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Yhteistyon helmia

Téaman lehden teemoina ovat kansainva-
lisyys ja matkailu. Matkailusta saatavan
hyédyn ja ilon voi moni jasenemme alle-
Kirjoittaa. Mutta mita hyotya Akson ry:n ja-
senille on yhdistyksen kansainvalisesta
toiminnasta? Hyo6tyykd ylasavolainen jase-
nemme mitdan siita, ettd olemme muka-
na eurooppalaisessa selkdydinvammaisten
jarjestossa ESCIF:ssa ja pohjoismaisessa
NORR-yhteistydssa?

Kysymysta valottaakseni kerron pienen
tarinan kotikulmilta. Tapasin loppukesasta
lenkkipolulla naisen, joka ohimennen kysai-
si, miksi istun tuolissa. Kerroin, ettd minulla
on selkdydinvamma. "Se on hankala vam-
ma” totesi nainen vaisusti. "Meidan sukulais-
miehellekin tuli sama vamma. Han meneh-
tyi muutama vuosi sitten. Jotain komplikaa-
tioita. Ei siita puhuttu.” Jarkytyin. Eik6 mies
ollut saanut mistaan apua tai vertaistukea?
Ei kuulemma. Téhan samaan ongelmaan on
vuosien varrella térmannyt moni muukin sel-
kdydinvammainen. Ei ole ollut saatavilla juuri
meille kohdistettua tdsmaapua fyysisiin eika
psyykkisiin vaivoihin.

Kansainvalisesta yhteistydsta oli paljon
apua, kun Akson ry:n "isa” Antti Dahlberg al-
koi vuosia sitten, ennen Akson ry:n perusta-
mista kartoittaa miten meita eri Pohjoismais-
sa ja Keski-Euroopassa hoidetaan. Varsinkin
Tanskan ja Norjan hoidon keskittamismalli-
en hyvien hoitotulosten kannustamana Ak-
son ry lahti voimakkaasti ajamaan selkaydin-
vammaisten hoidon ja elinikdisen seurannan
keskittamista myés Suomeen. Tama on esi-
merkKi siita, miten kansainvalinen yhteisty6
voi tuoda parannusta meidan jasenillemme.
Nyt yldsavolainen jasenemmekin on oikeu-
tettu hakemaan apua Oulusta OYS:n selka-
ydinvammakeskuksesta. Hanella on oikeus
vaatia lahete hoitavalta laakarilta. Vuoropu-

Paakirjoitus

Merja Leppala
Akson ry, puheenjohtaja
merja.leppala@aksonry.fi

helu kansainvalisten sisarjarjestdjen kanssa
auttaa meitad kehittdmaan toimintaamme.

Aksonia pyydettiin pitémaan esitys kan-
sainvéliseen SYV-kongressiin aiheesta "Sel-
kdydinvamma ja perhe”. Aksonin vuoden
2013 kevaan lehti on herattanyt suurta mie-
lenkiintoa muualla maailmassa, koska leh-
ti kasitteli juuri tuota hieman arkaa aihetta
ja Aksonin tapa jarjestona levittaa aiheesta
tietoisuutta on koettu erittdin onnistuneek-
si. Anni Tackman oli puhumassa asiantunti-
joille syyskuun alussa Alankomaissa jarjes-
tetyssa kongressissa asiasta ja jakamassa
kayttdjan ndkdkulmaa aiheesta.

Tana syksyna valittiin ESCIF:in hallituk-
seen Aksonin ja Invalidiliiton yhteisena edus-
tajana Nuutti Hiltunen. Uusia tuulia on siis
odotettavissa.

Akson ry juhli 5-vuotista taivaltaan
16.8.2014 Helsingissa. Juhla oli lammin-
henkinen ja Aksonin nakdinen. Juhlassa kan-
sanedustaja-kirjailija Jorn Donner esitteli juh-
lavaelle uutta romaaniaan Poika ja Isa. Kir-
ja on syntynyt yhteisty6ssa Aksonin kanssa.
Donner haastatteli useita jaseniamme saa-
den tietoa selkdydinvammautuneen arjes-
ta. Tarinassa paahenkild6 vammautuu am-
pumiskohtauksessa ja saa selkaydinvam-
man. Jokaisesta myydysta kirjasta Donner
lahjoittaa Akson ry:lle ynden euron. Osta it-
selle tai anna kirja lahjaksi!

Toivon kaikille lehden lukijoille virikkeel-
listd syksya ja talvea! Toivottavasti lehden
jutut antavat potkua, mikali matkailu kut-
kuttaa mielta.

P.s. Syyskokouksessa Akson ry sai uuden
puheenjohtajan vuodelle 2015.

llolla ojennan puheenjohtajan nuijan Lauri
Louhivirralle. Akson ry pysyy ajan hermolla
ja pyorat pyorii. Laurin myéta vauhti ei
ainakaan hidastu!
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JASENEKSI!
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JASENENA liityt uuteen ja maamme ainoaan selkaydinvam-
maisten jarjestoon, paaset mukaan alueellisiin ja valtakun-
nallisiin tapahtumiimme ja saat Selkaydinvamma- ja Invalidi-
ty6- lehtien vuosikerrat. Samalla tuet selkaydinvammaisten
oikeuksien ajajaa Suomessa.

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

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

(h pt-keskus

LIITY SELKAYDINVAMMAISET AKSON RY:n

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

sahkopostitse: info@aksonry.fi tai

postitse: Selkdaydinvammaiset Akson ry

Mannerheimintie 107, 3.krs

00280 HELSINKI

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

Akson Ry:n varsinaisen jasenen jasenmaksu on
20€ vuonna 2014.
Tiedustelut: 050 329 7899 / Anni Tackman

ThevoFlex on ainoa patja joka on suunniteltu pelkastaan pydratuolinkayttajalle.
Patjan suunnittelussa on otettu esimerkiksi huomioon, etta pyératuolinkayttajan
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reunakerros, joka helpottaa siirtymistd sankyyn ja siitd pois.
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Jousituselementti
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helpottaa alaruumiin
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toiminnallinen ergonomia

\

Jousitus
tukeva tuntu maatessa tuo
selkarangalle helpotusta.
Antaa selkarangan levata ja
on suunniteltu mahdollisimman
mukavaksi pyoratuolikayttijille.
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[SCoS 2014

Jarjestyksessddn 53. maailmanlaajuinen tieteellinen

selkaydinvammakongressi jarjestettiin Hollannissa 2.—4.9.2014.

Kongressipaikkana oli Maastrichtin ndayttely- ja kongressikeskus MECC.

Tapahtuman jarjestivdt The International Spinal Cord Society (ISCoS)
yhteistyossda paikallisen Flemish-Dutch Affiliated Society (DuFSCoS)

kanssa. Kongressin teemoina olivat selkdydinvammaan liittyvda

ortopedia, ikadantyminen, fyysinen kunto ja harjoittelu, seksuaalisuus ja

selkdydinvamma-asiakkaan oikeudet.

TEKSTI ja KUVA Nuutti Hiltunen

iksi selkdydinvammaisten
pitdisi olla kiinnostuneita
kongressista ja sielld kasi-

tellyista aiheista, kun tilaisuus on sel-
vasti suunnattu alan ammattilaisille?
Tana vuonna eurooppalaisten selka-
ydinvammaisten jarjestd ESCIF (Euro-
pean Spinal Cord Injury Federation) toi
vahvan viestin myds selkaydinvammais-
ten itsensa mukanaolon merkityksesta
selkdydinvamma-alan tutkimuksessa.
Ajatus voi tuntua itsestaanselvyydelta,
mutta on verrattavissa siihen, etta val-
taosa selkdydinvammaisten palvelujen
jarjestajista ja ammattilaisista eivat itse
ole selkdydinvammaisia. Sama koskee
selkdydinvamman tutkijoita.

ESCIF:n puheenjohtaja Jane Horse-
well olikin kongressin paaesiintyjia ja
puheenjohtajana ESCIF:n jarjestamas-
sa tyopajassa. Tyopaja esitteli selka-
ydinvammaisten toimintaa jarjeston ja-
senmaissa. Sen yksi esiintyja oli Anni
Tackman Suomesta. Annin aihe liittyi
kevaalla 2013 ilmestyneen Selkaydin-
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vamma-lehden Lapsettomuus ja van-
hemmuus -teemaan. Viimeiset kappa-
leet lehden englanninkielisesta painok-
sesta jaettiin tydpajan jalkeen.

Kaiken kaikkiaan kongressin ohjel-
massa oli seitseman paapuheenvuo-
roa, 18 useamman perakkaisen esiin-
tyjan puheenvuorokokonaisuutta ja 13
ty6pajaa. Lisaksi kongressikeskukses-
sa oli 21 apuvaline- ja hoitotarvikeyri-
tyksen nayttely ja 180 posteriesitysta.
Tarjonta oli luonnollisesti osittain paal-
lekkaista eika kaikkea olisi ehtinyt na-
kemaan vaikka olisi halunnut.

Minulle paallimmaisina jaivat mieleen
esitykset:

¢ Selkdydinvammaisen ihmisen ikaan-
tymisesta: ei vain ongelmista siing,
vaan my0s myonteisistd kokemuk-
sista. (Susan Charlifue, Phd, FACRM)

* Mieleenpainuvalla tavalla rakennettu
esitys harjoittelusta ja fyysisesta kun-

nosta ikdan kuin naiden kahden asi-
an avioliittona. (Prof. Mark S. Nash)

Jo mainitun Jane Horsewellin pu-
heenvuoro kuluttajien roolista "sel-
kaydinvamma-asianajajina”. Tassa
yhteydessa mieleen palautui Suo-
messakin kaytya keskustelua kun-
toutuksen kohteena olevien ihmisten
roolista. Olemmeko potilaita, asiak-
kaita vai kuluttajia? ESCIF:n omissa
esityksissa kaytetaan johdonmukai-
sesti kasitetta kuluttaja.

Rankahko aihekokonaisuus selka-
ydinvammaisten oikeudesta paattaa
tietyissa, aarimmaisissa tilanteissa
oman elamansa paattamisesta. Hol-
lannissa, Belgiassa ja Sveitsissa eu-
tanasia on laillistettua toimintaa.

Taman hetken kehityksesta ja mark-
kinatilanteesta koottu esitys ns.
ekstraskeletaalisista ortooseista, lait-
teista, jotka enemman tai vahemman



vaivaloisesti paalle puettuina mah-
dollistavat kavelyn, vaikka se ei vam-
man vuoksi ole muuten mahdollista.
Markkinoilla on jo useampia laittei-
ta, mutta vaivaton, puettava kavely-
robotti odottaa viela jossain tulevai-
suudessa. Asiasta yksi maailmassa
eniten tietava ihminen on luennoit-
sija Edward Lemaire, PhD Ottawan
yliopistosta, kuntoutuskeskuksesta ja
Ottawan sairaalan tutkimusosastolta.

¢ Useat selkaydinvammaisten seksu-
aalisuuteen liittyvat puheenvuorot.
(mm. Dr Frédérique Courtois)

* Jatko jo ESCIF:n kongressissa kuule-
malleni esitykselle WHO:n kansain-
valisesta selkdydinvammaraportista
(International Perspectives on Spinal
Cord Injury, IPSCI).

MIELEENPAINUVIN esitys oli kuitenkin
selkdaydinvammakuntoutuksen pio-
neeri Sir Ludwick Guttmanin kunni-

aksi nimetty perinteinen luento aivan
kongressin alussa. Luennon aihe liittyi
tutkimuksiin selkdydinvammaisten ela-
manlaadusta ja mahdollisuuksista vai-
kuttaa siihen. Hollantilainen luennoitsi-
ja Marcel Post voisi olla esiintyja, joka
kannattaisi kutsua joskus Suomeen pu-
humaan aiheesta. Post toimii selkaydin-
vammakuntoutuksen professorina Gro-
ningenin yliopistollisessa sairaalassa ja
vanhempana tutkijana De Hoogstraat
kuntoutuskeskuksessa Utrechtissa. Ha-
nen vaitoskirjansa kasitteli selkaydin-
vammaisten terveytta ja tyytyvaisyytta
omassa elamassaan. Han tutkii parhail-
laan myos selkdydinvammaisten avus-
tajien ja omaisten kuormittuneisuutta.

Voiko tyytyvaisyys elamaan palautua
vammautumisen jalkeen? Ehdottomas-
ti, kylla voi. Selkdydinvammaiset koke-
vat eldaméansa lahes yhta tyydyttavana
kuin "normaalivaestd”. Erot korreloivat
luonnollisesti vammatasoon, mutta ovat
suuressa aineistossa silti yllattavan pie-
nid muuhun vaestd6n nahden. Kun ver-

rataan elamantyytyvaisyyden arviointia
nyt ja jalkeenpain nahdaan, etta arvio
oman elaman tyytyvaisyydesta nahdaan
myéhemmin huonompana. Asiat naytta-
vat jalkeenpain pahemmilta ja nykyhet-
Ki keskimaarin paremmalta. Sita voisi
kutsua myos toivoksi. Kauemmin selka-
ydinvammaisina olleista 70-80 % kokee
elamansa tyydyttavana, 20 % valttava-
na ja 4% huonona.

Esitys heratti tauoilla ja Belgian puo-
lella jarjestetylla gaalaillallisella hyvaa
keskustelua selkdydinvammaisten ela-
manlaadusta ja usein tarpeettoman va-
hélle huomiolle jaavista mielentervey-
den kysymyksista. Meille selkdydinvam-
maisille on helppo keskittya fyysisiin
kysymyksiin ja tyytya niitten ratkaise-
miseen

SELKAYDINVAMMA AKSON



Euroopan selkaydinvammajarjestojen

ESCIF-kongressi
2014

European Spinal Cord Injury Federationin
(ESCIF) kongressi 2014 herdtti ajatuksia

ja huoltakin: Onko vanhustenhoito-

jarjestelmamme valmis vastaanottamaan

meiddt selkdydinvammaiset omine

erityishaasteinemme?

TEKSTI Paula Mustalahti
KUVA Igno van Heijst

0 kahdeksas European Spinal

Cord Injury Federationin jarjesta-

ma kansainvalinen kongressi pi-

dettiin tdna vuonna Hollannissa
27.-29.8.2014. Heti seuraavalla viikol-
la jarjestettiin Hollannissa myo6s kan-
sainvalinen ISCoS tapaaminen, joten
osallistujien kannalta oli mielekasta jar-
jestaa perakkain nama selkaydinvam-
matapahtumat. ESCIF-kongressin tee-
mana oli tdna vuonna "Healthy Ageing:
what can be done?” eli miten voimme
edesauttaa terveellistd vanhenemis-
ta. Kongressin osallistujat edustivat 20
maata, ja kaikkiaan tapahtumaan oli il-
moittautunut 101 henkil6a. Talla kertaa
osallistujia oli myds Euroopan ulkopuo-
lelta: USA:sta, Curacaosta ja Australias-
ta asti. Oman tyhmyytensa joutui (taas)
tunnustamaan kun ei tajunnut ensin,
ettd nuo seitseman Curacaon edusta-
jaa olivatkin itseasiassa hollantilaisia.
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ESCIF:n vuosittainen jasenkokous
budjetteineen, toimintakertomuksineen
ja tulevaisuuden suunnitelmineen jar-
jestettiin heti torstaiaamuna ja meil-
& suomalaisilla olikin mielenkiintois-
ta odotettavaa. ESCIF:in hallituksessa
tuli haettavaksi kolme paikkaa, silla
puheenjohtajan ja kahden muun jase-
nen kaudet paattyivat. Puheenjohta-
ja Jane Horsewell iimoittautui haluk-
kaaksi jatkaa puheenjohtajana ja hanet
hommaan aanestettiinkin. Kahta muuta
paikkaa ilmoittautui hakemaan Gunilla
Anrén Ruotsista, Pietro Barbieri Itali-
asta ja meidan Nuutti Hiltunen. Pietro
kuitenkin vetaytyi ja niinpa Suomella
on taas pitkasta aikaa edustaja halli-
tuksessa. Hienoa Nuutti!

Tuttuun laadukkaaseen tapaan kon-
gressin teemaa kasiteltiin monipuoli-
sesti. Esitysten materiaalit [0ytyvat kat-
tavasti netista escif.org -sivustolta, jo-
ten en talla kertaa kirjoita yksittaisista
luennoista, vaan konferenssin esityksi-

en yleisajatuksista lisattyna omilla mie-
leeni nousevilla kysymyksilla.

Swiss Paraplegic Foundationin teke-
ma tutkimus osoitti, ei mitenkaan yllat-
tavasti, etta selkaydinvammaiset ovat
huolissaan selviytymisestaan kotona
kun itsendinen elama ei enaa onnistu-
kaan. "Jos tipun tuolista, en paase enaa
takaisin.” "Enta sitten, kun en enaa kyke-
ne ajamaan autoa?” Yhteenvetona voisi
todeta, etta ikaantyminen ei ainakaan
millaan tavoin helpota olemistamme.
Monet meista toki ovat jo taman huo-
manneet: ennen niin "hyvin” toiminut
vatsa sanookin yhteistyon irti, kivut li-
saantyvat, rakko temppuilee eika iho-
kaan kesta niin kuin ennen. Kroppa ei
vaan ole sama. Paino ei saisi nousta,
silla sen pudottaminen ei todellakaan
ole helppoa ja ylipaino moninkertaistaa
kaikki ongelmat ja tuo uusia murheita
mukaan. Ravinto-ohjeet alkavat yhtakkia
kiinnostaa, ja elamantapoja seka omaa
jaksamista taytyy punnita uudelleen.



KUN OTSIKOISSA PYORII koko ajan uu-
tisia vanhusten hoidon tilasta, ajatus
kaantyy vakisinkin valilld pohtimaan
sita, miten terveyden- ja vanhustenhoi-
tojarjestelmamme pystyy vastaamaan
meidan selkdydinvammaisten erityis-
haasteisiin. Mihin me menemme, kun
voimat eivat enaa riitd nousemaan san-
gysta ylos edes avustettuna? Tietavat-
k6 hoitoalan ammattilaiset vanhusten
ja pitkaaikaissairaiden osastoilla rak-
komme, ihomme ja suolemme haasteis-
ta? Hienoa on, jos asioistaan pystyy ker-
tomaan, mutta enta kun ei pystykaan
enda kommunikoimaan? Ja lopulta ky-
symys, jonka my6s erads luennoitsija
esitti kaiken pitkaikaisyyden tavoitte-
lun keskella: kuinka pitkaan edes ha-
luamme elaa? Kuinka tavoiteltavaa on
saavuttaa "kunnioitettava sadan vuo-
den ikd”, jos vammattomankaan van-
huksen eldma ei ole ihmisarvoista?
Sveitsildiset ovat tehneet kartoitusta
siitd, missa pain Sveitsia selkaydinvam-

maisia asuu ja missa pain on puoles-
taan vanhusten asumispalveluja. Sel-
kaydinvammakeskus on sitoutunut kou-
luttamaan naiden asumisyksikdiden
hoitohenkilokuntaa selkaydinvammais-
ten tarpeista. Vanhusten asumispalve-
luja tarjoavat yksik6t puolestaan sitou-
tuvat varaamaan muutamia asuntoja
selkdydinvammaisille ja huolehtimaan
niiden esteettomyydesta. Tuntuu ihan
hyvalta ajatukselta.

Nykyaan selkdydinvammaisten hoi-
don tilanne on parantunut paljon ja py-
symme hengissa yha pitempaan. Elinian-
odote on lahestynyt muun vaeston kes-
kimaaraista elinikaa, joten yha suurempi
joukko selkaydinvammaisia tulee koh-
taamaan ikdantymisen tuomat ongel-
mat ja haasteet. Tassa taas lisaa poh-
dittavaa meille aksonilaisille!

suomella on
taas pitkasta
aikaa edustaja
nallituksessa.
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TREENAAMINEN

PITAA MINUT
KUNNOSSA!

