Pienten ja harvinaisten tuki- ja
liikuntaelinvammaryhmien
tiedotuslehti

7. vuosikerta

Ilmestyy nelja kertaa vuodessa

Toimitusneuvosto:

Olavi Tuononen, paitoimittaja
Merja Monto,

toimitus ja taitto

Milla Ilonen, jiasen

Eero Kopperi, jdsen

Helena Lehtonen, jisen

Julkaisija:

Pienryhmiyksikko
Invalidiliiton Lahden Kuntou-
tuskeskus,

Ilmoitushinnat vuonna 2004

Takakansi

1/4 osa 168 euroa
1/2 280 euroa
1/1 500 euroa
Takasisdkansi

1/8 osa 67 euroa
1/4 12 euroa
1/2 200 euroa
1/1 335 euroa
Siséasivut

1/8 osa 50 euroa
1/4 83 euroa
1/2 135 euroa
1/1 234 euroa

Aukeama 369 euroa

Seuraava numero:

Seuraava lehti ilmestyy 3/2004.
Aineisto lehteen viimeistian
15.02.2004.

Paino

Piijat-Paino Oy, Lahti

Painosmaari:
3000 kpl

R

KANNEN KUVAT: Kehittamispdallikko Hely Strengin ja kuvallisen

ilmaisun ohjaajan Bo Eklundin vanhojen tavaroiden arkistoista.

Tassa numerossa 4/2003

PAAKIRJOITUS, piitoimittaja Olavi Tuononen .............e.eeee.n.
KURSSEJA 2004 ........ccoevuerrrerresessessssessesssessessssessesessessssessesssesseses
PIENRYHMAYKSIKKO 10 VUOTTA .....ccovevrerererrereressesesseseenes
KOHTELIAASTA TYTOSTA RAIVOISAKSI RUUSUKSIL......
HAASTE SEKSUAALIMYYTTIEN KARKOTTAMISEEN.....
OMU -PELL.......ooeerererrerrerneressesssessssessessssessessssessesssessesesssssssessesasss
KUKA OLEN .....cuovevteeneressesnesessssssessssessesssessesssessssesssssssessesssesseses
HARVINAISIA YHTEYSTIETOUJA .....ccuevverrerrerrersernsenssessessessesses
MIKA THMEEN VERKOSTO? ......cverereerereerereresesssesessessssssesenes
MIKA MARFAN OIREYHTYMAY .....ouevrerrerrerrerressnsnssessessessesses
SUOMALAINEN NAINEN VAIKUTTAMASSA ......ccevveeverrersenne
PIENENA HARVINAISENA SUURESSA MAAILMASSA ......

TERVEISIA SUOMEN SOTOS

PERHEIDEN YHDISTYKSESTA ......ocoveereeererneressesssessesssesseses
HARVINAISUUKSIA LAHDEN SEUDULLLA..............ccceuue.
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PAAKIRJOITUS

Kun katseet kohtaavat

" Aiti tuo mies mua tuijottaa ... ”. Nain lauloi Brita Koivunen hitis-
saan joskus 60-70-lukujen vaihteessa. Sikali kun vanhaa iskelmaa
enaa muistan, niin laulun tyttd lienee ollut hammentynyt, mutta
samalla myos innoissaan, silla hanet oli huomattu.

Toisinaan kuulen nuoren vammaisen olevan harmissaan siita, ettd hanta tuijotetaan. Sa-
man kokee usein myos vammainen, joka on "vammaisuransa” alussa. Tuossa vaiheessa
itsetarkkailu on usein herkimmillaan ja toisen katse koetaan helposti uteliaisuudesta joh-
tuvaksi tuijotukseksi. Vaikka itse kenties haluaisi olla mahdollisimman huomaaton.

Mita katseemme oikeastaan on? Katsomme ihastuksesta, uteliaisuudesta, hammennyk-
sesta, narkastyksesta.... Ja siksi ettemme tormaisi toisimme. Katse on aina moni-ilmeinen,
vaikka useimmiten kuljemmekin toistemme ohi "mitaan nakematta”.

Itse liikkuessani naen monenlaista, erikoistakin — asioita ja ihmisia. On luonnollista etta
erikoinen asia, eli yleisesta tilanteesta poikkeava seikka, kiinnittaa ihmisten huomion.
Olen siten itsekin syyllistynyt "tuijottamiseen”. Jotta me vammaiset ihmiset olisimme yha
tavanomaisempia — sulautuisimme harmaaseen massaan — meidan on vain liikuttava yha
enemman muiden ihmisten joukossa. Mutta haluammeko olla vain massaa?

Toisaalta olisin aika pettynyt, jos kaupungilla likkuessani kukaan ei minua huomioisi: tar-
vitsenhan usein kanssaihmisten apua. Katseemme kohdatessa — han huomaa minut ja
mina hanet, en tieda miksi toisen katse olisi pahempi kuin toisen.

Harava —lehden toimituskunta toivottaa
lukijoilleen Rauhaisaa Joulua!

Olavi Tuononen, pditoimittaja
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KURSSEJA INVALIDILIITON LAHDEN
KUNTOUTUSKESKUKSESSA v.2004

NAISILLE:

Naisten kuntoutuskurssi
01.03.-13.03.(13pv)
KKL 3§, KKL 4§

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

Vammaiset didit lapsineen 1
28.02.- 08.03.(10pv)
KKL 3§

Vammaiset didit lapsineen 2
01.11.-10.11.(7pv)
KKL 3§

MIEHILLE:

Miesten kuntoutuskurssi
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)

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

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

Ol -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)
INVALIDILITTO

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

Nuorten toimintakurssi

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

PERHEKURSSIT

Perhepddsidinen
Perhepaasidinen on suun-
nattu erityisesti harvinaisille
vammaryhmille

08.04.- 12.04.(5pv)
INVALIDILITTO

Marfan perhekurssi
25.04.-01.05.(7pv)
Invalidiliitto (RAY)

Dysmelia -perhekurssi
05.07.-11.07.(7pv)
KKL 3§, KKL 4§

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

Lisatietoja naista ja monista
muista Invalidiliiton Lahden
kuntoutuskeskuksen tar-
joamista kurssimahdolli-
suuksista antaa kuntoutus-
sihteeri:

puh.(03) 812 8207

lahden.kuntoutuskeskus@invalidiliitto.fi

www.invalidiliitto.fi
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TYOTA HARVINAISTEN HYVAKSI - Pienryhmayksikon
toiminta aloitettiin 10 vuotta sitten

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

Pieniin vammaisryhmiin
alettiin kiinnittad huomiota,
kun Pohjoismainen vammais-
asiain lautakukunta aloitti
yhteistydprojektin, jonka esi-
valmisteluty6 tehtiin vuonna
1984. Suomen osuuden ty0os-
ta teki Elisabeth Palmgren
Invalidiliitosta. Invalidiliitto
lahti ripeasti tyohon. Ensim-
maiset sopeutumisvalmenn-
uskurssit jarjestettiin yhdessa
HYKS:n lastenklinikan kanssa
mulibrey nanismi- ja rus-
tohiushypoplasia -ryhmille
kahdeksankymmentaluvun
puolivalissa. Invalidiliiton
jarjestd- ja sosiaaliosaston
kanssa paneuduttiin myds
joidenkin pienryhmien (dys-
melia, lyhytkasvuiset) erityis-
ongelmiin jolloin nama saivat
omat oppaansa asiantuntija-
tyoryhman laatimina.

Sosiaali- ja terveysministerio
nimitti 1991 yhdeksan kansan-
terveys- tai vammaisjdrjeston
toimintayksikkda harvinaisten
sairauksienresurssikeskuksiksi.
Sosiaali- ja terveysalan tut-
kimuskeskuksen (STAKES)
Pienet vammaisryhmat -
projektin (1993-1995) myota
resurssikeskukset verkos-
toituivat ja niiden palvelut
ovat vahitellen tulleet osaksi

julkista palvelujarjestelmaa.
Kukin keskus toimii edel-
leen omalla ladketieteellisen
osaamisen, ian mukaisen
kehityksen ja palvelutarpeen
erityisalueellaan.

Invalidiliitto on kaiken aikaa
ollut tukemassa harvinaisia
tuki- ja liilkuntaelin vammais-
ryhmia ja niiden perustamia
pienid yhdistyksid. Nykyisin
pienilla ja harvinaisilla yh-
distyksilla on myds mahdol-

ALUKSI
PAINOPISTEALUEENA
TIEDON KERUU

Valtakunnallisen vammais-
neuvoston otettua yhteytta In-
validiliiton Lahden kuntoutus-
keskukseen (ent. Sopeutumis-
valmennuskeskus) aloitettiin
pienryhmayksikdn suunnittelu
tavoitteena resurssikeskus.
Perustamisprojekti aloitti toi-

Pienryhmdiprojektin alkuperdinen kokoonpano v.1993.Vasem-
malta: Satu Saksinen, Anssi Antere, Arja Metso ja Ismo Kylmdnen.

lisuus liittya Invalidiliiton
jasenyhdistyksiksi. Invalidil-
iitossa halutaan, etta pieniin
vammaisryhmiin kuuluvat
henkil6t [0ytavat toisensa sen
kammenelld. Taman vuoksi
liitto on nimennyt myds Har-
vinaiset -tydoryhman joka kes-
kittyy pienten ja harvinaisten
yhdistysten sekd ryhmien
tarpeisiin.

mintansa 01.03. 1993. Projekti
oli kolmivuotinen kdynnista-
misprojekti pysyvalle toimin-
nalle.

Toiminnan tarkeimpid osa-
alueita olivat tiedon keruu
harvinaisista tuki- ja liikun-
taelinvammoista, tiedottami-
nen, julkaisutoiminta, oppai-
den laatiminen harvinaisista
pienryhmista ja ryhmata-



paamisten jarjestaminen. Ku-
vaan kuuluivat myos yhteis-
tydssa Invalidiliiton Lahden
kuntoutuskeskuksen kanssa
sopeutumisvalmennus- ja
kuntoutuskurssien ja vertais-
tukitoiminnan jarjestaminen
harvinaisille pienille ryhmille.
Yhteisty6ta tehtiin myos In-
validiliiton oman jarjesto- ja
sosiaaliosaston kanssa edun-
valvontaan liittyvissa asioissa
seka kansainvadlista yhteis-
tyota eri vammaisjarjestojen
ja asiantuntijatahojen kanssa.

PALJON TIETOA JA
KOKEMUSTA KYM-
MENESSA VUODESSA

Vammaisuudenhyvaksyminen
osaksi elamaa edellyttaa tie-
don saantia omasta tai lapsen
sairaudesta. Tiedon avulla ih-
minen saa tilanteen jotenkin

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

R

hallintaansa.Tiedon avulla asi-
aa pystytaan kasittelemaan.
Mita harvinaisemmasta
ryhmasta on kyse, voi ver-
taistuen ja tiedon Idytaminen
olla vaikeaa, jopa mahdoton-
ta. Ladketieteellisen tiedon
lisdksi tarvitaan kokemus-
perdista tietoa muilta samaan
sairausryhmaan kuuluvilta.
Mahdollisuus tavata muita
samaan vammaisryhmaan
kuuluvia ja kokemusten vaih-
taminen ovat harvinaiseen
vammaisryhmaan kuuluville
arvokkaita asioita.
Invalidiliiton Pienryhmayk-
sikdssa tavataan edelleen
vertaisryhmissa, lisaksi tie-
dotetaan Harava -lehden
avulla valtakunnallisesti
harvinaisten asioista seka
kerataan ja tuotetaan tietoa.
Kymmenen vuoden kuluessa
on kertynyt paljon tietoa ja

" yhdessa enemman” -motto
tuntuu olevan juuri se oikea
harvinaisiin vammaisryhmiin
kuuluville. Vertaistuesta saa
uskomattomia voimia jaksaa
arjessa eteenpain, etenkin
kun kyse on vammaisen lap-
sen vanhemmista.

Pienryhmayksikkd on mu-
kana Invalidiliiton Harvinaiset
-tydryhmadssa edustamassa
kaikkia ryhmia, oli yhdistysta
tai ei. Tydryhmalla on tule-
vaisuudelle paljon toiveita ja
suunnitelmia joiden toteu-
tuminen edesauttaa kaikkia
ryhmia.

Pienryhmayksikko 16ytyy
myds Invalidiliiton inter-
net -sivuilta osoitteessa
www.invalidiliitto.fi, seka
resurssikeskusverkoston
yhteisilla sivuilla osoitteessa
www.harvinaiset.org.

Merja Monto

Perhepédsidinen on tarkoitettu erityisesti alle 16 -vuotiaan, harvinaiseen vammaryhmaan kuuluvan lapsen perheelle.
Perhepédsidinen on perheen yhteistd lomailua.
Perhepédsiaiseen haetaan Kelan KU 102 ja 104 lomakkeilla,
joita saa Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskuksesta, tai postissa tulevan kuntoutuskeskuksen esitteen vilista.
Perhepédsidinen rahoitetaan Invalidiliiton (RAY) lomarahoilla.
Osanottajat vastaavat matkakustannuksista itse.

