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Yhdistyksen toimintavuosi 2016 on léhes-
tymassa loppuaan. Tana vuonna kokeiltiin
tapahtumien osalta uutta toimintamuotoa
seminaarien merkeissa aiemmin pidettyjen
klubi-iltojen tilalta. Muutos on osoittautunut
pidetyksi seminaareista saatujen palauttei-
den mukaan. Toimintaa tullaan jatkamaan
samalla tavalla ensi vuonnakin.

Yhdistyksen hallituksessa tapahtui kesal-
la muutoksia, kun pitkaaikainen toimija ja
hallituksen puheenjohtaja Lauri Luohivirta
jatti puheenjohtajuuden siirtyen tydeldman
pariin. Kiitan Lauria omasta ja yhdistyksen
puolesta hyvin tehdysta tyosta yhdistyksen
kaynnistamisen ja kehittémisen parissa. Yh-
distys on Laurin aikana kasvanut hyvin. Tas-
ta minun, uutena puheenjohtajana, on hyva
jatkaa yhdessa hallituksen, jarjestésihtee-
rin ja jasenien kanssa yhdistyksen toimin-
nan kehittdmista.

Jo kohta kolme vuotta kdynnissa ollut MO-
VE (Monipuolista vertaistukea) vertaistu-
kiprojekti lahenee loppuaan. Olemme kou-
luttaneet projektin kautta uusia vertaistuki-
henkil6ita lahes 50 henkil6a ja aloittaneet
vertaistuen valittdmisen. Toisena tavoit-

Paakirjoitus

Janne Koskinen
Akson ry puheenjohtaja

teena on ollut vertaistuen tunnetuksi teke-
minen. Vertaistuen mahdollisuudesta on
viestitetty kaikkiin kolmeen selkdydinvam-
makeskukseen seka olemme perustaneet
yhden puhelinnumeron ja sédhkdpostiosoit-
teen, jota kautta vertaistukihenkildita vali-
tetaan paikasta ja ajasta riippumatta. Talla
tavalla pystymme kohdentamaan parhaiten
oikean vertaistukihenkilon sita tarvitsevalle.
Vertaistukitoimintaa tullaan jatkamaan pro-
jektin viitoittamalla tiella jatkossakin.

Yhdistyksen toiminta nahdaan helposti
hallituksen toimintana. Mutta sité sen ei
valttamatta tarvitse olla. Jokainen jasen voi
tuoda asioita kasiteltdvaksi kaksi kertaa
vuodessa pidettavaan yhdistyskokoukseen,
jolloin ne kasitellaan kokouksessa yhdessa
keskustellen. Toinen ja ehka nopeampi ta-
pa on keskustella tarpeen tullen jarjestésih-
teerin tai hallituksen jasenen kanssa, jolloin
asia menee eteenpain valittdmasti. Toivon
uutena puheenjohtajana mahdollisimman
matalaa kynnysta palautteeseen. Otan mie-
lellani palautetta vastaan vaikka suoraan
sahkopostilla pj@aksonry.fi.
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JASENEKSI!
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JASENENA liityt maamme ainoaan selkdydinvammaisten
jarjestoon, paaset mukaan alueellisiin ja valtakunnallisiin ta-
pahtumiimme ja saat Selkdaydinvamma- ja Invalidity® -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.

Tarta selkanoja on innovatiivinen ja aktiivinen selkaosa,
joka mukailee kayttédjan selan muotoja.

Selkarankamainen rakenne koostuu "nikamista” ja
"kylkiluista”, joita voidaan muokata. Sita voidaan jaykistéa
tiettyyn muotoon; osittain tai kokonaan. Selkénojaa pysty-
tdan saatdmaan niin lordoosin, kyfoosin kuin skolioosinkin
mukaisesti. Selkénoja luodaan kéyttdjan selélle sopivaksi.

TARTA

OgeMdszd
W

LIITY SELKAYDINVAMMAISET AKSON RY:n

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

sahkopostitse: toimisto@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 2017.
Tiedustelut: p. 050 329 7899 / Anni Tackman

T —

Kiinnitystapa on myds uudenlainen. Selkénoja kiinnittyy
halutun nikaman kohdalta, mik& mahdollistaa selkanojan
aktiivisuuden.

Tarta sopeutuu muutoksiin helpon muokattavuutensa
my6té (esim. kasvaa lapsen mukana).

Hinnat alkaen 950;- (alv 0%)
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Teksti ja kuva: Nuutti Hiltunen

lokuussa tuli kulu-

neeksi kaksi vuotta sii-

t& kun aloitin Europan
selkdydinvammajarjestén (Eu-
ropean Spinal Cord Injury Fe-
deration - ESCIF) hallituksen
jasenena. Valintani tapahtui yl-
lattaen. Kun selvisi, etta kah-
den hallituksen jasenen toimi-
kausi on katkolla, laadimme
yhteisty0ssa Invalidiliiton ja Ak-
son ry:n kanssa esitteen ehdok-
kuuttani varten. Kuulin jalkeen-
pain hollantilaiselta Winnifred
de Moesilta, ettd kuponki oli he-
rattanyt huomiota ammattimai-
suudellaan - kiitos Invalidiliiton
viestintdosaston.

Itse valinta tapahtui ESCIF:n
vuotuisessa kongressissa, Hol-
lannin De Rijp:ssa. Yllattava se
oli siksi, ettéd erovuorossa ollut

italialainen Pietro Barbieri vetay-
tyi uusintaehdokkuudesta pai-
vaa ennen kongressia, silloisen
hallituksen viimeisessa kokouk-
sessa. En ollut valmis tehtavaan.
Olin ajatellut tehda itseani silla
kertaa vain tutuksi, perehtya pa-
remmin ESCIF:n toimintaan, ja
palata asiaan, kun hallituspaik-
ka on seuraavan kerran auki.
Ensimmaiseen puhelinkoko-
ukseen varasin sanakirjoja ja
kokoustilan Invalidiliiton toimi-
talolta. Ensimmainen kasvot
kasvoissa -kokous pidettiin K66-
penhaminassa seuraavan vuo-
den helmikuussa. Sen jalkeen
on kokoustettu puhelimitse ja
Skypella, kasvotusten Sveitsin
Notwillissa kahden projektita-
paamisen yhteydessa, Saksan
Lobbachissa seka kongressien
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Kaksi vuotta ESCIF -hallituksen jasenena

alla Tsekkien Brnossa ja Itaval-
lan Wienissa.

Hallituksessa tapahtui vaih-
dos vuosi sitten Brnossa, kun
pitkaaikainen hollantilainen va-
rapuheenjohtaja Winnifred de
Moes jai pois, ja tilalle valittiin
nuori tsekkildainen opiskelija
Tomas Moravik Prahasta. Tal-
I3 hetkellad hallituksessa ja sen
liepeilla toimivat puheenjohtaja
Jane Horsewell Tanskasta, va-
rapuheenjohtaja Gunilla Ahren
Ruotsista, taloudenpitaja Jani Tr-
dina Sloveniasta, Tomas, mina
ja hallituksen sihteeri Urs Sty-
ger Sveitsin Nottwillista seka
hadnen assistentinsa Gabriela
Bucher. Puheenjohtajan terve-
ys on ollut uhanalaisena jonkin
aikaa. Jane on kuitenkin tulos-
sa lokakuussa Lobbachiin, joten

=

hallituksen Spinal Cord NonUs-
er -soittokunta on pian taas ko-
konaisena koolla.

Jarjestdn kotipaikka on Sveit-
si. Se noudattaa Sveitsilaista
jarjestoétoiminnan ja talouden-
pidon normistoa. Asia tulee sil-
loin talloin esille, kun mietitdan
mahdollisia rahoituskanavia pro-
jekteille. ESCIF ei voi hakea tu-
kea Euroopan unionin rahastois-
ta, koska Sveitsi ei ole unionin
jasen.

Asia on esilla juuri nyt, kun
hallituksen varapuheenjohtaja,
taloudenpitaja ja mina valmiste-
lemme hallitukselle pitkan linjan
suunnitelmaa ESCIF:n rahoituk-
sen tulevaisuudesta.

ESCIF:lla on muutama uskol-
linen sponsori. Irtain sponsori-
raha on kuitenkin sitkedmmas-



sa tata nykya. Kansainvalisilla
yrityksilla on entistd enemman
haluja kayttaa jarjeston jasenre-
kisterin tietoja mainonnassaan,
ja toimia suorassa kontaktissa
kansallisiin jasenyhdistyksiin.
Hallitus on luonnollisesti rajoit-
tanut ja tulee rajoittamaan tata.
Sponsoroinnin kautta saadut tu-
lot on luonnollista ohjata suo-
raan ESCIF:n tavoitteita ja ja-
senia palveleviin projekteihin.
ESCIF:n toiminnan perusrahoi-
tus sen sijaan tulee jdsenmak-
suista ja vuosittaisten kongressi-
en ESCIF:lle ohjatuista tuloista.

Lokakuun puolivalissa halli-
tus kokoontuu taas Lobbachiin
Manfred-Sauer-Stiftungin vie-
raana. Hallituksen kokouksen
jalkeen paikalle on kutsuttu
myds ESCIF konkareita ja krii-
tikoita Hollannista, UK:sta ja Ir-
lannista. Tuolla kertaa olemme
ESCIF Strategy Group. Tarkoitus
on laatia pitkan aikavalin stra-
tegia tulevalle toiminnalle, nyt

kun jarjesto on tullut kymme-
nen vuoden ikaan.

MUITA TALLA HETKELLA ajan-
kohtaisia hankkeita ovat vie-
la julkaisematon loppuraport-
ti kaksivuotisesta Succesful
Intergation -projektista, edel-
leen kaynnistysta ja tarkempaa
maarittelyd odottava hollan-
tilaisten ideoima Ageing Well
-projekti seka niin ikdan alka-
va Growing your organisation
-projekti. Muutaman muukin
hankkeen idea on mainittu ja
kerrottu jasenjarjestoille suun-
natuissa uutiskirjeissa. ESCIF
on toimikauteni aikana ottanut
pyynnosta kantaa joihinkin Eu-
roopan komission esityksiin, tut-
kimushankkeisiin ja kansallis-
ten jarjestojen hankkeisiin seka
esiintynyt huomiota herattavas-
ti tieteellisissa kansainvalisissa
selkdydinvammakongresseis-

sa Maastrichtissa, Montrealis-
sa ja Wienissa (ISCOS). Jarjes-

ton tavoitteena niissa on ollut
tuoda tutkijoiden tietoisuuteen
my0s ihmisia, joiden eldamaa he
tutkivat.

Suomesta katsoen ESCIF ei
paljoa esiinny selkaydinvam-
mascenessa, toistaiseksi. Siel-
1 se kuitenkin hyrisee. Mita sina
haluaisit sanoa sille?

Vuoden 2017 kongressi jar-
jestetaan toukokuussa Slove-
niassa, Valimeren rannalla,
kansallisen selkaydinvammayh-
distyksen vastavalmistuneessa
lomakylassa. Kongressin valmis-
telujen katselmoimista varten
ensi vuoden ensimmainen hal-
lituksen kokous pidetaan Ljubli-
janassa. ESCIF on erityisen Kiin-
nostunut Suomessa toteutetun
selkdydinvammaisten hoidon ja
kuntoutuksen keskittamisesta,
ja pitaa sita tavallaan omana
lapsenaan. Téahanastisiin koke-
muksiin liittyva esitys Suomesta
voisi sopia hyvin kongressin oh-
jelmaan. Vuoden 2018, ja oman

kauteni viimeinen, ESCIF -kong-
ressi ja vuosikokous ovat Zagre-
bissa, Kroatiassa.

Olen oppinut naina kahtena
vuonna lontoonkielta ja tutustu-
nut sellaiseen maaraan mahta-
via kanssaihmisia, etten olisi voi-
nut arvata sita, kun De Rijpissa
ryhdyin valttelemaan valintaani
hallituksen jaseneksi. Ehka na-
emme heidat kaikki jonain pai-
vana Suomessa jarjestettavan
kevatkokouksen ja edustajiston
tapaamisessa?

http://www.escif.org
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”Miksel vois olla omaisillekin
sellainen vertaistukisysteemi.”

elkiydinvamma muuttaa

yleensa pysyvasti vammautu-

neen ja hanen laheistensa ela-
maa. Myos perhe tarvitsee tukea so-
peutuakseen uuteen tilanteeseen ja
sen aiheuttamiin eldmanmuutoksiin.
Yksityiselamassamme ja tydskennel-
lessdmme vammaisty6ssd olemme
kaytannossa itse ndhneet miten vam-
mautuneen puoliso saattaa jaada
henkisen tuen ulkopuolelle ja hanen
taytyy selviytya yksin arjesta uudessa
elamantilanteessa. Opinnaytetyon ai-
hetta ideoidessamme otimme yhteytta
MOVE-projektin vertaistukikoordinaat-
toriin, jonka mukaan omaisten nako-
kulma on erittain tarkea ja liilan vahan
huomioitu. Opinndytetydmme tarkoi-
tuksena oli kuvata selkdydinvamma-
potilaan puolison kokemuksia henki-
sesta tuesta.

Opinnaytetyon toteutus

Opinnaytetydmme aineisto kerattiin
yksilbhaastatteluilla vuodenvaihtees-
sa 2015-2016. Vapaaehtoiset haasta-

SELKAYDINVAMMA AKSON

teltavat l6ydettiin opinnaytetyd6tamme
esittelevan ilmoituksen avulla, jonka
Selkaydinvammaiset Akson ry julkai-
si kotisivuillaan seka valitsemissaan
Facebook-ryhmissa. Haastattelimme
neljad selkdydinvammautuneen puo-
lisoa, jotka olivat eri puolelta Suomea.
Lahetimme haastateltaville etukateen
pohdittavaksi kysymyksia, joiden poh-
jalta haastattelut etenivat. Selvitim-
me mita henkinen tuki puolisoille tar-
koittaa, millaisia kokemuksia heilla oli
henkisesta tuesta puolison vammautu-
misen jalkeen ja miten puolisoille an-
nettavaa henkista tukea voisi kehittaa.
Tavoitteena oli lisata tietoa henkisen
tuen keinoista hoitotydssa tyoskentele-
ville ja kehittda omaisten tukitoimintaa.

Opinnaytetyon tulokset

Haastateltavat selkdaydinvammautu-
neiden puolisot maarittelivat henki-
sen tuen liittyvan vuorovaikutukseen,
lasnaoloon, voimavarojen tukemiseen
ja konkreettiseen apuun. Merkityk-
selliseksi koettiin ndkékulman saami-

nen toiselta ja kokemuksien jakami-
nen varsinkin saman asian kokeneiden
kanssa. Haastatteluissa painotettiin
tietoisuutta ihmisestd, joka ymmar-
taa tilanteen ja tukee lasnaolollaan
tarvittaessa.

”Ei se vdlttamditta tarvi olla
mitddn jutteluapua, ettd se voi
olla just ihan kéytdnnén jotain
asioitten hoitamista esimerkiks.”

