaa vammai-
sille ja heidan laheisilleen mahdollisuuden
keskustella saman kokeneiden kanssa miel-
ta painavista asioista elaman eri tilanteissa.
Sama vamma yhdistaa seka auttaa ymmar-
tdmaan miltd tuntuu, kun ollaan "samassa
veneessa”. Vertaistukihenkilén vammataso,
ikd ja sukupuoli pyritdan tdsmaamaan ver-
taistukea tarvitsevan henkildon kanssa. Tal-
16in todellinen vertaistuki toteutuu.

X S
MOVE

Selkaydinvammaisten vertaistukihenkilétoi-
mintaa koordinoi MOVE-projekti, joka vastaa
my0s vertaistukihenkildiden kouluttamises-

ta. Jos olet kiinnostunut toimimaan vertais-

tukihenkiléna, niin ota yhteytta.

MOVE - monipuolista vertaistukea
Ville Vuosara, p. 050 371 5400,
move@aksonry.fi
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Kort pa svenska

Det ar ett nytt ar och Lauri Louhivirta
har tagit éver Aksons ordférandepost
efter Merja Leppala. Aven i MOVE-pro-
jektet har det skett personalférandrin-
gar da Ville Vuosara tagit éver ansva-
ret efter Tarja. Gratulationer till de nya
ansvarspersonerna och lycka och val-
gang till Merja och Tarja i deras nya
utmaningar!

| MOVE-projektet har de forsta stod-
personsutbildningarna hallts i Uledborg
och Tammerfors, och pa hosten star Hel-
singfors pa tur. Tanken &r att i framti-
den utvidga stddpersonsverksamheten
att omfatta hela landet, men annu finns
det tyvarr inte resurser till det da Akson
trots flerariga forsok inte har fatt hojt bi-
drag fran RAY.

Finlands ekonomiska situation ar for
tillfallet inte hav, och det syns tyvarr
aven i vara ryggmargsskadades liv ge-
nom nedskarningar i rehabiliterings-
tjanster, akutskedets rehabilitering och
livstidsuppféljningen. For att ha battre
mojligheter att paverka beslutsfattarna
ar det viktigt att vi ryggmargsskadade i
Finland ar valorganiserade, och har spe-
lar &ven du en viktig roll: om du vet na-
gon som "blivit inom fyra vaggar” eller
just har invalidiserats och inte annu ar
medlem, dra med honom eller hennel
Ju fler medlemmar vi har, desto stérre
vikt har vart ord, och varje livshistoria
ger ny information om varfor det ar vik-
tigt att centralisera uppféljningen och
satsa pa vart valmaende.

Medlem kan du bli via Aksons inter-
netsidor (www.aksonry.fi) eller ge-
nom att skicka en fritt formulerad
ansokan antingen per e-post: info@
aksonry.fi eller brevpost: Selkaydin-
vammaiset Akson ry
Mannerheimvagen 107, 3.van
00280 HELSINGFORS

SELKAYDINVAMMA AKSON

| den fritt formulerade anstkan skall
finnas personuppgifter (namn, adress,
postnummer, telefonnummer och
e-postadress). Om du ans6ker om egent-
ligt medlemskap (inte understédsmed-
lemskap), skriv "jag har ryggmargsska-
da” i ansOkningen.

Akson rf:s medlemsavgift for egentli-
ga medlemmar ar 20 € ar 2015.

