Péitoimittajan palsta
Teksti: Pekka Hatinen

Miksi vammaiset puhuvat aina vessoista?

Otsikon kaltaisen kysymyksen esitti takavuosina erds virkamies, kun kéytiin keskustelua esteettdmésté rakentamisesta.
Kysymys oli varmaan luontevan tuntuinen henkildlle, jonka ei ole koskaan tarvinnut tarkemmin miettid miten
luonnolliset tarpeensa suorittaa. Varsinkin meilld pyorituolia kéytdvilld selkdydinvammaisilla kuluu melkoinen osa
péivittdisestd energiasta ndiden asioiden hoitamiseen.

Pyoratuoli-WC:t ovat yleistyneet merkittdvasti viime vuosina. Lainsdddanto ja vammaisjarjestdjen vaikuttamistyd on
tehnyt tehtdvéansd. Kuitenkin aina outoon paikkaan mennessi ei voi olla aivan varma, onko juuri sielld soveltuva WC.
Vai onko vessa siivousvélinevarastona tai lukossa ja avain kateissa. Mikéli onni on myo6td ja pddsee sisddn ja saa
ovenkin lukkoon, silloin yksin tai avustajan kanssa voi siirtyd itse asiaan.

Selkdydinvammaisen rakon hallintaan ja  virtsaamiseen liittyvdt apuvélineet ovat kehittynet huimasti viime
vuosikymmeninéd. Kestokatetri, vaipat ja yotd pdivad pidettdvét urinaalit ovat jo nykyisin viistyvdd perinnettd.
Toistokatetrointi on viime vuosina saavuttanut suosiota my0s veteraanien keskuudessa. Moni on pérjénnyt
vuosikymmenid omin konstein, mutta idn myoti erilaiset rakkovaivat ja virtsatietulehdukset yleistyvit. Silloin on
etsittdva uusia konsteja.

Tamédn vuoksi olemme tdssd lehdessd ottaneet erddksi teemaksi rakonhoitoon liittyvdt asiat ja erityisesti
toistokatetroinnin. Kolme merkittdvintd katetreja markkinoivaa yritystd on saanut lehdestimme tilaa esitelld omaa
tuotesarjaansa. Lukijat voivat péadtelld mikéd olisi itse kullekin soveliain valinta. Kun mainitsee, ettd luki katetri-
artikkelin Selkdydinvamma-lehdestd uskon, ettd silloin yritykset mielelldéin toimittavat ndytekappaleet omista
tuotteistaan kotiin kokeiltavaksi.



Toiminnan suuntaviivat vuodelle 2002
Teksti: SYV-tyoryhmén puheenjohtaja Pauli Ritola

SelkéGydinvammatydryhmaé toimii valtakunnallisena selk&ydinvammaisten asioita ajavana
sekd oikeuksia puolustavana ja valvovana tyéryhmdéanda

Kuntoutus

Selkdydinvammaisten kuntoutuksen siilyttdminen véhintdén nykyiselld tasolla ja ikdéntyvien kuntoutuksen seuranta.
Akuuttihoidon jélkeisessd kuntoutuksessa tapahtuvien epdkohtien ja eriarvoisuuksien poistaminen. Kéapylidn
kuntoutuskeskuksen toiminnan, jatkosuunnitelmien ja rakennussuunnittelun seuranta sekd tarvittavien lausuntojen
kirjoitus. Toiminnan sdilyttdminen selkdydinvammaisten kuntoutuksen kannalta riittdvin ammattitaitoisena ja tehok-
kaana. Vertaistukitoiminnan kehittiminen selkdydinvammaisia ja heiddn omaisiaan palvelevaksi.

Kurssit ja leirit

Kurssin jarjestdminen selkdydinvammaisille toukokuussa 2002 teemalla Eldamén mahdollisuudet.

Vuoden 2002 aikana valmistellaan selkdydinvammainen lapsi— selkdydinvammainen aikuinen leirid. Leiri olisi
tarkoitus jdrjestdd FEuroopan vammaisten vuonna 2003 yhteistydssd esim. SIUmn ja VKK:n (Vakuutusalan
kuntoutuskeskus) kanssa. Suunnitellaan yhteistyossd Képyldn kuntoutuskeskuksen ja SIU:n kanssa pilottikurssia
selkdydinvammaisille uuteen Képylaan.