Omavastuu perhepadsidiseen on 85 €/perhe.

Hintaan sisdltyy tdysihoito, tarvittava avustaminen seké lomaohjelma.

Hakemukset 08.03. 2004 mennessa Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskukseen.

Lisatietoja saa kuntoutussihteerilta:
puhelin (03) 812 8207
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Invalidiliitto korostaa kayttajalahtoisen
apuvalinepalvelun tarkeytta

Apuvaline 2003 -
tapahtuman avajaisissa
Tampereella

puhunut Invalidiliiton
toimitusjohtaja Raimo
Lindberg korosti
kayttajalahtoisen

ja yhtaldisin
perustein toteutuvan
apuvalinepalvelun
tarkeytta.

Linbergin mukaan merkitta-
vimmat haasteet talla hetkella
liittyvat apuvalineiden kaytta-
jalahtdiseen ja ammattitait-
oiseen toteutukseen. Monesti
apuvalineiden kayttajat ja
ammattihenkil6t eivat tieda
riittavasti apuvalineista tai
niihin liittyvista palveluista.

Apuvdlineiden tarve kasvaa
mm. vdeston ikadntyessa ja
kotihoidon seka palvelu-
asumisen lisdantyessa. Uusia
mahdollisuuksia apuvalinei-
den kayttéén antaa myos
apuvalineteknologian kehit-
tyminen. Apuvalineiden saa-
tavuus- ja luovutuskdytannot
vaihtelevat kuitenkin maas-
samme erittdin paljon.lhmiset
eivat ole tasa-arvoisessa ase-
massa apuvadlinepalveluiden
suhteen, toteaa Lindberg.

Palveluiden tarpeen mu-
kainen kohdentaminen ja
voimavarojen tehokaskaytto
ovat myo6s haasteita, joihin

apuvalinepalveluissa tulee

vastata nykyista paremmin.

Kaikki apuvadlinepalveluita
tarvitsevat eivat nykyisin
valttamatta edes saa apuva-
lineita kayttoonsa, eika niiden
mahdollisuuksia hyédynneta
riittavasti.

Sosiaali- ja terveysmi-
nisterié seka Kuntaliitto ovat
juuri julkistaneet apuvaline-
palveluiden laatusuosituk-
sen. Suositus nayttaisi toteu-
tuessaan antavan Lindbergin
mukaan erittdin hyvan ohjeen
apuvalinekaytantdjen jarkeis-
tamiselle ja yhdenmukaista-
miselle eri alueilla.

Vammaisjarjestdissa aiotaan
seurata kayttdjalahtoisen pal-
velun toteutumista erityisen
tarkkaan. Mikali suositus ei
ala toteutua, vammaisjarjestot
ovat valmiita vaatimaan suosi-
tusta jareampia toimenpiteita,
muistuttaa Lindberg.

Invalidiliitto
Lehdistétiedote 4.9. 2003

Oulun Invalidien
Yhdistyksen
Tukihenkilotoiminta

Vammautuminen tai sairas-
tuminen muuttaa elamaa
monella tavalla.

Usein auttaa, kun voi keskus-
tella jonkun toisen kanssa,
joka itse onkokenut saman ja
—selvinnyt.

Tukisuhteet ovat kahden-
keskisia ja luottamuksellisia.
Tukeminen voi olla kertaluon-
teista tai se voi jatkua useam-
pia vuosia.

Yhteytta voi pitda puheli-
mitse, kirjeitse ja tapaamalla.
Tukihenkil6t ovat tukitoimin-
taan koulutettuja ja heita sitoo
vaitiolo.Koulutus tapahtuu tu-
kihenkilokurssilla.

Tukihenkil6t ovat paa-
saantoisesti aikuisia liilkunta-
vammaisia henkiloita. Heilla
on erilaisia vammoja, myds
harvinaisia sairauksia.

Tukihenkilorekisterista 16y-
tyy yhteystiedot diagnoosin,
sukupuolen, asuinalueen ja
sairaanhoitopiirin terveyskes-
kuksen mukaan.

Kaikkien tukihenkildiden yh-
teystiedot saa yhdistykselta
allekirjoittaneelta.

Tukihenkil66n voi ottaa yh-
teytta tukea haluava henkilo
itse tai hanen luvallaan vaik-
kapa tyontekija.

Tule mukaan toimintaan!

Kari Siponen
jarjestosihteeri

puh.08 — 8800 290
kari.siponen@ouluninvat.inet.fi
www.ouluninvalidienyhdistys.fi
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KOHTELIAASTA TYTOSTA RAIVOISAKSI RUUSUKSI

Tauti on haitaksi ruumiille,
mutta ei sielulle

jollei sielu suostu siihen.
Rampuus on haitaksi jalalle,
mutta ei sielulle.

Sano ndin kaikesta mitd kohdal-

lesi osuu;

huomaat, ettd se on haitaksi jol-

lekin muulle,mutta ei sinulle
(filosofi Epiktos 50-125 jKr)

Tormasin koti-K-kaupassa eraa-
seen puolituttuun mieheen, jonka
vanhalle didille kohteliaana tyttona
lahetin terveisd.”Meijan Pekka sano
mulle terveisia joltakin invalidinai-
selta, jonka nimmee se ei muistanu
ja arvelin, etta se vissiin olit sind’
kailotti aiti kun seuraavan kerran
ndin hanet.

BANG! Kohteliaasta tytdsta tuli
kertaheitolla invalidinainen. Ensi
reaktioksi olin pyrskahtaa nauruun.
En millddn jaksanut uskoa, ettd joku
itseni ikdinen mies kayttdisi vuonna
2003 kenestakaan moistasanaparia.
"Meijan Pekan " kunniaksi on lisaksi
sanottava, ettd han TASAN muistaa
nimeni (kuten didilta sekuntia myo-
hemmin lipsahti) ja ettda meilla on
hanen kanssaan aina synkannut,
kun taas aidille olen ollut idt ja ajat
kuin punainen vaate. Pistin siis ta-
man naisten vdlisten yhteensopim-
attomien kemioiden piikkiin.

Mutta yhta kaikki ei didykki tay-
sin vadrassa voinut olla. Pakkohan
minun on olla jonkun sortin inva-
lidi, silla kaytan liikkkumisen apuva-
lineita. Lisdtodisteena toimikoot
Invalidiliiton jasenyys ja silloisen
Lapsi-Invalidien koulusaation
padstotodistus. Nainen, mika ei

nykydan suinkaan ole itsestaan
selvad, olen myos syntymastani
saakka ollut. Kukaan vain ei ikina
ennen ole noin kdtevasti nadita
ominaisuuksiani yhteen niput-
tanut. Kombinaatio on erittdin
mielenkiintoinen ja pohdiskelun
arvoinen.Ja mikds sen sopivampi
foorumi kuin tama Harava-lehden
Nainen- teemanumero. Terdva
orava haravoi- palstanpitdja paatti
siis suorittaa tutkivaa journalismia
omasta elamastaan.

Aivan alkuun on tietty rehelli-
sesti myonnettdva, ettd naiseuden
tiella on ollut joitakin esteitd vam-
mattomiin kanssasisariin verrattu-
na.Esimerkiksi kevytkenkaisena
esiintyminen on verraten vai-
keaa, kun joutuu kesit talvet
pitamdan tukevia nauhaken-
kia, joista toiseen Respecta oy on
vield ortopedijalkioinut yli pohjan
menevan ylimaaraisen 5,5,cm ko-
rotuksen. Kaikenlainen kaatuilu
on meiltad heikkoluisilta tiaysin
kiellettyd, joten langenneen
naisen kanssa on myoés ollut
vahan niin ja nain. Lieko se ollut
sitten hidaste vai hillike on ollut
itseni paatettavissa.

Olenkos sitten jadnyt jostain
tyystin paitsi? Onnekseni en tieda.
Oletan, etta kokonaan kokematta
minulta on jdanyt vain se ilo, etta
joku epailisi kykyjani, koska olen
nainen. Siind kohtaa on vamma
aina surffannut etualalle niin
opiskelussa kuin myds tydela-
massa. Hullumminkin olisi toki
voinut kdyda. Ruotsista Afganis-
taniin on tullut kristallin kirkkaasti
todistetuksi kuinka naisten elama
ylipddnsa on kaikissa yhteiskun-

tajarjestelmissa miesten elamaa
hauraampaa.

Voimaantuminen vammaisena
naisena on kdsite, jonka olen lu-
kenut Invalidiliiton naistyéryhman
julkaisuista. Se on puhutteleva ja
makustelen ajatusta mielellani.
Itselleni voimaantuminen mer-
kitsee, ettd MINA kokonaisuutena
nousee vuosi vuodelta enemman
etualalle ja yksittdiset ominaisuu-
det tekevat sille tilaa. Mina olen
alkanut tahtoa. Kohteliaan tyton
girl-power on muuttumassa rai-
voisien ruusujen tati-energiaksi
jaauta armias sitd, joka uskaltaa
vaittaa, etta prosessini tulos on
INVALID nainen!

Haravoimisiin
PirkkoJ
pirkko.j@luukku.com

PS: Mita naisen pitaa tehdd, jos
han ei jaksa siivota? Heittdytya soh-
valle makaamaan rinnassaan lap-
pu, jossa lukee MIES!
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Haaste seksuaalimyyttien karkottamiseen

Seksuaalisuus on luultavasti
yksi vaietuimmista eldmanalu-
eistamme siitakin huolimatta,
ettd se on jatkuvasti lasna jol-
lakin tavalla syntymasta kuole-
maamme saakka.

Seksuaalisuus on henkil6-
kohtainen kokemus, jokaiselle
omanlaisensa, mutta sen il-
menemista kuvataan yleensa
tietyilla sanoilla kuten; energi-
alla, vietilla, halulla, tarpeella
tai luonnonlailla. Kaikki nama
termit pitavat sisallaan viestin,
etta kyse on jostain suuresta
ja hallitsemattomasta. Ehka
juuri siksi jaamme niin vahan
todellisia ajatuksiamme ja
tuntemuksiamme toistemme
kanssa ja sen sijaan pyrimme
lokeroimaan ja madrittelemaan
seksuaalisuuden eri ilmene-
mismuotoja. Sitkeasti elavat ja
huomaamattamme syntyvat
myytit ovat selkea esimerkki
yrityksestamme maaritella sek-
suaalisuutta ja siihen liittyvaa
kayttaytymista.

Nainen, vamma ja seksuaa-
lisuus yhdessa ja samassa yh-
teydessa suorastaan vyoryttaa
luokseen valtavan myyttinyytin.
Kas kun:

+ seksuaalisuus on yhteiskun-
nallisesti ihailtujen kehojen
omistajien yksinoikeus

naisen ei ole hyva osoittaa
seksuaalista kiinnostusta,
saatikka tehda aloitetta, siita
menee vain maine (tdmdn
myytin mukaan naispareilla
ei ole seksuaalista kanssa-
kdymisté)

jOs nainen ei saa orgasmia,
kannattaa teeskennella etta
saa

vammaisesta naisesta ei ole
aidiksi

vammainen nainen ei ole
kiinnostunut seksuaalisuu-
desta

vammainen nainen ei ole
seksuaalinen

vammaiselle ihmiselle ei
kannata puhua seksista, sii-
ta voi vain tulla paha mieli

* vammainen nainen ei har-
rasta itsetyydytysta

* vammainen tytar ei tar-
vitse seksuaalivalistusta

Myyttejd, virheellisia kdsi-
tyksia joita pidetdaan tosina,
syntyy jatkuvasti lisad. Naisiin
kohdistuvien uusien myyttien
luonne tana paivana on vain
tdysin vanhojen vastainen;

* naisen pitaa puhua va-
paasti seksikokemuksis-
taan ja orgasmeistaan

* naisen tulee rakastella mis-
sa ja miten tahansa, yksin
jaryhmassa

* naisen pitaa jarjestaa seksi-
valine illanistujaisia

* nainen paattaad itse omasta
kehostaan ja sen tarpeista
ja tietenkin pitaa sen hoik-
kana

* nainen on villi ja vapaa

* naisen on hyva kdyttaytya
seksuaalisesti kuin mies
(miehet eivdit toki ole scids-
tyneet myyteiltd)



Naiden ja lukuisten muiden
yleistysten keskelld tuntuu
suorastaan mahdottomalta
ajatukselta saavuttaa oman
seksuaalisuuden terve koh-
taaminen, hyvaksyminen ja
ilmentaminen. Uskon kui-
tenkin sen olevan mahdol-
lista. Uskon, ettda myyttien
uhmaaminen, niiden kyseen-
alaistaminen ja puhuminen,
ennen kaikkea puhuminen
seksuaalisuudesta tarjoavat
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mahdollisuuden karistaa
myytit kannoiltamme ja estaa
meitd itseamme uskomasta
niihin. Luulot, olettamukset ja
yleistamiset johtuvat suurelta
osin tietamattdomyydesta.