Puolisoiden kokemukset henkisesta
tuesta liittyivat ammattihenkiléstoon,
sosiaaliseen tukiverkostoon ja vertais-
tukeen. Akuuttivaiheen jalkeen hoito-
henkilokunnalta saatu henkinen tuki
sisalsi jaksamisen ja voinnin tieduste-
lua, keskusteluhalun kysymista seka
toivon vahvistamista. Opinnaytetyom-
me tuloksista selvisi, etta puolisot sai-
vat tietoa vammautuneen puolison voin-
nista ja kuntoutumisen etenemisesta.
Haastatteluissa tuotiin kuitenkin esille
kokemus, ettd hoitohenkilokunta kiin-
nitti liilan harvoin huomiota laheisten
jaksamiseen ja tarpeisiin. Tuloksista



puolison ko

henkisesti tuesta

Vuorovaikutus
Lasniolo

.

ilmeni, ettd puolisoille annettava hen-
kinen tuki vaatisi muutosta ja etenkin
omaisille tarkoitetusta vertaistuesta on
puutetta. Puolisoiden vertaistuen tarve
ja sen puutteellisuus toistuivat jokaises-
sa haastattelussa. Vertaistuen uskottiin
olevan juuri sellaista tukea, jota vam-
mautuneen puoliso tarvitsee. Puolisot,
jotka olivat saaneet jossakin muodossa
vertaistukea, kokivat sen hyddylliseksi
ja luontevaksi tueksi. Puolisot halusivat
jakaa omia tuntemuksia ja kokemuksia
toisen samassa elamantilanteessa ole-
van kanssa. Omaisille annettavaa ver-
taistukea katsottiin kuitenkin olevan
vaikea loytaa tai sita ei ollut ollut lain-
kaan saatavilla._

”Eniten se vertaistuki sitten
kumminkin ollu, kun tietdd et he
kay ldpi samoja asioita niin sitd
tietdd et heille voi niinku sanoa
melkein mitd vaa.”

”Vertaistukee myos omaisille,
koska tunsin silloin, ettd sitd
tarvitsin, sielld tuli vastaus, ettd
varsinaisesti omaisille ei 00.”

”Mun mielestd on ainakin hyvd,
et jos on semmosia vapaaehtosia,

@enkinen tuki

Voimavarojen tukeminen
Konkreettinen apu

fuen puute

\‘v’cnaistuki

(I(nkemukset

Ammattihenkildstiltd saatu ki
Ammattihenkilostiltd saadun

Sosiaalinen tukiverkosto

~

J

hoitotyossi

Kehittiamiskohteet
Perheen huomioon ottaminen

Henkisen tuen ajoittaminen
Tiedollinen tuki
\Omaisten ja puolison vertaistuki /

~N

joiden yhteystietoja voi sitten
antaa jo heti tdssd sairaalassa, jos
haluaa jutella.”

Haastatteluissa keskeisimpana hen-
kisen tuen kehittamiskohteena tuotiin
esille puolisoille ja muille omaisille tar-
koitetun vertaistukijarjestelma, joka
tarjoaisi puolisoille konkreettisia henki-
sen tuen keinoja ja yhteydenottotahoja.

”Miksei vois olla omaisille, ku on
ndille vammautuneillekin, sellanen
vertaistukisysteemi.”

”Olisko se ollu mahdollista
jdrjestdd jotakin vertaisryhmdid
perustaa, jotka oli saman kokenu
omaiset, ldheiset.”

Puolisot toivoivat omaisille tarkoitet-
tujen yleisten tilaisuuksien ja tapahtu-
mien jarjestamista hoidon ja kuntou-
tuksen alussa. Naita vertaisomaisille
tarkoitettuja tilaisuuksia toivottiin jar-
jestettavan saannollisesti tarpeen mu-
kaan. Puolisot ehdottivat, etta voitaisiin
kerata halukkaiden puolisoiden yhteys-
tiedot luetteloksi, jotta ne olisivat kaik-
kien vertaistukea tarvitsevien saata-
villa. Vertaistukea toivottiin erityisesti

toisen vammautuneen puolisolta, jol-
la olisi mahdollisimman samankaltai-
nen tilanne kuin itsella. Vertaistukea
oltiin valmiita vastaanottamaan myos
aiemmin vammautuneilta, mikali vam-
mautuneen puolisolta saatavaa tukea
ei olisi tarjolla.

”Olis ollu kiva, ku ois tienny
jonkun joka ollu pidemmdn aikaa,
et miten se eldmd sit tdstd, ku

el sitd pysty suunnilleen yhtddn
kuvitteleen, et mitd tapahtuu ja
miten kaikki menee.”

?Olisin toivonu mahollisimman
saman ikdseltd tai samassa
elamdntilanteessa olevalta ja
jolle on kiyny samantyyppinen
vammautuminen niin siitd ois
ehkd eniten hyétyidi itelle, koska se
tiedonjano on ollu aika suurta.”

Opinnaytety6 on kokonaisuudessaan
luettavissa Theseus-julkaisuarkistossa
https://www.theseus.fi/ hakemalla esi-
merkiksi opinnaytetyon nimella tai te-
kijéiden nimilla (Selkdydinvammapoti-
laan puolison kokemuksia henkisesta
tuesta, Tanja Kilkkila ja Paivi Vehmas)
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Rio de Janeiro

— kaupunki urheilujuhlien takana

Olimme olleet tietoisia jo useamman vuoden, ettd seuraavat
olympialaiset ja paralympialaiset tultaisiin pitdmdcdn Brasilian

Teksti: Tiina Siivonen
Kuvat: Tiina Siivosen ja Paralympiakomitean arkisto

olemmat kisat to-

teutuivat. Monta

viikkoa olympialaisia
kaikille urheilua kammoaville, ja
urheilumielisimmat pitivat ke-
salomiaan, jotta nakivat kaiken
mahdollisen. Neljan vuoden ta-
kaiseen urheilujuhlaan verrattu-
na huonona puolena oli aikaero,
joka piti hereilla yot ja levossa
paivat, seuraavaa yota odotta-
en. Olympialaisten jalkeen hie-
man hengahdystaukoa ja sitten

meidan paralympialaiset, joissa
naimme kaltaistemme suorituk-
sia. Paralympialaisia naytettiin
enemman kuin koskaan aiem-
min eli yli 70 tuntia. Tosin jo-
ku tuttavani tokaisi, etta jos ver-
taamme olympialaisiin, maara
on pieni. Olkaamme siis kuiten-
Kin hieman iloisia, etta ylipaa-
taan naimme kisoja ja maara on
lisdantynyt neljan vuoden valein
paralympialaisten osalta.
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Riossa vuonna 2016. Sitten se kaikki tapahtui. Ennakko-
odotukset juttuineen mitalien mddrdstd, urheilijoiden kunnosta ja
spekulaatio siitd, toteutuvatko paralympialaiset, koska kohuttiin
jarjestdvan tahon rahavaikeuksista. Vendjdn poisjadnnistd
puhuttiin, ja mitd ”sivuvaikutuksia” asialla tulee olemaan.

Olympialaisten ja paralym-
pialaisten vertailua on harras-
tettu hyvassa kilpailuhenges-
sa kautta aikojen ja my0s sita,
ettd voiko niita vertailla. Viime
vuosina mitalitilastot ovat vam-
maisten puolelta olleet hieman
mittavammat kuin vammatto-
mien puolelta. T&nd vuonna mi-
talitilastot eivat olleet hurjat:
vammattomat 1 ja vammaiset
3. Tasta riitti juttua ja kysymyk-
sid. Missa vika? Kuka johtaa?

Enta valmennus? Syyllisia hae-
taan varmasti viela ensi vuoden
puolellakin. Aivan sama, mut-
ta jokainen sai nahda ruudun
kautta, etta olipa urheilija vam-
maton tai vammainen, niin epa-
onnistuminen otti koville. Mo-
lemmissa kisoissa. Kaikki teki-
vat parhaansa, ainakin omien
sanojensa mukaan.
Paralympialaisista liikunta-
vammaiset toivat mukanaan
mitalit. Taisipa joku olla mei-
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Copacabanan rantakatua kuvioineen.

kalaisiakin. Kohu jatkuu, vaik-
ka ei niin mitalien maarasta,
vaan voisiko Leo-Pekka Tahti
olla nyt, vihdoinkin, vuoden ur-
heilija? Puolesta ja vastaan pu-
hujia riittda. On toki kiinnosta-
vaa, ettd vammaisurheilija on
vasta ollut neljan olympiadin
verran huipulla ja sita taaaaa-
aaas mietitdan. Jos Tahti vie-
|&a yhden olympiadin treenaa ja
nayttaa kykynsa mitalin verran
seuraavissa paralympialaisissa,

niin olisiko se riittava? Vaikea
sanoa. Voidaan kysya, etta pal-
jonko on tarpeeksi?

Puitteet paikan paalla naytti-
vat erinomaisilta. Esteettomyy-
destd on kaiken kaikkiaan vai-
kea sanoa, mutta ketdan ei re-
tuutettu portaissa tai kentalla
portaiden tai muiden tasoero-
jen vuoksi. Olkoon tama televi-
sion antamaa taydellisyyden il-
luusiota, silla totuus voi joilta-
kin osin olla toinen. Kannustan
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Mitalistit.

silti matkustamaan Rioon, jos
matkakassasi antaa periksi - ja
myo6s takalistosi, silla lyhimmil-
Idén lentomatka odotteluineen
on 20 tunnin luokkaa. Itsellani
oli mahdollisuus vierailla Riossa
vuonna 2014. Lensin silloin rei-
tilla Helsinki-Amsterdam-Rio jo-
takuinkin edella mainitut tunnit.
Se kannatti.

otelli oli rantakadus-

ta kivenheiton paassa.

Sisdankaynnin luiskat
olivat melko jyrkat, mutta ovi-
mies auttoi tarvittaessa. Myos
kasijohteet olivat tukevat, joten
niiden avulla paasin itsenaises-
ti. Esteetdn huone oli pieni, mut-
ta vessa, ah se niin autuaaksi
tekeva paikka, oli itselleni toi-
miva ja tarpeeksi tilava.

Paljon puhuttu Copacaba-
na oli nimensa veroinen. Kaar-
memainen valkomusta Kkive-
tys, aurinko, vahapukeiset ih-
miset, vaalea hieno hiekka ja
turkoosinvarinen meri. Koke-
muksen veroinen. Uimaan ja
rantaan meno muuten kuin ih-
misvetoisesti ei ollut mahdollis-
ta. Tosin rantaravintolat olivat
osittain hiekalla, ja nautintoa
sita kautta riitti. Vahapukeisis-
ta ihmisistd mainittakoon, etta
joku sanoi, etteivat brasilialai-
set ole ylaosattomissa, ja ulko-
laisia naisimmeisia katsotaan
joskus pitkaan, kun ovat "top-
less”. Brassinaiset ovat aina bi-
Kineissa, yla- ja alaosissa, vaik-
ka ne olisivat niin pienet, ettei-
vat ne jata mitaan arvailujen
varaan. My0s pienet tytdt ovat
bikineissa. En nadhnyt Aatamin
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asussa ainuttakaan lasta ran-
tahietikolla.

Miten vessa? Se kanssamat-
kustajani takaraivossa, joka te-
kee matkailusta joskus niin rai-
vostuttavan haasteellista. No,
Copacabanalla oli ns. pelastus-
pisteita/torneja ja osassa niissa
oli yleisdvessat ja myos esteet-
témat vessat. Muille maksulli-
sia, mutta ainakin apuvalineen
kayttaja paasi ilmaiseksi. Mei-
dan mitoituksen mukaan osa
niista oli melko pienia, mutta
manuaalituolilla mahtui koh-
tuullisesti. Muuten esteettomia
vessoja ei kaupungilla juurikaan
nakynyt. Sai siis todella etsia.
Ipaneman rannalla vierailin
kuuluisan auringonlaskun ver-
ran, joten en ehtinyt vessoihin
perehtya.

Menin Sokeritoppavuorel-
le kaapelihissilla. Taksilla pai-
kan paalle ja sitten hissilla ase-
malle. Asema oli esteeton ja
esteetdn vessakin oli olemas-
sa. Sitten kaapelihissiin, joka
oli kokemus. Sokeritoppavuo-
ren huipulla oli eri tasoja, mut-
ta nostin oli rikki, joten nautin
tasanteella maisemista. Kor-
kealta nékyy aina niin mahta-
vat maisemat. Kaapelihissilla
paasi myos alemmalle tasolle,
josta nakyi hienot maisemat ja
joitakin elaimia, kuten apinoi-
ta vapaana. Ravintoloiden luo-
ta 16ytyi myos esteetdn vessa.

Sitten vield Kristuspatsaalle.
Sinne paasee autoteitse, mut-
ta my6s vanhalla junalla. Valit-
sin jalkimmaisen. Taksilla juna-
asemalle, jossa esteetdn vessa
ja luvattiin luiska junaan. Nain
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Kaapelihissilla sokeritoppavuorelle.

tapahtui, mutta junassa ei ollut
py6ratuolipaikkaa. Rata oli mel-
koinen rinne ja istuma-asento
siksi melkein selallaan. Jos oli-
sin tiennyt sen etukateen, niin
olisin siirtynyt pydratuolista is-
tuimelle. Matkan aikana toki ka-
vi pari kertaa mielessa, etta en-
ta jos junan jarrut eivat pida...
No, paasimme asemalle, josta
rinnettd hieman vield yléspain
ja hissiin, jolla siirryimme kahvi-
latasanteelle. Henkildkunta tu-
li tasanteelta mukaani ja vuo-
rossa olivat liukuportaat, joita
pitkin kuljin autettuna ylés. Sii-
na se patsas oli sitten kaikessa
komeudessaan, ja paasin kur-
kistelemaan patsaan korkeut-
ta ja maisemia kaiteen yli. Alas
tullessa avustajani vaihtui ja toi-
voin, etta ote pitaa liukuportais-
sa - ainakin itsellani.
Keskustassa paasee shop-
pailemaan kohtuullisesti ja
isompia tavarataloja on myo6s
hieman keskustan ulkopuolel-
la, jonne taksilla ei ollut pitka

matka. Paljon puhuttuja tasku-
varkaita ja rosvoja en nahnyt,
enka tullut ryostetyksi, vaikka
illan pimetessakin hiippailin ul-
kona. Maalaisjarjella matkassal!

Menin paluumatkalla len-
tokentalle invataksilla, koska
sellainen oli tilattu minulle va-
hingossa. Kuljettaja kertoi, et-
ta isoja takseja on vield vahan.
Kielimuuri tuli ylitettya, vaikka
joskus tuntuikin haastavalta.
Paikallisten englannin kielen
taito oli heikohko.

Paljon olisi ollut varmaan vie-
|& ndhtavaa, mutta aikatauluun
ei mahtunut enempaa. Paljon
ulkona liikkumista kelaten, jo-
ten totesin, ettd ilmassa on jo
suuren urheilujuhlan tuntua!

P.s. Lonely planet on julkaissut
vapaasti ladattavan englannin-
kielisen esteettomyysopuksen
Riosta. Léydat sen hakusanal-
la Accessible Rio city guide. Niin
ja paralympialaiset kirjoitetaan
ilman O:ta.
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Kristuspatsaan juurella.

Ipaneman auringonlasku, joka tapahtuu yllattavan nopeasti.
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Qufora®
Korkealuokkaisia gastroenterologisia ja urologisia tuotteita vaivattomampaan eléamaan.