Osittaisvammaisten selkdydinvammaisten ongelmiin kiinnitettdvd huomiota. Suunnitellaan yhteistydssd esimerkiksi
Képyldn kuntoutuskeskuksen kanssa kurssia osittaisvammaisille selkdydinvammaisille.

Kansainvalinen toiminta

Pohjoismaisen yhteistyon kehittdiminen osallistumalla NORR:n kokoukseen. Kokous pidetdédn kesékuussa vuonna 2002
Bergenissa.

NORR:n naistydryhmén KNORR:n toimintaan osallistuminen. Tydryhma kokoontuu 1 — 2 kertaa vuonna 2002.

Tyoryhméd on mukana kehittdméssd kéynnistyvdd eurooppalaista yhteistyotd European Spinal Cord Injury User
Network.

Tiedotus

Selkdydinvammaisten edunvalvonta ja neuvonta. Kentdltd tulevien ongelmien kisittely ja niiden aiheuttamien
toimenpiteiden hoitaminen. Materiaalin tuottaminen yhteistydssd Képylidn kuntoutuskeskuksen ja Invatieto Oy:n kanssa
selkdydinvammaisille.

Selkdydinvamma -lehden toimittaminen kaksi kertaa vuodessa.

Selkdydinvamma -lehden tilaajarekisterin yllapito.

Selkdydinvammatydryhmén webbisivujen suunnittelu ja toteutus vuoden 2002 aikana.

Kansainvilisen materiaalin hankinta ja sen toimittaminen edelleen tarvitseville.

Invalidiliiton vuoden 2002 teema on Terveys. Tydryhmé pyrkii osallistumaan liiton teemavuoden tapahtumiin sekd
huomioimaan painopisteen omassa toiminnassaan ja tiedotuksessaan.

Liikuntavammaisten liikkumisongelmien poistaminen ympaéristdstd ja liikenteestd tiedottamalla ja parannusesityksid
tekemailla. Jatketaan yhteistyotd lentomatkustuksen kehittdmiseksi.

Selkiydinvammatyoryhméa



Kapyld valmistuu — kuvat kertovat
Teksti: Pekka Hatinen Kuvat: Kipyldn kuntoutuskeskus

vasen: Pidsisddnkdyntikin on saanut lopullisen ulkondkdinsé
oikea: Pddsisddnkaynti julkisivun toista laitaa

.
Vasen: Alakerran isot, sisdénvedetyt ikkunat fysioferapiasta. Ulkopuolell_é. ikkunoiden etgen,
sateensuojaan tulee pyoratuolirata.

Oikea: Kuntoutushuoneen ikkunasta on hyva nékyvyys ulos sekd vuoteesta ettid pydrituolista

Vasen: Liikuntahallli sisdltd toisen kerroksen parvelta ndhtyna
Oikea: 1. kerroksen avarat tilat ovat hahmottuneet

)



Vasen: Edelleen 1. kerroksen tiloja véhén toisaalta
Oikea: Uima-allas odottaa vield vettd, mutta ndkymat ulos ovat hienot

Wi~ N |-
Vasen: Kayttivitkin ovat leveitd ja valoisia
Oikea: Olympiastadionkin nékyy ja on melkein “’kivenheiton padssa

Jadhallikin aivan nurkalla, mutta méki nayttaa vihin jykéiltéi. Ei hétda! Ongelma on huomioitu

Ohessa kuvia uudisrakennuksen tilanteesta lokakuussa 2001. Talosta saa jo selkedn kuvan. Eri tiloissa tehddén
sisustustoita.

Materiaali- ja kalustovalinnat ovat loppusuoralla. Seuraava Selkdydinvamma-lehti ensi kevédnd onkin toivottavasti
avajaisten odotukseen liittyvd teemanumero.



NORR:in pohjoismaisen selkdydinvammaneuvoston kokous
Teksti: Matti Koikkalainen

Pohjoismaisen selkdydinvammaneuvoston (NORR- Nordiska Ryggmirgsskaderddet) kokous pidettiin Pohjoismaisen
ladketieteellisen  selkdydinvammatutkimus konferenssin  yhteydessd 7.—10.6.2001 Tukholmassa. Suomen
selkdydinvammatoimikunnan edustajina kokouksessa olivat Matti Koikkalainen ja Pekka Hitinen. Kokouksen
teemoina olivat selkdydinvammaiset naiset, osittaisvammat ja eurooppalainen selkdydinvammaverkosto.

