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lkanut vuosikymmen on kayn-

nistynyt myés Aksonin toiminnas-

sa haasteellisissa puitteissa, eika
siihen vahiten ole vaikuttanut koronaviruk-
sen aiheuttamat rajoitteet. Tata kirjoitelles-
sa uutisista tulee solkenaan koronaviruk-
sesta ja voi vain toivoa, etta tilanne helpot-
tuu kevaan aikana.

Aksoniin on tulossa myos henkildémuu-
toksia, silla pitkdan ja ansiokkaasti ty0s-
kennellyt jarjestopaallikkd Anni Tackman
|ahtee toimivapaan merkeissa uuteen tyo-
paikkaan ja tasta johtuen aloitamme uuden
tyontekijan rekrytoinnin kevaan aikana. Toi-
votamme Annille menestysta uusien haas-
teiden edessa ja samalla kiitamme Annia
erinomaisesta tydpanoksesta, jonka han
on yhdistyksemme hyvaksi tehnyt.

Taman lehden teemana on terveys ja
hyvinvointi ja yleisesti voi todeta, ettd oma
hyvinvointi koostuu monista eri tekij6ista.
Hyvinvointi on meidan oma subjektiivinen
kokemus omasta voinnista. Terveellinen
ja oikea ruokavalio on yksi ja tarkea hyvin-
vointimme peruspilareista. Usein itse ku-
kin meistd pohtii, mika on oikea maara
ruokaa lautasella ja mita paivittaisen ruu-
an olisi hyva sisaltda. Yhdistyksemme jar-
jesti maaliskuun alkupuolella seminaarin,
jonka yhteydessa julkaistiin selkdydinvam-
maisten ravitsemusopas. Tilaisuudessa jul-
kaisun keskeisimmista teemoista kertoi al-
kuperaisen ruotsinkielisen oppaan kirjoit-
taja Anna-Carin Lagerstrom. Opas vastaa
kattavasti moniin juuri selkdydinvammai-
sia askarruttaviin kysymyksiin suhteessa
paivittaiseen ruokavalioon.

Tassa ajassa, ja muutenkin, hyva mie-
lenterveys on meidan jokaisen hyvinvoin-
nin perusta, joka koostuu monista asiois-
ta. Meilld jokaisella on omat keinomme
selviytya arjen tuomista haasteista ja vai-
keista elamanmuutoksista. Kuten olen jo
aikaisemmin todennut, on yhdistyksem-

Paakirjoitus

Kauko Vaisanen
puheenjohtaja

me vertaistukitoiminta tarkea hyvinvoin-
nin edistaja ja se tarjoaa osaltaan yhden
tarkeéan ty6kalun arjessa selviytymisessa.
Varsinkin vamman alkuvaiheessa toisen
saman vamman kokeneiden tapaaminen
helpottaa omia tuntemuksia suhteessa ym-
paristéon ja ihmisiin. Vertaisryhmassa on
helpompi kertoa milta oikeasti tuntuu. Va-
litettavasti koronaviruksen takia olemme
joutuneet toistaiseksi perumaan Aksonin
vertaistukitapaamisia eri paikkakunnilla,
mutta kun tilanne sallii, niin ryhmat jatka-
vat toimintaa entiseen tapaan. Tulemme
kuitenkin jarjestdmaan eri etayhteyksien
kautta toimintaa, jossa yhtena ajatuksena
on vertaistoiminnan tukeminen.

Sosiaali- ja Terveysjarjestojen Avustus-
keskus (STEA) leikkasi joidenkin jarjesto-
jen tukia ja useat uudet hankkeet jaivat
taman vuoden puolella ilman rahoitusta.
Harmiksemme saimme viime vuoden jou-
lukuussa tiedon, ettd myds Aksonin STEA:n
avustuksen maaraa leikattiin. Tasta syysta
jouduimme samassa suhteessa mukautta-
maan talousarviota ja perumaan alkuvuo-
deksi suunniteltuja suurempia tapaamisia,
kuten tammikuulle suunniteltu toiminnalli-
nen leiri ja kaksi vertaistukihenkil6iden ta-
paamista. Tosin tassa tilanteessa eri ryh-
matapaamiset olisi jouduttu perumaan
muutenkin Suomen hallituksen asettami-
en rajoitteiden mukaisesti.

Eldmme hyvin erikoista aikaa. Saamme
varmasti aivan riittavasti tietoa tilantees-
ta eri kanavista kuinka elaa ja toimia. Mo-
net jasenistdstdmme kuuluu niin sanottuun
riskiryhmaan ja joudumme elamaan eris-
tyksessa ilman perinteisia sosiaalisia kon-
takteja. Onneksi voimme tarvittaessa pitaa
yhteyttd kanssaihmisiin eri etdyhteyksien
kautta. Seurataan uutisoinnissa luotetta-
via tietolahteita ja pidetaan yhteytta kave-
ripiiriimme ja laheisiin. Yhdessa jaksamme
paremmin selviytya eri arjen haasteista.
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LIITY AKSONIN JASENEKSI

Jasenmaksu vuonna 2020

/

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

Aksonin jasenena lityt maamme ainoaan selkaydin- Liity jaseneksi Aksonin verkkosivuilla tai Iaheta
vammaisten jarjestoon, padset mukaan alueellisiin ja vapaamuotoinen hakemus sahkdpostitse osoitteeseen
valtakunnallisiin tapahtumiimme, saat vertaistukea, saat toimisto@aksonry.fi tai postitse osoitteeseen

apua, opastusta ja neuvontaa seka Selkdydinvamma- ja Selkaydinvammaiset Akson ry

IT -lehtien vuosikerrat. Samalla tuet selkdaydinvammais- Nordenskidldinkatu 18 B

ten oikeuksien ajamista Suomessa. 00250 Helsinki

Selkaydinvammaiset Akson ry:n varsinaiseksi Sisallyta vapaamuotoiseen hakemukseesi hakemasi
jasenekSi voidaan hyvaksya henkllo, jOI”a on selkaytl— jasenyyden tyypp| seka tietosi (nimi’ osoite, puhe"n_
men vaurio. Kannatusjaseneksi ja kannatusyhteiso- numero/sahkdpostiosoite ja syntymaaika).

jaseneksi voivat liittya kaikki, jotka haluavat tukea
Aksonin toimintaa. Kannatusyhteistjasenen tulee olla
Suomessa rekisterdity oikeushenkild.

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

Liity jaseneksi Aksonin verkkosivuilla
www.aksonry.fi
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Seuran Aesenio verkasse yo sasiaalisesse mediassal
S
| LNV
www.facebook.com/aksonry \{

Facebookista lI6ydat myoés Aksonin ryhman hakusanoilla "Akson ry"

www.instagram.com/aksonry

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

Aksonin keskustelufoorumin l16ydat verkkosivuiltamme osoitteesta
www.aksonry.filfoorumi.html

Aksonin kotisivuilta |6ydat tiedot ajankohtaisista asioista, tulevista tapahtumista
seka Selkaydinvamma-lehdet sdhkdisessa muodossa. www.aksonry.fi
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Lauantain toisena vallnnalsena tmmmtana oli ulkoilu ja osa ulkoi-
lijoista kokeili suunnistusta kuntopolun varrella.

Lauantai-iltaa vietettiin vauh-
dikkaasti hohtokeilauksen,
hauskanpidon ja herkkujen
merkeissa.

Toiminnallinen leiri 2020

Akson jarjesti 24.-26. tammikuuta toiminnallisen
leirin Kankaanpddn Kuntoutuskeskuksessa. Leiri

oli kompaktisti viikonlopun mittainen ja taynnd
tutustumista, yhdessdoloa, litkuntaa, ravintoa ja
kehonhuoltoa. Kovinkaan talvinen keli ei tdlld kertaa
ollut, vaikka tammikuun loppua vietettiin. Niinpd
erilaiset talvilajit, esimerkiksi hiihto, jdivdt tdalld

leirilld kokematta.

Teksti: Anni Tackman ja Maarika Halonen

Kuvat: Akson

sallistujia tuli ympa-

ri Suomea kaiken kaik-

kiaan 34. Osa oli tuttu-

ja joennestaan ja osa oli ensim-

maista kertaa mukana Aksonin

toiminnassa. Uusien tuttavuuk-

sien tapaaminen olikin yksi

osallistujien suosituimpia syita
tulla mukaan leirille.

Leiri alkoi perjantaina lou-

naan jalkeen ravitsemuksella.
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Luennoitsija Katja Sassi-Pyyk-
ko toimii kuntoutuskeskukses-
sa ravitsemusterapeuttina. Han
piti tiiviin paketin perusasiois-
ta, mita tulee huomioida ravit-
semuksessa, kun kyseessa on
selkaydinvammainen henkild.
Aihe heratti paljon kysymyksia,
pohdintaa ja hyvaa keskustelua.

Luennon jalkeen vuorossa oli
paivan liikuntahetki. Vaihtoeh-

AKSON

toina olivat ohjattu allasjumppa
tai ohjattu kuntosali. Osallistujat
olivat saaneet valita mieleisen-
sa aktiviteetit ilmoittautumisen
yhteydessa. Liikuntahetki oli pai-
kallaan aamupaivan matkusta-
misen ja luennon jalkeen.

Paivallisen jalkeen leirilla vie-
tettiin yhteinen tutustumishetki
ravintolasalin peralla. Osa jatkoi
tutustumista vield myéhemmin
aulan kahviossa, ennen paivan
paattymista.

Hohtokeilailua ja
tuolijoogaa

Lauantai koostui monipuolises-
ta lilkunnallisesta tekemisesta,
jota veti kuntoutuskeskuksen
liikunnanohjaaja Johanna Var-
tiamaki, jolta eivat ideat loppu-
neet. Oli jumppaa, tanssia, mai-

lapeleja, ryhma- ja pariliikuntaa.
lltapaivalla oli ohjelmassa va-
linnaisesti ulkoilua tai kuntosa-
lia - seka viela hieman yhteis-
ta likkkumista ennen paivallista.
Lauantai-illan kohokohta oli
hohtokeilaus yhdessa vain leiri-
laisten kesken. Osa ei ollut kos-
kaan kokeillut keilausta, joten
nyt siihen tuli oiva mahdollisuus
mahtavassa porukassa. Kuntou-
tuskeskuksen keilahalli oli varat-
tu kahdeksi tunniksi leirilaisten
kayttdéon. Aika kului kuin siivilla
keilailun, seurustelun ja pienen
napostelun merkeissa. Osa ei
olisi malttanut hallista lahtea,
mutta seuraaville pelaajille oli
annettava tilaa. Mahtava paa-
t0s aktiiviselle paivalle!
Sunnuntai alkoi tuolijoogalla,
joka oli lempeaa ja heratteli hy-
vin paivaan. Ehka siita jai leirilai-



Sunnuntaina selkdydinvammalaakari Antti Dahlberg keskusteli Perjantain tutustumisiltama kului aivojumpan parissa ja visaiset
osallistujien kanssa oman toiminnallisuuden yllapitamisesta. tietokilpailukysymykset niin mietityttivat kuin naurattivatkin!

sille jotain vinkkeja miten koto-
nakin voi rentoutua vaikka fysio-
terapian tai ty6paivan jalkeen.
Sunnuntain viimeisimpana oh-
jelmana ennen palautekeskus-
telua oli 1aakari Antti Dahlber-
gin keskusteleva luento oman
toiminnallisuuden yllapitamises-
ta. Luento kirvoitti keskusteluun,
miten voisi itse yllapitaa omaa
toimintakykya ja millaisin vali-
nein, keinoin tai tukimuodoin.
Ideoita jaettiin osallistujien kes-
ken.

Nain jarjestajien nakokul-
masta leiri oli onnistunut. Pie-
nia haasteita oli juuri leirin al-
la sairastumisien johdosta, mut-
ta kuntoutuskeskuksen avulla ja
leirilaisten joustavuudella saa-
tiin aikaan huippuviikonloppu
mahtavassa porukassa. Kiitos
leirilaisille!

Perjantaina jumpattiin altaas- Leiri alkoi perjantaina Kuntoutuskeskus Kankaanpaan ravitsemus-
sa hittikimaran tahtiin. terapeutin Katja Sassi-Pyykon luennolla.

Lauantaina liikunnanohjaaja Johanna Vartiamaki arvuutti leiri-
laisilla laulujen nimia kuvavihjeiden perusteella.



Indego-kavelyrobotti yksilollisen kuntoutuksen tukena

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

* pystyasennon harjoittelu/aktiivinen seisomaharjoitus
* spastisuuden vahentdminen

* kdvelykyvyn palauttaminen tai ylldpito

* lihasten vahvistuminen

* painehaavojen ehkdiseminen

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

VALIDIA

Arvokas elama.



Talveksi muille

maille

Teksti: Tiina Siivonen

hmiset haaveilevat erilai-

sista asioista. Terveys, ra-

ha, hyva elama ja ystavat
I6ytyvat varmasti haaveiden lis-
toilta. My6s kaytannoélliset asiat
saattavat vaikuttaa haaveisiin.
Pyoratuolia kayttavan henkilon
haaveet saattavat liittya talves-
ta selviamiseen. Olipa haave tai
ei, niin nain teki kuitenkin Pert-
ti Pulkkinen, joka asuu talvet
suomalaisten suosimassa Es-
panjan Fuengirolassa.

- Suomen talvi sai mietti-
maan muuttoa. Pelasin myos
pyo6ratuolikoripalloa ja tiesin jo
porukkaa, joka pelasi Malagan
alueella. Sen perusteella paik-
kakin valikoitui Fuengirolaksi.
Kavin paikan paalla kerran pa-
rin viikon lomalla. Sielld oli so-
pivan tasaista pyoratuolille ja
kaverini oli muuttanut sinne jo
aiemmin, joten ennakkotietoa
paikasta oli.

Pulkkinen muutti Fuengiro-
laan ensimmaisen kerran tal-
ven viettoon vuonna 2001.

- Olin silloin koko talven
Fuengirolassa syyskuusta ke-
sakuuhun. Pyoératuolikoripallo-
kausi maaritti olemistani siihen
aikaan. Siita se sitten lahti ja
tdhan vuoteen asti sielld on ol-

tu. Haasteita ei juuri ole tullut
vastaan.

- Laakkeet saa apteekis-
ta halvemmalla kuin Suomes-
sa ja hoitotarvikkeitakin 16ytyy.
Tosin itse en ole juuri tarvinnut
mitaan. Tutut, joilla tarpeita on
enemman, hakevat tarvikkeita
esimerkiksi terveyskeskuksesta.

Esteetdon asunto 16ytyi helpos-
ti, silla Pulkkinen oli jo pelaa-
massa Espanjassa ja asui tuol-
loin kaverinsa luona.

- Viereisessa talossa oli
asunto vapaana ja kaytiin si-
td katsomassa. Ensimmainen
asunto loytyi todella helposti ja
siihen aikaan niita oli hyvin myos
tarjolla.

Nykydan koripallo on jaanyt,
joten Pulkkinen kay paivisin kah-
viloissa ja ravintoloissa sydmas-
sa.

- Hintataso on Suomeen ver-
rattuna todella paljon halvem-
pi. Esimerkiksi kahvi maksaa
vahan paalle euron. Olutkin on
edullista. Jos maksan haluaa
poksauttaa, niin sen voi tehda
edullisesti. Itselleni se ei ole ol-
lut vaihtoehto, koska olen aika-
ni saanut muutenkin kulumaan.

- Espanjan kielta olen oppi-
nut sen verran, etta pystyn kes-

Fuengirolaan on perus-
tettu myds Espanjan
suomalainen vammais-
yhdistys ADFE.

Lue lisaa: www.adfe.fi.

KUVA: PEKKA HARO

Pertti Pulkkinen (kolmas vasemmalta) ja pojat.

kustelemaan saasta ja jalka-
pallosta. Arjessa parjaa ja ter-
veyskeskuksessa. Jos on asiaa
virastoihin, niin silloin otan tul-
kin mukaan.

”Ei lumessa
rampimista”

Moni halajaa talvea pakoon ul-
komaille. Kannattaako saman-
tien ostaa oma asunto?

- Ensin kannattaa kokeilla
asumista vuokralla ennen kuin
ostaa asunnon jostakin. Kannat-
taa katsella myods vahan ymparil-
leen ja tutustua paikkoihin.

- Itse olen ollut vuokralla.
Olin ostamassa jo omaa asun-
toa, mutta pankki ei saanut pa-

periasioita ajoissa kuntoon. Kat-
selen tassa nyt mita tekisin.

Koronavirusepidemia on is-
kenyt kovalla voimalla myods Es-
panjaan.

- Kotona taytyy olla ja ulos
saa menna vain apteekkiin ja
ruokaostoksille. Mukana taytyy
aina olla todiste miksi tai missa
asioi tai muuten voi tulla sakko.

- Itse paatin kuitenkin lah-
ted Suomeen ja istun nyt taal-
14, vaikka minua odottaa kah-
den viikon karanteeni ulkomail-
ta tullessa. Meillda kuitenkin
sairaanhoito on toisella tasolla
Espanjan tdman hetkiseen tilan-
teeseen verrattuna. Toivottavas-
ti sairaanhoitoon ei ole tarvetta
lahikuukausina.
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Uni ja selkaydinvamman

vaikutukset

Kaypdahoitosuosituksen mukaan unen tarve

on yksilollistd. Keskimdadrdinen younen

pituus aikuisella vaihtelee 6-9 tunnin valilld.

Hyvdlaatuinen uni sisdltdad myods tietyn

mddrdn eri univaiheita.