Tanskalaisen MBH International -yrityksen valmistamaan Qufora®-tuoteperheeseen
luottavat seka potilaat etta terveydenhoidon ammattilaiset maailmanlaajuisesti.
Gastroenterologinen tuotevalikoima sisaltda nelja suolihuuhtelujarjestelmaa, jotka on suunniteltu eri tarpeisiin lahtien terveyden-

hoidollista apua tarvitsevista potilaista itsendisté elamaa elaville kayttajille. Riippumatta siitd minka jéarjestelméan valitset, voit luottaa
Qufora®-tuotemerkin tarkoittavan luotettavuutta, huomaamattomuutta ja helppokéayttoisyytta.

Valittavana seuraavat suolihuuhtelujarjestelman vaihtoehdot
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Lisatietoa urologisista tuotteista OneMedin asiakaspalvelusta: asiakaspalvelu@onemed.com, puh. 020 786 6810

Panostamme hoitotuloksia parantaviin ratkaisuihin

Olemme enemman kuin vain toimittaja — kumppaninamme terveydenhoidon
toimijat voivat tuottaa laadukkaampaa hoitoa potilaille alhaisemmin hoitokuluin.
Ympéristoystavallisesti ja vastuullisesti

v ﬁ?:. ‘ ONEMED

Laaduk: Alhai V: 113 i .
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Kuntoutusteknologia
tehostaa kavelyn harjoittelua

Teksti: Marika Vantatalo Kuvat: Riitta Lehto

atti Yli-Ojanperé sai
selkdydinvamman
pyorailyonnettomuu-
dessa ja harjoittelee nyt kavelya
Validia Kuntoutus Helsingissa
- Ajoin taysia alamakea ja
térmasin tietd reunustavaan
kaiteeseen. Onnettomuus ta-
pahtui viime toukokuussa Mal-
lorcalla. Heti onnettomuuden

.

jalkeen selkani oli todella ki-
ped, mutta jalat liikkuivat. My6-
hemmin jalkani kuitenkin alkoi-
vat puutua ja liike loppua. En-
simmainen leikkaus tehtiin
paikallisessa sairaalassa, seu-
raava T66l6n sairaalassa Hel-
singissa. Vaurio on rintarangan
seitsemannessad nikamassa,
Yli-Ojanpera kertoo.
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Leikkausten jalkeen Yli-Ojan-
pera ei pystynyt istumaan ilman
tukea, ja siirtymisiin han tarvitsi
nosturin apua. Kuntoutus alkoi
kesakuun alussa kolmen kuu-
kauden jaksolla Validia Kun-
toutus Helsingissa. Fysioterapi-
assa hyoddynnettiin heti alusta
lahtien kuntoutusteknologiaa.
Ensimmaiseksi totuteltiin pys-
tyasentoon.

- Seisomista Matti harjoitteli
kippilaitteella. Kavelyn harjoitte-
leminen aloitettiin Erigo-laitteel-
la, joka tukee pystyasentoa, lii-
kuttaa jalkoja moottorin avulla
seka stimuloi lihaksia sahkol-
18. Kun Matti pystyi seisomaan
ilman tukea, harjoittelua jatket-
tiin kavelysimulaattorilla, kertoo
fysioterapeutti Tommi Lehto Va-
lidia Kuntoutuksesta.

Kuntoutusjakson paatteeksi
tehtiin kavelytesti.

- Kavelin kyynarsauvoilla
kuuden minuutin ajan. Tulos
taisi olla noin 90 metria. Kun-
toutuminen oli edennyt hyvin,
mutta silti testi osoitti sen, etta
tarvitsen paivittaiseen liikkumi-
seen edelleen pyoratuolia. Koto-
na lilkkkuminen kuitenkin onnis-
tuu kepin kanssa.

Suuntaa ja sujuvuutta
askeleisiin

Syyskuussa, kesatauon jalkeen
Matti Yli-Ojanperan opinnot jat-
kuivat Aalto-yliopistossa. Myo6s
kavelyn kuntoutus jatkuu Vali-
dia Kuntoutus Helsingissa avo-
muotoisena, kolme kertaa vii-
kossa. Nyt harjoittelussa on
apuna h/p/cosmoksen kavely-
matto. Aluksi laitteella tehdaan
seisoma-asennon ja kavelyn
analyysia, jonka perusteella te-
rapeutti suunnittelee kuntoutu-
jan harjoittelua.

- Kavelymatolla harjoitelles-
sa kuntoutuja liikuttaa jalkoja
itse matolle heijastuvien askel-
merkkien mukaan. Tavoitteena
voi olla esimerkiksi askeleen pi-
dentdminen tai askelten sym-
metrian lisdaminen. Harjoit-
telun apuna voimme kayttaa
painokevennysta, jossa kuntou-
tujan painoa kevennetaan tu-
kivaljaiden avulla. Matti pystyy
harjoittelemaan jo ilman keven-
nysta. Askeleeseen haetaan su-
juvuutta ja varmuutta, Lehto sa-
noo.

Matolla voi harjoitella myds
kavelemalla virtuaalisella met-
sapolulla. Matkan varrella tulee
vastaan esteitd, joiden ylittami-
nen vaatii painonsiirtoja. Virtu-
aalisuus motivoi myos toista-
maan liiketta pidempaan ja tuo
vaihtelua harjoitteluun.

- Tassa kavelee puoli tuntia
ihan mukavasti. Aika tuntuu Ku-
luvan nopeammin Kuin jos na-
kisin naytolla vain askelmerkit,
Yli-Ojanpera kommentoi.

Muutamia askeleita han ot-
taa jo myds ilman minkaan lait-
teen tai valineen tukea.

Tehostetusta kavelykuntou-
tuksesta saa lisatietoa Va-
lidia Kuntoutus Helsingista
p. 09 777 074, kuntoutus.
helsinki@validia.fi




dhdn tarpeeseen on
vastattu Kapylan Kun-
toutuskeskuksessa,
nykyisessa Validia Kuntoutus
Helsingissa, vuodesta 1995
|ahtien. Tuolloin jarjestettiin en-
simmaiset selkdydinvammais-
ten omaistenpdaivat. Nykyaan
omaistenpaivien jarjestelyista
vastaa sairaanhoitaja ja urote-
rapeutti Susanna Korhonen yh-
dessa muiden kanssa.
"Omaistenpaivat jarjestetaan
neljd kertaa vuodessa; kaksi
kertaa kevaalla ja kaksi syksyl-
Ia. Ne ovat tarkoitettu omaisil-
le ja vastavammautuneille sel-
kaydinvammakuntoutujille. Kes-
toltaan ne ovat kaksipaivaisia,
ja sisaltédn mahtuu paljon asi-
aa”, tiivistda Korhonen, joka on
tyoskennellyt Validia Helsingis-
sa yli 20 vuotta. "Paivien tarkoi-
tuksena on antaa moniamma-
tillista tietoa ja tukea uudessa
eldmantilanteessa selviytymi-
seksi. Laakari kertoo selka-
ydinvammasta l|aaketieteen
nakdkulmasta, psykologi vam-
mautuneen ihmisen kokemasta
psyykkisesta kriisista ja sosiaali-
tyontekija puhuu taloudellisista
ja lainopillisista asioista. Fysio-
terapeutti kertoo liikkkumiseen
liittyvasta kuntoutuksesta seka
ohjaa kaytannon harjoituksis-
sa ja liikunnanohjaajat kertovat
harrastamisen mahdollisuuk-
sista. Toimintaterapeutti ker-
too ylaraajojen kuntoutuksesta
ja toimintaterapian palvelumuo-
doista, vertaistukihenkil6/-kun-
touttaja omasta toiminnastaan
ja miten saa yhteytta kotiutu-
misen jalkeen seka jarjestd/

Omaistenpaivat
vertaistukena omaisille

Henkilon vammauduttua tilanne ei kosketa vain yhtd ihmistd, vaan myoés perhettd,
ystavid, tyoyhteisod, harrastusporukkaa jne. Tdarkeimmdssd roolissa ovat kuitenkin
ldheiset eli omaiset. He ovat yksin kaiken uuden keskelld. Saattaa olla ettei tiedetd,
miten ja mihin kuntoon vammautunut henkiloé kuntoutuu tai miten kotona tullaan
parjadmadacdn. Paljon kysymysmerkkejd, miten asiat hoituvat ja eteneviit.

Teksti: Tiina Siivonen
Kuva: Susanna Korhosen arkisto

Susanna Korhonen.

yhdistystoiminnasta. Ravitse-
musterapeutin luento on ollut
mukana ohjelmassa parilla vii-
meisella kerralla. Susanna ker-
too omaistenpaivilla kuntoutta-
vasta hoitotydsta. "Omassa lu-
ennossani kasittelen fyysista
toimintakykya ja vamman aihe-
uttamia terveydentilan muutok-
sia mm. seksuaalitoimintojen,
suolen- ja rakon toimintahairi-
0itd seka painehaavoja, jotka
ovat ikava riesa selkdydinvam-
maisilla. Painotan komplikaa-
tioiden ennaltaehkaisya. Paivi-
en antina on saada valmiuksia
sithen mité kaikkea tulisi huo-
mioida, kun kuntoutuja kotiu-
tuu kuntoutuksen jalkeen. Pai-
vien aikana on myds aiemmin

vammautuneen, kuntoutukses-
ta jo kotiin paasseen selkaydin-
vammaisen henkildbn omaisen
puheenvuoro ja illanvietto, jos-
sa ovat vain omaiset mukana.
Tama on todellinen vertaistu-
en hetki. Omaiset voivat vaih-
taa ajatuksia keskenaan. Jos-
kus kuntoutujan lasnaolo tekee
sen, ettei kehdata tai uskalleta
puhua ja kysya asioista.”
Korhonen kertoo, etta palau-
te on ollut paaosin positiivista,
mutta soradaniakin kuuluu aina
silloin talldin. Joku olisi halunnut
kuulla jostain tietystd aiheesta
enemman. Sisalléltdédn omais-
tenpaivilla on pyritty siihen, etta
jokaiselle on jotakin. Asioita on
paljon, ja jokainen osallistuja on

eri vaiheessa. Omaistenpaivat
ovat hyva vertaistuki ja tutustu-
mismahdollisuus omaisille, silla
vaikka omaiset kavisivat osas-
tolla katsomassa kuntoutujaa,
saattaa olla, ettei keskustelua
synny muiden omaisten kanssa.
Paivien aikana omaiset tulevat
tutuksi ja kuulevat erilaisia tari-
noita ja huomaavat, etta ongel-
mat voivat usein olla samankal-
taisia. Paivien jalkeen saattaa
vertaistuki omaisten valilla jat-
kua osastolla, ja joidenkin koh-
dalla solmitaan ystavyyssuhtei-
ta ja ollaan tekemisissa enem-
mankin.

"Tyéntekijan nakdkulmasta
nama paivat ovat antoisia puo-
lin ja toisin. Omaiset ovat usein
vailla tukea, joten ymmarret-
tavan tiedon saaminen ja vas-
taavassa eldmantilanteessa
olevien toisten omaisten koh-
taaminen edistavat uuteen ela-
mantilanteeseen sopeutumis-
ta. On myOs hienoa tavata ih-
miset kasvotusten. Itse pidan
mm. uroterapeutin vastaanot-
toa ja annan vammaan liittyvaa
seksuaaliohjausta. Seksuaali-
suus voi olla monelle parille ar-
ka asia, kun toinen vammautuu.
Kun omaiset ovat tavanneet jo
minut, niin monet uskaltautu-
vat puheilleni kumppanin kans-
sa. Se on hienoa. Toivon, et-
ta tulevaisuudessakin omais-
tenpaivat jatkuisivat ja omaiset
saisivat vertaistukea myos tas-
sa muodossa” sanoo Susanna
Korhonen haastattelun lopuksi.
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HENKILOKUVASSA:

Jukka Parviainen

TEKSTI Tiina Siivonen
KUVA Tarmo Loose & Martin Wegner

Vertaiskuntouttaja
vailla vertaa

Suomen ensimmdinen kokopdivdinen palkattu selkdydinvammainen
vertaiskuntouttaja oli Jukka Parviainen. Hdn aloitti tyonsd Validia Kuntoutus
Helsingissd vuonna 2000. Sitd ennen vertaiskuntoutusta tekivdt osa-aikaiset
tyontekijit. Kuntoutuskeskuksessa vertaiskuntoutuksen uranuurtajina olivat
toimineet sosiaalityontekiji Mirja Vauramo seka itse selkdaydinvammainen
Erkki Lamsd, jotka olivat kehittdneet vertaiskuntoutusta vuodesta 1995.

uomessa tehtava vertaiskun-
toutus on herattanyt, ja herattaa
edelleen, mielenkiintoa ympari
maailmaa, silld palkatut vertaiskun-
touttajat eivat ole tuttua "ammattikun-
taa” kaikkialla. Nottwillin kuntoutus- ja
tutkimuskeskus Sveitsissa, jota pide-
tdan selkdydinvammakuntoutuksen
"mekkana”, palkkasi vertaiskuntout-
tajan vasta Suomea my6hemmin.
Seuraavassa haastattelussa lup-
sakka (alkuperaltaan savolainen)
Jukka Parviainen kertoo tydstaan
vertaiskuntouttajana.

Miten paadyit vertaiskuntouttajaksi?
"Vammauduin vuonna 1997. Asuin sil-
loin Kuopiossa. Muutin Helsinkiin ver-
taiskuntouttajan tyon vuoksi. Nain leh-
ti-ilmoituksen Invalidityd (IT)-lehdessa
ja hain paikkaa. Kavi tuuri ja sain pai-
kan. Aikaisemmin olin tdisséa aivan toi-
sella alalla. Oma sopeutumiseni meni
oman arvioni mukaan niin helposti, et-
tad halusin jakaa kokemustani muille.
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Kun sain tydpaikan, niin sen jalkeen
kavin vertaistukihenkilokurssin. Savo-
laisena olen ulospain suuntautunut ja
sosiaalinen, joten asioista puhuminen
ei tuottanut vaikeuksia. Puhe kulki ja
sitd on riittanyt.”

Mita vertaiskuntouttaja tekee?

"Vertaiskuntouttaja on jo kokenut sa-
man - vammautumisen - itse. Silloin
pystyy tukemaan ja kannustamaan vas-
tavammautunutta henkil6a eli kuntou-
tujaa. Vertaiskuntouttaja on siis ver-
tainen. Hanet pyritdan valitsemaan
yksildllisesti kuntoutujan tarpeiden ja
ennen kaikkea vamman mukaan. Jos
kuntoutuja on 30-vuotias nainen ja
hanella on lapsia ja tietyn vammata-
son selkaydinvamma, niin vertaiskun-
touttaja pyritdan I6ytamaan nailla kri-
teereilld. Silloin vertaiskuntouttaja on
uskottava. Jos fysioterapeutti sanoo
esimerkiksi siirtymaharjoituksissa, et-
ta kylla sina pystyt, niin uskottavampi
siina tilanteessa on saman vammata-

son omaava selkdydinvammainen ver-
taiskuntouttaja, joka nayttaa ja tekee
siirtymisen itse.