Selkdydinvammaiset naiset ovat perustaneet naisten (kNORR) pohjoismaisen selkdydinvammatoimikunnan, joka toimii
varsinaisen pohjoismaisen neuvoston yhteydessd. Téstd toiminnasta on Paula Mustalahden artikkeli toisaalla tdssd
lehdessé.

Kokouksessa oli alustamassa osittaisvammaisten arjesta Per Byquist. Osittaisvammaisista kéytetdin Suomessa nimitysta
osittainen tetraplegia tai paraplegia. Osittaisvammaisia on ollut selkdydinvammaisten joukossa tietty osa aina. Mutta
nykyisin tehostuneiden akuuttihoidon menetelmien myd6td osittaisvammaisia tulee entistd enemmain. Heilld ilmenee
samanlaisia suolen ja rakon toimintaan, spastisuuteen, tunnon puutteeseen ja kipuun liittyvid ongelmia kuin
taydellisestikin vammautuneilla. Lisdksi huono tasapaino vaikeuttaa ilman apuvélineitd tapahtuvaa liikkumista.
Tukholman lddniin on perustettu ryhmd (Gangargruppen) osittaisvammaisia varten. Peter Byquist on ryhmién
perustajajdsen ja toimii yhtend ryhmén ohjaajana. Ryhméidn kuuluvat pyrkivit ohjatun ja itsendisen liikkunnan avulla
kehittdméaan tasapainoaan ja lihaskuntoaan. Vertaistuki on ollut ryhmén jédsenten kannalta my®ds erittdin merkittiva asia,
koska esimerkiksi liikkumisessa eteen tulevat ongelmat ovat erilaisia kuin pyorituolissa istuvilla.

Uuden Képylin myotd osittaisvammaisten asioihin tullaan kiinnittiméan entistd enemmén huomiota esimerkiksi
vertaistukiryhmien muodossa.

Eurooppalaisen selkdydinvammaverkoston (SCI European User Network) perustamiseksi on
kerdtty yhteystietoja Euroopan eri maista. Alustavasta koordinoinnista on vastannut Jane Horsewell
Tanskasta ja Pekka Hatinen Suomesta. Toiminta saattaa johtaa Eurooppalaisen
selkdydinvammajdrjestdn perustamiseen. Mutta tyon tuloksena syntyy ainakin yksittdisistad
henkiloisti ja jarjestoistid koostuva 10yha organisaatio, jonka tarkoituksena eurooppalaisella tasolla
toimia selkdydinvammaisten hyviksi.



NORR:in naistyéryhmé kNORR
Teksti: Paula Mustalahti

Selkdydinvammaisista vain 20% on naisia. Niinpd on todettu, etti esimerkiksi kuntoutuslaitoksista saatava, mm.
naisten seksuaalisuutta koskeva erityistieto on riittdméatontd, jopa olematonta. Tétéd ja monia muita selkdydinvammaisten
naisten asioita pohtimaan on perustettu NORR:iin (Nordiska Ryggmérgsskaderadet) selkdydinvammaisten naisten
tyoryhmd kNORR. Koska selkdydinvammaisten naisten lukuméérillinen osuus on pieni kaikissa maissa, on erityisen
tarkedd yhdistéé tilld tavoin pohjoismaiset voimavarat ja tiedot.

Naistyéryhma kokoontui ensimmdisté kertaa ~ 18. —19.3.2001 Goteborgissa. Tyoryhmdlle asetettiin  tavoitteeksi
kerdta tietoa selkdydinvammaisista naisista ja aluksi on tarkoitus koota tietoa erityisesti seksuaalisuuteen liittyvistd
asioista. Tdmai tieto voidaan jakaa kahteen osa-alueeseen. Toisaalta selkdydinvammaisten naisten omiin tietoihin ja
kokemuksiin, toisaalta tutkittuun fysiologiseen tietoon. Ensimmaiisessd kokouksessa péétettiin, ettd naisten omat tiedot
ja kokemukset kootaan ja kartoitetaan kyselylld, joka kattaisi kaikki pohjoismaat. Koska sosiaaliset erot eri
pohjoismaiden vélilld ovat vdhdisid samankaltaisuuksiin verrattuna ja koska lukuméériltdan suurempi kohderyhma
takaa luotettavamman tuloksen, on tirkeda ettd kaikki maat osallistuvat kyselyyn. Toisessa kokouksessa (naistydryhma
kokoontui toisen kerran kesdkuun alussa pidetyn NORR:in kokouksen yhteydessd) tutkimusprojektia tdsmennettiin ja
sopivia tahoja tutkimuksen tekemiseen kussakin maassa ryhdyttiin etsimaén.