Teksti: koonnnut Tiina Siivonen

ni on tarkan saate-

lyn alainen aivotoimin-

nan tila, jonka aika-
na perusuni (NREM-uni) ja vil-
keuni (REM-uni) vuorottelevat.
Unella on tarkea tehtava aivo-
jen aineenvaihdunnan yllapita-
misessa. Unen aikana seka va-
rastoidaan energiaa etta pois-
tetaan valveen aikana aivoihin
kerdantyneita haitallisia aineen-
vaihduntatuotteita. Unen aika-
na tapahtuu muistiin ja oppimi-
seen liittyvaa plastista hermo-
solujen muovautumista. Unella
on myos keskeinen merkitys im-
munologisen tasapainon saate-
lyssa. Uni ja valvetila vuorottele-
vat monen tekijan saatelemina.
(www.kaypahoito.fi)

Uni ja unettomuus

Uni on herkka terveysmittari.
Seka lyhentynyt etta pidenty-
nyt yduni on epaterveellista ja
lisda sydan- ja verisuonitauti-
en seka aikuistyypin eli tyypin
2 diabeteksen riskia. Huonos-
ti nukutun yon jalkeen vasymys
voimistuu, keskittymiskyky huo-
nonee, tarkkaavuus heikkenee,
huomiokyky kaventuu, muista-
minen vaikeutuu ja reaktiono-
peudet hidastuvat. Nama altis-
tavat virheille ja niiden seurauk-
sena myos tapaturmille.
Unettomuus tarkoittaa kyvyt-

10 SELKAYDINVAMMA

tOmyyttd nukkua. Se on hairio-
tila, jossa paaasiallisena vaiva-
na on nukahtamisen vaikeus tai
unesta kesken heraaminen ja
unessa pysymisen vaikeus. Une-
ton ei virkisty unestaan, vaan
karsii vasymyksesta. Yleisim-
mat syyt unettomuuden taus-
talla ovat masennushairiét ja
paihteiden kayttd. Unettomuus-
oireesta karsivista aikuisista
62 % sairastaa jotakin mielen-
terveyden hairiota, 25 % on ter-
veitd ja 12 % sairastaa unetto-
muutena ilmenevaa unihairiota.
Liikaunisuus tarkoittaa poik-
keavaa uneliaisuutta. Liikauni-
suus on hairidtila, jossa paa-
asiallisena vaivana on liiallinen
vasymys. Liikauninen ei virkisty
nukkumastaan unesta, vaikka
se on kestoltaan normaalia pi-
dempi, ja karsii uneliaisuudes-
ta. Liikaunisista 47 %:lla oireen
taustalla on mielenterveyshai-
rio, tavallisimmin jokin masen-
nushairié. Kaamosmasentuneis-
ta 76 %:lla on liikaunisuutta, jol-
loin heidan ybunensa venahtaa
tavallista pidemmaksi, muttei
tasta huolimatta virkista
Univelka kertyy liian lyhyista
ybunista. Talléin myds uni jaa
usein huonolaatuiseksi eika
virkista tarpeeksi. My6s unetto-
muus voi johtaa univelkaan, jol-
loin henkild ei pysty tai kykene
nukkumaan, vaikka hanella olisi
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aikaa ja halua nukkua seka otol-
liset olosuhteet nukkumiselle.
Niin unettomuuden kuin lii-
kaunisuuden syy on tunnistet-
tava ja hoidettava asianmukai-
sesti. Lisaksi niin unettomia
kuin liikaunisuudesta karsivia
on kannustettava saannélliseen
elamanrytmiin.
(www.thl.fi)

Selkdydinvamma ja uni

Selkaydinvammaisiin erikoistu-
nut laakari Antti Dahlberg on
kaantanyt ja referoinut artikke-
lin Impact Of Spinal Cord Injury
On Sleep: Current Perspectives
Nature and Science of Sleep. Se
on luettavissa myos verkkosi-
vuilta osoitteesta www.syvinfo.fi.
Selkaydinvammaisilla esiin-
tyy unihdiriéitd enemman kuin
muulla vaestolla. Selkaydin-
vammaisen unihairiét voivat ol-
la hengitykseen liittyvat hairi-
0t, levottomat jalat tai jalkojen
tahdottomat liikkeet, uni-valve/
vuorokausirytmin saatelyyn liit-
tyvat hairiét ja unettomuus. Na-
ma ovat siis selkdydinvammai-
silla melko yleisia, mutta usein
tunnistamattomia, eika niita eh-
ka siten ole osattu diagnosoida
tai hoitaa. Ne heikentavat pai-
vaaikaisia toimintoja aiheuttaen
mm. vasymysta ja uneliaisuutta
alentaen elamanlaatua seka al-
tistavat yleissairauksille. Eniten
on selvitetty selkdydinvammais-
ten unenaikaisia hengitykseen
liittyvia hairidita, joka useimmi-
ten kdytanndssa on uniapnea.

Hengitykseen

liittyvat hiiriot

Uniapnea esiintyy enemman eri-
tyisesti korkeilla vammoilla (tet-
raplegia). Tahan on syyna mm.
poikkeava sympaattisen her-
moston toiminta, joka voi altis-
taa hengitysteité kasaan pai-
numiselle tai mm. lisata ilman-
vastusta nenahengityksessa.
Ylipaino ja siihen liittyneena
vy6tardlihavuus ja niskan/kau-
lan alueen kasvanut ymparys-

mitta lisdavat riskia uniapne-
aan. Myos jotkut 1adkkeet (spas-
tisuus-, kipu-, rauhoittavat- tai
uniladkkeet) voivat vaikuttaa
epaedullisesti hengitykseen
nukkuessa.

Uniapnea aiheuttaa usein
merkittavaa paivaaikaista vasy-
mysta ja altistaa mm. sydan- ja
verenkiertoelimistén sairauksil-
le. Kuitenkaan ei viela osata sa-
noa, onko uniapnea sinansa sel-
kdydinvammaisille haitallisempi
kuin muulle vaestoélle.

Unenaikaiset jalkojen
tahattomat liikkeet ja/
tailevottomat jalat

Levottomat jalat -oireyhtyma
(LSO) tarkoittaa epamiellytta-
via tuntemuksia jaloissa ja la-
hes vastustamatonta tarvetta
liilkuttaa niitd nukahtamisen yh-
teydessa. Jopa 80 %:lla henki-
|6ista, joilla on LSO, on havaittu
olevan myds unen aikaisia kou-
kistussuuntaisia liikkeita jalois-
sa. Samanlaisia liikkeita unen
aikana on todettu myods hyvin
usein selkaydinvammaisilla,
vaikka spastisuuslaakkeiden
annostus on maksimissaan.

Hiiriot uni-valve- tai
vuorokausirytmissa
(melatoniinin
erittyminen)

Melatoniini on kapyrauhassolu-
jen aivoissa tuottama hormoni
(ybhormoni), joka erittyy veren-
kiertoon. Melatoniin eritys estyy
valon vaikutuksesta ja sen pi-
toisuus veressa vaihteleekin ol-
lenillalla ja y6lla korkeampi kuin
paivalla. Silmasta kapyrauha-
seen menevat hermot kiertavat
selkaytimen kautta koko kau-
laytimen alueen. Téman vuok-
si vaurio kaulaytimessa saattaa
aiheuttaa normaalin melato-
niinin pitoisuuden vuorokausi-
vaihtelun puuttumisen. Talldin
melatoniinin pitoisuus on ma-
tala vuorokauden ajasta riippu-
matta. Muiden hormonien vuo-
rokausivaihteluun ei vaurio vai-

Cri uninairio

[ voivat

esiintyd samanaikaisest

kuttanut.

Saattaa ehka kuulostaa hie-
man kummalliselta, mutta il-
meisesti melatoniinin erityksen
hairi6 ei aiheuta ainakaan kovin
merkittavasti viivastynytta uni-
rytmia tai unettomuutta.

Tutkimukset ja hoito

Eri unihairiét voivat esiintya sa-
manaikaisesti. Unitutkimuksilla
voidaan selvittda niiden esiin-
tymista. Uniapneatutkimukses-
sa mitataan mm. hengityskat-
koksia ja veren happipitoisuut-
ta. Laajassa unitutkimuksessa
kartoitetaan monia eri elintoi-
mintoja, esim. aivosahkokayral-
Ia eri univaiheita ja niissa esiin-
tyvia hairiéita ja siten saadaan
hyva kasitys unesta.

Uniapneassa CPAP-hoito (hoi-
to ylipainehengitysmaskilla) on
myds selkdydinvammaisille
yleensa tehokas, mutta sellai-
sen kayttoon liittyy valitettavas-
ti monia ongelmia. Myds muita
hoitokeinoja on, mutta niiden te-
hokkuudesta selkaydinvammai-
sille ei ole juurikaan tutkittua
tietoa. Uniapnean hoidossa on
myos hyvin tarkeaa pyrkia paa-
semaan eroon ylipainosta.

Unenaikaiset jalkojen tahatto-
mat liikkeet tulkitaan varmaan-
kin lahes aina spastisuudeksi,
mitd ne todennakdisesti myos
ovat. Toisaalta muutamissa tut-
kimuksissa on viitteitd niiden
mahdollisesti myods liittyvan le-
vottomat jalat -oireyhtymaan ja
siihen tarkoitetulla ldadkehoidol-
la on saatu joskus tilannetta pa-
rannettua.

Hammastyttavasti melato-

niin kaytostad korkeassa selka-
ydinvammassa on hyvin vahan
tutkimuksia. Joka tapauksessa
melatoniin on hyvin turvallinen
ladkeaine ja sita kannattanee
kokeilla.

Unettomuuden hoito perin-
teisilla uniladkkeilla (mm. bent-
sodiatsepiini johdannaisilla)
voi aiheuttaa uniapnean pahe-
nemista. Nukahtamis- tai unes-
sa pysymisen ongelmiin kannat-
taa kokeilla myds muita ladkkei-
18 seka erityisesti ladkkeetonta
hoitoa.

Selkdydinvammaisiin pereh-
tynyt l1aakari Antti Dahlberg to-
teaa, etta uni/unettomuus voi
olla yksi vamman tuoma riesa.

- Ehka monella on tutkimuk-
sena lyhyt juttelu laakarin kans-
sa ja hoitona pelkka unilaake,
toki nykyaan kaytetdan muitakin
laakeryhmia kuin klassisia nu-
kahtamislaakkeita. Voi kuiten-
kin olla mahdollista, ettd kunnol-
lisella unitutkimuksella saatai-
siin oireista ja unihairién syista
lisatietoa, ehka monipuolisem-
paa nakokulmaa ja myos tarvit-
taessa joitakin hoitoja tilannetta
parantamaan, Dahlberg pohtii.

Lahteet:
www.kaypahoitosuisitus.fi
www.thl.fi

Artikkeli Impact Of Spinal

Cord Injury On Sleep: Current
Perspectives Nature and Scien-
ce of Sleep 2019:11 219-229/
Kaannos ja lisaykset Antti Dahl-
berg, www.syvinfo.fi
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Hampaat ovat hyvinvoinnin peili

v

Hammasldcdkdriin meno
on usein helppo siirtdd.
Vihdtellddn vihlomista
ja ikenien turvotusta,
jotta voidaan siirtdcd
hammaslddkdrissa
kayntid. Joskus
pienestdikin vaivasta
saattaa tulla iso riesa.

Teksti: Tiina Siivonen
Kuva: Tiina Yrj6-Koskisen arkisto ja
Unsplash

ama on tullut tutuk-

si vuosien kokemuksel-

la hammaslaakari Tiina
Yrjo-Koskiselle, jonka vastaan-
otto sijaitsee Riihimaella. Yrjo-
Koskinen on perehtynyt niin
pelokkaisiin potilaisiin kuin
lasertekniikkaan. Han perus-
ti laserklinikan vuonna 2003
ja on kayttanyt lasertekniikkaa
suun ja hampaiden hoidossa
vuodesta 1997 alkaen.

- Olen unelma-ammatissani!
Olen pitanyt aina kasilla tekemi-
sesta. Lisaksi pitaa olla silmaa
muodoille ja malleille, kun suu-
hun rakennellaan uutta. Toki se,
ettd saa olla ihmisten kanssa te-
kemisissa ja auttaa heita suun
ongelmien kanssa.

Yrj6-Koskinen on tehnyt
uraansa viimeset 25 vuotta,
jonka aikana han myds ihastui
lasertekniikkaan.

- Sain tutustua ja kokeilla kol-
legani laserlaitetta. Ihastuin.

- Laserilla tekeminen on miel-
lyttavaa niin tekijalle kuin poti-
laallekin. Se on &anettdtmam-
paa, eika se myoskaan tarise ja
kolise suussa, koska mekaani-
nen terd puuttuu. Potilaalle se
on paljon miellyttavampaa, silla
lasersateella hivellaan hampaan
pintaa poistaen selektiivisesti tu-
houtunut kudos. Valilla potilaat

Tiina Yrjo-Koskinen.

eivat edes tiedosta missa koh-
dassa suussa teen toita.

- Laseritekniikka saastaa
kudosta ja se on samalla ste-
riloivaa. Leikkaukset pystytaan
tekemaan verettomammin, jol-
loin leikkaajan nakyvyys suuhun
on hyva koko ajan. Leikkaushaa-
vat paranevat arpikudosta jat-
tamatta.
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- Tosin lasertekniikkaa ei ope-
teta vield hammaslaakareiden
peruskoulutuksessa. Itse lahdin
opiskelemaan Saksaan.

Keskustelun aikana selvisi, et-
ta kunnallisella puolella ei laseria
kaytetd, silla laitteet ovat kalliita
ja aiheeseen opiskellaan paaasi-
assa ulkomailla. Yleisesti ottaen
laserin kaytt6 hammashoidossa
ei ole yleistd Suomessa.

Yrj6-Koskinen on Suomen
hammaslaakariseuran Apollo-
nian laserhammaslaaketieteen
jaoston puheenjohtaja. He ovat
kdynnistdamassa kartoitusta la-
serin kaytosta, silla talla hetkel-
la arvioidaan isoja laserlaitteita
olevan kaytdéssa noin 60. Tar-
kempaa tietoa on siis luvassa.

Mita kaikkea
hampaista voi ndhda?

- Onko reikia, onko ravinnon

imeytymisongelmia, onko jokin
syndrooma taustalla, onko ke-
hityshairiéitd hampaissa, onko
mahdollisesti diabetes, potilaan
mahdollinen alkuraskaus, onko
suu herkka ientulehduksille ja
kuinka hyvin suuhygienia on hoi-
dettu, kertoo Yrjo-Koskinen.

- Paljon pystyy arvioimaan jo
ennen tarkempia tutkimuksia.
Todella paljon terveydentilasta
heijastuu hampaisiin. Hampaat
ovat terveyden perikuva. Jos suu
on kunnossa, ei pitaisi tulla on-
gelmia, kiteyttaa Yrjo6-Koskinen.

Puhutaan myés paljon harha-
luuloista ja uskomuksista. Yrjo-
Koskisen mukaan usko ham-
maspesukertojen maaraan on
yleisin harha.

- Ihmiset uskovat, etta yksi
hammaspesu paivassa riittaa.
Se ei valitettavasti riita. Jos pe-
su hoidetaan aamulla, niin ko-
ko paivan juonnit ja syonnit ai-



heuttavat happohyokkaysta ja
y6lla popot saavat tehda tuho-
jaan rauhassa. Taman takia siis
hammaspesu tulisi hoitaa kaksi
kertaa paivassa. Toistan itseani,
mutta suuhygienia on tarkea ko-
konaisterveyden kannalta.

Hammaskivi tuntuu olevan
monen haaste. Mista se johtuu
ja onko se haitallista? Yrjo-Kos-
kinen antaa kattavan vastauk-
sen, joka saattaa my0s pelottaa.

- Hammaskiven muodostus
johtuu syljen ph-arvosta. Jos ph
on neutraali eli pH-arvo on 7,
hammaskivea ei muodostu. Jos
phonyli 7 elieméaksinen, syljen
mineraalit, proteiinit jne. alkavat
kiteytya. Yhdessa suun baktee-
rien kanssa syntyy plakki, mi-
ka vanhetessaan muuttuu ham-
maskiveksi.

- Jotkut voivat joutua kay-
maan hammaslaakarissa kol-
men kuukauden valein poista-
massa hammaskivea. Jos kivea
ei poisteta, se tyontyy ientas-
kuun ja alemmas hampaan juur-
ta pitkin tuhoten kiinnityskudok-
sen. Tamankin olen nahnyt ja
ihan taysin terveissa paikkaa-
mattomissa hampaissa.

- Hammaskivitaipumus voi
olla myds geneettista eli perin-
nollista. Tautitilaa kutsutaan pa-
rodontiitiksi, mika aiheuttaa eri-
tasoisia ientulehduksia samalla
tuhoten hampaan kiinnitysku-
dosta. Jos tautililalle ei tehda
mitaan, hammas alkaa heilua ja
voi myds kokonaan irrota. Tahan
on kuitenkin hoitokeinot, kertoo
Yrjo-Koskinen.

- Hammaskivi on siis haital-
lista. Toiseen suuntaan men-
naan, jos ph-arvo on alle 7 eli
hapan, niin silloin hammaskivea
ei paase syntymaan. Hapan olo-
suhde suussa altistaa taas ham-
paat reikiintymiselle. Parasta oli-
si, jos suun ph olisi 7, Yrjo6-Kos-
kinen selittaa toiveikkaana ja
jatkaa.

- Kaikkeen edella mainittuun
toki auttaa saannéllinen ham-
paiden tarkastus. Vahintaan
vuoden valein on oma suosi-
tukseni, silla jo vuodessa voi ta-
pahtua ihmisten terveydentilas-
sa paljon muutoksia. Varsinkin
jos haasteena on reikiintymisris-
ki tai hammaskiven muodostus.

Hammaslaiakarin
pelko?

Tiina Yrj6-Koskinen on perehty-
nyt myos pelokkaisiin potilaisiin.
Hanen mukaansa aaripaan po-
tilaat hoidetaan kevytnukutuk-
sessa eli sedaatiossa, jolloin po-
tilasta ei tarvita kytkea hengitys-
koneeseen. Kevytnukutuksen
tai kokonarkoosin hoitaa anes-
tesialaakari. Maksimissaan hoi-
to voi kestaa kolme tuntia ja sil-
loin hoidetaan kaikki mahdolli-
nen suussa.

Yleisesti han aloittaa pelok-
kaan potilaan kanssa keskus-
telemalla pelkotilojen alkupe-
rasta.

- Pyritdan luomaan rauhalli-
nen, turvallinen ja luottamusta
herattava hoitokokemus. Puu-
duttamalla paastaan usein hy-
vaan lopputulokseen. Voidaan
joskus miettia myds rauhoitta-
vaa laakitysta, jolla saadaan jan-
nitys laukeamaan.

- Jannitys vaikuttaa kokonais-
valtaisesti hoitokayntiin. Jos po-
tilas on jannittynyt, niin hanen
koko kehonsa lihakset ovat kire-
ana, mika myos vaikuttaa suun
lihaksiin saakka.

Kipera kysymys liittyy ham-
masharjaan: manuaali- vai sah-
kdhammasharja?

- Oma suosikkini on sahké-
harja. Se py0rii useaan suun-
taan, on helppo, pieni ja mahtuu
suuhun. Tosin hyvia manuaali-
harjojakin on ja kovuusaste pi-
taa olla soft, ettei se paina liikaa
esimerkiksi ikenia.

- Oikea harjaustekniikka on
kuitenkin A ja O molemmissa
vaihtoehdoissa. Suosittelen jo-
ka tapauksessa sahkdoham-
masharjaa, silla silla saa mie-
lestani puhtaamman pinnan,

perustelee Yrjo-Koskinen. B
—
-
»Mitdan kikkaa tai M
oikotietd onneen ei :
ole”

Hampaiden hoidossa pe-
rushoitoon kuuluu kaksi
kertaa harjausta paivas-
sa ja vahintaan kaksi
minuuttia kerralla fluo-
ritahnaa kayttaen. Sen
lisaksi my6s hammas-
lankaa ja hampaanvaliti-
kut hampaanvalien putsa-
ukseen seka suuvesi pursku-
tukseen.

- Olisi hyva huuhdella suu
vedella ennen pesua, jotta suu
neutraloituu. Tasta esimerkkina
tuoremehu, joka on hapan. Jos
aamiaisen jalkeen juotuasi tuo-
remehun menet suoraan ham-
maspesulle, niin harjatessa ha-
pokkuus levittyy hampaiden pin-
toihin ja voi vahingoittaa kiilletta.
Vesi neutraloi suun ennen ham-
paiden pesua mahdollisista ha-
poista aamuin ja illoin.

- Kaikki tdma vaikuttaa
suun terveyteen. Vuotuinen
tarkastus on kannattavaa,
vaikka tuntuu, etta kaik-
ki olisikin hyvin, kiteyttaa
Yrj6-Koskinen lopuksi.
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Lilku enemman ja
mukavammin

Uudet Loopwheels-py0rat
tekevat liikkumisesta kevyempaa
ja mukavampaa.

Hiilikuitujouset antavat voimaa
ylittéa kivetyksia ja lieventavat
tarahdysté alastullessa.

Pehmeampaa kyytia
minne ikind menetkin

Olen kéayttanyt Loopwheels-vanteita
nyt viime vuoden elokuusta asti. En
todellakaan vaihtaisi ené takaisin
aikaisempaan. Ennen minulla oli
kevyet vanteet ilmarenkailla, mutta
nyt Loopwheelsit umpikumeilla.

Alkuun pohdin painoeroa, joka
aiempien ja Loopwheelsien valilla
on, mutta kdytdssé olen huomannut
ettei sitd huomaa lainkaan, edes
tuolia autoon purkaessa.

