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PÄÄKIRJOITUS

Kun katseet kohtaavat

” Äiti tuo mies mua tuijottaa … ”. Näin lauloi Brita Koivunen hitis-
sään joskus 60-70-lukujen vaihteessa. Sikäli kun vanhaa iskelmää 
enää muistan, niin laulun tyttö lienee ollut hämmentynyt, mutta 
samalla myös innoissaan, sillä hänet oli huomattu. 

Toisinaan kuulen nuoren vammaisen olevan harmissaan siitä, että häntä tuijotetaan. Sa-
man kokee usein myös vammainen, joka on ”vammaisuransa” alussa. Tuossa vaiheessa 
itsetarkkailu on usein herkimmillään ja toisen katse koetaan helposti uteliaisuudesta joh-
tuvaksi tuijotukseksi. Vaikka itse kenties haluaisi olla mahdollisimman huomaaton. 

Mitä katseemme oikeastaan on? Katsomme ihastuksesta, uteliaisuudesta, hämmennyk-
sestä, närkästyksestä…. Ja siksi ettemme törmäisi toisiimme. Katse on aina moni-ilmeinen, 
vaikka useimmiten kuljemmekin toistemme ohi ”mitään näkemättä”.

Itse liikkuessani näen monenlaista, erikoistakin – asioita ja ihmisiä. On luonnollista että 
erikoinen asia, eli yleisestä tilanteesta poikkeava seikka, kiinnittää ihmisten huomion. 
Olen siten itsekin syyllistynyt ”tuijottamiseen”. Jotta me vammaiset ihmiset olisimme yhä 
tavanomaisempia – sulautuisimme harmaaseen massaan – meidän on vain liikuttava yhä 
enemmän muiden ihmisten joukossa. Mutta haluammeko olla vain massaa?

Toisaalta olisin aika pettynyt, jos kaupungilla liikkuessani kukaan ei minua huomioisi: tar-
vitsenhan usein kanssaihmisten apua. Katseemme kohdatessa – hän huomaa minut ja 
minä hänet, en tiedä miksi toisen katse olisi pahempi kuin toisen.

Harava –lehden toimituskunta toivottaa
lukijoilleen Rauhaisaa Joulua!
 

Olavi Tuononen, päätoimittaja 
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NAISILLE:

Naisten kun tou tus kurs si
01.03. - 13.03. (13pv)
KKL 3§, KKL 4§

Naisten viikko 1
08.02. - 14.02. (7pv)
Invalidiliitto (RAY)

Vammaiset äidit lap si neen 1
28.02. - 08.03.(10pv)
KKL 3§

Vammaiset äidit lap si neen 2
01.11. - 10.11. (7pv)
KKL 3§

MIEHILLE:

Miesten kun tou tus kurs si
01.03. - 13.03. (13pv)
KKL 3§, KKL 4§

Miesten viikko
22.11. - 28.11. (7pv)
Invalidiliitto (RAY)

ISOVANHEMMILLE:

Isovanhemmat
06.02. -13.02. (8pv)
Invalidiliitto (RAY)

MUITA:

Harvinaiset aikuiset
31.08. - 13.09. (14pv)
KKL 4§

Harvinaiset nuoret
ai kui set (18-35 v)
03.05. - 20.05. (18pv)
KKL 3§, KKL 4§

OI -kurssi
02.08. - 08.08. (7pv)
OI-YHDISTYS
Invalidiliitto (RAY)

Rippikoululeiri
01.06. - 13.06. (13pv)
Invalidiliitto (RAY)

Sisaruskurssi 1
16.02. - 21.02.(6pv)
INVALIDILIITTO

Sisaruskurssi 2
23.02. -28.02. (6pv)
INVALIDILIITTO

Nuorten toimintakurssi
20.06. - 27.06. (8pv)
Invalidiliitto (RAY)

PERHEKURSSIT

Perhepääsiäinen
Perhepääsiäinen on suun-
 nat tu eri tyi ses ti har vi nai sil le 
vam ma ryh mil le
08.04. - 12.04. (5pv)
INVALIDILIITTO

Marfan per he kurs si
25.04. - 01.05. (7pv)
Invalidiliitto (RAY)

Dysmelia -per he kurs si
05.07. - 11.07. (7pv)
KKL 3§, KKL 4§

AMC -perhekurssi
14.11. - 20.11. (7pv)
KKL 3§

Lisätietoja näistä ja mo nis ta 
muista In va li di lii ton Lahden 
kun tou tus kes kuk sen tar-
joamista kurs si mah dol li-
 suuk sis ta antaa kuntoutus-
sihteeri:
puh. (03) 812 8207
lahden.kuntoutuskeskus@invalidiliitto.fi 

www.invalidiliitto.fi

KURSSEJA INVALIDILIITON LAHDEN
KUN TOU TUS KES KUK SES SA   v.2004
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TYÖTÄ HARVINAISTEN HYVÄKSI - Pienryhmäyksikön
toiminta aloitettiin 10 vuotta sitten

“Musta olis kiva, kun mulla olis 
edes yks sellanen kaveri, jolla 
olis sama vamma ku mulla!”

Pieniin vammaisryhmiin 
alet tiin kiin nit tää huomiota, 
kun Poh jois mai nen vam mais -
asi ain lau ta ku kun ta aloit ti 
yh teis työ pro jek tin, jonka esi-
 val mis te lu työ tehtiin vuonna 
1984. Suo men osuuden työs-
tä teki Eli sa beth Palm gren 
In va li di lii tos ta. In va li di liit to 
läh ti ripeästi työhön.  En sim -
mäi set so peu tu mis val men n-
us kurs sit jär jes tet tiin yh des sä 
HYKS:n las ten kli ni kan kans sa 
mulibrey nan is mi- ja rus-
 to hius hy pop la sia -ryh mil le 
kah dek san kym men tä lu vun 
puo li vä lis sä. In va li di lii ton 
järjestö- ja so si aa li osas ton 
kans sa pa neu dut tiin myös 
joi den kin pien ryh mi en (dys-
 me lia, ly hyt kas vui set) eri tyis -
on gel miin jolloin nämä saivat 
omat oppaansa asian tun ti ja -
työ ryh män laatimina. 

Sosiaali- ja ter veys mi nis te riö 
ni mit ti 1991 yhdeksän kan san -
ter ve ys- tai vammaisjärjestön 
toimintayksikköä har vi nais ten 
sairauksien re surs si kes kuk sik si. 
Sosiaali- ja terveysalan tut-
 ki mus kes kuk sen (STA KES) 
Pie net vam mais ryh mät -
pro jek tin (1993-1995) myötä 
re surs si kes kuk set ver kos -
toi tui vat ja niiden pal ve lut 
ovat vä hi tel len tulleet osak si 

jul kis ta pal ve lu jär jes tel mää. 
Kukin keskus toi mii edel-
 leen omalla lää ke tie teel li sen 
osaa mi sen, iän mu kai sen 
ke hi tyk sen ja pal ve lu tar peen 
eri tyis alu eel laan.

Invalidiliitto on kaiken aikaa 
ollut tukemassa harvinaisia 
tuki- ja lii kun ta elin vam mais -
ryh miä ja nii den pe rus ta mia 
pie niä yh dis tyk siä. Ny kyi sin 
pie nil lä ja har vi nai sil la yh-
 dis tyk sil lä on myös mah dol -

li suus liit tyä In va li di lii ton 
jä sen yh dis tyk sik si. In va li di l-
ii tos sa ha lu taan, että pie niin 
vam mais ryh miin kuu lu vat 
hen ki löt löy tä vät toi sen sa sen 
käm me nel lä. Tä män vuok si 
liit to on ni men nyt myös Har-
 vi nai set -työ ryh män joka kes-
 kit tyy pienten ja har vi nais ten 
yh dis tys ten sekä  ryh mi en 
tar pei siin.

ALUKSI 
PAI NO PIS TE ALU EE NA 
TIEDON KERUU

Valtakunnallisen vam mais -
neu vos ton otet tua yhteyttä In-
 va li di lii ton Lahden kun tou tus -
kes kuk seen  (ent.  So peu tu mis -
val men nus kes kus) aloi tet tiin 
pien ryh mä yk si kön suun nit te lu 
ta voit tee na re surs si kes kus.  
Pe rus ta mis pro jek ti aloitti toi-

 min tan sa 01.03. 1993. Pro jek ti 
oli kol mi vuo ti nen käyn nis tä -
mis pro jek ti pysyvälle toi min -
nal le.

Toiminnan tärkeimpiä osa-
alu ei ta olivat tiedon ke ruu 
har vi nai sis ta tuki- ja lii kun -
ta elin vam mois ta, tie dot ta mi -
nen, jul kai su toi min ta, oppai-
den laa ti mi nen har vi nai sis ta 
pi en ryh mis tä ja ryh mä ta -

Pienryhmäprojektin alkuperäinen kokoonpano v.1993. Vasem-
malta: Satu Saksinen, Anssi Antere, Arja Metso ja Ismo Kylmänen.
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paa mis ten jär jes tä mi nen. Ku-
vaan kuu lui vat myös yhteis-
työssä In va li di lii ton Lahden 
kun tou tus kes kuk sen kanssa 
so peu tu mis val men nus- ja 
kun tou tus kurs si en ja  ver tais -
tu ki toi min nan jär jes tä mi nen 
har vi nai sil le pienille ryhmille. 
Yhteistyötä tehtiin myös In-
 va li di lii ton oman jär jes tö- ja 
so si aa li osas ton kans sa edun-
 val von taan liit ty vis sä asioissa 
sekä  kan sain vä lis tä yhteis-
työtä eri vam mais jär jes tö jen 
ja asian tun ti ja ta ho jen kanssa.

PALJON  TIETOA JA
KO KE MUS TA KYM-
 ME NES SÄ VUO DES SA

Vammaisuuden hy väk sy mi nen 
osaksi elämää edel lyt tää tie-
 don saantia omasta tai lap sen 
sai rau des ta. Tiedon avul la ih-
 mi nen saa tilanteen jotenkin 

hal lin taan sa. Tiedon avulla asi-
 aa pys ty tään kä sit te le mään. 

Mitä harvinaisemmasta 
ryh mäs tä on kyse, voi ver-
 ta is tu en ja tiedon löytäminen 
olla vai ke aa, jopa mahdoton-
ta. Lää ke tie teel li sen tiedon 
li säk si tar vi taan ko ke mus -
pe räis tä tie toa muilta sa maan 
sai ra us ryh mään kuu lu vil ta. 
Mah dol li suus ta va ta mui ta 
samaan vam mais ryh mään 
kuu lu via ja ko ke mus ten vaih-
 ta mi nen ovat har vi nai seen 
vam mais ryh mään kuuluville 
ar vok kai ta asi oi ta.

Invalidiliiton Pien ryh mä yk -
si kös sä tavataan edelleen 
ver tais ryh mis sä, lisäksi tie-
 do te taan Harava -lehden 
avulla val ta kun nal li ses ti 
harvinaisten asioista sekä 
kerätään ja tuo te taan tie toa. 
Kymmenen vuo den ku lu es sa 
on kertynyt pal jon tietoa ja

” yhdessä enem män” -motto 
tun tuu olevan juu ri se oikea 
har vi nai siin vam mais ryh miin 
kuu lu vil le. Ver tais tu es ta saa 
us ko mat to mia voimia jaksaa 
arjessa eteen päin, etenkin 
kun kyse on vam mai sen lap-
sen van hem mis ta.

Pienryhmäyksikkö on  mu-
 ka na Invalidiliiton Harvinaiset 
-työ ryh mäs sä edustamassa 
kaik kia ryhmiä, oli yhdistystä 
tai ei. Työ ryhmäl lä on tu le -
vai suu del le pal jon toiveita ja 
suun ni tel mia joi den to teu-
tumi nen edes aut taa kaik kia 
ryhmiä.

Pienryhmäyksikkö löytyy 
myös Invalidiliiton inter-
net -sivuilta osoit tees sa 
www.invalidiliitto.fi, sekä 
re surs si kes kus ver kos ton 
yh tei sil lä sivuilla osoitteessa 
www.harvinaiset.org.

Merja Monto

HARVINAISTEN PERHEPÄÄSIÄINEN
08.04. - 12.04. 2004 (5pv) 

Perhepääsiäinen on tarkoitettu erityisesti  alle 16 -vuotiaan, har vi nai seen vam ma ryh mään kuu lu van lap sen perheelle. 
Perhepääsiäinen on per heen yhteistä lomailua. 
Perhepääsiäiseen haetaan Kelan KU 102 ja 104 lo mak keil la, 
joita saa Invalidiliiton Lah den kun tou tus kes kuk ses ta,  tai postissa tulevan kun tou tus kes kuk sen esit teen vä lis tä. 
Perhepääsiäinen ra hoi te taan Invalidiliiton (RAY) lomarahoilla. 
Osanottajat vastaavat matkakustannuksista itse. 
Omavastuu perhepääsiäiseen on 85 /perhe. 
Hintaan sisältyy  täysihoito, tarvittava avustaminen sekä lomaohjelma. 
Hakemukset 08.03. 2004 mennessä Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskukseen. 
Lisätietoja saa kuntoutussihteeriltä: 
puhelin (03) 812 8207 
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Apuväline 2003 -
ta pah tu man avajaisissa 
Tampereella 
pu hu nut Invalidiliiton 
toi mi tus joh ta ja Raimo 
Lindberg ko ros ti 
käyttäjälähtöisen 
ja yh tä läi sin 
perustein to teu tu van 
apuvälinepalvelun 
tär ke yt tä.

Linbergin mukaan mer kit tä -
vim mät haasteet tällä het kel lä 
liit ty vät apu vä li nei den käyt tä -
jä läh töi seen ja am mat ti tai t-
oi seen to teu tuk seen. Mo nes ti 
apu vä li nei den käyttäjät ja 
am mat ti hen ki löt ei vät tie dä 
riit tä väs ti apu vä li neis tä tai 
nii hin liit ty vis tä pal ve luis ta.

Apuvälineiden tarve kas vaa 
mm. väestön ikään ty es sä ja 
ko ti hoi don sekä pal ve lu -
asu mi sen li sään ty es sä. Uusia 
mah dol li suuk sia apu vä li nei-
 den käyt töön an taa myös 
apu vä li ne tek no lo gian ke hit -
ty mi nen. Apu vä li nei den saa-
 ta vuus- ja luo vu tus käy tän nöt 
vaih te le vat kuitenkin maas-
 sam me erit täin paljon. Ih mi set 
eivät ole tasa-ar voi ses sa ase-
massa apu vä li ne pal ve lui den 
suhteen, to te aa Lind berg.

Palveluiden tar peen mu-
 kai nen koh den ta mi nen ja 
voi ma va ro jen te ho kas käyt tö 
ovat myös haas tei ta, joi hin 

apu vä li ne pal ve luis sa tu lee 
vas ta ta ny kyis tä pa rem min. 
Kaik ki apu vä li ne pal ve lui ta 
tar vit se vat eivät ny kyi sin 
vält tä mät tä edes saa apu vä -
li nei tä käyt töön sä, eikä nii den 
mah dol li suuk sia hyö dyn ne tä 
riit tä väs ti.

Sosiaali- ja ter veys mi -
nis te riö sekä Kun ta liit to ovat 
juu ri jul kis ta neet apu vä li ne -
pal ve lui den laatusuosituk-
sen. Suo si tus näyt täi si to teu -
tues saan an ta van Lindbergin 
mu kaan erit täin hyvän oh jeen 
apu vä li ne käy tän tö jen jär keis -
tä mi sel le ja yh den mu kais ta-
 mi sel le eri alueilla.

Vammaisjärjestöissä ai o taan 
seurata käyt tä jä läh töi sen pal-
 ve lun to teu tu mis ta erityisen 
tark kaan. Mikäli suo si tus ei 
ala to teu tua, vam mais jär jes töt 
ovat val mii ta vaa ti maan suo si -
tus ta jä reäm piä toi men pi tei tä, 
muis tut taa Lind berg.