Musiikki soi korvissa huumaavasti. Sen yli kuuluu huudot:
“Kdadet pysyy ylhddlld, tee nopeammin, dld luovuta!” Paikalla
olijat kuuntelevat tarkasti ja posket punottavat. Hiki virtaa.
Osa istuu tavallisella tuolilla, osa jdttipallon pddilld ja osalla on

pyoridtuoli.

TEKSTI Tiina Siivonen
KUVAT John Mortensson

o0
anildhde on tanskalainen

vaaleaverikkd Catherine Guld-

berg, joka itse istuu ryhdik-
kaasti pyoratuolissaan ja kadet tekevat
napakasti ja vauhdikkaasti liikesarjoja.
Nain tapahtuu muutaman kerran viikos-
sa, kun Catherine ohjaa muille aerobic-
cia, punttijumpaa jne. Lisdksi han tree-
naa 3-4 kertaa itse viikoittain. Lady on
kunnossa siis!

Catherinen historia on tuttu monel-
le selkdydinvammaiselle; tapaturma
laskettelurinteessa Sveitsissa vuonna
1989 ja sen seurauksena osittainen
selkaydinvamma. Liikkumisen apuvali-
neeksi tuli pyoratuoli. Sen jalkeen han
perusti perheen, johon syntyi kaksi ty-
tarta. Liikunnalliset harrastukset ovat
kuuluneet Catherinen elamaan. Vanhat
harrastukset, kuten jazz-tanssi, oli ja-
tettava ja tilalle oli keksittava muuta.
Catherine osallistui tuoliaerobic-tun-
nille K66penhaminassa ja sai siita ide-
an. Ohjaaja oli vammaton ja Catherinen
mietti, ettd miksei ole ohjaajaa, joka it-
se olisi pyoratuolinkayttaja? Niinpa han
paatti kouluttautua liikunnan ohjaajak-
si. Nain tapahtui ja han myods mietti ko-
vasti istuen tehtavia liikkeita palkkaa-
mansa personaltrainerin kanssa, jotta
ne olisivat oikein tehtyna mahdollisim-
man tehokkaita. "Rakastan tehokasta

treenia, jota myds omat ohjaukseni ovat.
Pidan crossfitista, kovilla sykkeilla teh-
dyista harjoitteista ja kiertoharjoittelus-
ta”, Catherine kertoo. Han on motivoi-
tunut harjoittelemaan, koska se pitaa
hanet kunnossa. "Kun ikaa tulee lisaa,
niin myos haasteet lisdantyvat eli miten
pitda paino kurissa seka olkapaat, ni-
velet ja lihakset vetreind? Taman takia
pidédn mm. porukassa harjoittelemises-
ta, koska porukasta saa voimaa, on hy-
va fiilis ja tapaa muita, joilla on saman-
laisia haasteita vammansa kanssa.”

Catherine on tehnyt tuoliaerobic-
dvd:n, joka on tehokkuutta taynna. Sen
idean han sai tuoliaerobiciin osallistu-
jilta, jotka halusivat harjoitella lisaa ja
kotioloissa. DVD:hen Catherine sai ra-
hallista tukea jarjestoltaan (PTU). Tule-
vaisuuteen on suunnitteilla toinen DVD,
jossa olisi mm. crosfittia ja kiertoharjoit-
telua istuen tehtyna.

Ensimmainen DVD on hankittavissa.
Jos vauhtia tai toistoja on liikaa, niin
jokainen voi tehdd oman kuntonsa
mukaan. DVD esittelyvideon l6ydat
www.cathrine-guldberg.dk sivuilta.
DVD:n voit tilata lahettémalla sahko-
postia englanniksi tai tanskaksi
cathrine.guldberg@gmail.com. DVD:n
hinta on 25 € sisaltaen lahetyskulut.

=
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HENKILOKUVASSA:

Niels Balle —

Puheenjohtaja-ainesta pohjoismaalaisittain

TEKSTI Patrick Kjellerup KAANNOS Tiina Siivonen
KUVA Christian Gronne

iels Balle on tanskalainen yritt&ja,

isa, luottamushenkild. Tanskassa

hanet tunnetaan toisen selkaydin-
vammaisia edustavan jarjeston PTU uutena
puheenjohtajana. Tanskassa on kaksi jarjes-
164, jotka edustavat selkaydinvammaisia:
RYK ja PTU. RYK on vain selkdydinvammais-
ten jarjesto ja PTU:ssa selkdydinvammaisten
lisdksi jasenind voivat olla henkildt, joilla on
polio tai whiplash/piiskanisku eli niskan ret-
kahdusvamma. PTU on vakavarainen ja heil-
Ia on oma sairaala ja kuntoutuspuoli seka
autokoulu. Selkaydinvamman Niels sai ol-
lessaan kolmetoistavuotias, kun han mur-
si selkansa polkupybéraonnettomuudessa.
Sen jalkeen han alkoi harrastaa urheilua ja
25 vuoden iassa han liittyi PTU:hun. 2008
hanesta tuli aktiivinen PTU:n selkdydinvam-
matyéryhman jasen ja jo vuoden kuluttua
hanet valittiin tyéryhman puheenjohtajak-
si. Silloin Niels sai aikaan vapaa-ajanvuo-
ron, jossa jasenet voivat treenata ilmaiseksi
tiistai-iltaisin PTU:n tiloissa. Nielsin taustalla
on tutkinto markkinoinnissa, jonka han suo-
ritti Bondin yliopistossa Australiassa. Hanel-
I& on melkoinen tydkokemus tanskalaisissa
intiimiterveydenhoidon alan yrityksissa ku-
ten Ramboll ja Coloplast. Nykydan han on
osakkaana samalla alalla ja osakkaana yri-
tyksessa MBH-International, joka tarjoaa laa-
dukkaita ratkaisuja ihmisille, joilla suoliston

ja virtsateiden ongelmia. Niels on naimisis-
sa Michelen kanssa ja heilla on kaksi lasta.

Niels Balle toivotettiin suosionosoituk-
sin PTU - Eldma onnettomuuden jalkeen
-jarjestdon uudeksi puheenjohtajaksi touko-
kuussa 2014. Han astui isoihin saappaisiin
edesmenneen pj:n Holger Kallehaugen tilal-
le. Holger teki mittavan tydn vammaisjarjes-
téssa useiden vuosien ajan. Han oli muun
muassa saatamassa YK:n yleissopimusta
vammaisten henkildiden oikeuksista. Hol-
gerin "perintd” on iso, mutta hoidettavissa.
Niels ottaa haasteen vastaan. Hyddyntamal-
la koulutustaan ja tybkokemustaan han on
asettanut tavoitteensa, joiden mukaan ke-
hittaa PTU:ta eteenpain ja vahvistaa sita.
Niels tiedostaa, etta tama on muutos, joka
ei tapahdu yhdessa yossa ja tietda vuosien
kovaa ty6ta kaikilla jarjestotydn osa-alueilla.
Myds jasenistdssa. Nielsin mukaan vammais-
ten ihmisten suurimpia esteita osallistua yh-
teiskuntaan ovat tydllistyminen ja esteetto-
myys seka saavutettavuusasiat. Tassa han
on samoilla linjoilla edellisen puheenjohta-
jan kanssa. Niels on paattanyt tehda kovasti
toita, jotta edellda mainittuihin asioihin saa-
daan muutosta. Lisaksi Nielsin tavoitteena
on saada enemman nakyvyytta jarjestolleen
PTU:lle. Tassa han soveltaa markkinoinnin
osaamistaan.



Pohjoismainen verkosto
NORR 3.-5.7.2014

TEKSTI Tiina Siivonen KUVAT Anni Tackman

ohjoismainen selkaydinvam-

maisten verkosto ja tyéryhma

NORR on kokoontunut jo useita
vuosia. NORR ei ole rekisterditynyt yh-
distys ja jokainen pohjoismaa on mu-
kana vapaaehtoisesti. Tassa porukassa
Niels Balle on my6és mukana edusta-
massa PTU:ta. NORRissa puheenjohta-
juus on ollut kiertava ja vuoro oli Tans-
kalla ja edustuksen otti PTU, Niels siis.
Han myds isanndi taman vuoden tapaa-
mista Tanskassa ja PTU:n tiloissa. Alle-
kirjoittanut ja Aksonin jarjestosihtee-
ri Anni Tackman osallistuivat NORRin
tapaamiseen. Tapaamisessa kerrottiin
maittain kuulumisia ja tdssa muutamia.
Ruotsalaiset kertoivat projektistaan
Mamma Pappa lam, joka koskee vam-
maisten vanhemmuutta ja siihen liitty-
via asioita. Projekti on saanut suuren
suosion ja Islanti, Suomi ja Norja miet-
tivat sivuston kaantamista omille aidin-
kielilleen. Esteettomyys heratti tunteita
ja keskustelua. Sen puitteissa lahetet-

tiin kirje tieteellisen kongressin IsCosin
jarjestajille, etta esteettomyys tulevissa
tapahtumissa tulisi huomioida parem-
min. Toivottavasti yhteisty0ssa oli voi-
maa ja vaikutukset nakyvat. Islannissa
heidan jarjestdnsa SEM oli saanut uu-
den puheenjohtajan ja han kertoi, etta
aikoo tehda muutoksia "nukkuneen”
jarjeston toiminnassa. Norjalaisilla oli
ollut hyva seminaari, jossa oli ollut pal-
jon jasenia lasna. Tanskassa PTU:n uu-
den puheenjohtajan pesti keskustelutti
ja RYKissa oli vietetty kesaleiria kivois-
sa tunnelmissa. Sen lisaksi porukal-
la pohdittiin tulevaisuutta ja sita, etta
olisiko jokin yhteinen projekti mahdol-
linen. Paatettiin elvyttaa pohjoismai-
nen naistyd0ryhma, joka oli aktiivisim-
millaan 2005 vuoden kieppeilla. Silloin
tehtiin naisseminaari, joka ei koskaan
toteutunut osallistujapulan vuoksi. Sil-
loin tehtiin kuitenkin yhteistydssa poh-
joismainen selkaydinvammaisten nais-
ten seksualisuuteen liittyva tutkimus.

Nyt siis naiset kokoon uudelleen 2015
alkuvuodesta. Paljon riitti asiaa ja kes-
kustelua 1,5 paivan aikana.

Paikkana oli Nielsin kotipesa eli PTU.
Asuimme paikanpaalla, silla kuntoutu-
jia/asiakkaita ei ollut tuona viikonloppu-
na heinakuussa. Kaikki toiminnat olivat
saman katon alla. Kokoustilat, ruokalat
ja kuntosali, johon tutustuimme Cathe-
rine Guldbergin johdolla. (Hanestakin
voit lukea tasta lehdesta lisaa.) Cat-
herine on selkdydinvammainen liikun-
nanohjaaja, joka viikoittaisella vuorolla
ohjaa mm. tuoliaerobicia tunnin ja sen
peraan tunnin vield kuntosalia. Melkoi-
nen treeni, mutta toimi tehokkaana vir-
kistyksena kokouksen jalkeen. Jalkim-
maisen paivan iltana olimme Ké6pen-
haminan illassa ja mukavaahan se oli.
Antoisa viikonloppu ja paa taynna aja-
tuksia palattiin kotiin.

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Juhlavaki odottavissa tunnelmissa.

Akson 5 vuotta -juhlaseminaari
16.8.2014 Sokos Hotelli Presidentti Helsinki

TEKSTI ja KUVATEKSTIT Anni Tackman
KUVAT Jenna Wihiman

Kkson taytti viisi vuotta kesa-

kuussa 2014 ja tata taivalta

juhlistettiin juhlaseminaarin
muodossa elokuun puolessa valissa
Helsingissa, Sokos Hotelli Presidentin
Sylvi-salissa. Mukana oli jasenia, yhteis-
tydkumppaneita, ystavia, tuttuja ja tuki-
joita eli kaiken kaikkiaan iloinen jouk-
ko ihmisia.

Juhla Iahti kdyntiin tervetulomaljalla.
Ohjelmassa oli jarjestbmme historiik-
kia, josta Antti Dahlberg, Jukka Kum-
puvuori ja Merja Leppala kertoivat. Pal-
jon on matkalla koettu, isoja muutok-
sia on saatu aikaan, parempaan pain
ollaan menossa ja uusia haasteita on
edessa. Erittdin mielenkiintoista kuul-
tavaa, joka pisti naurattamaan ja ehka
vahan myos herkistymaan.

Fysiatri Eija Ahoniemi piti hienon esi-
tyksen koskien selkdydinvammaisten
hoitoa Suomessa, siitd mista se on lah-
téisin, miten kehittynyt ja missa tana

SELKAYDINVAMMA AKSON

paivana mennaan. Kylla meilla on hoito
kehittynyt huimasti talla saralla.

Kuulimme puheita yhteistydkumppa-
neiltamme. Invalidiliiton hallituksen
puheenjohtaja Petri Pohjonen toi In-
validiliiton tervehdyksen osallistujille.
Suurimman tukijamme Coloplast Oy:n
Suomen toimitusjohtaja Mia Takanen
onnitteli jarjestédAmme taipaleestam-
me ja Kiitteli loistavasta yhteistydsta.
Yhteistyd on tuonut paljon niin heille
kuin meillekin. Jatkoa télle yhteistyol-
le odottaa kumpikin osapuoli innolla!

Saimme kunnian kuulla kirjailija Jérn
Donnerin ajatuksia ja tuntemuksia kos-
kien uuden kirjan luomisprosessia. Kir-
jailijan uusin teos kertoo henkildsta,
joka vammautuu ja saa selkaydinvam-
man. Jarjestéond olemme olleet autta-
massa taustatiedon keruussa. Samal-
la saimme tietaa, etta kirjailija haluaa
tukea tarkeaa toimintaamme lahjoitta-

malla osan jokaisen myydyn kirjan tuo-
tosta jarjestéllemme.

Lopuksi ennen buffet -illallista, saimme
kuulla tietopaketin olkapaan hoidosta,
miten ehkaista rikkoontumisia ja miten
niita voisi hoitaa. Fysioterapeutti Pet-
ri Rissanen piti yndessa Antti Dahl-
bergin kanssa esityksen, joka pisti jo-
kaisen miettimaan omia asentojaan ja
tekemisiaan. Meilld kun kunnon yllapi-
to on tarkeaa ja varsinkin olkapaista
huolehtiminen.

Buffet-illallinen oli herkullinen ja ruo-
kailun lomassa saimme nauttia viulisti
Elisa Jarvelan soitosta. Mita pidemmal-
le ilta jatkui, sita enemman puheen-
sorinaa kuului poydista. Kaikilla osal-
listujilla tuntui olevan erittain iloinen
juhlamieli. Akson haluaakin kiittaa kaik-
kia osallistujia erittdin onnistuneesta
illasta!



Tarjolla oli myos Mia Takanen,

maittava buffet. Coloplast Oy:n Suomen
toimitusjohtaja.

ika ja
Isalsyntyi.
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30-luvulto

AKSONIN AIKAAN

Tekstin koonnut Tiina Siivonen

Selkdydinvammaiset Akson ry:n tayttdessd 5 vuotta on syyta tarkastella
ja kaivella tietoja, mitd on tapahtunut vuosien varrella. Itse asiassa
selvisi, ettd jo lihes ammoisina aikoina on ollut ammattilaisia, jotka
ovat peradankuuluttaneet selkdydinvammaisten hoidon keskittamistd.
Keskittdminen on ollut myos Aksonin tavoite sen perustamisesta lihtien.
Ja mihin ollaan tultu ja miten? Siitd tarinaa, joka saattaa ontua ja vuodet
vierid, mutta tdrkeintdhdn on lopputulos, joka tdsmdd tdmdn pdivdin

tilanteeseen.

1940-luvulla ja samana
vuonna 1940 perus-
tettiin Invalidisaatio talvisodassa vam-
mautuneiden hoitoa, kuntoutusta ja
koulutusta varten. Historiallisesta lah-
tokohdasta toiminnan kiintopiste on
siirtynyt tuki- ja liikuntaelinsairauksi-
en tutkimukseen, hoitoon ja kuntou-
tukseen seka erityistukea tarvitsevien
opiskelijoiden koulutukseen. Koulutuk-
seen panostamisesta kertoo myoés se,
etta invalideille perustettiin mm. am-
mattikouluja. Jarvenpaan Invaliidien
Ammattihuoltolaitoksesta tuli Suomen
suurin erityisammatti-oppilaitos, joka
toimii edelleen. Nimi on nykyisin Vali-
dia Ammattiopisto. Ensimmaiset vam-
maisalan lehdet julkaistiin.
Maailmalla tapahtui mygés, silla Sir
Ludwig Guttman perusti selkaydin-
vammakeskuksen ja sairaalan Stoke
Mandevillen Englantiin. Kyseista her-
raa pidetaan myds vammaisurheilun
ja paralympialaisten kehittajana ja vai-
kuttajana. Silloin elettiin vuotta 1944.

1 9 5 O-Iuvulla SSAL kiinnitti

erityista huomiota inva-
lidien laakinnallisen hoidon ja kuntou-
tuksen puutteisiin ja liitto rakennutti

Kapylan Kuntouttamiskeskuksen. Se
on toiminut vuodesta 1953.

-luvulla kuntoutuksen
parissa tydskenteli toh-
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tori Laurent, jonka mielesta selkaydin-
vammaisten hoito tulisi keskittaa. Silloin
ei aavistettu kuinka kauan veisi ennen
kuin keskittdminen saataisiin aikaan...

Paralympia-nimella kilpailtiin ensim-
maisen kerran Roomassa 1960, jolloin
osallistujiksi kelpuutettiin vain selka-
ydinvammaiset urheilijat. Muutama vuo-
si sen jalkeen perustettiin Suomen In-
validien Urheiluliitto (S1U) 22.1.1964
Suomen Siviili- ja asevelvollisuusinva-
lidien Liiton (SSAL) keittiossa.

SSAL perusti myds yhteiskuntasuun-
nittelutoimikunnan (nykyisin Vammais-
ten yhdyskuntasuunnittelupalvelu, VYP)
liikuntaesteettomyyden huomioon ot-
tamiseksi julkisessa rakentamisessa.

-luvulla tultiin osit-

1 9 7 tain jo tdhan paivaan eli

vuonna 1971 SSAL:n nimi muuttui ja sai
nykymuotoisen nimensa Invalidiliitto.

Palvelutalotoimintaa paastiin kokei-
lemaan entisissa Kapylan Kuntoutta-
mislaitoksen majoitustiloissa Helsingin
Kimmontielld (Kapylan Invakoti), mutta
ensimmainen varsinainen palvelutalo
valmistui Joensuuhun 1973.

Kapylan kuntouttamislaitos ja Invali-
diliitto jarjestivat ensimmaisia sopeutu-
misvalmennuskursseja.

1972 perustettiin SIU:n pyératuoli-
jaosto, jossa selkdaydinvammaiset oli-
vat edustettuina, mm. Antti Dahlberg
oli mukana.

KUVA Freeimages

1975 olivat ensimmaiset lilkuntakurs-
sit Kisakeskuksessa, jossa oli vertais-
tukea, toimintaa ja saunailtoja. Kurssin
vetajana toimi mm. Erkki Kantonen. Le-
gendaariset Otaniemen kisat aloiteltiin
talla vuosikymmenella ja mukana olivat
pyoratuolinkayttajat harrastajista todel-
lisiin urheilijoihin.

Kasivoimin -lehti ilmestyi ja sita toi-
mitti Voitto Korhonen.

Talviparalympialaisissa kisailtiin ensi
kertaa vuonna 1976. Kisat pidettiin tuol-
loin Ornskoldsvikissé Ruotsissa.