Suurin etu Loopwheelseissé on
kuitenkin jousituksessa, joka onkin
vanteiden nakyvin osa. Lehtijousien
tavoin Loopwheelsit mukautuvat
maaston epéatasaisuuksiin, kuten
pienempéan tarindan ja kallisteluun
tuolin kanssa.

Varsinkin tarindn vahentymisella on
ollut minulle huomattava merkitys
spastisuuden suhteen. Ené4 ei jalat
rummuta kun rullailee mukulakivika-
dulla eika valilevyt "huuda

Vaihdoin Loopwheelsit alle

hoosiannaa” kun tipauttaa itsensa
alas esim. katukivetykselta. Moni
voisi kuvitella ettd nuo on niin pienié
asioita etteivat sen vuoksi ala
vaihtamaan vanteitaan Looppeihin,
mutta minusta nyt Looppeja yli 6kk
kayttdneena nuo juurikin ovat niita
isoja asioita!

liman jatkuvaa spastisuutta on
kroppani pysynyt rennompana ja
likkuminen ollut helpompaa kun ei
tarvitse miettia alkaako jalat hyppia
ja krampata kaupassa kaydessa.
Selkakivut ovat vahenty-neet lahes
nollaan, joka on tietenkin suuri asia.

Ja jos ei pelkastaan katsota tervey-
delle positiivia asioita Loopwheels
vanteista, niin onhan n&ma nyt aivan
mielettéman tyylikkaéatkin!

Ulla Kulju
Ratamoottoripydréilyn maailmanmestari



Ala jaa

ksin kivun kanssa —
kivunhallinta parantaa elamanlaatua

Ajatus elamisen arvoisesta eldmdstd jatkuvan kovan kivun kanssa saattaa
kuulostaa paradoksilta. Miten arki voi olla hyvdd, jos kipu kulkee koko ajan
mukana? Eiko kivun hyviksyminen tarkoita samaa kuin kivulle alistuminen?

Teksti: Kaisa Hirn, toiminnanjohtaja,
Suomen Kipu ry

Kuva: Camila Quintero Franco /
Unsplash

ivun hyvaksyminen ei

tarkoita sita, etta kipua

ei enda hoidettaisi. Se
ei myodskaan tarkoita lannistu-
mista kivun edessa. Kivun hy-
vaksyminen vapauttaa voima-
varoja ja mahdollistaa sen, etta
elamaa aletaan rakentaa uu-
delleen, uusista lahtékohdis-
ta. Erilaisia kivunhallintakeino-
ja kayttéaen elamaan saa lisaa
laatua ja iloa.

Hyva uni

Kivunhoito on ammattilaisten
kenttda, mutta myds potilaalla
on aktiivinen rooli. Kivunhoidon
suunnitteluun ja toteutukseen
voi parhaimmillaan osallistua
laaja joukko eri alojen ammatti-
laisia: laakareita, sairaanhoita-
jia, fysioterapeutteja ja toiminta-
terapeutteja. On hyvin tarkeaa,
etta potilas ottaa vastuuta hoi-
don onnistumisesta ja muistaa
kysya ja selvittaa, jos jokin jaa
mietityttdmaan. Ammattilaisten
kanssa etsitéan ne kivunhallin-
takeinot, jotka sopivat kullekin
potilaalle.

Yksi tarkeimmista kivunhallin-
takeinoista on huolehtia hyvas-
ta unesta. Kipu aiheuttaa usein
unettomuutta, ja unettomuuden
on todettu pahentavan kipua.
Unettomuus ja kipu taas aiheut-
tavat masennusta, joka pahen-
taa entisestdan oloa. Laakaril-
le kannattaakin heti varhaises-
sa vaiheessa kertoa, jos unen
kanssa on ongelmia. Unen laa-
tua pyritdan ensisijaisesti paran-

tamaan hyvalla unihygienialla,
mutta joskus avuksi voidaan tar-
vita myds unilaakkeita.

Sopivien
kivunhallintakeinojen
loytaminen vaatii aikaa
ja karsivallisyytta

Oikeanlainen ja oikea-aikainen
lilkunta on kipukroonikolle en-
siarvoisen tarkeaa. Liikunta vai-
kuttaa uneen ja mielialaan, jo-
ten toimintakyvyn yllapitajana
se on kenties tarkein kivunhal-
lintakeino. Jokaiselle I6ytyy var-
masti sopiva tapa liikkua, ja tas-
sa avuksi ovat fysioterapeutit.
Haasteena on uskaltaa liikkua
kivusta huolimatta, silla vaikka
liike provosoisi kipua, ilman lii-
kuntaa kunto ja toimintakyky ra-
pautuvat nopeasti.

Kipu sy6 nopeasti ilon ela-
masta. Erityisen vaikea tilanne
on silloin, jos kivun lievitykseen
ei onnistuta I6ytamaan keinoja.
Kipukroonikon olisi kuitenkin hy-
va muistaa, ettd keho on muuta-
kin kuin Kipua ja rajoitteita. Vaik-
ka ihon koskettaminen tuottaisi
Kipua, ehka hiuksia silittamalla
elamaan loytyy hellyytta. Vaikka
jalat eivat kanna, kenties kadet
toimivat sen verran, etta vaikka-
pa askartelu onnistuu. Silmilla
nakee tuulessa heiluvat puut ja
nena haistaa kukkien tuoksun.
Kipu ei ainoastaan vie pois asi-
oita, vaan se voi tuoda eldamaan
my0s uutta. Ehka uuden harras-
tuksen, jota ei muuten tulisi ko-
keiltua. Tai uusia ihmisia, joihin
ei olisi terveena tutustunut.

Itselleen sopivien kivunhallin-
takeinojen ldytaminen vaatii ai-

kaa ja karsivallisyyttd. Ammat-
tilaisten tuki ja ohjaus on usein
ensiarvoisen tarkeaa, jotta sopi-
vat keinot I0ytyvat. Kivun kans-
sa ei koskaan pida jaada yksin,
vaan rinnalle on tarkeaa I6ytaa
kulkijoita - olivatpa he ammat-
tilaisia, ystavia, laheisia tai vaik-
ka vertaistukijoita. Potilasjarjes-
16t auttavat.

Kivunhoidosta ja sen
kanssa elamisesta voi
lukea lisaa Suomen Kipu
ry:n sahkoisista oppais-
ta: www.suomenkipu.fi/
sahkoiset-oppaat.
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len 42-vuotias, asun

kahden teinin, kissan

ja kahden koiran kans-
sa rintamamiestalossa. Kotini
on hiukan sivussa, silla 1ahim-
paan naapuriini on matkaa rei-
lut 500 metria. Metsan ja luon-
non ymparéimana on mukava
elaa.

Jain vuoden 2012 alussa
sairaslomalle selkdongelmien
vuoksi, jotka tarkentuivat va-
lilevynpullistumaksi. Elokuus-
sa menin paivakirurgiaan aja-
tuksella, etta hoidetaan tama
pois alta ja lahden sitten opis-
kelemaan. Olin edeltavana pai-
vana saanut myods tiedon, etta
paasen ammatilliseen kuntou-
tukseen. Luin ennen leikkausta
muiden kokemuksia ja mieleen
jai lause "Kivut jaivat leikkaus-
poydalle”.

Herdaamdssa herasin todella
nopeasti tunteeseen, etta jotain
on pielessa. Kivut olivat aivan

OMA TARINA:
K .
Kerron tarinani kuntoutumisen ja hyvien asioiden
ndkokulmasta sekd halusta loytdd elamdsta hyvdad.
Matka tihdn hetkeen on ollut pitkad ja vaikea

—vastoinkdymisid tulee vikisinkin. Mutta niin kauan,
kun en hukkaa positiivista asennetta pysyvdsti, tieddn tiedon etsimiseen, koska taméa

parjadavani.

eri mittakaavassa ja paljon laa-
jemmalla alueella. Olin ilmeises-
ti kerannyt sieltd pdydalta, ne
muiden jattamat kivut...
Leikkauksen jalkeinen aika oli
aika sumeaa, kipujen, unetto-
muuden ja katkeruuden vuoksi.
Laakkeet olivat aivan riittdmat-
témat kipuihin nahden ja olin
ldhinnd sankypotilas. Minulle
selvisi hyvin nopeasti, etta elin-
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piirini olisi hyvin rajallinen, kay-
tannodssa selvisin auton kyydis-
sa noin 30 kilometria, jota pi-
dempien matkojen jalkeen olin
aika lailla toimintakyvyton.
Kontrollikaynnit kirurgin kans-
sa olivat vaikeita, kun yritti olla
asiallinen, kaivaa tietoa ja seli-
tysta, vaikka olin todella raivois-
sani. Han oli pilannut elamani,
en pystynyt istumaan, saati aja-

maan autoa, liikuin kyynarsau-
voilla - koin menettaneeni ela-
mani.

Parin kuukauden paasta mi-
nut kuvattiin ja tehtiin hermo-
ratatesti. Selitykseksi 16ytyi mo-
lemmin puoleinen tuore hermo-
juurivaurio ja magneettikuvissa
nakyi pienta arpeumaa leikkaus-
alueella ja hermojuurten ympa-
rilla. Kaytin aikaa selitysten ja

taytyi voida korjata.

nsimmadinen kaynti ki-
pupoliklinikalla oli suo-
rastaan hdmmentava:
Kipuni otettiin juuri sellaisina
kuin kerroin - ei pienintakaan
kyseenalaistamista. Pelkéasin ja
odotin tuota kayntia aivan valta-
vasti ja lopputulos oli paljon pa-
rempi, kuin uskalsin toivoa.
Alkuvuodesta 2013 paasin ki-
pupoliklinikan jarjestamaan ki-
puryhmaan, jossa oli lisdkseni



viisi muuta erilaisista Kivuista
karsivaa henkilda. Se tunne oli
todella uskomatonta, kun huo-
masi kuinka samanlaisten asi-
oiden kanssa oireilevia siella oli.
Vertaistuki teki todella hyvaa ja
auttoi selkiyttamaan asioita.
Tuolloin merkittavin asia vertai-
suuden lisaksi oli ymmarrys ka-
tastrofiajattelun haitallisuudes-
ta ja tyOkaluja siihen puuttumi-
seen. Ryhman mukana tuli myos
oivallus, kuinka sairaus oli muo-
dostunut osaksi identiteettia. Se
oli todella hatkahdyttava oival-
lus, mutta tuosta alkoi tydnteko
tunnetasolla olemisen helpotta-
miseksi.

Alkuvuoden puolella minul-
la alkoi myos fysioterapia, joka
jatkuu edelleen viikoittaisena.
Merkittavaksi tuon teki muuten-
kin kuin kuntoutumisen nako-
kulmasta saannollisen ohjelman
tuleminen elamaan.

Syksylla minulle asennettiin
selkaydinstimulaattori. Asen-
nus tarkoitti, etta minun oli ja-
tettdva kyynarsauvat pois, jot-
ta elektrodi asettuisi kunnolla
paikoilleen. Kun sauvat olivat
kaukana nurkassa, oli aika tree-
nata, kuinka kavella normaalis-
ti. Fysioterapeutin ohjauksessa
ja kannustuksessa kavely alkoi
sujumaan.

Vuosi 2014 lahti liikkeelle to-
della valoisissa tunnelmissa: ki-
vut olivat paremmin hallinnassa
ja kavelytekniikka alkoi hahmot-
tumaan. Kavin tuolloin ensim-
maista kertaa leikkauksen jal-
keen katsomassa yhta lempi
bandeistani livena. Tuolla kei-
kalla kaynti tuntui aivan mah-
tavalta!

evaan mittaan toimin-

takyky parani. Alkuun

liioittelin harjoittelun
kanssa ja seurauksena oli tu-
lehdustila jalkapohjissa ja poh-
keissa. Se pakotti ottamaan
rauhallisesti jonkun aikaa. Hil-
jalleen I0ytyi karsivallisyytta le-
vata ja lepuuttaa kroppaa.

Nautin valtavasti ulkona olos-
ta kevaalla, parhaimmillaan olin
pari tuntia melkein yhtajaksoi-
sesti liikkeella. Kivut olivat koh-
tuullisen hyvin ennustettavissa
ja tarvittavilla laakkeilla sai ta-
sattua paivittaista vaihtelua toi-
mintakyvyssa. Tuolloin aloin en-
simmaista kertaa sairastumisen
jalkeen pohtimaan, kuinka voi-
sin auttaa muita samantyyppi-
sessa tilanteessa olevia. Luin
vaihtoehdoista paljon ja mietin,
olisinko valmis esimerkiksi ver-
tais- tai koke-
mustoimintaan.

Kesakuun
alussa kaaduin
pahasti omassa
pihassani. Seu-
rauksena oli
valtavan voima-
kas Kipu. Pyysin
lapsia tuomaan
Kyynarsauvat
koska jalat ei-
vat totelleet en-
ka paassyt ylos.
Paasin maasta
ylés ja sain ko-
nyttyd ulkoportaiden juurelle,
mutta jalka ei noussutkaan as-
kelmalle. Kokeilin useamman
kerran molemmilla jaloilla, mut-
ta viesti ei vain mennyt perille.
Paasin pihalla aurinkotuoliin,
jossa sain jollain tavalla siedet-
tavan asennon. Koko alakroppa-
ni oli sellaisissa kivuissa, joita
en ollut kokenut aiemmin. Lisak-
si rintarangassa oli outo kipu, jo-
ka teki hengittamisesta hanka-
lan tuntuista.

Soitin paaritaksin ambulans-
sin sijaan paivystysreissua var-
ten.

Paivystyksesta minut siirret-
tiin Kirurgian osastolle seuran-
taan ja odottamaan jatkotoi-
menpiteitd. Sain kuvien tulok-
set, joissa ei heidan mukaansa
ollut mitéan selittdvaa tilanteel-
leni - muutoin, kuin rintarangan
osalta selkaydinstimulaattorin
elektrodi oli liikahtanut hiukan.
Parin viikon jalkeen, kun mitéan

Valtavan suon
kahlaaminen
on palkinnut

Konkreettisessa

arjessa. e

kehitysta ei tapahtunut, sain siir-
ron terveyskeskuksen vuode-
osastolle. Liikuin pydratuolilla ja
jokainen rullaus sattui valtavas-
ti. LAakitys oli voimakasta, mut-
ta ongelmana oli, ettei tajunta
kestanyt kehon vaatimia maaria.
Paadyin hakemaan toisen
mielipiteen asiaan. Sain ajan yk-
sityisella puolella laakarille, jolle
toimitin tietoni ja kuvani etuka-
teen. Kuvissa nakyi hanen mu-
kaansa, etta hermojuuret olivat
repeytyneet arvista. Sain vasta-
uksen. Pa-
luumatkal-
la terveys-
keskukseen
asia alkoi
konkreti-
soitumaan
kunnolla.
Tama saat-
taa olla tu-
levaisuus,
joka minul-
le on tarjol-

Terveys-

keskukses-
sa minua kannustettiin kavele-
maan kavelytelineen kanssa ja
Kilttind potilaana sita kokeilin-
Kin. Jaloille varasin aivan mini-
maalisen verran painoa. Silti ki-
pu oli valtava ja meinasin me-
nettaa tajuntani. Jatkossa tein
harjoituksia kavelytelineelld 13-
Kityksen aikataulun mukaises-
ti, jotta pystyin kavelemaan sil-
|& edes vessaan.

Mielialani oli todella synkka.
Jos olisi jotain mustaa synkem-
paa niin se olisi kuvannut oloani.
Paallimmaisena oli pelko siita,
etta joutuisin olemaan pyoratuo-
lissa loppuelamani ja kykenisin
telineen avulla kdvelemaan vain
joitain askelia. Lisana oli tunne
siita, etta olen taysin arvoton.
Kotiuduin olosuhteiden pakos-
ta jalleen sankypotilaana.

Kesalomakauden jalkeen fy-
sioterapia jatkui ja lisana tuli
mukaan allasterapia, joka osoit-
tautui todella hyvaksi veden ke-

ventadvan vaikutuksen takia.
Sain my0s todella nopeasti ajan
kipupoliklinikalle ja psykiatrial-
le. Kipupolilla peruslaakitysta-
ni muutettiin aika voimakkaasti
ja Kipuja saatiin paremmin hal-
lintaan. Psykiatrian puolella k&-
vin sdanndllisesti ja keskuste-
limme myos psykoterapian mah-
dollisuudesta. Henkinen vointi
oli jo aavistuksen parempi, vaik-
ka toisten autettavana olo oli to-
della vaikeaa, kuten my@s avun
pyytdminen.

yyskuun alkupuolel-

la sain jo otettua viitisen

askelta, joka oli jo mel-
koinen saavutus! Elama oli ai-
ka sumua. Kavin kerran viikos-
sa allas- ja fysioterapiassa se-
ka psykiatrilla. Loppu aika oli
lahinna palautumista. Jossain
vaiheessa loppusyksysta fysio-
terapeutti lipsautti, etta laaka-
rit olivat kesalla olleet sita miel-
ta, etten kavele enaa koskaan.
Onneksi minulle ei kerrottu sita
kesalla, koska askeleet olisivat
voineet jaada ottamatta. Tuos-
sa vaiheessa se toimi isona kan-
nustimena.

Seuraavana vuonna haettiin
ensimmaistd kertaa laitoskun-
toutusta. Lausunnossa luki vai-
keavammaisen kuntoutus. Tie-
sin toki tilanteeni, mutta tuo oli
termina aarimmaisen pysayt-
tava. Kela oli oikein armelias
ja myonsi nelja viikkoa laitos-
kuntoutusta ja psykoterapian.
Syksyllda menin ensimmaisel-
le viikolle laitoskuntoutukseen.
Tuolloin pystyin kdveleméaan pa-
rikymmenta askelta. Tavoitteek-
si asetettiin mahtipontinen 50
askelta neljannelle jaksolle. Lai-
tosjaksolla sain jalleen muistu-
tuksen vertaisuuden voimasta.
Oli todella mahtavaa kayda kes-
kusteluja. Henkilokunta oli to-
della ammattitaitoista ja sitou-
tunutta tybhonsa.

Toisella jaksolla, minulla oli
aika OMT-fysioterapeutille, joka
katseli tilannettani eri nakokul-
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masta kuin esimerkiksi oma fy-
sioterapeuttini. Kuntoutusjak-
son fysioterapeutti halusi vah-
vistusta omille ajatuksilleen
kuntouttamiseeni. Tuohon asti
askeleeni tuskin nousivat maas-
ta, mutta tuon kaynnin jalkeen
sain jalan liki 90° kulmaan. Yksi
lisa oli lihasteni paha kireys, sil-
|1a kaytettdessa ne estivat veren
kulkua. Tuo 45 minuuttinen oli
hyvin kdanteentekeva kuntou-
tumiseni kannalta. Neljannella
viikolla kavelin 200 metria yh-
tajaksoisesti.

oppuvuodesta aloitin

joogan tukemaan lihas-

kontrollia, tasapainoa
ja liikkuvuutta. Jooga toi myds
paljon kaivatun sosiaalisen as-
pektin takaisin elamaan kesan
2014 jalkeen.

Seuraavana vuonna 2016
paasin tilanteeseen, etta pystyin
olemaan kotona siséalla ilman
py6ratuolia. Tuo oli valtavan iso
askel eteenpain kuntoutumises-
sa. Kavelin jo huimat 600 met-
rid. Olin paassyt reilussa puoles-
sa vuodessa 20 askeleesta 600
metriin! Tuon jalkeen en ole ko-
keillut maksimi kavelykykyani,
vaan olen keskittynyt arjen toi-
mintakykyyn.