Invalidiliitto
Lehdistötiedote 4.9. 2003

Invalidiliitto korostaa käyt tä jä läh töi sen 
apuvälinepalvelun tärkeyttä

Vammautuminen tai sai ras -
tu mi nen muuttaa elä mää 
mo nel la tavalla.
Usein auttaa, kun voi kes kus -
tel la jonkun toisen kans sa, 
joka itse on ko ke nut saman ja 
–sel vin nyt.

Tukisuhteet ovat kah den -
kes ki siä ja luot ta muk sel li sia.  
Tu ke mi nen voi olla ker ta luon -
teis ta tai se voi jatkua useam-
pia vuosia.

Yhteyttä voi pitää pu he li -
mit se, kirjeitse ja ta paa mal la.  
Tu ki hen ki löt ovat tu ki toi min-
 taan kou lu tet tu ja ja heitä si too 
vai ti olo. Koulutus ta pah tuu tu-
 ki hen ki lö kurs sil la.

Tukihenkilöt ovat pää-
 sään töi ses ti aikuisia lii kun ta -
vam mai sia henkilöitä. Heillä 
on eri lai sia vammoja, myös 
har vi nai sia sairauksia.

Tukihenkilörekisteristä löy-
 tyy yhteystiedot diag noo sin, 
su ku puo len, asuin alu een ja 
sai raan hoi to pii rin ter veys kes -
kuk sen mukaan.

Kaikkien tukihenkilöiden yh -
te ys tie dot saa yh dis tyk sel tä 
al le kir joit ta neel ta.

Tukihenkilöön voi ottaa yh-
 teyt tä tukea haluava henkilö 
itse tai hänen lu val laan vaik-
 ka pa työntekijä.

Tule mukaan toimintaan!

Kari Siponen
järjestösihteeri
puh. 08 – 8800 290
kari.siponen@ouluninvat.inet.fi 

www.ouluninvalidienyhdistys.fi 

Oulun Invalidien 
Yhdistyksen 
Tukihenkilötoiminta
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Tauti on haitaksi ruumiille, 
mutta ei sielulle 
jollei sielu suostu siihen. 
Rampuus on  haitaksi jalalle, 
mutta ei sielulle.

Sano näin kaikesta mitä koh dal -
le si osuu;
huomaat, että se on haitaksi jol-
 le kin muulle,mutta ei sinulle
         (fi losofi  Epiktos 50-125 jKr)
 
Törmäsin koti-K-kaupassa erää-
 seen puolituttuun mie heen, jon ka  
vanhalle äidille koh te li aa na tyttönä 
lähetin terveisä. ”Mei jän Pekka sano 
mulle terveisiä jol ta kin invalidinai-
selta, jonka nim mee se ei muistanu 
ja ar ve lin, että se vissiin olit sinä”, 
kai lot ti äiti kun seuraavan kerran 
näin hänet.

BÄNG! Kohteliaasta tytöstä tuli 
kertaheitolla in va li dinai nen. Ensi 
reaktioksi olin pyrskähtää nau ruun. 
En millään jaksanut us koa, että joku 
itseni ikäinen mies käyt täi si vuonna 
2003 ke nes tä kään moista sanaparia. 
”Meijän Pe kan ” kunniaksi on li säk si 
sanottava, että hän TA SAN muistaa 
nimeni (kuten äidiltä sekuntia myö-
 hem min lipsahti) ja että meillä on 
hänen kans saan aina synkannut, 
kun taas äidille olen ollut iät ja ajat 
kuin pu nai nen vaate. Pistin siis tä-
 män nais ten välisten yh teen so pi m-
at to mi en kemioiden piik kiin.

Mutta yhtä kaikki ei äidykki täy-
 sin väärässä voinut olla. Pak ko han 
minun on olla jonkun sor tin inva-
lidi, sillä käytän liik ku mi sen apuvä-
lineitä. Li sä to dis tee na toimikoot 
In va li di lii ton jä se nyys  ja silloisen 
Lapsi-In va li di en kou lu sää ti ön 
pääs tö to dis tus. Nainen, mikä ei 

ny ky ään suin kaan ole itsestään 
sel vää, olen myös syntymästäni 
saak ka ol lut. Kukaan vain ei iki nä 
en nen ole noin kätevästi näi tä 
omi nai suuk sia ni yhteen ni put -
ta nut. Kombinaatio on erit täin 
mie len kiin toi nen ja poh dis ke lun 
arvoinen. Ja mikäs sen so pi vam pi 
foorumi kuin tämä Ha ra va-lehden 
Nainen- tee ma nu me ro. Terävä 
orava haravoi- pals tan pi tä jä päätti 
siis suo rit taa tut ki vaa journalismia 
omas ta elä mäs tään.

Aivan alkuun on tietty re hel li -
ses ti myönnettävä, että nai seu den 
tiellä on ollut joitakin es tei tä vam-
mattomiin kans sa si sa riin verrattu-
na. Esimerkiksi ke vyt ken käi se nä 
esiintyminen on verraten vai-
keaa, kun jou tuu kesät talvet 
pitämään tu ke via nauhaken-
kiä, joista toi seen Respecta oy on 
vielä or to pe di jal ki oi nut yli pohjan 
me ne vän ylimääräisen 5,5, cm ko-
 ro tuk sen. Kaikenlainen kaatuilu 
on meil tä heikkoluisilta täy sin 
kiel let tyä, joten langenneen 
naisen kanssa on myös ollut 
vähän niin ja näin. Liekö se ol lut 
sit ten hidaste vai hillike on ollut 
itseni päätettävissä. 

Olenkos sitten jäänyt jostain 
tyys tin paitsi? Onnekseni en tie dä. 
Oletan, että kokonaan ko ke mat ta 
minulta on jäänyt vain se ilo, että 
joku epäilisi kykyjäni, koska olen 
nainen. Siinä koh taa on vamma 
aina surffannut etu alal le niin 
opiskelussa kuin myös työelä-
mässä. Hul lum min kin olisi toki 
voinut  käydä. Ruot sis ta Afganis-
taniin on tul lut kris tal lin kirk kaas ti 
to dis te tuk si kuin ka naisten elämä 
yli pään sä on kai kis sa yh teis kun -

ta jär jes tel mis sä miesten elämää 
hau raam paa. 

Voimaantuminen vam mai se na 
naisena on käsite, jonka olen lu-
kenut Invalidiliiton nais työ ryh män 
julkaisuista. Se on pu hut te le va ja 
makustelen aja tus ta mielelläni. 
Itselleni voi maan tu mi nen mer-
kitsee, että MINÄ ko ko nai suu te na 
nousee vuosi vuo del ta enemmän 
etualalle ja yk sit täi set ominaisuu-
det te ke vät sil le ti laa. Minä olen 
al ka nut tah toa. Koh te li aan ty tön 
girl-power on muut tu mas sa rai-
 vo isi en ruu su jen täti-ener gi ak si 
ja auta ar mi as sitä, joka us kal taa 
väit tää, että pro ses si ni tu los on 
INVALID nai nen!  

Haravoimisiin
Pirk koJ
pirkko.j@luukku.com

PS: Mitä nai sen pi tää teh dä, jos 
hän ei jaksa siivota? Heit täy tyä soh-
 val le makaamaan rin nas saan lap-
 pu, jos sa lu kee MIES!                        

KOHTELIAASTA TYTÖSTÄ RAIVOISAKSI RUUSUKSI
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Seksuaalisuus on luultavasti 
yksi vaietuimmista elä män alu -
eis tam me siitäkin huolimatta, 
että se on jatkuvasti läsnä jol-
 la kin tavalla syntymästä kuo le -
maam me saakka. 

Seksuaalisuus on hen ki lö -
koh tai nen kokemus, jokaiselle 
oman lai sen sa, mutta sen il-
 me ne mis tä kuvataan yleensä 
tie tyil lä sanoilla kuten; energi-
alla, vietillä, halulla, tarpeella 
tai luon non lail la. Kaikki nämä 
ter mit pitävät sisällään viestin, 
että kyse on jostain suuresta 
ja hal lit se mat to mas ta. Ehkä 
juuri sik si jaamme niin vähän 
todellisia ajatuksiamme ja 
tun te muk si am me toistemme 
kanssa ja sen si jaan pyrimme 
lokeroimaan ja määrittelemään 
sek su aa li suu den eri ilmene-
mismuotoja. Sit ke äs ti elävät ja 
huo maa mat tam me syntyvät 
myy tit ovat sel keä esimerkki 
yri tyk ses täm me mää ri tel lä sek-
 su aa li suut ta ja siihen liittyvää 
käyttäytymistä.  

Nainen, vam ma ja sek su aa-
 li suus yhdessä ja samassa yh-
 te y des sä suo ras taan vyöryttää 
luok seen val ta van myyt ti nyy tin.  
Kas kun: 

• seksuaalisuus on yh teis kun -
nal li ses ti ihailtujen ke ho jen 
omis ta ji en yk sin oi ke us 

• naisen ei ole hyvä osoit taa 
sek su aa lis ta kiin nos tus ta, 
saa tik ka tehdä aloitetta, sii tä 
me nee vain maine (tä män 
myytin mukaan nais pa reil la 
ei ole sek su aa lis ta kans sa -
käy mis tä)

• jos nainen ei saa or gas mia, 
kan nat taa teeskennellä että 
saa

• vammaisesta naisesta ei ole 
äi dik si

• vammainen nainen ei ole 
kiin nos tu nut sek su aa li suu-
 des ta

• vammainen nainen ei ole 
sek su aa li nen

• vammaiselle ihmiselle ei 
kan na ta puhua seksistä, sii-
 tä voi vain tulla paha mieli

• vammainen nainen ei har-
 ras ta itsetyydytystä

• vammainen tytär ei tar-
 vit se sek su aa li va lis tus ta

Myyttejä, virheellisiä kä si -
tyk siä joita pidetään to si na, 
syn tyy jat ku vas ti lisää. Nai siin 
koh dis tu vi en uu si en myyttien 
luonne tänä päi vä nä on vain 
täy sin van ho jen vastainen;

• naisen pitää puhua va-
 paas ti sek si ko ke muk sis -
taan ja or gas meis taan

• naisen tulee rakastella mis-
 sä ja miten tahansa, yk sin 
ja ryh mäs sä

• naisen pitää järjestää sek si -
vä li ne illanistujaisia

• nainen päättää itse omas ta 
kehostaan ja sen tar peis ta 
ja tietenkin pitää sen hoik-
 ka na

• nainen on villi ja vapaa

• naisen on hyvä käyt täy tyä 
sek su aa li ses ti kuin mies 
(mie het ei vät toki ole sääs-
 ty neet myy teil tä)

Haaste sek su aa li myyt ti en karkottamiseen
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Näiden ja lukuisten muiden 
yleistysten keskellä tuntuu 
suo ras taan mahdottomalta 
aja tuk sel ta saavuttaa oman 
sek su aa li suu den terve koh-
 taa mi nen, hyväksyminen ja 
il men tä mi nen. Uskon kui-
 ten kin sen ole van mahdol-
lista. Us kon, että myyttien 
uh maa mi nen, nii den ky seen -
alais ta mi nen ja pu hu mi nen, 
ennen kaik kea pu hu mi nen 
sek su aa li suu des ta tar jo a vat 

  Merituuli Laiho

OMU- peli sek su aa li suu des ta

OMU (Osaa, Mieti, Us kal la) syntyi lop-
 pu työ nä ni Sex pon sek su aa li neu vo ja ja 
-kas vat ta ja kou lu tuk ses sa ni, In va li di lii ton 
Sek su aa li suus- elä män voi m-
a pro jek tin tu el la. Pro jek tis sa 
peliä on ke hi tet ty siten että 
sitä  voi pelata myös ilman 
sek su aa li neu vo jaa. OMUn  
val mis tut tua (vuo den 2003 
lopussa)se  jaetaan  In va -
li di lii ton toi min ta yk si köi den 
käyttöön ja mahdollisesti sitä 
myydään In va li di lii ton Lah den 
kun tou tus kes kuk ses sa. 

OMUssa on kolmenlaisia ky sy myk siä: 
tie to ky sy myk siä, mie li pi tei den ja ko ke -
mus ten ky sy myk siä sekä uniin ja fan ta sia -
maa il maan liit ty viä ky sy myk siä. Ky sy myk -
sis sä  saat taa olla hyvin hen ki lö koh tai sia 
ja in tii me jä asi oi ta joten  pelin luon tee seen 
kuu luu eh dot to mas ti va paa eh toi suus! Kas 
OMUs sa, niin kuin elämässä, itse ky sy -
myk set saat ta vat olla paljon tär keäm piä 
kuin vastaukset!

OMU sisältää paljon ky sy myk siä, niin tietoa 
kuin aja tus ten ja ko a kin,  jotka kä sit te le vät 
sek su aa li suut ta ja vam mai suut ta, esi mer -
kik si;

• voiko ihminen kiihottua  
 sek su aa li ses ti jos su-  
 ku puo li eli mis sä  on  
 tun to puu tok sia,
• mi ten vähentää spasti- 
 suutta ra kas tel les sa
• voi ko sel kä ydin   
 vam mai nen nainen  
 saa da or gas min ja niin  
 edelleen???

OMUa voi pelata kahden tai suu res sa kin 
ryhmässä. Pelin mu ka na tulee pieni opas, 
jossa on pe li sään nöt sekä joidenkin  pe-
 lis sä esiintyvien sanojen se li tyk siä ja kuvia.

Merituuli Laiho
Seksuaalineuvoja
In va li di lii ton Lah den kun tou tus -

mah dol li suu den karistaa 
myy tit kan noil tam me ja estää 
mei tä it se äm me uskomasta 
niihin. Luulot, olettamukset ja 
yleis tä mi set johtuvat suu rel ta 
osin tie tä mät tö myy des tä.  

Haastankin kaikki naiset, 
pyö re ät ja soikeat, vam mai set 
ja vam mat to mat, nuoret ja iäk-
 käät avaa maan sy dä men ne ja 
suunne ai na kin it sel len ne ja 
kenties lä him mäi sil len ne, jot-

 ta tie tä mät tö myy den pi men -
tä vää verhoa saataisi edes 
hiu kan raol leen; tiedon valo 
hoi taa kyl lä itse lopun. 
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Erbin pareesi - olkahermopunoksen 
syn ty mä vau rio
Invalidiliiton julkaisusarja, yhteistyössä REDY 
ry:n kanssa
Oppaassa käsitellään  Erbin pareesin syntyä, vai-
kutuksia, tutukimusta, hoitoa, kuntoutusta ym. 
Oppaan asi an tun ti joi na mm käsikirurgi Yrjänä
Nietosvaara, fy sio te ra -
peut ti Soile Ku ro nen, 
ham mas lää ke tie teen
professori Sinikka Pi-
 ri nen, gynekologian 
eri kois lää kä ri Jukka 
Uo ti la ja
toi min ta te ra peut ti
Kai sa Väinölä.
30s. hinta 4,2 .

RHH -rusto-
hiushypoplasia -kas vu häi riö
Invalidiliiton julkaisusarja, yhteistyössä HYKS:n 
perinnöllisyyslääketieteen klinikan kans sa
Oppaassa käsitellään tätä harvinaista ryh mää 
mm.sen syntyä, vaikutuksia, tutkimusta, hoi-
toa, kuntoutusta ym. Op paan asiantuntijoina 
dosentti Ilkka Kaitila ja las ten tau tien ja lasten 
en do krino lo gi an eri kois lää kä ri
Outi Mäkitie.
22s, hinta 4,2 .