-luvulla selkaydin-

198 vammaiset olivat uu-

distusmielisia ja ehdottivat, etta
Invalidiliittoon palkattaisiin selkdydin-
vammasihteeri. Pekka Suutarinen
palkattiin vaikeavammais-sihteeriksi
1982. Taman myo6ta perustettiin myos
vaikeavammaistyoryhma. Perustajaja-
senistdssa olivat mukana Pekka Hati-
nen ja Antti Dahlberg. Vuosikymmenen
puolivalin tienoilla jarjestettiin selka-
ydinvammaseminaari Peurungan kun-
toutuskeskuksessa Laukaassa, joka oli
ensimmaisia laatuaan. Tukihenkil6toi-
mintaa aloiteltiin. Kisakeskuksen leiri-
toimintaa oli selkdydinvammaisille edel-
leen. Pohjoismaisia kontakteja luotiin
vaikeavammaistyéryhman kautta.
Invalidiliitto perusti kuntoutuskes-
kuksen Rovaniemelle ja sopeutumis-
valmennuskeskus valmistui Lahteen.



Jarjestétoiminnassa korostui paikallis-
yhdistysten rooli edunvalvontatyéssa
VALTAVA-uudistuksen myo6ta, joka siir-
si sosiaali- ja terveydenhoidon paatok-
senteon kunnille (vuonna 1988 voimaan
tullut Vammaispalvelulaki korvasi paa-
osin Invaliidihuoltolain).

1 9 9 O-luvullaja tarkemmin

1992 vaikeavammais-
tyoryhma lakkautettiin ja perustettiin
Invalidiliiton selkaydinvammatyéryhma.
Ty6éryhma toimi Invalidiliiton alaisuu-
dessa, ja sen periaatteena oli toimia
valtakunnallisena selkdydinvammais-
ten oikeuksia ajavana, puolustavana
javalvovana elimena. Tydryhma julkai-
si Selkaydinvamma -lehtea ja tiedot-
ti lehden kautta selkaydinvammaisten
asioista. Matti Anttalainen teki suu-
ren tydn lehden toimittamisessa ja tai-
tossa. Selkaydinvammatydryhma teki
ja antoi esityksia, lausuntoja, kannan-
ottoja seka vaatimuksia selkaydin-
vammaisten ja vaikeasti lilkuntavam-
maisten tarpeiden huomioimiseksi
erilaisissa valtakunnallisissa ja paikal-
lisissa asioissa. Myods hoidon keskit-
tdminen vilahteli puheissa enemman
ja vahemman. Tyéryhma oli mukana
Pohjoismaisessa selkaydinvammaryh-
massa (Norr), joka kokosi skandinaavit
yhteen vuosittain pohtimaan selkaydin-
vammaisten tilannetta pohjoismaises-
ta nakovinkkelista. Luvun alkupuolella

jarjestettiin selkaydinvammaisten nais-
ten seminaari ja viikonloppu Peurun-
gan kuntoutuskeskuksessa. Kisakes-
kuksen leiritoiminta jatkui luentojen,
vertaistuen ja liikunnan parissa. Inva-
lidiliitto jarjesti ja koordinoi vertaistuki-
henkildétoimintaa ja -koulutuksia. Vuo-
desta 1995 vertaiskuntouttajat olivat
osana kuntoutusta Kapylan kuntoutus-
keskuksessa. Selkaydinvammapoliklini-
kat toimivat seuraavissa kaupungeis-
sa: Seinajoki, Jyvaskyla, Paimio (Tyks)
ja Lappeenranta.

1999 yhteistydssa perustettiin Vam-
maisfoorumi, jossa mukana on 30 valta-
kunnallista vammaisjarjestéa. Foorumin
tarkoituksena oli edistdd vammaisten
ihmisten yhteiskunnallista asemaa ja
hyvinvointia ja edustaa Suomen vam-
maisjarjestdja kansallisessa ja kansain-
valisessa yhteistydssa, erityisesti Euroo-
pan vammaisfoorumissa. Kotimainen
vaikuttamistoiminta keskittyi vammais-
ten yhdenvertaisen osallistumisen tur-
vaamiseen. Kaytannon toimintamuoto-
na toteutettiin verkostoihin perustuvaa
ja hallinnollisesti kevytta hajautettua
tyoskentelytapaa.

Suomen Paralympiakomitea perus-
tettiin 1994.

2 O O O-luvulla Jarjestoken-

tassa tapahtui. Kaksi-
kielisessa maassa tarvittiin myos ruot-
sinkielinen vammaisjarjesto ja niin sai

1yoryhma julkais oelka-

ydinvamma -lentea Ja
tiedotti lehden kautta

selkaydinvammalsten
asioista
- 1090-huky

alkunsa Finlands Svenska Handikapp-
férbund vuonna 2000.

Oli ollut jo aiemmin havaittavissa, etta
lumeen kyllastyneet selkaydinvammai-
set muuttivat osoitteensa Espanjan au-
rinkorannoille. Hekin kokosivat voiman-
sa ja 2007 syntyi Espanjan Suomalai-
nen Vammaisyhdistys, ADFE.

2001 perustettiin Selkaydinvamma-
saatiod. Se jarjesti seminaareja ja net-
tiin ilmestyi kotisivut, joissa oli katta-
va tietopaketti selkdydinvammasta ja
sen aiheuttamista sivuvaikutuksista.
Parhaimmillaan seminaareissa oli 1&-
hes pari sataa osallistujaa ja paljon pai-
navaa sanottavaa. Vertaistukea par-
haimmillaan. Kulut katettiin sponso-
reiden voimin.

Selkaydinvammatyéryhma oli aktiivi-
nen. Jarjestettiin Kisakeskuksen leireja
ja cityleireja kaupunkiolosuhteissa se-
ka luontoleireja Rantasalmella. Pohjois-
mainen yhteistyd, Norr, jatkui. Virolais-
ten kanssa aloiteltiin yhteistyota ja he
olivat mm. Kisakeskuksen leireilla. Vi-
rossa jarjestettiin oma selkaydinvam-
maisten seminaari suomalaisten avus-
tuksella, jossa oli mm. Antti Dahlberg
luennoimassa. Kansainvalisesti oltiin
tietoisia tapahtumista ja osallistuttiin
tieteellisiin seminaareihin - IsCos ja
Noscos. 2006 osallistuttiin ESCIF:in
perustamiskokoukseen eli silloin syn-
tyi Euroopan selkdydinvammajarjes-
t6 Sveitsiin.

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Oman selkaydinvammajarjeston pe-
rustaminen nousi jalleen esiin. Euroo-
passa ihmeteltiin, etta meilla ei ollut jar-
jestda selkadydinvammaisille eika hoitoa
ollut keskitetty, joka oli Euroopassa ku-
ten myos Pohjoismaissa kaytetty malli.
Puuhamiehiksi ryhtyivat Antti Dahlberg,
UIf Gustafsson ja Timo Narinen. Tukea
tuli oman jarjeston perustamiseen ja
paatos syntyi.

Sitten se tapahtui. 13.6.2009 syntyi
Selkaydinvammaiset Akson ry. Puheen-
johtajaa etsittiin ja "metsastyksen” tu-
loksena loytyi pj:ksi Jukka Kumpuvuo-
ri ja se osoittautui hyvaksi valinnaksi.
Hallitus koottiin siten, ettad jasenia oli
jokaisesta yliopistosairaalapiirista. Toi-
minnan laht6laukauksena oli aktiivinen
hallitus. Alussa tehtiin todella paljon va-
paaehtoisty6ta ja voitaisiin sanoa, etta
uhkayrityshan oli saavuttaa pienet ja
isommatkin tavoitteet. Erityisesti Raili
Louhimaa teki suuren maaran vapaa-
ehtoisty6ta sihteerin ja monien asioi-
den hoidossa Aksonin syntyvaiheilla.

Kysymyksia sateli: miksi oma yhdis-
tys selkdydinvammaisille? Tassa muuta-
mia vastauksia: ei ollut omaa jasentoi-
mintaa, hajaantunut hoito-organisaatio,
ei elinikaista seurantaa selkaydinvam-
maisille.

Aksonin my6ta Invalidiliiton selkaydin-
vammatyoryhma lakkautettiin.

Kansainvalisyys jatkui ja osallistut-
tiin NORR:n seka ESCIF:n tapaamisiin.

Selkaydinvammapoliklinikat aloitti-
vat toimintansa Tampereella (Tays) ja
Paijat-Hameessa (Lahti).

2002 Kapylan kuntoutuskeskus muut-
ti uusiin toimitiloihin ja rakennus sai

SELKAYDINVAMMA AKSON

nimen Synapsia. 2008 valmistui Inva-
lidiliitolle uusi esteet6n toimitalo. Paa-
toiminen vertaiskuntouttaja palkattiin
vakituiseksi tyontekijaksi Kapylan kun-
toutuskeskukseen.

2009 Suomen Invalidien Urheiluliit-
to lakkautettiin ja yhdistyssuunnitel-
mien tuloksena perustettiin Suomen
Vammaisurheilu ja -liikunta VAU ry. VAU
ry on kattojarjestd, jonka alla liikkuvat
ja urheilevat liikuntavammaisten lisak-
si nako- ja kehitysvammaiset seka elin-
siirron saaneet henkilot.

z O 10-luvulla Aksonin vaiku-

tukset nakyvat. Touko-
kuussa 2011 Selkdydinvammasaa-
ti6 vietti 10-vuotis juhlaa seminaarin
merkeissa Aksonin kanssa. Juhlaa oli
myos se, ettd seminaarissa Paula Ri-
sikko onnitteli selkaydinvammaisia ak-
tiivisuudestaan hoidon keskittdmiseen
ja elinikaisen seurannan aikaansaa-
miseksi. Tahan oli tullut Valtioneuvos-
ton paatos 6.4.2011. Paatds keskittaa
selkdydinvammaisten hoito ja kuntou-
tus kolmeen yliopistosairaalaan; Hel-
sinkiin, Tampereelle ja Ouluun. Paatés
oli historiallinen. Aksonin toimintaa oli
ollut alle pari vuotta ja tallainen paa-
t0s saatiin aikaan. Lauri Louhivirralla
oli myés iso rooli alkutaipaleella. Lie-
ko héanen painehaavansa, kirurgiset toi-
menpiteet, vierailut potilasasusteissa ja
kuumehouruissa Oulun Rotuaarilla, teh-
nyt vaikutuksen paattajiin? Keskittamis-
asetuksen kanssa myos Antti Dahlberg
on tehnyt téita, nahnyt painajaisia ja ol-
lut tyytyvainen lopputulokseen. Aluksi
héan itsekin epaili, ettd mika on onnistu-

misprosentti (5 %)? Haastattelut ja kes-
kustelut, joissa osapuolet sanoivat, etta
Suomi on liian pieni keskittamiseen, 16i
miesta jos toista. Tarvittiin puhumista
ja lobbaamista ja osallistumista suun-
nitteluun, joiden kokouksissa Akson oli
edustettuna. 2010 aikana kokouksia oli
lahes 20 seka tapaamiset kansanedus-
tajien ja paattajien kanssa. Loppukesas-
ta 2010 Timo Keistisen soitto, ettd han
alkaa kirjoittaa asetusluonnosta, herat-
ti riemua, etta nyt asiasta ainakin kes-
kustellaan. Kiitos Antin periksiantamat-
tomuuden, silla hoidon keskittdminen
on totta, vaikka tyota riittaa viela paljon.

Lauri Louhivirta oli ensimmainen Ak-
sonin palkattu tyéntekija - lahjoitus-
varoin. Nailla tuloilla myos Tiina Sii-
vonen aloitti 2011 ja jatkoi pestissa
2012 toukokuuhun, kun Akson sai ra-
ha-automaattiyhdistyksen, RAY:n, tukea.
Aino Riikkila oli osapaivaisesti tdissa
syksyyn 2012, jolloin nykyinen jarjes-
tOsihteeri Anni Tackman palkattiin ko-
kopaivaiseksi duunariksi. "Nuori kapi-
nallinen” Akson oli arhakka ja puoliaan
pitava yhdistys, joka myotavaikutti ta-
pahtumien kulkuun. Akson teki toimin-
nallaan myos vaikutuksen RAY:hyn, joka
rahoittaa toimintaa. Tyontekijan panok-
sella on jarjestetty info/klubitilaisuuk-
sia/seminaareja jasenistolle. Tarkeaa
oli myos jaseniston tasainen kasvu. Vuo-
den 2011 lopussa jasenia oli 514.

Selkdaydinvamma-lehti siirtyy Akso-
nin julkaistavaksi 2010 alusta. Annuk-
ka Koskela on tehnyt lehden kanssa
hyvaa tyota. Lehti ilmestyy kaksi ker-
taa vuodessa.



NORR ja ESCIF olivat toiminnassa
mukana ja niiden tapahtumiin osallis-
tuttiin. Talla vuosikymmenella jarjestet-
tiin muutamia luontoleireja yhteistyds-
sa VAU ry:n kanssa.

2011 jarjestettiin ryhmamatka Tene-
riffalle, jossa oli mukavasti porukkaa.
Samana vuonna nuorisotoimintaa tuet-
tiin, mutta tapahtumat eivat saaneet ta-
ta sukupolvea liikkeelle. Aksonille 16ytyi
toimitilat Invalidiliiton tiloista Manner-
heimintieltd Helsingista.

2012 hoidon keskittdmiseen suun-
nattiin paljon paukkuja ja kokouksia riit-
ti. Kolmen selkdaydinvammakeskuksen
osalta toimintaa kaynnisteltiin ja kaikki
olivat eri vaiheessa. Aksonin perustoi-
mintaa hoidettiin tydntekijan ja vapaa-
ehtoisvoimin. Seminaarit ja klubi-illat
toteutuivat eri puolilla Suomea. Leiri-
toiminta hiipui.

2013 Aksonin puheenjohtajan toi-
meen ryhtyi Merja Leppala. Muuten
perustoimintaa olivat tapahtumat, kan-
sainvaliset kokoukset ja hoidon keskit-
tamisen seuraaminen ja kehittdmises-
sad mukana oleminen. Vertaistukitoi-
mintaan paatettiin hakea rahoitusta ja
my6s omaa tyéntekijad. Nuorison mu-
kaan saaminen on ollut haasteellista ja
haastaa Aksonia tulevaisuudessakin.

Helsingin ja uudenmaan sairaalapii-
rin (HUS) selkdydinvammakeskus avasi
ovensa. Laakarina toimii Eija Ahonie-
mi, joka on monelle tuttu kuntoutuk-
sen puolelta.

yt, eli vuonna 2014 Akson
on edelleen nuori ja viriili. Pu-
heenjohtajuus Puheenjohta-

Jitten se
< Lapantui.

selkaydin-
yammaiset
o flkson 1y,

juus siirtyy Merja Leppalan hyvista ka-
sista Lauri Louhivirralle. Hallitus on
koottu erilaisista toimijoista, joilla jo-
kaisella on annettavaa jarjestén toimin-
taan. Hallitus on kokoontunut muuta-
mia kertoja vuodessa ja paljon asiat
hoituvat sahkdisessa muodossa, joka
on my0s taloudellisesti jarkevaa. Toi-
misto on edelleen Helsingissa ja tyon-
tekijan hoidossa. Kiitos Anni Tackman.

Tana vuonna saatiin rahoitus Move-
projektiin eli monimuotoiseen vertais-
tukeen, joka kouluttaa vertaistukijoita,
pitda asiaa ylla ja kehittaa sita selka-
ydinvammakeskuksissa.

Jasenia tédna vuonna ja tdhan men-
nessa on yhteensa 653. Huisi maara!
Jos arvioitu maara selkdydinvammaisis-
ta Suomessa on 5000, niin Aksonilla on
viela tekemista. Jasenistélle kiitos osal-
listumisesta tapahtumiin ja tulevaisuu-
dessa tapahtumia yritetdan hajauttaa
viela enemman ympari Suomen.

Hoidon keskittdmisesta voidaan to-
deta, ettd asetus tehtiin kolme vuot-
ta sitten ja uskomattoman paljon on ti-
lanne parantunut. Vammautuessa eli
akuuttivaiheessa ei enda turhaa odot-
telua hoidossa, jolloin komplikaatiot
ovat vahentyneet, noin kaksinkertainen
maara vammautuneita paasee asian-
tuntevaan alkuvaiheen kuntoutukseen
ja seuranta on se suurin edistysaskel.
Asiat vaativat kuitenkin viela toimia ja
kehittymista. Paljon kuitenkin on tapah-
tunut. Selkaydinvammaisten on itse ol-
tava aktiivisia paastakseen keskusten
ja seurannan piirin. Kukaan kun ei siel-
ta kotoa hae.

13.6.2009 synty]

Tassa historian havinassa on
mainittu monia eri jarjestdja. Ak-
son on jasenena Vammaisfoorumis-
sa, Invalidiliitossa, Finlands Svens-
ka Handikappforbundet:ssa, Suomen
Vammaisurheilu- ja lilkkunta VAU:ssa,
European Spinal Cord Injury Federati-
on ESCIF:ssa ja NORRissa. Yhteistyota
tehdadan monella saralla ja ilman sité eri
tahojen olisi vaikeaa toimia. Kansain-
valinen kontakti ja tiedonjakaminen su-
juvat NORR:in ja ESCIF:in kautta.

Toita tehdaan ja jasenistda kannus-
tetaan osallistumaan toimintaan ja ot-
tamaan kantaa seka tekemaan kehitys-
ehdotuksia. liman teita ei ole Aksonia.
Annetaan pydrien py0ria ja jos ei mi-
taan tee, ei mydskaan mitaan tapahdu.

Lahteet: Aksonin arkisto,
www.invalidiliitto.fi, www.vammaisurheilu.fi,
puskaradio, www.vammaisfoorumi.fi,
luotettava wikipedia, omat kokemukset,
www.handikapp.fi ja kaikki mista sai
tietoa irti

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Oulun yliopistollinen sairaala —
pohjoisin selkaydinvammayksikko

TEKSTI Aki Vainionpaa

LT, fysiatrian erikoislaakari
Ladkinnallinen kuntoutus
Oulun yliopistollinen sairaala

ulun yliopistollisen sairaa-

lan (OYS) selkdydinvammayk-

sikkd on pohjoisin maamme
kolmesta yksikdsta. OYS vastaa selka-
ydinvammapotilaiden hoidosta ja seu-
rannasta, seka selkaydinvammahoidon
koordinoinnista, koulutuksesta ja tutki-
muksesta omalla yli 50 % Suomen pin-
ta-alasta kattavalla erityisvastuualueel-
laan. Potilaita otetaan kuitenkin niin
akuutin vaiheen hoitoon kuin seuran-
taan tarpeen mukaan erityisvastuualu-
een ulkopuoleltakin.