Samaan aikaan kavin psy-
koterapiassa etsimassa itsea-
ni. Aiempien tapahtumien vuok-
si olin todella hukassa identi-
teettini kanssa, koska elamani
oli muuttunut niin valtavasti hy-
vin lyhyen ajan sisalla. Joogassa
jatkoin saanndllisesti ja toimin-
takykyni parani hiljalleen. Par-
haina paivina pystyin olemaan
liikkeella parikin tuntia, mutta
realiteetti oli ja on edelleen sa-
ma. Makuuasento on ainut mi-
ka ei lisaa kipua.

Liikkeella ollessani aloin kiin-
nittdmaan huomiota enemman
ihmisten ennakkoluuloihin ja
-asenteisiin pyoratuolilla kulke-
vaa kohtaan. Ehdottomasti ar-

syttavin niistd on asiakaspalve-
lijoiden puhuminen avustajalle,
vaikka itse olen asiakkaana.

Pystyin tuolloin myds kave-
lemaan. Esimerkiksi kaupassa
olen saanut todella vaihtelevia
katseita, kun nousen pyoratuo-
lista, kavelen hakemaan jotain
ja palaan tuoliin. Parhaimmillaan
ihmiset ovat kerailleet leukaa
lattialta hdmmennyksen takia.

Eldmani meni kohtuullisen hy-
vin. Sain kuntoutettua itseani
vahan kerrallaan. Olin hahmot-
tanut identiteettini uudestaan ja
uskalsin suunnitella hiukan tule-
vaakin. Jostain syysta tuollaiset
ajat eivat ole kovin pitkakestoi-
sia kohdallani. Niin kavi tallakin
kertaa. Kipuni pahenivat todel-
la paljon. Mitaan selitysta ei tun-
tunut olevan, eika I6ytynytkaan.
Vaikea jakso kesti 3,5 kuukaut-
ta, sitten olo taas helpottui. Tuo
oli hyvana muistutuksena her-
mokipujeni aaltoilusta.

Eldmanpiirini oli edelleen noin
30 kilometria - kauempana ole-
vat laitosjaksot kavin paaritak-
silla. 2017 syksylla Iahdin kay-
maan hyvan ystavani luona pa-
rin tunnin junamatkan paassa.
En joutunut pelkastéddn makaa-
maan sangyssa, vaan pystyin
olemaan sosiaalinen ja naultti-
maan onnistumisesta. Se oli to-
della merkittdva matka henki-
sestikin ja antoi lisaa voimia ja
uskoo kuntoutumiseen.

uoden loppupuolella

aloin miettimaan uu-
destaan kuinka voi-

sin auttaa muita ihmisia. Jou-
lukuussa aloitin Suomen Kipu
ry:n vertaistukiryhman vetami-
sen. Sain itse ryhmasta todella
paljon: olen hyddyllinen ja voin
oikeasti auttaa muita. Ryhman
aloittaminen toi arkeeni uutta
toimintaa ja auttoi myods tuo-
maan uutta suuntaa elamalleni.
Kesalla kavin ensimmaista
kertaa vuoden 2011 jalkeen
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Tuska-festivaaleilla. Alueelle
paastyani tunsin uskomaton-
ta riemua ja taisin pari onnen-
kyyneltékin vuodattaa. Tuo kesa
oli muutenkin oikein hyva Kipu-
jen suhteen. Elama tuntui oikein
mukavalta - minulla oli tavoittei-
ta ja suunta eteenpain.

Etsin keinoja vaikuttaa laa-
jemminkin kipupotilaiden hoi-
toon ja kohteluun. Paadyin ak-
tivisemmin mukaan Suomen
Kipu ry:n toimintaan ja paasin
kokemusasiantuntijakoulutuk-
seen. Jalleen oli yksi tavoitteis-
tani saavutettu. Loppuvuodes-
ta aloitin simulaatiopotilaana
sairaanhoitajaopiskelijoille am-
mattikorkeakoulussa. Simulaa-
tio on valmistuvien sairaanhoita-
jien nayttdtilanne, joka lahinna
keskittyy asiakkaan kohtaami-
seen ja eettisiin kysymyksiin.
Esitdn heille lopussa pyynnon,
ettd muistaisivat kohdata asi-
akkaat ihmisina ja kuunnella
tarkkaan.

Olen my6s mukana paikalli-
sessa yhdistystoiminnassa ja
kayn ajoittain puhumassa opis-
kelijoille. Talla hetkella uutena
asiana on paikallisessa sairaa-
lassa alkava OLKA-projekti, jo-
ta paasen seuraamaan yhdis-
tyskumppanin puheenjohtajan
paikalta. Toteutuessaan kunnol-
la tdman projektin avulla pysty-
tdan vaikuttamaan paljon poti-
laiden sairaalakokemuksiin ja
vertaistukeen diagnoosin saa-
misen jalkeen.

alkikdteen mietittyna

isoimmat eteenpain vieneet

asiat kuntoutuksessani ovat
olleet asenne ja usko tulevaan.
Sen lisaksi hyvat ja patevat te-
rapeutit tekevat todella paljon.
Tarkeada on myds uskallus ko-
keilla uusia asioita ja antaa niil-
le oikeasti mahdollisuus toimia.
Leikkauksen jalkeen ja syksylla
2014 taistelin kipuja vastaan ja
uskottelin voittavani. Oloni hel-

pottui, kun ymmarsin etten voi
nujertaa kipua - en antanut sil-
le periksikdan, vaan opettelin
lempeytta itsedni kohtaan.

Psykoterapia toimi kohdalla-
ni todella hyvin ja haluan roh-
kaista kaikkia hakemaan myds
psyykkista apua, jos sen tarvet-
ta on. Avun pyytaminen on edel-
leen vaikeaa, mutta pystyn sii-
hen ja tiedan, ettei kaikkea tar-
vitse tehda tai jaksaa yksin.

Kaytan edelleen pydratuolia,
kun lahden kotoa kauemmak-
si. Se on toimintakykya paranta-
va apuvaline. Kdvelemaan pys-
tyn ladkareiden epailyista huo-
limatta. Se on valtava arkea
helpottava asia, josta koen to-
della isoa kiitollisuutta. Konk-
reettinen toimintakykyni on vii-
meiset pari vuotta pysynyt aika
ennallaan. Pienta kehitysta to-
ki tapahtuu, mutta eldamanlaa-
tuni on parantunut paljon. Ta-
takin tarinaa kerron sairauden
keskelta. Mitdan en pysty tule-
vaisuudesta sanomaan, koska
kivut kuitenkin aaltoilevat vailla
minkaanlaista logiikkaa ja unet-
tomuus kulkee rinnalla.

Valtavan suon kahlaaminen
on palkinnut konkreettisessa
arjessa. Osaan keskittya tahan
hetkeen ja en murehdiihan pie-
nista asioista. Toivo ja usko tule-
vaan on todella voimakas ja vai-
keina hetkina on hyva muistut-
taa itsedan siita, millaisen tyon
olen tehnyt.

Talla hetkella elama on oikein
mukavaa lukuun ottamatta vi-
rustilannetta. Olen liki pari kuu-
kautta nukkunut kohtuullisen
hyvin ja kivut ovat olleet melko
tasaiset ja ennakoitavat. Kevai-
nen auringon paiste lammittéa
mukavasti ja linnun laulua kuu-
luu kaikkialta.

llja Anttila
kokemusasiantuntija
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Teksti: Ritva Karila-Hietala,
kouluttajapsykoterapeutti

ielenterveyden
vahvistaminen on
elamantaito, joka
auttaa meita kohtaamaan arjen
haasteet ja muuttuvat elaman-
tilanteet. Hyvéa mielenterveys
edesauttaa myods psyykkisista
tai fyysisista sairauksista toipu-
mista ja niiden kanssa elamista.
Mielenterveytta voidaan edistaa
vahvistamalla mielenterveyteen
liittyvia taitoja, kuten tunne- ja
vuorovaikutustaitoja.
Mielenterveys ei riipu pelkas-
taan yksilosta itsestaan, vaan
yhteiskunnallisilla tekijoilla on
suuri merkitys. Yhteiskunnan
oikeudenmukaisuus, yhdenver-
taisuus, vaikuttamismahdolli-
suudet ja ihmisoikeuksien kun-
nioittaminen tukevat mielen-
terveyttd. Selkdydinvammaisen
henkildn kohdalla tama tarkoit-
taa muun muassa esteetonta ja
vaivatonta paasya kaikkiin paik-
koihin, mihin haluaa menna. Ta-
ma koskee niin julkisia palvelui-

Mielenterveys on voimavara ja osa thmisen
kokonaisvaltaista hyvinvointia. Se on

Vhta tarked meille kaikille riippumatta
sukupuolesta, idstd, terveydentilasta tai
kansallisuudesta.

- B

ta, kauppoja, harrastuksia kuin
huvituksia ja luontoakin.

Elimén suoja-ja
riskitekijat

Mielenterveys vahvistuu suoja-
tekijoiden avulla ja heikkenee
riskitekijoiden vaikutuksesta.
Suojatekijat toimivat ikaan kuin
puskurina haavoittavia olosuh-
teita vastaan. Ne myds vahen-
tavat riskitekijoiden vaikutusta
elamaan. Tutkimukset osoitta-
vat, ettd mitd enemman ihmisel-
|a on suojatekijoita, sita parem-
min han selviytyy elaman kari-
koista. Suojaavat tekijat myos
vahentavat riskia mielenterve-
yden heikkenemiseen tilanteis-
sa, jossa se muuten olisi suu-
ri. Esimerkiksi perheenjase-
nen vammautuessa tavalla tai
toisella, on tarkeaa, etta myos
muut perheeseen kuuluvat saa-
vat kriisiapua. Erityisesti lasten
elaman olisi hyva jatkua enti-

seen malliin samoine kaverei-
neen ja harrastuksineen, kou-
luineen ja paivahoitoineen. Nain
lapsen elamaan tuodaan turval-
lisuutta ja jatkuvuutta

Osaan suoja- ja riskitekijoista
emme itse voi vaikuttaa, vaan
ne tulevat eldmaamme peri-
man, olosuhteiden tai vaikka-
pa elinymparistdn ja yhteiskun-
nan kautta. Ylisukupolvisuus on
parhaimmillaan voimavara, jos-
sa tiedot, taidot ja huolenpito
siirtyvat sukupolvesta toiseen
luoden nain hyvinvointia. Kay-
tdnndssa se voi tarkoittaa esi-
merKkiksi sita, etta perhe tapaa
toisiaan saanndllisesti, vuoro-
vaikutus on avointa, riidat sovi-
taan ja apua tarvitsevista huo-
lehditaan.

Osa riski- ja suojatekijois-
ta liittyy omiin valintoihin, esi-
merkiksi paihteidenkayttdéon ja
muihin eldamantapoihin, kuten
lilkuntaan

Vammautuminen tai yleensa-

kin vammaisuus voi olla riskite-
kija, mikali henkild laheisineen
ei saa riittavaa kriisiapua alku-
tilanteessa. Palveluiden saata-
vuus, ohjaus ja kaikenlainen tu-
ki ovat henkil6lle ja hanen lahei-
silleen elintarkeita.

Liikunta, luonto, arjen
rytmi ja ruokailu ovat
tarkedassa roolissa

Monet terveytta edistavat teki-
jat, kuten terveelliset elaman-
tavat, tukevat myds mielenter-
veytta.

Liikunta vaikuttaa fyysisesti,
psyykkisesti ja sosiaalisesti. Sil-
1& on mydnteinen vaikutus stres-
sinhallintaan, unen laatuun ja
mielialaan. Liikunta lievittaa te-
hokkaasti ahdistusta ja jannitys-
ta. Erityisesti ryhmassa liikku-
minen tarjoaa mahdollisuuden
muiden ihmisten kohtaami-
seen ja yhteiseen harrastami-
seen. Kunnat ja urheiluseurat
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KUVA: PHIL AICKEN / USNPLASH

tarjoavat lilkuntamahdollisuuk-
sia myos selkaydinvammaisille.
Vammaisurheilun nakyminen
julkisuudessa supertahtien myo-
ta, esimerkiksi Leo-Pekka Tah-
ti, on lisdnnyt arvostusta ja tar-
jontaa seka lajien kirjoa myds
tavallisille harrastajille.
Kannattaa mahdollisuuksien
mukaan liikkua luonnossa, kos-
ka tutkitusti luonto rauhoittaa
ja lievittaa stressia, verenpaine
laskee ja jannitys lievenee. Myds

mieliala kohenee ja myonteiset
mielialat vahvistuvat luonnossa
lilkkuessa. Hyvinvointia tukeva
ymparistd on esteettinen ja es-
teeton, sosiaalisen kanssakay-
misen mahdollistava ja turvalli-
nen. Valitettavasti esteettomat
luontoreitit eivat ole viela kaik-
kien saavutettavissa, vaikka nii-
ta onkin koko ajan lisatty. Tut-
kimukset kuitenkin osoittavat,
etta pienetkin kaupunkipuistot
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lisdavat hyvinvointia ja paran-
tavat mielialaa.

Luonto tekee hyvaa myos si-
satiloihin tuotuna. Erilaiset luon-
tokuvat, -videot, luonnon mate-
riaalit (kivet, multa, hiekka, kas-
vit) vaikuttavat mielenterveyteen
myOnteisesti ja rauhoittavat sa-
malla tavalla kuin luonnossa
oleskelu.

Erityisesti vaikeassa elaman-
tilanteessa kannattaa pitaa kiin-

ni rutiineista ja arjen rytmista.
Se tuo elamaan turvallisuutta ja
jatkuvuuden tunnetta.

Monipuolinen ja sdannéllinen
ruokailu auttaa jaksamaan ja
lisda hyvinvointia. Terveellinen
ruoka on maukasta, monipuolis-
ta ja varikasta. Kun ruoka mais-
tuukin hyvalta, se tuottaa hyvaa
mieltd. Samaa tekee se, etta syo
yhdessa toisten kanssa. Herku-
tella saa, kunhan se ei ole joka-
paivaista.

Lepo, rentoutuminen ja
uni palauttavat
rasituksesta ja
vasymyksesta

Ihminen tarvitsee terveyden ja
toimintakyvyn yllapitamiseksi
lepoa ja rentoutumista. Unen
avulla elimistd palautuu rasituk-
sesta ja vasymyksesta. Uni tasa-
painottaa hermoston toimintaa
seka lisda vastustuskykya ja on
myds muistamisen ja oppimisen
edellytys. Hyvin nukutun yon jal-
keen tuntee itsensa aamulla vir-
keaksi ja hyvantuuliseksi. Nuk-
kumista auttaa, jos sanky on
hyva, makuuhuoneessa raikas
ilma hengittdd ja mahdollisuus
huoneen pimentamiseen myods
valoisana aikana.

Yleisesti ihmiset nukkuvat
lilan vahan. Aikuiset tarvitse-
vat unta keskimaarin 7-9 tun-
tia. Nukkumisessakin saanndol-
lisyys on hyvaksi. Kun pyrkii
menemaan nukkumaan aina sa-
maan aikaan, keho tottuu ryt-
miin ja uni tulee helposti.

Ei kannata heti huolestua,
jos ajoittain nukkuu huonos-
ti tai herailee yolla. Se on nor-
maalia. Mutta jos tilanne jat-
kuu pitkaan, saattaa se olla
merkki esimerkiksi masennuk-
sesta. Kun yolla heraa, kaikki
murheet tuntuvat norsunkokoi-
silta ja vanhatkin asiat alkavat
vaivata. Tallaisiin ajatuksiin ei
kannata jaada jumiin, vaan pyr-
kid miettimaan mukavia muis-
toja tai vaikka lukea jotain. Uni
tulee hetken paasta itsekseen.
Kellon tuijottaminen lisaa vain



stressia unettomuudesta.

Jaksamista auttaa, jos ottaa
tavaksi paivisin rentoutua. Pai-
vittdinen rentoutuminen ja rau-
hoittuminen auttavat kuuntele-
maan omia ajatuksia, tunteita ja
tuntemuksia Myés lyhyet paiva-
unet virkistavat, kunhan ei nuku
lilan pitkaan, silla se on pois yo6-
unen maarasta.

Ole utelias oppimaan
uusia asioita

Opiskella voi koko ikansa. Jotta
aivot pysyisivat hyvassa kunnos-
sa, niita pitaa haastaa esimer-
kiksi opettelemalla uusia asi-
oita tai tekemalla tuttuja asioi-
ta toisella tavalla. Myds erilaiset
ongelmanratkaisutaitoja vaati-
vat pelit tai tehtavat, kuten vaik-
kapa sanaristikot ja sudoku, vai-
kuttavat aivojen terveyteen ja
vahvistavat ndin myés mielen-
terveytta.

Mielen hyvinvoinnin edista-
miseksi kannattaa myés olla it-
sekas ja tehda asioita, joista
nauttii. Tama on tarkeaa erityi-
sesti niissa hetkissa, jotka muu-
ten tuntuvat vaikeilta ja ahdista-
vilta. Tahan liittyy myés omien
rajojen tunnistaminen ja kiel-
taytyminen, jos joku asia ei tun-
nu hyvalta juuri silloin. Toisaal-
ta saattaa myos kayda niin, et-
ta vastentahtoinen alkutilanne
saattaa paattya iloon ja hyvaan
oloon.

Mielen hyvinvointia lisdavat
myos eri taiteen lajit: katsoja-
na, kuuntelijana, osallistujana,
tekijana. Se lisaa yhteisollisyyt-
ta ja osallisuutta seka vahentaa
yksinaisyytta.

Kerro, kuuntele ja
kuule

Ystavat ja laheiset ovat meil-
le kaikille tarkeita. Yhteydenpi-
to on jokaisen vastuulla. Kerro
omista kuulumisista ja kysele,
miten muut voivat. Kuuntele ja
kuule, mita asiaa laheisella on.
Murheissa auttaa usein jo se,
ettd saa kertoa ja joku kuunte-

lee. Jos lupaat jotain, pida kiin-
ni siitd. Kylailyt ja sukujuhliin
osallistuminen vaativat liikun-
tavammaiselta usein erityisjar-
jestelyitd, koska harva koti on
esteeton. Onneksi yhteydenpi-
to onnistuu erilaisten sovellus-
ten kautta ilman fyysista lasna-
oloakin varsin hyvin.

Erittdin tarkeda on toivon yl-
lapitaminen seka kiinnostuksen
sailyminen elamaa ja toisi ihmi-
sia kohtaan. Ei kannata miettia
sita, mita ei ole, vaan keskittya
siihen mita on, ja mika on mah-
dollista. Ei ole syytd mydskaan
murehtia asioita, joihin itse pys-
ty vaikuttamaan. Sen sijaan kan-
nattaa valvoa ja ajaa omia etu-
jaan ja pitaa puoliaan.

»Mille nauroit tinidan?
Missid onnistuit?”

Tunnetaidoilla tarkoitetaan ky-
kya havaita ja tunnistaa omia ja
myos toisten tunteita seka saa-
delld ja ilmaista niitd rakenta-
valla tavalla. Omien tunteiden
tunnistaminen auttaa toimi-
maan tietoisesti niiden kanssa
ja nain saatelemaan omaa kay-
tosta. Tunnetaidoilla on mielen
hyvinvoinnin nakdkulmasta suu-
ri merkitys.

Tunteiden saately on kykya
havaita, tunnistaa, ilmaista ja

kanavoida tunteitaan. Lisaksi
on tarkeaa hyvaksya kokeman-
sa tunteet seka ymmartaa nii-
ta. Tunteiden ilmaisu on kykya
tuoda omat tunteensa muiden
tietoisuuteen. Esimerkiksi [&hei-
sissa ihmissuhteissa tarvitaan
myodnteisten tunteiden naytta-
mista. Myos haastavien tuntei-
den ilmaisu ja niistéd puhuminen
on tarkeda ihmisen hyvinvoinnin
kannalta.