TILATTAVISSA:

Oppaita voi tilata osoit-
 teel la:
merja.monto@invalidi
liitto.fi 
puh.03-812 8317
Invalidiliiton Lahden 
kun tou tus kes kus
Pienryhmäyksikkö
Launeenkatu 10,
15100 Lah ti

VERTAISTUESTA SAA VOI MIA

Tu ki per he -ja tukihenkilökoulutus 
In va li di lii ton Lahden 
kuntoutuskeskuksessa 
vuonna 2004

PERUSKURSSIT

Tu ki per he pe rus kurs si 
   
19.- 21.03.(3pv)

Tu ki hen ki lö pe rus kurs si    

12.- 14.11.(3pv)

JATKOKURSSIT

Tu ki per he -jatkokurssi 
   
07.-08.02.(3pv)

Tu ki hen ki lö -jatkokurssi
   
18.-19.12.(3pv)

TEEMAPÄIVÄT

08.10. - 10.10. (3pv)
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KUKA OLEN?

Olen Lasse Niemi ja asun per-
heeni kanssa Vaasassa.

AMMATTI?

Toimin yhteyspäällikkönä IF 
-vahinkovakuutus oy:n palve-
luksessa Vaasassa.

PERHE?
Perheeseen kuuluu Marianne 
vaimon lisäksi kolme poikaa 
Teemu 15 v, Jami 11 v ja Miko 
7 v joka sairastaa AMC:tä. 

HARRASTUKSET?

Yhdistystoiminta on tullut Mi-
kon sairauden kautta lähelle 
sydäntä olevaksi harrastuksek-
si, tämän lisäksi harrastuksiin 
kuuluu ulkoilu, mökkeily ja tal-
visin perheen kanssa hiihtely 
ja laskettelu.    

MATKUSTATKO PALJON?

Matkustus on pääasiassa ol-
lut perheen kanssa lomailua. 
Eli jos vain on mahdollista 
pyrimme tekemään kerran 
kesässä pienimuotoisen per-
hematkan Suomessa ja talvella 
hiihtomatkan.
   
AMC RY

 Yhdistyksen perustava kokous 
pidettiin kesäkuussa 1998.

Olen toiminut sen puheen-
johtajana  vuodesta 1999.

Tämän lisäksi toimin yh-
teispohjoimaisessa AMC 
yhdistysten toimikunnassa 
joka kokoontuu vuosittain 
pohtimaan mm. pohjoismai-
den AMC yhdistysten asioita, 
suunnittelemaan yhteispoh-
joismaisia perheleirejä, edun-
valvontaa.

Toimin myös invalidiliiton 
työryhmässä jonka tehtävänä 
on pienten ja harvinaisten 
vammaisryhmien edunval-
vonta yhteistyön kehittämi-
nen invalidiliiton ja yhdistys-
ten välillä. 

    
MIKÄ ON AMC RY:N
TÄRKEIN TEHTÄVÄ?

Toimia tukiverkkona, tiedon-
antajana ja välittäjänä AMC:
tä sairastavien ihmisten välillä 
sekä tukea perheille joille syn-
tyy AMC:tä sairastava lapsi. 

MITÄ YHDISTYSTOIMINTA
SINULLE ANTAA?

Yhdistystoiminnan kautta on 
minulla ollut mahdollisuus 
tutustua eri vammaisryhmien 
edustajiin joiden kanssa on 
ollut mielenkiintoista vaihtaa 
ajatuksia kuinka ja miten pien-
ten ja harvinaisten vammais-
ryhmien asiaa pitäisi kehittää 
Suomessa. Yhdistystoimin-
nassa ja varsinkin vammais-
ryhmän yhdistystoiminnassa 
vaikuttaminen antaa hienon 
yhteenkuuluvuuden tunteen 
ja tietoisuus siitä että yhdes-
sä ja järjestössä toiminen 
on ainut oikea keino päästä 
vaikuttamaan ja tuomaan 
julkisuuteen ja tietoisuuteen 
tietyn vammaisryhmän ole-
massa olosta.      

YHDISTYKSENNE LIITTYI
INVALIDILIITON JÄSENEKSI 
- MITEN SE ON VAIKUTTANUT 
TOIMINTAANNE?

Pienillä ja harvinaisilla ryh-
millä on mielestäni hyvä 
olla joku kattojärjestö. Täs-
sä tapauksessa kuuluminen 
Invalidiliiton alaisuuteen on 
ollut luonnollinen ja järkevä 
ratkaisu. Invalidiliiton kautta 
järjestömme on saanut apua 

KUKA
OLEN?
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ia tukea meitä askarruttavissa 
asioissa. Olemme saanet Invali-
diliiton kautta mahdollisuuden 
yhdistyksemme toimihenkilöi-
den kouluttamiseen. Myöskin 
”starttiraha” on tullut tarpee-
seen, jonka avulla olemme 
päässeet suunnittelemaan 
viikonlopputapaamista.   
     
     
MIELEENPAINUVIN
KOKEMUS
YHDISTYSTOIMINNASTA?

AMC yhdistystoiminnassa on 
kaksi huippuhetkeä.

Ensimmäiseksi se että olen 
saanut olla mukana perusta-
massa AMC yhdistystä. Ensim-
mäisen puheenjohtajamme 
Marjatta Palvon nuijan kopau-
tuksen ääni, joka sinetöi AMC 
yhdistyksen olemassaolon, 

on jäänyt mieleenpainuvaksi 
kokemukseksi. 

Toiseksi se että olen saanut 
olla mukana kehittämässä 
AMC yhdistysten yhteispoh-
joismaista toimintaa ja per-
heleirejä, joka huipentui vii-
me kesänä 2003 jolloin peräti 
7 perhettä Suomesta matkasi 
Ruotsiin  Falkenbergiin,  missä 
vietimme pitkän viikonlopun 
ruotsalaisten, tanskalaisten ja 
norjalaisten AMC:tä sairasta-
vien, niin aikuisten kuin las-
ten ja heidän perheidensä 
kanssa. 

  
MITEN YHDISTYKSEEN
SAA YHTEYDEN?

Helpoin tapa on omat AMC 
-sivumme eli www.amc.fi  tai 
ottamalla puhelimitse yhtey-

den sihteerimme Riitta Ruus-
kaseen puhelin 040-558 3148 
tai minuun 040-5223025 tai 
sähköpostitse
lasse.niemi@ifvakuutus.fi .

MITÄ HALUAISIT
SANOA LEHDEN
LUKIJOILLE:

Toimiminen pienenä ja har-
vinaisena vammaisryhmänä 
Suomessa vaatii jokaiselta sen 
jäseneltä isoa sydäntä ja sitou-
tumista lauseeseen; kaikki yh-
den, yksi kaikkien puolesta. 

 

Lasse Niemi  ym py -
röi ty nä “lau man sa” 
kes kel lä. Kuva AMC 
-per he kurs sil ta 
Lah des ta.
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Suomen Marfan ry
PL 1328
00101 HELSINKI
Puheenjohtaja Leila Raninen
puh. (09) 417 1727, 050-
5969804
leila.raninen@marfan.fi 
www.marfan.fi 

Suomen Dystonia-yhdistys, 
Finlads dystoni-förening ry
c/o puheenjohtaja
Jorma Kilpinen
Kissanmaankatu 6 A 1
33520 TAMPERE
puh. 040- 764 0908
kilpinen@koti.soon.fi 
www.dystoniayhdistys.com

AH-potilaat ry
(anusatresia ja hirchbsprung)
Puheenjohtaja Kirsi Män ty vaa ra
puh. 041-5198071
kirsi.mantyvaara@schering.fi 
www.ah-potilaat.org

Lyhytkasvuiset - Kortväxta ry
Puheenjohtaja Sauli Kart tu nen
Pietolankatu 15 as 4
04400 JÄRVENPÄÄ
puh./fax (09) 283 565
lyhytkasvuiset@lyhytkasvuiset.fi 
www.lyhytkasvuiset.fi 

AMC - ry
(arthrogryposis multiplex
con ge ni ta)
Puheenjohtaja
Lasse Niemi
Kuokkamiehentie 23
65300 VAASA
puh. 040-522 3025
www.amc.fi 

Suomen MPS -yhdistys
Puheenjohtaja Kari Vanhanen
Harmaalinnantie 17 C 9
28430 PORI
puh. 050 -594 9482
www.sunpoint.net/karppa/mps
mpsry@luukku.com
     

Suomen Osteogenesis 
Imperfecta ry (OI)
Puheenjohtaja Kati Wink
Sateenkaari 3 H 124
02100 ESPOO
puh. 0500-826 265
www.oifi nland.org

Suomen NF -yhdistys
Puheenjohtaja
Esko Kandelin
Paavonkatu 4 A 1
60200 SEINÄJOKI
www.nf.org/international 
affi liates/fi nland.htm

Suomen Perthes ry
Puheenjohtaja Jaana Haa van -
lam mi
Helmisentie 60
39620 KOVESJOKI
050-562 3345
http://koti.mbnet.fi /~juhop/
perthes/

Sotos -perheiden tuki
Yhteyshenkilö
Anu Kitka
Peräläntie 34
11120 RIIHIMÄKI
puh. 050-338 7050

Cranio ry
(kallo -ja kasvoluiden 
kasvuhäiriöt)
Puheenjohtaja Monica Tallberg
PL 1287
00101 HELSINKI
www.kolumbus.fi /cranio
cranio@pp.kolumbus.fi 

Suomen Turner -yhdistys ry
Puheenjohtaja Rea Anderzen
Castreninkatu 10 A 8
00530 HELSINKI
040 - 737 7235
tunerit@pp.inet.fi 
www.turneryhdistys.cjb.net
     
 

REDY ry
(rapadilino-erbin pareesi-dys-
 me lia)
Puheenjohtaja Krista Heik ki nen
Nevastie 21
36110 RUUTANA
puh. 044-5536 365
info@redy.info
www.redy.info

HARVINAISIA YHTEYSTIETOJA
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HARVINAISTEN VAM MAIS -
RYH MI EN RE SURS SI KES KUS -
VER KOS TO

MIKÄ ON HARVINAISTA?
Mitä harvinaisemmasta sai-
 rau des ta ja pienemmästä 
vam mais ryh mäs tä on kyse, 
sitä vai ke am paa on sekä asian-
 tun ti juu den, ver tais ryh män että 
ja kokemusperäisen tiedon löy-
 tä mi nen. Yh teis poh jois mai sen 
käytännön mu kaan pienenä vam-
 mais ryh mä nä pi de tään ryh mää, 
johon kuuluu enintään 100 hen-
kilöä mil joo naa asukasta kohden. 
Suo mes sa tämä tar koit taa noin 
500 henkilöä diag noo si ryh mää 
koh den.  

Resurssikeskusverkoston 
toi min nan kohderyhminä 
ovat eri tyi ses ti sellaiset ryh-
mät, jois sa vamma tai sairaus 
ai he ut taa merkittäviä haittoja 
mo nis sa ar ki elä män toimin-
noissa.  Suu rin osa vammoista 

on pe rin nöl li siä, joissakin vain 
alt ti us sai ras tu mi seen peri-
tään. Tämän lisäksi mukana 
myös muilla tavoin syn ty nei tä 
ti lo ja.

MIKÄ VERKOSTO?

Sosiaali- ja terveysministeriö 
nimitti 1991 yhdeksän kan san -
ter ve ys- tai vammaisjärjestön 
toimiyksikköä harvinaisten sai-
 ra uk si en resurssikeskuksiksi. So-
siaali- ja terveysalan tut ki mus- 
ja kehittämiskeskuksen Pienet 
vammaisryhmät –pro jek tin 
(1993-1995) myötä  re surs si -
kes kuk set ver kos toi tui vat  ja 
niiden palvelut ovat vä hi tel len 
tulleet osaksi julkista pal ve lu -
jär jes tel mää.  Kukin keskus toi-
 mii omalla lää ke tie teel li sen osaa-
 mi sen, iän mu kai sen ke hi tyk sen 
ja pal ve lu tar peen tun te muk sen 
eri tyis alu eel laan.  Ver kos tos sa 
on mu ka na myös Vä es tö lii ton 

MIKÄ IHMEEN VERKOSTO?

pe rin nöl li syys kli nik ka, samoin  
Sta kes on edelleen mukana toi-
 min nas sa.

MITÄ?
- sopeutumisvalmennusta  ja 

kuntoutusta
- yksilöllistä ja perhekohtaista 

ohjausta ja neuvontaa
- ryhmätapaamisia ja ver tais tu -

ki toi min taa
- erityisongelmien kartoitusta
- informaation keruuta ja tie dot -

ta mis ta
- diagnoosikohtaisia jul kai su ja
- kuntoutusmenetelmien ke hit -

tä mis tä
- ryhmien edunvalvontaa ja puo-

 les ta pu hu mis ta
- ammattihenkilöstön kou lu -

tus ta
- yhteistyötä eri järjestöjen kes-

 ken
- ammatillista yhteistyötä
- pohjoismaista ja kan sain vä lis tä 

yhteistyötä
     

MISTÄ TIETO LÖYTYY?
Resurssikeskusverkostoon kuuluvat: Hengitysliitto Heli, Ihopotilaiden 

keskusliitto, Invalidiliitto, Ke hi tys vam mais ten Tukiliitto, Kuulonhuol-
toliitto, Lasten ja nuorten kuntoutussäätiö, Nä kö vam mais ten 

kes kus liit to, Suomen MS-liitto, Reumaliitto, Väestöliitto ja 
Stakes. Lisätietoja toiminnasta löytyy osoit tees ta:

www.harvinaiset.org
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MIKÄ MARFAN OIREYHTYMÄ...?

Mikä on Marfan-
oireyhtymä?

Marfan-oireyhtymä on va ka va 
perinnöllinen si de ku dos sai-
 ra us, joka vaikuttaa potilaan 
sy dä meen, verisuonistoon, 
sil miin, luustoon ja ihoon.  Sai-
raus aiheuttaa liikunnallisia 
haittoja ja ongelmat rajoitta-
vat liikkumista.

Parannuskeinoa oi reyh ty-
 mään ei ole olemassa, mut-
ta varhaisella diagnoosilla, 
säännölli sillä lää kä rin tar kas -
tuk sil la ja oikealla lää ki tyk sel lä 
voidaan potilaan en nus tet ta 
paran taa ja elinikää pi den tää.

Tästä lähdettiin

On mielenkiintoista vertailla 
eri Pohjoismaiden Marfan-
yh dis tys ten toimintaa:  Nor-
jan, Tans kan, Ruotsin ja Suo-
men yh dis tyk set ovat kaikki 
pe rus tet tu 1990-luvun alussa.  

En nen sitä oli kuljettu pitkä tie 
sii hen, että ylipäätään huo-
mattiin sa maa oireyhtymää 
sairastavien yh teen saattami-
sen tar peel li suus ja ver ta is tu en 
tärkeys.

1970-luvulla asioista vai et tiin: 
ei uskallettu puhua siitä, mitä 
ei ymmärretä. Marfan-oi reyh -
ty mää pidettiin pe lot ta va na, 
kum mal li se na ja vaa ral li se na 
sai rau te na. Edes suurin osa 
ter vey den hoi to alan ih mi sis tä 
ei tun te nut oireyhtymää. 
Akuutit ti lan teet hoidettiin, 
mutta sään nöl li nen seu ran ta 
puut tui. Ih mi set olivat yk sin 
sai rau ten sa kanssa. 

1980-luku toi jo muka-
naan toivon tuulahduksia: 
alettiin etsiä virheellistä 
geeniä ih mi sen perimästä, 

keksittiin uu sia hoito- ja tut-
 ki mus ta po ja, sään nöl lis ten 
kont rol li käyn tien merkitys 
huo mat tiin. Tie toa oli ylipää-
tään hel pom min saatavilla 
kuin en nen. Iso-Bri tan ni as sa 
ja USA:ssa pe rus tet tiin en-
 sim mäi set po ti las yh dis tyk set. 
Havaittiin huo maa maan, että 
on muitakin vas taa van lai ses sa 
tilanteessa olevia ihmisiä ja 
heidän per he itään. 