SYV-potilaiden seuranta OYS:ssa on
aloitettu selkdydinvammapoliklinikal-
la jo 2000-luvun alussa, mutta toimin-
nan laajentuminen alkoi asetuksen voi-
maantulon jalkeen 2012. Yksikdn koko
laajeni merkittavasti 2013 vuoden aika-
na, jolloin perustettiin 11 viran ja toimen
turvin selkdydinvammatiimi: erikoislaa-
kari, fysioterapeutti, toimintaterapeutti,
puheterapeutti, kuusi sairaanhoitajaa ja
kuntoutusohjaaja. Tiimin tukena toimi-

vat tarpeen mukaan sosiaalityontekija,
uroterapeutti, seksuaaliterapeutti, ravit-
semusterapeutti, ammatillinen kuntou-
tusneuvoja seka kaikkien OYS:n erikois-
alojen asiantuntijat ja osastojen hen-
kildkunta. Yhteisty6 on jatkuvaa myo6s
kommunikaatiokeskuksen ja apuvali-
nekeskuksen kanssa.
Selkdydinvammapotilaiden hoidon
koordinointi aloitetaan tiimin toimesta
varhaisessa vaiheessa, usein jo teho-
osastolta. Kuntoutusta toteutetaan ti-
lanteen mukaan akuuttivuodeosastoilla
ja 17-paikkaisella kuntoutusosastolla,
jossa on varattuna 3-5 potilaspaikkaa
akuutin vaiheen kuntoutusjaksoille ja
laajemmille arviointijaksoille. Rajallisten
paikkojen johdosta osa uusien potilai-
den peruskuntoutuksesta toteutetaan
koordinoituna ostopalveluna.
Selkdydinvammapotilaiden seuran-
ta toteutetaan selkdydinvammapolikli-
nikalla. Poliklinikalla vastaanottopai-
va koostetaan kuntoutujan yksildllisen

tarpeen mukaan. Kayntiin sisaltyy aina
sairaanhoitajan ja ladkarin vastaanotot,
tarvittaessa fysio- ja toimintaterapeutin
arviot seka kuntoutusohjaajan tapaami-
nen. Tarvittaessa jarjestetddn muiden
erityistydntekijdiden arviot tai apuvali-
nekeskuksen kaynti. SYV-poliklinikal-
la tehdaan kattava hoidollinen arvio
ja suunnitelma, seka laaditaan laakin-
néallisen- ja ammatillisen kuntoutuksen
suunnitelmat. Lisdksi huolehditaan so-
siaali- ja vakuutusturvaan liittyvista asi-
oista seka koordinoidaan apuvaline- ja
kodinmuutostoéiden tarvetta ja toteutus-
ta. Seurantavali poliklinikalla vaihtelee
yksil6llisen tarpeen mukaan puolesta
vuodesta kolmeen vuoteen. SYV-polikli-
nikka tarjoaa konsultaatiota selkaydin-
vamman saaneita kuntoutujia hoitaville
tahoille seka tukea ja neuvontaa asiak-
kaille ja heidan laheisilleen. Tavoitteena
on terveyden ja hyvinvoinnin tuottami-
nen selkdydinvammapotilaille.

SYV-keskuksien yhteystiedot

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

Kayntiosoite:

Fysiatrian klinikka, Vega talo
Selkdydinvammapoliklinikka
Nordenskiodldinkatu 18 A,
00250 Helsinki

Postiosoite:
PL 349, 00029 HUS

Yhteydenotot

Sihteeri Minna Peltomaki puh.
050 439 2690

Soittoajat ma-pe klo 9.00-
10.00 ja klo 13.00-14.00

Sairaanhoitaja/ Uroterapeutti/
Kliininen seksologi Pirjo Nurmi
puh. 050 513 1862

oyYs

selkdaydinvammapoliklinikka

Kayntiosoite:

Oulun yliopistollinen sairaala
(OYS)

Kajaanintie 50, 90220 Oulu

Syv-pkl sijaitsee Kuntoutustut-
kimuspoliklinikalla; sisdankayn-
ti A4 tai B3 - ovesta ja suoraan
eteenpain hissiaulaan, josta 3
kerrokseen.

Postiosoite:
Oulun yliopistollinen sairaala
(OYS)

Kuntoutustutkimus ja erityispkl /

Selkdydinvammapkl
PL 21
90029 0YS
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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

TAYS

selkdydinvammapoliklinikka

Kayntiosoite:

Teiskontie 35, Z2-rakennus
Selkaydinvammapoliklinikka,
3. kerros

Postiosoite:

Tays
Selkadydinvammapoliklinikka
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



Miten ja miksi
saada lahete selkaydinvamma-

keskukseen?

TEKSTI Tiina Siivonen

elkdydinvammaisten
hoito keskitettiin kolmeen
yliopistolliseen sairaa-
laan Valtioneuvoston paatok-
sella 6.4.2011. Ajatuksena oli
se, ettd tulevaisuudessa selka-
ydinvammaiset saavat moniam-
matillisen hoidon "yhden luukun
periaatteella” ja tietdmys vam-
man hoidoista kertyy keskuksiin.
Myds elinikdisen hoidon seuran-
takaynnit hoituisivat keskusten
kautta. Tarkoittaen sita, etta
keskusten hoidon piirissa olevat
Kutsuttaisiin 3-5 vuoden valein
kontrolliin. Vastavammautuneet
rekisterdidaan keskuksiin, mut-
ta ne, jotka ovat vammautuneet
ennen hoidon keskittamistd, hei-
dan tulee hakeutua lahetteella
keskusten hoitoon. Sen voi teh-
da, vaikka ei talla hetkella ter-
veydellisia ongelmia olisikaan.
Tassa pari tarinaa, miten ih-
miset ovat saaneet lahetteen.
"Olin jo pitkaan ajatellut lahet-
teen hakemista/pyytamista ter-
veyskeskuksesta. Olin kuulostel-
lut puskaradion kautta tarinoita,
miten jotkut laakarit olivat sano-
neet, ettei joku kuuluisi selka-
ydinvammakeskusten hoidon pii-
riin. Tamahan on laakarilta hup-
sua puhetta, kun valtioneuvosto
on tehnyt paatéksen. Niinpa soi-
tin terveyskeskukseen ja sielta
tivattiin mita haluan. Sanoin, et-
ta tarvitsen lahetteen selkaydin-
vammakeskukseen. Hoitaja yrit-
ti kysella, etta eiko sita pyyde-

ta jostain muualta? En antanut
periksi ja halusin ajan. Sain sen
loppujen lopuksi.”

"Valmistauduin laakarin vas-
taanotolle katsomalla netista si-
vun, josta nakyy tuo keskittamis-
asia. Asia on mm. kaypa hoito
suosituksissa www.kaypahoito.fi.
Laakari ei ollut kuullut keskitta-
misesta ja oli yllattavan kiinnos-
tunut. Sitten tuli kysymys, etta
miksi haluat lahetteen? Vasta-
sin, etta haluaisin paasta hoi-
don ja seurannan piiriin, jossa
ymmarretaan perusvamman hoi-
toa ja erityisyyksia. Kokemuk-
sia on vaarin hoidetuista oireis-
ta. Laakari kirjoitti lahetteen ja
pyysi minua lukemaan sen, etta
siina asiat olivat oikein. Olin yl-
lattynyt. Tosin l1aakari kertoi lah-
tiessani, etta oli jaamassa kesa-
lomille. Olikohan asialla jotakin
vaikutusta....”

"Olin rutiinikaynnilld urologil-
la. Vuosia aiemmin olin yrittanyt
paasta silloisen Synapsian sel-
kadydinvammapoliklinikalle ajan-
kohtaisen kysymykseni selvitta-
miseksi. Kotikuntani ei silloin
myodntanyt maksusitoumusta
Synapsiaan. Kysyin nyt sairaan-
hoitopiirin urologilta lahetetta
Selkdydinvammapoliklinikalle.
Urologi ei tiennyt tallaisesta yk-
sikosta, mutta otti asian selvit-
taakseen. Lahete meni perille, ja
paasin ensimmaiselle vastaan-
otolleni ja elinikaiseen seuran-
taan SYV-pkl:lle.”

Toimintakyvytén - Toimintakykyinen

Jgability

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

Anna G
hyotyy Medtronicin [TB-hoidosta

1. Saud A. Sadiq, Gary C. Wang Long-term intrathecal baclofen therapy in ambulatory patients
with spasticity. J Neurol 2006; 253:563-569

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

Innovating for life.
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Matkailuvinkkeja

Esteettoman matkakohteen loytaminen on joskus haasteellista. Onneksi nykyaan
internetista ja matkatoimistoista on jo loydettavissd tarkempia tietoja kohteista.
Kerdaamme télle palstalle lukijoiden omia kokemuksia ja hyvid vinkkeja erilaisista
matkakohteista, hotelleista, retkista ja risteilyista -niin Suomesta kuin ulkomailtakin.
Useat matkakohteet kun toimivat kaytdnnossa monen kohdalla vaikka ne eivat olisikaan
varsinaisesti inva-varusteltuja. Siis hyvat kokemukset jakoon!

Kirjoita vapaamuotoisesti lyhyt tai pidempikin juttu ja liitd mukaan tarvittavat tiedot
kohteesta ja/tai kuvat. Kirjoitukset osoitteeseen: toimisto@aksonry.fi.

Ahvenanmaa

TEKSTI Miina Fagerlund KUVAT Zoomcamp Aland

hvenanmaa on saaristoidylli,
mutta my6s nykyaikainen yhte-
yskunta. Ahvenanmaalta [6ytyy
kaunista luontoa ja kultuuria menneil-
13 ajoilta. Lyhyet etaisyydet merkitsevat
sita, etta siella voi helposti kokea kaik-
kea pikkukaupunkielaman ja sileiden
punagraniittikallioiden valilla.
Zoomcamp Aland on matkatoimis-
to, joka jarjestaa matkailupalveluita
etupaassa vammaisille ja senioreille
Ahvenanmaalla. Toimitusjohtaja Mii-
na Fagerlund kayttaa itse pyoratuo-
lia ja Buba Sjolundin kanssa heilla on
noin kymmenkunta yhteystyoyritysta,
jotka toimivat matkailualalla ja jarjes-

SELKAYDINVAMMA AKSON

tavat aktiviteetteja ympari Ahvenan-
maata. Nailla yhteistydkumppaneilla
ei valttamotta aina ole sellaisia palve-
luita, jotka ovat 100 %:sesti esteetto-
mia, mutta jos Zoomcamp Aland saa
etukateen tietoa asiakkaan tai ryhméan
erityistarpeista, voi yritys tarjota usei-
ta sovellettuja matkakohteita eri puo-
lilla Ahvenanmaata.

Zoomcamp Aland voi tarjota palveluita
ryhmille tai yksityishenkildille. Ahvenan-
maalla on esimerkiksi Euroopan suurin
kameramuseo, Micke Bjorklundin ravin-
tolan mahtavat makuelamykset, erilai-
sia kultturiperintdkohteita seka kaunis-
ta luontoa. Zoomcamp Alandin kautta

voit osallistua valokuvausmatkalle tai
tehda luontoretkia vuokrattavalla Zoo-
mikzella, joka on sahkokayttéinen neli-
vetosahkari. Zoomcamp Alandilta saat
oppaan mukaan opastamaan joko kau-
punkikohteeseen tai maaseudulle ja
luontoon. Jos asiakas kaipaa enem-
man vaubhtia, yritys jarjestaa vaikkapa
erilaisia vesiurheiluun liittyvia ohjelmia
esteettdmassa uimahallissa tai ulkove-
silla. Muitakin urheilumuotoja voi har-
rastaa, esimerkiksi curlingia.

Asumisvaihtoehtoja Ahvenamaalla on
runsaasti, Maarianhaminan keskustasta
merenrantayépymiseen ja maaseutuun.
Majoittua voi siis hotellissa, leirintdalu-
eella, matkakodeissa tai eritasoisissa
mokeissa. Zoomcamp Aland auttaa es-
teettdman kohteen Ifytadmisessa.

Helpoin tapa tulla Ahvenamaalle on
oma auto. Ahvananmaalta I6ytyy toki
invatakseja seka esteeton linja-auto,
johon mahtuu viisi pyératuolia. Zoom-
camp Aland tarjoaa matkoja Helsingis-
ta tai Turusta, Turusta saapuvalla laival-
la on paremmat aikataulut (Helsingista
tuleva lautta saapuu yolla).

Varaa itsellesi aikaa viettaa aikaa
Ahvenanmaalla! Ahvenanmaan hiljai-
suudessa on mahdollisuus nauttia rau-
hasta, lintujen laulusta, kimalaisten
surinasta, tuulen suhinasta puissa,
metsien ja luonnon tuoksuista ja y6-
taivaan tahdista. Ahvenanmaa on saa-
rien ja luotojen kiehtoava saari, joka on
taynna arkipaivan kauneutta.



Kokemuksia Tanskasta & Legolandista

atkasimme Heiné-
kuussa kahden aikui-
sen ja kahden 6-vuo-
tiaan pojan voimin Tanskaan,
paédkohteena Legoland. Tama
oli minulle ja pojalleni ensimmai-
nen kerta Legolandissa ja etu-
kateen vahan jannasi miten es-
teetdnta Tanskassa ja erityisesti
tietenkin Legolandissa on.
Varasimme halvat lennot Ko-
penhaminaan jo hyvissa ajoin
vuoden alussa, koska Legolan-
din pakettimatkat tuntuivat ole-
van aika kalliita. Paatimme siis
lentda Kdpenhaminaan ja vuok-
rata sielta auton, ja majoittua
sitten vahan edullisempiin vaih-
toehtoihin, kun mita pakettimat-
koilla oli tarjolla. Yritin myds saa-
da meille kasihallintalaitteista
autoa vuokralle, koska olen
kuullut, ettd Hetrzilla ja Avisilla
ainakin olisi sellaisia. Noh, tdma
vaite jai ainakin meidan kohdal-
lamme taruksi, silla kasihallinta-
laitteista autoa ei l6ytynyt. Lop-
pujen lopuksi paatimme ottaa
tavallisen auton, ja mina sain
kartanlukijan pestin. Onneksi
autossa oli hyva navigaattori.
Tarkoituksena oli viettéda noin
kolme paivaa Billundissa tai sen
lahistolla, jotta pojat ehtisivat
rauhassa kokeilla kaikki mah-
dolliset laitteet Legolandissa.
Lisdksi paatimme menna myds
Givskudin eldintarhaan, joka si-
jaitsee Legolandin lahella.

Majoitus varattiin booking.com
kautta, josta pystyy etsimaan
myods esteettdmia hotelleja. Me-
nomatkalla ydovyimme n. puoles-
sa valissa Képenhaminan ja Bil-
lundin valilla, pienesséa kylassa
nimelta Korsor. Esteetdn ja idyl-
linen hotelli oli nimeltédan Jens
Baggesen. Ulkoapain hotelli ei
ollut juuri minkaan nakoinen,
mutta sisalta erittain viihtyisa.
Ainut miinus oli, etta hisseilla ei
paassyt likkumaan enaa klo 22
jalkeen, joten huoneeseen piti
suoriutua ennen sita.

Ison-Beltin sillan ylitys oli mah-
tava kokemus meille kaikille.
Jaksoimme ihmetella sillan pi-
tuutta, korkeutta seka niita tyo-
miehid, jotka korjasivat sillan
kaiteita.

SEURAAVAT KOLME YOTA yovyim-
me Vorbasse nimisessa kylas-
sa, joka sijaitsee n. 20 min ajo-
matkan paassa Legolandista.
Yévyimme Vorbasse Holiday
Apartments -nimisessa maja-
paikassa, jonka |6ysimme erdan
vammaisen ystavani vinkkaa-
mana. Vorbasse Holiday Apart-
ments koostui rivitalosta, jossa
oli kuusi neljan hengen estee-
ténta huonetta. Huoneissa oli ti-
lava kylppari ja makuuhuoneen
yhteydessa pieni keittid. Lapsil-
le oli kerrossanky ja pihalla kei-
nu seka trampoliini, joten suurin
0sa majapaikassa olosta meni

pojilla pomppien.

Itse Legolandissa vietimme
kaksi paivaa. Joka paikkaan paa-
si hyvin ja invavessojakin 16ytyi
vahan joka nurkasta. Ainoas-
taan harmitti, ettd suurimpaan
osaan laitteista oli hankala tai
jopa mahdotonta paasta. Niinpa
tyydyin katselemaan kun pojat
kiersivat laitteissa ja vammaton
ystavani meni heidan mukaansa
silloin kun oli tarvis. Legolandis-
sa on myos oikein kiva vesipuis-
toalue, jossa on erikseen pien-
ten ja isojen lasten puoli. Tosin
vesi oli alyttdman kylmaa, joten
poikani viihtyi vesileikeissa ehka
noin viisi minuuttia, sitten piti
tulla ldAmmittelemaan. Legolan-
din leffateatteriin sekd Sea Li-
feen paasi myds esteettomasti.

Yhden paivan vietimme Givs-
kudin elainpuistossa. Siella liiku-
taan osin autolla ja osin kavel-
len. Lisaksi eldinpuiston alueella
on iso leikkialue lapsille, jossa
on kiipeilytelineita, polkuauto-
ja, trampoliineja ja muuta muka-
vaa. Elaimia oli eri puolilta maa-
ilmaa ja erityisen jannaa poikien
mielesta oli tietenkin leijonan
nakeminen.

KOLMEN PAIVAN JALKEEN I&hdim-
me ajelemaan takaisin K66pen-
haminaan. Matkalla kavimme
Roskilden viikinkilaivamuseos-
sa. Lapset saivat kokeilla paal-
leen viikinkien sotavarustusta

seka tutkailla viikinkilaivoja. Sen
jalkeen vietimme hetken puis-
toon rakennetussa leikki/seik-
kailupuistossa joka sijaitsi ihan
Kdéopenhaminan ulkopuolella.

Koépenhaminassa yovyimme
Wakeup Copenhagen -hotel-
lissa. Siella olisi ollut invahuo-
neita, mutta ei halvimmassa
huoneluokassa. Niinpa paatin
ottaa minulle ja poitsulle taval-
lisen huoneen halvimmasta luo-
kasta. Huone oli ihan ok, tosin
kylppéari oli pieni lasiseindinen
kaappi, johon tuoli ja mind mah-
duimme juuri ja juuri. Lentom-
me lahti vastaillalla, joten meilla
oli viela kokonainen paiva jal-
jella K6bpenhaminassa. Saa oli
mita mahtavin, joten paadyim-
me kuljeksimaan ympari kau-
punkia vahan sen mukaan min-
ne nena naytti. Pojat jaksoivat
kavella koko paivan todella hy-
vin, kunhan pidettiin huoli saan-
noéllisista jatskitauoista.

Kaiken kaikkiaan Tanska tun-
tui mukavalta maalta ja liikku-
minen oli helppoa. Perusasiat
olivat kunnossa: vessaan paa-
si hyvin ja ruoka oli hyvaa. Le-
golandia voin suositella Iampi-
masti joskin silla varoituksella,
etta laitteisiin padaseminen on
hankalaa.

%Dnniﬁ;ﬁmm

TEKSTI Sanna Kalmari

ussiyhti6 OnniBus.com
on tuonut ensimmaise-
na yhtiéna esteettomat
bussit kaukoliikenteen reittilii-
kenteeseen. Uusien kaksikerrok-
sisten bussien alaosa on mata-
lalattiainen ja busseissa on yksi
pyoratuolipaikka. Uutta kalus-
toa on useimmilla OnniBussin

reiteilla ja lippuja saa paaasias-
sa hyvin halpaan hintaan. Py6-
ratuolin kayttajan avustaja mat-
kustaa maksutta.

Bussimatkan varaus onnistuu
soittamalla pyoératuolilla liikku-
vien asiakkaiden palvelunume-
roon 044 705 7110 viimeistaan
kolme paivaa ennen matkaa.

Kun varmistuu, etta bussissa on
tilaa, lippu ostetaan normaaliin
tapaan netista. Avustajan paikka
varataan puhelinpalvelun kautta.

Bussiin meno onnistuu pitkin
tukevaa ja leveada ramppia, jonka
henkilokunta asettaa keskiovelle.
Pyoratuoli kiinnitetaan tukevasti
bussin lattiaan kiinni. Bussissa

on ilmastointi, langaton interne-
tyhteys ja pyoratuolipaikan yla-
puolella myds sahkopistoke.