Vertaiskuntoutujia oli noin 10 hengen
tiimi, jossa oli toimintakyvyltaan ja tasol-
taan erilaisia henkil6ita. Heista valittiin
sopiva aina tapauksen eli kuntoutujan
mukaan. Oma tyoni oli koordinoida ta-
paamisia ja ryhmakeskusteluja. Yhteis-
ty6ta tehtiin tiiviisti muun hoitohenkilé-
kunnan ja terapeuttien kanssa.

Vertaiskuntouttajalla on kokemusta
jo kotona asumisesta ja arjen nikseista,
joita han voi jakaa kuntoutujan kanssa.
Vertaiskuntoutus voi olla kdytanndnhar-
joitteiden lisaksi myds keskusteluita ja
ryhmamuotoisia juttuja, kuten esimer-
kiksi keittiGharjoittelu. Mukana yksilo/
ryhméatapaamisissa voi olla esimerkik-
si fysioterapeutti.

Meilla oli myés omaisten rinki. Tal-
I6in omainen toimi vertaisena omaiselle.
Saattoi olla, ettd kuntoutujan omainen/
kaveri halusi keskustella asioista. Itse
toimin myds omaisten keskustelukump-



panina. Omaisille jarjestettiin Omais-
ten paivia ja sielld olin mydés mukana.”

Mika on vertaiskuntouttajan tyossa
haasteellisinta?

"Kuunteleminen, ja etta hiljaisina het-
kind saa jutun luistamaan. Jokaisen
vammautuminen on todella yksildllinen
tapaus ja taustalla voi olla kaikenlaista.
Ei pida tuoda itseaan liikaa esille, vaan
paahenkiléna on kuntoutuja.

Kaikista ei ole vertaiskuntouttajiksi,
jos oma paa ei kesta. Voi olla, etta oma
sopeutuminen on vield kesken. Silloin
ei vield ole sinut oman vammansa kans-
sa. Sitten pitaisi jakaa asioita vastavam-
mautuneen kanssa.

Tulee mieleen tapaus, jossa vertais-
kuntouttaja kavi kuntoutujan luona 3-4
kertaa, mutta kuntoutuja ei sanonut sa-
naakaan. Vertaiskuntouttaja puhui it-
sekseen, ja kuntoutuja katseli seiniin.
Hiljalleen kuntoutujan sanainen arkku
aukesi, ja lopulta useamman kaynnin
jalkeen he tekivat harjoitteita yhdessa.
Jos vertainen olisi luovuttanut ensim-
maisen kerran jalkeen, kuntoutujalta oli-
si jaanyt paljon sanomatta ja kokematta.
Joskus korvat riittavat puolin ja toisin!”

Onko tyohon jotakin koulutusta?
"Kaikkien on kaytava vertaistukihen-
kilokoulutus. Silloin tukihenkilékoulu-
tukset hoiti Invalidiliitto ja se perustui
vapaaehtoisuuteen eli haluun jakaa ko-
kemuksia ja auttaa samassa tilassa
olevia. Kaikki eivat lapaisseet koulutus-
ta, koska oma selviytyminen ja sopeu-
tuminen olivat kesken. Paljon selvin-
nee ihmisista jo koulutuksen aikana.

Naista vertaistukihenkildista valikoitui
ihmisia vertaiskuntouttajiksi kuntoutus-
keskukseen. Ika, sukupuoli ja vammata-
so olivat perusteita, joilla valittiin. Myos
maalaisjarkea kaytettiin, eli pyysimme
meidan mielestamme sopivat henkilot.
Jotkut ovat tulleet vertaiskuntouttajik-
si nopeastikin oman vammautumisen
jalkeen, kun kokonaisuus on kasassa.

On hyva ehka tehda ero vertaistuki-
henkildon ja vertaiskuntouttajan valil-
la. Vertaistukihenkil® tekee vapaaeh-
toisty6ta. Kun kuntoutuja on jo kotona,
mutta haluaa jonkun vertaisen juttuka-
veriksi tai avuksi asioihin, niin voi ottaa
yhteytta vertaistukihenkilé6n. Vertais-
kuntouttaja on palkattu, koko- tai osa-
aikaiseksi, kuntoutuskeskukseen ja toi-
mii siellda yhdessa kuntoutujan kanssa
kuntoutuksen alkutaipaleella.”

Kauanko olit vertaiskuntouttajana?
"Kymmenen vuotta vakituisena ja ny-
kyaan saannéllisen epasaanndllisesti.”

Onko vertaiskuntoutus muuttunut si-
nun ajoistasi jotenkin?

"Kun aloitin, niin osa ammattilaisista
koki, ettd astun heidan tontilleen. Ny-
kydan nain ei enaa ole. Molemmilla on
paikkansa, ja molempia tarvitaan. Esi-
merkiksi fysioterapeutti ei voi antaa
omaa kokemustaan vammautumises-
ta, vaikka osaakin neuvoa kaytannon
asioita, vaikkapa istuma-asennon ha-
kemista ja siirtymisia.”

Mika oli oma kokemuksesi vertais-
kuntoutuksesta ja -tuesta vammautu-
misen jalkeen - vai oliko sita?

"Oma kokemus oli hyva, mika vaikutti

varmaan siihen, etta hain itse samaan
tehtavaan. Oma vertaiskuntouttajani
oli Erkki Ldmsa4, jolta sain todella hyvaa
vertaistukea. Meilla oli seka keskuste-
lua etta kaytannon harjoituksia. Kerran
olimme keittiryhmassa. Olin aikaisem-
min toiminut mm. kokkina, ja toimin-
takykyni oli enka parempi kuin Erkilla,
niin tein enemman kuin muut kuntou-
tujat rynmassa. Hyvaa harjoitusta tule-
vaan, silla en viela itse tiennyt tekeva-
ni vertaiskuntouttajan ty6ta jatkossa.”

Missa olet saanut parhaan vertais-
tuen?

"Ensin tietysti Kapylan kuntoutuskes-
kuksessa ja sitten urheilun kautta pyo-
ratuolirugbyssa, jota olen pelannut jo
tovin. Siella nakee ja kuulee seka tu-
lee tarinoitua pelikavereiden kanssa
kaikesta. Vertaistuelta ei voi valttya!”

Mita teet nykyaan?

Tybskentelen SOLIA:ssa (Soveltavan lii-
kunnan apuvalinetoiminta), joka vuok-
raa erilaisia liikuntaan liittyvia apuvali-
neita, pienpeleja ym. Tydnantajani on
Suomen Vammaisurheilu ja -lilkunta
VAU ry. Nykyisessa tyossani olen ollut
vuodesta 2009 alkaen. Pyoratuolirug-
by vie hyvin vapaa-aikaani, silla pelaan
maajoukkueessa. Vaimollekin jaa vie-
|a aikaa...”

yKkyisin vertaistukihen-
kildiden koulutuksesta
vastaa Akson ry. MOVE-
projektin (Monipuolista vertaistu-
kea) kautta on mahdollista saada
itselleen tai omaiselle vertaistuki-
henkild, jonka kanssa voi jutella
asioista. Voit ottaa yhteytta p. 050
371 5400 tai move@aksonry.fi.
Vertaiskuntouttajia tydskentelee
edelleen Validia kuntoutus Helsin-
gissa ja kuntoutuksen aikana selka-
ydinvammaiset henkilét tapaavat
heita. Akson tuottaa vertaistukun-
touttajapalvelua TAYS:ssa ja tule-
vaisuudessa mahdollisesti muissa-
kin Selkaydinvammakeskuksissa.

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Vertaistukea 50-luvulta

tahan paivaan

Seuraavassa on haastateltu eri vuosikymmenind vammautuneita henkiloitd, jotka kertovat
vertaistuesta ja sen muodoista. Henkiloilta kysyttiin vammataso, vammautumisvuosi, missd

kuntoutettiin, oliko vertaistukea ja miten tai missd se on “hoidettu”.

TEKSTI Tiina Siivonen
KUVA Shutterstock

Lasse Partianen, vammataso th 12 paraplegia, vammautumisvuosi 1955

V’

Ensin kiidatettiin Lahden sota-

sairaalaan, jossa laakari teki oi-

kean diagnoosin. Selkani laitettiin
melkoiseen kipsiin. Siina oltiin vuosi-
kymmenen kuumin kesda, jonka jal-
keen kuntoutukseen Invalidisaatiolle
Helsinkiin. Sairaala-aikana ei ollut mui-
ta selkdydinvammaisia osastolla. Kun-
toutuksessa useimmat olivat polion
sairastaneita. Tosin vamma kuin vam-
ma yhdisti meita ja olimme vertaisia sil-

SELKAYDINVAMMA AKSON

ta osin. Sinne tuli ensi kerran myos sel-
kaydinvammainen "vanha pantteri” ja
herra kertoi omista kokemuksistaan ja
auttoi alkuun. Hain heti kuntoutuksen
jalkeen ammattikouluun ja paasin. Sii-
ta se lahti. Kuntouduin niin, etta paasin
kulkemaan keppien kanssa pari por-
rasta, silla esteettomyys ei ollut sen
ajan juttu tai sitd ei ollut. Muuten lii-
kuin pyoratuolilla. Ensi kertaa tapasin
enemman vertaisiani, kun menin Peu-

runkaan kuntoutukseen. Tosin vuonna
1978 ei puhuttu niin paljon, kuin esi-
merkiksi tdna vuonna kuntoutuksessa
ollessani. Vuonna -78 aloitin my6s jou-
siammuntaharrastuksen. Sita kautta
tuli vertaisuus tutuksi monimuotoises-
ti. Naiden vuosien aikana on tullut ko-
kemuksia ja asioita, joita voi vertaisil-
leen jakaa.”



Esko Joki-Anttila, vammataso c 5-6 tetraplegia, vammautumisvuosi 1963

Vv’

Toolon sairaalaan Helsinkiin

vietiin ensin ja varsinainen kun-

toutus aloitettiin Invalidisaatiolla
Helsingissa. Sairaalassa kesan aika-
na sanoivat, etta jouluksi kavelen. En
kavellyt viela Invalidisaatiollakaan, jos-
sa muutama kohtalotoveri sanoi rea-
listisesti, etta et tule kdvelemaan. Pyo-
ratuolilla tulet lilkkkumaan. Sangyssa
maatessani ajattelin vain, ettd onhan
hyva, jos paasee edes liikkumaan si-
ten. Muutaman vuoden kuluttua tasta
kotiini tuli selkdydinvammainen henki-

Sirkka-Liisa Collin,
vammataso th 11
paraplegia,
vammautumisvuosi 1974

Vv’

Minut vietiin Helsinkiin T66l6n

sairaalaan ja sielta sitten Kapy-

Ian kuntoutuskeskukseen Kos-
kelantielle. Siella olin viisi kuukautta.
Olin kahden hengen huoneessa, mut-
ta ei siind hirveasti kokemuksia vaih-
deltu, koska molemmat olivat vasta-al-
kajia. Kapylassa aloitin urheilun, koska
olin aina liikkunut. Lajiksi tuli jousiam-
munta. Sen puitteissa tutustuin mui-
hin selkaydinvammaisiin, ja tuli juteltua
ja vaihdettua vinkkeja arjessa selviyty-
misesta. Kun menin Peurunkaan kun-
toutukseen, tapasin ensi kertaa var-
sinaisia vertaisia, ja tarinat ja ideat
vaihtuivat. Sielta ja urheilusta on jaanyt
hyvia ystavia ja ollaan edelleen teke-
misissa. Muuten sopeutumisessa aut-
toi se, etta lahisuvussa oli vammautu-
nut henkild ja sita kautta tiesin miten
asiat hoituvat ja eléama sujuu, vaikka
liikkuisinkin pyoratuolilla. Itse en ole
lahtenyt tukihenkildksi, mutta tukea on
annettu siina porukassa, missa milloin-
kin olen ollut.”

16 naapuripitajasta, kun oli kuullut mi-
ta oli kdynyt. Minut autettiin autoon ja
sitten puhuimme paljon. Tama oli en-
simmainen vertaiskokemus. Vuonna
-66 sain itse kokeilla ajohallintalaittei-
ta ensi kertaa, kun tapasin eraan so-
tainvalidin. Se avasi taas maailmaa-
ni hieman. Kaanteentekeva oli vuonna
1970 jarjestetty leiri Kisakalliossa, jon-
ne uskaltauduin ensi kertaa kotoa. Sil-
loin tapasin muita selkdydinvammai-
sia. Sielta I6ytyi tukihenkild, oppi-isa,
jonka kanssa olemme edelleen yhte-

yksissa. Leirilla urheiltiin ja yleisur-
heilu seka jousiammunta veivat mu-
kanaan. Odotin kisoja ja harjoituksia,
jotka olivat samalla my0s kavereiden
tapaamisia. Otaniemen kisat olivat jo-
ka kevat ja sinne keraantyi 200 tuoli-
laista, joten vertaistuelta ei voinut valt-
tya. On saanut monen moista neuvoa
ja yrittanyt antaa sitéd nyt myés muil-
le. Olen toiminut myds koulutettuna
vertaistukihenkilona.”

Eeva Airikkala, vammataso L 3-4,

vammautumisvuosi 1988

Vv’

, Minulla on synnynnéinen sel-
kaydinvamma mmec. Lastenklini-
kalla sain tarvittaessa hoidon 18

ikdvuoteen saakka. Muuten sain avo-

kuntoutusta ratsastusterapiana ja fy-
sioterapiana. Varsinaisella laitoskun-
toutusjaksolla en oikeastaan ole ollut.
Olen pienelta paikkakunnalta ja ol-
lut aina lahes ainoa vammainen pai-
vakodista lukion jalkeiseen elamaan eli
niin kauan kuin asuin siella. Olin taval-
lisessa koulussa ja kaikki kaverini oli-
vat vammattomia. Niinpa suhtauduin
vahan ristiriitaisesti muihin vammai-
siin. Muistan sopeutumisvalmennus-
leirilla pohtineeni, etta mita teen taal-
la noiden vammaisten kanssa.
Ensimmainen perheleiri oli 6-7-vuo-
tiaana, silloin koko perhe oli mukana.
12-vuotiaana tapaisin ratsastusleiril-
|a vertaiseni ja silloin huomasin, miten
eri tavoin toimimme ja mita osasim-
me, vaikka vamma oli sama. Olin huo-
mattavasti itsenaisempi ja ehka myos
itsepaisempi, silla halusin parjata itse-
naisesti. Kotikasvatuksessa vamma ei

ollut mikaan tekosyy, esimerkiksi koti-
toiden tekematta jattamiselle. Jouduin
tekemaan niita, kuten muutkin sisaruk-
set. Minua kannustettiin aina.

Teinina oli melkoista kipuilua, joka
johtui siita, etta olisin tarvinnut vertais-
tukea. En toki tajunnut sita silloin. Olin
aina kuitenkin se erilainen. 16-vuotiaa-
na menin mukaan Nuorisoty® Seitin toi-
mintaan ja hiljalleen toimin enemman
vertaisteni kanssa. Tuntui vapauttaval-
ta olla "omassa porukassa”.

Tiedan, etta CP-liiton alla on MMC
vertaistukiperhe- ja vertaistukihenki-
I6toimintaa. On olemassa vertaistuki-
ryhma, joka kokoontuu, ja toki sosiaa-
lisessa mediassa on oma ryhmansa.