Tunteita ei voi taydellisesti
hallita. Ne tulevat ja menevat.
Tunteita ei kannata mydskaan
kieltda tai tukahduttaa. Ne on
syyta kohdata, kasitella ja an-
nostella sopivan kokoisiksi, ett-
eivat ne kay liian voimakkaiksi,
pitkakestoisiksi, kuormittaviksi
tai vahingoittaviksi.

Yksil6lliset erot tunteiden ko-
kemisessa ja niihin reagoimi-
sessa tekevat meistd ainutlaa-
tuisia. Isojen paatoésten tekemi-
nen, vaikkapa irtisanoutuminen,
tunteen vallassa ei ole jarkevaa.
Y6n yli nukkuminen kannattaa.
Seuraavana paivana asia saat-
taakin nayttaa erilaiselta. Kun
ihminen pystyy saatelemaan
tunteitaan tilanteisiin sopivilla
tavoilla, han ei ole niin haavoit-
tuvainen tunteiden vaikutuksel-
le, kuin heikommin tunteitaan
hallitseva.

Mydnteisiin tunteisiin kannat-
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taa panostaa tietoisesti. Jokai-
sen, pienenkin onnistumisensa
voi huomioida ja antaa siita Kii-
tosta itselle. Onnistumisten huo-
mioimisen ja Kiitollisuuden har-
joittamisen voi ottaa jokapaivai-
seksi tavaksi. Esimerkiksi joka
ilta ennen nukkumaanmenoa,
voi miettia paivan aikana tapah-
tuneita myodnteisia ja mukavia
asioita. Voi kysya itseltaan: "Mil-
le nauroit tdnaan? Missa onnis-
tuit?”

Myds kielteisia ajatusmal-
leja ja epamukavia tunteitaan
on mahdollista oppia huomaa-
maan ja korvaamaan niita ra-
kentavammilla vaihtoehdoilla.
Haastavat tunteet, tai voimak-
kaiden tunteiden tukahdutta-
minen myos johtavat terveydel-
le haitallisten stressihormoni-
en eritykseen ja verenpaineen
nousuun.

Myénteisten tunteiden viljely
ja taito saadella tunteita johta-
vat yleensa parempaan toimin-
takykyyn ja terveyteen, edista-
vat sairauksista toipumista ja
pidentavat elinikaa. Myonteiset
tunteet saavat yleensa ihmisen
huolehtimaan paremmin omas-
ta terveydestaan ja toimimaan
sinnikkd@mmin hyvinvointinsa
puolesta.
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Keskittaminen ja sen jalkeinen aika — mita
selkaydinvammakeskuksille ja -poliklinikoille

kuuluu?

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

Teksti: Tiina Siivonen ja Eija Vaarala

astavammautuneet

paasevat suoraan ta-

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

Aikaa on kulunut ja nyt leh-
temme juttusarjassa tutustu-
taan, miten kolmen keskuksen
seuranta toimii. Ensimmaisena
tutustumme Tampereen tilan-
teeseen. Vastaajana Tays sel-
kdydinvammapoliklinikan tii-
min puolesta kuntoutusohjaa-
ja Eija Vaarala.

Milloin toimintanne alkoi?

- Tahan kysymykseen onkin
vaikea vastata, yliopistosairaa-
lassa on akuuttildaketieteellis-
ta toimintaa ollut sen olemas-
saolon ajan. Selkdydinvamman
saaneita on kuntoutettu neu-
rologian osastoilla. Selkaydin-
vammapoliklinikan toiminta on
kaynnistynyt vuonna 2004.

- Vuonna 2011 voimaantul-
leen valtioneuvoston asetuksen
jalkeen selkaydinvamman saa-
neiden potilaiden hoito- ja kun-
toutusprosessia on hiottu sau-
mattomaksi hoitoketjuksi.

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

- Sama henkilésto toimii sel-
kdydinvammakuntoutukses-
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sa ja seurannassa. Kuntoutus-
ohjaaja koordinoi poliklinikan
toimintaa ja ty0skentelee paa-
saantdisesti poliklinikalla. Eril-
listd poliklinikan henkiléstéa ei
ole, yksittaisella poliklinikka-
kaynnilld kokoonpano vaihtelee
kuntoutujan tarpeiden mukai-
sesti. MyOskaan vastaanotolla
toimivat henkil6t eivat ole aina
samoja.

- Ammattiryhmina ovat 1aa-
kari, fysio- ja toimintaterapeut-
ti, sairaanhoitaja (selkaydin-
vamma-asiantuntijahoitaja,
uroterapeutti, seksuaalineuvo-
ja, seksuaaliterapeutti), kuntou-
tusohjaaja ja sosiaalitydntekija.
Tarvittaessa puheterapeutti se-
ka neuropsykologi.

Paljonko asiakkaita on keski-
maarin paivassa?

- Moniammatillisella vastaan-
ottokaynnilla 1-2 asiakasta
paivassa. Lisaksi kuntoutusoh-
jaajalla ja sairaanhoitajalla vas-
taanottona tai puhelimitse to-
teutettuja ohjaus- ja neuvonta-
aikoja.

- Vastaanottokaynnilla kun-
toutujalle laaditaan tavallisim-
min kuntoutusuunnitelma ja ar-
vioidaan palveluiden, konsultaa-
tioiden ja lausuntojen tarvetta.
Lisaksi kuntoutuja saa apua ha-
kemusten tayttamisessa.

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

AKSON

- Tays selkaydinvammakeskuk-
sessa kaikki kuntoutujat kuu-
luvat elinikdisen seurannan
piiriin. Moniammatillisen seu-
rannan paattyessa seurantaa
voidaan jatkaa kuntoutusohjaa-
jan seurantana tai sopia, etta
kuntoutuja on tarvittaessa itse
yhteydessa selkdaydinvammaan
liittyvissa asioissa.

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

- Tays Selkaydinvammakeskuk-
sessa on otettu kayttéon sel-
kaydinvammarekisteri vuonna
2016. Rekisterin mukaan seu-
rannan piirissa olevista alle 10
% on vammautunut ennen kes-
kittdmisasetuksen voimaantu-
loa.

Kuinka monen vuoden vilein
asiakas kutsutaan kaynnille?

- Kuntoutujat kutsutaan kayn-
nille yksildlliset tarpeet ja ter-
veydentila huomioiden. Taval-
lisimmin seuranta toteutetaan
vammautumisen jalkeen vuo-
sittain, tilanteen ja kuntoutus-
tarpeen vakiinnuttua 2-3 vuo-
den valein.

- Vastaanottokertojen va-
leilla kuntoutujilla on mahdol-
lisuus yhteydenottoon kuntou-
tusohjaajaan, jolloin arvioidaan
vastaanottokaynnin varhentami-

Tays

sen tarvetta, lddkarin soittoajan
tarvetta tai jotakin muuta ajan-
kohtaista valiintuloa.

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

- Monet seurantaamme kuulu-
vat ovat tulleet jo meille tutuiksi,
ajoittain on hammentavaa, mi-
ten jannittdvaa vastaanotolle tu-
leminen on. Paasaantoisesti sa-
maamme palaute on ollut myén-
teistd ja kiperissakin tilanteissa
yhteisymmarrys on 16ytynyt.

- Oma toiveemme on, ettd
varsinaisella poliklinikkakayn-
nilld voidaan laatia tarvittavat
suunnitelmat ja lausunnot. Kun-
toutujana on hyva valmistautua
poliklinikkakayntiin tayttamalla
heille ennakkoon toimitetun esi-
kyselylomakkeen joko paperise-
na tai sahkoéisena OmaTays.fi-
palvelimella.

- Lisaksi toivomme, etta avo-
terapeuttien palautteet olisivat
kaytettavissamme jo ennak-
koon, tuolloin vastaanottoaikaa
ei tarvitse kayttaa palautteisiin
tutustumiseen.

- Emme saa tietoa kuntoutu-
jille mydnnetyista etuuksista tai
palveluista, joten siksi onkin tar-
keaa, etta kuntoutuja on selvil-
la etuuden voimassaoloajasta.
Tama selviaa kotiin toimitetus-
ta paatdksesta. Kaynnilla saa
my6s apua hakemusten taytta-
misessa.
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Ravitsemus, painonhallinta ja terveys
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Mikkeliin Kalevankankaalle muutama vuosi

sitten valmistunut monitoimiurheiluhalli,
Saimaa Stadiumi, mahdollistaa hyvin myds
erityisryhmien kuntoilun. Esteettomyys

on pyritty huomioimaan mahdollisimman
kattavasti eri liikunta-aktiviteeteissa, kuten. |
kuntosalin laitteiden osalta. -

Mikkelin Saimaa Stadiumi vauhdittaa
litkuntarajoitteisten kuntoilumahdollisuuksia

Teksti: Kauko Vaisanen

Kuvat: Kauko Vaisdanen, HUR, Saimaa Stadium

allin voimailusalin

laitteiden parissa kun-

toilee viikoittain kolme
eri liilkuntarajoitteisten ryhmaa
ja vetdjana toimii kaupungin
erityisryhmien liikunnanohjaaja
Matti Poutiainen. Mikkelilainen
Erkki Pettinen, joka nuoruus-
vuosina oli huipputason paraur-
heilija, kokee uuden hallin suo-
mat mahdollisuudet erittain tar-
keaksi omatoimisen kuntoilun
yllapitdmiseksi.

- Koen kuntoilun itselleni hy-
vin tarkeaksi, sen huomaa pai-
vittdisissa toiminnoissa. Ennen
olin laiska kuntosalin kayttaja,
mutta Stadiumin kuntosalilait-
teita tulee kaytettya kerran vii-
kossa.

Erityisesti Pettinen viihtyy pai-
neilmalla toimivien alylaitteita
parissa.

- Kéyn yleensa lapi kahdek-
san laitetta ja ensimmaisilla ker-
roilla tein suoritukset Poutiaisen
ohjauksessa.

Pettinen vetdaa Mikkelissa
monia erityisryhmien liikunta-
toimintoja vapaaehtoisesti. Yk-
si esimerkki on kerran viikossa
Stadiumin tiloissa jarjestettava
senioriliikunnan sulkapallovuo-
ro, josta on tullut suosittu kun-
toilutapahtuma.

Paineilmalaitteet
sopivat myos
pyoratuolikayttajille

Saimaa Stadiumin kuntosaliin
laitteet on toimittanut suoma-
lainen HUR. Yrityksen voima-
harjoittelulaitteet on suunnitel-
tu erityisesti seka pyoratuoli- et-
ta senioriliikuntaan.

- Oli selkea tarve laitteille,
jotka soveltuisivat my6s pyo6-
ratuolin kayttdjille. Aikoinaan
suunnittelimme yhdessa silloi-
sen Kapylan, nykyisen Validia
kuntoutuslaitoksen, asiantun-
tijan kanssa laitesarjan erityis-
ryhmien kayttéon. Myéhemmin
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HUR:n myyntipaallikké Matti
Rahkonen.

huomattiin, ettd kyseiset lait-
teet soveltuvat hyvin myds ylei-
seen kayttoon, muistelee HUR:n
myyntipaallikké Matti Rahko-
nen.

Ajan saatossa yrityksen toi-
minta on laajentunut myés kan-
sainvaliselle markkinoille ja tuo-
tesarjoja toimitetaan lahes ym-
pari maailmaa.

- Meilla on vahva tuotekehi-
tys ja kokonaisuus taysin omissa
kasissa. Yrityksessamme on teh-
ty selkea valinta eli koko tuotan-
to suunnataan kuntoutukseen ja
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Mikkelilainen Erkki Pettinen
kuntosalilla yhdessa ohjaaja
Matti Poutiaisen kanssa.

senioriliikuntaan. Toki kyseiset
laitteet soveltuvat erinomaises-
ti my0s fitness-saleille.

- Olemme toimineet 30 vuot-
ta ja juhlavuosi sujuu tydbn mer-
keissa. Teemme muun muassa
yhteisty6ta eri puolilla maailmaa
sijaitsevien yliopistojen kanssa,
kiteyttda Rahkonen.



Selkaydinvammaisen eloa dokkarissa,
leffassa ja Kkirjassa

Teksti: Tiina Siivonen

Aika ajoin ponnahtelee kulttuurin puolelta erilaisia
teoksia, joissa mukana on tavalla tai toisella henkilo,
jolla on selkdydinvamma. Tarinat ovat niin totta kuin
taruakin. Tdassda lyhyet esittelyt teoksista, jotka ovat

olleet viime aikoina esilld.

Elokuva: Aika jonka sain

Aika jonka sain on koskettava
elokuva, joka kertoo Kkilparat-
sastaja Jaana Kivimaesta. Han
halvaantuu ja nousee muuta-
massa vuodessa Suomen para-
lympiaedustajaksi.

Ennen onnettomuutta Jaana
on ravintoloitsija, kahden lapsen
aiti, jonka vapaa-aika kuluu rat-
sastuksen parissa. Jaana elaa
yhdessa karismaattisen, mutta
akkipikaisen poikaystavan Mar-
kon kanssa, jonka kaikki teke-
miset eivat kesta paivanvaloa.

KUVA:AKI HUTTUNEN / OPTIPARI

Yhtenad harmittomana paiva-
na Jaana matkaa ystavansa ja
valmentajan kanssa esterat-
sastuskilpailuihin, jossa kuor-
ma-auton peralauta putoaa ha-
nen paalleen.

Jaana alaraajahalvaantuu ja
menettaa elamanhalunsa. Vai-
keuksien ja pitkallisen toipumi-
sen jalkeen Jaana aloittaa uran
pararatsastajana ja I6ytaa ela-
maansa myos uuden rakkau-
den. Elokuva perustuu tosita-
pahtumiin.

www.aikajonkasain.fi

Kirjatrilogia: Kerro minulle
jotain hyvaa, Jos olisit
tassa, Ela rohkeasti

Jojo Moyesin on englantilainen
kirjailija. Han Kkirjoitti trilogian,
jossa paahenkilona seikkailee
Louisa Clark. Ostin kirjat mat-
kalukemiseksi kirjakaupan tadin
suosituksesta. Oli mielenkiintois-
ta lukea kirjoja, varsinkin ensim-
mainen osa, joka kertoo hyvin
avustajan ja avustettavan suh-
teesta ja matkasta. Tuntui, etta
kirjailijalla on oltava hyvin oma-
kohtainen kokemus asiasta.
Kirja kertoo Louisan elamas-
13, joka englantilaisessa pikku-
kaupungissa on lapeensa turval-

lista ja tuttua. Kun han aloittaa
tydn onnettomuudessa halvaan-
tuneen Willin henkil6kohtaisena
avustajana, han joutuu kyseen-
alaistamaan koko entisen ela-
mansa.

Kirjan kdanteet ovat yllatta-
via. Mietin kirjaa lukiessani, et-
14 olisiko kirja hyva luetuttaa niin
avustajan tehtavaan ryhtyvalle
kuin vammautuneen henkildn
1ahipiirilla.

Kaksi seuraavaa osaa jat-
kavat Louisan elamastd moni-
muotoisine kdanteinen. Omasta
puolestani suosittelen, mutta tie-
dammehan, ettd makuasiat ovat
tehty Kiisteltaviksi ja hyva niin.

Dokumentti: Kaikki mita halusin

Vakava onnettomuus muutti huipputason esteratsastaja
Jaana Kivimaen elaman. Vyotarosta alaspain halvaantu-
minen ei kuitenkaan estanyt hanta nousemasta takaisin
satulaan ja tavoittelemaan unelmiaan.

Yle Areenassa on esitetty dokumenttia jo aiemmin. Nyt
se naytettiin 23. maaliskuuta 2020 ja se on edelleen kat-
sottavissa Yle Areenasta. Saman henkilon tarinaan perus-
tuu edellda mainittu elokuva.

www.areena.yle.fi

”Lukeminen kannattaa aina”

Jorn Donnerin aikoinaan klassikoksi tekema slogan ”luke-
minen kannattaa aina” sopii myds tdhan kohtaan. Aéni-, e-
ja paperikirjat ovat helppo ottaa mukaan ja sopivan hetken
tullen ottaa esille. Mieli matkaa muihin svaareihin ja levah-
taa ehkd muusta arjen stressista. Riippuen minkalaista kir-
jallisuutta lukee, niin samalla karttuu yleissivistysta ja -tietoa.
Lukutaito pysyy ylla. Se ei vielakaan ole kaikkialla maailmas-
sa itsestaan selvyys. Lukemisesta on monenlaista hyotya.

Itse olen paperikirjojen ystava. Myds viime vuosina olen
ollut kausilukija eli saattaa menna kuukausia, jolloin en lue
ja sitten taas ahmin kirjoja hullun lailla. Yritdn my6és men-
na mukavuusalueeni ulkopuolelle, silla fantasiakirjallisuus
ei ole suosikkejani. Historia ei ole kuulunut suosikkiaineisii-
ni koulussa, mutta sain oivan kertauksen maailman histori-
allisiin tapahtumin luettuani kirjan Satavuotias joka karkasi
ikkunasta ja katosi. Se on tullut myos elokuvana, mutta pi-
din kirjasta enemman. Tasta paastaisiin hyvaan keskuste-
luun, etta kumpi on parempi: kirja vai elokuva? No, kirja on
minun vastaukseni useassa tapauksessa. Kumpi vain, jos
se on katsojalle tai lukijalle mieleen. Luetaan ja katsellaan.
Vaihtoehtojahan riittaa!

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Eurcystan
Spinal Cord injury
1 Federation

ESCIF-konferenssi siir:

uotuinen ESCIF-kon-
ferenssi peruuntui ko-
ronaviruksen vuoksi.
Konferenssi teemoineen siir-
tyy ensi vuoteen ja se jarjeste-
taan Sveitsin Nottwilissa toden-
nakoisesti toukokuussa 2021.
Sveitsiin asetettu poikkeuslaki
mahdollistaa sen, etta jarjes-
ton tdman vuotinen vuosikoko-
us on mahdollista pitda jasen-
jarjestdjen edustajien kesken
sahkopostikokouksena. Jarjes-
ton sveitsiladisissd sdanndissa
tatéd mahdollisuutta ei ole osat-
tu ottaa huomioon. Sadhkdposti-
kokous ei mahdollista normaa-
lia keskustelua, asialista tulee
olemaan hyvin pelkistetty, uusia
aloitteita ei ole esitetty ja uusi-
en jasenten valinnat aanestyksi-
neen siirtyvat ensi vuoteen.
Oma tuntumani jarjestén suu-
relta osin uuden hallituksen toi-

minnasta ja vuorovaikutukses-
ta on optimistinen. Verkkoko-
koukset ja sahkopostiliikenne
toimivat, mutta edelleen jaa
nahtavaksi miten se onnistuu
aktivoimaan jasenmaitaan yh-
teisty6hon ja toisaalta vastaa-
maan yksittaisten jdsenmaiden
sille esittamiin tarpeisiin.
Hallituksen toimesta on ke-
vaan aikana kaynnistetty yhte-
ydenpito North American SCI
Consortiumin kanssa. Tavoittee-
na on saada neuvoja ja tukea vii-
me kevaana alkaneeseen kes-
kusteluun ja mahdollisesti pro-
jektiin selkdydinvammaisten
Kiintedammasta osallisuudesta
selkaydinvammatutkimuksiin.
Esimerkkina voisi pitda meil-
& Suomessa meneillaan olevaa
FinSCIl, Selkdydinvammaisten
henkildiden terveys ja toiminta-
kyky seka haasteet esteettomyy-

dessa -tutkimusta, jossa Akson
ry:ll& on ollut mahdollisuus ol-
la mukana alusta lahtien. Tana
koronavuonna tulee tarve osoit-
taa, etta jarjestd kykenee muu-
hunkin kuin vuotuisten konfe-
renssien jarjestamiseen. ESCIF-

Hallituksen kokous Bratislavassa 5.10.2019.