Kokemukseni sahkopyodratuo-
lin kayttajana oli hyvin positiivi-
nen. Siita lisda voit lukea blogis-
tani www.palmuasema.fi
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Esteetonta matkallua

Moni on varmasti miettinyt ja
selvitellyt matkalle lihtiessddn
mitd kohteessa on odotettavissa
ja selviddko sielld. Onko hissid,
loytyyko kylpyhuoneesta suihku,
paljonko on sentteji oviaukoissa,
onko sisadankaynti hotelliin
esteeton? Tai miten lentokentdalld
toimitaan, saako oman
pyordtuolin koneeseen tai mitd
apuvdlineitd saa ottaa matkalle
mukaan? Tuttuja, mutta sitdkin

tdrkedmpid juttuja.
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TEKSTI Tiina Siivonen
KUVAT Matka-agenttien arkisto

0s omatoimimatkailu ja netista va-

raaminen ei luonnistu tai tunnu

luotettavalta, niin aina voi kdantya

matkatoimiston puoleen. Suomen
Matka-Agentit Oy on sataprosenttisesti
suomalainen matkatoimisto ja matkan-
jarjestaja. Matka-Agentit on perustettu
vuonna 2000 ja yrityksella on nelja toi-
mistoa ympari Suomea. Matka-Agentit
on talla hetkella ainoa Suomessa myos
lilkuntaesteisiin asiakkaisiin erikoistu-
nut matkatoimisto ja matkanjarjesta-
ja. Seuraavassa sukelletaan hieman
syvemmalle esteettdmiin kohteisiin ja
kysymyksiin vastaa Matka-Agenttien
kaupallinen johtaja llse Samuelsson
ja esteettdmiin kohteisiin perehtynyt
Kaisu Vaananen.

Mista lahti idea esteettomien mark-
kinointiin?

"Yrityksen perustamisesta saakka meil-
1& on ollut tiivis yhteistyd Porvoon ter-
veydenhuolto-oppilaitoksen kanssa, jon-
ka kautta eri tavoin liikuntarajoitteiset
henkil6t ja heidan haasteensa liikkumi-

sen suhteen ovat tulleet esille”, kertoo
lise. "Matkoja tehtiin my0ds yhteistydssa
IT-lehden entisen paatoimittajan Voitto
Korhosen kanssa, joka ideoi kanssam-
me useita matkoja ja osasi itse kertoa
pyOratuolin kayttajana tarpeista ja vaa-
timuksesta. Vahitellen aloimme tehda
yhteistyota my®os eri liittojen ja yhdistys-
ten kanssa ja sita kautta huomasimme,
etta esteettomille matkoille matkanjoh-
tajan kanssa on kysyntaa”, Kaisu lisaa.

Milla perusteella kohde on esteeton eli
onko jotakin kriteereita?

"Suomen hotelleissa ja esimerkiksi Es-
panjan hotelleissa esteettomyyskriteerit
eivat ole valttdmatta samoja, joten vain
netista lukiessa ei voi olla koskaan var-
ma mita saa. Taman vuoksi meille on
tarkeaa tutustua kohteisiin paikan paal-
|a sekd saada samalla kaikki tarvittava
tieto hotelleilta, kuten esimerkiksi ovi-
en leveydet huoneisiin. Meille tarkeaa
on, etta huoneet ovat mahdollisemman
esteettomat; kylpyhuoneissa on oltava
suihku, ovien on oltava tarpeeksi leve-



at ja huoneissa on oltava tilaa toimia.
Rantalomakohteissamme on paastava
uimaan joko hotellin uima-altaassa tai
esteettomalla rannalla. Kaupunkikoh-
teissa huoneiden on oltava esteettémat
ja kaupunkien on oltava pyoratuoliysta-
vallisia. Vaikka monissa kaupungeissa
|6ytyy hyvia esteettémia hotellihuonei-
ta, emme kaupunkia esteettomalle lis-
tallamme ota, jos kaupungissa ja sen
ymparistdssa liikkuminen pyératuolilla
on hankalaa. Lisaksi pitkalti kaikissa
kohteissamme on apuvalineiden vuok-
rausta/lainausta, joka on tarkeda mo-
nille asiakkaillemme”

Kauanko kohde on listoillanne?

"Kohde voi pysya, mutta esimerkiksi
hotellit voivat kohteessa vaihtua. Sik-
si palaute on erittain tarkeaa meille”,
llse kertoo ja kokemusta hanelta pa-
lautteista ja alalta toimimisesta on kol-
mekymmenta vuotta. Palautetta tulee
helpommin huonoista kuin hyvista puo-
lista. Jos mitdan ei kuulu, niin sen voi
tulkita, ettd keskimaarin kaikki on men-

nyt hyvin. "Esteettomat kohteemme py-
syvat listoilla niin pitkdan kun niihin on
Kysyntaa ja kriteerimme esteettomalle
kohteelle/hotellille tayttyy”.

Kuinka paljon menekkia on esteetto-
milla matkoilla ja kannattavatko ne yri-
tyksen nakékulmasta?

"Raataldityja matkoja esteettémiin koh-
teisimme myymme jatkuvasti enem-
man ja my0s jarjestdmamme ryhmamat-
kat matkanjohtajan kanssa lisdantyvat
esteettomiin kohteisiin. Usein asiak-
kaat, jotka ovat ensin tutustuneet koh-
teeseemme ryhmamatkalla, lahtee
samaan kohteeseen tai jopa uuteen
kohteeseen seuraavalla lomalla raa-
taloéidylla matkapaketillamme ilman
matkanjohtajaa. Asiakkaat tulevat hel-
posti kertomaan kokemuksiaan meil-
le messuilla ja muissa tapahtumissa.
Palautetta kuuntelemme aina mielel-
ldmme, koska se auttaa meita seuraa-
vien matkojen suunnittelussa ja lisaa
tietotaitoamme naista kohteista”, Kai-
su tahdentaa.

"On hyva muistaa, etta esteettomia
kohteita on koko Matka-Agenttien mat-
katarjonnasta pieni osa”, llse muistut-
taa. "Yleisesti nousussa ovat selkeasti
erityismatkat eri tapahtumiin tai harras-
tuksen parissa, matkat, jotka on suunni-
teltu alusta loppuun. Ihmiset arvostavat
tana kiireisena aikana valmista paket-
tia ja kuitenkin jotakin uutta. Yrityksen
nakokulmasta haluamme palvella kaik-
kia asiakkaitamme. Tieto kohteesta ja
mita siella tapahtuu, on meille laadul-
lisesti tarkeda. Erikoistuminen on téna
paivana valtti toiminnan kehittdmises-
sa ja yllapitdmisessa.”

Onko esteettomiin kohteisiin matkus-
taminen kalliimpaa?

"Yleisesti esteettomat majoitusvaihto-
ehdot eivat ole sen arvokkaampia kuin
muutkaan. Hotelliluokitus, hotellin taso
ja hotellin tarjoamat palvelut maaraavat
hinnan ja hinta on tietenkin kaikille mat-
kalaisille sama. Monissa esteettomissa
hotelleissamme on my6s standardihuo-
neita, ja naissa tietenkin on sama hin-
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ta kuin esteettdmissakin huo-
neissa. Kohteissamme hotellin
taso voi nakya esim. lammitetys-
ta altaasta, ruokailuista, hotel-
lin ohjelmasta tai sen tarjoamis-
ta palveluista. Ainoa oikeastaan
poikkeuksetta arvokkaampi on
esteettOmat kuljetukset kohteis-
sa, nama ovat valitettavasti aina
arvokkaammat kuin tavalliset
kuljetukset. My6s sesonki vai-
kutta hintoihin, jos haluaa esim.
matkustaa juhlapyhina”, Kaisu
kertoo ja muistuttaa, etta esteet-
tdmyys ei maksa, vaan yleensa
muut hotellin lisapalvelut.

Ovatko esteettomat kohteet
koskaan tarjouksessa?

"Harvemmin”, harmittelee lise ja
jatkaa "Yleensa vain jaljelle jaa-
vat perusmatkat laitetaan tarjo-
uksiin. Esteettémia huoneita on
aina rajallinen maara ja usein ne
varataan ensimmaisten joukos-
sa. Laivoillakin esteettdomia hyt-
teja on vain muutamassa hyt-
tiluokassa ja usein tarjouksien
tullessa nama hyttiluokat eivat
kuulu tarjoukseen tai esteetto-
mat hytit ovat jo varattuja.”

Mika on ollut palaute ja onko
uusia kohteita luvassa?
"Kuten totesimme aikaisemmin,
niin suomalainen antaa helpos-
ti sen negatiivisen palautteen.
Esteettomistd kohteista olem-
me saaneet paaasiallisesti ai-
noastaan positiivista palautetta
kaikkien naiden vuosien kulues-
sa. Meilla on my6s paljon uskol-
lisia asiakkaita ja tama kertoo
jossain maarin onnistumisesta”,
llse sanoo. Kaisu jatkaa innok-
kaana ensi vuoden suunnitel-
mista: "Ryhmamatkoja matkan-
johtajan kanssa on tulossa ensi
vuonna myo6s kaupunkikohtei-
siin; upeat Berliini ja Barcelona
hurmaavat varmasti aktiivisem-
mat liikkujat. Lisaksi ryhmamat-
koja on tulossa Teneriffalle, Mal-
lorcalle ja Kreetalle. Aivan uusia
kohteita meilla on Gran Canaria
ja lisaksi olemme loytaneet Te-
neriffalle uusia hyvia hotellivaih-
toehtoja, joista osa sopii erin-
omaisesti perheille”
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Niksipalsta

Selkdydinvammaisen elo helpottuu, kun kehittelee pienia nikseja ja
kikkoja arjen tilanteisiin. Julkaisemme tadlla palstalla arkea helpottavia
lukijoiden pikkunikseja. Voit 1ahettdd oman niksisi mahdollisen kuvan
kera elamaén eri osa-alueilta osoitteeseen: toimisto@aksonry.fi.

Katetrointi matkoilla
(1ahde: www.lofric.fi)

1. Ota mukaasi ylimaaraisia
katetreja

Pakkaa mukaasi aina enemman
katetreja kuin oletat tarvitseva-
si. Kotimatkasi voi viivastya tai
voi tapahtua jotain muuta odot-
tamatonta, minka vuoksi saa-
tat tarvita joitakin ylimaaraisia
katetreja.

Vinkki! Ota mukaasi ylimaa-
raista kasien desinfiointiainetta.
Kosteuspyyhkeita on myds hyva
olla mukana.

2. Katetrit kasimatkatavaroissa
Huolehdi siita, ettad sinulla on
useita katetreja kasimatkata-
varoissasi siltd varalta, etta
muut matkatavarasi paaty-
vat vaaradan osoitteeseen. Voi
olla my6s hyva ajatus tarkis-
taa, voiko matkaseuralaisesi
ottaa joitakin katetrejasi omiin
kasimatkatavaroihinsa.

Katetrit matkalla

Lentomatkalle lahtiessani ka-
tetrit ovat kdsimatkatavaroissa.
Niissé on vesi valmiina ja nestei-
ta ei saa vieda kuin tietyn verran
tullin lapi. Joskus tullihenkilot ih-
mettelevat mité ne ovat. Jotta he
ymmartaisivat mita katetrit ovat
ja tarkastuksessa kunnioittaisi-
vat yksityisyyttani, eika katetre-
ja leviteltaisi sinne tanne, niin
olen tulostanut Wellspectin si-
vuilta "katetritodistuksen”, jossa
10 kiellella kerrotaan mita katet-
rit ovat. Todistus on pieni ja sopii
hyvin lompakkoon. Todistuksia
saa pyytamalla katetreja edusta-
vista firmoista. Kannattaa pitaa
mukana varmuuden vuoksi, niin
kotimaassa kuin ulkomaillakin.

Nimim. Kkatetri on kaveri

AKSON

Imukuppikahva

Matkustaessa niin Suomessa
kuin ulkomaillakin ei voi kos-
kaan tietda varmasti esim. kah-
vojen paikkoja hotellihuonees-
sa tai wc:ssa. Tai onko niita
lainkaan. Niinpa olen hankki-
nut imukuppikahvan, jolle lu-
vataan tasaisella ja kuivalla
pinnalla kymmenien kilojen kes-
to. Paasen viela ammeeseen
ja sielta ylés ja siind kahva on
erinomainen apu. Ammeeseen
laitan imukuppikahvan itselle-
ni sopivaan kohtaan, joka on
Kuiva ja saan oivan avun kom-
piessani ammeesta ylos. Toi-
mii seinassa, lattiassa ja jopa
hieman rosoisellakin pinnalla,
mutta testaa ennen todellista
kayttéa. Kahvoja on erilaisia
ja eri mittaisia, mutta niita voi
hankkia eri apuvalineita edus-
tavista yrityksista. Kertoi joku
kayttavansa lasin tyostoon kay-
tettdvaa imukuppikahvaa ja on
kuulemma edullisempi. Talle
en anna takeita, koska on vain
kuulopuhetta.

Nimim. Keski-ika yllatti

Ensi kertaa
lentokoneessa

Jos neitsytmatka apuvalineen
kanssa on tekematta lentoko-
neella, niin hyvia vinkkeja 16y-
dat siihen www.finavia.fi ja sit-
ten kohta lahden lennolle ja
sielta liikuntarajoitteisille. Hy-
via neuvoja ja ohjeita - myds
siihen, jos pysakoit autosi mat-
kasi ajaksi kentan parkkiin. Py-
sakointi on maksutonta pysa-
kéintiluvan haltijoille. Lisatietoja
ja ohjeita I0ytyy mainituilta si-
vuilta. Toimii!

Tiina S.

Tallinnan Tv-torni ja
limusiini

Testasimme kaveriporukalla Tal-
linnan tv-tornin, joka toimi hy-
vin manuaalipyératuolilla, mutta
my0ds sahkopyoératuolilla. Me-
nimme nakdalakerrokseen ja
sieltd paasi vield ylemmaksi ul-
kokerrokseen, johon oli melkoi-
set kynnykset. Sahkopyoratuolil-
la ulkokerrokseen paaseminen
on lahes mahdotonta korkeiden
kynnysten/tasojen vuoksi. Kan-
nattaa kuitenkin tsekata! Lisak-
si vuokrasimme limusiinin synt-
tareiden kunniaksi. Vuokraus on
todella paljon halvempaa koti-
maan hintoihimme verrattuna.
Netista 16ytyy pari eri yritysta.
Sovimme hausta sahkdpostitse
ja kerroin siina pyoératuolistani.
Maksu tapahtui paikanpaalla.
Jos siirtyminen onnistuu tavalli-
seen taksiin, niin samoin onnis-
tuu limusiiniinkin. Hauskaa oli!

Nimim. Lahimatkailua

Rengas littedna
reissussa?

Ainakin Motonetista ja Biltemas-
ta (ja todennakodisesti monesta
muustakin paikasta) saa auton
tupakansytyttimesta virtaa ot-
tavia "taskukokoisia" kompuroi-
ta. Sellaisella on kateva tayttaa
renkaat kun pakkaa tai purkaa
karrya autoon tai autosta ulos.

Nimim. limat pihalla?



Abilis-saatio on
julkaissut suomen-
kielisen juhlakirjansa
'Pienella tuella suuria
asioita’ myos englan-
niksi: ‘A Little Help -
A great Impact’. Tilaa
kirja 10 euron tarjous-
hintaan Abilis-saation
tiedotussihteerilta:
katja.vis@abilis.fi.

Abilis paivittaa aktiivi-
sesti Facebook-
sivustojaan suomeksi ja
englanniksi. Lisatietoja
myos www.abilis.fi

Supisuomalainen kansainvalinen toimija

TEKSTI Katja Vis
KUVA Marjo Heinonen
Siis mita ihmetta tarkoittaa traditio-
nal chiefs?’ 'Voisiko se tarkoittaa 'ky-
lan vanhimpia’ tdssa yhteydessa?’
Abilis-saation toimiston kaytavalla kay
intensiivinen keskustelu uusista hake-
muksista. Lauseiden keskella vilahtaa
niin suomen, englannin kuin ranskan-
kielisia sanoja. Sopivan kaanndksen
|6ytymista pohtivat saation tyonteki-
jat, Jaana Linna, Nathaly Guzman Fi-
gueroa, Rafik Naim ja Lora Chun.
Suomalainen Jaana Linna on ’pitkan-
linjan abilislainen’, joka on tydskennel-
lyt saatidssa jo yli 10 vuoden ajan. Kuu-
lovammaisena henkil6na Jaana osallis-
tuu toimistokokouksiin viitotun puheen
tulkkien avulla. Jaana on juuri se henki-
16 joka lopulta 16ytda ns. englanninkie-
liselle sanalle oikean suomennoksen.
Kolumbiasta kotoisin oleva 25-vuoti-
as Nathaly Guzman tuli muutama vuosi
sitten Abilikselle harjoittelijaksi. Parhail-
laan han valmistelee graduansa Aalto
yliopistossa Helsingissa, ja tydskente-
lee Abilikselle kolmena paivana viikossa
projektiassistenttina. Nathaly vastaan-
ottaa hakemuksia mm. Latinalaisesta
Amerikasta, ja han vastaa hyvantuuli-
sena suomeksi viihtyvansa Abiliksessa
erinomaisesti. Nathaly toteaa myds, et-

ta "Minusta on hienoa olla mukana kan-
sainvalisessa tyossa ja tutustua eri kult-
tuureihin ja ihmisiin. Abilis on osa kan-
sainvalista vammaisliiketta.”

Korealaistaustainen Lora Chun on
asunut vuosia Suomessa. Lora toimi
aikaisemmin hektisessa yrityskulttuu-
rissa kunnes lihastauti pakotti mietti-
maan omaa jaksamistaan. Erinomaista
venajaa, suomea ja englantia puhuva
Lora I6ysi Abilis- saation surfaillessaan
netissa ja paatti hakea toita projekti-
assistenttina. "Abilis tekee yhteistyota
laajasti eri puolilla maailmaa toimivien
kansainvalisten vammaisjarjestojen ja
vammaisalan toimijoiden ja rahoittaji-
en kanssa’, Lora toteaa tyytyvaisena.
Vapaa-aikanaan Lora opiskelee kielia
kuten kiinaa.

Abilis-saatio ei ole siis mikaan ihan
tavallinen saati6. Saatié on perustettu
vuonna 1998 ja juuri talla hetkella pal-
kattuja toimihenkilbita on 14, joista puo-
let puhuu aidinkielendan jotain muuta
kielta kuin suomea. Puolet tyontekijoista
on itse vammaisia tai vammaisten lasten
vanhempia. Abilis-saation perusperiaa-
te seka koko toiminnan paaideana on
nimenomaan palkata vammaisia tyon-
tekijoitd niin kotimaassa kuin kehitys-

maissa. Kehitysmaissa yhdyshenkilot
informoivat paikallisia vammaisjarjes-
t0ja miten Abiliksen projektirahoitusta
haetaan, miten ruohonjuuritason toi-
mijat pystyvat toteuttamaan projekte-
ja, joilla vammaiset henkildt takaavat
oman toimeentulonsa ja voimaantuvat
koko prosessin aikana.

Saation tyontekijoiden eri kansalai-
suudet ovat rikkaus ja voimavara, jolla
saatié on vahvistanut asemaansa maa-
ilmalla. Abilis on vuosien aikana rahoit-
tanut noin 3000 projektia yli 80 maas-
sa. Saatio uskoo vahvasti, etta jokaisella
on osaamista, potentiaalia ja taitoja, jos
hanelle vain annetaan mahdollisuus. Jos
kaikki maailman vammaiset, yli miljardi
ihmista (15 % maailman vaestdsta), ote-
taan huomioon, ei kyse ole vdhemmis-
t0sta, eika taakasta, vaan isosta ihmis-
joukosta, joka osaa ja pystyy, kun heidat
otetaan mukaan elamaan ja toimintaan.
Toisinaan vaarinymmarryksia tulee toi-
mistolla tyontekijoiden keskuudessa ja
tunteet nousevat pintaan, mutta samoin
myos iloitaan jonkun tydntekijan synty-
mapaivista, perheenlisdyksesta tai lou-
nastetaan yhdessa. Abilis-saatié on kuin
iso pieni perhe, jossa jokaista tyonteki-
jaa tarvitaan ja arvostetaan.