Mer information: 050 329 7899/An-
ni Tackman

Som byggare pa
bostadsmassan

Jarno Pinola bor for tillfallet med na-
gra vanner i en kollektivbostad i Van-
da. Kollektivboende konstaterade han
redan en tid sedan vara en férmanlig
och trevlig boendeform. | samma tider
bdrjade han aven intressera sig for eg-
nahemsboende, och bdrjade sOka ett
lampligt hus. For en rullstolsanvandare
var det dock manga om och men: tran-
ga utrymmen, flera vaningar utan moj-
lighet att installera hiss, svarframkom-
lig terrang och mycket annat. Efter ett
tag bérjade nybygge kannas som ett bra
alternativ, och passandes hittade Jar-
no en annons dar de s6kte byggare till
bostadsméassan 2015 i Vanda.
Byggbeslutet och tomtaffaren skedde
i snabb takt, och sedan pabérjades pla-
neringen tillsammans med en arkitekt.
En del férandringar gjordes pa den ur-
sprungliga ritningen, till exempel lades
en hiss till och utrymmena anpassades
till rhidande bestdmmelser gallande lat-
tillganglighet. En del I6sningar lamnades
av praktiska skal som icke formellt lat-
tillgadngliga, men sadana att Jarno kan
anvanda dem. Mottot for projektet har
hela tiden varit att I16sningarna skall
vara fungerande for just honom. | den-
na anda kan till exempel kdksskdpena

sadnkas med en elmotor, och skap och
bastu har skjutdorrar istallet for tradi-
tionella doérrar med gangjarn.

Ett tema pa arets massa ar lattill-
ganglighet och byggande med tanke pa
livscykeln. Massan ordnas i Vanda den
10.7.-9.8.2015, och dar kan du bekan-
ta dig narmare med Jarnos hus.

Manniskorelationer och
parforhallanden

| detta nummer finns en intervju med
Validia rehabiliteringstjansters psykolo-
ger Heli Tiainen och Rauno Tuikka som
behandlar invalidiseringens inverkan pa
manniskorelationer, och i synnerhet pa
parférhallanden. Invalidisering medfor
férandringar i manniskans funktions-
férmaga, och detta inverkar ofta aven
pa balansen i parférhallandet. Den an-
dra parten kan hamna att lara sig, eller
atminstone vanja sig, att utféra uppgif-
ter som partnern tidigare haft hand om.
Detta kan férorsaka stress for bada par-
ter, och att vanja sig vid den nya situa-
tionen kan kréva en lang tid. Ett Iangva-
rigt forhallande haller vanligtvis battre
for denna stress an ett relativt nytt for-
héallande. Aven sexualiteten férandras
i samband med invalidiseringen, aven
om detta ar nagot som ofta inte talas
om. Kvinnor kan uppleva att de inte ar
langre lika atravarda, och mannen a
sin sida att de inte ar lika maskulina
som tidigare. Detta ar dock nagot som
det inte finns nagra belagg for. | de per-
sonliga berattelserna om sallskapan-
de som finns i samband med psykolo-
gernas intervju berattar bade man och
kvinnor - och tillika bade paraplegiker
och tetraplegiker - om sina erfarenhet-
er som rullande och sallskapande. Det
viktigaste nar det kommer till att finna
karleken ar den egna livsinstallningen!



Handikapprofessur vid HU

Vid statsvetenskapliga fakulteten vid
Helsingfors Universitet har instiftats
en professur i forskning om funktion-
shinder. Tjansten innehas av pedago-
gie doktor Simo Vehmas. Vehmas hop-
pas pa att forskning och undervisning
om funktionshinder tas upp som ett sta-
digvarande amne vid universitetet efter
utloppet av den till en borjan femariga
professuren. Intresset bland studenter-
na har atminstone varit gott och tillrack-
ligt med kursdeltagare har funnits, sa
aven vi pa Akson hoppas Vehmas 6ns-
kan uppfylls!

Ryggmargspoliklinikerna

Du vet val att du som ryggmargsska-
dad har ratt att anlita en av de tre spe-
cialiserade ryggmargspoliklinikerna i
Finland? Om du inte annu ar i kretsen
for den livslanga uppféljningen i Ule-
aborg, Tammerfors eller Helsingfors,
kan du be om remiss av lakaren vid
din halsocentral. Vid de tre poliklini-
kerna ackumuleras specialkunskap om
ryggmargsskador och deras inverkan
pa saval fysisk och psykisk halsa som
pa socialt och samhalleligt deltagan-
de. Kontaktuppgifterna till polikliniker-
na finns i slutet av denna tidning i sam-
band med artikeln "Kuka Saa Lahetteen
Selkaydinvammakeskukseen?”

Yksilollista kuntoutusta sinulle!