Naistyoryhmd on pééttdnyt myds, ettd vuonna 2003 jarjestetdéin selkdydinvammaisten naisten pohjoismainen
konferenssi ja tyoryhmén pitkdntdhtdimen suunnitelmana on koota tietopankki selkdydinvammaisia naisia koskevista
erityisasioista. Tétd tietoa voisivat kaikki pohjoismaat hyddyntdd esimerkiksi ammattihenkiloston koulutuksessa.
Ammattihenkilosto esimerkiksi kuntoutuslaitoksissa pystyisi puolestaan paremmin vastaamaan selkdydinvammaisten
naisten kysymyksiin seksistd, raskaudesta, synnytyksesti jne.

Kaikkiaan tydryhmén toiminta on tuntunut lahtevin ripeésti kdyntiin. On ensinnékin erittdin mielenkiintoista ndhdé ndin
mittavan ja laajan kyselyn tulos, mutta muutenkin on varmasti tarpeen keskittyd my0s erityisesti naisia koskeviin
asioihin.

Suomen yhteyshenkilot KNORR:ssa:
Paula Mustalahti puh. 040 7233 990 ja
Tiina Siivonen puh. 040 7388 089.



Kuulumisia Tukholman ladketieteellisestd kokouksesta
Teksti: Antti Dahlberg

Seitsemis pohjoismaisen selkdydinvammaliiketieteellisen yhdistyksen (Nordic Medical Society of Paraplegia) kokous
pidettiin perjantaista sunnuntaihin, 8.— 10. kesdkuuta Tukholman Frosundassa. Kokouspaikkana oli hotelli aivan
Frosunda Centerin (lilkuntavammaisten kuntoutus- ja liikuntakeskus) vieressd. Jarjestelyistd vastasi Karoliinisen
sairaalan yhteydessé toimivan Spinalis -poliklinikan ja Frosunda Centerin henkildkunta.

Torstaina ennen varsinaisen kokouksen alkua oli iltapdivélld workshop- tyyppiset palaverit ammattiryhmittdin.
Ladkéreiden osuuden aiheena olivat selkdydinvammojen epidemiologia (kuinka paljon, mistd syistd, minké ikdisind
vammoja syntyy) sekd vammautumisten ehkaisy.

Epidemiologiset tiedot pohjoismaista olivat melko yhteneviiset, joskin médrittelykysymykset ja hoito-organisaatioiden
erilaisuus vaikeuttavat vertailua. Suomen arvio kaikkiaan vajaan sadan henkilon pysyvéstd vammautumisesta vuosittain
tuntuu realistiselta. Vammautumisten ehkéisysympoosiossa esiteltiin erilaisia valistuskampanjoita.

Perjantaiaamuna kuulimme erinomaisen esityksen selkdydinvammaisen vanhenemisesta. Luennoitsija oli Dan
Lammertse kuuluisasta Craig Hospitalista Coloradosta. Hin aloitti kertomalla viimeisen 60-vuoden aikana tapahtuneen
ladketieteen kehityksen vaikutuksesta selkdydinvammaisten elinikdennusteen huimaan parantumiseen. Esitys jatkui
fyysisen toimintakyvyn muutoksista ja miten vuosikymmenet vammautumisen jalkeen muuttavat tilannetta. Sitten Dan
Lammertse valaisi mm. rakon, suolen ja muiden elintoimintojen erityisongelmista vanhenevilla selkdydinvammaisilla.
Lopuksi hén kisitteli seikkoja, joita palvelujérjestelmén tulisi ottaa huomioon meididn vanhojen veteraanien kohdalla eli
yksinkertaistettu - mitd kauemmin vammautumisesta on kulunut, sitd herkemmin erilaiset ongelmat ja komplikaatiot
osuvat kohdalle (seikka, jonka on joutunut itsekin valitettavasti toteamaan). Aplodit luennon jélkeen kestivit pitkdén ja
sen sisdltd vahvisti mielipidettdni erityisten selkdydinvammapoliklinikoiden tarpeesta.