Vertaistuki on tullut ystavyyksi-
en ohella. Ei niinkdan vamman kaut-
ta. Olen toiminut leiriohjaajana, jolloin
nuoret pyytavat usein, ettd voinko ju-
tella kanssasi. Lasten vanhemmille on
tarkeaa nahda, etta vertainen voi olla
myds ohjaajana. Tulee tuplaefekti eli
olen vertainen ohjaaja ja vertaistuki sa-
malla kertaa.”

SELKAYDINVAMMA AKSON 19



20

SELKAYDINVAMMA AKSON

Miia Ylimaki, vammataso c 5-6
tetraplegia, vammautumisvuosi 1990

V’

Olin ensin yliopistollisessa sai-

raalassa, sitten kunnan sairaa-

lassa ja sielta siirryin Kapylan
kuntoutuskeskukseen Helsinkiin Kos-
kelantielle. Olin vasta 16-vuotias ja
muut kuntoutujat olivat vanhempia.
Saman ikaisia ei ollut. En siis saanut
vertaistukea heista eika paikalla ollut
koulutettuja tukihenkiloita. Meni reilut
10 vuotta ennen kuin sain vertaistukea
vertaiselta. Olin silloin laitoskuntoutus-
jaksolla Peurungassa. Sielld vaihdet-
tiin silloin vinkkeja ja muita selviytymis-
keinoja. Heihin ei juuri sen jalkeen ole
tullut pidettya yhteytta. Syy siihen, etta
tapasin vertaisia vasta niin monen vuo-

Veijo Nykénen,
vammataso L 3-5
osittainen paraplegia,
vammautumisvuosi 2004

V’

,, Olin ensin vaaralla diagnoosil-
la. Kuntoutus aloitettiin Punkan-
harjulla Kruunupuistossa 2006,

jossa olin veteraanien kanssa. Enem-
man se oli ryhmakuntoutusta. Ei voi-
da puhua vertaistuesta. 2008 kuntou-
tusta jatkettiin Neuronissa Kuopiossa.
Ei muita selkdydinvammaisia. Paasin
2011 vuonna Validiaan Helsinkiin ja
silloin olin jo oikealla diagnoosilla. Siel-
|4 tapasin muita vertaisiani ja se oli
ensimmainen varsinainen vertaistuki.
Vertaiskuntoutus oli silloin rynmamuo-
toinen keskustelu, jossa selkadydinvam-
mainen - kaveleva, kuten mindkin - oli
vetajana. Muuten olen tutustunut muu-
tamaan henkil66n kuntoutusten aika-
na, joihin pidan edelleen yhteytta. Ta-
pahtumissa on mukavaa tavata muita
vertaisia.”

den jalkeen, on se, etta perustin per-
heen, sain lapset ja keskityin heidan
kasvattamiseen ja hoitamiseen. Silloin
mentiin ilman vertaistukea, mutta suo-
malaisella sisulla parjattiin.

Kuntoutus on se paikka nykyaan, jos-
sa mm. vertaisten tuella ladataan akut.
Aina saa virtaa niin uusista kuin van-
hoistakin tuttavuuksista ja oppii jotakin
uutta. Vasta tulin kahden viikon jaksol-
ta ja taas jaksaa. Itse olen kouluttau-
tunut vertaistukihenkiloksi. Muutamia
tuettavia on vuosien varrella ollut ja
nain on voinut jakaa omia kokemuksi-
aan eteenpain.”

Jalkikirjoitus
Kuntoutuksella, harrastamisel-
la ja liikunnalla/urheilulla on ol-
lut, ja tulee olemaan, suuri vai-
kutus vertaistukeen. Vertainen,
olipa sitten koulutettu tai ei, niin
on se, joka kokemuksellaan voi
sanoa, etta ymmartaa milta tun-
tuu. Silla on silloin erityinen pai-
noarvo. Jos olet vertaistukea
vailla, ota yhteyttd MOVE (Mo-
nipuolista Vertaistukea) projek-
tiin. Sita kautta sinulle 16yde-
taan sopiva henkilo.

MOVE, p. 050 371 5400 tai
move@aksonry.fi
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Seminaarit 2016

Kuvat: Anni Tackman ja Ville Vuosara
Tekstit: Janne Koskinen, Anni Tackman ja Ville Vuosara

seminaarit Tampereella,
Vantaalla, Perunukassa,
hankaanpaall ja
slilinjarvelld kerasivat
iitosta sekd innokkaita
ja tiedonhaluisia
psallistujia.
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Vastavammautuneiden ja omaisten paiva
-seminaari 21.5.2016, Tampereella

uoden ensimmainen semi-
naari pidettiin Scandic Station
hotellissa toukokuun loppu-

puolella. Seminaariin osallistui lahes
20 henkiléa. Seminaarin osanottajat
jaettiin aluksi kahteen ryhmaan; vas-
tavammautuneet ja omaiset, molem-
mat omiin ryhmiinsa. Vastavammau-
tuneet keskustelivat kokemuksistaan
kahden kokeneen vertaistukihenkilon,
Janne Koskisen ja Topi Sinivuoren
johdolla. Vastaavasti omaisten keskus-
telua ohjasi psykoterapeutti Katariina
Yla-Rautio-Vaittinen.

Lounaan jalkeen paivaa jatkettiin
kaikki yhdessa ja oli vuorossa semi-

naarin tietopuolinen osuus. Ensin Tay-

sin fysioterapeutti Jarkko Pekkala

antoi vinkkeja ergonomisesti oikean-
alaisesta avustamisesta ja peraan LT
Eerika Koskinen piti selkean ja aina
ajankohtaisen luennon selkdydinvam-
masta. Kuntoutusohjaaja Eija Vaarala
valotti kuntoutusohjaajan toimenkuvaa,
seksuaalineuvoja ja uroterapeutti Jaa-
na Saarinen puhui selkdydinvammas-
ta ja seksuaalisuudesta ja lopuksi vie-
I& verkostokoordinaattori Tanja Tauria
Malikkeesta esitteli ulkoilun ja ulkona
liikkumisen apuvalineita.

Ensimmainen vastavammautuneiden
ja omaisten paiva sai kiitosta monipuoli-
sesta ja kiinnostavasta ohjelmasta seka
toimivasta seminaaripaikasta. Jatkoa
seuraa vuonna 2017.



Ravitsemus ja liitkunta —seminaari

28.5.2016, Vantaalla

uoden ensimmainen semi-

naari jarjestettiin Orginal So-

kos Hotel Vantaalla toukokuun
lopussa. Aiheena oli jokaista selkaydin-
vammaista koskettava Ravitsemus ja
liikunta. Paikalla oli innokas osallistuja
porukka, joka koostui niin jasenia kuin
ammattilaisiakin. Hienoa!

Seminaarin sisalldsta vastasi kovat
selkdydinvamman ammattilaiset ravit-
semustieteen tohtori Mina Mojtahedi,
fysioterapeutti Tommi Lehto ja |daka-
ri Antti Dahlberg. Liséksi mukana oli
yhteistydkumppanimme Coloplast Oy
tuomassa tietoa rakon- ja suolenhoi-
dosta urheilussa/liikunnassa ja Haltija
Group Oy:n sport-tiimin huippu-urheilija
Jani Peltopuro kertomassa huippu-ur-
heilijan sydmisesta ja treenaamisesta.

Seminaaripaiva oli tietotayteinen. Aa-
mupaivan aikana kaytiin lapi miksi ja

miten kannatta sy6da ja liikkua, mil-
laiset ovat kehon muutokset SYV:n
jalkeen ja mita terveysriskeja siihen
liittyy sek& onko liikunnasta hyotya
vai haittaa. Lounaan jalkeen paneu-
duttiin terveelliseen ravitsemukseen
seka liikuntaelimiston huoltoon ja eri
liikuntalajeihin. Paivan aikana keskus-
telua heratti erityistesti ruokavalio.
Selkaydinvamma aiheuttaa moninai-
sia muutoksia kehossa ja oikeanlai-
nen ravitsemus vaikuttaa niin kehon
painoon, koostumukseen kuin myos
esim. ihon kuntoon.

Kiitokset rautaisille ammattilaisil-
le paivan mahdollistamisesta. Semi-
naarin evailla varmasti jokainen osal-
listuja sai jotain tietoa, jota soveltaa
omassa arjessaan paremman hyvin-
voinnin edesauttamiseksi.

Kavelevat selkaydinvammaiset
-seminaari 20.8.2016, Peurunka

arjestyksessadn toinen eli jo
perinteinen kaveleville selkaydin-
vammaisille suunnattu seminaari
ettiin syyskauden alkajaisiksi Kylpy-
lahotelli Peurungassa. limoittautumisia
tuli runsaasti ja odotettavissa oli taas
mielenkiintoinen paiva.

Seminaarin aluksi Aksonin tuore pu-
heenjohtaja Janne Koskinen esittaytyi ja
kertoi yhdistyksemme loppuvuoden ta-
pahtumista ja suunnitelmista ensi vuo-
delle. Vertaistukiprojekti MOVEnN Ville
Vuosara kertoi paattymassa olevan pro-
jektin kuulumiset ja jatkosuunnitelmat.

Kuntoutusohjaaja Tuire Lahtinen
Keski-Suomen keskussairaalasta esit-
teli toimenkuvaansa ja alueensa kun-
toutusohjauksen toimintapoja. Yhteis-
tydkumppanimme Coloplast Oy:n Anna
Kilpelainen kertoi takon- ja suolenhoi-
dosta ja esitteli tuoteuutuuksia. uuden
Haltija Group Oy:n Sanna Kanervo
kertoi omakohtaisen esimerkin avul-
la kuntoutusjarjesteimamme mahdol-
lisuuksista opiskelussa ja tydelamas-
sa. Olympiapurjehtija Niko Salomaa
kertoi omasta taistelustaan opintojen
eteenpain viemiseksi. Pitkdn paivan

paatteeksi Kuntoutus Peurungan fy-
sioterapeutti Paivi Ryymin pureu-
tui kdvelevan selkaydinvammaisen
nivelongelmiin.

Seminaaripaiva sai kokonaisuutena
paljon kiitosta ja toiveen jatkosta ensi
vuonna. Erityiskiitoksen saivat tasok-
kaat puitteet seka maukas lounas.

4

Selkaydinvamma-
seminaari 3.9.2016,
Kankaanpaa

olmas seminaari pidettiin Kun-

toutuskeskus Kankaanpaassa

syyskuun alussa. Seminaari oli
ns. yleisseminaari, jossa kaytiin lapi ylei-
sia asioita mita selkdydinvammaan liittyy.
Kuten muissakin seminaareissa osallistu-
ja oli hyvan kokoinen ryhma ja keskuste-
lu oli vilkasta.

Seminaarissa oli erikoislaakari Eerika
Koskinen kertomassa yleistietoa selka-
ydinvammasta ladketieteen nakdkulmasta.
Kipu ja sen tunnistaminen heratti osallis-
tujissa keskustelua runsaasti. Anna Kilpe-
lainen Coloplast Oy:sta seka Nina Runola
Haltija Group Oy:sta kavivat lapi rakon- ja
suolentoiminnan haasteet sekd apuvali-
neet niihin. Topi Tala Talart Oy:sta oli ker-
tomassa millainen on oikeanlainen apuva-
line. Osallistujat saivat hyvan kuvan siita,
mita pitaa ottaa huomioon kun esimerkiksi
uutta pyoratuolia hankintaan, kun haastee-
na on toimintakyvyn, kayttétarkoituksen ja
henkilékohtaisten ominaisuuksien yhteen-
sovittaminen. Oikeanlaisen apuvalineen
valintaan henkil6 tarvitsee ammattilaisen
jos toisenkin apua. Paivan paatteeksi se-
minaarivaki sai vield kuulla Kuntoutuskes-
kus Kankaanpaan seksuaaliterapeutin Sei-
ja Nopparin luennon seksuaalisuudesta.
Paiva oli pitka, mutta antoisa.

Iso kiitos yhteisty6kumppanille Kuntou-
tuskeskus Kankaanpaalle tilojen ja ruokai-
lujen jarjestamisesta. Kiitos myos yhteistyo-
kumppaneille onnistuneesta seminaaristal
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Juuso Happonen ja ukulelen voima.

SENIORI 55V+ -seminaari, Siilinjarvi 13.10.

aman vuoden viimei-

nen senaari pidettiin

Kylpyldhotelli Kunnon-
paikassa Siilinjarvelld samaan
aikaan syksyn ensimmaisten
pakkasten kanssa. Yli 55-vuo-
tiaat seniorit kokoontuivat mie-
lenkiintoisten aiheiden aarelle
ja oli ilahduttavaa nahda “van-
hojen” aktiivien lisdksi myos
monia uusia kasvoja. Seminaa-
rin aiheet olivat valittu siten, et-
ta mita pitaisi huomioida, kun
lanttu vield leikkaa. Olemme
hyvia ennakkoimaan, suunnit-
telemaan ja hoitamaan asioi-
tamme. Mikd kuitenkin estaa
sen ennen kuin on myfhaista?
Haluammeko paattaa siita, et-
ta missa ja miten meita hoide-
taan tai kuka saa rahamme tai
muun jaamiston? Mita haluam-
me, etta tanne jaa, kun lahdem-
me taalta.

Seminaarin jarjestelyista vas-
tasivat Aksonin jasenet Tiina
Siivonen, Ville Vuosara ja pai-
kallisena asiantuntijana Mer-
ja Leppala.

A niinkuin apuvalineet -paiva
aloitettiin Aksonin uuden yhteis-
tydkumppanin Haltija Oy:n esit-
telylld. Haltijan edustajina olivat
Merja Forsstrom ja Kari Pieti-
kainen. Apuvéline-esittely heréat-

ti keskustelua varsinkin erilais-
ten pyodratuoliin kiinnitettavien
apulaitteiden kaytosta ja siita
koska on oikea hetki alkaa hel-
pottaa niilla omaa liikkumista.

Edunvalvonta - mita se tar-
koittaa, Heikki Saastamoinen
[t&-Suomen Maistraatista avasi
tata asiaa, joka oli mielenkiin-
toinen ja monisyinen. Sitten oli
aika unelmoida ja haaveilla Tii-
na Siivosen johdolla. Kaikilla on
haaveita, joiden toteutuminen ei
sitten loppujen lopuksi ole kuin
omista valinnoista kiinni.

Matti Reinikainen Asianajo-
toimisto Kolari & Co:sta kertoi
testamentista. Mika on testa-
mentti, miten semmoinen teh-
daan ja ennen kaikkea miksi sel-
lainen kannattaa tehda. Paljon
kysymyksia sinkoili aiheen tii-
moilta ja osallistujat saivatkin
roppakaupalla lakimiehen vink-
keja - ilmaiseksi.

Jos jollakin meinasi iltapaival-
Ia vasymys isked, niin ukulele-
musiikki ja kuopiolainen musii-
Kin moniosaaja Juuso Happonen
karkottivat haukotukset pois. Ja
kun kerran ukuleleja on matkas-
sa enemmankin, pistettiin luon-
nollisesti pystyyn oikein orkes-
teri ja rdmpyteltiin sydamen
kyllyydesta.
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Lopuksi kuulimme fysiotera-
peutti Jorma Liukkosen miette-
itd vanhenemisesta. Nyt emme
saaneet paatosta hyvasta ruo-
kavaliosta, liikkunan harrasta-
misen tarkeydesta ja mita pitaa
ottaa huomioon, kun ikaa tulee.
Han puhui motivaatiosta ja mit-
en se meilla kaikilla on erilain-
en. Mika motivaatioon vaikuttaa
ja miten saamme itsemme mo-
tivoitua hyviin ratkaisuihin, jot-

ta eldamamme olisi hyva monella
tavalla loppuun asti. Luento an-
toi ajattelemisen aihetta uudel-
la tavalla.