'yy vuoteen 2021

tietoa saa englanniksi jarjeston
verkkosivuilta (www.escif.org)
ja Facebookista, suomeksi alle-
kirjoittaneelta.

Nuutti Hiltunen
Vice president
nuutti.hiltunen@escif.org

Lakipalsta

Laheta lainopillinen kysymyksesi tai aihe, jota haluat kasiteltdvan lehdessamme

osoitteeseen toimisto@aksonry.fi. Lakimiehet vastaavat talla palstalla.

Ala tyydy sinulle sopimatto-
maan katetriin!
Viimeisen puolen vuoden aika-
na olemme kuulleet eri suun-
nista huolestuttavia huhuja. On
perusteltuja epailyja ja tietoja-
kin siita, etta selkaydinvammai-
sille ja muille katetria tarvitse-
ville on terveydenhuollon hoito-
tarvikejakeluista ehdoteltu eri
katetria aiemmin kaytetyn tilal-
le. Tilalle on saatettu ehdottaa
halvempaa. Esimerkiksi, kayt-
tévalmiin (vesi mukana) tilalle
on voitu ehdottaa kuivakatetria,
johon vesi lisataan itse. Eri ta-
hot, myds Akson ry, on esittanyt
huolensa tasta ilmidsta. Olem-
me myods vieneet huolemme so-
siaali- ja terveysministerioon al-
kuvuodesta.

On syyta, etta jokainen on val-
veutunut omassa asiassaan. Jo-

kaisella on oikeus sellaiseen
hoitotarvikkeeseen, joka on ni-
menomaan yksildllisen tarpeen
mukainen. Maaraava tekija ei
ole hinta, vaan se, mika on toi-
miva katetri. Jollekin voi sopia
kuivakatetri, toiselle valmiska-
tetri. Jollekin valmistajan A, jol-
lekin valmistajan B.

Jos sinulle ehdotetaan sellais-
ta katetria, joka ei sovellu sinul-
le, ota asia esiin. Voit viitata
hoitotarvikeoikeuksiisi ja ohja-
ta ehdottajan ko. sivustolle (hoi-
totarvike.info). Ole tarpeen mu-
kaan yhteydessa Akson ry:hyn.
Tarkeaa tietoa on sekin, jos si-
nulle ehdotellaan tallaisia muu-
toksia.

Jukka Kumpuvuori
luvan saanut oikeudenkaynti-
avustaja, Turku
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18.2.2020 tapaaminen hoitotarvikeasioissa. Vasemmalta sosiaali-
ja terveysministerion laakintoneuvos Timo Keistinen, perhe- ja
peruspalveluministeri Krista Kiurun erityisavustaja Timo Lehtinen,
lakimies Jukka Kumpuvuori, Coloplastilta mukana toimitusjoh-
taja Mia Takanen ja Market Access Manager Mari Lassinpelto,
Pirkanmaan Neuroyhdistyksen toiminnanjohtaja Anne Beresford
ja Selkaydinvammaiset Akson ry jarjestopaallikko Anni Tackman.



Akson taytti 10 vuotta

Teksti: Kauko Vaisanen
Kuvat: Maarika Halonen

arraskuun pime-

nevassa illassa Hel-

singissa sijaitsevan
Salmisaaren liikuntakeskuk-
sen kokoontumistilat oli koris-
teltu juhla-asuun Aksonin viet-
tédessa 10-vuotista taivaltaan.
Tilaisuuteen oli saapunut rei-
lut 50 jasenta ja juhlissa oli-
vat mukana myo6s yhdistyksen
yhteistybkumppaneita HUS:ta,
Wellspct:td, HealtCare.sta ja
Lapset ry:sta.

Puheenjohtaja Kauko Vaisa-
nen toi juhlapuheessaan esille
Kymmenen vuoden aikana saa-
tuja tarkeimpia saavutuksia,
kuten Aksonin laaja vertaistu-
kitoiminta ja sen merkitys jase-
nistolle. Jarjestopaallikkd Anni
Tackman kertoi puheenvuoros-
saan yhdistyksen historiasta ja
tdman hetken toiminnasta. Tilai-
suudessa oman tervehdyksensa
toivat myds Coloplast Oy:n toi-
mitusjohtaja Mia Taskinen ja
markkinointipaallikkdé Jaakko
Molsa. lllan juhlatunnelmaa li-
sasi Coloplast Oy myéntama 2
000 euron lahjoitus vertaistu-
en toimintaan seka Turun Yli-
opiston Keskussairaalan kun-
toutusohjaajan Pirjo Lahteen-
maen tervehdys.

Bandi vauhditti
juhlayleisoa

- llta on ollut mielenkiintoinen
ja rennoissa juhlatunnelmissa
tapasin uusia henkildita seka
vanhoja tuttuja. Tatakin voi sa-
noa varsinaiseksi vertaistukita-
paamiseksi, iloitsi Timo Petéja-
maki Mikkelista.

- Puheenjohtaja ja jarjesto-
paallikkd avasivat puheissaan
Aksonin toimintaa ja yhteistyo-

kumppaneilta kuultiin tietoja
tuotteista seka Aksonin mer-
kityksesta heidan yritystoimin-
nassa.

Illan kruunasi hyvaa musiikkia
soittanut Karumaa Trio ja mauk-
kaat pitopdydan antimet oli loih-
tinut Keravan pihvitupa.

- Juhlailta kului mukavas-
ti keskustellen, ruokaillessa ja
nauttien hyvasta musiikista, ki-
teytti Petajamaki.

Paikalla oli my6s Aksonin luot-
tamustoimessa pitkaan toiminut
UIf Gustafsson, jonka mielesta
vertaistuki eri paikkakunnilla on
erittain tarkeaa.

- Juhlatilaisuus oli hyva ja tar-
kea jarjestaa, totesi Gustafsson.

SELKAYDINVAMMA AKSON
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lamme erittédin haas-
tavia ja jannittavia aiko-
ja. Suomessa kaynnissa
olevat lakimuutokset tyollista-
vat jarjestdja ennennakemat-
témalla tavalla. YK vammais-
yleissopimus on selkedsti otet-
tu vakavasti, koska se velvoittaa
valtiota osallistamaan jarjestoja
ja huomiomaan kaikessa paa-
tOksenteossaan vammaisten
henkildiden oikeudet ja niiden
vaikutukset mahdollisiin muu-
toksiin. Nyt kdynnissa on monia
uudistuksia: on sotea (ja siihen
liittyvat yli sadan lain uudistuk-
set), sosiaaliturvan uudistus-
ta, vammaislain uudistusta ja
ja ja... Ja kaikessa naissa myos
vammaisten asema ja oikeudet
tulee huomioida. Akson tarkas-
telee lakimuutoksia aina sel-
kdydinvamman ja jasenistdnsa
tarpeiden nakokulmasta.
Akson on ajanjaksolla elo-
kuusta 2019 maaliskuun 2020
loppuun antanut yhdeksan kan-
nanottoa, lausuntoa, komment-
tia tai julkilausumaa asioista,
jotka koskettavat merkittavas-
ti jasenistomme elamaa. Kaikki
edelld mainitut seka Aksonin ai-
emmin jattdmat lausunnot yms.
|6ytyvat Aksonin verkkosivuilta
Arkistosta kohdasta Lausunnot.

VAAEN
</

I

Loppuvuodesta olimme mu-
kana ministeri Krista Kiurun
Tulevaisuuden sosiaali- ja ter-
veyskeskus -ohjelman suunnit-
telussa. Uusi sote-malli on mas-
siivinen ja on hienoa, ettd mi-
nisteri on ottanut tarvittavat
kohderyhmat mukaan suunnit-
telutydhon. Suunnittelua tehtiin
yhdessa eri vammaisjarjestojen
kesken, joista suurin osa on ja-
senena Vammaisfoorumi ry:ssa.

Alkuvuonna 2020 meita on
puhututtanut hoitotarvikkeet ja
niiden saatavuus seka mahdol-
linen rajoitus. Erilaisia viesteja
on tullut ympari Suomea, mutta
erityisesti Tampereen alue seka
Helsingin kaupunki ovat koros-
tuneet omilla haasteillaan. Talla
hetkella tilanne on hieman rau-
hoittunut, mutta tilannetta seu-
rataan aktiivisesti. Hoitotarvike-
oikeuteen liittyvat kannanotot
I6ytyvat Aksonin verkkosivuilta,
kuten kaikki muutkin mahdolli-
set lausunnot yms. Myds hoito-
tarvike.info-sivustoon kannattaa
tutustua, jos on haasteita hoi-
totarvikkeiden saatavuudessa.
Toki Aksonin toimistokin auttaa
asiassa. Rohkeasti vain yhteytta.

Juuri nyt tata kirjoittaessa-
ni vireilld on kaksi isoa asiaa.
Koronaepidemia (COVID-19) ja
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kuntoutus. Koronaepidemiaan
jarjestollamme ei juurikaan ole
mahdollisuuksia vaikuttaa, mut-
ta olemme omalta osaltamme
tehneet tarvittavat muutokset
toiminnassamme viranomais-
ten ohjeistuksien perusteella ja
jaamme jasenistollemme tar-
keimmat tiedot padosin sahkoi-
sia kanavia pitkin (verkkosivut,
Facebook ja sahkdinen tiedo-
te/uutiskirje). Joten: jos et viela
tykkda Aksonista Facebookis-
sa, niin tee se nyt ja jos sinulle
ei tule tiedotetta sahkopostitse
vaan Kirjeitse, niin tilaa uutis-
kirje verkkosivuilta tai ottamal-
la yhteytta toimistoon. Nain saat
ajankohtaisimmat uutiset nope-
asti ja vaivattomasti.

Aksonilla on kaynnissa kes-
kustelu sosiaali- ja terveysmi-
nisterién kanssa kuntoutuksen
tilasta Suomessa, erityisesti
selkaydinvammakuntoutuksen
nakodkulmasta. Akson teki julki-
lausuman 16.3.2020 asiasta,
joka lahetettiin tarvittavine liit-
teineen ministeriéon keskuste-
lun taustamateriaaliksi (julki-
lausuma on luettavissa myos
tdman Kkirjoituksen yhteydes-
sa). Valitettavasti valloillaan ole-
va koronaepidemia siirsi sovi-
tun tapaamisen lahitulevaisuu-

teen, kun epidemia rauhoittuu
ja tapaaminen on mahdollinen.
Odotamme tatéa tarkeaa keskus-
telua mielenkiinnolla.

Haluaisimme kuulla jasenis-
tdmme ajatuksia kuntoutuksen
liittyen enemmankin. Aksonin
vaikuttamistoiminta lahtee teis-
ta selkdydinvammaisista, jase-
nista, omaisista, ystavista, am-
mattilaisista ja taman lehden lu-
kijoista. Jarjestd on perustettu
edistamaan selkaydinvammais-
ten asemaa ja oikeuksia Suo-
messa, joten jarjestotmme tar-
vitsee teita ja tietoa, mihin asi-
oihin juuri nyt tulee vaikuttaa.
Yhteydenotto jarjestédn on help-
poa (puhelimitse, sahkopostilla
tai verkkosivujen kautta). Mei-
hin voi ottaa yhteytta ja autam-
me pienissakin asioissa, jos jo-
kin asia pohdituttaa, mutta ei
tieda mista apua saa.

Anni Tackman
jarjestopaillikko

KUVA: SHUTTERSTOCK
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KANNANOTTO

16.3.2020

Huoli selkaydinvammakuntoutuksen toimivuudesta ja riittavasta ammattitaidosta

Kannanotto ja liitteet kasiteltavaksi tapaamisessa 17.3.2020
(siirtynyt jarjestettavaksi myohemmin Covid-19 tilanteen vuoksi)

elkdydinvammaiset Akson ry on ollut luomassa asetus-

ta selkdydinvammaisten akuuttivaiheen hoidon, sen jalkei-

sen valittdmaan kuntoutuksen seka elinikdiseen monialai-
sen hoidon ja seurannan keskittdmisesta kolmeen yliopistolliseen
sairaalaan (my6hemmin selkdydinvammakeskukset eli SYV-kes-
kukset). Keskittamisesta saadetaan valtioneuvoston asetukses-
sa erikoissairaanhoidon tyonjaosta ja eraiden tehtavien keskitta-
misesta (VNA 582/2017).

Keskittaminen tarkoittaa akuuttivaineen tehokasta ja tarkoi-
tuksenmukaista hoitoa ja kuntoutusta osaavan moniammatillisen
kuntoutukseen erikoistuneiden ammattilaisten toimesta. Akuut-
tivaiheen kuntoutus tulee aloittaa viivyttamatta ja sen tulee olla
aktiivista seka se tulee toteuttaa yhtajaksoisena ja monipuolise-
na. Akuuttivaiheen kuntoutuksen tulee antaa vammautuneelle
riittdvat valmiudet tiedollisesti ja taidollisesti, jotta han kykenee
elamaan mahdollisimman itsenaista elamaa seka olemaan aktii-
vinen yhteiskunnan jasen. Kuntoutuksen ja seurannan merkitys
konkretisoituu henkildn kotiutuessa arkeen. Akuuttivaiheen kun-
toutusta ei pida hoitaa puutteellisin resurssein ja kuntoutushen-
kilbkunnan ammatillinen osaamisen tulee olla korkealla tasolla.

Jarjestd on erityisesti huolissaan SYV-keskusten toiminnallisis-
ta eroista, hoitoon paasysta ja monialaisen hoidon ja seurannan
tehottomuudesta. Selkdydinvamma on yksi maailman haastavim-
mista vammoista hoitaa ja taman vuoksi ammattitaidon keskitta-
minen on elintdrkeda selkdydinvammaisen henkilén kohdalla. Vii-
me vuosina on kuitenkin havaittavissa hoidon hajauttamista eri
hoitoyksikoihin asetuksen vastaisesti. Jarjestd on hyvassa yhteis-
tydssa SYV-keskusten kanssa yrittanyt vaikuttaa naihin epakoh-
tiin, mutta muutosta ei ole tapahtunut. Painvastoin, tilanne on jar-
jestdon nakemyksen mukaan heikkenemassa.

SYV-keskukset ovat merkittdvassa asemassa, kun kysymyk-
sessa on yksilon toimintakyky ja tulevaisuus vammautumisen jal-
keen. SYV-keskus vastaa henkilon kuntoutuksesta, jotta saavute-
taan paras mahdollinen toimintakyky, joka puolestaan mahdollis-
taan paluun ty6- ja opiskelueldamaan. Nyt kun otetaan huomioon
hallituksen karkihanke osatyokyisten aktivoimiseksi tydelamaan,
on SYV-keskuksen toteuttaman kuntoutuksen onnistumien erityi-
sen tarkeaa. Suurin osa tyOikaisista selkdydinvammaisista ovat
Kykenevia palaamaan ty6hon tai opiskeluun vammautumisen jal-
keen, mikali kuntoutus on hoidettu asiantuntevasti ja se on ol-
lut riittdvaa. Nyt on kuitenkin havaittavissa, ettad kuntoutus ei ole
riittavalla tasolla ja henkildita kotiutetaan vajavaisin taidoin aja-
tuksella "avustajan kanssa parjaa hyvin” vaikka potentiaalia oli-
si ollut kuntoutua toimintakyvyltdan itsenaiseksi. Riittava ja ak-
tiivinen kuntoutus tulee ndhda ennaltaehkaisevana ja yhteiskun-
nallisena toimenpiteena.

Selkaydinvammaiset Akson ry:n ehdotukset tilanteen
parantamiseksi

- VNA 582/2017 asetuksen tiukempi valvonta ja asetuksen nou-
dattamisen ohjeistaminen

- asetuksen 5§ mom. 2 kohdan 1 maaritelman “selkaydinvam-
maisten akuuttivaiheen hoito, valiton kuntoutus ja elinikainen
monialainen hoito ja seuranta” avaaminen ja tarkentaminen

- Selkdydinvammaisen henkilon toiminnallisen yksildllisyyden ko-
rostaminen kuntoutuspolkua suunniteltaessa.

- Selkaydinvamman kaypa hoito-suosituksen palauttaminen sel-
kaydinvammaisen henkilon asiakkaan ja potilaan oikeusturvan
takaamiseksi (suositus poistettu 31.12.2018)

Helsingissa 16.3.2020

Kauko Vaisanen, puheenjohtaja
Anni Tackman, jarjestopaallikko

Lisatietoja: Anni Tackman, jarjestopaallikkd
p. 050 329 7899, anni.tackman@aksonry.fi

Selkdydinvammaiset Akson ry on perustettu vuonna 2009 yhdis-
tdmaan selkdydinvammaisia seka ajamaan selkdydinvammaisten
ja heidan laheistensa etuja. Yhdistys edustaa noin 900 jasentaan,
noin 10 000 selkdydinvammaista henkiléd sekd 500 vuosittain
vammautuvaa henkil6d Suomessa. Yhdistyksen tavoitteita ovat
mm. selkdydinvammaisten akuuttivaiheen hoidon ja sen jalkei-
sen vélittéman kuntoutuksen sekd monialaisen elinikdisen seu-
rannan kehittdminen yhdessa selkaydinvammakeskusten kanssa,
vamman seuraamuksiin liittyvan tiedon jakaminen, selkdydinvam-
maan liittyvan tutkimuksen edistdminen Suomessa.

Kannanoton mukana on toimitettu taustamateriaaliksi 8 kpl lau-
suntoja ja kannanottoja koskien SYV-kuntoutusta koottuna yh-
teen liitteeseen. Kaikki Selkdydinvammaiset Akson ry:n toteutta-
mat lausunnot ja kannanotot 16ytyvat myos sahkoisesti jarjeston
verkkosivuilta arkistosta www.aksonry.fi.
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Paralympiakomitean paasihteeri Riikka Juntunen.

o

SUOMEN

PARALYMPIAKOMITEA

Yhdistymisesta syntyl uudistunut
Suomen Paralympiakomitea

Suomen Vammaisurheilu
ja -litkunta VAU ja
Suomen Paralympia-
komitea yhdistyiviit
1.1.2020 alkaen ja uuden
urheilun kattojdrjeston
nimi on Suomen
Paralympiakomitea.

Lahde: www.paralympia.fi
Kuva: Lauri Jaakkola

aralympiakomitean
paatehtavana on tarjo-

ta vammaisille henkildil-
le sujuva polku harrastamisen
ja urheilun pariin, yltaen lajin-
valintavaiheeseen ja aina kan-
sainvaliselle huipulle. Jarjestd
jatkaa kymmenen lajin, kuten
maalipallon ja pyodratuolirug-
byn, lajiliittona. Paralympiako-
mitea tekee tiivista yhteistyota
Olympiakomitean Huippu-urhei-
luyksikdén kanssa.
Paralympiakomitea vastaa
liilkunta-, nako- ja kehitysvam-

maisten seka elinsiirron saa-
neiden ja dialyysissa olevien
henkildiden urheilu- ja liikunta-
toiminnasta. Kuurojen ja kuu-
lovammaisten henkildiden ur-
heilusta ja lilkkunnasta vastaa
100-vuotias Suomen Kuurojen
Urheiluliitto.

Suomen Paralympiakomiteal-
la on kahden eri tason jasenia,
paikallisia yhdistyksia ja seuro-
ja seka valtakunnallisia lajiliitto-
ja. Nyt myés muiden kuin para-
lympialajien lajiliitot voivat liittya
Suomen Paralympiakomitean
jaseniksi. Selkaydinvammaiset
Akson ry on Paralympiakomite-
an jasen.