Iltapdivélld kasiteltiin mm. pohjoismaista selkdydinvammarekisterid. Norja sekd Ruotsi ovat saaneet voimansa
yhdistettyd ja periaatteessa kaikista vastavammautuneista saadaan kerdttyd merkittdvad tietoa. Tavoitteena on myds
seurantavaiheen tietojen keruu. Esityksistd kdvi my0s ilmi, ettd yrityksistd huolimatta rekisteri ei ole laheskaén kattava.
Kuitenkin téllainen jérjestelmd on hyddyllinen ja toivottavasti yhteistyd Suomen ja pohjoismaisen
selkdydinvammarekisterin vililld saataisiin alkuun.

Lauantaina kuulimme jilleen Dan Lammertsin puhuvan, télld kestaa aiheena oli ”’selkdydinvammojen hoidon haasteet
uudella vuosituhannella”. Esitys alkoi historiasta 3000 v eKr ja jatkui hoito-organisaation kehityksen kuvauksella 40- ja
50-luvuilla. Varsinaiset haasteet tulevat Dan Lammertsin mielestd olemaan selkdydinvamman parantamisessa. Hén
kertoi meneillddn olevista hoitokokeilusta. Téllaisia ovat mm. vélittdmasti vammautumisen jalkeen annettavat ladkkeet,
ylipainehappi tai selkdytimen jadhdyttdminen, joiden tavoitteena 1&hinnd on hermovamman pahenemisen estdminen.
Suunnitteilla (ja osittain myds meneilldén) on kokeita esim. hermosiirrdnnéisilla tai kantasoluilla yrittié todella parantaa
selkdydintd. Kuitenkaan selkedtd yksittdistd edistysaskelta ei ole vield otettu. Esitys jatkui yksittdisten ongelmien
(rakko, suoli, spastisuus, kipu yms.) hoidon kehitysnidkymilld. Vaikka né@kopiirissd ainakin USA:ssa on julkisen ja
vakuutusyhtididen rahoituksen kiristyminen (aiheuttaen esim. kuntoutusaikojen huomattavan lyhentymisen) antoi esitys
toivoa. - hermovammaa ei ldhiaikoina pystytd parantamaan, mutta yksittdisid ongelmiamme voidaan hoitaa paremmin.

Seuraavan mielenkiintoisen esityksen piti kasikirurgi Jan Friden Goteborgista. Yhteenvetona voin sanoa, ettd tetrojen
ylaraajojen toimintakykyd voidaan nykyddn parantaa monella eri leikkausmuodolla, mutta vammataso ja
toimintaedellytykset on ensin selvitettdvd huolella. Tdmadn syksyn Képyld-seminaarissa onkin aiheelle omistettu
kokonainen péiva.

Sunnuntai aamupdivand oli lukuisia lyhyitd esityksid aina spastisuudesta eldmdn laatuun. Vaikutelmaksi jdi, ettd
pohjoismaissa tehddén monenlaista ja mielenkiintoista tutkimusta.

Téallainen seminaari antaa aina uusia voimia ja ideoita, jotka toivottavasti my0s tulevaisuudessa muuttuvat
konkreettiseen ja hyddylliseen muotoon.



Selkdydinvammasiétiosta
Teksti: Antti Dahlberg

Tamin lehden edellisessd numerossa kerrottiin selkdydinvammaséition perustamisesta. Patentti- ja Rekisterihallituksen
sdddekirjoihin edellyttimidn muutoksen vuoksi on asian viranomaiskasittely vield kesken, eikd toimintaa siis ole voitu
aloittaa.

Mikili kaikki sujuu suunnitelmien mukaan, on alkuvuodesta 2002 jo konkreettista selkdydinvammaan liittyvéd
tutkimusta kdynnistetty sddtion tuella. Tarkemmin niistd projekteista voin toivottavasti kertoa lehtemme seuraavassa
numerossa.