Haastankin kaikki naiset,
pyOreat ja soikeat, vammaiset
javammattomat, nuoret ja iak-
kaat avaamaan sydamenne ja
suunne ainakin itsellenne ja
kenties lahimmaisillenne, jot-

OMU- peli seksuaalisuudesta

OMU (Osaa, Mieti, Uskalla) syntyi lop-
putyonani Sexpon seksuaalineuvoja ja
-kasvattajakoulutuksessani, Invalidiliiton

Seksuaalisuus- elamanvoim-
aprojektin tuella. Projektissa
pelia on kehitetty siten etta
sita voi pelata myos ilman
seksuaalineuvojaa. OMUn
valmistuttua (vuoden 2003
lopussa)se jaetaan Inva-
lidiliiton toimintayksikoiden
kayttoon ja mahdollisesti sita

ta tietamattdmyyden pimen-
tdvaa verhoa saataisi edes
hiukan raolleen; tiedon valo
hoitaa kylla itse lopun.

Merituuli Laiho

OMU sisaltaa paljon kysymyksia, niin tietoa
kuin ajatusten jakoakin, jotka kasittelevat
seksuaalisuutta ja vammaisuutta, esimer-
kiksi;

voiko ihminen kiihottua
seksuaalisesti jos su-
kupuolielimissa on
tuntopuutoksia,

miten vahentaa spasti-
suutta rakastellessa
voiko selkdydin
vammainen nainen

myydaan Invalidiliiton Lahden
kuntoutuskeskuksessa.

OMUssa on kolmenlaisia kysymyksia:
tietokysymyksia, mielipiteiden ja koke-
musten kysymyksia seka uniin ja fantasia-
maailmaan liittyvia kysymyksia. Kysymyk-
sissa saattaa olla hyvin henkilokohtaisia
ja intiimeja asioita joten pelin luonteeseen
kuuluu ehdottomasti vapaaehtoisuus! Kas
OMUssa, niin kuin elamassa, itse kysy-
mykset saattavat olla paljon tarkeampia
kuin vastaukset!

saada orgasmin ja niin
edelleen???

OMUa voi pelata kahden tai suuressakin
ryhmassa. Pelin mukana tulee pieni opas,
jossa on pelisdaannot seka joidenkin pe-
lissa esiintyvien sanojen selityksia ja kuvia.

Merituuli Laiho
Seksuaalineuvoja
Invalidiliiton Lahden kuntoutus-
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TILATTAVISSA:

Erbin pareesi - olkahermopunoksen
syntymdvaurio

Invalidiliiton julkaisusarja, yhteisty6ssa REDY
ry:n kanssa

Oppaassa kasitellaan Erbin pareesin syntya, vai-

kutuksia, tutukimusta, hoitoa, kuntoutusta ym.

Oppaan asiantuntijoina mm kasikirurgi Yrjana
Nietosvaara, fysiotera-

peutti Soile Kuronen,
hammaslaaketieteen TV
professori Sinikka Pi- & ET
rinen, gynekologian
erikoisladkari Jukka
Uotila ja
toimintaterapeutti
Kaisa Vainola.
30s.hinta 4,2 €.

RHH -rusto-

hiushypoplasia -kasvuhdiirio

Invalidiliiton julkaisusarja, yhteistydssa HYKS:n
perinndllisyysladketieteen klinikan kanssa
Oppaassa kasitellaan tata harvinaista ryhmaa
mm.sen syntya, vaikutuksia, tutkimusta, hoi-
toa, kuntoutusta ym. Oppaan asiantuntijoina
dosentti Ilkka Kaitila ja lastentautien ja lasten
endokrinologian erikoislaakari

Outi Makitie.

22s,hinta4,2 €.

Oppaita voi tilata osoit-
teella:
merja.monto@invalidi
liitto.fi

puh.03-812 8317
Invalidiliiton Lahden
kuntoutuskeskus
Pienryhmayksikko
Launeenkatu 10,
15100 Lahti

HAEVIMAISET

VERTAISTUESTA SAA VOIMIA
Tukiperhe -ja tukihenkilokoulutus
Invalidiliiton Lahden
kuntoutuskeskuksessa

vuonna 2004

PERUSKURSSIT
Tukiperheperuskurssi
19.-21.03.3pv)
Tukihenkiloperuskurssi
12.-14.11.3pv)

JATKOKURSSIT

Tukiperhe -jatkokurssi
07.-08.02.(3pv)

Tukihenkilo -jatkokurssi
18.-19.12.(3pv)

TEEMAPAIVAT

08.10.- 10.10. (3pv)




KUKA
OLEN?

KUKA OLEN?

Olen Lasse Niemi ja asun per-
heeni kanssa Vaasassa.

AMMATTI?

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

PERHE?

Perheeseen kuuluu Marianne
vaimon lisdksi kolme poikaa
Teemu 15 v, Jami 11 v ja Miko
7 v joka sairastaa AMC:ta.

HARRASTUKSET?

Yhdistystoiminta on tullut Mi-
kon sairauden kautta ldahelle
sydanta olevaksi harrastuksek-
si, taman lisaksi harrastuksiin
kuuluu ulkoilu, mokkeily ja tal-
visin perheen kanssa hiihtely
ja laskettelu.
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MATKUSTATKO PALJON?

Matkustus on pddasiassa ol-
lut perheen kanssa lomailua.
Eli jos vain on mahdollista
pyrimme tekemaddn kerran
kesdassa pienimuotoisen per-
hematkan Suomessa ja talvella
hiihtomatkan.

AMCRY

Yhdistyksen perustava kokous
pidettiin kesakuussa 1998.

Olen toiminut sen puheen-
johtajana vuodesta 1999.

Taman lisaksi toimin yh-
teispohjoimaisessa AMC
yhdistysten toimikunnassa
joka kokoontuu vuosittain
pohtimaan mm. pohjoismai-
den AMC yhdistysten asioita,
suunnittelemaan yhteispoh-
joismaisia perheleireja, edun-
valvontaa.

Toimin my®os invalidiliiton
tyoryhmassa jonka tehtavana
on pienten ja harvinaisten
vammaisryhmien edunval-
vonta yhteistyon kehittami-
nen invalidiliiton ja yhdistys-
ten valilla.

MIKA ON AMC RY:N
TARKEIN TEHTAVA?

Toimia tukiverkkona, tiedon-
antajana ja valittajana AMC:
ta sairastavien ihmisten valilla
seka tukea perheille joille syn-
tyy AMC:ta sairastava lapsi.

MITA 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 pitaisi kehittaa
Suomessa. Yhdistystoimin-
nassa ja varsinkin vammais-
ryhman yhdistystoiminnassa
vaikuttaminen antaa hienon
yhteenkuuluvuuden tunteen
ja tietoisuus siita etta yhdes-
sa ja jarjestdssa toiminen
on ainut oikea keino paasta
vaikuttamaan ja tuomaan
julkisuuteen ja tietoisuuteen
tietyn vammaisryhman ole-
massa olosta.

YHDISTYKSENNE LITTYI
INVALIDILITON JASENEKSI

- MITEN SE ON VAIKUTTANUT
TOIMINTAANNE?

Pienilld ja harvinaisilla ryh-
milla on mielestani hyva
olla joku kattojarjesto. Tas-
sa tapauksessa kuuluminen
Invalidiliiton alaisuuteen on
ollut luonnollinen ja jarkeva
ratkaisu. Invalidiliiton kautta
jarjestdmme on saanut apua

< (




ia tukea meita askarruttavissa
asioissa.Olemme saanet Invali-
diliiton kauttamahdollisuuden
yhdistyksemme toimihenkil6i-
den kouluttamiseen. Mydskin
“starttiraha” on tullut tarpee-
seen, jonka avulla olemme
padsseet suunnittelemaan
viikonlopputapaamista.

MIELEENPAINUVIN
KOKEMUS
YHDISTYSTOIMINNASTA?

AMC yhdistystoiminnassa on
kaksi huippuhetkea.
Ensimmadiseksi se etta olen
saanut olla mukana perusta-
massa AMC yhdistystd.Ensim-
madisen puheenjohtajamme
Marjatta Palvon nuijan kopau-
tuksen aani, joka sinetéi AMC
yhdistyksen olemassaolon,

LB

on jaanyt mieleenpainuvaksi
kokemukseksi.

Toiseksi se etta olen saanut
olla mukana kehittamadssa
AMC yhdistysten yhteispoh-
joismaista toimintaa ja per-
heleireja, joka huipentui vii-
me kesana 2003 jolloin perati
7 perhetta Suomesta matkasi
Ruotsiin Falkenbergiin, missa
vietimme pitkan viikonlopun
ruotsalaisten, tanskalaisten ja
norjalaisten AMC:ta sairasta-
vien, niin aikuisten kuin las-
ten ja heidan perheidensa
kanssa.

MITEN YHDISTYKSEEN
SAAYHTEYDEN?

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

Lasse Niemi ympy-
réitynd “laumansa”
keskelld. Kuva AMC
-perhekurssilta
Lahdesta.

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

MITA HALUAISIT
SANOA LEHDEN
LUKIJOILLE:

Toimiminen pienena ja har-
vinaisena vammaisryhmana
Suomessa vaatii jokaiselta sen
jaseneltd isoa sydanta ja sitou-
tumista lauseeseen; kaikki yh-
den, yksi kaikkien puolesta.
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HARVINAISIA YHTEYSTIETOJA

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-forening 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 Mantyvaara
puh.041-5198071
kirsimantyvaara@schering.fi
www.ah-potilaat.org

Lyhytkasvuiset - Kortvixta ry
Puheenjohtaja Sauli Karttunen
Pietolankatu 15 as 4

04400 JARVENPAA

puh./fax (09) 283 565
lyhytkasvuiset@lyhytkasvuiset.fi
www.lyhytkasvuiset.fi

AMC - ry
(arthrogryposis multiplex
congenita)

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 (OD)
Puheenjohtaja Kati Wink
Sateenkaari 3 H 124
02100 ESPOO
puh.0500-826 265
www.oifinland.org

Suomen NF -yhdistys
Puheenjohtaja

Esko Kandelin
Paavonkatu4 A 1

60200 SEINAJOKI
www.nf.org/international
affiliates/finland.htm

Suomen Perthes ry
Puheenjohtaja Jaana Haavan-
lammi

Helmisentie 60

39620 KOVESJOKI

050-562 3345
http://koti.mbnet.fi/~juhop/

perthes/

Sotos -perheiden tuki
Yhteyshenkil

Anu Kitka

Perdlantie 34

11120 RIIHIMAKI
puh.050-338 7050

Cranio ry

(kallo -ja kasvoluiden
kasvuhiiriot)

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.f
www.turneryhdistys.cjb.net

REDY ry

(rapadilino-erbin pareesi-dys-
melia)

Puheenjohtaja Krista Heikkinen
Nevastie 21

36110 RUUTANA
puh.044-5536 365

info@redy.info
www.redy.info




LRI

MIKA IHMEEN VERKOSTO0?

HARVINAISTEN VAMMAIS-
RYHMIEN RESURSSIKESKUS-
VERKOSTO

MIKA ON HARVINAISTA?
Mitd harvinaisemmasta sai-
raudesta ja pienemmasta
vammaisryhmastd on kyse,
sita vaikeampaa on seka asian-
tuntijuuden, vertaisryhman etta
ja kokemusperadisen tiedon 16y-
taminen. Yhteispohjoismaisen
kdytannon mukaan pienend vam-
maisryhmana pidetddan ryhmaa,
johon kuuluu enintaan 100 hen-
kilda miljoonaa asukasta kohden.
Suomessa tama tarkoittaa noin
500 henkil6a diagnoosiryhmaa
kohden.
Resurssikeskusverkoston

toiminnan kohderyhmina
ovat erityisesti sellaiset ryh-
mat, joissa vamma tai sairaus
aiheuttaa merkittavia haittoja
monissa arkielaman toimin-
noissa. Suurin osa vammoista

on perinndllisid, joissakin vain
alttius sairastumiseen peri-
taan. Taman lisaksi mukana
my®ds muilla tavoin syntyneita
tiloja.

MIKA VERKOSTO?

Sosiaali- ja terveysministerid
nimitti 1991 yhdeksan kansan-
terveys- tai vammaisjdrjeston
toimiyksikkoéa harvinaisten sai-
rauksien resurssikeskuksiksi. So-
siaali- ja terveysalan tutkimus-
ja kehittamiskeskuksen Pienet
vammaisryhmat —projektin
(1993-1995) myo6ta  resurssi-
keskukset verkostoituivat ja
niiden palvelut ovat vahitellen
tulleet osaksi julkista palvelu-
jarjestelmaa. Kukin keskus toi-
mii omalla ladketieteellisen osaa-
misen, ian mukaisen kehityksen
ja palvelutarpeen tuntemuksen
erityisalueellaan. Verkostossa
on mukana myo6s Vdestoliiton

MISTA TIETO LOYTYY?

perinndllisyysklinikka, samoin
Stakes on edelleen mukana toi-
minnassa.

MITA?