Selkaydinvammaisten kuntoutusta

nepalissa

Suomalaisella kehitysyhteistyolld tuetaan selkdydinvammaisten

kuntoutusta Nepalissa. Hankeseurantamatkalla marraskuussa
2013 haastattelin kolmea kuntoutuksessa olevaa miesti.
Selkaydinvammojen tavalliset syyt ovat erilaiset kuin Suomessa, puusta

tai jyrkdanteeltd putoaminen ovat tavallisimpia, mutta tietysti on myds
litkenneonnettomuuksia.

SELKAYDINVAMMA AKSON




Maisema kohti vuoria Green Pastures
sairaalan ja kuntoutuskeskuksen
edesta.

TEKSTI ja KUVAT Jukka Knuuttila

aj Kumar, 18 vuotta, on kotoi-

sin pienesta kylasta, jonne on

parin tunnin kavelymatka paa-
tien varressa olevasta pikkukaupungis-
ta. Hanella on nelja siskoa ja yksi nuo-
rempi veli. Vanhemmat ovat jo vahan
iakkdaampia. Han oli suunnitellut kay-
vansa koulua 12 vuotta ja sen jalkeen
jatkavansa vanhempien maanviljelysta.
Han oli myds luvannut huolehtia nuo-
remman veljensa koulunkaynnista. Puo-
li vuotta sitten han oli aloittanut kymme-
nennen luokan ja valmistautui koulun
loppukokeisiin. Nepalissa loppukokeet
ovat 10 luokan jalkeen ja sen jalkeen
on mahdollisuus suorittaa 2 lisaluok-
kaa. Koulu oli sujunut hanen mukaan-
sa hyvin.

Mutta viimeisen Iukuvuoden alussa
han oli katkomassa oksia puusta kar-
jan rehuksi, han putosi ja sai selkaydin-
vamman. Han halvaantui taysin vyota-
rosta alaspain.

Hanta hoidettiin aluksi kuukauden
ajan opetussairaalassa Pokharassa.
Sen han on ollut kaksi kuukautta Green
Pastures sairaalassa ja kuntoutuskes-
kuksessa (GPHRC) kuntoutuksessa.
Han sai heti alussa pyoratuolin kayt-
t66nsa ja paasi harjoittelemaan sen
kayttdéa. Pyoratuolista sangylle siirty-
minen onnistuu jo itsenaisesti, mut-
ta muissa siirtymisissad han tarvitsee
viela apua.

Hén haluaa kotiutua mahdollisimman
pian, vaikka kuntoutus on viela kes-
ken ja olisi paljon opittavaa. Han halu-
aa paasta jatkamaan koulunkayntia ja
paasta suorittamaan koulun loppuko-
keet. Han nakee, etta ainoa keino mil-
Ia han nyt paasee eteenpain elamassa,
on opiskelu. Jos han suoriutuu loppuko-

keesta, on edessa kahden vuoden lu-
kiota vastaava opiskelu ja sen jalkeen
jatko-opinnot. International Nepal Fel-
lowship (INF) jarjeston vammaisille so-
siaalista ja taloudellista tukea antava
osasto selvittdd mahdollisuuksia tukea
hanta opiskeluissa. INF myds omistaa
GPHRC:n.

Bishnu, 40, joutui puhvelin puske-
maksi runsas kuukausi aiemmin. Han
sai siina kaulaytimen vaurion. Kaularan-
ka jaykistettiin leikkauksella opetussai-
raalassa. Han oli siella kaikkiaan noin
4 viikkoa ja on haastattelun tekohetkel-
I8 ollut GPHRC:ssa viikon ajan. Hanella
on pakarassa makuuhaava, jonka takia
han ei viela ole paassyt pyoratuoliin is-
tuman. Han on taysin halvaantunut har-
tioista alaspain. Molemmat kadet han

-

saa ojennettua ja ranteetkin toimivat,
mutta sormissa ei ole aktiivista liiket-
ta. Hanellad on edessa viela pitkd kun-
toutusjakso ennen kuin han on valmis
siirtymaan kotiin pyoratuolissa istuva-
na. Han tulee tarvitsemaan hyvin pal-
jon apua perheeltaan.

Abilash, 22, oli liikenneonnettomuu-
dessa kuusi viikkoa aiemmin ja sai sii-
na murtumat 9-11 rintanikamaan. Sa-
malla han sai selkaytimen vaurion talle
tasolle ja on taysin halvaantunut vyo-
tarosta alaspain. Han sai alkuhoidon
opetussairaalassa, jossa selka jaykis-
tettiin leikkauksella. Valitettavasti leik-
kauksen jalkeen haava tulehtui. Haa-
vojen pitaa parantua kunnolla ennen
kuin voidaan aloittaa kovin aktiivista
kuntoutusta. Han asuu kylassa, jossa

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Tasapainon harjoittelua fysioterapiassa.

ei ole mahdollista liikkua pyoratuolil-
la. Hadnen kuntoutuksessaan on viela
monta haastetta edessa.

YLLA KERROTUT tapaukset ovat melko
tyypillisia tapauksia kuntoutuksessa,
joskin usein aika tapaturmasta kun-
toutukseen paasyyn on selvasti pitem-
pi. Green Pastures sairaala ja kuntou-
tuskeskus Pokharassa on ainoa paikka
paakaupungin ulkopuolella, joka tarjo-
aa kuntoutusta selkaydinvammaisille.
Green Pastures sairaala oli ennen
leprasairaala, mutta 1990-luvun lopulla
alkoi kuntoutuksen kehittaminen myos
muille vaikeavammaisille, erityisesti sel-
kdydinvammaisille. Tassa kuntoutuk-
sen kehittdmisvaiheessa sairaala sai
tukea suomalaisesta kehitysyhteistyo-
hankkeesta. Mydhemmin sairaala lisa-
si nimeensa myos kuntoutuskeskuksen
kuvastamaan muuttunutta toimintaa.
Naiden vuosien aikana on useampi sa-
ta selkaydinvammaista saanut kuntou-
tusta GPHRC:ssa.
Selkdydinvammaisten kuntoutusta
kehitetaan nyt Suomen Kristillisen Laa-
kariseuran kehitysyhteistydhankkeen

SELKAYDINVAMMA AKSON

tuella. Hanke saa Ulkoasianministerion
tukea kansalaisjarjestéjen kehitys-
yhteistyodlle.

Nykyisessa hankkeessa on kolme
osaa. Uusiin selkdydinvammaisiin py-
ritdaan olemaan yhteydessa mahdolli-
simman pian heiddn vammauduttuaan.
Siina tehdaan yhteisty6ta akuuttisai-
raaloiden kanssa ja opastetaan niiden
henkilokuntaa ja potilaiden omaisia li-
savammojen, kuten painehaavojen eh-
kaisyssa. Hanke my0ds antaa tarvikkei-
ta naiden vammojen ehkaisyyn. Talla
on tavoitteena ennen kaikkea mahdol-
listaa kuntoutuksen aloittaminen mah-
dollisimman aikaisessa vaiheessa il-
man sekundaaristen vammojen aihe-
uttamaa viivastysta.

Green Pastures sairaalaan ja kuntou-
tuskeskukseen rakennetaan 12-paik-
kainen osastorakennus, joka on suun-
niteltu erityisesti selkdydinvammais-
ten kuntoutusta varten. Tassa on otettu
huomioon esimerkiksi pyoratuolien vaa-
tima lisatila.

GPHRC kehittaa myos kotiutuneiden
kuntoutujien jalkiseurantaa. Heidan luo-
naan tullaan kdymaan seuraavan vuo-

den aikana ja tuetaan kotona parjaa-
mistd. Suunnitelmana on avata oma
puhelinpalvelu selkaydinvammaisille,
niin ettd he tai heidan omaisensa voi-
vat helposti kysya neuvoa ongelmissa.
Talla pyritdan aikaistamaan estamaan
uusien terveysongelmien kehittymis-
ta ja aikaistamaan niissa hoitoonha-
keutumista.

Lisatietoja hankkeesta loytyy
www.skls.fi/tlt/tlt.html

Kirjoittaja, erikoislaakari Jukka
Knuuttila, on toiminut ladkarina
Green Pastures sairaalassa 1993-
2001.



Wruum

— penisvibraattorin testiajo

Vibra on helppo kayttdd, kun sen oppii ja hahmottaa.
“Ensimmdistd kertaa” varten kaipaisin kuitenkin than videota,
jossa todella ndytettdisiin, miten homma toimii. Netistd loytyy
jotain nukkedemoja, mutta kaipaisin videota jossa on oikea
selkdydinvammainen mies ja ndytetddn, miten homma toimii. Ei
tdllainen voi olla liian rajua; pitdd kehitelli Akson ry:n toimesta
tdllaista videoproggista. Mahtaisiko loytyd vapaaehtoisia
peniksid? Vaimolta pitdd kysyd lupa?

TEKSTI Jukka Kumpuvuori

Kksi selkdydinvamman riesoista

on seksuaalitoimintojen muut-

tuminen. Muunnokset riippuvat
vammatasosta, mutta useimmilla on
selkeitd tuntomuutoksia sukupuolielin-
ten alueilla. Miehilla ongelmia esiintyy
erektiossa ja ejakulaatiossa. Erektion
saa aikaiseksi ladkkeilld, mutta nail-
|3 laakkeilla on tutkitusti ejakulaatiota
heikentava vaikutus. Erektio siis tulee
mutta ejakulaatio heikommin. Useilla
selkdydinvammaisilla miehilla on vai-
keuksia saada ejakulaatiota. Mika sii-
hen sitten auttaa?

Apuvaline.

Selkdydinvammaisten miesten ejaku-
laation saamiseen on kehitetty apuva-
line nimelta Ferti care® personal. PT-
Keskus Oy oli kovin ystavallinen ja antoi
Akson ry:lle testiajoon penisvibraattorin.

Ferti care parantaa tutkitusti selka-
ydinvammaisten miesten mahdollisuuk-
sia saada ejakulaatio. Netista |0ytyvis-
ta tutkimuksista kay ilmi, etta suuri osa
selkaydinvammaisista miehista, jotka
eivat muutoin saa ejakulaatiota, voivat
sen tdman laitteen avulla saada. Lai-
te toimii akulla. Laitteen ylaetuosassa
oleva "py0Oryla” asetetaan terskan ala-
osaan tai minne kukakin sen sitten ha-

luaa asettaa. Vibrasta saa saadettya se-
ka pyorylan ylos-alas-taajuutta, etta sen
nopeutta. Jokaiselle I6ytyy oma vaihde
ja ejakulaatio on taattu suurelle osal-
le kayttajista.

Ejakulaatio perustuu alavatsan alu-
een lihasten toimintaan. Vibra stimuloi
naita lihaksia ja aiheuttaa ejakulaation.
Tassa on ejakulaation ja seksuaalisen
merkityksen lisaksi vibran toinen hyo-
ty: vibrauksen jalkeen, tuli sitten ejaku-
laatiota tai ei, pallean ja muut alueen li-
hakset ovat taysin rentona pitkan ajan,
jopa seuraavaan paivaan. Vibra sovel-
tuu siis mainiosti myds "kuntoutusvali-
neeksi” ja "spastisuuslaakkeeksi”. Mi-
kas sen mainiompaal! Vibran kayttéon
kuitenkin liittyy myés autonomisen dys-
refleksian vaara, jos vammataso on yl-
haalla. Itsella ainakin verenpaineet vel-
loo, ja paassa kylla tuntuu vibraamisen
jalkeen. Keskustele tasta SYV-laakarisi
kanssa, tdhankin on laékkeensa.

Vibra on helppokayttéinen ja sovel-
tuu myés tetroille, koska se on sen ko-
koinen ja muotoinen, ettd siitd on help-
po pitaa itse kiinni. My6s virtakytkin on
helppo, vibran saa pois paalta napaut-
tamalla sen alapaata esimerkiksi san-
gyn laitaan, kun yleensa siina vaiheessa

ei halua alkaa etsimaan sopivaa nap-
pulaa laitteesta. Vibraa voi mainiosti
kayttaa myos toinen henkild, joten tas-
sa mainio joululahja vaikka tyttoysta-
valle tai vaimolle!

Jos ei ejakulaatiota tule vibrallakaan,
voi viela kokeilla pyytaa Midodriili-1aa-
kettd ladkarilta. Laake aiheuttaa veren-
paineen muutoksia ja voi auttaa eja-
kulaation saamisessa. Tata ladketta
saa vain erikoisluvalla, joten keskus-
tele tasta laakarin kanssa ja ota tar-
vittaessa yhteys selkdydinvammapoli-
klinikoihin. Jos ei vibra tai l1aéke auta,
voidaan siemensydksy saada aikaan
my06s elektroejakulaatiolla. Tata ei ole
yleisesti kaytdssa, mutta ole yhteydes-
sa selkaydinvammapoliklinikoihin, jos
tarvitset siemennestettasi esimerkiksi
lapsettomuushoitoja varten.

Ferticarea myy PT-Keskus Oy. Hinta on
talla hetkella (syyskuu 2014) 815 euroa
(sis. ALV). Suosittelen, ettd yritat saada
laitteen Iaakinnallisena apuvalineena.
Itse sita yritin, mutta TYKS ei myonta-
nyt. Ei kuulemma ole valttamaton. Tein
valituksen hallinto-oikeuteen, joka oli
samaa mieltd kuin TYKS. Unohdin va-
littaa korkeimpaan hallinto-oikeuteen,
enka ole jaksanut hakea uudelleen. En
tieda vakuutusyhtiéiden kannasta, mut-
ta aina kannattaa pyytaa.

Suosittelen lampimasti Ferti care®
personal -vibraattorin hankintaa PT-
keskuksesta kaikille, jotka haluavat saa-
da ejakulaation, pitéa hauskaa ja viela
paasta eroon spastisuudesta!

Kirjoittajan huomio: tdssa jutussa

esitetyt ndkékulmat eivat perustu laa-
ketieteelliseen tutkimukseen vaan Kir-
Jjoittajan kokemuksiin ja ndkemyksiin.

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Vertaistukikysely 2014

ertaistukikoulutuk-

sen kehittaminen ja

valmistelu on edellyt-
tanyt aivojumppaa. Tyd aiheen
parissa on vaatinut taustaty6-
ta ja arvioita siita, kenelle, kos-
ka, minka pituisena ja milla pe-
rusteella koulutusta annetaan
seka runsaasti yhteisty6ta ja yh-
teistybkumppaneiden toiveiden
kuulemista. Vaikka vertaistuki-
toiminta on laajasti arvostettua
ja toteutettua toimintaa, niin silti
koulutuksen kehittdmisen poh-
jaksi haluttiin jasenistélta kera-
ta tietoa vertaistoiminnasta ja
sen merkityksesta. Projektin ta-
voitteena on toimiva vertaistu-
kihenkilokoulutus ja koulutet-
tujen vertaistukihenkiléiden
joukko toisten selkdydinvam-
maisten henkiléiden tarpeisiin.
Eras kokenut vertaistukihenki-
16 puki sen sanoiksi nain: "Me
tarvitaan koko elaman ajan ver-
taistukea” On huomattava, etta
ihmiset kasittavat vertaistuen
eri tavoin: se voi olla kdytannén
vinkkeja, keskinaista kokemus-
ten vaihtoa tai uusien nakokul-
mien oppimista. Joillekin ver-
taistuki on itsestaan selvaa ja
tervetullutta ja joillekin silla ei
ole merkitysta tai tarvetta.

?Vertaistuki oli minulle
ainut ja ehdottomasti
paras tuki mitd olen
saanut.”

Tavoite

Kyselyn avulla haluttiin saada
tietoa, millaista vertaistukea ha-
lutaan, mika vertaistuessa on
tarkeaa ja mitka ovat ne keskei-
set aihealueet, joiden jakami-
nen ja joista keskusteleminen
ja vinkkien saaminen rikastut-
taa omaa elamaa.

Kyselyn tulokset

Selkdaydinvammaiset Akson
ry:n jasenten vertaistukitoivei-
den kartoittamiseksi toteutettiin
Invalidiliiton kanssa yhteistyos-
sa sahkopostitse kysely. Kyse-
lyn linkki lahetettiin 554 jar-
jestdn jasenelle. Maaraaikaan
mennessa vastauksia tuli 181,
joista miehia oli 64 %. Vastaaji-
en ika vaihteli valilla 19-77v ja
eniten vastaajia oli ikaryhmas-
sa 50-64 vuotta (38 %).

Vastaajien vammautumisesta
oli kulunut 0-72 vuotta ja vam-
mautumisen syy oli ollut 67 %
tapaturma ja 33 % sairaus. Tay-
dellinen paraplegia oli 41 %, osit-
tainen paraplegia 25 %, osittai-
nen tetraplegia 18 %, téaydellinen
tetraplegia 12% ja 4 % vastaa-
jista ei tiennyt mika diagnoosi
itsella on.

”Itselleni tukihenkilo kertoi
arjesta selviytymisestd

ja siitd sain hyvid evditd
mennd luottavaisesti

kohti uusia kokemuksia.
Hyvin tarpeellinen
keskustelutuokio!”
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Kiinnostus
vertaistukea kohtaan

Vertaistukitoiminta on luonteva
osa elamaa ja se koetaan tar-
keana, silla 67 % vastaajista
halusi vertaistukea nyt tai my6-
hemmin ja 68 % vastaajista oli
kiinnostunut koulutuksesta nyt
tai mybhemmin.

”meiddn jokaisen
elimdntilanne ja vamma
on erilainen, ei kannata
estintyd kovi *viisaana”
ajatuksella ”kylld mind
tieddn”

Millaista vertaistukea
halutaan

Vastauksena kysymykseen "Mil-
laista vertaistukea haluaisit”
nousi kahdenkeskinen vertaistu-
ki tarkeimmaksi, silla sen valitsi
63 % vastaajista. Myds ryhmaa
pidettiin tarkeana vertaistuen
muotona, silla 55 % vastaajis-
ta valitsi myos sen vaihtoehdon.
Kysymykseen sai valita useam-
man vaihtoehdon eli sama vas-
taaja saattoi pitaa tarkeana
seka kahdenkeskista etta ryh-
massa tapahtuvaa vertaistukea.

”No jos
vertaistukihenkilond
pystyisi auttamaan

edes yhtda (1 kpD
vammautunutta eteenpdin
niin se olis siind. Itse en
saanut mitdadn olis kylld
tarvinnut”

Mité vertaistuki antaa

"Mika vertaistuessa on sinulle
tarkeinta” -kysymykseen sai va-
lita useita vastausvaihtoehtoja.
Tuloksen mukaan kaytannon
vinkit (80 %), kokemus, etta on
avuksi muille (65 %), tiedon saa-
minen (61 %) ja uudet nakokul-
mat (59 %) nousivat keskeisik-
si merkittaviksi hyodyiksi. Myos
omien kokemusten (47 %) ja tun-
teiden (38 %) jakaminen koet-
tiin tarkeiksi vertaistoiminnas-
sa. Samassa elamantilanteessa
oleva ymmartaa parhaiten mil-
laisten asioiden kanssa joutuu
vastakkain.

Kun valittavana oli vain yksi
vaihtoehto, niin tarkeimmaksi
nousi kaytannon vinkkien mer-
kitys selkdydinvammaisen ela-
massa, silla 40 % vastaajista pi-
ti niita tarkeimpana vertaistuen
alueena. My0s se, etta voi kokea
olevansa muille avuksi (17 %) oli
merkittavaa. Mahdollisuus ym-
martda paremmin oman vam-
man merkityksen (9 %) ja oman
jaksamisen vahvistuminen (8 %).