Kuntoutuskeskus Kankaanpddssd sinua palvelevat
kokeneet ja motivoituneet kuntoutusammattilaiset.
Hae meille yksilokuntoutukseen Kelan hakemuksella
KU104 tai KU132. Liitd mukaan kuntoutussuunnitelma
tai ladkdrin B-lausunto.

« Antoisat yksilokuntoutusjaksot
« Hyva ilmapiiri ja mukavaa toimintaa

« Mainiot esteettomat liikunta- ja
majoitustilat!

Kattava )
Valikoj I
myss Ke?ﬁz’ma Kysy lisaa kuntoutuksesta:

kuntoutuskwss ojal Tarja Lammi, p. 050 394 7524

Kelankaari 4
KUNTOUTUSKESKUS Kankaanpaa

KANKAANPAA () eeE

www.kuntke.fi

APUVALINEMESSUT

Akson on mukana Apuvaline 2015 -mes-
suilla Tampereella. Messut jarjeste-
taan 5.—7.11. Tampereen Messu- ja
kongressikeskuksessa.

Paasyliput Iahetetaan jasenille syksylla, jotta kaikki
halukkaat voivat osallistua. Tule Aksonin osastolle
tutustumaan toimintaan, tapaamaan tuttuja, vaihta-
maan kuulumiset ja katsomaan missa nyt men-
naan. Esittelyssa myos MOVE -projekti.

Nahdaan messuilla!!l!

Lisatiedot messuista www.expomark.fi

S
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Lauri Louhivirta,

puheenjohtaja

Olen nelikymppinen diplomi-in-
sindori Oulusta. Puolet elamasta-
ni olen karrylla ajellut ja yrittanyt
muuttaa Suomea vammaisysta-
vallisempaan suuntaan. Viimei-
sin veto siina taistelussa on politilkkaan siirtyminen
- olen kaupunginvaltuutettu ja vedan rakennuslau-
takuntaa. Valitettavasti esteettomyyspuolella on vie-
|a kovasti tekemista. Rakkain harrastukseni on alp-
pihiihto, jossa olen toiminut kaikissa mahdollisissa
tehtavissa kilpaurani jalkeen.

Merja Leppala,

Olen vuonna 1958 syntynyt kuo-
piolainen kansalaistoimija. Per-
heeseeni kuuluvat yrittaja-
aviomies, teini-ikdinen tytar ja
espanjanvesikoira Redi. Teen epa-
saannodllisesti toimisto- ja koulu-
tustoita mieheni yrityksessa. Harrastuksiani ovat
lenkkeily nokkapyoralla, kirjoittaminen, lukeminen,
elokuvat ja seurakuntatyd. Toimin myos vertaistuki-
henkiléna. Kirpputoreilta teen 16yt6ja, samoin ela-
masta. Vammauduin 1993 nokkakolarissa, jonka
seurauksena minulla on paraplegia.

Tiina Siivonen

Ikéa on ainakin 40 vuoden edes-
ta. Maailmankatsomus pyératuo-
lista on 90-luvulta lahtien, jolloin
vammauduin liikenteessa. Olen
riilhimakeldinen ja tydtani teen lii-
kunnan parissa. Jarjestoissa olen
temmeltanyt koko ikani. Nautintoja aiheuttavat mo-
nimuotoinen kulttuuri ruokineen ja juomineen mat-
kailulla hoystettyna. Vahvuuteni on luova laiskuus.
Asioihin vaikuttamista pidan tarkeana!

—~

Hallituksen varajasenet

u Aksonin hallitus

Nuutti Hiltunen,
varapuheenjohtaja

Olen vuonna 1959 syntynyt jar-
venpaalainen fysioterapeutti. Pi-
kaluistelu kasvatti minulle isot ja-
lat ja perseen. Vammautumiseni
vuonna 1999 pienensi ne ja lo-
petti purjelentourani. Tama, miten nyt liikun, al-
koi omia aikojaan selkaytimeni laskimoverisuonen
puhkeamisella. Talla hetkella olen suunnittelijana
HUS:n alueellisessa apuvalinekeskuksessa ja Inva-
lidiliiton liittohallituksen jasen. Minulla on vaimo-
na toimintaterapeutti ja aikuisina opiskelijoina kol-
me poikaa.