- sopeutumisvalmennusta ja
kuntoutusta

- yksilollista ja perhekohtaista
ohjausta ja neuvontaa

- ryhmdtapaamisia ja vertaistu-
kitoimintaa

- erityisongelmien kartoitusta

- informaation keruuta ja tiedot-
tamista

- diagnoosikohtaisia julkaisuja

- kuntoutusmenetelmien kehit-
tamista

- ryhmien edunvalvontaa ja puo-
lestapuhumista

- ammattihenkildston
tusta

- yhteistyota eri jarjestojen kes-
ken

- ammatillista yhteistyota

- pohjoismaista ja kansainvalista
yhteistyota

koulu-

Resurssikeskusverkostoon kuuluvat:Hengitysliitto Heli, Ihopotilaiden
keskusliitto, Invalidiliitto, Kehitysvammaisten Tukiliitto, Kuulonhuol-
toliitto, Lasten ja nuorten kuntoutussaatio, Nakdvammaisten
keskusliitto, Suomen MS-liitto, Reumaliitto, Vaestoliitto ja

Stakes. Lisatietoja toiminnasta I16ytyy osoitteesta:

www.harvinaiset.org
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MIKA MARFAN OIREYHTYMA...?

Mikd on Marfan-
oireyhtymd?

Marfan-oireyhtyma on vakava
perinndllinen sidekudossai-
raus, joka vaikuttaa potilaan
sydameen, verisuonistoon,
silmiin, luustoon ja ihoon. Sai-
raus aiheuttaa liikunnallisia
haittoja ja ongelmat rajoitta-
vat liikkumista.
Parannuskeinoa oireyhty-
madn ei ole olemassa, mut-
ta varhaisella diagnoosilla,
saannollisilla laakarintarkas-
tuksilla ja oikealla l1aakityksella
voidaan potilaan ennustetta
parantaa ja elinikaa pidentaa.

Tdistd ldhdettiin

On mielenkiintoista vertailla
eri Pohjoismaiden Marfan-
yhdistysten toimintaa: Nor-
jan, Tanskan, Ruotsin ja Suo-
men yhdistykset ovat kaikki
perustettu 1990-luvun alussa.

Ennen sitd oli kuljettu pitka tie
siihen, etta ylipaataan huo-
mattiin samaa oireyhtymaa
sairastavien yhteen saattami-
sentarpeellisuus ja vertaistuen
tarkeys.

1970-luvullaasioistavaiettiin:
ei uskallettu puhua siita, mita
ei ymmarretd. Marfan-oireyh-
tymaa pidettiin pelottavana,
kummallisena ja vaarallisena
sairautena. Edes suurin osa
terveydenhoitoalan ihmisista

ei tuntenut oireyhtymaa.

Akuutit tilanteet hoidettiin,
mutta saannollinen seuranta
puuttui. Ihmiset olivat yksin
sairautensa kanssa.

1980-luku toi jo muka-
naan toivon tuulahduksia:
alettiin etsia virheellista
geenia ihmisen perimasta,

keksittiin uusia hoito- ja tut-
kimustapoja, saannoéllisten
kontrollikdyntien merkitys
huomattiin. Tietoa oli ylipaa-
taan helpommin saatavilla
kuin ennen. Iso-Britanniassa
ja USA:ssa perustettiin en-
simmaiset potilasyhdistykset.
Havaittiin huomaamaan, etta
on muitakin vastaavanlaisessa
tilanteessa olevia ihmisia ja
heidan perheitaan.

1990-luvulla Marfan-oi-
reyhtyman aiheuttava geeni-
virhe I6ydettiin: oireyhtyma
johtuu geenimutaatiosta
FBN1-nimisessa perintotek-
ijassa. Oireyhtyman diagnos-
tisoiminen ei tosin ole nadin
yksinkertaista, siihen tarvitaan
muitakin kriteereja kuin gee-
nivirhe.Muutamien aktiivisten
ladkareiden ja asianosaisten

Norjan, Tanskan ja Ruotsin Marfan -yhdistysten edustajat aloitte-
lemassa kokousta Goteborgissa syyskuussa 2003.



avulla saatiin jarjestettya en-
simmaiset kokoukset, joissa
huomattiin potilasyhdistysten
tarve.Yhdistysten jasenmaara
on niista ajoista kasvanut ta-
saisesti. Tieto on siis saavut-
tanut terveydenhoitoalan
henkil6stda ja oireyhtymaa
sairastavia, mutta vielakin on
maailmalla niitd, jotka eivat
tieda sairaudestaan. Paljon
on siis vield tehtavaa.

Reilussa kymmenessa vuo-
dessa on Pohjoismaista lienee
Norja pisimmalle vienyt mar-
faanikkojen hoidon. Norjan
valtion tuella on muutama
vuosi sitten perustettu re-
surssikeskus (TRS),joka hoitaa
keskitetysti ja koko-
naisvaltaisesti muu-
tamaa harvinaista
diagnoosiryhmaa.
Keskuksesta esimer-
kiksi marfaanikot ja
heidan perheensa
saavat siis kaiken tar-
vitsemansa hoidon:
tutkimukset, laa-
kinnallisen hoidon,
kuntoutuksen, apu-
valineet, sopeutu-
misvalmennuksen,
neuvonnan  jne.
Tanskassa on hoito keskitetty
kahteen toiminnalliseen kes-
kukseen, Kédpenhaminaan
ja Arhusiin. Naissa keskuk-
sissa ei kuitenkaan jdrjesteta
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henkiseen jaksamiseen olen-
naisesti liittyvia perhe- ja so-
peutumisvalmennuskursseja.
Ruotsissa ja Suomessa hoito
on hajautettu eri yksikoihin,
samoin erilaisten kurssien
jarjestaminen.

Tdihdn on tultu ja tdsti
vield eteenpdin

Suomen Marfan-yhdistys ry
perustettiin vuonna 1992 tar-
koituksena mm. jakaa oireyh-
tymasta tietoa jasenilleen, vi-
ranomaisille ja julkisille laitok-
sille, valvoa marfaanikkojen ja
heidan perheidensa etuja seka
kehittaa hoitoa, kuntoutusta
ja sopeutumisvalmennusta

Marfan -yhdistyksen edustajat aloittelemassa kokousta
Goteborgissa syyskuussa 2003

yhteisty0ssa sosiaali- ja ter-
veydenhuollon kanssa. Nai-
den tavoitteiden saavutta-
miseksi yhdistys mm. hankkii
oireyhtymda koskevaa uu-
sinta tietoa seuraamalla laa-

ketieteellista tutkimusta ja
julkaisuja, jarjestaa kokous- ja
esitelmatilaisuuksia seka jul-
kaisee jasenlehtea.

Vertaistukea kaikille

Yhdistyksen tdrkeimpia teh-
tavia on kuitenkin tarjota
marfaanikoille ja heidan per-
heilleen mahdollisuuksia ta-
vata toisiaan, vertaistuen mah-
dollisuus. Kerran vuodessa
pidettdva kesatapaaminen
on varsin suosittu tapahtuma,
mutta tilaisuuksia voisi olla
enemmankin. Pienen yhdis-
tyksen taloudelliset resurssit
itse jarjestaa vapaamuotoisia
tilaisuuksia ovat kuitenkin niu-
kat, mutta onneksi
esimerkiksi Invalidi-
liiton Lahden kun-
toutuskeskus on
jarjestanyt saannol-
lisesti sisalloltaan
ja tunnelmaltaan
erinomaisia viikon-
lopputapaamisia
ja perhekursseja,
joissa voi jutella,
nauraa, itkea tai
olla muuten vaan.
Edellisen  lisaksi
loistavia kursseja
jarjestavat MLL:n Lasten kun-
toutuskoti lapsiperheille ja
Reumasaation sairaala aikui-
sille marfaanikoille.



Julkisuuskampanjan
avulla tunnetuksi

Yhdistys on ottanut toimin-
nassaan entista vahvemmin
tiedottavan roolin. Vuonna
2002 aloitettiin  julkisuus-
kampanja  Marfan-oireyh-
tymdn tunnettavuuden pa-
rantamiseksi. Tavoitteena on,
ettd ihmiset, jotka tunnistavat
Marfan-oireyhtymaan kuulu-
via oireita itsessaan, ottaisivat
yhteyttd hoitavaan laakariinsa
mahdollisten lisatutkimusten
tekemiseksi. Tietopaketti, jo-
hon sisdltyi kampanjaa var-
ten tehty juliste, yhdistykses-
ta kertova esite ja saatekirje
vastaanottajatahon mukaan,
lahetettiin paitsi kaikille yhdis-
tyksen jasenille, myos kaikkiin
Suomen yliopistollisiin sairaa-
loihin ja keskussairaaloihin.
Ensimmaisen vaiheen kohde-
ryhmana olivat sairaaloiden sy-
danhoitajat. Toiveena oli, etta
juliste ripustettaisiin paikalle,
missa se olisi mahdollisimman
monen nahtdvana. Julkisuus-
kampanjan toisen vaiheen
toteutus aloitetaan kuluvan
syksyn aikana.Kohderyhma on
tallakin kertaa mietitty huolel-
lisesti ja perustellusti.

Yhteyksid muihin maihin
ja yhdistyksiin tarvitaan

Kansainvdlinen  yhteistyon
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tarkeys havaittiin yhdistyk-

sessa muutama vuosi sitten.

Yhdistyksen edustajat osallis-
tuivat vuonna 2001 Brysselissa
pidettyyn EMSN:n (European
Marfan Support Network)
kokoukseen ja syyskuussa
2003 Goteborgissa pidettyyn

nostava, koska arvomme ja
ajatusmaailmamme ovathyvin
lahella toisiaan.Toki opittavaa
ja mielenkiintoisia asioita 16y-
tyy myos Suomesta. Invali-
diliiton jasenyyden myéta ti-
laisuuksia tavata muita pienia
yhdistyksid tulee useammin ja

Marfan -kesdtapaamisen kohokohta oli lasten mielestd ehdotto-
masti uiminen. Ja kylld sielléi uitiinkin!

Pohjoismaisten Marfan-yhdis-
tysten kokoukseen.Molemmat
kokoukset olivat erittdin an-
toisia ja antoivat uudenlaista
nakdkulmaa ja ajattelemisen
aihetta tahan tyohon. llman
nditd tilaisuuksia kuulla tois-
ten kokemuksia ja tapoja toi-
mia olisi lahes mahdotonta
arvioida ja suunnitella omaa
toimintaa. Etenkin Pohjois-
mainen tapa toimia on kiin-

ndin padsemme hy6tymaan
toisistamme.

Toiminnan
arviointi on tdirkedid

Yhdistyksen toiminnan ar-
vioiminen ja tulevaisuuden
suuntaviivojen miettiminenon
aika ajoin paikallaan.Niinpa la-
hetimme kevaalla 2003 kaikille
Suomen Marfan-yhdistyksen



jasenille  kyselylomakkeen,
jonka avulla kartoitimme ja-
seniston toiveita esimerkiksi
lehden sisallon ja yhdistyksen
toiminnan suhteen seka ja-
senten halukkuutta osallistua
toimintaan. Ehdotuksia jasen-
lehden sisaltéon tuli paljon;
erityisesti kiinnostavat muiden
marfaanikkojen omakohtaiset,
arkiset kokemukset taman
oireyhtymdn kanssa. Myos
toiminnan kehittamiseen tuli
jonkin verran ideoita, mutta
pdasaantodisesti siihen oltiin
tyytyvaisia tallaisenaan. Yh-
distyksen hallitus ei kuiten-
kaan voi tuudittautua tahan
hyvan olon tunteeseen, vaan
toimintaa on arvioitava saan-
nollisesti ja muutoksiin on py-
rittdva reagoimaan nopeasti.

Vapaaehtoisvoimin
pienilld resursseilla

Kaikki pienet yhdistykset pai-
nivat suurin piirtein saman-
laisten ongelmien kanssa,
joista yksi on taloudellisten
resurssien vahaisyys.Suurempi
uhka toiminnalle on kuitenkin
aika- ja henkiléresurssien va-
haisyys. Kaikki toiminta ta-
pahtuu vapaaehtoisvoimin
ja vastuu jaa usein muuta-
man aktiivisimman henkilén
harteille. Uusien innokkaiden
vapaaehtoisten |6ytaminen
ei ole helppoa. Kuitenkin pie-
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nikin apu, vaikkapa kertomus
tai valokuva jasenlehteen, on
enemman kuin tervetullutta.
Vapaaehtoistoiminta on valil-
|a raskasta ja kuluttavaa, mut-
ta pdaasiassa kuitenkin niin
antoisaa, etta sitd kannattaa
kokeilla!