1990-luvulla Marfan-oi-
 re yh ty män aiheuttava gee ni -
vir he löydettiin: oireyhtymä 
joh tuu geenimutaatiosta 
FBN1-ni mi ses sä pe rin tö te k-
i jäs sä. Oi re yh ty män diag nos -
ti soi mi nen ei tosin ole näin 
yk sin ker tais ta, siihen tar vi taan 
mui ta kin kri tee re jä kuin gee-
 ni vir he. Muu ta mi en ak tii vis ten 
lää kä rei den ja asi an osais ten 

Norjan, Tanskan ja Ruotsin Marfan -yh dis tys ten edustajat aloitte-
lemassa kokousta  Göteborgissa syyskuussa 2003.
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avul la saa tiin jär jes tet tyä en-
 sim mäi set ko ko uk set, joissa 
huo mat tiin po ti las yh dis tys ten 
tarve. Yh dis tys ten jä sen mää rä 
on niistä ajois ta kas va nut ta-
 sai ses ti. Tieto on siis saa vut -
ta nut ter vey den hoi to alan 
hen ki lös töä ja oireyh ty mää 
sai ras ta via, mut ta vie lä kin on 
maa il mal la nii tä, jot ka ei vät 
tie dä sai rau des taan. Pal jon 
on siis vie lä teh tä vää.

Reilussa kym me nes sä vuo-
 des sa on Poh jois mais ta lie nee 
Norja pi sim mäl le vie nyt mar-
 faa nik ko jen hoi don. Nor jan 
valtion tu el la on muu ta ma 
vuo si sit ten pe rus tet tu re-
 surs si kes kus (TRS), joka hoi taa 
kes ki te tys ti ja ko ko -
nais val tai ses ti muu-
 ta maa har vi nais ta 
diag noo si ryh mää. 
Kes kuk ses ta esi mer -
kik si mar faa ni kot ja 
hei dän per heen sä 
saavat siis kai ken tar-
 vit se man sa hoi don: 
tut ki muk set, lää-
 kin näl li sen hoi don, 
kun tou tuk sen, apu-
 vä li neet, so peu tu -
mis val men nuk sen, 
neu von nan jne. 
Tans kas sa on hoi to kes ki tet ty 
kah teen toi min nal li seen kes-
 kuk seen,  Köö pen ha mi naan 
ja Århusiin. Näis sä kes kuk -
sis sa ei kui ten kaan jär jes te tä 

hen ki seen jak sa mi seen olen-
 nai ses ti liit ty viä perhe- ja so-
 peu tu mis val men nus kurs se ja. 
Ruot sis sa ja Suo mes sa hoi to 
on ha jau tet tu eri yk si köi hin, 
sa moin erilaisten kurs si en 
jär jes tä mi nen.

Tähän on tultu ja tästä 
vielä eteenpäin

Suomen Marfan-yhdistys ry 
perustettiin vuonna 1992 tar-
 koi tuk se na mm. jakaa oi re yh-
 ty mäs tä tietoa jäsenilleen, vi-
 ran omai sil le ja julkisille lai tok -
sil le, valvoa mar faa nik ko jen ja 
heidän perheidensä etuja sekä 
kehittää hoitoa, kuntoutusta 
ja so peu tu mis val men nus ta 

yh teis työs sä sosiaali- ja ter-
 ve ydenhuollon kanssa. Näi-
den ta voit tei den saavutta-
miseksi yh dis tys mm. hankkii 
oireyhtymää kos ke vaa uu-
sinta tietoa seu raa mal la lää-

 ke tie teel lis tä tut ki mus ta ja 
julkaisuja, jär jes tää kokous- ja 
esi tel mä ti lai suuk sia sekä jul-
 kai see jäsenlehteä. 

 
Vertaistukea kaikille

Yhdistyksen tär keim piä teh-
 tä viä on kui ten kin tar jo ta 
mar faa ni koil le ja heidän per-
 heil leen mah dol li suuk sia ta-
 vata toi si aan, ver ta is tu en mah-
 dol li suus.  Ker ran vuo des sa 
pi det tä vä ke sä ta paa mi nen 
on var sin suo sit tu ta pah tu ma, 
mut ta ti lai suuk sia voi si olla 
enem män kin. Pie nen yh dis -
tyk sen ta lou del li set re surs sit 
itse jär jes tää va paa muo toi sia 
ti lai suuk sia ovat kui ten kin niu-

 kat, mut ta on nek si 
esi mer kik si In va li di-
 lii ton Lah den kun-
 tou tus kes kus on 
jär jes tä nyt sään nöl -
li ses ti si säl löl tään 
ja tun nel mal taan 
erin omai sia vii kon -
lop pu ta paa mi sia 
ja per he kurs se ja, 
joissa voi ju tel la, 
nau raa, itkeä tai 
olla muu ten vaan. 
Edellisen li säk si 
lois ta via kurs se ja 

jär jes tä vät MLL:n Lasten kun-
 tou tus ko ti lap si per heil le ja 
Reu ma sää ti ön sai raa la ai kui -
sil le mar faa ni koil le.

Marfan -yhdistyksen edustajat aloittelemassa kokousta 
Gö te bor gis sa syyskuussa 2003
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Julkisuuskampanjan 
avulla tunnetuksi

Yhdistys on ottanut toi min -
nas saan entistä vahvemmin 
tie dot ta van roolin. Vuonna 
2002 aloitettiin jul ki suus -
kam pan ja Marfan-oireyh-
tymän tun net ta vuu den pa-
rantamiseksi. Ta voit tee na on, 
että ihmiset, jotka tunnistavat  
Marfan-oi reyh ty mään kuulu-
via oireita it ses sään, ottaisivat 
yhteyttä hoi ta vaan lääkäriinsä 
mah dol lis ten lisätutkimusten 
te ke mi sek si. Tietopaketti, jo-
hon sisältyi kam pan jaa var-
ten tehty ju lis te, yhdistykses-
tä kertova esite ja saatekirje 
vas taan ot ta jat ahon mu kaan, 
lähetettiin pait si kaikille yh dis -
tyk sen jäsenille, myös kaikkiin 
Suo men yli opis tol li siin sai raa -
loi hin ja kes kus sai raa loi hin. 
En sim mäi sen vai heen koh de -
ryh mä nä oli vat sai raa loi den sy-
 dän hoi ta jat. Toi vee na oli, että 
ju lis te ri pus tet tai siin paikalle, 
missä se oli si mah dol li sim man 
monen näh tä vä nä. Jul ki suus -
kam pan jan toisen vai heen 
toteutus aloi te taan kuluvan 
syksyn ai ka na. Koh de ryh mä on 
tälläkin ker taa mietitty huolel-
lisesti ja pe rus tel lus ti. 

Yhteyksiä muihin maihin 
ja yhdistyksiin tarvitaan

Kansainvälinen yhteistyön 

tär ke ys havaittiin yh dis tyk -
ses sä muutama vuosi sitten. 
Yh dis tyk sen edustajat osal lis -
tui vat vuonna 2001 Brysselissä 
pi det tyyn EMSN:n (European 
Mar fan Support Network) 
ko ko uk seen ja syyskuussa 
2003 Gö te bor gis sa pidettyyn 

Poh jois mais ten Marfan-yh dis -
tys ten kokoukseen. Molemmat 
ko ko uk set olivat erittäin an-
 toi sia ja antoivat uudenlaista 
nä kö kul maa ja ajattelemisen 
ai het ta tähän työhön. Ilman 
näi tä ti lai suuk sia kuulla tois-
ten ko ke muk sia ja tapoja toi-
mia olisi lähes mahdotonta 
ar vi oi da ja suunnitella omaa 
toi min taa. Etenkin Pohjois-
mainen tapa toimia on kiin-

nostava, koska arvomme ja 
aja tus maa il mam me ovat hyvin 
lähellä toi si aan. Toki opittavaa 
ja mie len kiin toi sia asioita löy-
tyy myös Suo mes ta. In va li -
di lii ton jä se nyy den myötä ti-
 lai suuk sia tavata muita pieniä 
yh dis tyk siä tulee useammin ja 

näin pää sem me hyötymään 
toi sis tam me.

Toiminnan
 arviointi on tärkeää

Yhdistyksen toiminnan ar-
 vi oi mi nen ja tu le vai suu den 
suun ta vii vo jen miet ti mi nen on 
aika ajoin pai kal laan. Niin pä lä-
 he tim me ke vääl lä 2003 kaikille 
Suo men Mar fan-yh dis tyk sen 

Marfan -kesätapaamisen kohokohta oli lasten mielestä ehdotto-
masti ui mi nen. Ja kyllä siellä ui tiin kin!
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Marfan-yhdistys liiton 
jäseneksi 

Invalidiliiton liittohallitus 
on hyväksynyt Suomen 
Marfan-yhdistys ry:n 
Invalidiliiton jäseneksi 
5.9.2003 alkaen.  
Marfan-oireyhtymä on 
vakava perinnöllinen 
sidekudossairaus, joka 
vaikuttaa potilaan 
sydämeen, verisuonistoon, 
silmiin, luustoon ja 
ihoon. Sairaus aiheuttaa 
liikunnallisia haittoja 
ja ongelmat rajoittavat 
liikkumista. Lisäksi 
oireyhtymää sairastavilla 
esiintyy tuki- ja 
liikuntaelinmuutoksia 
luustossa, nivelsiteissä,  
jänteissä ja lihaksistossa. 
Suomen Marfan-yhdistys 
on liiton sääntöjen 5 §:ssä 
mainittu valtakunnallinen 
diagnoosipohjainen 
pienvammaryhmää 
edustava rekisteröity 
yhdistys. 

jäsenille ky se ly lo mak keen, 
jon ka avul la kar toi tim me jä-
 se nis tön toi vei ta esi mer kik si 
leh den si säl lön ja yh dis tyk sen 
toi min nan suh teen sekä jä-
 sen ten ha luk kuut ta osal lis tua 
toi min taan. Eh do tuk sia jä sen -
leh den si säl töön tuli paljon; 
eri tyi ses ti kiin nos ta vat muiden 
mar faa nik ko jen oma koh tai set, 
ar ki set ko ke muk set tämän 
oi re yh ty män kans sa. Myös 
toi min nan ke hit tä mi seen tuli 
jon kin ver ran ide oi ta, mutta 
pää sään töi ses ti sii hen oltiin 
tyy ty väi siä täl lai se naan. Yh-
 dis tyk sen hal li tus ei kui ten -
kaan voi tuu dit tau tua tähän 
hyvän olon tun tee seen, vaan 
toi min taa on ar vi oi ta va sään-
 nöl li ses ti ja muu tok siin on py-
 rit tä vä rea goi maan no pe as ti.

Vapaaehtoisvoimin 
pienillä resursseilla

Kaikki pienet yhdistykset pai-
 ni vat suurin piir tein sa man -
lais ten ongelmien kanssa, 
joista yksi on ta lo u del lis ten 
re surs si en vähäisyys. Suu rem pi 
uhka toi min nal le on kui ten kin 
aika- ja hen ki lö re surs si en vä-
 häi syys. Kaikki toiminta ta-
pahtuu va paa eh tois voi min 
ja vastuu jää usein muuta-
man ak tii vi sim man henkilön 
har teil le. Uu si en innokkaiden 
va paa eh tois ten löytäminen 
ei ole help poa. Kui ten kin pie-

nikin apu, vaik ka pa kertomus 
tai va lo ku va jä sen leh teen, on 
enemmän kuin ter ve tul lut ta. 
Va paa eh tois toi min ta on välil-
lä ras kas ta ja ku lut ta vaa, mut-
ta pää asi as sa kui ten kin niin 
antoisaa, että sitä kan nat taa 
ko keil la!

Leila Raninen
puheenjohtaja

Suomen Marfan-yhdistys ry

Suomen Marfan-yhdistys ry
puheenjohtaja Leila Ra ni nen
sihteeri Virpi Saukkola
PL 1028
00101 HELSINKI
http://www.marfan.fi 
info@marfan.fi 
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Kansainvälinen
vaikuttaminen
Katri Koskinen

Oma vaikuttamiseni kan sain vä l-
i sis sä kuvioissa on vain pa rin vii-
me vuoden ajalta, joten en siksi 
halua esiintyä ai hees sa minään 
eksperttinä. Kerron aja tuk sia ni 
ja kokemuksiani kan sain vä li seen 
vai kut ta mi seen liit ty en, kenttänä 
vam mais ten nais ten asiat.

Nämä kaksi, kohta kolme 
vuotta, jolloin olen ollut kan-
 sain vä li sis sä työryhmissä 
vam mais ten naisten asi ois sa, 
ovat olleet vauhdikkaita. 
Kaik ki al koi Invalidiliiton 
nais työ ryh mäs tä, jossa olen 
ollut mu ka na vuodesta 1998. 
Nais työ ryh mään minut vei 
osaltaan psy ko lo gi an päät tö -
työ ni, jon ka tein vam mais ten 
naisten it se tun nos ta. Vuon na 
2001 Eu roo pan Vam mais -

foo ru min ko mi te oi hin, joita 
on yh teen sä yh dek sän täl-
lä het kel lä, valittiin uudet 
jäsenet. Mi nua eh do tet tiin 
In va li di lii tos ta Suomen vam-
 mais foo ru min edustajana 
Euroopan Vam mais foo ru min 
nais ko mi te aan. Tulin va li tuk si 
ko mi te aan, ja syksyllä 2001 
käyn nis tyi kin sitten mie len -
kiin toi nen nelivuotisjakso 
Eu roo pan Vammaisfoorumin 
nais ko mi te as sa. 

Mikä  EDF?

Euroopan vam mais foo ru mi on 
kansainvälinen, yleis hyö dyl li nen 
järjestö, jonka pää ma ja on Brys-
 se lis sä. Sen pe rus ti vat vuon na 
1996 vam mais ten ja heidän 
per heiden sä järjestöt; tar koi -
tuk se naan edistää kai kil le vam-
 mais ryh mil le yhteisiä asi oi ta ja 
toi mia vam mais ten riip pu mat-
 to ma na ja voi mak kaa na ää ne nä 

EU:ssa.  EDF:ssä ovat edus tet tui -
na Eu roo pan uni o nin tällä het-
kellä  yli 37 mil joo naa vam mais ta 
kan sa lais ta. EDF:n teh tä vä nä on 
edis tää vam mais ten hen ki löi den 
yh den ver tai sia mah dol li suuk sia, 
tor jua syr jin tää sekä turvata ja 
suojella vam mais ten pe rus oi -
keuk sia osal lis tu mal la ak tii vi ses ti 
toi min ta oh jel mi en ke hit tä mi-
 seen ja vammaisten oi ke uk si en 
puo les ta kam pan join tiin EU:n 
ta sol la. EDF:n teh tä vä kent tä on 
hyvin laaja, kos ka niin monet 
EU:n aloit teet vai kut ta vat vam-
 mais ten hen ki löi den elä mään. 
EDF:n toi min nal la pyritään pää-
 asi as sa vai kut ta maan nii hin EU:n 
aloit tei siin ja toi min ta oh jel miin, 
joil la on mer ki tys tä vam mais ten 
kan nal ta.

EDF ja yhteydet eri elimiin

EDF tarjoaa hallinnollista tu kea 
Euroopan parlamentin vam-
 mais ryh mäl le ja tekee yh teis -
työ tä tämän puoluerajat ylit tä vän 
ryhmän kanssa, jon ka teh tä vä nä 
on puolustaa vam mais ten oi-
keuksia Eu roo pan par la men -
tis sa ja muissa EU:n toi mi eli mis sä. 
EDF pi tää sään nöl li ses ti yhteyttä 
kaik kiin asi aan kuu lu viin Euroo-
pan ko mis si on pääosastoihin ja 
käy tärkeää vuoropuhelua työl-
 li syy den ja sosiaaliasioiden pää-
osaston ja sen vam maisasi oi ta 
kä sit te le vän yk si kön kanssa.