Paralympiakomitean paasih-
teerina on VAU:n toiminnanjoh-
tajana toiminut Riikka Juntu-
nen. Henkildstdn muodostavat
VAU:n ja Paralympiakomite-
an tyontekijat silla muutoksel-
la, ettd Paralympiakomitean la-
jiryhméavastaavat Kimmo Mus-
tonen ja Mika Vakkuri siirtyvat
Olympiakomitean alaisen Huip-
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pu-urheiluyksikon tydntekijoiksi
ja jatkavat vammaishuippu-ur-
heilun kehittdmista siella.

Paralympiakomitean ja VAU:n
hallitukset toimivat yhdistelma-
hallituksena vuoden 2020 syys-
kokoukseen asti. Uuden Para-
lympiakomitean hallituksen pu-
heenjohtajana toimii aiemmin
VAU:n hallitusta luotsannut Erk-
ki Lonnrot.

Tilaa Paralympia-
komitean uutiskirje

Paralympiakomitea julkaisee
erilaisia uutiskirjeita, joista Pa-
ralympiakomitean yleinen uutis-
kirje ilmestyy 4-5 kertaa vuo-
dessa. Uutiskirjeissa on tarjolla
ajankohtaista tietoa tapahtu-
mista, ideoista ja uutisista. Uu-
tiskirjeet ovat maksuttomia.

Tilaa uutiskirje: www.paralym-
pia.fi/palvelut/uutiskirjeet.

Paralympiakomitea
peruu kevaan
tapahtumat

Koronaviruksesta (COVID-19)
johtuen Suomen Paralympia-
komitea peruu tai siirtaa kaikki
sen alaisuudessa olevat urhei-
lu-, liikunta- ja koulutustapahtu-
mat, jotka oli maara jarjestaa
toukokuun loppuun mennessa.
Paralympiakomitean toiminnan
piirissd on runsaasti riskiryh-
maan kuuluvia henkiloita.

Paralympiakomitean paatos
tapahtumien peruuttamisesta
tai siirtamisesta koskee paaasi-
assa Paralympiakomitean vas-
tuualueella olevien lajien sar-
jatoimintaa ja muita kilpailuja.
Maalipallon, sokkopingiksen ja
pyoratuolirugbyn osalta sarja-
kausi keskeytetaan. Kesken jaa-
vien kausien osalta paatetaan
SM-mitalien kohtalosta lajikoh-
taisesti lajijaostojen paatoksella.
Ajankohtaiset tiedot: www.para-
lympia.fi.



Tokion paralympialaiset
siirtyvat vuoteen 2021

Teksti: www.paralympia.fi ja
Tiina Siivonen
Kuva: Suomen Paralympiakomitea

lympialaisten ja pa-

ralympialaisten osalta

on kayty keskustelua
monelta kantilta. Tahdellisem-
pana kuitenkin se, etta pide-
tdankd tapahtumat vai siirre-
taanko6 niita. Talla hetkella ti-
lanne on se, ettd molemmat
tapahtumat siirtyvat vuodelle
2021.

Tokion kesaolympialaiset jar-
jestetdan 23.7.-8.8.2021 ja pa-
ralympialaiset 24.8.-5.9.2021.
Ennen Kansainvalisen Olympia-
komitean (KOK) paatdsta urhei-
lijat ottivat paljon kantaa, etta
huippu-urheilun huipentuma tu-
lisi perua. Nain siis kavi.

Siirtamispaatoksen jalkeen
paraurheilijat Liisa Lilja ja Leo-
Pekka Tahti kommentoivat asi-
aa Suomen Paralympiakomite-
an tiedotteessa

- Omasta ja varmasti kaikki-
en urheilijoiden nakékulmasta
tama paatds on iso helpotus.
Maailma voi hoitaa korona-asi-
an kuntoon ja keskitytaan sitten
urheiluun. Oli ensiarvoisen tar-
keda siirtaa kisat ensi vuoteen.
Uskon, etta ne tullaan jarjesta-
maan ensi kesana, ei aiemmin,
sanoi viisinkertainen ratakela-
uksen paralympiakultamitalisti,
parhaillaan Espanjassa karan-
teenissa oleva Tahti.

- Tama paatés muuttaa
omia lahitulevaisuuden suun-
nitelmia. Nyt ei tarvitse kiireh-
tia Suomeen, jossa epidemian
pahin vaihe on varmasti vasta
tulossa. Espanjassa tilanne on
nyt todella paha, mutta toivoa
on, etta pian alkaa helpottaa
ja sairastuneiden maara lahtee
laskuun.

Myo6s paratriathlonisti Lilja
piti paralympialaisten siirtoa ai-
noana oikeana ratkaisuna. Lil-
ja saapui viikko sitten Suomeen
Espanjan Torrevijasta ja viettaa

TOKYO0 2020

PARALYMPIC GAMES

parhaillaan aikaa kotikarantee-
nissa.

- Aivan oikea ratkaisu. Lah-
din viikko sitten Espanjasta ja
sielld ehdin ndhda, mista tassa
on kysymys. Jos meilla Suomes-
sa paallimmainen tunne on vie-
1& huoli, niin siella se oli jo puh-
das pelko. Kun joudutaan miet-
timaan, kuka saa hoitoa ja kuka
ei, niin ei todellakaan ole oikea
aika miettia, kuka paasee olym-
pialaisiin tai paralympialaisiin.

- Niista kisoista olisi tullut ur-

Pyoraileeko Harri Sopanen Paralympialaisissa 2021?

heilujuhlan sijaan hautajaiset.
Ja kun tieddmme, etta japanilai-
set pystyvat jarjestamaan mah-
tavat kisat, niin annetaan heille
siihen mahdollisuus sitten ensi
vuonna, Lilja jatkoi.

Koossa jo 10
maapaikkaa

Vuoden 2019 aikana Suomi oli
varmistanut kesaparalympia-
laisiin seitseman maapaikkaa,
jotka sailyvat vuoteen 2021: yk-
si paikka ampumaurheilussa,
pyorailyssa ja jousiammunnas-
sa sekad nelja paikkaa yleisur-
heilussa. 2020 helmikuun aika-
na ratsastuksesta varmistui yk-
si maapaikka ja uinnista kaksi
maapaikkaa rankingien perus-
teella. Nain ollen Suomella on
koossa 10 maapaikkaa.
Suomen joukkueeseen oli
jo valittu ensimmaiset viisi ur-
heilijaa: yleisurheilijat Marjaa-
na Heikkinen, Amanda Kota-
ja, Toni Piispanen ja Leo-Pek-
ka Tahti seka jousiampuja Jere

'.'di'.

Forsberg. Koko joukkueen koko
tulee olemaan 20-25 urheilijaa.
Tavoitteeksi on asetettu seitse-
man mitalia.

- Kisojen siirto oli lopulta
odotettu paatés, ja on tietysti
hyva, ettei urheilijoiden tarvitse
enaa olla epavarmuudessa sen
suhteen jarjestetaanko kisat vai
ei. Kysymysmerkkeja tasta var-
masti jaa paljon ilmaan liittyen
muun muassa siihen, miten kar-
sintajarjestelmat kisoihin muo-
vataan eri lajeissa tdaman kaiken
jalkeen, totesi Suomen paralym-
piajoukkueen johtaja Kimmo
Mustonen.

Seuraavat kesaparalympialai-
set ovat 16. ja siella kilpailee 4
350 urheilijaa 540 mitalilajis-
sa. Urheilumuotoja on 22, uu-
sina lajeina ovat sulkapallo ja
taekwondo.

Lue lisaa Tokion
paralympialaisista: www.
paralympia.fi/urheilu/
paralympialaiset.
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SYV-keskukset

HUS Selkaydinvammapoliklinikka (SYV) -

Tapahtumat 2020
Koronatilanteen vuoksi kaikki Aksonin tapahtumat on toistai-
seksi peruttu 16.3.2020 alkaen. Ajankohtaisen tilanteen voit

Polikliniken for ryggmargsskador (RMS)

KAYNTIOSOITE:

HUS Selkaydinvammapoliklinikka
Synapsia-talo
Nordenskidldinkatu 18 B, 1. krs
00250 Helsinki

POSTIOSOITE:

HUS Fysiatrian poliklinikka
Selkdydinvammapoliklinikka
PL 350

00029 HUS

YHTEYDENOTOT:

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

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

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

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

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

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

0YS selkaydinvammapoliklinikka

KAYNTIOSOITE:

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

90220 Oulu

POSTIOSOITE:

0YS/Kuntoutustutkimus- ja erityispoliklinikka/Selkdydinvammapoliklinikka
PL21

90029 0YS

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

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

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

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

TAYS selkdaydinvammapoliklinikka

KAYNTIOSOITE:

Tays Hatanpdan Puistosairaala
Gauffininkatu 3

33900 Tampere

POSTIOSOITE:

Tays
Selkdydinvammapoliklinikka
PL 2000

33521 Tampere

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

VUOSIKOKOUKSET

234 Kevatkokous-Vatidia Kuntoutus Hetsinki-SIIRRETTY
24.11. Syyskokous

AKSONIN SEMINAARIT
4.3. SYV 2020, Validia Kuntoutus, Helsinki

KOULUTUKSET JA MUUT TAPAHTUMAT

10.-12.1. Vertaistukihenkildiden jatkokoulutus, Laukaa
24.-26.1. Toiminnallinen leiri, Kankaanpaa
13-15:3- Vertaistukihenkitbidenjatkokoututus, Helsinki PERUTTU

5.9. SCI-Day, Kansainvalinen selkaydinvammapaiva
15.10. Kansainvalinen vertaistuen paiva

3.12. Kansainvalinen vammaisten paiva

AKSONLAISTEN TAPAAMISET

Koronatilanteen vuoksi aksonlaisten tapaamiset on peruttu
toistaiseksi 16.3. alkaen. Suunnittelemme etatoimintaa kor-
vaamaan tapaamisia. Ajankohtaisen tilanteen voit tarkistaa
Aksonin verkkosivuilta, toimistolta tai ryhmanvetajilta.

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

Jyvaskyla 5.2., 4.3.
Lisatiedot: Sini Pasanen, puh. 045 156 0380,
pasanensini92@gmail.com

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

Oulu 22.1.,10.2.

Lisatiedot: Pirjo Raatikainen, puh. 040 573 5324,
pirjo.r.raatikainen@gmail.com

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

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

Rovaniemi

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

Pekka Lindstedt, puh. 040 70 45620, pekkalindstedt@yahoo.com

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

Tornio
5.2,4.3.

Turku

8.1.,22.1.,5.2,,19.2.,2.3.

Lisatiedot: Sinianne Jokinen, puh. 040 415 2163,
sinianne@gmail.com

Omaisten tapaamiset

18.2. Helsinki

Lisatiedot: jarjestOkoordinaattori Maarika Halonen,
puh. 050 371 5400, move@aksonry.fi



Kouluttamassa Syyriassa

Syyrian kriisi on kestdnyt
lahes kymmenen vuotta.
Sodassa ja sodan

vuoksi joidenkin kylien
asukkaista on WHO:n
laskelmien mukaan
vammautuneita aikuisia
ja lapsia jopa 40-80 %.
Ihmiset ovat joutuneet
ldhtemdcdn kodeistaan
ja asuvat hyvin
puutteellisissa oloissa.

Teksti ja kuvat: Sarianna Savolainen

uomen, Tanskan ja Sak-

san Punaisella Ristilla on

kaynnissa EU:n rahoitta-
ma kehityshanke Syyriassa yh-
teistydssa Syyrian Punaisen Puo-
likuun (SARC, Syrian Arab Red
Crescent) kanssa. Hankkeen ta-
voitteena on parantaa yhteistjen
ja haavoittuvien ryhmien paasya
terveyspalveluihin. Suomen Pu-
naisen Ristin (SPR) tavoitteena
hankkeessa on kehittaa fysiote-
rapia- ja apuvalipalveluita vam-
maisille henkilbille. SPR:n tyon-
tekija Angelika Forsstrom koor-
dinoi toimintaa Syyriassa.

Karu totuus
sodan tuhoista

Suomen Punainen Risti tekee
yhteistyota Abilis-saation kans-
sa, jotta humanitaarisessa ty0s-
sa osattaisiin entista paremmin
huomioida vammaisten ihmis-
ten tilanne kriisissa. Abilis Con-
sulting, vammais- ja kehitysasi-
oiden asiantuntijana, tarjoaa
konsultointia, neuvontaa ja
asiantuntijuutta mm. kuinka
hankkeissa voidaan eri tavoin
kohentaa vammaisten ihmisten
elinolosuhteita ja tukea heidan
toimintakykydan kohti itsendis-
ta elamaa.

WHO:n syyrialainen laakari arvioi, etta konfliktin aikana jopa 5 400 ihmista on saanut selkaydinvam-
man. Selkdaydinvammaisten tilanne on usein vaikea, koska suurimmalla osalla on vaikeita painehaa-
voja, heilla ei ole apuvilineita eika mahdollisuutta saada asianmukaista kuntoutusta.

Hankkeen alussa, elokuus-
sa 2018 teimme arviointimat-
kan Abilis-saation toiminnanjoh-
tajan Marjo Heinosen kanssa
Syyriaan ja suunnittelimme ke-
hittamis- ja koulutusohjelman
SARC:n fysioterapeuteille, jotka
toimivat klinikoilla ja hankkeen
aikana perustettavissa mobiili-
tiimeissa. Sen jalkeen olen ol-
lut maassa kolme kertaa kou-
luttamassa. Teoriaopetukseen
on osallistunut fysioterapeut-
tien lisaksi laakareita ja fysiote-
rapian opettajia. Fysioterapeutit
ovat saaneet myos kliinista ope-
tusta klinikoilla ja ohjausta toi-
mimiseen vammaisten henkil6i-
den kotona.

Viime syksyna olin kolme
kuukautta Syyriassa useilla eri
paikkakunnilla kouluttamas-
sa. Syyrian sisaisiin matkoihin
vaadittiin kulkuluvat ja matkat
toteutettiin maastoautoilla. Liik-
kuminen mobiilitiimien mukana
avasi realistisen nakyman vam-
maisten ihmisten elinolosuhtei-
siin ja erilaisiin yhteiséihin. Mat-
kalla naki my6s karun totuuden
sodan tuhoista ja kuinka ihmi-
set yrittivat kaikesta huolimat-
ta jatkaa normaalia elamaan-
sa. Osa perheista elaa edelleen
rauniotaloissa.

Olemme kayneet mobiilitii-
meissa vammaisten henkildiden
kotona tarjoamassa fysioterapia-
palveluja niille vaikeavammai-
sille, joilla ei ole mahdollisuut-
ta tulla klinikoille terapiaan.
Asuinolosuhteet ovat usein erit-
tain huonot ja esteellisia - mo-
nilla ei ole kaytéssaan tarvitta-
via apuvalineitd. Omaiset olivat
aktiivisesti mukana terapioissa.

Tavoitteena
vertaistuen malli ja
apuvalinepalvelujen
kehittiminen

WHO:n syyrialainen laakari ar-
vioi, etta konfliktin aikana jopa
5 400 ihmistd on saanut sel-
kaydinvamman. Selkaydinvam-
maisten tilanne on usein vai-
kea, koska suurimmalla osalla
on vaikeita painehaavoja, heil-
Ia ei ole apuvalineita eika mah-
dollisuutta saada asianmukais-
ta kuntoutusta.
Kuntoutumista hidastaa
asennoituminen vammaisuu-
teen. Monet vammaiset henki-
|6t eivat uskalla lahtea kotoa,
koska kokevat, etta heita kiusa-
taan tai he hapeavat vammaan-
sa. Monet eivat halua kayttaa
pyoOratuolia, vaan konttaavat en-

nemmin lattialla, koska koke-
vat, ettd pyoratuoli leimaa hei-
dat. Kaytdssa olevat pyoratuolit
eivat ole toiminnallisia, ne ovat
lilan leveita, kiinteilla pitkilla si-
vutuilla, raskaita kelata ja huo-
nokuntoisia.

Projekti jatkuu. Yhtena tavoit-
teena on vertaistuen ja -kun-
toutuksen mallin luominen ja
sen avulla vammaisten ihmis-
ten osallisuuden ja osallistumi-
sen vahvistaminen ja tukeminen
(vammaisinkluusion varmistami-
nen). Vertaistuen kouluttamisen
toteuttaa Abilis-saation ohjelma
koordinaattori Rea Konttinen.
Toisena tarkeana tavoitteena
on apuvalinepalvelujen kehitta-
minen, jotta pystyttaisiin tarjoa-
maan apuvalineita yksil6llisen
tarpeen mukaisesti ymparisto
huomioiden.

Lahes kymmenen vuotta kes-
tdneen sodan aikana menetyk-
set ovat olleet suuria, mutta
pitkdkestoinen ty0 auttaa toi-
pumisessa. Tyd Syyriassa on ol-
lut antoisaa, syyrialaiset ihmi-
set ovat erittdin vieraanvaraisia
ja ystavallisia. On ollut mielen-
kiintoista paasta tutustumaan
erilaiseen ja minulle uuteen kult-
tuuriin. Olen oppinut heiltd pal-
jon. Ty0 jatkuu edelleen!
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MOVE - terveisia vertaistapaamisista

Teksti: Maarika Halonen

ksonlaiset kokoontu-
vat yhdeksalla paikka-
kunnalla: Helsingissa,
Jyvaskylassa, Kuopiossa, Oulus-
sa, Porissa, Rovaniemella, Tam-
pereella, Torniossa ja Turussa.
Tana vuonna tapaamiset kayn-
nistyvat myos Seinajoella.
Aksonin vertaistapaamiset,
kuten kaikki muutkin Aksonin
tapahtumat, on peruutettu tois-
taiseksi 16.3. alkaen koronavi-
rusepidemian vuoksi. Tapaami-
set jatkuvat, kun se on jalleen
mahdollista hallituksen anta-
mien linjausten puitteissa. Sil-
I& valin pyrimme kehittdmaan
ja tarjoamaan aksonlaisille ym-
pari Suomea erilaisia etakes-
kustelumahdollisuuksia: suun-
nitteilla on WhatsApp-ryhmia ja
etatapaamisia Teamsin kautta
Toivomme jasentemme hyddyn-
tavan my6s Aksonin keskuste-
lufoorumia, joka I6ytyy Aksonin
verkkosivuilta (www.aksonry.fi).

Vertaistoimintaa myos
omaisille ja laheisille

Viime vuonna kaynnistimme
Helsingissa vertaistapaamiset
selkaydinvammaisten henkiloi-
den omaisille ja laheisille. Omai-
set ovat kokoontuneet niin va-
paamuotoisen ajatusten vaihta-
misen kuin asiantuntijavetoisen
keskustelunkin merkeissa ja
parhaimmillaan tapaamisissa
on ollut paikalla parikymmen-
ta henkea.

Vertaistapaamisten myo6ta
pystymme kehittamaan myos
paljon toivottua omaisten yk-
silovertaistukea. Tapaamisten
kautta on myds saavutettu hen-
kil6ita, jotka haluavat jatkossa
tarjota tukea selkaydinvammais-
ten henkildiden omaisille ja la-
heisille.
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Jyvaskylan aksonlaiset kokoontuivat kakku-
kahvien merkeissa Aksonin 10-vuotispaivana.