Kaikille jaettiin lopuksi opas
“Miten turvaan tahtoni toteutu-
misen?”. Oppaan voit lukea ne-
tistd www.muistiasiantuntijat.fi/
lomakkeet.

Yhteistydkumppanit ja muka-
na olleet - Kiitos kaikille!

kson haluaa kiittda kaikkia seminaareihin osal-

listuneita henkildita ja palautteiden antaneita.

Akson lahetti osallistujille sahkoisen palauteky-
selyn seminaarien jalkeen (palautetta voi edelleenkin an-
taa nettisivujen kautta). Vastauksia saatiin mukavasti.
Seminaareihin oltiin paaasiallisesti tyytyvaisia ja sisaltd
vastasi odotuksia. Palautteissa annetut kehitysehdotuk-
set on huomioitu ensi vuotta suunniteltaessa ja Akson
pyrkii mahdollisuuksien mukaan toteuttamaan niita. Esi-
merkiksi kavelevien tapahtumaa jatketaan edelleen ja ra-
vitsemus ja liikunta jaetaan omiksi tapahtumikseen. Pa-
lautetta ja toiveita voi edelleen antaa ja Akson toivookin
sita. Ota rohkeasti yhteytta nettisivujen kautta, sahkdpos-

tilla tai puhelimitse.



SCI DAY 5.9.
— Kansainvalinen
Selkdydinvammapaiva

Teksti: Anni Tackman

yyskuun 5. péiva vietettiin ensim-

maistéd kansainvalistd Selkaydin-

vamma-paivaa! ISCoS (International
Spinal Cord Society) organisoi jokavuotisen
paivan, jonka tarkoituksena on jakaa sel-
kaydinvammatietoutta ja -tuntemusta se-
kéa vaikuttaa asenteisiin. Akson ja Invalidi-
liitto yhteistydssa huomioi paivaa pienella
tiedotuskampanjalla internetsivuilla ja so-
siaalisessa mediassa. Seuraavalle vuodel-
le on jo suunnitteilla jotain spesiaalia, jo-
ten pista paiva muistiin!

Lisatietoja paivasta
www.worldsciday.org
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Kolumni

Mista lahtien

vanheneminen on

ollut hapea?

Nuoret. Suksikaa someen. Setd kirjoittaa nyt

vanhemmille.

isté lahtien vanheneminen on
ollut hapea? Se on omituisesti
sitd - ja ikaan kuin vanhene-

van oma syy, enemman kuin hilseily, hi-
koilu ja piereskely jollekin toiselle.

Olen kuitenkin myds nuori. Kehoni eit-
tamatta on melko vanha, sen ohella, et-
ta melkein koko alavartaloni on pois pe-
lista. Se vanheni kertarytinalla, kun vam-
mauduin. Ylavartaloni ikdantyminen on
siita lahtien vain kuronut alkuperaista
tasapainoaan takaisin. Alapuolinen mi-
na kuin odottaa, ettd myos sen ylapuo-
liset osat tulisivat aikuiseksi, ja yndessa
ohi siita, ja lopulta takaisin maaksi jos-
ta on tullut. Silti sisallani on sama lapsi,
nuori, aikuinen, joka on pannut merkille
tdman kaiken.

Nuoret, jos some kuitenkin patkii, sa-
non teille, etten vaihtaisi paivaakaan
pois. Melkein pahin painajaiseni on, et-
ta olisinkin pihalla ollessani sita yhtak-
Kid niin ankarasti kuin muistan olleeni
nuorena. Otan osaa. En todellakaan
haluaisi elaa teidan vaihettanne enaa
lapi. Sen myoénnan, etta jos saisin valita,

niin lukitsisin kehoni 17-vuotiaana
naihin kokemuksiin, jota olen oppinut
kantamaan.

Ajatus siita, etta nuorena kaikki on
viela edessa, etta kaikesta pitaa vain Kii-
reetta valita, on lopulta pelkka tarpeelli-
nen defenssi. En tietenkaan tieda, mutta
arvaan, etta olisin toisillakin valinnoilla
aivan samankaltaisessa elamantilan-
teessa kuin olen nyt niine valintoineni,
joita olen tehnyt. Sisainen minani ei ole
vanhentunut, sen kuoliaaksi vaietussa
merkityksessa - kenenkaan ei ole. Sisai-
sen minani selkaydin ei mydskaan ole
rikki - kenenkaan ei ole.

Selkaydinvamma ei siis maarita mi-
nua ihmisena tai yhteison jasenena.
Sen oppii ajan kuluessa vammautu-
misesta, ja helpottuu. Se sattuu, kun
kohtaa vammaisuuteen ja erilaisuuteen
liittyvia ennakkoluuloja. Sen huomiotta
jattdminen jaytaa, kun joutuu taistele-
maan yhdenvertaisuudestaan kehoil-
taan ehyempien rinnalla - ja etta yleen-
sa joutuu.

Nuutti Hiltunen

INva- ja rynmakuljetuksia

Taksiarena Oy
Turun alueella.

0400 222 222
MyOs 16 paikkainen pikkubussi!
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LiteGait

— Painokevennetty kavelyharjoittelu

Teksti: Nechama Karman, PT, MS, PCS

ahdollisimman

hyva pystyasento ja

pystyasennon hallin-
ta antaa parhaan mahdollisen
lahtékohdan kavelyharjoittelun
aloittamiseen.

Selkaydinvammapotilailla tai
esimerkiksi aivohalvauspotilailla
on kuitenkin vammasta johtuen
erilaisia vaikeuksia pystyasen-
non hallinnassa, tasapainossa
ja koordinaatiokyvyssa yhdistet-
tyna kavelyn dynamiikkaan.

LiteGait laite mahdollistaa ra-
kenteensa ansiosta pystyasen-
non hallinnan ainutlaatuisella
tavalla kaikkiin eri liikesuuntiin.
Laitteen avulla potilaan pysty-
asentoa voidaan ohjata halu-
tulla tavalla ja samaan aikaan
voidaan keskittyd ohjaamaan
potilasta oikeanlaiseen askel-
lukseen.

LiteGait mahdollistaa harjoit-
teluymparistdn, jossa terapeutti
voi toteuttaa optimaalista tera-
piaa - kavelyharjoittelua, tera-
peuttista harjoittelua ja tasa-
painoharjoittelua ilman potilaan
kaatumisriskia.

Kéavelymatolla tehtdvassa har-
joituksessa opittu asia voidaan
siirtéd helposti ja nopeasti lat-
tiapinnalla kun potilaalla on ta-
han valmiuksia. Harjoiteltaessa
Y-mallinen tukivarsi antaa tar-
vittavaa tukea suoraan olkapai-
den ylapuolelta neljasta pistees-
td. Taman avulla voidaan kont-
rolloida tarkasti, kuinka paljon
painoa kevennetadn kummalta-
kin puolelta itsenaisesti.

Saadettava joustava tukivarsi
mahdollistaa dynaamiseen pai-
nokevennykseen asteittain ha-
lutulla tavalla. Toiminnon avulla
voidaan antaa enemman haas-
tetta tasapainon ja pystyasen-
non hallintaan. Terapian ede-
tessa tdma luo mahdollisuuden
tavoitella enemman normaalia
lilkemallia kavelyharjoittelussa.

Nelja itsenaisesti saadetta-
vaa valjaiden tukivyoéta mah-
dollistavat epasymmetrisen
asennon korjaamisen. Vartalon
eteen tai taakse kallistumista
seka ylavartalon rotaatiota voi-
daan hallita naiden tukivoiden
avulla halutusti.
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Valjaat kiinnittyvat lantion
luisten rakenteiden paalle hai-
ritsematta normaalia hengitysta.
Valjaiden nivusiin tuleva osa tai
vaihtoehtoisesti reiteen kiinnitty-
va osa ankkuroi valjaat ja estaa
niita liukumasta liian ylés harjoit-
telun aikana. Valjaat voidaan pu-
kea my6s makuu asennossa.

Akkukayttoista ja suuntalukit-
tavilla py6rilla varustettua laitet-
ta voidaan kayttaa ja liikuttaa
vapaasti missa tarve vaatii. Nos-
tomekanismi mahdollistaa poti-
laan nostamisen ja tukemisen
symmetriseen pystyasentoon
esimerkiksi suoraan pyoratuo-
lista. Talldin turvallinen kavely-
harjoittelu voidaan aloittaa jo ai-
kaisessa vaiheessa.

LiteGait terapian avulla poti-
las saa mahdollisuuden harjoi-
tella kavelya enemman ja har-
joittelu tapahtuu oikeassa asen-
nossa terapeutin avustamana.

Tapauksissa, joissa potilaalla
ei ole aktivaatiota alaraajoissa
(esimerkiksi selkdydinvamma-
potilaat), terapeutti voi ohjata ja
kontrolloida symmetrisen ja ryt-

misen liikkeen muodostamises-
sa kavelymatolla ilman potilaan
normaalia kaskytysta aivoista.

LiteGait laitteen kaytt6 yhdis-
tettyna hitaasti liikkuvaan kave-
lymattoon voi palauttaa kadotet-
tua kavelykykyd hyédyntamalla
kehon eheitéa mekanismeja liha-
saktivaation saavuttamiseksi.

LiteGait laitetta voidaan kayt-
taa erittain laajalla potilasseg-
mentilla, riippumatta siitd onko
kyseessa neurologinen vai or-
topedinen vamma tai sairaus.
Harjoittelun laatu ja hyddyt voi-
daan maksimoida aina vaaran-
tamatta omaa tai potilaan tur-
vallisuutta.

LISATIEDOT JA LAITE-ESITTELYT:
Fysiostore Oy

Sampsa Lahtinen
Myyntijohtaja, ft (AMK)
Kehanreuna 2

02430 Masala

p. 010-6667610 / gsm. 045-
2660997
sampsa.lahtinen@fysiostore.fi
www.fysiostore.fi



KORTTI

Yhdenvertaisuus
Osallisuus
Aktiivisuus

Eurooppalainen
Vammaiskortti

Kuva: vammaiskortti.fi
Teksti: Anni Tackman, vammaiskortti.fi

uomessa on kaynnissa Vam-

maiskortti-hanke (2016-2017),

joka on Euroopan komission ra-
hoittama hanke. Hankkeen tavoittee-
na on saada Euroopan maihin yhtenai-
nen vammaiskortti. Hankkeen aikana
selvitetaan, millainen vammaiskortti
voisi toimia Suomessa, keta sen voisi
saada (kriteerist0) seka mika taho kor-
tin myontamisesta ja jakelusta vastaa.

Vammaiskortti on tarkoitettu henki-
|6ille, jotka tarvitsevat erityista tukea
osallistumisessa yhteiskunnan toimin-
taan. Sita nayttamalla pystyy helposti
kertomaan oman tilanteensa esimer-
Kiksi lippuluukulla. Kortti on vapaaeh-
toinen ja tulee olemaan maksullinen.
Vammaiskortti on samanlainen kaikis-
sa Euroopan maissa, joissa se tulee
kayttoon. Kortilla ei voi saada sosi-
aalietuuksia eika sen avulla voi todis-
taa henkilollisyytta, vaikka kortissa tu-
lee olemaan valokuva vaarinkaytosten
ehkaisemiseksi.

Vammaiskortti ei ole viela kaytossa
eika sita voi viela hakea. Hankkeen tyo-
ryhmaan kuuluu Kehitysvammaisten
Palvelusaatio, Jaatinen, Aivoliitto, Kuu-
loliitto, Kuurojen Liitto, Invalidiliitto, Ke-
hitysvammaisten Uudenmaan TuKipiiri,
Sosiaali- ja terveysministerio, Tervey-
den- ja hyvinvoinnin laitos ja Kela. Ty6-
ryhma ja eri jarjestot yndessa kehittavat
korttia hankkeen ajan. Selkaydinvam-
maiset Akson ry on mukana kehitta-
massa korttia.

Lisatietoja kortista I6ydat osoittees-
ta www.vammaiskortti.fi.

Eurokey
(vapaa suomennos
Euroavain)

Kuva: Anni Tackman
Teksti: Anni Tdckman

urokey on Eurooppalainen

lukkojarjestelma, joka aukeaa

yleisavaimella. Lukkojarjestel-
ma takaa esteettdman paasyn julkisiin
tiloihin kuten inva-wc:t ja samalla suo-
jelee tiloja vaarinkaytoksilta.

Eurokey parantaa wc-tilojen puhtaut-
ta ja hygieenisyytta, suojelee ilkivallalta
ja antaa mahdollisuuden kayttaa tilo-
ja ilman erillisia aukioloaikoja. Avainta
voidaan kayttaa hisseissa, porrashis-
seissa, vessoissa ja pukeutumistilois-
sa. Avain on kayttossa ainakin Sveistis-
sa, ltavallassa, Saksassa ja Tsekeissa.

Avaimen voi saada henkild, jonka toi-
mintakyKy vaatii erityistilojen kayttoa
esim. pyoratuolin kayttajat, avanne- tai
katetrinkayttajat, nakoé- ja/tai liikunta-
rajoitteiset. Avain on henkil6kohtainen.
Turistit voivat vuokrata avainta panttia
vastaan esimerkiksi turistitoimistosta.
Avain ostettuna maksaa noin 25€.

Lisatietoja Eurokeysta |6ydat
osoitteesta http://www.proinfirmis.ch/
de/subseiten/eurokey-benutzer.htmi
(Sivusto on saksaksi, mutta avainta
koskeva tieto 16ytyy myOs englanniksi)

Vammaisen
pysakointilupa

Kuva: Anni Tackman
Teksti: Anni Tackman, trafi.fi ja ajovarma.fi

ammaisen pysakointilupa on

henkilokohtainen ja se myon-

netdan vammaiselle henkildl-
le, joka voi ajaa itse, tai hanta voidaan
kuljettaa. Talldinkin lupa mydénnetaan
vammaiselle, ei vammaista kuljettaval-
le henkildlle.

Pysakointilupa haetaan 1.1.2016
alkaen Trafin (Liikenteen turvallisuus-
virasto) sahkoisen palvelun kautta tai
hakemuksen voi jattda Ajovarma Oy:n
palvelupisteeseen. Hakemukseen tu-
lee liittda laakarinlausunto vammaisen
pysakointilupaa varten. Tata varten ole-
va lausuntolomake I6ytyy laakarilta val-
miina. Samalla kun hakee pysakointilu-
paa kannatta hakea myds vapautusta
ajoneuvoveron perusverosta. Mikali et
ole aiemmin hakenut verovapautusta,
voit hakea sita takautuvasti enintaan 3
viimeiselta verokaudelta., mutta aikai-
sintaan siita lahtien, kun pysakointilu-
pa on myonnetty.