Mydhemmin tdrkeintd
ollut jutella erilaisista
vammaan liittyvistd
asioista parin hyvdn syv-
kaverin kanssa, kai sekin
erddnlaista vertaistukea
on.”

Mihin alueisiin
haluaisit vertaistukea
Tukea tarvitaan erilaisissa ela-
mantilanteissa. Vastaajat va-
litsivat useista vaihtoehdoista
ne, jotka he kokivat itselleen
tarkeiksi vertaistuen alueiksi.
Eniten kiinnostivat apuvalineet
(53 %), etuudet ja tukitoimet
(48 %), suolen ja rakon toimin-
ta (44 %) ja matkustaminen
(44 %). Suunnilleen neljasosa
vastaajista koki, etta vertaistu-
ki mahdollistaa ihmissuhteiden
(25 %) yleensa ja erityisesti pa-
risuhteen (20 %) pohtimisen ja



kokemusten jakamisen vertais-
ten selkdydinvammaisten valilla.

”Ei kokemusta
vertaistuesta. Tunnen
vertaistukihenkilbitd,
mutta en voi kuvitella
tilannetta, ettd heilld
olisi minulle paljonkaan
annettavaa.”

Kun piti valita kaikista vaih-
toehdoista tarkein vertaistu-
en alue, niin vastaajien mieles-
ta olennaisia ovat apuvalineet
26 %, erilaiset vinkit arjesta sel-
viytymiseen 13 %, kipu 11% ja
etuuksista ja tukitoimista kuu-
leminen 11 %. Naista voi paatel-
13, etta sujuvampi arki ja kivuista
selviytyminen vaikuttavat omaan
elamaan suuresti ja ovat siksi
olennaisia vertaistuen aihealu-
eita. Luonnollisesti asianmukai-
set, itselle sopivat apuvalineet ja
kivun kanssa selviaminen ovat
keskeisia oman hyvinvoinnin
osatekijoita.

Kyselyn tulokset tiivistyvat sa-
napariin vertaistoiminta kannat-
taa. Vertaistoimintaan osallistu-
minen edellyttdd omaa aktiivista
valintaa ja toivetta hyvinvoinnin
lisdantymisesta. Vertaisauttami-
sessa on kyse omien kokemus-
ten ja osaamisen jakamisesta ja
jasentamisesta yhdessa toisen
samassa elamantilanteessa ole-
van kanssa. Vertaistuki on kah-
den ihmisen tapa edistaa tois-
tensa hyvinvointia.

Tarja Laaksonen
Move-projekti
050 371 5400
move@aksonry.fi

Tekstissa olevat lainaukset ovat
vertaistukikyselyn vastaajien
ajatuksia vertaistuesta.

Kort pa svenska

I detta nummer av Selkdydinvamma-tidningen har vi — i enlighet med
det internationella temat — bestdmt oss for att inféra ett svensksprakigt
sammandrag av innehéllet. Mycket har hant under halvaret sedan sista

tidningen kom ut...

ESCIF och ISCoS

| slutet av augusti och boérjan av
september ordnades tva kon-
gresser i Holland. Forst ut var
European Spinal Cord Fede-
rations (ESCIF) kongress med
hundra deltagare fran tjugo oli-
ka lander. Kongressens tema var
detta ar "Healthy Ageing: what
can be done?”, och handlade till
storsta delen alltsa om med vil-
ka medel man kan beframja ett
halsosamt aldrande fér perso-
ner med ryggmargsskada.

En viktig frdga som véacktes
hos de finska delegaterna un-
der kongressen: ar aldringsvar-
den i Finland férberedd pa att ta
emot alltfler ryggmargsskadade
personer vartefter den forvanta-
de livslangden stiger? Finns det
tillréckligt med utbildad perso-
nal som kanner till exempelvis
hur var tarm- och blasfunktion
skiljer sig fran andra mannisk-
ors? | Schweiz har man gatt in for
att utbilda personalen vid aldre-
boenden i omraden dar det bor
manniskor med ryggmargsska-
da sa att de sarskilda behoven
skall kunna tillgodoses.

Material fran férelasningarna
och presentationerna finns pa
adressen www.escif.org.

Nagra dagar efter ESCIF-kon-
gressen var det dags for The In-
ternational Spinal Cord Societys
(ISCoS) kongress i Maastricht.
Teman fér denna kongress var
aven har dldrande, och aven tra-
ning och fysisk kondition, sexu-
alitet, ortopedi angaende rygg-
margsskador samt ryggmargs-
skadade kunders stallning och
rattigheter i varden och rehabi-
literingen. De finska delegater-
na lyfte efter kongressen fram
som speciellt intressanta de de-
lar som behandlade ryggmargs-

skadades livskvalitet och mgjlig-
heter att paverka sitt eget livs-
rum. En svar men viktig fraga var
eutanasi. Borde det, liksom i Hol-
land, Belgien och Schweiz tilla-
tas i vissa extrema fall?

NORR -det nordiska
natverket

I bérjan av juli deltog tva delega-
ter fran Akson i NORR, det nord-
iska natverket for ryggmargsska-
dade, i Danmark. Som vard for
motet stod PTU, det ena av Dan-
marks tva handikappférbund i
vilkas malgrupper personer med
ryggmargsskada ingar. Under
motet diskuterades naturligtvis
tillganglighetsfragor, och det
beslots ocksa att en nordisk ar-
betsgrupp for kvinnor med rygg-
margsskada skall dterupprattas
(damer, ta kontakt!).

| PTU:s lokaliteter hade mo-
tesdeltagarna dven méjligheten
att prova pa traningsprogram ut-
formade specifikt for rullstolsan-
vandare av den danska tranaren
Cathrine Guldberg, sjalv ocksa i
rullstol sedan 1989. Catherine
har gett ut en trénings-DVD som
kan bestallas for 25 euro. Nar-
mare uppgifter fas av Cathrine
pa e-postadressen cathrine.guld-
berg@gmail.com, och en demon-
strationsvideo kan ses pa hen-
nes hemsida www.cathrine-guld-
berg.dk.

Lattilgangliga
semesterresor

Matka-agentit, heter en finsk re-
sebyrd som arrangerar semes-

terresor till lattillgangliga mal
runt varlden. Kriterierna for att
resmalen skall marknadsforas
som lattillgangliga ar strikta; ho-
tellet skall vara latt att rora sig i,
omgivningen likasa, och pa sol-
semestermalen skall det vara
mojligt for rullstolsanvanda-
re att bada antingen i hotellets
pool eller i havet. Byran arbetar
tilsammans med olika handi-
kappfoéreningar for att kartlagga
hurdana behov rérelsehdmma-
de har, och alla mal kontroll-
eras pa plats att de verkligen
kan sagas vara handikappvan-
liga. Den aventyrslystne kan till-
sammans med resebyran aven
skraddarsy sin semesterresa om
ett fardigt paket inte erbjuder
allt som 6nskas. Mer informa-
tion hittas pa deras webbsida
www.matka-agentit.fi.

Akson fyllde fem ar i juni 2014,
och detta firades med ett jubi-
leumsseminarium i Sokos Ho-
tell Presidentti i Helsingfors. Un-
der kvallen fick festpubliken ta
del av halsningar och lyckénsk-
ningar fran Aksons samarbets-
partners, hora ett framférande
om foéreningens fem forsta gang-
na ar, och ocksa en forelasning
om hur man kan halla axlarna i
skick i bade férebyggande och
vardande syfte.

Forfattaren och riksdagsleda-
moten Jorn Donner presenterade
sin nya bok och dess skapelse-
process. Akson har som férening
varit hjalpt till med insamling-
en av bakgrundsinformation for
boken som handlar om en per-
son som adrar sig en ryggmargs-
skada. Donner berattade aven
att han vill stéda Akson genom
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att donera en euro till féreningen for
varje salt exemplar av boken.

Till festseminariet hérde givetvis aven
en smaklig kvallssupé till tonerna av vi-
olinisten Elisa Jarvela och samvaro med
gasterna. Allt i allt var det en mycket
lyckad kvall, och Akson tackar alla del-
tagare sa hjartligt!

Ett litet tips som hjalper om man ra-
kar fa platt dack pa stolen: en del affa-
rer som saljer biltillbehor (bl.a. Motonet
och Biltema, och sékert manga andra
ocksa) har i sitt sortiment formanliga
sma kompressorer som tar strém fran
cigarrettandaruttaget i bilen!

Du har ratt till sakkunnig
vard och rehabilitering!

Om du inte annu ar upptagen till livs-
tidsuppfoljning vid ett av de tre centra-
liserade enheterna for vard och rehabi-
litering av ryggmargsskadade i Finland
sa lonar det sig att Overvaga saken! Vid
de specialiserade enheterna vid Tam-
merfors universitetssjukhus, Uledborgs
universitetssjukhus och Helsingfors och
Nylands sjukvardsdistrikt ansamlas ex-
pertis om allt som har med ryggmargs-
skadades fysiska valmaende att gora.
Alla har ratt att bli deras klienter pa livs-
tid och fa regelbundna kontrollbesdk och
uppdaterade rehabiliteringsplaner. Det
som behovs ar remiss fran den egna hal-
sovar dsstationen eller sjukhuset. Kon-
taktuppgifterna till de tre ryggmargsen-
heterna finns i denna tidning i samband
med OYS (Uledborgs universitetssjuk-
hus) presentation.

OSALLISUUS

LEN T6616n neurokirurgisella osastolla.

On elokuu 1999. En muista enaa mika

kolmesta parin viikon aikana tehdyista
leikkauksista on tehty tai tulossa. Jarjestelen
asioita sangystani kasin. Jalat ovat oudot. Tun-
tuu haijylta koskettaa niitd. Tunnottomina ne
ovat kuin vierasta lihaa.

Ty6paikaltani yksikon ylildakari Lennart von
Wendt soittaa minulle. Se on kuullut tapahtu-
neesta. Lennu kertoo, ettd tuntee hyvin yh-
den pydratuolia kayttavan laakarin Ruotsis-
sa. Laakari on edelleen erittain elossa ja kay
yha tbissa.

- Sindkin voit jatkaa vield omaasi, se sanoo.

Puhelinkeskustelu jaa mieleen etavertais-
tukikokemuksena ja ensimmaisina ituina uu-
teen tdhan, mika jatkuu sittenkin.

Lennart von Wendt kuoli 2.6.2009. Mietin uu-
tisen kuultuani mista keskustelisimme, jos mi-
na olisin vuorostani voinut soittaa hanelle sinne
jonnekin. Ajattelin, ettd osamme olivat vaihtu-
neet, mika kertoo paljon myds siita mita miel-
ta olin T60I6sta. Lennua jai tyotoverina ikava.

KUUNTELEN pohjoishollantilaisessa kylassa
Tukholman Karoliinisen instituutin professo-
rin esitysta terveellisesta ikdantymisesta. Me-
nen luennoitsijan luokse ohjelman tauolla.

- Tervehdys. Olen Nuutti Hiltunen Suomes-
ta. Kiitos esityksestasi. Olen tydoskennellyt Hel-
singissa olevassa sairaalassa, Children “s Cas-
tle Hospital. Mahdoitko tuntea siella toiminut-
ta yliladkaria Lennart von Wendtia?

- Tunsin, se vastaa.

Kolumni

|
= Nuutti Hiltunen

Kerron miksi tulen esittdytymaan ja kiitin
antamastaan tuesta minulle. Hdn myds on va-
han liikuttunut kun keskustelumme paattyy.

KIRJOITAN muistiinpanojani hotellihuoneessa.
Hotelli on aivan kanavien halkoman vanhan-
kaupungin laidalla. Saatoin Annun asken Ams-
terdamin rautatieasemalle. Se on varmaan
jo Scipholissa, odottaa lentoa Helsinkiin. Tu-
limme eilen ESCIF:n kongressista De Rijpis-
td. Huomenna lahden Junalla Maastrichtiin
ISCOS:n kongressiin.

PYSAHDYN. Tyylikkaasti harmaantunut pyora-
tuolia kayttava mies kelaa vastaan kongres-
sikeskuksen kaytavalla. Tervehdimme. Olisin
halunnut jatkaa parin paivan takaista keskus-
teluamme, mutta han on kiireinen. Jokin kuva-
usryhma odottaa kongressin nayttelytilassa.

Auditoriossa toinen professori nayttaa ku-
vaa vanhasta tutkimustuloksesta. Siina on ver-
rattu lottovoittajien ja vammautuneiden tyyty-
vaisyytta elamaansa ennen ja jalkeen mullis-
tavan tapahtuman. Tyytyvaisyyden kokemus
pyrkii pysymaan vakaana, professori kertoo yli
700-paiselle yleisolle. Silti se mita itse teem-
me, vaikuttaa asiaan eniten.

On vankkaa naytt6a siita, ettd noin puolet
kokemastamme tyytyvaisyydesta perustuu pe-
rimaan, tottumukseen, ja vain kymmenen pro-
senttia ulkoisiin tapahtumiin. Silti 40 % tyyty-
vaisyydesta eldamaan perustuu siihen miten
toimimme, miten paljon saamme ja otamme
osaamme ympardivasta maailmasta.

S
:
X
X
=
X
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Kuntoudu Kankaanpaassa!

Kuntoutussuunnitelmaan tai B-lausuntoon pohjautuva yksil6llinen
jakso. Moniammatillisen tiimin alkututkimusten pohjalta
rakennetaan henkilékohtainen kuntoutusohjelmasi.

Jakson suunnittelussa huomioimme sisalto- ja aikatoiveesi.
Tarjoamme osaavat ammattilaisemme, erinomaiset liikuntatilat

sekad ajanmukaiset kuntoiluvalineet kayttoosi.

Ota yhteys: Tarja Lammi puh. 050 394 7524
Email: tarja.lammi(at)kuntke.fi

Kelankaari4 * 38700 Kankaanp&da * www.kuntke.fi | ,

I/wﬂa terveisik

4mbuﬁﬂ

KUNTOUTUSKESKUS,, .,

KANKAANPAA

Makusi mukaan maailmalle - esteettomasti

= A

Ota pitkan talven jalkeen varaslahto kes&an ja Iahde nauttimaan Teneriffan
maaliskuusta! Monipuolinen Los Cristianos Teneriffan etelarannikolla tarjoaa
mieleenpainuvia lomapaivia jokaiseen makuun ja kaikenikéisille. Suosittu ja
taysin esteetdn Mar y Sol -huoneistohotelli mahdollistaa huolettoman lomailun
kaikilla tavoin liikuntarajoitteisille. Hotellin viihtyisa allasalue ja uima-altaat, joista
toisessa veden lampétila on +32 astetta, kutsuvat viihtyméaan vaikka joka paiva.
Halutessasi saat vaihtelua lomapaiviin my6s esteettémilla retkilla.

Esteetdn ranta seka kaikki viintyisan Los Cristianoksen palvelut sijaitsevat
lahell& hotellia. Matkanjohtajana toimiva Sanna Kalmari on séhkopyoréatuolilla
liikkuva, kohteen hyvin tunteva, esteettéman matkailun asiantuntija,

joka neuvoo, tulkkaa ja auttaa saamaan kaiken irti lomasta. Sanna on mukana
viikon matkalla, mutta voit halutessasi valita myés kahden viikon loman

ja hyddyntaa matkanjohtajan palveluja viikon ajan.

® 1vko 15. - 22.3.2015 hinta alk. 1.127,-/hl6
e 2 vko 13. - 27.3.2015 hinta alk. 1.531,-/hl6

Hintoihin sis. Norwegianin lennot veroineen, matkatavara 2x20 kg per henkild,
lentokenttakuljetukset kohteessa, majoitus valitussa huonetyypissa,
puolihoito (aamiainen ja illallinen), matkanjohtajan palvelut 15. - 22.3.

maen n%“atk‘ass’,a

s

Lahde elamykselliseen Barcelonaan nauttimaan
historiasta, kulttuurista, ruoasta ja ostoksista.
Kaupunki on saanut paljon tunnustusta
esteettdmyydestdan ja moni pyoratuolin
kayttaja palaa Barcelonaan yha uudelleen.
Kaupunki on suurimmalta osin esteeton;

katuja, kauppoja, ravintoloita, nahtavyyksia

ja joukkoliikennettd myoten. Talle matkalle

on raataléity mukaan kolme retke3, joilla paaset
tutustumaan oppaan johdolla Barcelonaan,
viinitiloihin, Sitgesin rantalomakohteeseen
seka upeaan Montserratin vuoristoluostariin.

® 25.4. - 2.5.2015
hinta alk. 1.194,-/hl6

Hintaan sis. Norwegianin lennot veroineen, matka-
tavarat 2x20 kg per henkild, lentokenttakuljetukset
suomenkielisen oppaan johdolla, majoitus 7 yota
aamiaisella, matkaohjelman mukaiset kolme retkea
sisdanpaasymaksuineen, yksi lounas,
matkanjohtajan palvelut.

Lisatietoja ja varaukset: » 050 414 5306/Kaisu ® 050 371 6166/Miranda
Teollisuuskatu 21, 00510 Hki, helsinki@matka-agentit.fi
® HELSINKI » JOENSUU ® PORVOO ® TURKU  VARAA MATKASI 24 H e www.matka-agentit.fi

Valimeren paratiisisaarella Mallorcalla vietat lomasi
upeista maisemista ja auringosta nauttien.
Mallorcan vaaleahiekkaisilla rannoilla, idyllisissa
kylissé ja mahtavien vuoristojen kupeessa viihtyvat
kaikki. Sa Coma on hyvin toimiva rantalomakohde
Mallorcan itérannikolla. Kohde on hyvin tunnettu
upeista vaaleista hiekkarannoistaan ja niité
sanotaankin Mallorcan parhaiksi. Sa Comasta

l6ytyy myos esteetdn ranta. Rannalla on kavelykatu,
jossa pikkukauppoja seka tusinan verran ravintoloita.

e 21. - 28.6.2015
hinta alk. 990,-/hl6

Hintaan sis. Norwegianin lennot veroineen, matkatavarat
2x20 kg per henkild, majoitus 7 yota,

all inclusive ruoat seka paikalliset

matkanjohtajan

virvoitus/alkoholijuomat,
lentokenttakuljetukset
kohteessa, retkipaivan -
kuljetukset saaren m at " a
palvelut. e -
ey
e agdentit
wmm s iy
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Merja Leppala,
puheenjohtaja

Olen vuonna 1958 syntynyt
kuopiolainen kansalaistoimi-

ja. Perheeseeni kuuluvat yritta-
ja-aviomies, teini-ikainen tytar

ja espanjanvesikoira Redi. Teen
epasaannollisesti toimisto- ja koulutustéita miehe-
ni yrityksessa. Harrastuksiani ovat lenkkeily nok-
kapyoralla, kirjoittaminen, lukeminen, elokuvat ja
seurakuntatyd. Toimin myds vertaistukihenkilona.
Kirpputoreilta teen 16yt6ja, samoin eldamasta. Vam-
mauduin 1993 nokkakolarissa, jonka seurauksena
minulla on paraplegia.

Lauri Louhivirta

Olen 48-vuotias diplomi-insin66-
ri Oulusta. Puolet elédmastani olen
karrylla ajellut ja yrittdnyt muut-
taa Suomea vammaisystavalli-
sempaan suuntaan. Tydmarkkina-
tilanteeni on hiukan haastava kun
olen irtisanomisajalla, joten on aikaa taas harrastaa
yhdistystoimintaa. Olen ollut Aksonin hallituksessa
jo lahes kaikissa rooleissa ja vuonna 2015 paasen
kokeilemaan puheenjohtajan taitoja! Rakkain har-
rastukseni on alppihiihto, jossa olen toiminut kaikis-
sa mahdollisissa tehtavissa kilpaurani jalkeen.