”Voimavaroja arkeen,
psyykKisté hyvin-
vointiaja
yhteisollisyytta”
Aksonlaisten tapaamiset ovat
olleet erityisen aktiivisia Turus-
sa, jossa Sinianne Jokinen toi-
mii ryhmanvetajana jarjestaen
tapaamisia kaksi kertaa kuus-
sa. Vertaisryhman toiminta on
suunniteltu yhdessa osallistuji-
en kanssa ja nain on saatu ai-
kaan lamminhenkinen tunnel-
ma, mielenkiintoisia luentoja,
hyvia keskusteluja sekd miele-
kasta tekemista.

- Aksonin toimiston tyOnte-
kijat houkuttelivat mukaan ver-
taisryhmanvetajaksi ja kun mi-
nussa on nain aikuisialla virin-
nyt halu olla mukana yhdistys- ja
vertaistukitoiminnassa, ajatus
tuntui kiinnostavalta, kertoo Jo-
Kinen.

- Pohdittuani hetken aikaa,
riittdéko jaksamiseni ja miten
saisin vertaistapaamiset sovitel-
tua arkeeni, paatin lahted mu-
kaan. Sain vertaistapaamisten
vetamisen soviteltua myds osak-

AKSON

KUVA: SINIANNE JOKINEN

si kuntoutusohjaajaopintojani,
jolloin saan vapaaehtoistydsta
opintopisteita.

- Parasta vertaistapaami-
sissa on se, etta olen paassyt
nakemaan vertaistuen voiman
kaytanndssa. Vertaistuki antaa
ryhman osallistujille voimavaro-
ja arkeen, psyykkista hyvinvoin-
tia ja yhteisoéllisyytta. Ryhmas-
samme on avoin ja kannustava
ilmapiiri, jolloin kaikki saavat tu-
kea ja kokevat ryhman turvalli-
seksi paikaksi jakaa asioita, jat-
kaa Jokinen.

- Vertaistapaamiset ovat
my0Os hyva tapa jakaa tietoa ja
tapaamisissamme onkin kasi-
telty monipuolisia aiheita, jot-
ka ryhman osallistujat ovat va-
linneet.

- Omalta osaltani olen pysy-
nyt myés hyédyntamaan kun-
toutusohjaajaopintojeni kautta
kertynytta tietoa, kehittdmaan
omaa ammatillista osaamistani
seka taitojani ryhménohjaajana.

Turun tapaamisissa teemoi-
na ovat olleet mm. liikunta, kipu,
esteetdn asuminen, eldmanhal-
linta ja seksuaalisuus. Teemojen

Turun aksonlaiset ovat kokoontuneet kaksi kertaa
kuukaudessa teemailtojen ja aktiviteettien merkeissa.

osalta tapaamisissa on vieraillut
runsaasti myds asiantuntijoita.
Teemallisen keskustelun ja lu-
entojen lisaksi vertaisryhma on
myo6s rentoutunut grillaamisen,
pikkujoulujen seké askartelun
parissa. Teemoja ja hauskaa toi-
mintaa on tulossa myos jatkos-
sa: sosiaalietuuksista keskus-
teleminen, keilaaminen ja teat-
terivierailu ovat vain muutamia
niista aiheista ja ajanvietteista,
joita Turun aksonlaisten tapaa-
misissa on luvassa.

Jokisella on myds vinkkeja
muille ryhméatoiminnan parissa
toimiville vapaaehtoisille.

- Vertaisryhmanvetajan teh-
tdvana on saada kaikkien osal-
listujien aani kuuluviin ja osal-
listaa heidat mukaan paatok-
sentekoon. Myds osallistujien
tietotaitoa ja verkostoja kannat-
taa hyddyntaa, koska kaikkien
panoksella ryhmasta ja sen toi-
minnasta saadaan osallistujien
nakoista.

- Hyvin etukateen suunnitel-
tu aikataulu helpottaa vertais-
tapaamisten markkinointia ja
suunnitteluprosessissa on hy-



Tornion aksonlaiset ovat kokoontuneet Mean
Talolla kerran kuukaudessa.

va laittaa mielikuvitusta peliin.
Kannattaa ottaa rohkeasti yh-
teyttd uusiin tahoihin ja olen-
kin ryhmanohjaajan tehtavis-
sa paassyt verkostoitumaan
uusien yritysten, yhteisdjen se-

KUVA: MIIA HAKKINEN

ka ammattilaisten kanssa
kuin mydés hyédyntdmaan
jo olemassa olevia verkos-
tojani, iloitsee Jokinen.

" ~‘ MONIPUOLISTA

MOVE

MOVE valittaa vertaistukea ja kouluttaa
Aksonin vertaistukihenkiloita

Vertaistuki tuo elamaan yhteenkuuluvuutta, vuorovai-
kutusta ja mahdollisuutta jakaa ajatuksia samankal-
taisen kokemuksen lapikdyneen vertaisen kanssa.
Vertaistukisuhde on vastavuoroinen seka tasa-arvoi-
nen ja sen kautta voi l16ytya uusia néakdkulmia ja kay-
tadnnén neuvoja elamaan selkdydinvamman kanssa.

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

AKksonin vertaistoimijoiden
koulutuksissa intensiivista
pienryhmatyoskentelya

Teksti ja kuva: Maarika Halonen

kson jarjesti lokakuus-
sa 2019 ja tammikuus-
sa 2020 vertaistuki-
henkildille ja vertaisryhman-
vetdjille kaksi jatkokoulutusta.
Ensimmainen koulutus jarjestet-
tiin 25.-27. marraskuuta 2019
QOulussa ja toinen koulutus 10.-
12. tammikuuta 2020 Laukaal-
la. Maaliskuussa oli tarkoitus
jarjestaa myos kolmas koulu-
tus Helsingissa, mutta koronavi-
rustilanteen vuoksi se jouduttiin
perumaan ja mahdollisuuksien
mukaan koulutus aikataulute-
taan jarjestettavaksi syksylla.
Koulutusten yleisena teema-
na oli vertaistuki ja vertaisuus
muuttuvassa maailmassa. Aihe-
piireind kasiteltiin mm. vertais-
tuen kehittamista, vertaisuut-
ta, palvelujarjestelmaa, vaikut-
tamista seka ideoitiin aiheita,
joista Aksonin olisi hyva tuottaa
tietoa. Koulutuksissa oli muka-
na 23 osallistujaa ja sopivan pie-
net koulutusryhmat mahdollisti-
vat aiheiden kasittelyn pienryh-
matyoskentelyn ja keskustelun
keinoin. Kouluttajana toimi jo
monille Aksonin vertaistoimijoil-
le tuttu Anna-Mari Laitila.
Osallistujat toivat esiin paljon
tarkeita nakokokantoja ja ideoi-
vat uusia toimintamuotoja se-
ka lahestymistapoja vertaistu-
en seka yhdistyksen toiminnan
kehittamiseen. Kuten aina kou-
lutusten jalkeen, koulutusmuis-

tiinpanot pursusivat ajatuksia,
joita pystytaan kayttamaan tu-
kena tulevassa suunnittelussa
ja kehitystyossa.

Tulevaisuudessa myos
etivertaistukea?

Koulutusjaksojen intensiivisen
kehittamisen ja ideoinnin vas-
tapainoksi tarvitaan myoés ren-
toa ja vapaamuotoisempaa yh-
dessaoloa. Aikaa vietettiin hyvan
ruoan parissa, osa osallistujista
viihtyi kylpyléan puolella, Oulus-
sa kaytiin tiukkaa taistoa poyta-
kiekossa, Laukaalla hohtokeilat-
tiin ja osa osallistujista havait-
tiin my6s nayttamassa kykynsa
karaokessa.

Saimme hyvaa palautetta eri-
tyisesti kouluttajamme tavasta
vetda koulutuksia seka tavas-
ta valittaa paljon tietoa rennon
keskustelevan ilmapiirin kautta.

Koulutuksissa nousi esiin tal-
13 hetkella erityisen ajankohtai-
sia ajatuksia etavertaistuesta
ja siita, kuinka sahkoisia vali-
neita voitaisiin jatkossa kayttaa
vertaistoiminnan tukena. Nama
ovatkin taman kevaan erityisia
kehityskohteita, koska korona-
virustilanteen vaatiman fyysisen
etaisyyden myota kaivataan yha
enemman kanavia vertaisuudel-
le ja henkisen laheisyyden edis-
tamiselle.
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Uudet tuulet

AKSON ON TOIMINUT yli kymmenen vuotta ja on nuoresta iastdan huolimat-
ta onnistunut vakiinnuttanut paikkansa suomalaisessa jarjestomaailmas-
sa. Jarjestdon mielipidetta ja ndkdkulmia pyydetaan koko ajan enenevissa
maarin koskien mm. selkdydinvammaisten asioita, vammaisuuteen liitty-
via aiheita seka terveydenhuoltoon ja kuntoutukseen liittyvia kysymyksia.
Tama tarkoittaa vain sita, ettd Aksonin nakemyksiin selkeasti luotetaan
ja osaamista seka kokemusta arvostetaan.

Aksonilla on ollut aina selkea fokus - selkaydinvamma. Fokuksen perus-
tat on luotu osaavien perustajajasenten voimin. Perustajajasenten ajatuk-
sella ja asenteella olen toiminut jarjestopaallikkdna tahan paivaan asti ja
tdman ajatuksen haluan jakaa tulevalle seuraajalleni toimivapaani ajaksi.

Olen ollut Aksonissa mukana seitseman ja puoli vuotta. On ollut upeaa
seurata lahelta jarjestdon kasvua, kehitysta ja sen vaikutusta selkaydinvam-
maisten henkildiden asemaan Suomessa. Tullessani jarjestoon jarjestosih-
teeriksi jasenia oli 442 ja talla hetkella tata kirjoittaessani yli kaksinker-
tainen maara, 896. Jarjeston alkutaipaleella mukana on ollut muutamia
osa-aikaisia tyontekijoita patkittain ja sen jalkeen yksi kokoaikainen. Ta-
na paivana Aksonissa tydskentelee kaksi taysiaikaista, seka kuusi osa-ai-
kaista tyOntekijaa. Tallainen kasvu osoittaa, etta toiminta kehittyy ja laa-
jenee - ja Aksonia tarvitaan.

NAIHIN VUOSIIN ON mahtunut monia hienoja asioita. On ollut erilaisia pro-
jekteja (mm. MOVE), hankkeita ja kokeiluja, kehitetty ja rakennettu pysy-
vaa toimintaa. Erityinen maininta meidan vertaisryhmista kymmenella
paikkakunnalla! Tallainen toiminta oli vain haave viisi vuotta sitten. Akso-
nilla menee hyvin!

Jaan toimivapaalle 1.4.2020-31.12.2022 valiseksi ajaksi. Tuona aika-
na tydskentelen Rusetti - Vammaisten naisten valtakunnallinen yhdistys
ry:n VEERA-hankkeen projektipaallikkdna. Hankkeen tarkoituksena on tu-
kea vammaisten tyttéjen ja nuorten naisten itsetunnon kasvua, vammais-
ten naisten aitiytta ja ikaantyvien naisten hyvinvointia seka rohkaista nai-
sia johtajuuteen. Otan innolla uuden haasteen vastaan, kun tiedan, etta
Akson on hyvissa kasissa ja toiminta jatkuu edelleen.

Haluan kiittaa naista vuosista meidan tyontekijoita, hallitusta - mennei-
ta ja nykyista - seka yhteistybkumppaneita, kollegoita ja ennen kaikkea ja-
senistda! Isoin kiitos kuuluu teille ja muistakaa: ilman teita ei olisi Aksonia!

Hymyilldan, kun tavataan!

Anni Tackman
jarjestopaallikko

SELKAYDINVAMMA AKSON



Niksipalsta

Fa——

Selkdydinvammaisen elo helpottuu, kun
kehittelee pienid nikseja ja kikkoja arjen
tilanteisiin. Julkaisemme talla palstalla arkea
helpottavia lukijoiden pikkunikseja. Voit
lahettdd oman niksisi mahdollisen kuvan
kera elamén eri osa-alueilta osoitteeseen:
toimisto@aksonry.fi.

mh

Lehden toimitus ei ota vastuuta Niksipalstan
sisaltoon tulleesta virheestd, mikd johtuu
lehdelle toimitetusta puutteellisesta tai
virheellisestd sisdllosta.

pin tdméan laukun turvasailytyskikan ruotsalaisil-
O ta kavereiltani. Patee siis pyoratuolinkayttdjille. Tee

laukun olkahihnasta niin pitka kuin mahdollista. Pu-
jottaudu hihnan sisdan siten, etta hihna jaa alaselkasi taak-
se ja laukkuosa eteen. Tarkasta ja varmista, etta hihna ei
paina sinua. Asettele laukkuosa jalkojesi valiin. Jos hihna
on tarpeeksi pitka, niin laukku sujahtaa mukavasti jalkojesi
taakse. Tarkasta my6s, miten hihna menee nivusien kohdal-
ta, ettei tule painaumia.

Laukku on helppo nostaa hihnasta syliin, jos sielta tarvit-
see jotain. Tama oli itselleni oiva kikka ilman sitomishassa-
koita. Sinulla voi olla reppu takana ja arvoesineet (kannyk-
ka, lompakko, ladkkeet) pienemmassa kassissa/laukussa,
jonka asettelet edella mainitsemallani tavalla. Téma on myds

o0
vaihtoehto alalaukulle, joka on pyoratuolissa kiinni. Kannat- OI KEUS ITSE NSA
taa kokeilla!

Tiina Siivonen TOTE UTTAMISEEN )

KUVA: PIXABAY

Akson ry toivottaa

hyvaa kesaa!

TUE KEHITYSMAIDEN
VAMMAISIA IHMISIA

WWW_.ABILIS.FI/LAHJOITA
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Kauko Vaisanen
puheenjohtaja, 2020-2021
Olen 64-vuotias mikkelildinen ja
vammauduin vuonna 1972 ty6-
matkalla auto-onnettomuudes-
sa. Vammautumisen jalkeen
opiskelin yo-laskentatoimen
merkonomiksi ja myéhemmin yhden vuoden tie-
dotusopintoja. Toimin useita vuosia vapaatoimit-
tajana ja tydskentelin myos paikallisella radioase-
malla vastaavana uutistoimittajana. Olen pitkédan
tehnyt jarjestétoimintaa eri luottamustehtavis-

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

Pekka Hatinen

2019-2020

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

Outi Onikki

2020-2021

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

Hallituksen varajasenet

Markku Poikela
varapuheenjohtaja
2019-2020

Olen vuonna 1983 syntynyt helsin-
kilainen. Liikunta on ollut iso osa
elamaani aina - mita kovempaa,
sitd kivempaa. Niinpa aika kuluu
moottoriurheilun tai muiden harrastusten parissa,
kuten pyoratuolikoripallon, padelin, laskettelun tai
kasipyoran selassa. Sain tapaturmaisen selkaydin-
vamman 2006 moénkijaonnettomuudessa. Taman
jalkeen opiskelin liikunnanohjaajaksi ja 16ysin kutsu-
mukseni kuntoutuksen parista. Tydskentelen taysi-
paivaisesti likunnanohjaajana ja vertaiskuntouttaja-
na. Tartun rohkeasti uusiin haasteisiin ja haluan olla
mahdollistamassa taysipainoista elamaa erityisesti
liikuntarajoitteisille.

Pia Marjakangas

2019-2020

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

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

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

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

Anna Pasanen

2020-2021

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

2019-2020

Olen 7-kymppinen filosofi T66-
16sta. Hyppasin nuoruudessa-

ni paa edelld mereen. Olen Fin-
lands Svenska Handikappférbun-
detin toiminnanjohtaja ja innokas
veneilija. Tykkdan maustetusta ruuasta ja pojanpo-
jastani Leosta.

Minna Muukkonen
2020-2021

Olen vuonna 1968 syntynyt pal-
jasjalkainen rovaniemelainen.
Vammauduin putoamistapatur-
massa vuonna 1986, saaden
korkean selkdydinvamman. Jar-
jestotoiminnassa olen ollut mukana pitkaan ja olen
myos yksi Aksonin vertaistukihenkildistd. Ammatil-
tani olen julkishallinnon merkonomi ja tyéskente-
len palkkahallinnon parissa. Asun omakotitalossa
puolisoni Mikan kanssa, ja arjessani on apuna jouk-
ko henkil6kohtaisia avustajia. Meilla asustaa myos
kaksi karvaista kaveria, Miisa ja Ruska. Rentoudun
aanikirjojen parissa ja matkustan mahdollisuuksi-
en mukaan.




Tyontekijat

Nina Jakonen
toimitussihteeri

Viestinnan sekatyodlainen tarttui
haasteeseen ja otti vetovastuun
Aksonin Selkaydinvamma-lehdes-
ta. Taman lehden lisaksi tyopai-

Maarika Halonen
jarjestokoordinaattori
Tyoskentelen Aksonissa jarjes-
tdassistenttina ja tydnkuvaani
kuuluvat vertaistuen koordinoin-
ti, yleiset jarjesto- ja toimistotyot

Anni Tackman
jarjestopaallikko
(toimivapaalla
1.4.2020-31.12.2022)
Olen helsinkilaistynyt porilainen
i ja pyoératuolilla olen mennyt jo

yli puolet elamastani, vuodesta seka tapahtumien jarjestami- vani tayttyvat erilaisista viestin-
1999 alkaen. Harrastuksia on monia ja niista las- nen. Alun perin kouluttauduin taloushallinnon alal- ta-, markkinointi- ja tapahtumatuotantotehtavista ja
kettelu ja puntti ovat rakkaimmat. Vapaa-aika ku- le, mutta jarjestotyd vei minut mukanaan. Vapaa-ai- projekteista paaasiassa urheilun parissa.
luukin niiden parissa kivasti. kaani kulutan kirjojen, elokuvien, tietokonepelien,

matkailusta haaveilun, lemmikkihiirieni seka opis-
kelun parissa.
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Facebookista I6ydat myods Aksonin ryhméan hakusanoilla "Akson ry"

www.instagram.com/aksonry

Aksonin keskustelufoorumin 16ydat verkkosivuiltamme osoitteesta
www.aksonry.filffoorumi.html

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

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

| {
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“Se on antanut minulle
vapautta, joka vain

lisddntyy jatkuvasti.”

SpeediCath*Compact Eve® Coloplast

Naisten katetri, joka ei nayta katetrilta
Suunniteltu sopimaan sinun jokaiseen pdivadsi

SpeediCath Compact Eve helpottaa yhd useampien naisten katetrointirutiingja, silld sitd
on muotoilunsa ansiosta helppo kdyttdd missd vain ja se on erittdin huomaamaton.

Kolmiomainen muoto takaa

paremman otteen

Helpompi kdsitelld. Muotoilu varmistaa
katetrin steriilin asettamisen ja auttaa
katetrin pysymistd tasaisella pinnalla
katetrointiin valmistautumisen aikana.

Helppo avata ja sulkea

Voidaan avata kiertdmdlld yhden kerran.
Katetrin uniikki hydrofiilinen pdadllyste
mahdollistaa kdyton vdlittomdsti. Katetrin
voi sulkea ja havittdd huomaamattomasti
ja hygieenisesti.

muotoilu .
www.coloplast.to/tilaa-eve

SpeediCath Compact Eve -katetria P /

voidaan kuljettaa huomaamattomasti ja Tai kysy liséd asiakaspalvelustamme:

sen muotoilu on tyylikds. Muotoilussa on (09) 8946 750

otettu mallia kosmetiikka-alan tuotteista. asiakaspalvelu@coloplast.com

Ostomy Care / Continence Care / Wound & Skin Care / Urology Care

Coloplast

d

Coloplast Oy, Ayritie 12 B, 01510 Vantaa
www.coloplast.fi Coloplast logo on Coloplast A/S:n rekisterdimd tavaramerkki. © 2020-04. Kaikki oikeudet piddtetddn Coloplast Oy. PM-06731