Leila Raninen
puheenjohtaja
Suomen Marfan-yhdistys ry

Suomen Marfan-yhdistys ry
puheenjohtaja Leila Raninen
sihteeri Virpi Saukkola

PL 1028

00101 HELSINKI
http://www.marfan.fi

info@marfan.fi

Marfan-yhdistys liiton
jaseneksi

Invalidiliiton liittohallitus
on hyvaksynyt Suomen
Marfan-yhdistys ry:n
Invalidiliiton jaseneksi
5.9.2003 alkaen.
Marfan-oireyhtyma on
vakava perinnéllinen
sidekudossairaus, joka
vaikuttaa potilaan
syddameen, verisuonistoon,
silmiin, luustoon ja
ihoon. Sairaus aiheuttaa
liikunnallisia haittoja

ja ongelmat rajoittavat
liikkumista. Lisaksi
oireyhtyméaa sairastavilla
esiintyy tuki- ja
liikuntaelinmuutoksia
luustossa, nivelsiteissa,
janteissa ja lihaksistossa.
Suomen Marfan-yhdistys
on liiton sdantojen 5 §:ssa
mainittu valtakunnallinen
diagnoosipohjainen
pienvammaryhmaa
edustava rekisteroity
yhdistys.
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SUOMALAINEN NAINEN VAIKUTTAMASSA

Kansainviilinen
vaikuttaminen
Katri Koskinen

Oma vaikuttamiseni kansainval-
isissa kuvioissa on vain parin vii-
me vuoden ajalta, joten en siksi
halua esiintya aiheessa mindan
eksperttind. Kerron ajatuksiani
ja kokemuksiani kansainvaliseen
vaikuttamiseen liittyen, kenttana
vammaisten naisten asiat.

Nama kaksi, kohta kolme
vuotta, jolloin olen ollut kan-
sainvalisissa tyoryhmissa
vammaisten naisten asioissa,
ovat olleet vauhdikkaita.
Kaikki alkoi Invalidiliiton
naistyoryhmastd, jossa olen
ollut mukana vuodesta 1998.
Naistyoryhmdan minut vei
osaltaan psykologian paatto-
tyoni, jonka tein vammaisten
naisten itsetunnosta. Vuonna
2001 Euroopan Vammais-

foorumin komiteoihin, joita
on yhteensa yhdeksan tal-
1a hetkelld, valittiin uudet
jasenet. Minua ehdotettiin
Invalidiliitosta Suomen vam-
maisfoorumin edustajana
Euroopan Vammaisfoorumin
naiskomiteaan. Tulin valituksi
komiteaan, ja syksylla 2001
kaynnistyikin sitten mielen-
kiintoinen nelivuotisjakso
Euroopan Vammaisfoorumin
naiskomiteassa.

Mikd EDF?

Euroopan vammaisfoorumi on
kansainvalinen, yleishyédyllinen
jarjesto, jonka paamaja on Brys-
selissa. Sen perustivat vuonna
1996 vammaisten ja heidan
perheidensa jarjestot; tarkoi-
tuksenaan edistaa kaikille vam-
maisryhmille yhteisia asioita ja
toimia vammaisten riippumat-
tomana ja voimakkaana aanena

EU:ssa. EDF:ssa ovat edustettui-
na Euroopan unionin talla het-
kella yli 37 miljoonaa vammaista
kansalaista. EDF:n tehtdvana on
edistaa vammaisten henkildiden
yhdenvertaisia mahdollisuuksia,
torjua syrjintaa seka turvata ja
suojella vammaisten perusoi-
keuksia osallistumalla aktiivisesti
toimintaohjelmien kehittami-
seen ja vammaisten oikeuksien
puolesta kampanjointiin EU:n
tasolla. EDF:n tehtavdkentta on
hyvin laaja, koska niin monet
EU:n aloitteet vaikuttavat vam-
maisten henkildiden elamaan.
EDF:n toiminnalla pyritaan paa-
asiassa vaikuttamaan niihin EU:n
aloitteisiin ja toimintaohjelmiin,
joilla on merkitysta vammaisten
kannalta.

EDF ja yhteydet eri elimiin

EDF tarjoaa hallinnollista tukea
Euroopan parlamentin vam-
maisryhmaille ja tekee yhteis-
tyota taman puoluerajat ylittavan
ryhman kanssa, jonka tehtdvana
on puolustaa vammaisten oi-
keuksia Euroopan parlamen-
tissa ja muissa EU:n toimielimissa.
EDF pitaa saanndllisesti yhteytta
kaikkiin asiaankuuluviin Euroo-
pan komission padosastoihin ja
kdy tarkeda vuoropuhelua tyol-
lisyyden ja sosiaaliasioiden paa-
osaston ja sen vammaisasioita
kasittelevan yksikon kanssa.
Euroopan unionin neuvos-
toon kohdistuva tyd hoide-
taan padadasiassa kansallisten
vammaisneuvostojen kautta.
Huomio keskitetdan Euroopan
unionin kulloiseenkin puheen-
johtajamaahan. EDF valmistelee



puolivuosittain puheenjohta-
jamaalle muistion, joka perustuu
puheenjohtajan tydohjelmaan.
Siind esitellddn neuvostolle
vammaisten kannalta ensisi-
jaiset asiat. EDF:n johtoryhman
kokouksetkin jarjestetdan pu-
heenjohtaja maassa. Euroopan
talous- ja sosiaalikomitean seka
alueiden komitean kanssa kdy-
daan jatkuvaa vuoropuhelua
kaikista vammaisiin vaikuttavista
asioista Euroopan unionissa.

Euroopan neuvosto on myon-
tanyt EDF:lle neuvonantajan
aseman. EDF on myds luonut
suhteet Kansainvdliseen tyojar-
jestoon (ILO), Maailman terveys-
jarjestoon (WHO) ja Yhdisty-
neiden kansakuntien talous- ja
sosiaalineuvostoon.

EDF on Euroopan sosiaalialan
kansalaisjarjestdjen foorumin,
aktiivinen jasen. EDF on myds
Euroopan naisten lobbyn (Euro-
pean Women’s Lobby,EWL) jasen,
koska se haluaa varmistaa, etta
vammaisten tyttdjen, naisten
ja vammaisten lasten ditien
oikeudet otetaan huomioon
jarjeston tyossa.

Euroopan naisten lobbyn
presidentti on nyt ensimmadisen
kerran vammainen nainen, hol-
lantilainen Lydia Zijdel-La Riviere.
Lydia on EDF:n naiskomitean
entinen puheenjohtaja, seka
edelleen tiiviisti mukana naisko-
mitean tyoskentelyssa. Lydia on
mielestani hyva esimerkki siita,
miten vammaisten naisten asioi-
ta ajaessakin vaikuttamiskenttaa
voi laajentaa koko ajan.Ensin Ly-
dia vaikutti vammaisten naisten
asioissa, nyt han edustaa kaikkia
Euroopan naisia, vammaiset nai-
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set mukaan lukien. Euroopan
naisten lobbyn presidenttina
Lydia tekee mielesténi tarkeaa
raja-aitojen kaatamistyota,
koska aiemmin naisjarjestot
eivat aina osanneet mieltaa
vammaisten naisten kuuluvan
mukaan heidéan kuvioihinsa.

Lydian ollessa EDF:n naisko-
mitean puheenjohtaja, vuonna
1996 naiskomitea julkaisi Eu-
roopan vammaisten naisten
manifestin, joka on kddnnetty
12 eri kielelle, my6s suomeksi.
Manifesti kokosi suositukset
vammaisten naisten syrjinnan
vastustamiseksi eri eldman alu-
eilla ja on edelleen yksi perus-
dokumentti vammaisten naisten
syrjdytymisen ehkdisemisessa.

EDF:n naiskomitean tehtdva
on lyhyesti sanoen varmistaa
sukupuolisensitiivisyys seka
vammaisten naisten huomi-
ointi EDF:n eri toiminnoissa ja
EU:n lainsadadantotydssa. EDF:
n naiskomiteassa on mukana
yhdeksan jasenta eri maista, pu-
heenjohtaja seka yhteyshenkild
EDF:n hallituksesta.

Mitd EDF:n naiskomitean
jdsenyys on merkinnyt?

EDF:n naiskomitean jasenyys on
merkinnytitselleniennen kaikkea
kansainvalisyyttasekamielenkiin-
toisia mahdollisuuksia osallistua.
Naiskomitean tapaamiset ovatol-
leet noin kaksi kertaa vuodessa,
naiden lisdaksi on tullut itselleni
yllattaviakin edustustilanteita
EDF:n naiskomitean edustajana.
Viime joulukuussa olin EDF:n
naiskomitean edustajana Krei-
kassa kertomassa vammaisten

naisten tapahtumista Euroopan
vammaisten vuoden merkeissa.
Espanja on tullut viime vuosina
nakyvaksi maaksi vammaisten
naisten asioiden ajamisessa,
niinpa olen EDF:n naiskomitean
espanjalaisen jasenen kutsu-
mana ollut puhumassa ja osal-
listumassa vammaisten naisten
tapahtumiin Espanjassa. Moni-
puolinen kielitaito ja ulospadin
suuntautuneisuus helpottaa kon-
taktien solmimista eri maista ole-
vien ihmisten kanssa.

Toimin naiskomiteassa EDF:n
nuorten komitean yhteys-
henkilona. Mielenkiintoinen
haaste tuli nuorten komitealta,
kun heidan edustajansa ei paas-
syt syyskuussa 2003 pidettyyn
nuorten naisten poliittisen vai-
kuttamisen seminaariin. Lahdin
hyvin lyhyelld varoitusajalla
heidan edustajansa sijaiseksi
tahan Euroopan Neuvoston
jarjestamaan seminaariin. Semi-
naarissa oli noin sata osallistujaa
Euroopan Neuvoston eri elimista
seka nuoria naisia 31 Euroopan
maasta. Edella mainitsemani
Lydia Zijdel piti kokouksessa
puheenvuoron Euroopan nais-
ten lobbyn presidenttind. Muita
vammaisia naisia meita ei ollut
kokouksessa. Koin, ettd muka-
naolollamme seminaarissa oli
merkitysta. Esittelyni seka Lydi-
an puheenvuoron jalkeen vam-
maisten naisten asiat nostettiin
esiin hyvin monen puhujan
puheessa. Kokouksen loppuju-
listuksessa nostettiin esiin vam-
maisten ja maahanmuuttaja ym.
vahemmistoryhmien naisten
huomiointi. Koin seminaarin
erittdin tirkeana tilaisuutena



vaikuttaa ns. vammattomien
ihmisten tiedostamiseen vam-
maisten ihmisten asioissa.

Tyoskentely Euroopan
Neuvoston tyoryhmdssd

Kuten jo edella mainitsin, Espan-
jasta on viime vuosina tullut hy-
vin aktiivinen maa vammaisten
naisten asioissa. Euroopan Neu-
vosto on siis toisen maailmanso-
dan jalkeen perustettu kansain-
valinen yhteistydelin mm.ihmis-
oikeusasioissa ja siihen kuuluu
nykydan noin 45 maata. Yhtena
komiteana Euroopan Neuvoston
monimutkaisessa organisaatios-
sa on vammaiskomitea, joka ja-
senmaa Espanjan aloitteesta
asetti syksylla 2001 tyéryhman,
joka tyosti dokumentin Euroo-
pan Neuvoston vammaisten
ihmisten integraatiopolitiikoista
vastaavien ministerien toiseen
ministerikokoukseen (edellinen
ja ensimmadinen vastaava ko-
kous oli vuonna 1990). Minister-
ikokouksen tehtavana oli linjata
vammaispolitiikkaa seuraavaksi
vuosikymmeneksi. Tyoryhmén
tyostaiman dokumentin ai-
heena oli vammaisten naisten
syrjdytymisen ehkaisy.Tyoryh-
maddn haluttiin ensisijaisesti
vammaiset naiset asiantun-
tijoiksi kuudesta Euroopan
maasta. Itse tulin valituksi tyo-
ryhmdan Suomen edustajaksi,
kun Vammaiskomitean suoma-
laisjdasen oli ottanut yhteytta
Invalidiliiton jarjestopaallikkoon
ja tama oli suositellut minua
tyoryhmaan. Irlannin edustajaa
lukuun ottamatta muut tyoryh-
man jdsenet olivatitse vammaisia
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naisia. Tyéryhman konsulttina ja
syrjintddokumentin kirjoittajana
toimi Portugalin entinen sosiaali-
jaterveysministeri Ms Maria Leo-
nor Beleza.

Ty6éryhma kokoontui Stras-
bourgissa nelja kertaa. Monet
tyoryhman jdsenista padsivat
myos omien maidensa dele-
gaatioissa ministerikokoukseen,
jota varten tydryhma tyosti do-
kumentin vammaisten naisten
syrjdytymisen ehkaisysta. Olin
my0s itse mukana Espanjassa
toukokuussa 2003 pidetyssa mi-
nisterikokouksessa.Ennen minis-
terikokousta pidettiin kuukautta
ennen Madridissa vammais-
jarjestdjen varjokokous, jossa
vammaisjdrjestdt muotoilivat
haluamansa viestin minister-
ikokoukselle. Varjokokouksen
viesti oli lyhyesti sanottuna se,
etta nyt haluttiin vammaisten
asioissa sanoista tekoihin.