Euroopan unionin neu vos -
toon kohdistuva työ hoi de -
taan pääasiassa kansallisten 
vam mais neu vos to jen kautta. 
Huo mio keskitetään Euroopan 
uni o nin kulloiseenkin pu heen -
joh ta ja maa han. EDF valmistelee 

SUOMALAINEN NAINEN VAI KUT TA MAS SA 
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puolivuosittain pu heen joh ta-
 ja maal le muistion, joka pe rus tuu 
puheenjohtajan työ oh jel maan. 
Siinä esitellään neu vos tol le 
vam mais ten kannalta en si si -
jai set asiat.  EDF:n joh to ryh män 
kokouksetkin jär jes te tään pu-
 heen joh ta ja maassa. Euroopan 
talous- ja so si aa li ko mi te an sekä 
alueiden ko mi te an kanssa käy-
 dään jatkuvaa vuoropuhelua 
kaikista vam mai siin vai kut ta vis ta 
asioista Euroopan unio nis sa.

Euroopan neuvosto on myön-
 tä nyt EDF:lle neu von an ta jan 
aseman. EDF on myös luonut 
suhteet Kan sain vä li seen työ jär -
jes töön (ILO), Maa il man ter ve ys -
jär jes töön ( WHO) ja Yh dis ty -
nei den kan sa kun tien talous- ja 
so si aa li neu vos toon.

EDF on Euroopan so si aa li alan 
kansalaisjärjestöjen foo ru min, 
aktiivinen jäsen. EDF on myös 
Euroopan naisten lob byn (Eu ro -
pe an Women’s Lob by, EWL) jäsen, 
koska se ha lu aa var mis taa, että 
vam mais ten tyt tö jen, naisten 
ja vam mais ten lasten äitien 
oi keu det otetaan huo mi oon 
jär jes tön työssä.

Euroopan naisten lobbyn 
pre si dent ti on nyt en sim mäi sen 
kerran vammainen nai nen, hol-
 lan ti lai nen Lydia Zijdel-La Ri vie re. 
Lydia on EDF:n nais ko mi te an 
entinen pu heen joh ta ja, sekä 
edelleen tiiviisti mukana naisko-
mitean työs ken te lys sä. Lydia on 
mie les tä ni hyvä esi merk ki siitä, 
miten vam mais ten naisten asioi-
ta ajaessakin vai kut ta mis kent tää 
voi laajentaa koko ajan. Ensin Ly-
dia vaikutti vammaisten nais ten 
asioissa, nyt hän edus taa kaikkia 
Eu roo pan naisia, vammaiset nai-

set mukaan lu ki en. Euroopan 
nais ten lob byn presidenttinä 
Ly dia te kee mielestäni tär ke ää 
raja-aitojen kaa ta mis työ tä, 
kos ka aiemmin naisjärjestöt 
eivät aina osanneet mieltää 
vam mais ten naisten kuu lu van 
mu kaan heidän kuvioihinsa. 

Lydian ollessa EDF:n nais ko -
mi te an puheenjohtaja, vuon na 
1996 naiskomitea julkaisi Eu-
 roo pan vammaisten naisten 
manifestin, joka on kään net ty 
12 eri kielelle, myös suo mek si. 
Manifesti kokosi suo si tuk set 
vammaisten naisten syr jin nän 
vastustamiseksi eri elä män alu-
 eil la ja on edel leen yksi pe rus -
do ku ment ti vam mais ten nais ten 
syr jäy ty mi sen eh käi se mi ses sä. 

EDF:n naiskomitean teh tä vä 
on lyhyesti sanoen varmistaa 
sukupuolisensitiivisyys sekä 
vam mais ten naisten huo mi -
oin ti EDF:n eri toiminnoissa ja 
EU:n lainsäädäntötyössä. EDF:
n nais ko mi te as sa on mu ka na 
yh dek sän jäsentä eri mais ta, pu-
 heen joh ta ja sekä yh te ys hen ki lö 
EDF:n hal li tuk ses ta. 

Mitä EDF:n naiskomitean 
jäsenyys on merkinnyt?

EDF:n naiskomitean jä se nyys on 
merkinnyt itselleni ennen kaik kea 
kan sain vä li syyt tä sekä mie len kiin -
toi sia mah dol li suuk sia osallistua. 
Nais ko mi te an ta paa mi set ovat ol-
leet noin kaksi ker taa vuodessa, 
näiden lisäksi on tullut it sel le ni 
yllättäviäkin edus tus ti lan tei ta 
EDF:n nais ko mi te an edus ta ja na. 
Viime jou lu kuus sa olin EDF:n 
nais ko mi te an edustajana Krei-
 kas sa ker to mas sa vammaisten 

naisten ta pah tu mis ta Eu roo pan 
vam mais ten vuoden mer keis sä. 
Es pan ja on tullut vii me vuo si na 
näkyväksi maaksi vam mais ten 
naisten asi oi den aja mi ses sa, 
niinpä olen EDF:n nais ko mi te an 
es pan ja lai sen jä se nen kut su -
ma na ol lut pu hu mas sa ja osal-
 lis tu mas sa vammaisten nais ten 
ta pah tu miin Es pan jas sa. Mo ni -
puo li nen kielitaito ja ulospäin 
suun tau tu nei suus helpottaa kon-
 tak ti en sol mi mis ta eri mais ta ole-
vien ih mis ten kanssa. 

Toimin naiskomiteassa EDF:n
nuorten komitean yh te ys -
hen ki lö nä. Mie len kiin toi nen 
haaste tuli nuorten ko mi te al ta, 
kun heidän edustajansa ei pääs-
syt syyskuussa 2003 pi det tyyn 
nuor ten naisten po liit ti sen vai-
 kut ta mi sen se mi naa riin. Läh din 
hyvin lyhyellä va roi tus ajal la 
hei dän edus ta jan sa sijaiseksi 
tä hän Euroopan Neuvoston 
jär jes tä mään se mi naa riin. Se mi -
naa ris sa oli noin sata osal lis tu jaa 
Eu roo pan Neuvoston eri eli mis tä 
sekä nuoria naisia 31 Eu roo pan 
maasta. Edellä mai nit se ma ni 
Lydia Zijdel piti ko ko uk ses sa 
puheenvuoron Eu roo pan nais-
 ten lobbyn pre si dent ti nä. Mui ta 
vammaisia naisia meitä ei ollut 
kokouksessa. Koin, että muka-
naolollamme se mi naa ris sa oli 
merkitystä. Esittelyni sekä Lydi-
an pu heen vuo ron jäl keen vam-
maisten naisten asi at nos tet tiin 
esiin hyvin mo nen pu hu jan 
pu hees sa. Ko ko uk sen lop pu ju -
lis tuk ses sa nos tet tiin esiin vam-
 mais ten ja maa han muut ta ja ym. 
vä hem mis tö ryh mi en nais ten 
huo mi oin ti. Koin se mi naa rin 
erit täin tärkeänä ti lai suu te na 

SUOMALAINEN NAINEN VAI KUT TA MAS SA 
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vaikuttaa ns. vam mat to mi en 
ihmisten tie dos ta mi seen vam-
 mais ten ih mis ten asi ois sa. 

Työskentely Euroopan 
Neu vos ton työryhmässä

Kuten jo edellä mainitsin, Es pan -
jas ta on viime vuosina tul lut hy-
vin aktiivinen maa vam mais ten 
naisten asioissa. Eu roo pan Neu-
vosto on siis toi sen maailmanso-
dan jäl keen pe rus tet tu kansain-
välinen yh teis työ elin mm. ih mis -
oi ke us asi ois sa ja siihen kuuluu 
ny ky ään noin 45 maata. Yhtenä 
ko mi te a na Eu roo pan Neu vos ton 
mo ni mut kai ses sa or ga ni saa ti os -
sa on vam mais ko mi tea, joka jä-
senmaa Espanjan aloit tees ta 
asetti syk syl lä 2001 työ ryh män, 
joka työs ti dokumentin Euroo-
pan Neu vos ton vam mais ten 
ihmisten in teg raa tio po li tii kois ta 
vastaavien mi nis te ri en toiseen 
mi nis te ri ko ko uk seen (edellinen 
ja en sim mäi nen vastaava ko-
kous oli vuon na 1990). Mi nis te r-
i ko ko uk sen tehtävänä oli linjata 
vam mais po li tiik kaa seu raa vak si 
vuo si kym me nek si. Työ ryh män 
työs tä män dokumentin ai-
heena oli vammaisten nais ten 
syr jäy ty mi sen ehkäisy. Työ ryh -
mään haluttiin en si si jai ses ti 
vam mai set naiset asian tun -
ti joik si kuu des ta Eu roo pan 
maasta. Itse tulin va li tuk si työ-
 ryh mään Suo men edus ta jak si, 
kun Vam mais ko mi te an suo ma -
lais jä sen oli ot ta nut yhteyttä 
Invalidiliiton jär jes tö pääl lik köön 
ja tämä oli suo si tel lut minua 
työ ryh mään. Ir lan nin edustajaa 
lukuun ot ta mat ta muut työryh-
män jä senet oli vat itse vammaisia 

naisia. Työ ryh män konsulttina ja 
syr jin tä do ku men tin kirjoittajana 
toi mi Portugalin entinen so si aa li- 
ja terveysministeri Ms Maria Leo-
 nor Beleza. 

Työryhmä kokoontui Stras-
 bour gis sa neljä kertaa. Monet 
työryhmän jäsenistä pääsivät 
myös omien maidensa de le -
gaa ti ois sa mi nis te ri ko ko uk seen, 
jota varten työryhmä työs ti do-
 ku men tin vam mais ten naisten 
syrjäytymisen eh käi sys tä. Olin 
myös  itse mu ka na Espanjassa 
toukokuussa 2003 pidetyssä mi-
 nis te ri ko ko uk ses sa. Ennen mi nis -
te ri ko ko us ta pidettiin kuu kaut ta 
en nen Mad ri dis sa vam mais -
jär jes tö jen varjokokous, jossa 
vam mais jär jes töt muo toi li vat 
ha lu aman sa viestin mi nis te r-
i ko ko uk sel le. Var jo ko ko uk sen 
vies ti oli lyhyesti sa not tu na se, 
että nyt haluttiin vam mais ten 
asi ois sa sanoista te koi hin. 

Ministerikokouksen pu heen -
joh ta ja na toimi isäntämaa Es-
 pan jan sosiaali- ja työ mi nis te ri 
Eduardo Zaplana. Ilokseni pa nin 
merkille, että Zaplana nos ti mi-
nisterikokouksen ai ka na vam-
 mais ten naisten asi oi ta voi mal -
li ses ti esille Es pan jan leh dis sä. 
Uskon, että Zap la nan si tou tu m-
i seen vam mais ten nais ten asioi-
den aja mi seen vaikutti sekin, että 
hän maa lis kuus sa 2003 osallistui 
Es pan jas sa pi det tyyn mit ta vaan 
kan sain vä li seen naiset ja vam-
 mai suus – seminaariin. 

Itselleni uskoa vai kut ta mis m-
ah dol li suuk siin kan sain vä li ses sä 
työskentelyssä toi ehkä vähän 
yllättäväkin asia. Sain ni mit täin 
Euroopan Neu vos ton vam-
maisten naisten syr jäy ty mi sen 

dokumenttia val mis te le vas sa 
työryhmässä ide an, että va lo -
ku va näyt te ly vam mai sis ta 
naisista mi nis te ri ko ko uk ses sa 
voisi avata osal lis tu ji en silmiä 
lisää, syrjintää käsittelevän kir jal -
li sen do ku men tin ohella. Ide a ni 
kohtasi alussa epäilyjä, mut ta 
lopulta asia eteni niin, että syr jäy -
ty mis do ku ment tia val mis te le van 
työryhmän viimeisessä koko-
uksessa kaikki ryhmän jä senet 
asettautuivat lopulta ide a ni 
taakse. Mi nis te ri ko ko uk ses sa oli 
sitten näyttelynä esillä kahdek-
san maan toi mit ta mat valokuvat 
vammaisista nai sis ta. Huomasin, 
että asi an eteen päin saaminen 
edellytti itseltäni us koa, sinnik-
kyyttä sekä rau hal li suut ta ja 
pe rus te lu ja asian eteen päin vie-
 mi ses sä. Asiassa ei kannattanut 
heti antaa pe rik si.

Valokuvanäyttely oli totta kai 
toissijainen asia vammaisten 
naisten syrjäytymistä kä sit te le vän 
dokumentin rinnalla. It sel le ni se 
kuitenkin antoi us koa, että kan-
sainvälisessä yh teis työs sä voi 
vaikuttaa mo ni puo li sil la tavoilla. 
Itse do ku ment tiin vaikuttaminen 
edel lyt ti paljon sen läpikäymistä 
sekä tark kaa vais ta osal lis tu mis -
ta ja asi oi hin puuttumista sekä 
keskustelua työryhmän kokouk-
sissa. Työ ryh mäs sä työs ken te lyä 
palveli se, että olin myös EDF:n 
nais ko mi te an jäsen, näin pystyin 
vä lit tä mään tietoa molempiin 
suun tiin. Itse olisin Euroopan 
Neu vos ton työskentelyssä kyllä  
ha lun nut enemmän ja avoi-
 mem min hyödyntää ver kos to ja ni 
EDF:n naiskomiteassa. Yl lät tä vää 
minulle oli Euroopan Neu vos ton 
työryhmässä tietty si sään päin 



22

...

23

lämpiävyys, työ ryh män työs-
kentelyvaiheessa  ol tiin enim-
mäkseen en nem min kin halut-
tomia antamaan tie to ja ulospäin 
esim. EDF nais ko mi te al le, sitä ei 
mitenkään kan nus tet tu. Itse 
näkisin, että eri verkostojen 
avoin hyö dyn tä mi nen jonkin 
työryhmän työs ken te lys sä 
voisi tuottaa laa dul li ses ti 
mo ni puo li sem man ja ehkä 
paremman lop pu tu lok sen. 

Ajatuksiani 
kansainvälisestä 
vaikuttamisesta

Näen, että kan sain vä li ses tä 
vaikuttamistyöstä eri ih-
 mis ten asioissa on Eu roo pan 

yh den ty es sä tullut koko ajan 
tär keäm pää. Esimerkiksi vam-
 mais ten naisten ti lan teis sa eri 
maissa on yllättävän pal jon yh-
 tä läi syyk siä eri maiden kes ken. 
Siksi eri maista olevat naiset 
voivat hyvin liittyä yh teen saa-
 dak seen äänensä pa rem min 
kuu lu viin. Tuntuu, että yh tei sin 
eurooppalaisin so pi muk sin ja 
lainsäädännöin ha lu taan yhä 
enemmän vai kut taa yk sit täi siin 
maihin. Siksi mie les tä ni on hyvä 
olla mukana eu roop pa lai ses sa 
vai kut ta mi ses sa, muo toi le mas sa 
kan sain vä li siä suo si tuk sia. 

Eri maista olevien naisten on 
hyvä vaihtaa kokemuksia kes ke -
nään. Tällä hetkellä eri mai den 
käytännöissä esim. vam mais ten 

naisten saamien pal ve lu jen koh-
 dal la on myös ero ja. Näi den ero-
jen tie dos ta mi nen eri mai den 
välillä on hyö dyl lis tä sekä hy-
vässä että pahassa. Niiden mai-
den nai set, joiden palvelut ovat 
huo mat ta vas ti puut teel li sem mat 
kuin esim. omassa maas sam me, 
ehkä pon nek kaam min aja vat 
omia etujaan kun kuu le vat, että 
kaikkialla ei ole samoja epäkohtia 
vaan että jossain muussa maassa 
vam mais ten naisten tilanne on 
voi tu huo mi oi da paremmin. 

Katri Kos ki nen mie hen sä Jorman kans sa viet tä mäs sä Kat rin 30 -vuo tis juh laa
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PIENENÄ HARVINAISENA SUURESSA MAAILMASSA

Yhteispohjoismainen 
AMC-tapaaminen 
järjestettiin 
24.-27.7.2003 
Falkenbergissä 
Ruotsissa. Suomesta 
osallistui tapaamiseen 
seitsemän amc:tä 
sairastavaa lasta ja 
nuorta perheineen. 
Matkamme alkoi jo 
keskiviikkoiltana Silja 
Linen Europalla Turun 
satamasta. Ryhmään 
kuului yhteensä 28 hlöä, 
joista melkein puolet oli 
lapsia. 