Lupa uusitaan aikaisemman pysa-
kdintiluvan perusteella. Mikali voi-
massaoloaika on ollut alle 10 vuotta,
tarvitaan uudistamista varten uusi laa-
karinlausunto tai poliisin vahvistus vam-
man pysyvyydesta.

Vammaisen pysakointilupa kel-
paa kaikissa Euroopan wunionin
jasenvaltioissa.

Lisatietoa ja pysakointiluvan hake-
minen osoitteista http://www.trafi.fi/
tieliikenne/luvat_ja_hyvaksynnat/vam-
maisen_pysakointilupa ja https://www.
ajovarma.fi/lupapalvelut
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uosi lahenee loppuaan ja sa-

moin tekee kolmivuotinen MO-

VE-projektimmekin. MOVE on
ollut Aksonin ensimmainen ulkopuo-
lisella rahoituksella toteutettu han-
ke ja rahoituksesta on vastannut
Raha-automaattiyhdistys.

MOVE-projektin idea oli ja on yha yk-
sinkertainen, mutta vaikutuksiltaan
laaja ja kaytettavissa oleviin resurssei-
hin ndhden jopa tehokas. Kehtaan ta-
man Kirjoittaa oikein lehteen, silla en
itse ollut viela tuolloin MOVEN kanssa
tekemisissa. Alkuperaisessa projekti-
selosteessa luvattiin toteuttaa kolme
paakohtaa. Ensiksi luodaan meidan
vammallemme raataloity ja mahdolli-
simman tarkoituksenmukainen vertais-
tukihenkilékoulutusmalli. Sen jalkeen
koulutetaan osaavia vertaistukihenki-
16ita, ensisijaisesti kolmen selkdydin-
vammakeskuksen alueille ja kolmann-
neksi aloitetaan vertaistukihenkildiden
valittdminen keskitetysti yhdesta pai-
kasta.

Selkean toimintasuunnitelman poh-
jalta MOVE aloitti toimintansa vauhdil-
la alkuvuonna 2014. Yhteistydkump-
paneina olivat Invalidiliitto ry, joka oli
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vuosikaudet vastannut selkdydinvam-
maisten vertaistuesta ja ruotsinkieli-
nen vammasijarjesto Finlands Svenska
Handikappforbund fr. Kolme maamme
selkdydinvammakeskusta, Tampereen
yliopistollinen sairaala, Oulun yliopis-
tollinen sairaala ja Helsingin seudun
yliopistollinen sairaala olivat mukana
alusta saakka.

MOVE-projektin ensimmainen vuo-
si kaytettiin nykyisen vertaistukitilan-
teen kartoittamiseen, mielipidekysely-
den tekemiseen, alan kirjallisuuteen ja
tutkimuksiin tutustumiseen seka sel-
kaydinvammaisten vertaistuen kanssa
tekemisissa olevien ihmisten haastat-
teluihin. Tdman laajan pohjatyén avul-
la saatiin realistinen kuva vertaistuen
nykytilanteesta, sen tarpeesta ja suun-
nasta johon sitd haluttaisiin talla pro-
jektin toimenpiteilld muutettavan. Seu-
raavina kahtena projektivuotena suun-
niteltiin kaynnistettdvan varsinainen
toiminta ja koulutettavan uusia vertais-
tukihenkilGita.

Koulutetuille vertaistukihenkildille
oli heti alkuvaiheessa niin paljon ky-
syntaa, etta ensimmainen vertaistuki-
henkild6koulutus paatettiin jarjestaa en-

nakkosuunnitelmista poiketen jo en-
simmaisena projektivuotena. Niinpa
Tampereella pidettiin koulutus ja kah-
den viikonlopun jalkeen saatiin ensim-
mainen ryhma uusia vertaistukihenki-
16itd. Alkuvuodesta 2015 oli sitten vuo-
rossa Oulun alueen koulutus ja saman
vuoden lopulla jarjestettiin viela Hel-
singin koulutus. Viimeisen projektivuo-
den syksylle jatettiin paikka viela ruot-
sinkieliselle vertaistukikoulutukselle,
mutta valitettavasti se oli siirrettava en-
si vuoden tammikuulle osanottajapu-
lan vuoksi.

AKSON RY VASTAA nyt Suomessa selka-
ydinvammaisten henkiléiden vertais-
tuesta. Kesallda 2015 sovittiin Invali-
diliiton kanssa ettd sen hallinnoimat
“vanhat” vertaistukijat siirtyvat myoés
Aksonille ja nyt meilla on tarjottava-
na 49 koulutetun selkdydinvammai-
sen vertaistukihenkildn osaaminen ja
kokemus.

Yhteydenotto MOVE-projektiin ver-
taistukihenkilon saamiseksi tulee paa-
saantoisesti sairaalan tyontekijalta kun
potilas/asiakas on antanut siihen lu-
van. Yhteydenottoja tulee myds puoli-



soilta, aikuisilta lapsilta ja avokuntou-
tuksen henkilékunnalta. llahduttava
kehityssyynta on etté selkaydinvam-
maiset henkil6t itse ovat alkaneet ot-
taa yhteyttd yha enenevassa maarin.
Kun yhteydenotto eli pyynt6 vertaistu-
kihenkilon saamiseksi tulee, pohditaan
yhdessa minkalaista vertaistukihenki-
|68 etsitaan. Pyritdan tietysti siihen etta
vertaistukihenkilolla ja tukea tarvitse-
valla olisi mahdollisimman paljon yhtei-
sia nimittajia eli yritetdan |oytaa ver-
taistukihenkil6 jolla on sama vamma-
tyyppi, iké ja sukupuoli sopivat yhteen,
elamantilateessa on jotain samaa ja
fyysinen valimatka ei ole liian pitka. La-
heskdan aina ei tallainen taydellinen
matsays ole mahdollista, vaan on va-
littava paras mahdollinen vertaistuki-
henkil6 muutaman ominaisuuden pe-
rusteella. Pitkdkaan valimatka ei esta
hyvan vertaistukisuhteen syntymis-
ta puhelimitse jos langan molemmis-
sa paissa on puheliaita ja samantyyp-
pisista asioista kiinnostuneita ihmisia.
Vastaavasti kahden korttelin paassa
toistaan asuvien selkaydinvammaisten
henkildiden valille ei valttdmattd muo-
dostu hyvaa tukisuhdetta jos molem-

pien fyysinen tointakyky ovat hyvinkin
kaukana toisistaan.

MOVE-projekti paattyy tdman vuoden
lopussa ja mindkin siirryn muihin tehta-
viin. Ei kuitenkaan huolta, MOVE - mo-
nipuolista vertaistukea jatkaa osana
Akson ry:n normaalia toimintaa. Vanha
tuttu puhelinnumero ja sahkdpostiosoi-
te ovat edelleen kaytdssa ja palvelevat
vertaistukiasioissa tulevinakin vuosina.

Kiitos kaikille niille ihmisille ja tahoil-
le joiden kanssa olen saanut olla teke-
misissa selkaydinvammaisten henkil6i-
den vertaistuen tiimoilta.

a® " Va
MOVE

Ville Vuosara
vertaistukikoordinaattori
MOVE-projekti

050 371 5400
move@aksonry.fi

MONIPUOLISTA
VERTAISTUKEA
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YVA

— VERTAISTUKEA YHTEISTYOSSA

ertaistuki on lahes kaikis-

sa vammaisjarjestoissa kes-

keisessa osassa jasenistolle
tarjottavaa palvelua. Vertaistuki on ko-
kemuksellisen tiedon jakamista. Tuki-
joina voivat toimia koulutetut eri tavoin
vammaiset ja pitkdaikaissairaat hen-
kilot tai heidan laheisensa. Kokemuk-
sen ja tutkimusten mukaan vertaistuen
merkitys on hyvin tarkea; vertaistuki-
henkilén omakohtainen kokemus lisaa
syvempaa ymmarrysta. Vertaistuki ei
kilpaile ammattituen kanssa, vaan tay-
dentaa sita.

Vertaistukitoiminta perustuu va-
paaehtoisuuteen, tasavertaisuuteen,
kuuntelemiseen, luottamukseen, ar-
jen asiantuntijuuteen ja vaitiolovelvolli-
suuteen. Naiden toimintaperiaatteiden
kunnioittaminen vertaistukitoiminnan
organisoimisessa on juuri taustajarjes-
tdjen yhteinen tehtava.

On my6s muistettava, etta vertais-
tukitoiminta saattaa joskus uuvuttaa,
joten meidan jokaisen on huolehditta-
va omasta jaksamisestamme. Jarjes-
téjen ohjatun vertaistukitoiminnan yh-
tena tarkeana tavoitteena onkin tukea

SELKAYDINVAMMA AKSON

toiminnassa mukana olevien henkil6i-
den jaksamista.

Vammaisjarjestot ovat perustaneet
jarjestdjen yhteisen vertaistuen kehit-
tamistydryhman JYVA:n. Siind ovat mu-
kana Invalidiliitto ry:n ohella Aivovam-
maliitto ry, Selkdydinvammaiset Akson
ry, Suomen CP-liitto ry, Kynnys ry ja TA-
TU ry. JYVA-toimijat on eri jarjestdjen
yhteinen vertaistuen kehittamistyoryh-
ma. Se jarjestaa vertaistukihenkildille
ja -perheille yhteisia koulutus- ja ver-
taistapahtumia, tuo esiin vertaistuen
merkitysta arjessa ja tuottaa informaa-
tiota ja materiaalia ammattihenkilGil-
le. JYVA:n jarjestdmat tapahtumat voi-
maannuttavat vertaistukihenkiléiden
identiteettia toimia vertaistukijoina.

JYVA:ssd on tehty yhteisty6ta
2000-luvun alusta lahtien ja osallistu-
jat ovat kokeneet yhdessa jarjestetyn
vertaistukitapahtumat antoisiksi ja toi-
voivat jatkoa yhteistydlle. Varovainen
lupaus JYVA- tydryhmaltad onkin, ettéd
seuraava yhteinen seminaari jarjeste-
taan vuonna 2017.

JYVA:n toiminnasta saa lisétietoja sii-
hen kuuluvista jarjestoista:

Aivovammaliitto ry
www.aivovammaliitto.fi
Selkdydinvammaiset Akson ry
www.aksonry.fi
Suomen CP-liitto ry
www.cp-liitto.fi
Invalidiliitto ry
www.invalidiliitto.fi
Kynnys ry

kynnys.fi

TATU ry

www.tatury.fi



HUS SELKAYDINVAMMAPOLIKLINIKKA (SYV) - POLIKLINIKEN
FOR RYGGMARGSSKADOR (RMS)

KAYNTIOSOITE:

Fysiatrian klinikka, Selkdydinvammapoliklinikka, Synapsia-talo
Nordenskioldinkatu 18 B

00250 Helsinki

POSTIOSOITE:

HUS Selkaydinvammapoliklinikka
PL 349

00029 HUS

YHTEYDENOTOT:

Kuntoutusohjaaja Heidi Latvala

p. 050 3424 161

Soittoajat: ma klo 13.00-14.00, pe klo 10.00-11.00

Osastonsihteeri Henna Markkanen-Sutinen

p. 050 4392 690

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

0YS SELKAYDINVAMMAPOLIKLINIKKA
KAYNTIOSOITE:

Oulun yliopistollinen sairaala (OYS)
Kajaanintie 50, 90220 Oulu

Syv-pkl sijaitsee Kuntoutustutkimuspoliklinikalla;
sisdankaynti A4 tai B3 - ovesta ja suoraan
eteenpain hissiaulaan, josta 3. kerrokseen.

POSTIOSOITE:

Oulun yliopistollinen sairaala (OYS)
Kuntoutustutkimus ja erityispkl / Selkaydinvammapkl
PL 21

90029 0YS

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

Sairaanhoitaja puh. (08) 315 8169
Soittoajat: ma-pe klo 12.00-15.00

Kuntoutusohjaaja puh. 0400 202 378 ja (08) 315 2395
Soittoajat: ma-to klo 8.00-16.00 ja pe klo 8.00-14.00

TAYS SELKAYDINVAMMAPOLIKLINIKKA

KAYNTIOSOITE:
Teiskontie 35, Z2-rakennus
Selkdydinvammapoliklinikka, 3. kerros

POSTIOSOITE:

TAYS
Selkdydinvammapoliklinikka
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

KUNTOUTUSTA KAIKKIIN
ELAMANTILANTEISIIN

Tarjoamme kuntoutusta kaiken ikaisille ja elaman eri tilanteisiin.
Kuntoutuksen toteuttaa kanssasi Validian osaava, moniammatillinen
tyéryhma, ja saat vertaistukea muilta kuntoutuijilta.

Selkdydin- ja aivovaurioiden kuntoutus on erityisosaamistamme.
Jarjestdamme yksilé- ja ryhmakuntoutusta aikuisille, nuorille,
ikaantyville ja perheille. Kaikissa toimipisteissamme on monipuolisia
avopalveluita.

Validia Kuntoutus Helsingissa avataan toukokuussa 2016 aivan
uudenlaista teknologiaa hyddyntava kuntoutussali.

Tutustu palveluihimme www.validia/kuntoutus

Ota meihin yhteytta ja kysy lisaa p. 09 777 071

VALIDIA Cys

KUNTOUTUS ~_. VHTEIS

I~ VRITYS

K3 validia Kuntoutus www.validia.fi/kuntoutus




n Aksonin hallitus 2017

toimijat valitaan hallituksen jarjestaytymiskokouksessa 1/2017

Janne Koskinen,
puheenjohtaja 6/2016-2017
Olen 60 -luvun lopun lapsia, jo-
ten ikda on kertynyt jo hyvan mat-
kaa yli 40. Talla hetkella vaikutan
Kangasalla. Vammauduin noin
1,5 vuotta sitten. Liityin Aksoniin
pian vammautumisen jalkeen, jo ihan senkin vuok-
si, ettd haluan olla mukana vaikuttamassa. Olen
koulutukseltani rakennusinsin66ri ja tydkseni ollut
mukana erilaisissa julkisen tilan suunnitteluhank-
keissa. Erityisesti olen kiinnostunut kaupunkitilan
suunnittelusta, liikenneturvallisuudesta ja esteet-
tomyydesta. Perheeseeni kuuluu kolme lasta, joi-
den kanssa touhuaminen vie ison osan vapaa-ajas-
ta. Lisaksi opiskelen tietojenkasittelyd Tampereen
ammattikorkeakoulussa.

Antti Dahlberg

Olen vuonna 1957 syntynyt laa-

kari Helsingistd. Vammauduin

putoamistapaturmassa vuonna

1974. Asun yhdessa teini-ikdisen

> poikani kanssa. Laakarina olen

tydskennellyt selkdydinvammais-
ten parissa viimeiset kaksikymmenta vuotta. Har-
rastan lenkkeilyd, laskettelua, laiskottelua, luke-
mista ja mokkeilya.

Tiina Siivonen

k&4 on ainakin 40 vuoden edes-
ta. Maailmankatsomus pyératuo-
lista on 90-luvulta lahtien, jolloin
vammauduin liikenteessa. Olen
riihimakelainen ja tyotani teen lii-
kunnan parissa. Jarjestoissa olen

£

temmeltanyt koko ikani. Nautintoja aiheuttavat mo-
nimuotoinen kulttuuri ruokineen ja juomineen mat-
kailulla hoystettyna. Vahvuuteni on luova laiskuus.