Niina Kilpela

Olen helsinkildinen arkkitehti.
Matkamittariin on kertynyt neli-
senkymmenta vuotta, joista vii-
meisimmat padosin pyoratuolilla.
Rakennetun ympériston esteet-
tomyyden koen tarkeaksi osaksi
arkkitehtuuria. Se on myés merkittava osa tyotani
esteettdmyysasiantuntijana. Tydhoni - ja esteetto-
myyteen - suhtaudun lahestulkoon intohimoisesti.
Vapaa-ajan suhteen olen joustavampi.

Janne Koskinen
rahastonhoitaja

Olen 60 -luvun lopun lapsia, jo-
ten ikaa on kertynyt jo hyvan mat-
kaa yli 40. Talla hetkella vaikutan
Kangasalla. Vammauduin noin
1,5 vuotta sitten. Liityin Aksoniin
pian vammautumisen jalkeen, jo ihan senkin vuok-
si, ettd haluan olla mukana vaikuttamassa. Olen
koulutukseltani rakennusinsindori ja tydkseni ollut
mukana erilaisissa julkisen tilan suunnitteluhank-
keissa. Erityisesti olen kiinnostunut kaupunkitilan
suunnittelusta, lilkenneturvallisuudesta ja esteet-
tomyydesta. Perheeseeni kuuluu kolme lasta, joi-
den kanssa touhuaminen vie ison osan vapaa-ajas-
ta. Lisaksi opiskelen tietojenkasittelya Tampereen
ammattikorkeakoulussa.

Antti Dahlberg

Olen vuonna 1957 syntynyt laa-
kari Helsingistd. Vammauduin
putoamistapaturmassa vuonna
1974. Asun yhdessa teini-ikaisen
poikani kanssa. Laakarina olen
tydskennellyt selkdydinvammais-
ten parissa viimeiset kaksikymmenta vuotta. Har-
rastan lenkkeilya, laskettelua, laiskottelua, luke-
mista ja mokkeilya.

Jukka Tala

Olen 55-vuotias apuvalinealan
yrittdja Kangasalta. Ajoin hir-

ven paalle moottoripydralla ilman
kaatolupaa 1980. Sen seurauk-
sena korkea selkaydinvamma,
th2. Perheeseeni kuuluu vaimo
ja kolme poikaa. Olen ollut perustamassa Tampe-
reen pyoratuolikoripalloilijat ry:td, Vammaisurhei-
lun tuki ry:té ja Kangasalan Invalidit ry:ta. Yli puolet
elamastani olen ollut jotenkin tekemisissa vammai-
suuden kanssa. Talla hetkella haasteena on olla
Aksonin hallituksessa ja vertaistukijana TAYS:ssa.
Harrastuksinani on autojen rakentelu ja poikieni
moottoripyéraharrastus.

Jorma Jarvinen

Olen 1946 syntynyt entinen rek-
kakuski Pieksamaelta, alun perin
Keski-Suomesta. Loukkaannuin
1982 entisessa Neuvostoliitossa
rekkakolarissa. Perheeseeni
kuuluu vaimo ja aikuiset lapset.
Liikun lyhyet matkan kepin kanssa ja pidemmat
matkat pyoratuolilla. Jarjestétoiminnassa olen
toiminut vuosia mm. Pieksamaen Invalidit ry:n
hallituksessa.

Minna

Muukkonen

Olen vuonna 1968 syntynyt pal-

. jasjalkainen rovaniemelainen.

i Vammauduin putoamistapatur-

"\. \| massavuonna 1986, eli aikaa on
kulunut jo tovi jos toinenkin. Jar-

jestétoiminnassa olen ollut mukana pitkdan, muun

muassa Kynnyksessa ja Invalidilitossa seka paikal-

lisessa vammaisneuvostossa. Ammatiltani olen jul-

kishallinnon merkonomi ja tydskentelen palkkahal-

linnon parissa. Perheeseeni kuuluu aviomies Mika

ja hanen kaksi tytartaan seka ragdoll-kissa Mea.