Suurkiitos täytyy antaa Silja 
Linelle, joka upeasti hoiti in-
va-autot hissien lä hei syy teen 
au to kan nel la sekä muut kin 
jär jes te lyt laivalla. 

Torstaina ajoimme Ruotsin 
halki reittiä Tukholma-Fal ken -
berg, joka oli upea tie ajaa. Pai-
kan päällä olimme il ta päi väl lä, 
hienossa neljän tähden me ren -
ran ta ho tel lis sa. Illalla meille oli 
jär jes tet ty suun nis tus ta, jossa 
oli jouk ku ei siin sekoitettu joka 
maasta aina yksi perhe. Sii nä 
oli sitten jol lain kielellä pak ko 
pärjätä. Se oli kuitenkin hyvä 
keino tu tus tua uusiin perhei-
siin. Suurin ongelma, mikä ta-
paamisen ai ka na tuli oli juuri 
tuo kie li on gel ma per hei den 

kesken. 
Tapaamiseen yhteensä 

osal lis tui yhteensä noin 120 
henkilöä Ruot sis ta, Norjasta, 
Tans kas ta ja Suomesta. Tar-
 koi tuk se na oli vahvistaa poh-
 jois mais ta yh teis työ tä, saada 
uutta tie toa sai rau des ta sekä 
ver tail la hoi to me ne tel miä eri 
mai den vä lil lä. 

Jokainen maa piti per jan tai -
aamu na oman amc-yh dis tyk -
sen sä esittelyn. Tanskan (amc 
ja dysmelia yhdessä) ja Nor jan 
yh dis tyk set ovat jo 80-lu vul la 
pe rus tet tu ja, mutta Suo men ja 
Ruot sin yh dis tyk set vasta 90-
luvun lo pul la. Näin ollen ero ja 
yh dis tys ten välillä tuli toi-

 min nan mo ni puo li suu des sa 
ja tie ten kin va rain ke ruus sa. 
Tans kan yh dis tyk sel lä oli jopa 
on gel ma saa da käy tet tyä ra-
 haa siihen mal liin, mitä he sitä 
saa vat. Siellä mm. val tio tu kee 
huo mat ta vil la sum mil la pien-
 tä yhdistystä. Jä sen mää ris sä ei 
kuitenkaan kovin suuria ero ja 
ollut. On han kyse har vi nai -
ses ta sairaudesta.

Kolmipäiväisen ta paa mi sen 
ohjelmassa oli eri asian tun ti -
joi den luentoja. Suo ma lai sil le 
oli järjestetty tulkkaus, joka 
oli erinomainen juttu. Lapsille 
oli järjestetty lu en to jen ajaksi 
omaa ohjelmaa aina si vu -
vau nu moot to ri pyö räi lys tä, 
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sim pu koi den ke räi lyyn. Li-
säksi oh jel ma sisälsi  vapaa-
aikaa, jonka aikana perheillä 
oli mah dol li suus viet tää lo-
maa ja nauttia täys hoi dos ta. 
Erityisesti las ten mieleen oli 
uinti meressä ja hotellin tasok-
kaassa ui ma hal lis sa. Altaaseen 
saatiin seu rak si myös Atlantan 
pa ra lym pia lais ten uinnin kul-
 ta mi ta lis ti David Lega. 

Sen lisäksi että matka oli ko-
 ke muk se na ai nut ker tai nen, 
saim me myös paljon asi an -
tun te vaa tietoa mm. vam-
 mais ten nuorten asumis- ja 
opis ke lu mah dol li suuk sis ta 
ja fy sio te ra peut tien toi min -
ta ta vois ta eri pohjoismaissa. 
Myös ham mas lää kä ri lu en noi 
amc:n vai ku tuk ses ta suun toi-
 min taan.

Viimeisenä iltana kiin nos -
ta va hetki vietettiin kahden 
nuo ren aikuisen kanssa ju-
 tel len heidän lapsuudestaan. 
Me van hem mat opimme taas 
ker ran paljon noiden nuor ten 
vii sais ta sanoista. Vam mai se na 
on kuitenkin tärkeää elää 
mah dol li sim man normaalia 
elä mää omien kykyjensä 
mu kaan ja jo kotona saada 
it se näis tyä rauhassa.

Erityisesti harvinaista sai-

 raut ta sairastavalle ja hänen 
perheelleen on tärkeää 
vas taa van lai nen yhteistyö 
sa mas sa elämäntilanteessa 
ole vi en kans sa, sekä kotimaa-
sa että ul ko mail la.  Suomessa 
AMC- yh dis tys järjestää kerran 
vuo des sa kaikille jäsenille ja 
hei dän perheilleen tarkoite-
tun vuo si ta paa mi sen, johon 
py ri tään järjestämään asian-
 tun ti ja lu en nois ta lähtien 
kaik kea ai hee seen liittyvää.

Mikä on AMC?

Arthrogryposis (Arthrogry-
 po sis Multiplex Congenita=
AMC) on termi kuvaamaan 
syn nyn näis tä mo ni ni vel jäy-
 kis ty mä -sai raut ta.  Kou kis tu ma 
on ra joi tus nivelen liik keen laa-
 juu des sa.  Joissain tapauksissa 
muu ta mat nive let voivat olla 
al tis tu neet ja liikerata saat-
taa olla mel kein normaali. 
Klas si ses sa Arthrogryposis- 
ta pa uk ses sa kädet, ranteet, 
kyy när päät, ol ka päät, lonkat 
(lan teet), ja pol vet ovat al tis -
tu neet. Useim mi ten ni vel jäy -
kis ty män yh te y des sä esiin tyy 
li has heik kout ta, joka hei ken tää 
edelleen liik ku vuut ta.

Arthrogryposis on sangen 
harvinainen eli sitä esiintyy 
ehkä joka 1/3 000 syn ty mäs sä. 

Noin yksi 10 000 – 15 000 
syn ty väs tä lapsesta sai ras taa 
arthrogry poo sia. Tällä het kel lä 
Suomessa on arviolta 100 
arthrogrypoosia sairastavaa  
henkilöä.

Tutkimustyö eläimillä on 
osoit ta nut, että mikä ta han sa 
liikettä rajoittava tekijä ennen 
syntymää aiheuttaa nivelen 
jäykistymisen. Vaik ka itse ni vel 
saattaa olla täysin normaali, 
sen pitkäaikainen liik ku mat -
to muus aiheuttaa ylimää-
räisen sidekudoksen kasvua 
nivelen ympärille, joka “lu-
kitsee “ni ve len pai koil leen. 
Liikkuvuuden vä hyys aiheut-
taa myös sen, että niveleen 
sitoutuvat jän teet eivät pääse 
kasvamaan tar vit ta vaan pituu-
teen, jolloin lii an lyhyet jänteet 
vai keut ta vat nivelen normaa-
lia liik ku vuut ta.

Siihen että lihakset eivät 
ke hi ty kunnolla (atrophy), ei 
useim mi ten voida määrittää 
mitään erityistä syytä, vaik-
ka aiheuttajiksi on epäilty 
li has sai ra uk sia, äidin ras kau -
den ai kais ta kuumetta ja vi-
 ruk sia, jot ka voivat vioittavat 
her mo im puls se ja lihaksiin 
lä het tä viä soluja. Tai riittämä-
tön liik ku mis ti la kohdussa, 
esi mer kik si lapsiveden vähyys,  
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tai koh dun epämuodostuma.
Arthrogryposiksen asteen 

laa tu, miten lihakset ja ni ve let 
ovat altistuneet, vaih te lee 
suu res ti. Arthrogryposis ei ole 

ete ne vä sairaus, fy sio te ra pi al -
la ja muilla saatavilla olevilla 
hoi to muo doil la on mah dol -
lis ta pa ran taa po ti laan elämän 
laa tua mer kit tä väs ti. Ihmiset, 

AMC ry

AMC ry perustettiin v.1998 
Tampereella. Tar koi tuk se na 
oli saada yhdistys, josta saada 
tie toa, kun per hee seen syn tyy 
amc-lapsi. 
Yhdistyksemme tar koi tuk se -
na on toi mia arthrogry poo sia 
sai ras ta vien ja heidän per-
 heiden sä yh dys si tee nä, val voa 
hei dän etu jaan ja työs ken nel lä 
arthrogry poo sin ai he ut-

yh dis tyk sen toi min taa.
Tällä hetkellä yhdistyksen 

jä se niä on n. 40 ikä ja kau -
mal taan 1-70 vuotiaita.

Yhdistys on läm min hen-
 ki nen pieni porukka, johon 
kaik ki ovat tervetulleita!

 Maaret Ran ta la
 Virpi Gran lund
 Riitta Ruus ka nen

joil la on Arthrogry po sis, ovat 
älyk kyydel tään normaaleja ja 
voi vat elää tuottavaa ja it se -
näis tä elämää aikuisena.

 ta mi en vam mo jen ja hait-
 ta vai ku tus ten tut ki muk sen, 
eh käi syn, hoi don ja kun tou -
tuk sen edis tä mi sek si.

Yhdistys on val ta kun nal li nen 
ja sen varsinaiseksi jä se nek si 
voidaan hyväksyä jo kai nen 
sen toimialueella asuvat 
arthrogry poo sia sai ras ta vat 
hen ki löt ja heidän lä hi omai -
sen sa, joka ha lu aa edistää 
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Tietoa harvinaisista sai ra uk -
sis ta löydät osoit tees ta
 www.harvinaiset.org
Osoitteesta löytyy:
-diagnoositietoa
-luettelo ja yhteystiedot har vi -
nais ten vam mais ryh mi en re surs si -
kes kuk sis ta
-pienten vammaryhmien ver kos to jen 
jul kai su lu et te lo, arkisto.
-Ovesta Ulos, har vi nai set kriteerit 
(yh teen ve to eräil le harvinaisille 
vam ma- ja sai ra us ryh mil le suun-
 na tus ta vai kea vam mai suut ta ja 
eri tyis tar pei ta kar toit ta nees ta ky-
 se lys tä), ar kis to.
   
Tietoa yh teis kun nan tu ki -
muo dois ta löydät osoit-
 tees ta:
www.invalidiliitto.fi 
tiedotus/julkaisut
Osoitteesta löytyy :
Invalidiliiton pieni so si aa li opas
Oppaaseen on kerätty vam mai -
sel le hen ki löl le tar peel li sia yh teis -
kun nan tukimuotoja.. Pal ve lu ja ja 
tu ki toi mia järjestävät eri ta hot, 
esim. kunnan so si aa li toi mis to, 
ter ve ys kes kus, Kan san elä ke lai tos, 
kes kus sai raa la, työ voi ma toi mis to 
ja va kuu tus yh tiöt.

Tietoa apu vä li neis tä löy dät 
osoit tees ta:
http://www.stakes.fi/apu da ta/
info.htm

APUDATA on tietokanta apu vä -
li ne alan or ga ni saa ti ois ta ja pal-
 ve luis ta.
Se sisältää toi min ta ku va uk set ja 
yhteystiedot
- apuvälinealan yri tyk sis tä
- vammaisjärjestöistä

- muista apuvälineiden parissa 
toi mi vis ta so si aa li- ja ter vey -
den huol to alan organisaatioista 
(apu vä li ne yk si köt, eri tyis kou lut, 
kun tou tus lai tok set jne.) 
- linkit muihin apu vä li ne tie to-
 kan toi hin

APUDATAsta voit etsiä esi mer -
kik si
- pyörätuoleja myyviä yri tyk siä
- palvelutakseja maa kun nit tain
- apuvälinekorjaamoja ja huol to -
liik kei tä

APUDATA sisältää myös
- apuvälineluokituksen  “SFS-EN 
ISO 9999 Apu vä li nei tä vam mai sil le 
hen ki löil le. Luokitus”-stan dar din 
nimikkeistö osan. Täy del lis tä ISO-
standardia myy Suomen Stan dar di -
soi mis liit to SFS.

Tietoa perusturvasta, löy dät 
osoit tees ta:
www.kela.fi 

Kansaneläkelaitos, Kela, hoitaa 
Suomessa asuvien perusturvaa eri 
elä män ti lan teis sa. Kelan asi ak kai ta 
ovat kaikki Suomessa asuvat sekä 
ulkomailla asuvat Suomen so si aa l-
i tur vaan kuuluvat henkilöt.
   

Tietoa harvinaisista sai ra uk -
sis ta löy dät osoit teis ta:

GeneTests Web site, Uni ver si ty of 
Wa shing ton
http://www.geneclinics.org/

HON; Health On the Net Foun da -
ti on 
http://www.hon.ch/

Medline plus, Health In for ma ti on, 
The U.S. Na tio nal Library of Me-
 di ci ne
http://www.nlm.nih.gov/
med li nep lus

NORD, The Na tio nal Or ga ni sa ti on 
for Rare Disor ders 
http://www.rarediseases.org/

Orphanet, in for ma ti on on rare di-
 se a ses and or phan drugs
http://orphanet.infobiogen.fr/

So ci als ty rel sens kuns kaps da ta bas 
om små och min dre kända han di -
kap pg rup per 
http://www.sos.se/smkh

Tiesitkö, että.........
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Suomen Sotos -perheiden 
tukiyhdistys perustettiin 1995 
kokoamaan Sotos -perheet 
yhteen ja antamaan jäsenille 
opastusta, vertaistukea, sekä 
tietoa Sotosin oireyhtymästä. 
Yhdistykseemme kuuluu 
noin 15 perhettä ja joitain 
tukijäseniä. Johtuen 
vähäisestä jäsenmäärästä, 
toimintamme on 
vapaamuotoista ja rentoa. 
Yhdistyksellä ei ole 
sääntöjä, emmekä ole 
rekisteröityneet. Jäsenmaksu 
on vapaaehtoinen ja vapaasti 
valittavan suuruinen. 
Ehkä tästä johtuen 
rahastonhoitajan työ on myös 
aika rentoa.

Mikä on Sotos 
oireyhtymä ?

60-luvun alussa tutki ame rik -
ka lai nen tohtori Juan Sotos 
diagnosoimattomia iso kas -
vui sia potilaita ja löysi uuden 
oi re yh ty män, jonka virallisek-
si nimeksi tuli Cerebral Gi gan -
tism. Oireyhtymään liittyviä 
ominaisuuksia on useita. Kaik ki 
tässä tekstissä mainitut oi reet 
eivät välttämättä esiinny jokai-
sella Sotos -henkilöllä.
Oireyhtymään kuuluu iso kas -
vui suus, lapsuusiällä var hai nen 
luuston kypsyminen, tyy pil li set 
kasvonpiirteet, hie no mo to-
 ri nen jäykkyys ja ke hi tys vii-
 väs ty mi nen. Myös abst rak ti en 
asioiden hah mot ta mi ses sa on 
vaikeuksia, joka tulee esil le 
kouluikäisillä todistuksen ma-
tematiikan numeroissa. 

Lapset ovat yleensä jo syn-
 ty es sä än ja myös aikuisiässä 
iso ko koi sia. Johtuen ehkä 
kas vun nopeudesta, isom-
 man kaan banaanitertun hot -
ki mi nen yh del lä kertaa ei 
tuota lap sel le suuriakaan vai-
keuksia. Myös vaatekaupassa 
käyntien mää rä on tavallista 

suurempi. On nek si ainakin 
pojilla tällä het kel lä on muo-
dissa löy sem mät vaatteet, 
joten vaatteiden uu si mis vä liä 
voi hieman pi den tää. Nuorilla 
tarpeeksi suur ten kenkien 
saanti voi tuot taa vai ke uk sia. 