Ministerikokouksen puheen-
johtajana toimi isantamaa Es-
panjan sosiaali- ja tydministeri
Eduardo Zaplana. llokseni panin
merkille, etta Zaplana nosti mi-
nisterikokouksen aikana vam-
maisten naisten asioita voimal-
lisesti esille Espanjan lehdissa.
Uskon, ettd Zaplanan sitoutum-
iseen vammaisten naisten asioi-
den ajamiseen vaikutti sekin, etta
han maaliskuussa 2003 osallistui
Espanjassa pidettyyn mittavaan
kansainvaliseen naiset ja vam-
maisuus — seminaariin.

Itselleni uskoa vaikuttamism-
ahdollisuuksiin kansainvalisessa
tyoskentelyssa toi ehka vahan
yllattavakin asia. Sain nimittdin
Euroopan Neuvoston vam-
maisten naisten syrjaytymisen

dokumenttia valmistelevassa
tyoryhmadssa idean, etta valo-
kuvandyttely vammaisista
naisista ministerikokouksessa
voisi avata osallistujien silmia
lisaa, syrjintaa kasittelevan kirjal-
lisen dokumentin ohella. Ideani
kohtasi alussa epdilyjd, mutta
lopulta asia eteni niin, etta syrjay-
tymisdokumenttia valmistelevan
tyoryhman viimeisessa koko-
uksessa kaikki ryhman jasenet
asettautuivat lopulta ideani
taakse. Ministerikokouksessa oli
sitten ndyttelyna esilla kahdek-
san maan toimittamat valokuvat
vammaisista naisista. Huomasin,
ettd asian eteenpdin saaminen
edellytti itseltani uskoa, sinnik-
kyytta seka rauhallisuutta ja
perusteluja asian eteenpadin vie-
misessd. Asiassa ei kannattanut
heti antaa periksi.
Valokuvanayttely oli totta kai
toissijainen asia vammaisten
naistensyrjdytymistdkasittelevan
dokumentin rinnalla. Itselleni se
kuitenkin antoi uskoa, etta kan-
sainvadlisessa yhteistydssa voi
vaikuttaa monipuolisilla tavoilla.
Itse dokumenttiin vaikuttaminen
edellytti paljon sen lapikdymista
seka tarkkaavaista osallistumis-
ta ja asioihin puuttumista seka
keskustelua tyéryhman kokouk-
sissa. Tyoryhmassa tyoskentelya
palveli se, ettd olin myds EDF:n
naiskomitean jasen, ndin pystyin
valittamaan tietoa molempiin
suuntiin. Itse olisin Euroopan
Neuvoston tydskentelyssa kylla
halunnut enemman ja avoi-
memmin hyddyntda verkostojani
EDF:n naiskomiteassa. Yllattavaa
minulle oli Euroopan Neuvoston
tyoryhmassa tietty sisddnpain
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[ampidvyys, tydryhman tyos-
kentelyvaiheessa oltiin enim-
makseen ennemminkin halut-
tomia antamaan tietoja ulospain
esim. EDF naiskomitealle, sita ei
mitenkdadn kannustettu. Itse
ndkisin, ettd eri verkostojen
avoin hyodyntaminen jonkin
tyoryhman tyoskentelyssa
voisi tuottaa laadullisesti
monipuolisemman ja ehka
paremman lopputuloksen.

Ajatuksiani
kansainvilisestd
vaikuttamisesta

Nden, ettd kansainvdlisesta
vaikuttamistyosta eri ih-
misten asioissa on Euroopan

yhdentyessa tullut koko ajan
tarkeampaa. Esimerkiksi vam-
maisten naisten tilanteissa eri
maissa on yllattavan paljon yh-

taldisyyksia eri maiden kesken.

Siksi eri maista olevat naiset
voivat hyvin liittya yhteen saa-
dakseen danensa paremmin
kuuluviin. Tuntuu, ettd yhteisin
eurooppalaisin sopimuksin ja
lainsdadanndin halutaan yha
enemman vaikuttaa yksittaisiin
maihin. Siksi mielestani on hyva
olla mukana eurooppalaisessa
vaikuttamisessa, muotoilemassa
kansainvalisia suosituksia.

Eri maista olevien naisten on
hyva vaihtaa kokemuksia keske-
naan. Talla hetkella eri maiden
kdytanndissa esim. vammaisten

naisten saamien palvelujen koh-
dalla on myds eroja.Naiden ero-
jen tiedostaminen eri maiden
valilla on hyodyllista seka hy-
vassa etta pahassa. Niiden mai-
den naiset, joiden palvelut ovat
huomattavasti puutteellisemmat
kuin esim. omassa maassamme,
ehka ponnekkaammin ajavat
omia etujaan kun kuulevat, etta
kaikkialla ei ole samoja epakohtia
vaan ettd jossain muussa maassa
vammaisten naisten tilanne on
voitu huomioida paremmin.
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PIENENA HARVINAISENA SUURESSA MAAILMASSA

Yhteispohjoismainen
AMC-tapaaminen
jarjestettiin
24.-27.7.2003
Falkenbergissa
Ruotsissa. Suomesta
osallistui tapaamiseen
seitseman amc:ta
sairastavaa lasta ja
nuorta perheineen.
Matkamme alkoi jo
keskiviikkoiltana Silja
Linen Europalla Turun
satamasta. Ryhmé&an
kuului yhteensa 28 hloa,
joista melkein puolet oli
lapsia.

Suurkiitos taytyy antaa Silja
Linelle, joka upeasti hoiti in-
va-autot hissien ldaheisyyteen
autokannella sekd muutkin
jarjestelyt laivalla.

Torstaina ajoimme Ruotsin
halki reittia Tukholma-Falken-
berg,joka oli upea tie ajaa.Pai-
kan paalla olimme iltapaivalla,
hienossaneljantahdenmeren-
rantahotellissa.lllalla meille oli
jarjestetty suunnistusta, jossa
oli joukkueisiin sekoitettu joka
maasta aina yksi perhe. Siina
oli sitten jollain kielella pakko
parjata. Se oli kuitenkin hyva
keino tutustua uusiin perhei-
siin. Suurin ongelma, mika ta-
paamisen aikana tuli oli juuri
tuo kieliongelma perheiden

kesken.

Tapaamiseen yhteensa
osallistui yhteensa noin 120
henkil6a Ruotsista, Norjasta,
Tanskasta ja Suomesta. Tar-
koituksena oli vahvistaa poh-
joismaista yhteistyotd, saada
uutta tietoa sairaudesta seka
vertailla hoitomenetelmia eri
maiden valilla.

Jokainen maa piti perjantai-
aamuna oman amc-yhdistyk-
sensa esittelyn. Tanskan (amc
jadysmelia yhdessd) ja Norjan
yhdistykset ovat jo 80-luvulla
perustettuja,mutta Suomen ja
Ruotsin yhdistykset vasta 90-
luvun lopulla.Nain ollen eroja
yhdistysten valilla tuli toi-

minnan monipuolisuudessa
ja tietenkin varainkeruussa.
Tanskan yhdistyksella oli jopa
ongelma saada kaytettya ra-
haa siihen malliin, mita he sita
saavat. Siella mm. valtio tukee
huomattavilla summilla pien-
ta yhdistysta.Jasenmaadrissa ei
kuitenkaan kovin suuria eroja
ollut. Onhan kyse harvinai-
sesta sairaudesta.

Kolmipaivdisen tapaamisen
ohjelmassa oli eri asiantunti-
joiden luentoja. Suomalaisille
oli jarjestetty tulkkaus, joka
oli erinomainen juttu. Lapsille
oli jarjestetty luentojen ajaksi
omaa ohjelmaa aina sivu-
vaunumoottoripyoradilysta,



simpukoiden kerdilyyn. Li-
saksi ohjelma sisalsi vapaa-
aikaa, jonka aikana perheilla
oli mahdollisuus viettaa lo-
maa ja nauttia tdyshoidosta.
Erityisesti lasten mieleen oli
uinti meressa ja hotellin tasok-
kaassa uimahallissa.Altaaseen
saatiin seuraksi myos Atlantan
paralympialaisten uinnin kul-
tamitalisti David Lega.

Sen lisaksi etta matka oli ko-
kemuksena ainutkertainen,
saimme myds paljon asian-
tuntevaa tietoa mm. vam-
maisten nuorten asumis- ja
opiskelumahdollisuuksista
ja fysioterapeuttien toimin-
tatavoista eri pohjoismaissa.
Myds hammaslaakari luennoi
amc:n vaikutuksesta suun toi-
mintaan.

Viimeisena iltana kiinnos-
tava hetki vietettiin kahden
nuoren aikuisen kanssa ju-
tellen heidan lapsuudestaan.
Me vanhemmat opimme taas
kerran paljon noiden nuorten
viisaista sanoista.Vammaisena
on kuitenkin tarkeaa elaa
mahdollisimman normaalia
elamaa omien kykyjensa
mukaan ja jo kotona saada
itsendistya rauhassa.

Erityisesti harvinaista sai-
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rautta sairastavalle ja hdanen
perheelleen on tarkeaa
vastaavanlainen yhteistyo
samassa elamantilanteessa
olevien kanssa, seka kotimaa-
sa etta ulkomailla. Suomessa
AMC-yhdistys jarjestda kerran
vuodessa kaikille jasenille ja
heidan perheilleen tarkoite-
tun vuositapaamisen, johon
pyritdan jarjestamaan asian-
tuntijaluennoista lahtien
kaikkea aiheeseen liittyvaa.

Mikdi on AMC?

Arthrogryposis  (Arthrogry-
posis Multiplex Congenita=
AMC) on termi kuvaamaan
synnynndista moniniveljdy-
kistyma -sairautta. Koukistuma
on rajoitus nivelen liikkeen laa-
juudessa. Joissain tapauksissa
muutamat nivelet voivat olla
altistuneet ja liikerata saat-
taa olla melkein normaali.
Klassisessa Arthrogryposis-
tapauksessa kadet, ranteet,
kyyndrpaat, olkapaat, lonkat
(lanteet), ja polvet ovat altis-
tuneet. Useimmiten niveljay-
kistyman yhteydessa esiintyy
lihasheikkoutta,joka heikentaa
edelleen liikkuvuutta.

Arthrogryposis on sangen
harvinainen eli sita esiintyy
ehka joka 1/3 000 syntymadssa.

Noin yksi 10 000 - 15 000
syntyvasta lapsesta sairastaa
arthrogrypoosia.Talla hetkella
Suomessa on arviolta 100
arthrogrypoosia sairastavaa
henkiloa.

Tutkimustyo eldimilla on
osoittanut, etta mika tahansa
liiketta rajoittava tekija ennen
syntymaa aiheuttaa nivelen
jaykistymisen.Vaikka itse nivel
saattaa olla tdysin normaali,
sen pitkdaikainen liikkumat-
tomuus aiheuttaa ylimaa-
raisen sidekudoksen kasvua
nivelen ymparille, joka “lu-
kitsee “nivelen paikoilleen.
Liikkuvuuden vahyys aiheut-
taa myods sen, etta niveleen
sitoutuvat janteet eivat paase
kasvamaan tarvittavaan pituu-
teen,jolloin liian lyhyet janteet
vaikeuttavat nivelen normaa-
lia liikkuvuutta.

Siihen etta lihakset eivat
kehity kunnolla (atrophy), ei
useimmiten voida madrittda
mitdaan erityista syytd, vaik-
ka aiheuttajiksi on epailty
lihassairauksia, didin raskau-
denaikaista kuumetta ja vi-
ruksia, jotka voivat vioittavat
hermoimpulsseja lihaksiin
lahettavia soluja. Tai riittama-
ton liikkumistila kohdussa,
esimerkiksi lapsiveden vahyys,



tai kohdun epamuodostuma.

Arthrogryposiksen asteen
laatu, miten lihakset ja nivelet
ovat altistuneet, vaihtelee
suuresti. Arthrogryposis ei ole
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eteneva sairaus, fysioterapial-
la ja muilla saatavilla olevilla
hoitomuodoilla on mahdol-
lista parantaa potilaan elaman
laatua merkittavasti. Ihmiset,

joilla on Arthrogryposis, ovat
alykkyydeltdaan normaaleja ja
voivat elda tuottavaa ja itse-
naista elamaa aikuisena.

AMCry

AMC ry perustettiin v.1998
Tampereella. Tarkoituksena
oli saada yhdistys, josta saada
tietoa, kun perheeseen syntyy
amc-lapsi.

Yhdistyksemme tarkoitukse-
na on toimia arthrogrypoosia

heidensa yhdyssiteend, valvoa
heidan etujaan ja tyoskennella
arthrogrypoosin  aiheut-

sairastavien ja heidan per-

tamien vammojen ja hait-
tavaikutusten tutkimuksen,
ehkaisyn, hoidon ja kuntou-
tuksen edistamiseksi.
Yhdistys on valtakunnallinen
ja sen varsinaiseksi jaseneksi
voidaan hyvaksya jokainen
sen toimialueella asuvat
arthrogrypoosia sairastavat
henkilot ja heidan Iahiomai-
sensa, joka haluaa edistaa

yhdistyksen toimintaa.

Talla hetkella yhdistyksen
jasenia on n. 40 ikajakau-
maltaan 1-70 vuotiaita.

Yhdistys on lamminhen-
kinen pieni porukka, johon
kaikki ovat tervetulleita!