Vapaa-aika kuluu elokuvien ja lukemisen parissa.
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Jukka Kumpuvuori

Olen vuonna 1977 syntynyt ak-
sonilainen Turusta. Selkaytimes-
sani havaittiin kasvain ollessani
10-vuotias, reilusti yli puolet ela-
masta on tullut siis karrailtya pyo-
ratuolilla. Opiskelin juristiksi, ja
teen vaitdskirjaa Abo Akademissa. Paljon on tul-
lut oltua mukana jarjestéelamassa. Harrastuksiini
kuuluu ruuanlaitto ja liikunta, valitettavan harvoin
jalkimmainen. Perheeseen kuuluu toistaiseksi vai-
mo Tiina ja kaksi koiraa.

UIf Gustafsson

Olen vahan paalle kuusikymppi-
nen filosofi T66I6sta. Hyppasin
parikymppisena paa edella me-
reen. Olen Finlands Svenska Han-
dikappfoérbundetin paabyrokraat-
ti ja innokas veneilija. Tykkaan
maustetusta ruuasta ja pojanpojastani Leosta.



Tyontekijat
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Anni Tackman,
jarjestosihteeri
Helsinkilaistynyt po-
rilainen ja osittainen
para. Tuolilla on men-
ty vuodesta -99 asti.
Kuntosali, kirjat ja
musiikki (metallilla mennaan!) kulut-
tavat vapaa-ajan mita tyon jalkeen jaa
jaljelle. Talvisin laskettelua ja kesaisin
surffausta, kesaa, karpasia ja festari-
kautta odotellen!

Tiina Siivonen,
Selkdaydinvamma
-lehden
toimitussihteeri
Olen myo6s Akso-

nin hallituksen jasen
ja lupauduin tahan
pestiin taksi vuodeksi. Olen aina pité-
nyt kirjoittamisesta, vaikka en varsi-
nainen ”"pilkku-iita” olekaan. Pidan tar-
keana taman lehden olemassaoloa ja
toivoisin, ettd lukijat aktivoituisivat kir-
joituspyyntdihimme seka kertomaan
juttuideoita.

Ville Vuosara,
= MOVE- projektin
koordinaattori
J Olen 44-vuotias nuo-
. | rimies Kangasalta.
i . Elantavallista perhe-
elamaa kahden poi-
kani ja vaimoni kanssa. Vapaa-aika-
ni kulutan mielellani hyvan ruuan ja
juoman kanssa parissa. Kokemusta
pyo6ratuolilla liikkkumisesta olen kartut-
tanut 70-luvun puolivalista asti. Tyo-
elamassani on muutosten aikaa, silla
aloitin Akson ry:n vertaistukikoordi-
naattorina MOVE- projektissa taman
vuoden alussa.




Tutusta toimijasta uusi

puheenjohtaja

TEKSTI: Lauri Louhivirta, Tiina Siivonen

Aksonin historiassa on nyt kolmas pu-
heenjohtaja. Puheenjohtajan kausi on
vuoden kerrallaan ja talla hetkella on
hyvaksyttavana saantomuutos, jolloin
puheenjohtajan kausi kestaisi kaksi
vuotta kerrallaan.

Perustamisvuonna 2009 aloitti pu-
heenjohtajana Jukka Kumpuvuori. Han
toimi puheenjohtajana kolme kautta.
Sen jalkeen puheenjohtajaksi valittiin
Merja Leppald, joka vei asioita eteen-
pain seuraavat kaksi kautta. Vuoden
2015 alusta puheenjohtajan tehtaviin
tarttui Lauri Louhivirta. Seuraavassa on
puheenjohtajan mietteita ja terveisia.