Yleensä Sotos -lapsi on pi tuus -
kas vu käy rän ylärajalla. Ennen ai-
kuisikää pituuskasvu lop puu ja 
loppupituus si joit tuu yleen sä 
normaalien kas vu ra jo jen väliin. 
Kokoa ja voi maa Sotos –lapseen 
mahtuu pie nen kylän verran, 
jonka vuoksi oi reyh ty mään 
liittyvät kiu kun pur ka uk set 
voivat olla koh ta lok kai ta kodin 
irtaimistolle.
Sotosin oi re yh ty män diag no -
soin nis sa käy tet ty jä kri tee rei tä 
ovat :

-Kasvon eri kois piir teet, ulko-
neva otsa, pitkä leuka, kor kea 
kitalaki, suu rem pi silmien etäi-
 syys, har va tukka, ham pai den 
en nen ai kai nen puh kea mi nen, 
lap sel la isoh ko pää.

- Syntymäpituus yli 90 %.
- Luuston kasvu edellä yli 

90 %.
- Puheen ja kä ve lyn vii väs -

ty mi nen, sekä vaike-
uksia mo to rii kas sa.

Jos diagnosoitava 
omaa vä hin tään kol-
 me nel jäs tä yl lä ole -
vis ta koh dis ta, voi daan 
olet taa hä nel lä ole van 
So to s oi re yh ty mä. 
Oi re yh ty mä on har-
 vi nai nen. On ar vi oi tu, 
että oi re yh ty mä 
on yh del lä 10.000 
– 60.000:sta. Tästä 
las ki en van hal la kin 

ma te ma tii kal la voisi arvioi-
da maa pal lol lam me ole van 
’so to sia’ tällä het kel lä noin 
180.000 hen ki löä. Yh dis tyk -
sem me pe rus ta mi ses ta läh ti en 
olemme Suomessa ta van neet 
alle 100 oi re yh ty män omaa vaa 
hen ki löä. 

Suurin osa Sotos –hen ki -
löis tä ei todennäköisesti ole 
pe ri nyt sai raut ta vanhemmil-
taan, vaan luul ta vas ti oireyh-
tymän ke hit ty mi nen määräy-
tyy he del möi ty mis het kel lä. 
Ny kyi sen kä si tyk sen mukaan 
oi re yh ty män omaavan henki-
lön mah dol li suus saada Sotos 
–lapsi on 50 %.

Diagnoosia on myös pyritty 
suo rit ta maan gee ni tut ki -

Terveisiä Suomen Sotos -perheiden tukiyhdistyksestä

Jalkapallo-ottelun tauolla
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muk sel la. Kromosomista 5 on 
löy det ty gee ni NSD1, jossa ta-
 pah tu neis ta muutoksista ole-
 te taan oi re yh ty män osittain 
joh tu van. Gee ni tut ki mus ta 
jat ke taan ja etsitään li sää 
oi reyh ty mään liittyviä gee ni -
muu tok sia.

Koulussa So tos -lapset si joit -
tu vat yleen sä eri tyis luo kil le ja 
saat ta vat tar vi ta mu kau tet tua 
ope tus ta ja hen ki lö koh tai sen 
avus ta jan. Oi reyh ty mään ei 
liity taan tu mis ta ja iän myötä 
jot kut oi reis ta saat ta vat vä he tä 
tai pois tua ko ko naan.

Vuosittaiset 
tapaamiset

Johtuen oi re yh ty män 
har vi nai suu des ta, ei 
joka kau pun gis sa 
vält tä mät tä ole tois ta 
So tos –per het tä. Täs tä 
joh tu en olem me ha-
 vain neet ta paa mi set 
erit täin an toi sak si 
ta vak si vaih taa kuu lu -
mi sia ja kes kus tel la eri 
ikäis ten So tos -hen ki löi den 
ar ki päi vän asi ois ta. Tu ki yh dis-
 tyk sem me pyr kii jär jes tä mään 
yh tei sen ta paa mi sen kerran 
vuo des sa. Myös eri lai sil la so-
 peu tu mis val men nus- yms. 
kurs seil la, sekä lo ma vii koil la 
ta paam me toi siam me.

Yhteydenpito

Tiedotamme jä se nil lem me ja 
yh teis työ kump pa neil lem me 

satunnaisesti il mes ty väl lä pa-
 pe ri for maa tis sa ole val la tie dot -
teel la tulevista ta pah tu mis ta 
ja kuulumisista. Suun nit teil la 
on jakaa in for maa tio ta yh dis -
tyk sem me toi min nas ta myös 
säh kö pos tin ja oman ko ti -
si vun kautta. Yh dis tyk sem me 
yl lä pi tää tu ki hen ki lö lis taa, joka 
tar vit ta es sa päi vi te tään ja jae-
 taan eri jär jes tö jen yh dys hen k-
i löil le ja sai raa loil le. Li sä tie toa 
yh dis tyk ses tä ja oi re yh ty mäs tä 
antavat seu raa vat hen ki löt.

Yhdyshenkilö
Mika Vilppolahti
Lappeentie 17 A
00950 Helsinki
050-3296024
vilppolahti@hotmail.com

Puheenjohtaja
Anu Kitka
Peräläntie 34
11120 Riihimäki
050-3387050
anu.kitka@kolumbus.fi 

Sihteeri
Timo Kaipainen
Toukolantie 18
11130 Riihimäki
019-724385
timo.kaipainen@kolumbus.fi 

Timo Kai pai nen

Pyykkipoikakisa 2003

Tarkkaa täh täi lyä
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Omaishoidon his to ria on yhtä 
pit kä kuin ihmisen his to ria. 
Omaishoi to on ylei sin van-
 hus ten ja vam mais ten hoi-
 to muo to useis sa maa il man 
mais sa. Meil lä Suo mes sa on 
en sim mäi se nä pu hut tu omai-
 sis ta vuo den 1879 köy häin -
hoi to ase tuk ses sa. Sen mu-
 kaan omai sil la oli vel vol li suus 
huo leh tia omis ta lä hei sis tään. 
Vie lä vuo den 1956 huol to apu -
lais sa pu hu taan lä hi omais ten 
vas tuus ta.

Tämän päi vän Suo mes sa jo 
hal li tus muo to ko ros taa sitä, 
että yh teis kun nal la on vas tuu 
apua tarvitsevista kan sa lai -
sis ta. So si aa li huol to la kiin on 
1.7.93 kir jat tu omais hoi don 
tuki, joka on eräs so si aa li p-
al ve lun muo to. Usein aja tel -
laan, että hoi ta va ikään kuin 
kantaa osan yh teis kun nan 
vas tuu ta ja saa sii tä kor va -
uk sek si omais hoi don tu ke na 
rahaa, pal ve lui ta, va pau tus ta 
hoi to työs tä ja elä ke tur van. 
Kyse on myös hy vin ny ky ai -
kai ses ta so si aa li po liit ti ses ta 
ajat te lus ta. Hoi det ta va saa 
elää mah dol li sim man ta val -
lis ta elä mää ja sa tar vit ta vaa 
tu kea omai sil ta ja vi ral li sel ta 
pal ve lu jär jes tel mäl tä.

Omaishoidon tuki Suo mes sa 
ar vi oi daan ole van yli 300.000 
hen ki löä, jot ka päi vit täin hoi-
 ta vat ikääntynyttä,vammaista 
tai sai ras ta per heen jä sen tään 
tai lä heis tään. Nämä ih mi set 
ovat omaishoitajia.

Sitovaa ja vaa ti vaa omaishoi-
 to työ tä te ke vil le omaishoi-
 ta jil le voi daan myön tää 
omais hoi don tu kea, joka on 

so si aa li huol to la kiin pe rus -
tu va la ki sää tei nen tu ki muo to. 
Omais hoi don tukena voi-
 daan myön tää ra ha kor va us ta, 
pal ve lu ja (esim. ko ti pal ve lua, 
ate ria pal ve lua), va pau tus ta 
hoi to työs tä (esim. mah dol -
li suus saada hoi det ta va ly hyt -
ai kais pai kal le tai in ter val li h-
oi toon omaishoi ta jan va paan 
ajak si).

Omaishoidon tu kea hae-
 taan so si aa li toi mis tos ta ja 
sen mää rään ja muo toon 
vai kut taa paitsi hoitajan työn 
si to vuus ja vaa ti vuus, myös 
kun nan käy tet tä vis sä olevat 
mää rä ra hat.

Lakisääteistä omais hoi don 
tu kea saa Suo mes sa v. 2002 
n. 24.000 omaishoi ta jaa. 
La ki sää tei ses tä omaishoi ta -
ji en tu ke mi ses ta vas taa vat 
kun nat. Omaishoi ta ji en oma 
edun val von ta ja tu ki jär jes tö 
on Omaishoi ta jat ja Lä hei set 
- Liitto ry.

Omais hoi don tuen myön-
 tä mi nen on Suomessa koko 
sen ole mas sa olon ajan ol lut 
hy vin kirjavaa. On kun tia, jois-
 sa omaishoi ta ji en tu ke mi nen 
näh dään tärkeänä osa na kun-
 nan pal ve lu ra ken net ta. Kun 
ih mi siä hoi de taan ko to na, 
heil le suo daan in hi mil li nen 
hoi to. Kun nan kannalta on 
mer kit tä vää, että täl löin sääs-
 tyy kal lii ta lai tos paik ko ja. On 
myös kun tia, jot ka ei vät ole 
tie dos ta neet omaishoi ta ji en 
tu ke mi sen tär ke yt tä. Nämä 
kun nat eivät ole va ran neet 
toi min taan riit tä väs ti mää-
 rä ra ho ja. Syy nä ovat useim-
 mi ten asen ne ky sy myk set. Ar-

 vel laan, että ih mi set hoi ta vat 
joka ta pa uk ses sa, tu e taan 
heitä tai ei. Kuitenkin tu le vai -
suu des sa esi mer kik si mit kään 
van hus ten lai tos pai kat ei vät 
Suo mes sa tule riit tä mään, ja 
sik si olisi kin jär ke vää ke hit tää 
omais ten tu ek si omaishoi-
 toa tu ke via pal ve lui ta kuten 
ly hyt ai kaishoi toa ja eri lais ta 
lo mit ta ja toi min taa.

Suo mes sa käy te tään 
omais hoi don tu ke mi seen 
vuo sit tain noin 65 mil joo naa 
eu roa. Suo mes sa on vuon na 
2002 kaik ki aan noin 320.000 
omaishoi ta jaa, jois ta 60.000 
hoi taa lai tos hoi to kun tois ta 
läheistään.

On tär ke ää, 
että omais-
 hoi dos ta ei 
pu hu ta vel-
 voit tee na, 
vaan mah -
dol li suu-
 te na. Ih -
m i s  t e n 
tu lee itse 
voi da va-
 li ta, ha lu avat ko he 
si tou tua hoi ta maan apua 
tar vit se vaa per heen jä sen tä.

Omaishoi ta jan tu ek si tu lee 
ke hit tää sekä vi ral li sia että 
jär jes tö jen tu ki muo to ja.

Omaishoitajan muotokuva

Omaishoitotilanne syn tyy 
usein äkil li ses ti esim. puo li son 
vam mau tu mi sen seu rauk se na. 
Silloin ei jäl jel lä ole pal jon vaih-
 to eh to ja, lä hei nen lai tok seen 
tai ko tiin. Jos va lin ta on koti, 
mistä hoi ta ja. Vai mon roo li 

                      TIETOA OMAISHOIDOSTA
Katsaus omaishoi toon



30

...

31

muut tuu äkkiä omaishoi ta jan 
roo lik si. Vi ral lis ta omais hoi don 
tukea saa vis ta omais-hoitajis-
ta noin kol mas osa on puo li -
so hoi ta jia.

Vastaavassa ti lan tees sa ol-
 laan, jos lap si syn tyy vam mai -
se na tai per hees sä ta pah tuu 
jonkun per heen jä se nen äkil-
 li nen va ka va sai ras tu mi nen. 
Ehkä ta val li sem paa on, että 
ele tään yh des sä ja toisen 
puo li son kun to huo no nee 
niin pal jon, että hän ei enää 
selviydy ar jes ta il man apua 
Ar vi ol ta 40.000 mies tä on 
jou tu nut tä hän ti lan tee seen 
vai mon sai ras tu mi sen myö tä 
ja valinnut omaishoi ta jan 
teh tä vän.

Omaishoitajat ko ke vat, että 
heil tä puut tuu mo nia sel lai sia 
val miuk sia, joita hoi ta mi ses sa 
tar vi taan. En nen kaik kea puut-
 tuu tietoa sai ra uk sis ta ja nii den 
hoi dos ta. Puut tuu myös tai to ja 
suo rit taa usein vaa ti via kin hoi-
 to teh tä viä ko ti olois sa. Kun sit-
ten aika ajoin käy oman hoi det -
ta van sa kans sa po li kli ni koil la 
tai sai raa las sa ja ta paa kä te viä 
sai raan hoi ta jia, sitä hel pos ti 
tun tee it sen sä huo nom mak si. 
Omaishoi ta jan it sen sä pi täi si 
aina muis taa, että vie ras ih-
 mi nen ei kos kaan voi an taa 
sitä lämpöä ja lä hei syyt tä, jota 
oma läheinen voi suo da.

Omaishoitajan pe las tus on kin 
terve järki, jota omaishoi ta jat 
tut ki mus ten kin mukaan osaa-
 vat käyttää ja sel vi tä sen avul la 
han ka lis ta kin ti lan teis ta.

Omaishoitajaa ku vaa hy vin 
pi ri pin nas sa ole va ve si la si. 
Yk si kin pisara vielä, niin malja 

vuotaa yli. Tun teet vaih te le vat 
ilosta ja su rus ta epä toi voon. 
Omaishoi ta jal la on oi ke us 
myös olla jak sa mat ta ja saa da 
tu kea, kun omat voi ma va rat 
ei vät rii tä.

Oma järjestö tarjoaa tukea

Omaishoi ta ji en tu ke mi sek si 
ja hei dän ase man sa pa ran -
ta mi sek si on vuon na 1991 
pe rus tet tu Omaishoi ta jat ja 
Lä hei set - Liit to ry, jon ka toi-
 min nas sa on mu ka na usei ta 
tu han sia omaishoi ta jia.

Liit to on val ta kun nal li nen ja 
kak si kie li nen ja sen toi min taan 
voi tul la mu kaan kuka ta han sa 
omaishoi ta ji en ase mas ta kiin-
 nos tu nut. Pai kal li sia omaishoi-
 ta jayh dis tyk siä on pe rus tet tu 
ri pe ään tah tiin ja vuon na 2003 
nii tä on 44.

Val ta kun nal li nen liit to tar-
 jo aa jä se nil leen oh ja us ta ja 
neu von taa, kou lu tus ta, loma- 
ja kun tou tus toi min taa sekä 
so peu tu mis val men nus ta. 
Liit to saa ra hoi tuk sen sa Raha-
au to maat ti yh dis tyk sel tä (RAY). 
Yh teis työ tä teh dään omaishoi-
 ta ja ryh mi en, kun ti en ja val tio -
val lan sekä mui den jär jes tö jen 
kans sa omaishoi ta ji en tu ke -
mi sek si. On gel ma ti lan teis sa 
omaishoi ta jat saa vat lii tos ta 
myös lakiapua.

Liit to jul kai see mm. pal ve -

Lähde:
www.omaishoitajat.com
Merja Sa lan ko-Vuo re la, 
toiminnanjohtaja
Omaishoitajat ja Lä hei set -
Liitto ry 

lu op pai ta, vi de oi ta ja kir jo ja 
omaishoi ta ji en tu ek si sekä nel-
 jä kertaa vuodessa il mes ty vää 
Lä hel lä-leh teä. Liitto to teut taa 
ke hit tä mis hank kei ta, joi den 
avul la omaishoi ta ji en tu ki toi -
min taa py ri tään edis tä mään.

Yh te ys tie tom me 
ovat:

Kes kus toi mis to: 
Omaishoi ta jat ja 
Lä hei set ry 
Hämeentie 105 A 
00550 Hel sin ki
p. (09) 686 6860, 
fax (09) 6866 8655 

Alue toi mis tot: 
Torikatu 36 E, 
80100 Jo en suu 
p./fax (013) 285 185 

Ra va nin tie 359, 
28450 Van ha-Ul vi la 
p. (02) 677 4266, 
fax (02) 677 4230 

Teerikatu 17 B 
96100 Ro va nie mi 
p. (016) 342 0441 

Sairaan hy vät -pro jek tin toi-
 mis to 
Hämeenkatu 13 B 4.krs 
33100 Tam pe re 
 p. (03) 279 9120 
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- Sitovaa ja vaativaa hoitotyötä 
hoidettavan kotona tekevällä 
henkilöllä on

 mahdollisuus saada omais-
 hoi don tukea. 