Maaret Rantala
Virpi Granlund
Riitta Ruuskanen




Tietoa harvinaisista sairauk-
sista loydat osoitteesta
www.harvinaiset.org

Osoitteesta loytyy:
-diagnoositietoa

-luettelo ja yhteystiedot harvi-
naisten vammaisryhmien resurssi-
keskuksista

-pienten vammaryhmien verkostojen

Julkaisuluettelo, arkisto.

-Ovesta Ulos, harvinaiset kriteerit
(vhteenveto erdille harvinaisille
vamma- ja sairausryhmille suun-
natusta vaikeavammaisuutta ja
erityistarpeita kartoittaneesta ky-
selystd), arkisto.

Tietoa yhteiskunnan tuki-
muodoista loydat osoit-
teesta:

www.invalidiliitto.fi
tiedotus/julkaisut

Osoitteesta loytyy :

Invalidiliiton pieni sosiaaliopas
Oppaaseen on kerdtty vammai-
selle henkilolle tarpeellisia yhteis-
kunnan tukimuotoja.. Palveluja ja
tukitoimia jdrjestdvdt eri tahot,
esim. kunnan sosiaalitoimisto,
terveyskeskus, Kansaneldikelaitos,
keskussairaala, tyovoimatoimisto
Jja vakuutusyhtiot.

Tietoa apuvalineista Ioydat
osoitteesta:
http://www.stakes.fi/apudata/

info.htm

APUDATA on tietokanta apuvd-
linealan organisaatioista ja pal-
veluista.

Se sisdltdd toimintakuvaukset ja
vhteystiedot

- apuvdlinealan yrityksistd

- vammaisjdrjestoistd
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Tiesitko, etta.........

- muista apuvdlineiden parissa
toimivista sosiaali- ja tervey-
denhuoltoalan  organisaatioista
(apuvdlineyksikot, erityiskoulut,
kuntoutuslaitokset jne.)

- linkit muihin apuvdlinetieto-
kantoihin

APUDATAsta voit etsid esimer-
kiksi

- pyordtuoleja myyvid yrityksid

- palvelutakseja maakunnittain

- apuvilinekorjaamoja ja huolto-
liikkeitd

APUDATA sisdiltdad myos

- apuvilineluokituksen “SFS-EN
1SO 9999 Apuvilineitd vammaisille
henkiloille. Luokitus”-standardin
nimikkeisto osan. Tdydellistd 1SO-
standardia myy Suomen Standardi-
soimisliitto SFS.

Tietoa perusturvasta, loydat
osoitteesta:

www.kela.fi

Kansaneldikelaitos, Kela, hoitaa
Suomessa asuvien perusturvaa eri
eldmdntilanteissa. Kelan asiakkaita
ovat kaikki Suomessa asuvat sekd
ulkomailla asuvat Suomen sosiaal-
iturvaan kuuluvat henkilot.

Tietoa harvinaisista sairauk-
sista Ioydat osoitteista:

GeneTests Web site, University of
Washington
http.//www.geneclinics.org/

HON; Health On the Net Founda-
tion
http.//www.hon.ch/

Medline plus, Health Information,
The U.S. National Library of Me-
dicine

http://www.nlm.nih.gov/
medlineplus

NORD, The National Organisation
for Rare Disorders
http://www.rarediseases.org/

Orphanet, information on rare di-
seases and orphan drugs
http.//orphanet.infobiogen.fr/

Socialstyrelsens kunskapsdatabas
om smd och mindre kdnda handi-

kappgrupper
http.//www.sos.se/smkh
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Terveisia Suomen Sotos -perheiden tukiyhdistyksesta

Suomen Sotos -perheiden
tukiyhdistys perustettiin 1995
kokoamaan Sotos -perheet
yhteen ja antamaan jasenille
opastusta, vertaistukea, seka
tietoa Sotosin oireyhtymasta.
Yhdistykseemme kuuluu

noin 15 perhetta ja joitain
tukijasenia. Johtuen
vahaisesta jasenmaarasta,
toimintamme on
vapaamuotoista ja rentoa.
Yhdistyksella ei ole

saantoja, emmeka ole
rekisteroityneet. Jasenmaksu
on vapaaehtoinen ja vapaasti
valittavan suuruinen.

Ehka tésta johtuen
rahastonhoitajan ty6 on myos

aika rentoa.

Mikdi on Sotos
oireyhtymd ?

60-luvun alussa tutki amerik-
kalainen tohtori Juan Sotos
diagnosoimattomia isokas-
vuisia potilaita ja l0ysi uuden
oireyhtyman, jonka virallisek-
si nimeksi tuli Cerebral Gigan-
tism. Oireyhtymaan liittyvia
ominaisuuksia on useita.Kaikki
tassa tekstissa mainitut oireet
eivat valttamatta esiinny jokai-
sella Sotos -henkilolla.
Oireyhtymaan kuuluu isokas-
vuisuus, lapsuusialla varhainen
luuston kypsyminen, tyypilliset
kasvonpiirteet, hienomoto-
rinen jaykkyys ja kehitysvii-
vastyminen.Myds abstraktien
asioiden hahmottamisessa on
vaikeuksia, joka tulee esille
kouluikaisilla todistuksen ma-
tematiikan numeroissa.

Lapset ovat yleensa jo syn-
tyessaan ja myos aikuisidssa
isokokoisia. Johtuen ehka
kasvun nopeudesta, isom-
mankaan banaanitertun hot-
kiminen yhdella kertaa ei
tuota lapselle suuriakaan vai-
keuksia. Myds vaatekaupassa
kdyntien madra on tavallista

Jalkapallo-ottelun tauolla

suurempi. Onneksi ainakin
pojilla talla hetkelld on muo-
dissa l0ysemmat vaatteet,
joten vaatteiden uusimisvalia
voi hieman pidentaa. Nuorilla
tarpeeksi suurten kenkien
saanti voi tuottaa vaikeuksia.
Yleensa Sotos -lapsi on pituus-
kasvukayran ylarajalla.Ennen ai-
kuisikaa pituuskasvu loppuu ja
loppupituus sijoittuu yleensa
normaalien kasvurajojen valiin.
Kokoa ja voimaa Sotos —lapseen
mahtuu pienen kylan verran,
jonka vuoksi oireyhtymaan
liittyvat kiukunpurkaukset
voivat olla kohtalokkaita kodin
irtaimistolle.
Sotosin oireyhtyman diagno-
soinnissa kdytettyja kriteereita
ovat:

-Kasvon erikoispiirteet, ulko-
neva otsa, pitka leuka, korkea
kitalaki, suurempi silmien etai-
syys, harva tukka, hampaiden
ennenaikainen puhkeaminen,
lapsella isohko paa.

- Syntymapituus yli 90 %.

- Luuston kasvu edella yli
90 %.

- Puheen ja kavelyn viivas-
tyminen, seka vaike-
uksia motoriikassa.

Jos diagnosoitava
omaa vahintaan kol-
me neljasta yllaole-
vista kohdista,voidaan
olettaa hanella olevan
Sotos oireyhtyma.
Oireyhtyma on har-
vinainen. On arvioitu,
ettd oireyhtyma
on yhdella 10.000
- 60.000:sta. Tasta
laskien vanhallakin
matematiikalla voisi arvioi-
da maapallollamme olevan
'sotosia’ tdlla hetkella noin
180.000 henkilda. Yhdistyk-
semme perustamisestalahtien
olemme Suomessa tavanneet
alle 100 oireyhtyméan omaavaa
henkil6a.

Suurin osa Sotos -henki-
|6ista ei todenndkdisesti ole
perinyt sairautta vanhemmil-
taan, vaan luultavasti oireyh-
tyman kehittyminen maaray-
tyy hedelmoitymishetkella.
Nykyisen kasityksen mukaan
oireyhtyman omaavan henki-
|I6n mahdollisuus saada Sotos
—lapsi on 50 %.

Diagnoosia on myds pyritty
suorittamaan geenitutki-



muksella. Kromosomista 5 on
|6ydetty geeni NSD1, jossa ta-
pahtuneista muutoksista ole-
tetaan oireyhtyman osittain
johtuvan. Geenitutkimusta
jatketaan ja etsitaan lisaa
oireyhtymaan liittyvia geeni-
muutoksia.

Koulussa Sotos -lapset sijoit-
tuvat yleensa erityisluokille ja
saattavat tarvita mukautettua
opetusta ja henkilokohtaisen
avustajan. Oireyhtymaan ei
liity taantumista ja idn myota
jotkutoireista saattavat vaheta
tai poistua kokonaan.

Vuosittaiset
tapaamiset

Johtuen oireyhtyman
harvinaisuudesta, ei
joka kaupungissa
valttamatta ole toista
Sotos —perhetta. Tasta
johtuen olemme ha-
vainneet tapaamiset
erittdin antoisaksi
tavaksi vaihtaa kuulu-
misia ja keskustella eri
ikdisten Sotos -henkildiden
arkipdivan asioista. Tukiyhdis-
tyksemme pyrkii jarjestamaan
yhteisen tapaamisen kerran
vuodessa. Myos erilaisilla so-
peutumisvalmennus-  yms.
kursseilla, seka lomaviikoilla
tapaamme toisiamme.

Yhteydenpito

Tiedotamme jdsenillemme ja
yhteistyokumppaneillemme
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Tarkkaa tdhtdilyd

satunnaisesti ilmestyvalla pa-
periformaatissaolevallatiedot-
teella tulevista tapahtumista
ja kuulumisista. Suunnitteilla
on jakaa informaatiota yhdis-
tyksemme toiminnasta myos
sahkdpostin ja oman koti-
sivun kautta. Yhdistyksemme
yllapitaa tukihenkil6listaa, joka
tarvittaessa paivitetdan ja jae-
taan erijarjestojen yhdyshenk-
ilGille ja sairaaloille. Lisatietoa
yhdistyksesta ja oireyhtymasta
antavat seuraavat henkil6t.

Yhdyshenkilo

Mika Vilppolahti
Lappeentie 17 A

00950 Helsinki
050-3296024
vilppolahti@hotmail.com

Puheenjohtaja

Anu Kitka

Perdlantie 34

11120 Riihimaki
050-3387050
anu.kitka@kolumbus.fi

Sihteeri

Timo Kaipainen

Toukolantie 18

11130 Riihimaki

019-724385
timo.kaipainen@kolumbus.fi

Timo Kaipainen



TIETOA OMAISHOIDOSTA

Katsaus omaishoitoon

Omaishoidon historia on yhta
pitka kuin ihmisen historia.
Omaishoito on yleisin van-
husten ja vammaisten hoi-
tomuoto useissa maailman
maissa. Meilla Suomessa on
ensimmaisena puhuttu omai-
sista vuoden 1879 koyhadin-
hoitoasetuksessa. Sen mu-
kaan omaisilla oli velvollisuus
huolehtia omista laheisistaan.
Viela vuoden 1956 huoltoapu-
laissa puhutaan Iahiomaisten
vastuusta.

Taman paivan Suomessa jo
hallitusmuoto korostaa sitd,
etta yhteiskunnalla on vastuu
apua tarvitsevista kansalai-
sista. Sosiaalihuoltolakiin on
1.7.93 kirjattu omaishoidon
tuki, joka on erds sosiaalip-
alvelun muoto. Usein ajatel-
laan, etta hoitava ikaan kuin
kantaa osan yhteiskunnan
vastuuta ja saa siita korva-
ukseksi omaishoidon tukena
rahaa, palveluita, vapautusta
hoitotydsta ja elaketurvan.
Kyse on myds hyvin nykyai-
kaisesta sosiaalipoliittisesta
ajattelusta. Hoidettava saa
elaa mahdollisimman taval-
lista elamaa ja sa tarvittavaa
tukea omaisilta ja viralliselta
palvelujarjestelmalta.

Omaishoidon tuki Suomessa
arvioidaan olevan yli 300.000
henkil6a, jotka paivittdin hoi-
tavat ikdantynytta,vammaista
tai sairasta perheenjdsentdan
tai laheistaan. Nama ihmiset
ovat omaishoitajia.

Sitovaa ja vaativaa omaishoi-
totyota tekeville omaishoi-
tajille voidaan myontaa
omaishoidon tukea, joka on
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sosiaalihuoltolakiin perus-
tuva lakisaateinen tukimuoto.
Omaishoidon tukena voi-
daan myontaa rahakorvausta,
palveluja (esim. kotipalvelua,
ateriapalvelua), vapautusta
hoitotydsta (esim. mahdol-
lisuus saada hoidettava lyhyt-
aikaispaikalle tai intervallih-
oitoon omaishoitajan vapaan
ajaksi).

Omaishoidon tukea hae-
taan sosiaalitoimistosta ja
sen madaraan ja muotoon
vaikuttaa paitsi hoitajan tyon
sitovuus ja vaativuus, myos
kunnan kadytettavissa olevat
maararahat.

Lakisaateista omaishoidon
tukea saa Suomessa v. 2002
n. 24.000 omaishoitajaa.
Lakisdateisesta omaishoita-
jien tukemisesta vastaavat
kunnat. Omaishoitajien oma
edunvalvonta ja tukijarjesto
on Omaishoitajat ja Laheiset
- Liitto ry.