Tukihenkil6toiminnan kehittdmis-projekti jatkuu edelleen
Teksti: Jukka Parviainen Kuva: Képyldn kuntoutuskeskus

mari

Invalidiliton Avopalvelut - tukiverkko arkeen -projektin tukihenkilbtoiminnan kehittéminen
Invalidiliton K&pylan kuntoutuskeskuksessa jatkuu

RAY:n rahoittama selkdydinvammaisten ja heiddn omaisten tukihenkildtoiminnan kehittiminen jatkuu Képyléssa.
Uusia tukihenkilditd on saatu projektin aikana rekrytoitua jo parikymmenti innokasta ympéri maata, silti uudet ja
vanhat halukkaat tukihenkildt ovat tervetulleita mukaan.

Tukihenkiléiden yhteisid tapaamisia on jérjestetty jo monissa kaupungeissa. mm. Tampereella ja Jyviskylédssa.
Tampereella ja Jyvéskyldssd Invalidiliiton palvelutalot ovat mukana projektin muissa osioissa, joten ollaan haluttu
kehittédd projektin eri osioiden yhteistyotd jarjestimalld tapaamiset palvelutaloissa, mutta myds yhteistyossa alueiden
kuntoutusohjaajien ja sekd muiden alueilla selkdydinvammaisten kanssa toimivien tahojen kanssa.

Tapaamisia jatketaan muillakin paikkakunnilla syksyn ja talven aikana. Tukihenkil6koulutuksen kehittdmisté jatketaan
ja tammikuussa Invalidiliiton Sopeutumisvalmennuskeskuksessa jérjestettdva tukihenkilokoulutus onkin suunnattu taas
vain selkdydinvammaisille, jotta saadaan lisdd koulutuksen kédyneité tukihenkil6ité alueille, joissa niistd on pulaa.

Koulutus on toinen laatuaan ja sitd on kehitetty edellisestd koulutuksesta saatujen kokemusten perusteella. Ensi kevéille
on suunnitteilla my6s ensimmdiinen tydnohjausviikonloppu-kokeilu, joka olisi suunnattu vain selkdydinvammaisille.
Osallistujat tulisivat eripuolelta Suomea ja olisivat tukihenkilétoiminnasta erittdin kiinnostuneita henkilGita.

Tukihenkilokontakteja Képyldstd kotiutuvien kanssa ollaan aloitettu kokeilemaan alueilla, joissa on koulutuksen
kéyneitd tukihenkilditd.  Selkdydinvammatydryhméssd on kdyty kertomassa projektista ja suunnittelemassa
tukihenkil6toiminnan jatkumista projektin jélkeen.

Omaisten avoimet keskustelu- ja virkistaytymisryhmét jatkuvat syksylld Invalidiliiton Kdpyldn kuntoutuskeskuksessa
15.10.2001 klo 17.30 — 19.00. Tapaamisia jatketaan joka 3. maanantai 17.12.2001 asti. Ryhmissi kisitelldan kulloinkin
esille nousevia aiheita, mahdollisesti myds eri alojen ammattilaisia hyddyntden. Vililld virkistiydymme esim. saunalla
ja hieronnalla. Selkdydinvammaisten omaisille suunnattua ryhmétoimintaa on tarkoitus laajentaa myds Tampereelle ja
Jyviéskylddn sekd mahdollisesti myds ympéri Suomea.

Muiden vammaryhmien osalta tukihenkiltoiminta on myos pyordhtinyt kdyntiin. Aivohalvaustydryhmi tekee
yhteistyotd Afasia- ja dysfasialiiton kanssa ja Locked-in -syndroomaan sairastuneiden ja heidédn omaistensa ryhma
kokoontuu syksylld Helsingissd. Kokoontuminen antaa suuntaa vuoden 2002 toiminnalle. Lisédtietoa muiden
vammaryhmien tukitydstéd antaa vastaava kuntoutussosiaalityontekijd Mirja Rantala.



Talven tuloa odotellessa vertaiskuntouttaja/projektityontekija Jukka Parviainen ja
sairaanhoitaja Annamari Dahlberg

Invalidiliiton Képylén kuntoutuskeskus
(09) 777 0701

Koskelantie 22, 00610 Helsinki
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