Asioihin vaikuttamista pidan tarkeana!

Hallituksen varajasenet

Niina Kilpela,
varapuheenjohtaja 2016
Olen helsinkilainen arkkitehti.
Matkamittariin on kertynyt neli-
senkymmenta vuotta, joista vii-
meisimmat paadosin pyoératuolilla.
Rakennetun ympériston esteet-
tomyyden koen tarkeaksi osaksi arkkitehtuuria. Se
on myods merkittava osa tyotani esteettomyysasian-
tuntijana. Tydhoéni - ja esteettomyyteen - suhtau-
dun lahestulkoon intohimoisesti. Vapaa-ajan suh-
teen olen joustavampi.

Merja Leppala

Olen vuonna 1958 syntynyt kuo-
piolainen kansalaistoimija. Per-
heeseeni kuuluvat yrittaja-
aviomies, teini-ikainen tytar ja
espanjanvesikoira Redi. Teen epa-
saannollisesti toimisto- ja koulu-
tust6itd mieheni yrityksessa. Harrastuksiani ovat
lenkkeily nokkapyoralla, kirjoittaminen, lukeminen,
elokuvat ja seurakuntatyd. Toimin myos vertaistuki-
henkilona. Kirpputoreilta teen 16yt6ja, samoin ela-
masta. Vammauduin 1993 nokkakolarissa, jonka
seurauksena minulla on paraplegia.

Nuutti Hiltunen

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, mi-
ten nyt liikun, alkoi omia aikojaan selkaytimeni las-
kimoverisuonen puhkeamisella. Talla hetkella olen
suunnittelijana HUS:n alueellisessa apuvalinekes-
kuksessa ja Invalidiliiton liittohallituksen jasen. Mi-
nulla on vaimona toimintaterapeutti ja aikuisina
opiskelijoina kolme poikaa.

W% Joel Patrick Eerikinharju,

rahastonhoitaja 2016

Olen 26 vuotias datanomiopiske-
lija Tampereelta. Vammauduin ke-
salla 2005 auto-onnettomuudes-
sa josta th 11 tason paraplegia ja
vasemman jalan reisiamputaatio.
Harrastuksiin kuuluu ruoanlaitto ja lenkkeily. Pyora-
tuolikoriksen uudelleen aloittaminen on myés ollut
suunnitelmissa. Olen myds intohimoinen jalkapallon
seuraaja ja pidan matkustamisesta.

Jukka Tala

Olen 55-vuotias apuvalinealan
yrittdja Kangasalta. Ajoin hir-

ven paalle moottoripyoralla ilman
kaatolupaa 1980. Sen seurauk-
sena korkea selkdydinvamma,
th2. Perheeseeni kuuluu vaimo ja
kolme poikaa. Olen ollut perustamassa Tampereen
pyoratuolikoripalloilijat ry:td, Vammaisurheilun tu-
ki ry:té ja Kangasalan Invalidit ry:ta. Yli puolet el&-
mastani olen ollut jotenkin tekemisissa vammai-
suuden kanssa. Talla hetkelld haasteena on olla
Aksonin hallituksessa ja vertaistukijana TAYS:ssa.
Harrastuksinani on autojen rakentelu ja poikieni
moottoripyéraharrastus.

Timo Aaltonen

Olen 59-vuotias entinen linja-au-
ton kuljettaja paakaupunkiseu-
dulta. Halvaannuin leikkauksessa
2012. Perheeseen kuuluu vuo-
den ikdinen husky koira ja puoli
so Paivi Mantere. Asun talla het-
kella Vantaalla.

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 véitdskirjaa 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.
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UIf Gustafsson

F
Olen vahan paalle kuusikymppi-

- nen filosofi T6616sta. Hyppasin

Pk parikymppisena paa edella me-

reen. Olen Finlands Svenska Han-

dq\: dikappférbundetin paabyrokraat-
ti ja innokas veneilija. Tykkaan

maustetusta ruuasta ja pojanpojastani Leosta.

Minna Muukkonen
Olen vuonna 1968 syntynyt pal-
jasjalkainen rovaniemelainen.
Vammauduin putoamistapatur-
massa vuonna 1986, eli aikaa on
o AN kulunut jo tovi jos toinenkin. Jar-
jestétoiminnassa olen ollut mu-
kana pitkdan, muun muassa Kynnyksessa ja Invali-
dilitossa seka paikallisessa vammaisneuvostossa.
Ammatiltani olen julkishallinnon merkonomi ja
tyoskentelen palkkahallinnon parissa. Perheeseeni
kuuluu aviomies Mika ja hanen kaksi tytartaan se-
ka ragdoll-kissa Mea. Vapaa-aika kuluu elokuvien
ja lukemisen parissa.




Tyontekijat

Anni Tackman,
jarjestosihteeri
Helsinkilaistynyt
porilainen ja osit-
tainen para. Tuolilla
on menty vuodes-
ta -99 asti. Kunto-
sali, Kirjat ja musiikki (metallilla men-
naan!) kuluttavat vapaa-ajan mita
tyon jalkeen jaa jaljelle. Talvisin las-
kettelua ja kesaisin surffausta.

Tiina Siivonen,

Selkdydinvamma

-lehden toimitussihteeri

Olen myo6s Aksonin hallituksen jasen ja
lupauduin tdhan pestiin taksi vuodeksi.
Olen aina pitanyt kirjoittamisesta, vaik-
ka en varsinainen "pilkku-iita” olekaan.
Pidan tarkeana taman lehden olemas-
saoloa ja toivoisin, etta lukijat aktivoi-
tuisivat kirjoituspyyntéihimme seka
kertomaan juttuideoita.

T “~ Ville Vuosara,
l' wr - MOVE-projektin
\ koordinaattori
Olen 44-vuotias
2 nuorimies Kanga-
i . salta. Elan taval-

lista perhe-elamaa
kahden poikani ja vaimoni kanssa.
Vapaa-aikani kulutan mielellani hy-
van ruuan ja juoman kanssa paris-
sa. Kokemusta pyoratuolilla liikku-
misesta olen kartuttanut 70-luvun
puolivéalista asti. Tydelamassani on
muutosten aikaa, silla aloitin Akson
ry:n vertaistukikoordinaattorina MO-
VE- projektissa vuoden 2015 alus-
ta. Toimin vertaistukikoordinaattorina
2/2017 asti

SEURAA AKSONIN
e KOTISIVUJA
u www.aksonry.fi

ksonin kotisivuilta I0ydat tiedot ajankohtaisista asioista ja tulevista tapah-
tumista. Aksonilla on meneilldan sahkoisten palveluiden uudistaminen ja
tulevaisuudessa |6ydat sivustolta keskustelufoorumin. Keskustelufoorumis-
sa tulee olemaan "vain jasenille” osio seka kaikille avoin osio. Voit antaa meille
kehittdmisehdotuksia seka palautetta sivustosta. Muista myds pitaa yhteystietosi
ajantasalla. Palautteet ja yhteystietojen muutokset onnistuu helposti nettisivuil-
ta loytyvan lomakkeen kautta.
Kaikki sahkoisessa muodossa olevat Selkdydinvamma -lehdet 16ytyvat myos
Aksonin sivuilta. Mahdollisuuksien mukaan myés luentoja, haastatteluja jne. tu-
lee videolinkkeina sivuille.

www.facebook.com/aksonry
faCEbODk. www.facebook.com/moveprojekti

Tykkaamalla Aksonin ja MOVE-projektin sivuista, py-
syt ajan tasalla yhdistyksen toiminnasta. Siella voit kysya, kommentoida, keskus-
tella ja tehda ehdotuksia toiminnan suhteen. Tiedotteet tulevista tapahtumista
|6ydat ensimmaisena nettisivuilta, josta ne laitetaan myds facebookkiin. Akso-
nilla on myds kaikille avoin ryhma, jonka 16ydat hakusanalla "Akson ry”.

1yvaa
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U

Paakaupunkiseudun luotettavin
ja mukavin invataksi:

Kela-kuljetukset, laskutusajot, tilausajot,
tavarakuljetukset, pyoratuolikuljetukset

TILAUSNUMERO

050 2622
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Toimintakatsaus

(Lisaa tapahtumia seka seminaarien tarkemmat aikataulut ja tiedot osoitteesta www.aksonry.fi)

TAPAHTUMAKALENTERI

15.3. RAY Haku paalla -kiertue, Helsinki
8.-.9.4. Valtakunnallisten yhdistysten tapaaminen, Nokia

21.4. Kevatkokous ja SYV hoidon keskittdaminen 5 vuotta
miniseminaari, Vantaa

10.5. On The Wheels, Helsinki

11.-13.5. ESCIF-kongressi, Itavalta

13.5. Valtakunnallinen tapaturmapaiva

21.5. Vastavammautuneiden ja omaisten paiva, Tampere
28.5. Ravitsemus ja liikunta -seminaari, Vantaa

21.6. Ylimaarainen vuosikokous, Vantaa

20.8. Kévelevat selkdydinvammaiset -seminaari, Laukaa
3.9. Selkaydinvamma-seminaari, Kankaanpaa

5.9. Kansainvéalinen Selkaydinvammapaiva, SCIDAY
14.9. RAY Viestintapaiva, Helsinki

13.10. Seniorit 55v+ -seminaari, Siilinjarvi

16.11. On The Wheels, Oulu

19.11. Syykokous, Tampere

HALLITUKSEN KOKOUKSET

20.1. Helsinki

4.2, Helsinki 7.9. Helsinki
30.3. Helsinki 27.-29.9. Sahkopostikokous
21.4. Vantaa 19.10. Helsinki
12.6. Tampere 12.6. Tampere

21.6. Vantaa

31.8.-4.9. Sahkopostikokous

Kruunupuisto on korkeatasoisten kuntoutuspalveluiden
edellakavija. Huippuammattilaisista koostuva, moniamma-
tillinen henkiléstémme yhdessa idyllisen jarviluonnon kanssa
tekevat kuntoutuksesta elamyksen.

Kuntoutukseen voi hakea Kelan kustantamana, terveydenhuollon tai
vakuutusyhtion maksusitoumuksella sekd omalla kustannuksella.

Lisitiedot: Kysy myss muita kun-
asiakassihteerit puh. 040 6846 488, toutuskurssejamme tai

eija.herttuainen@kruunupuisto.fi onpaketiciamme
Katso Kruunupuisto.fi
KRUUNUPUISTO

PUNKAHARJUN KUNTOUTUSKESKUS

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

Selkaydinvammaneuvottelupaivat 8.-9.9. Helsinki

Vammaisfoorumin vaikuttajaverkosto 11.4.,17.5., 13.6.,
19.9,,24.10.,24.11., 14.12.

VALAS-tyéryhma, Vammaisfoorumi 1.4., 16.5., 13.6.,
3.10., 11.11.

VALAS-ty6kokous, STM 13.10.
SOTE-tyéryhma, Vammaisfoorumi 6.10., 25.10.

LAUSUNNOT

Luonnos valtionneuvoston asetukseksi rakennuksen es-
teettdmyydesta YM004:00/2016 jatetty 12.8.2016

Selkaydinvammaisten hyva kuntoutuskaytanto
(KELA, Ty6- ja toimintakykyetuuksien osaamiskeskus,
Kuntoutusryhma) jatetty 15.8.2016

Paivystyksen ja erikoissairaanhoidon rakenteiden uudis-
tus STM053:00/2015 jatetty 9.9.2016

Akson on mukana Vammaisfoorumin lausunnoissa seka
useissa pienemmissa ryhmittymissa, joissa vaikutetaan
vammaisia henkil6itéa koskettaviin asioihin. Viimeisim-
pana mm. usean vammaisjarjeston yhteislausunto kos-
kien Valtakunnallisia apuvalineiden luovutusperusteita
(Carea-, Eksote- ja HUS sairaanhoitoalueiden yhdessa to-
teuttama, STM toimeksianto). Akson on my6s mukana
vammaislainsaadannon uudistamisessa (VALAS) seka
Sote- ja maakuntauudistuksessa (SOTE).

Peurungan kuntoutustoimisto 0207516712 tai kuntoutus@peurunka.fi
tai Kelan valtakunnallinen kuntoutuksen palvelunumero 020 692 205.

Puhelun hinta Peurunkaan 8,35 snt/puh + 16,69 snt/min (alv 24 %)
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PEURUNKA.FI

LIIKUNNAN RIEMUA 9 LAHELLA
Hulluna tekemista -aktiviteetit noin 20 min Jyvaskylasta

KEVAAN MAKUJA LOYDAT MEIDAT MYOS
uudistunut ravintolamaailma facebook.com/kylpylahotellipeurunka

Peurunka



Helpottaa
seurantaa

Vuonna 1983 mullistimme katetrointialaa LoFric® -katetril-
lamme. Vuonna 2016 pyrimme samaan suolihuuhtelun sa-
ralla. Navina™ Smartilla suolihuuhtelu on jdrkevda ja tuote
mahdollistaa toimenpiteen yha useammalle ihmiselle. Navina
Smart sisaltdd sahkoisen pumpun ja ohjausyksikon, joka toimii
kayttdjan omilla asetuksilla ja helpottaa kayttod heikoillakin
kasivoimilla. Tuotetta voidaan kayttdd yhdessd Navina Smart
-sovelluksen kanssa, joka parantaa hoitomyontyvyyttd ja tie-
toihin perustuvaa paatoksentekoa.

Lue lisdid www.navinasystems.fi tai www.wellspect.fi

Wellspect HealthCare, Piispansilta 9 A, PL 96, 02230 Espoo.
Puh. 09 867 6160. www.wellspect.fi

Yksilolliset
asetukset
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© 2016 Wellspect HealthCare, a Dentsply Sirona Company. All rights reserve.
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SpeediCath"Compact
i |

Male

“Se antaa vapauden elaa
sosiaalisempaa elamaa, silla
kukaan ei huomaa mukana

olevaa katetria ja sen vo
havittaa huomaamattomasti

kayton jalkeen.”

Hans, waletrin kayttaja, Tanska

Etsitkd huomaamatonta
96%'

arvioi
huomaamattomaksi

R MEDICAL
ETR
—— EXCELLENCE
| ) Aviros:
2011 WINNER

katetria”?
altetria «

Helppo kayttaa, turvallinen ja hygieeninen
SpeediCath® Compact Male on suljettuna kooltaan puolet siitd, mité standardi katetri.
Se on niin huomaamaton, etta kuljetat sitd helposti laukussasi tai taskussasi ilman,

ettd kukaan huomaa.
Muotoilupalkintojakin voittanut katetri on suunniteltu miehen anatomia huomioon

ottaen. Katetroinnin voi suorittaa koskematta katetrin virtsaputken sisddn menevaan
osaan. Se on heti kayttdvalmis, helppo avata ja sulkea, seka sen voi havittaa

Coloplast logo on Coloplast A/S:n rekisteréiméa tavaramerkki. © [2016-03] Kaikki oikeudet pidatetaan, Coloplast Oy, FI-01510 Vantaa

huomaamattomasti.

www.coloplast.fi/katetrimiehille

1 Results from SpeediCath Compact Male pre-evaluation, Nov. 2010 to Dec. 2010

Lue lisaa ja tilaa ilmaisia naytteita osoitteessa

Coloplast
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