"Kirjoitan tata yhdella kadella kiitos vii-
meisimman olkaleikkauksen. No, tyot-
tomalla on aikaa hitaampaan kirjoitus-
tahtiin seka pitkittyneiden nirhaumien
hoitoon. Diplomi-insin66riksi valmistu-
misesta lahtien tyoskentelin 15 vuotta
Nokian modeemiyksikdssa, joka erilais-
ten selkkausten kautta kohtasi loppun-
sa huhtikuun 2015 lopulla. Siind meni
tyopaikka niin minulta kuin yli kahdek-
saltasadalta osaajalta. Onneksiiso osa
on léytanyt uutta tyéta. Omalla kohdalla
potkut tulivat voimaan vasta huhtikuus-
sa, koska olin luottamusmiehena sam-
muttamassa valoja. Elan siis uudessa ti-
lanteessa ja mielenkiintoista aikaa, kun
pitaa keksia uusi ura ja suunta elamal-
le. On ollut aikaa miettia ja toteuttaa
keskeneraisia projekteja, kuten saunan
lauteiden tuunausta. Parempaa akti-
vaatiotasoa yllapitamaan aloin Aksonin
puheenjohtajaksi vuoden vaihteessa.
Sinansa looginen steppi, kun Aksonin
toiminnassa olen ollut mukana alusta
alkaen ja toissa on ollut luppoaikaa.
Aksonissa uutta on MOVE-projekti -
monipuolista vertaistukea. Minulla oli
kunnia osallistua Oulun vertaistukikou-
lutukseen. Oli mielenkiintoista ja osin
uuttakin asiaa, vaikka olen vertaistuki-
keikkoja tehnyt satunnaisesti jo vuosia.
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On hienoa, etta MOVE- projektin myo-
ta saadaan uusia toimijoita mukaan -
vanhoja unohtamatta!

Kulunut kevat on ollut uskomattoman
kaunis ja pyrinkin olemaan rinteessa
laskettelemassa aina kun mahdollis-
ta. Seniorikolleegojen kanssa olemme
miettineet mista |0ytyisi uusi laji, joka
kokoaisi joukot yhteen pitdamaan haus-
kaa, liikkumaan ja pitémaan toisista
huolta. Lajiporukat tarjoavat jasenilleen
ainutlaatuisen kaveruuden piirin ja ver-
taistuen verkoston. Se on todella ainut-
laatuista, joten on saali, etta harrastus
hiipuu. Itse olen kokenut edella maini-
tun pyoratuolikoripallon kautta. Olisi-
ko laskettelu tai pyoratuolicurling uusi
kokoaja? Voisi ollakin ja talviurheilu on
vain pukeutumiskysymys. Oli laji tai va-
line mika tahansa, paaasia on, etta en
tai emme jymahda sisalle, vaan ylos
ulos ja touhuamaan.”

Laskettelua ja
fiilistelya

TEKSTI: Tiina Siivonen KUVA: Janne Ruotsalainen;

Akson ry oli yhteistydssa mukana kahdessa
eri laskettelutapahtumassa kevaan 2015
aikana. Soveltavan alppihiihdon camp jar-
jestettiin 23.-25. 1. Jamsan Lansi-Himok-
sella. Leirilla oli mukana eri vammaryhmia.
Leirin tavoitteena oli 16ytaa jokaiselle sovel-
tuva laskettelutapa ja oppia itsenaiset tai-
dot jatkaa harrastusta leirin jalkeen. Lajia
jo harrastaneille leiri tarjosi mahdollisuu-
den tulla parantamaan omaa laskutekniik-
kaa ja kokeilemaan ratalaskua. Opetukses-
sa hyddynnettiin soveltavan alppihiihdon
valineita. Opettamisesta vastasivat sovel-
tavan alppihiihdon opettajat vapaaehtois-
ten avustajien kanssa.

Toinen tapahtuma oli Koko Perheen So-
veltavan Liikunnan Talvipaivd Oulun Rus-
kotunturilla 15.3. Talvipaivan aikana tutus-
tuttiin ja nautittiin erilaisista talvilajeista:
laskettelusta (pysty- ja kelkkalaskijat), pulk-
kamaesta, lumikenkailysta, hiihdosta, luis-
telusta ja kelkkajaakiekosta. Lisaksi paivan
aikana kokeiltiin lumiveistosten tekemista
seka erilaisia peleja ja leikkeja.