Tiina Siivonen

Tiina Siivonen tassa, tarinaa it-
sestani virittelemassa. 1kaa on la-
hes 40 vuoden edesta. Maailmaa
on katseltu pyorien paalta 90-lu-
vulta lahtien, jolloin vammauduin
liilkenteessa. Asustelen Riihima-
ella, ja tyoétani teen liilkunnan parissa. Jarjestoissa
olen seikkaillut Iahes koko ikani. Matkustaminen,
ooppera ja kulinaristiset nautinnot kuuluvat ela-
maani. 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-
senkymmentd vuotta, joista vii-
meisimmat padosin pyoratuolilla.
Rakennetun ympariston esteet-
tdmyyden koen tarkeéksi osaksi
arkkitehtuuria. Se on myds merkittava osa tyétani
esteettdmyysasiantuntijana. Tyohoni - ja esteetto-
myyteen - suhtaudun Idhestulkoon intohimoisesti.
Vapaa-ajan suhteen olen joustavampi.

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 vaitoskirjaa Abo Akademissa. Paljon on tul-
lut oltua mukana jarjestdelamassa. Harrastuksiini
kuuluu ruuanlaitto ja liikunta, valitettavan harvoin
jalkimmainen. Perheeseen kuuluu toistaiseksi vai-
mo Tiina ja kaksi koiraa.

7 Antti Dahlberg

] Olen vuonna 1957 syntynyt 184-
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.

UIf Gustafsson

Olen vahan paalle kuusikymppi-
nen filosofi T66I6sta. Hyppasin
parikymppisena paa edelld me-
reen. Olen Finlands Svenska Han-
dikappforbundetin paabyrokraat-

e
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ti ja innokas veneilija. Tykkaan

maustetusta ruuasta ja pojanpojastani Leosta.

Minna
Muukkonen
Olen vuonna 1968
syntynyt paljas-
jalkainen rova-
niemeldinen.
Vammauduin pu-

Ville Vuosara

Olen viidetta kym-

menetta kayva nuo- ]
rimies. Elelen taval-

lista perhe-elamaa

kesapaivan pitajas-

sa Kangasalla vai-

Jorma Jarvinen
Olen 1946 syntynyt,
entinen rekkakuski
Pieksamaelta,

alun perin Keski-
Suomesta. Louk-
kaannuin 1982
entisessa Neuvostoliitossa rekkako-

toamistapaturmassa vuonna 1986,
eli aikaa on kulunut jo tovi jos toi-
nenkin. Jarjestétoiminnassa olen ol-
lut mukana pitkdan, muun muassa
Kynnyksessa ja Invalidiliitossa seka
paikallisessa vammaisneuvostos-
sa. Ammatiltani olen julkishallinnon
merkonomi ja tydskentelen palkka-
hallinnon parissa. Perheeseeni kuu-
luu aviomies Mika ja hanen kaksi
tytartdan seka ragdoll-kissa Mea. Va-
paa-aika kuluu elokuvien ja lukemi-
sen parissa.
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mon ja kahden pojan kanssa. Olen
ollut Invalidiliiton palveluksessa jo rei-
lut kymmenen vuotta, talla hetkella
Invalidiliiton Asumispalvelut Oy:ssa.
Aikoinaan vapaa-aikani tayttivat pyo-
ratuolikoripallo ja penkkipunnerrus,
mutta nykydan suuntaan mielenkiin-
toni hyvaan ruokaan ja juomaan. Py6-
ratuolista kasin olen tatd maailmaa
tarkkaillut jo 70-luvun puolivalista
lahtien.

AKSON

larissa. Perheeseeni kuuluu vaimo ja
aikuiset lapset. Liikun lyhyet matkan
kepin kanssa ja pidemmat matkat
pyoratuolilla. Jarjestétoiminnassa
olen toiminut vuosia mm. Pieksdma-
en Invalidit ry:n hallituksessa.

Pasi Holmstrom
Olen 47-vuoti-

as tamperelainen.
Olen vammautu-
nut vuonna 1983
th3-tasolta. Am-
matiltani olen mik-
rotukihenkild. Olen toiminut monen
vammaisjarjeston hallituksessa ku-
ten esimerkiksi Tampereen seudun
Invalidit ry:ssa ja Vammaisurheilun
tuki ry:ssd. Harrastuksiini kuuluu sul-
kapallon peluu ja kesaisin kalastus
ja retkeily luonnossa. Perheesséani on
vaimo ja kaksi lasta (20 v ja 18 v).




Tyontekijat

¥ = 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, tulevaa laskukautta tassa
odotellaan kuumeisesti!

=
-

John Nordqvist,
Selkdydinvamma
-lehden
toimitussihteeri
70-luvun toiseksi vii-
meisesséa kuussa syn-
tynyt, vuoden 2011
kesalla putoamisessa vammautunut
turkulainen. Vammautumisen takia tuli
alanvaihto eteen, ja minun pitaisikin
ensi vuoden jouluksi valmistua AMK-
sosionomiksi. Vapaa-aika kuluu edun-
valvontajarjestdissa ja kansalaisvaikut-
tamisen parissa.

SEURAA AKSONIN
KOTISIVUJA
“ www.aksonry.fi

Q ksonin kotisivuilta 16ydat tiedot ajankohtaisista asioista ja tu-

levista tapahtumista. Myds meita selkdydinvammaisia koske-

vista aiheista tiedotetaan. Yhteistoimintaa Selkaydinvamma-
saation kotisivujen (www.selkaydinvamma.fi) kanssa pyritdan edel-
leen tehostamaan.

Aksonin sivuilta paasee linkin kautta Selkdydinvammasaation
keskustelufoorumiin. Foorumia kannattaa kayttaa hyvakseen, kes-
kustelu on valilla jopa vilkasta. Tavoitteena on myds saada yhteinen
haku molemmille sivustoille ja paivittaa tietopankkia.

Kaikki sahkdisessa muodossa olevat Selkdaydinvamma -lehdet
|6ytyvat myds Aksonin sivuilta. Mahdollisuuksien mukaan myos lu-
entoja, haastatteluja jne. tulee videolinkkeina sivuille.

Liittyminen Aksonin Facebook
-ryhmaan on nappara keino pysya
ajan tasalla yhdistyksen toiminnas-
ta seka kysya, kommentoida, kes-
kustella ja tehda ehdotuksia toiminnan suhteen. Tiedotteet tulevista
tapahtumista pyritdan paivittdmaan Facebookiin yhta tasmallises-
ti kuin Aksonin omille www-sivuille. Ryhman jdsenena voi myos esi-
merkiksi lisata Aksoniin liittyvia kuvia ryhman sivulle. Ryhman 16y-
dat kirjoittamalla Facebookin hakukenttdan "Akson ry”.

facebook

TEK RMD

TEK Robotic Mobilization Device

Matia Roboticsin uutuustuote
TEK RMD on motorisoitu
liikkumisen apuviiline, jonka
avulla pyordtuolissa istuva
L henkild voi liikkva istuen tai
pystyasennossa sisdtiloissa.

Laitteeseen nousu tapahtuu
turvallisesti TEK:in avustamana
takaapdain. Laitteesta poistu-
minenkin on talldin helppoa.
& 1 Kayttdjd nousee seisomaan
l-w laitteen kaasujousen avus-
tamana. Tam& mahdollistaa
my&s alaraajojen lihasten
harjoituksen. TEK:i& voidaan

kayttaa myds istuma-asennossa.

TEK RMD on maailman pienin moottoroidun liikkumi-
sen apuvdline. Laitteen pienen koon ansiosta kayttaja
voi litkkkua sen avulla ahtaissakin tiloissa. TEK pitaa
kayttajan ergonomisessa seisonta-asennossa vakaasti.
Kayttaja on tuettu laitteeseen, jolloin kéadet ovat
vapaana erilaisiin askareisiin. Kayttaja ohjaa laitetta
kahden ohjaussauvan avulla. TEK:issaG on myds kauko-
saadin, jolla kayttaja ohjaa laitteen luoksensa ja pois
sen kayton paattyessa.

Ominaisuudet:

* leveys 42/50 cm
pituus 74/84 cm
paino 110 kg

* Kdyftgjan paino:
40-120 kg

* kayttajan pituus:
1,40-1,90 m

* latausaika tyhjalla
akulla: 4,5 tuntia

Kayttajaryhmdt:
henkilét, joilla on alaraajo-
halvaus (paraplegia), MS-
tauti (multippeliskleroosi)
ja/tai lihasdystrofia.

Lisatietoja ja esittelyvideoita laitteesta:
www.matiarobotics.com, www.innohoiva.fi

Tuotepadallikké Henri Tapani, puh. 045 140 4089

Laitteen toimitusaika on noin , ,
LILIM?/;/GWOI/

3-4 viikkoa tilauksesta.
UV

Innohoiva on Robokeskus Oy:n aputoiminimi, joka tuo maahan
uusia, innovadtiivisia hoiva-alan tuotteita. Innohoiva on perustettu
vuonna 2012. Osoite: Juvan Teollisuuskatu 8, 02920 ESPOO.



Toimintakatsaus
kevat - syksy 2014

15.1. Jyva -toimijat kokous, Aivovammaliitto ry, Helsinki
16.1. Potilasohjetyéryhma, Meilahden sairaala, Helsinki

17.1. Akson ry Hallituksen jarjestaytymiskokous 1/2014, Invalidiliitto ry,
Helsinki

23.1. Vammaisfoorumin vaikuttajaverkosto, CP-liitto ry, Helsinki
7.-8.2. Invalidiliiton liittohallituksen seminaari ja kokous, lkaalinen
7.-9.2. Jarjestopaivat, Ikaalinen

20.-23.2. Akson ry Hallituksen sahkdpostikokous 2/2014

28.2. Invalidiliiton liittohallituksen kokous, Helsinki

5.3. MOVE -projekti kdynnistyy ja vertaistukikoordinaattori aloittaa ty6t
19.3. Jyva -toimijat kokous, Kynnys ry, Helsinki

20.3. RAY Haku paalla -kiertue, Dipoli, Espoo

2.4. Akson esittely, Invalidiliiton Kapylan kuntoutuskeskus, Helsinki
4.4. Invalidiliiton liittohallituksen kokous, Helsinki

4.-6.4. Soveltavan alppihiihdon Camp, Himos

7.4. VALAS -kokous, Nakévammaisten Keskusliitto, Helsinki

7.4. Klubi-ilta, Kapylan kuntoutuskeskus, Vega-talo Helsinki

8.4. Klubi-ilta, Scandic, Oulu

10.4. Alueellinen SYV-koulutuspaiva, OYS, Oulu

12.4. RAY yhteispalveri muiden jarjestdjen kanssa, RAY, Espoo
14.-16.4. Akson ry Hallituksen sahkopostikokous 3/2014

24.4. Invalidiliiton liittohallituksen kokous, Helsinki

24.4. SYV-paivat ja lajikokeilu, TAYS/TAMK, Hervannan palloiluhalli,
Tampere

26.4. Klubi-iltapaiva ja kevatkokous, Kylpylahotelli Peurunka, Peurunka

26.4. Akson ry Hallituksen kokous 4/2014, Kylpylahotelli Peurunka,
Peurunka

26.-30.4. Sopeutumisvalmennuskurssi, Invalidiliiton Lahden
Kuntoutuskeskus

29.4. Vammaisfoorumin vaikuttajaverkosto, Aivovammaliitto ry, Helsinki
16.5. Invalidiliiton saantétyéryhma, HIY, Helsinki
20.5. Lasten ja nuorten tydryhman kokous, Invalidiliitto ry, Helsinki

20.5. Vammaisfoorumin vaikuttajaverkosto, Nakévammaisten Keskus-
liitto, Helsinki

22.5. Invalidiliiton liittohallituksen kokous, Vierumaki

23.-24.5. Invalidiliiton liittovaltuuston kokous, Vierumaki

26.5. Klubi-ilta, Turku

27.5. Klubi-ilta, Validia Kuntoutus Helsinki, Vega-talo Helsinki
9.6. VALAS soveltamisalan tydpaja, Valkea talo, Helsinki

16.6. Vammaisfoorumin vaikuttajaverkosto, Lihastautiliitto ry, Turku
3.-5.7. NORR -kokous, Rgdovre, Tanska

31.7. Vertaistuki -tapaaminen, TAYS, Tampere

7.8. Akson esittely ja vertaistuki -tapaaminen, TAYS, Tampere
13.8. VALAS lasten ja perheiden tyopaja, Invalidiliitto ry, Helsinki
13.8. VALAS liikkumisen tuki tydpaja, Invalidiliitto ry, Helsinki
14.8. VALAS soveltamisalan tyopaja, Valkea talo, Helsinki
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15.8. Vammaisfoorumin vaikuttajaverkosto, CP-liitto ry, Helsinki
16.8. Akson 5 vuotta -juhlaseminaari, Sokos Hotelli Presidentti, Helsinki
18.8. Lasten ja nuorten tyéryhman kokous, HYKS, Helsinki

19.8. Lasten ja nuorten tyéryhman kokous, Invalidiliitto ry, Helsinki
19.8. Jyva -toimijat kokous, Invalidiliitto ry, Helsinki

20.8. VALAS kuulemistilaisuus, Saatytalo, Helsinki

27.-29.8. ESCIF -kongressi, De Rijp, Hollanti

2.-4.9. ISCoS -kongressi, Maastricht, Hollanti

4.9. Vertaistuki -tapaaminen, TAYS, Tampere

10.9. RAY Vaikuttavaa -kiertue, Sokos Hotelli Presidentti, Helsinki
12.9. Akson ry Hallituksen kokous 5/2014, Invalidiliitto ry, Helsinki
16.9. Vammaisfoorumin vaikuttajaverkosto, Valkea talo, Helsinki
18.9. RAY Viestintapaiva, Dipoli, Espoo

26.9. Invalidiliiton liittohallituksen kokous, Tampere

25.9. Klubi-ilta, OMT-keskus Auron, Helsinki

26.-29.9. Akson ry Hallituksen sahkdpostikokous 6/2014

29.9. Vammaisfoorumi, SOTE- laki tydpaja, Invalidiliitto ry, Helsinki

1.10. PT-kayttajan ravitsemus -luento, Uudenmaan Pydratuolitanssijat
ry, HIY, Helsinki

2.10. Akson esittely ja vertaistuki -tapaaminen, TAYS, Tampere

7.10. Oulun erityisvastuualueen SYV-tyéryhma, OYS, Oulu

14.10. Asunnonmuutostyo6t ja apuvalineet —~kuuleminen, THL, Helsinki
14.10. Vammaisfoorumin vaikuttajaverkosto, Invalidiliitto ry, Helsinki
15.10. Jyva -toimijat kokous, Invalidiliitto ry, Helsinki

17.-19.10. Vertaistukihenkildkoulutus Tampere (osa 1/2), Scandic Sta-
tion, Tampere

23.-24.10. Invalidiliiton liittohallituksen seminaari ja kokous, Helsinki
31.10.-2.11. ESCIF successful intergration -projekti, Nottwil, Sveitsi
7.11. Akson ry Hallituksen kokous 7/2014, Kylpylahotelli Kunnonpaik-

ka, Siilinjarvi

8.11. Klubi-iltapaiva ja syyskokous, Kylpylahotelli Kunnonpaikka,
Siilinjarvi

11.11. Vammaisfoorumin vaikuttajaverkosto, Nakbvammaisten keskus-
liitto, Helsinki

12.11. Klubi-ilta, Hdmeenlinna

13.11. Invalidiliiton liittohallituksen kokous, Helsinki
13.11. Klubi-ilta, Helsinki

14.11. Invalidiliiton liittovaltuuston kokous, Helsinki

21.-23.11. Vertaistukihenkilokoulutus Tampere (osa 2/2), Scandic Sta-
tion, Tampere

25.11. Vammaisfoorumin syyskokous, CP-liitto ry, Helsinki
28.11. Urologisten hoitajien syyspaivat, Hotelli Paasitorni, Helsinki
12.12. Invalidiliiton liittohallituksen kokous, Helsinki

17.12. Vammaisfoorumin vaikuttajaverkosto, Kehitysvammaliitto,
Helsinki

Tulevia tapahtumia vuodelle 2015

23.-25.1. Soveltavan Alppihiihdon Camp, Himos (kts. mainos lehdesta
tai Aksonin nettisivuilta)

Toukokuussa 2015 Seniori -leiri (tarkempi ajankohta ja paikka ilmoite-
taan myéhemmin)



V’

SOVELTAVAN ALPPIHIIHDON CAMP
23.-25.1.2015 LANSI-HIMOS, JAMSA

Soveltavan alppihiihdon camp jarjestetaan 23.-25. 2015.
Leiri on tarkoitettu liikunta-, naké- ja kehitysvammaisille seka elinsiirron
saaneille henkildille. Opetuksesta vastaavat soveltavan alppihiihdon
opettajat vapaaehtoisten avustajien kanssa. Jos tarvitset avustajaa,
huolehdithan avustajan itse.

Mihin ryhmaan sina haluaisit?

« Special Olympics -ryhmé kehitysvammaisille laskijoille,
jotka ovat kiinnostuneita kilpailemisesta

« Kelkkalaskuryhma vaikeavammaisille aikuisille ja lapsille,
vanhemman tai avustajan kanssa

« Kelkkalaskuryhma itsenéisesti lask
(alkeet ja jatkoryhma)

« Ratalaskuryhma, jossa kelkka- ja pystylaskijat harjoittelevat
ratalaskua

« Pystylasketteluryhmé: nakévammaiset, likuntavammaiset,
kehitysvammaiset ja elinsiirron saaneet (alkeet ja jatkoryhma)

ille ja sita tavoittelevill

Osalli: 250 euroa, sisélta
hissiliput (laskija ja avustaja) ja
soveltavan alppihiihdon vélineet.

a opetuksen,

limoittautumiset 4.1.2015 mennessa:
anu.hamalainen@vammaisurheilu.fi

MONIPUOLISTA KUNTOUTUSTA,
MIELEN JA KEHON HYVAA OLOA!

Yksilollista kuntoutusta ja kursseja henkiloille,
joilla on:

= Neurologinen sairaus tai vamma

= Tuki- ja liikuntaelinsairaus
= Reumasairaus

K 5 .
Hakeutuminen: YSY my6s muita

urssejamme ta

atso wuy, .
puisto.fi - nu-

KRUUNUPUISTO

PUNKAHARJUN KUNTOUTUSKESKUS
Vaahersalontie 44, 58450 Punkaharju
puh. 020 763 9130 | www.kruunupuisto.fi

INva- ja ryhmakuljetuksia
Taksiarena Oy

Noppakatu 4, 20660 LITTOINEN

0400 222 222
MyOs 16 paikkainen pikkubussi!

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Siihen on syy, m
peediCath® katetrit ovat
suosituimpia katetreja
Euroopassa”

Ensimmainen
kompakti katetri

Ensimmainen
heti kayttévalmis

katetri

SpeediCath®

SpeediCath-tuoteperhe tarjosi kayttgjille ensimmaisena heti kayttévalmiin
katetrin seka kompaktin katetrin. SpeediCath on itse asiassa maarittanyt

standardit katetrien suunnittelulle ja suorituskyvylle jo 1ahes 15 vuoden ajan.

Emme uskottele ymmartavamme aina kaikkia sinun tarpeitasi, mutta

yritdmme aina parhaamme mukaan vastata niihin.
Lisatietoja osoitteesta www.coloplast.fi

Coloplast logo on Cololast A/S:n rekisterdima tavaramerkki. © [2013-11.] Kaikki oikeudet pidatetédén Coloplast Oy, FI-01640, Vantaa

Tilaa ilmainen néyte numerosta

(09) 8946 750

*SpeediCath on myydyin katetrimerkki Euroopassa. Coloplastin myyntitiedot, GERS, IMS, Assobiomedica, Nefemed, PCA, 2012/13

Coloplast

¢