- Tukea haetaan oman kun-
nan sosiaalitoimistosta. 
Yleisimmin päätökset tekee 
ko ti pal ve lun viranhaltija ko ti -
käyn nin perusteella. 

- Omaishoidon tuesta tehdään 
sopimus kunnan ja omaishoi-
tajan välille. 

-  Omaishoitosopimukseen liit-
tyy aina hoito- ja palvelusuun-
nitelma. 

-  Omaishoidon tukena voidaan 
myöntää hoitopalkkio ja palve-
luja. 

-  Alin hoitopalkkio on 224,2  
kuu kau des sa. Tuen suuruus 
on kun ta koh tai nen ja se on 
verollista ansiotuloa.

-  Perusteena on ainoastaan hoi-
 to työn sitovuus ja vaativuus. 

-  Omaishoitajalle kertyy pää-
 sään töi ses ti eläkettä. 

-  Omaishoitajalla on tietyin 
edellytyksin oikeus lakisäätei-
seen vapaaseen. Kun nan on

 huolehdittava hoidettavan hoi-
dosta omaishoitajan vapaan 
aikana. 

-  Omaishoidon tukena annetta-
vista palveluista voidaan periä 
pal ve lu mak su. 

OMAISHOIDON
TUKI

PÄHKINÄNKUORESSA:

Naisena olemisesta…

Onpa ihanaa olla nainen 

– ajattelen tullessani 

yliopistolta kotiin. Pitkä ja 

rankka tenttiviikko on jälleen 

takana. 

Ulkona ensilumi harkitsee las-
keutumistaan maan pinnalle 
kylmyys yhtiökumppaninaan. 
Kiedon kaulahuivia tiukem-
malle, vedän oranssinkeltaisen 
shaalin jalkojeni päälle ja istun 
pehmeälle nahkasohvalle. Tä-
nään olen ansainnut kupin 
kuumaa kaakaota piparkak-
kujäätelöpallon kera. Tänään 
minulla on hetki aikaa itselleni, 
hetki aikaa lukea vaikka jotain 
naistenlehteä…

Kauneuden ihannuus
”Koe kauneuden ihanuus 
– hanki nyt itsellesi entistäkin 
tuuhentavampi maskara”, Glo-
ria ylistää tämän syksyn huip-
putuotettaan. Onpa kuvassa 
oleva nainen kaunis; pehmeät 
piirteet, symmetriset kasvot, ki-
maltelevat huulet, tasainen iho, 
suuret silmät… Onkohan tuo 
kaikki juuri huippumaskaran 
ansiota?

Hetken jo ajattelen itseäni 
perjantai-iltana. Tyttöporu-
kalla istumme iltaa ykkös-
baarissamme. Nuori komea 
pitkähiuksinen poika istuu 
kanssamme pöytään ja tui-
jottaa vain minua, minun 
kasvojani, minun silmiäni. 
Hän ei huomaa ketään mui-
ta – vain minut, koska minä 
olen värjännyt silmäripseni 

niin että ne säkenöivät tuu-
heudellaan. Siitä varovaisesta 
mutta varmasta ensikatseesta 
koko elämäni muuttuu, aloitan 
lämpöisen parisuhteen, vietän 
tästä eteenpäin vain koti-ilto-
ja ja unohdan haihattelevat 
sinkkuystäväni. Käperrymme 
yhdessä peiton alle, katsom-
me toisiamme, minun silmäni 
säihkyvät edelleen, hänelle, 
vaikka on pimeää ja läm-
min…

GoLoInG!! Unelmat joissa 
tahtoisin elää… ja todellisuus 
joka muistuttaa olemassa 
olostaan! ENHÄN MINÄ OSAA 
MEIKATA!!!  Käteni ei yksin-
kertaisesti taivu siihen asen-
toon, että voisin turvallisesti 
värjätä ripseni. Huulipunan ja 
kynsilakan käyttäminen vielä 
onnistuukin, mutta silmät… 
Niin kaunista kuin tuuhentava 
maskara onkaan, ei sen paikka 
ole poskipäissä tai kulmakar-
voissa!! Miksei naistenlehdissä 
ole koskaan mainoksia: ”Sinä 
onneton tumpelo, tuo kasvosi 
meille. Asiantuntevat meikkaa-
jamme tekevät sinulle uuden 
ilmeen hetkessä. Itse päätät 
maksatko – vai et!”
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Naisten lenkki
Suuremmin odotuksin sivuu-
tan ensimmäiset mainossivut, 
kunnes katseeni kiinnittyy 
toisenlaiseen otsikkoon. ”Lik-
kojen lenkistä kuntoa ja voi-
maa!” Onkohan joku nyt vih-
doin kehittänyt sen aidon ja 
alkuperäisen – naisille suun-
natun lenkkimakkaran? Voi 
kun ihanaa, seuraavan ker-
ran K-kaupan hyllyltä kätee-
ni tarttuu ”Naisten lenkki”. 
Kauan odotettu vegaanilenkki 
kotimaisista luomukasviksista, 
kuiduista ja hurmaavista vie-
raista mausteista… Mmm… 
Jälleen erehdyn pahan kerran. 
Kyseessä onkin hikinen, rankka, 
tarmokas, päättäväinen, pitkä-
kestoinen, kuntoa kohentava 
fyysinen kokemus – ”Not for 
disabled woman!” Miksei 
naistenlehdissä ole koskaan 
kertomusta siitä, kuinka pyö-
rätuolifl amenco sai alkunsa tai 
miten Maija Meikäläinen löysi 
tiensä Dooriksiin ja innostui 
istumalentopallosta?

Sukkanauhoja ja 
silikooneja
Niin hämmentävää kuin se on-
kin – sama frustraatio toistuu 
ja toistuu… ”Hanki itsellesi 
timakat syksyn suosikkisuk-
kikset”, ja seuraavat viisi sivua 
ihailen nuorten langanlai-
hojen naisten kadehdittavia 
sääriä, soukkia sukkahousuja, 
push up –malleja ja niitä vä-
hemmän kohottavia. Minulla 
niitä kohotuksia on omasta 

takaa riittävästi… Sitä paitsi 
tuskinpa sellaisten kireiden 
verkkojen sisällä pääsee edes 
veri kiertämään. Tietenkin ihan 
avustajani pitkäjänteisyyden 
testaamiseksi voisin joskus ko-
keilla sukkahousumuotia. Siinä 
saattaisi kahden sentin raken-
nekynnet olla koetuksella! Voi 
mitä kaikkea ihanaa löydän-
kään lehdestä: pitkiä tummia 
talvitakkeja (”Käytännöllisyys 
ennen kaikkea!”), korkeita kor-
koja pikkujoulun piristykseksi 
(Ei ainakaan tulisi jalkoihin 
rakkoja!), sukkanauhoja, sili-
konia, omaisuuden maksavia 
aerobic-laitteita, kiinteyttäviä 
lantiovöitä, tavoitepainoon 
kolmessa viikossa… suklaata 
ja seksiä…

Ankaraa asennoitumista
Wau! Nyt päästiin asiaan! Kym-
menen sivua seksiä! Vaihdoin 
lehden hieman nuorekkaam-
paan… Cosmopolitan jos mikä 
päiväni pelastaa, onneksi en 
ehtinyt lukemaan sitä vielä 
viime viikolla! Ei enää turhia 
mainoksia, turhanpäiväisiä 
pinnallisuuksia… Vaan roh-
keasti suoraan asiaan: Asento 
1 KESYTÄ: ”Pane peukalosi 
miehen kainaloon. Hiero toi-
sella kädellä kevyesti kump-
panisi kantapäätä, puristele 
pehmeästi. Kiedo jalkasi mie-
hen nallekarhumaisen vatsan 
ympärille lantion kohdalta hi-
vuttaen. Pään kevyt kallistus 
taaksepäin kiihottaa kumppa-
niasi…” OLEN SOLMUSSA!!! 

Ajattelen järjellisesti luke-
miani kummallisia asentoja… 
ajatukseni menevät solmuun, 
kireämmälle… Miksi naisen 
pitää aina tehdä akropaatti-
tempuista huimimmat, vain 
tuottaakseen miehelle tyy-
dytyksen? Eikö seksuaalinen 
hyvä olo voi syntyä juuri siinä 
asennossa kuin kummallekin 
on hyvä? Tarvitseeko minun 
opetella ulkoa liuta ”mielen-
kiintoisiksi koettuja asentoja” 
ollakseni mestari? Entä jos 
tulevalla puolisollani ei ole-
kaan jalkoja tai käsiä? Entä jos 
emme edes tavoittele orgas-
mikeskeistä seksiä? Cosmopo-
litanin seksiasennot eivät ole 
ehkä tarkoitettu ”järjellisesti 
ajateltaviksi”. Sitä paitsi eihän 
minulla edes ole vielä miestä 
ja kainalokarvanikin kasvavat 
kuin joulupukin parta, vuosi 
vuodelta pidemmäksi…

Media vai minuus
Onko se sittenkään niin 
ihanaa, tämä naisena ole-
minen?  Onko ihanaa olla 
nainen kun mediaseksismi 
valtaa joka talouden, ku-
kaan ei enää kelpaa omana 
itsenään, ilman meikkejä ja 
korkokenkiä? Median räike-



34

...

35

HYVÄÄ JOULUA LUKIJOILLE!

Joulua ovat jouluaatto, joulupäivä, joulupukki, jou lu lah ja, joulutonttu,
jouluaamu  joulukirkko, joulukuusi, jouluateria, jou lu avus tus, jouluenkeli,
jouluherkku, joulujuhla, joulujulkaisu, jou lu juo ma, jou lu kah vi, joulukakku,
joulukukka, joulukala, jou lu kal ja, joulukatu, jou lu kii re, jou lu kir ja, 
joulukirjallisuus,joulukoriste, joulukortti, jou lu lau lu, jou lu leh ti, joululeikki,
joululiikenne,joululimppu, jou lu lo ma, joululyhde, jou lu mak ka ra, joulumarkkinat,
jouluale,joulumerkki, jou lu myy jäi set, joulunumero, jou lu näy tel mä, jou lu näyt te ly,
jouluoljet, jouluomena, jouluoratorio, jou lu pah nat, jouluolut, joulupaisti,
joulupata, joulupuuro, joulupiparkakku, jou lu por sas, jou lu pos ti, joulupulla,
joulupöytä, jouluraha, joulurauha, jou lu ru ko us, jou lu ru no, jouluruoka,
jouluruusu, jouluryyppy, joulusaarna, jou lu sah ti, jou lu sa tu, joulutervehdys,
joulutodistus, joulutoivotus, jou lu tulp paa ni, joulutupa, joulupirtti, jou lu va lo,
jouluvirsi... 

AH-Potilaat Yhdistys ry
sääntömääräinen

VUOSIKOKOUS
pidetään AH-potilaat  -pienryhmätapaamisen (14.02. - 15.02. 2004)

yhteydessä Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskuksessa
sunnuntaina 15.02. 2004.

Tarkempi kellonaika ilmoitetaan myöhemmin vuosikokouskutsussa.

TERVETULOA!

ät rita luodikot repivät yksi-
tyisyyttä, kertovat sen mikä 
on omaa ja yksilöllistä, sen 
mitä et haluaisi tuoda julki. 
Pikkutytöt lukevat lehdestä, 
mitä heidän pitäisi olla, miltä 
heidän pitäisi näyttää, miten 
heidän pitäisi pukeutua – ja 
hankkivat itselleen opitun 
identiteetin – postmodernin 
minuuden!

Ja eipä aikaakaan kuin tämä 
heikko ja hajanainen, pinta-

puolisia arvoja korostava minä 
kohtaa vastoinkäymisen… 
Kun kaikki ei olekaan sitä miltä 
se näyttää. Kun O.N.L.Y:n farkut 
eivät peitä enää pyörätuolia, 
kun Gemey:n huulikiillon ta-
kaa paljastuu hammasraudat… 
Kun olisikin paljon helpompaa 
olla vain oma itsensä, ilman 
kliseitä. Mikä on siis median 
motiivi? Miksi me naiset us-
komme naistenlehtiin kuin  
Raamattuun?

Siirryn sohvalta pyörätuoliin. 
Taas on kylmä… Voisin sytyt-
tää takan kotia lämmittämään, 
tuomaan valoa syksyn pimey-
teen. Voisin soittaa juuri sinul-
le, sinulle harvinainen nainen, 
ystäväni! Voisin puhua piiiit-
kän puhelun – naisten asioita 
– tai tyttöjen juttuja!

Kuulemisiin siis!
-Milla
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Hakeminen:
Pienryhmätapaamisiin haetaan KELA:n lo-
makkeilla Ku 102 ja Ku 104.
Hakemuksia saa Invalidiliiton Lahden kun-
 tou tus kes kuk ses ta.
Hakemus lähetetään viimeistään kuu kaut ta 
ennen tapaamisen alkua suoraan Invalidi-
liiton Lahden kun tou tus kes kuk seen. 
Osoite: Launeenkatu 10 , 15100 Lahti 
Pienryhmäyksikkö lähettää noin kaksi viik-
 koa ennen tapaamista kutsun ti lai suu teen.
       

PIENRYHMÄTAPAAMISET 2004

PIENRYHMÄTAPAAMINEN 1
Anorektaalimalformaatiot ja
Hir schs p run gin tauti
14.02. - 15.02.
Hakemukset 14.01. 2004 mennessä. 

PIENRYHMÄTAPAAMINEN 2
Dysmelia, Erbin pareesi, Ra pa di li no 
21.02. - 22.02.
Hakemukset 21.01. 2004 mennessä
        
PIENRYHMÄTAPAAMINEN 3
Mukopolysakkaridoosi -sairaudet
27.03. - 28.03.
Hakemukset 27.02. 2004 mennessä

PIENRYHMÄTAPAAMINEN 4
Osteogenesis imperfecta
07.08. - 08.08.
Hakemukset 07.07. 2004 mennessä

PIENRYHMÄTAPAAMINEN 5   
20.11. - 21.11.
Mulibrey nanismi
Hakemukset 20.10.2004 mennessä

TIEDOTUSLUONTOISET VERTAISTUKITAPAAMISET

     
 
Kustannukset:
Osallistujilta peritään omavas-
tuuna 60 euroa/hlö/2 pv tai 74 
euroa/perhe(= 1-2 aikuista ja 
1-4 lasta)/2 pv.
Lastenhoidosta veloitetaan 20 
euroa/perhe/2 pv. 
Hintoihin sisältyy täysihoito, 
aikuisten ohjelma sekä lasten 
ohjelma. Osan ot ta jat vastaa-
vat matkoistaan itse.

WANTED....WANTED....WANTED!
Invalidiliiton Pienryhmäyksikkö Lahden kuntoutuskeskuksessa etsii hen-
kilöitä, joilla on jokin näistä harvinaisista sairauksista. Tarkoituksena on 
kerätä ihmisiä, jotta voidaan järjestää samaan vammaryhmään kuuluville 
henkilöille ja heidän läheisilleen tiedotusluontoisia tapaamisia. Mikäli olet 
kiinnostunut tapaamaan toisia, joilla on samanlainen diagnoosi, ota yhteyttä 
Pienryhmäyksikön suunnittelijaan.

Etsimme:
-Bealin syndrooma
-Inkluusiokappalemyosiitti

-Leighin syndrooma
-Madelungin deformiteetti
-Nail Patella

Yhteystiedot:
Invalidiliiton Pienryhmäyksikkö
Launeenkatu 10
15100 Lahti
(03) 812 8317/ suunnittelija Merja Monto

merja.monto@invalidiliitto.fi   
    