Aksonin pj Lauri Louhivirta harrastaa seka opettaa laskettelua.



Toimintakatsaus
kevat - syksy 2014

Klubit:

Tampere ti 31.3.

Varkaus/Mikkeli ke 16.9.
Lahti la 18.4.
Helsinki ti 22.9.

Lappeenranta ke 22.4.
Vaasa to 24.9.
Helsinki ti 28.4.

Oulu/Kemi ti 29.9.

Kokoukset:

Kevatkokous la 18.4. Lahti
Syyskokous pe 6.11. Tampere

Tapahtumat:

Soveltavan alppihiihdon Camp 23.-25.1. Himos
On the Wheels 25.3. Helsinki

Seniori-leiri 7.-9.5. Marjola, Lappeenranta
Kavelevat selkaydinvammaiset 2.9. paikka avoin
Apuvaline 2015 -messut, 5.-7.11., Tampere

Kansainvalisyys:
ESCIF 20.-22.5. Tsekki
NORR 7.-8.9. Norja
NoSCos 9.-11.9. Norja

SEURAA AKSONIN
% KOTISIVUJA
) :
._‘ www.aksonry.fi

ksonin kotisivuilta 16ydat tiedot ajankohtaisista asioista ja tulevista tapah-
Atumista. Myo6s meita selkaydinvammaisia koskevista aiheista tiedotetaan.

Yhteistoimintaa Selkdydinvammasaation kotisivujen (www.selkaydinvam-
ma.fi) kanssa pyritaan edelleen tehostamaan.

Aksonin sivuilla on linkki Selkdydinvammasaation keskustelufoorumiin. Fooru-
mia kannattaa kayttaa hyvakseen, keskustelu on valilla jopa vilkasta. Tavoitteena
on myods saada yhteinen haku molemmille sivustoille ja paivittda tietopankkia.

Kaikki sahkoisessa muodossa olevat Selkdaydinvamma-lehdet |6ytyvat myds
Aksonin sivuilta. Mahdollisuuksien mukaan myés luentoja, haastatteluja jne. tu-
lee videolinkkeina sivuille.

www.facebook.com/aksonry
facebouk www.facebook.com/moveprojekti

Tykkaamalla Aksonin ja MOVE-projektin sivuista, py-
syt ajan tasalla yhdistyksen toiminnasta. Siella voit kysya, kommentoida, keskus-
tella ja tehda ehdotuksia toiminnan suhteen. Tiedotteet tulevista tapahtumista
|Idydat ensimmaisena nettisivuilta, josta ne laitetaan myos facebookkiin. Akso-
nilla on myds ryhma, jonka léydat hakusanalla "Akson ry”.

INva- ja ryhmakuljetuksia

Taksiarena Oy
Turun alueella.

0400 222 222
MyOs 16 paikkainen pikkubussi!
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huomaamattomin katetrimme
lImainen

tuotenayte

SpeediCath® Compact Eve
SpeediCath Compact Eve on uusi naisille suunniteltu katetri, joka on
taydellinen muotoilun ja toimivuuden yhdistelma. Sen kolmiomainen
muoto varmistaa, etta sitd on helppo kasitella ja etta siita saa paremman
otteen. Se ei myoskaan pyori tasaisella alustalla.
Kayttoa helpottaa lisaksi se, ettéd SpeediCath Compact Eve
voidaan helposti avata kiertamalla yhden kerran ja sulkea tiukasti.
Mielestamme se sopii yhta mukavasti elamaasi kuin kasilaukkuusi.
e ®
SpeediCath*Compact
Eve
Coloplast Oy, Rajatorpantie 41 C, 01640 Vantaa

Annamme kuitenkin sinun ratkaista sen.
Tilaa iimaisia tuotenaytteita puhelimitse

(09) 8946 750 tai sahkopostitse
Lisatietoa osoitteessa www.coloplast.fi/'SCCE

www.coloplast.fi Coloplast logo on Coloplast A/S:n rekisteréima tavaramerkki. © [2014-10] Kaikki oikeudet pidatetdan Coloplast A/S

asiakaspalvelu@coloplast.com
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