Omaishoidon tuen myon-
taminen on Suomessa koko
sen olemassaolon ajan ollut
hyvin kirjavaa. On kuntia, jois-
sa omaishoitajien tukeminen
nahdaan tarkedna osana kun-
nan palvelurakennetta. Kun
ihmisia hoidetaan kotona,
heille suodaan inhimillinen
hoito. Kunnan kannalta on
merkittavaa, etta talldin saas-
tyy kalliita laitospaikkoja. On
myo6s kuntia, jotka eivat ole
tiedostaneet omaishoitajien
tukemisen tarkeyttd. Nama
kunnat eivdt ole varanneet
toimintaan riittavasti maa-
rarahoja. Syyna ovat useim-
miten asennekysymykset. Ar-

vellaan, ettd ihmiset hoitavat
joka tapauksessa, tuetaan
heita tai ei. Kuitenkin tulevai-
suudessa esimerkiksi mitkdaan
vanhusten laitospaikat eivat
Suomessa tule riittamaan, ja
siksi olisikin jarkevaa kehittaa
omaisten tueksi omaishoi-
toa tukevia palveluita kuten
lyhytaikaishoitoa ja erilaista
lomittajatoimintaa.

Suomessa kdaytetadn
omaishoidon tukemiseen
vuosittain noin 65 miljoonaa
euroa. Suomessa on vuonna
2002 kaikkiaan noin 320.000
omaishoitajaa, joista 60.000
hoitaa laitoshoitokuntoista
laheistaan.

On tarkeaa,/
etta omais-
hoidosta ei
puhuta vel-
voitteena,
vaan mah-
dollisuu-
tena. I|h-
misten
tulee itse
voida va-
lita, haluavatko he
sitoutua hoitamaan apua
tarvitsevaa perheenjasenta.

Omaishoitajan tueksi tulee
kehittda seka virallisia etta
jarjestojen tukimuotoja.

Omaishoitajan muotokuva

Omaishoitotilanne  syntyy
usein akillisesti esim.puolison
vammautumisen seurauksena.
Silloin eijaljella ole paljon vaih-
toehtoja, laheinen laitokseen
tai kotiin. Jos valinta on koti,
mista hoitaja. Vaimon rooli



muuttuu akkia omaishoitajan
rooliksi.Virallista omaishoidon
tukea saavista omais-hoitajis-
ta noin kolmasosa on puoli-
sohoitajia.

Vastaavassa tilanteessa ol-
laan, jos lapsi syntyy vammai-
sena tai perheessa tapahtuu
jonkun perheenjasenen akil-
linen vakava sairastuminen.
Ehka tavallisempaa on, etta
eletddan yhdessa ja toisen
puolison kunto huononee
niin paljon, ettd han ei enaa
selviydy arjesta ilman apua
Arviolta 40.000 miestda on
joutunut tahan tilanteeseen
vaimon sairastumisen myoéta
ja valinnut omaishoitajan
tehtavan.

Omaishoitajat kokevat, etta
heilta puuttuu monia sellaisia
valmiuksia, joita hoitamisessa
tarvitaan. Ennen kaikkea puut-
tuu tietoa sairauksista ja niiden
hoidosta. Puuttuu myds taitoja
suorittaa usein vaativiakin hoi-
totehtavia kotioloissa. Kun sit-
ten aika ajoin kdy oman hoidet-
tavansa kanssa poliklinikoilla
tai sairaalassa ja tapaa katevia
sairaanhoitajia, sitd helposti
tuntee itsensd huonommaksi.
Omaishoitajan itsensa pitaisi
aina muistaa, etta vieras ih-
minen ei koskaan voi antaa
sitd lampoa ja laheisyytta, jota
oma laheinen voi suoda.

Omaishoitajan pelastusonkin
terve jarki, jota omaishoitajat
tutkimustenkin mukaan osaa-
vat kdyttaa ja selvita sen avulla
hankalistakin tilanteista.

Omaishoitajaa kuvaa hyvin

piripinnassa oleva vesilasi.

Yksikin pisara vield, niin malja
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vuotaa yli.Tunteet vaihtelevat
ilosta ja surusta epatoivoon.
Omaishoitajalla on oikeus
my0s olla jaksamatta ja saada
tukea, kun omat voimavarat
eivat riita.

Oma jiirjesto tarjoaa tukea

Omaishoitajien tukemiseksi
ja heidan asemansa paran-
tamiseksi on vuonna 1991
perustettu Omaishoitajat ja
Laheiset - Liitto ry, jonka toi-
minnassa on mukana useita
tuhansia omaishoitajia.

Liitto on valtakunnallinen ja
kaksikielinen jasentoimintaan
voi tulla mukaan kuka tahansa
omaishoitajien asemasta kiin-
nostunut.Paikallisia omaishoi-
tajayhdistyksia on perustettu
ripedaan tahtiin ja vuonna 2003
niita on 44.

Valtakunnallinen liitto tar-
joaa jasenilleen ohjausta ja
neuvontaa, koulutusta, loma-
ja kuntoutustoimintaa seka
sopeutumisvalmennusta.
Liitto saa rahoituksensa Raha-
automaattiyhdistykselta (RAY).
Yhteistyotd tehdaanomaishoi-
tajaryhmien, kuntien ja valtio-
vallan seka muiden jarjestojen
kanssa omaishoitajien tuke-
miseksi. Ongelmatilanteissa
omaishoitajat saavat liitosta
my0s lakiapua.

Liitto julkaisee mm. palve-

luoppaita, videoita ja kirjoja
omaishoitajien tueksi seka nel-
ja kertaa vuodessa ilmestyvaa
Lahella-lehtea. Liitto toteuttaa
kehittamishankkeita, joiden
avulla omaishoitajien tukitoi-
mintaa pyritaan edistamaan.

Yhteystietomme
ovat:

Keskustoimisto: JEa
Omaishoitajat ja _3'x
Laheiset ry B
Himeentie 105 A ~ &7
00550 Helsinki &5+
p.(09) 686 6860,

fax (09) 6866 8655

Aluetoimistot:
Torikatu 36 E,
80100 Joensuu
p./fax (013) 285 185

Ravanintie 359,
28450 Vanha-Ulvila
p.(02) 677 4266,
fax (02) 677 4230

Teerikatu 17 B
96100 Rovaniemi
p.(016) 342 0441

Sairaan hyvat -projektin toi-
misto

Hameenkatu 13 B 4.krs
33100 Tampere

p.(03) 2799120

Ldhde:
www.omaishoitajat.com
Merja Salanko-Vuorela,
toiminnanjohtaja
Omaishoitajat ja Liheiset -
Liitto ry




OMAISHOIDON
TUKI
PAHKINANKUORESSA:

Sitovaa ja vaativaa hoitotyota
hoidettavan kotona tekevalla
henkil6lla on

mahdollisuus saada omais-
hoidon tukea.

Tukea haetaan oman kun-

nan sosiaalitoimistosta.
Yleisimmin paatokset tekee
kotipalvelun viranhaltija koti-
kaynnin perusteella.
Omaishoidon tuesta tehdaan
sopimus kunnan ja omaishoi-
tajan valille.
Omaishoitosopimukseen liit-
tyy aina hoito- ja palvelusuun-
nitelma.

Omaishoidon tukena voidaan
myontaa hoitopalkkio ja palve-
luja.

Alin hoitopalkkio on 224,2 €
kuukaudessa. Tuen suuruus
on kuntakohtainen ja se on
verollista ansiotuloa.
Perusteena on ainoastaan hoi-
totyon sitovuus ja vaativuus.
Omaishoitajalle kertyy paa-
saantoisesti elaketta.
Omaishoitajalla on tietyin
edellytyksin oikeus lakisaatei-
seen vapaaseen. Kunnan on
huolehdittava hoidettavan hoi-
dosta omaishoitajan vapaan
aikana.

Omaishoidon tukena annetta-
vista palveluista voidaan peria
palvelumaksu.
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Naisena olemisesta...

Onpa ihanaa olla nainen

— ajattelen tullessani
yliopistolta kotiin. Pitka ja
rankka tenttiviikko on jalleen
takana.

Ulkona ensilumi harkitsee las-
keutumistaan maan pinnalle
kylmyys yhtikumppaninaan.
Kiedon kaulahuivia tiukem-
malle, vedan oranssinkeltaisen
shaalin jalkojeni paalle jaistun
pehmeadlle nahkasohvalle. Ta-
naan olen ansainnut kupin
kuumaa kaakaota piparkak-
kujaatelopallon kera. Tandan
minulla on hetki aikaa itselleni,
hetki aikaa lukea vaikka jotain
naistenlehtea...

Kauneuden ihannuus

"Koe kauneuden ihanuus
— hanki nyt itsellesi entistakin
tuuhentavampi maskara’, Glo-
ria ylistaa taman syksyn huip-
putuotettaan. Onpa kuvassa
oleva nainen kaunis; pehmeat
piirteet,symmetriset kasvot, ki-
maltelevat huulet, tasaineniho,
suuret silmat... Onkohan tuo
kaikki juuri huippumaskaran
ansiota?

Hetken jo ajattelen itseadni
perjantai-iltana. Tyttdporu-
kalla istumme iltaa ykkos-
baarissamme. Nuori komea
pitkahiuksinen poika istuu
kanssamme poytdan ja tui-
jottaa vain minua, minun
kasvojani, minun silmiani.
Han ei huomaa ketadan mui-
ta — vain minut, koska mina
olen varjannyt silmdripseni

niin etta ne sakendivat tuu-
heudellaan. Siita varovaisesta
mutta varmasta ensikatseesta
koko elamani muuttuu,aloitan
lampoisen parisuhteen, vietan
tasta eteenpain vain koti-ilto-
ja ja unohdan haihattelevat
sinkkuystavani. Kaperrymme
yhdessa peiton alle, katsom-
me toisiamme, minun silmani
sdihkyvat edelleen, hanelle,
vaikka on pimeda ja lam-
min...

GolLolInG!! Unelmat joissa
tahtoisin elda... ja todellisuus
joka muistuttaa olemassa
olostaan! ENHAN MINA OSAA
MEIKATA!ll Kateni ei yksin-
kertaisesti taivu siihen asen-
toon, etta voisin turvallisesti
varjata ripseni. Huulipunan ja
kynsilakan kayttaminen viela
onnistuukin, mutta silmat...
Niin kaunista kuin tuuhentava
maskara onkaan, ei sen paikka
ole poskipaissa tai kulmakar-
voissa!l Miksei naistenlehdissa
ole koskaan mainoksia: "Sina
onneton tumpelo, tuo kasvosi
meille.Asiantuntevat meikkaa-
jamme tekevat sinulle uuden
ilmeen hetkessa. Itse paatat
maksatko - vai et!”

&



Naisten lenkki

Suuremmin odotuksin sivuu-
tan ensimmaiset mainossivut,
kunnes katseeni kiinnittyy
toisenlaiseen otsikkoon.”Lik-
kojen lenkista kuntoa ja voi-
maa!” Onkohan joku nyt vih-
doin kehittianyt sen aidon ja
alkuperdisen - naisille suun-
natun lenkkimakkaran? Voi
kun ihanaa, seuraavan ker-
ran K-kaupan hyllylta kitee-
ni tarttuu "Naisten lenkki’.
Kauan odotettu vegaanilenkki
kotimaisista luomukasviksista,
kuiduista ja hurmaavista vie-
raista mausteista... Mmm...
Jalleen erehdyn pahan kerran.
Kyseessa onkin hikinen,rankka,
tarmokas, paattavainen, pitka-
kestoinen, kuntoa kohentava
fyysinen kokemus - "Not for
disabled woman!” Miksei
naistenlehdissa ole koskaan
kertomusta siita, kuinka pyo6-
ratuoliflamenco sai alkunsa tai
miten Maija Meikaldinen 18ysi
tiensa Dooriksiin ja innostui
istumalentopallosta?

Sukkanauhoja ja
silikooneja

Niin hammentdvaa 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
saarid, soukkia sukkahousuja,
push up —-malleja ja niita va-
hemman kohottavia. Minulla
niitda kohotuksia on omasta
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takaa riittavasti... Sita paitsi
tuskinpa sellaisten kireiden
verkkojen sisdlla pdasee edes
veri kiertamaan.Tietenkin ihan
avustajani pitkdjanteisyyden
testaamiseksi voisin joskus ko-
keilla sukkahousumuotia.Siina
saattaisi kahden sentin raken-
nekynnet olla koetuksella! Voi
mita kaikkea ihanaa loydan-
kaan lehdesta: pitkia tummia
talvitakkeja ("Kaytannoéllisyys
ennen kaikkea!”), korkeita kor-
koja pikkujoulun piristykseksi
(Ei ainakaan tulisi jalkoihin
rakkoja!), sukkanauhoja, sili-
konia, omaisuuden maksavia
aerobic-laitteita, kiinteyttavia
lantiovoita, tavoitepainoon
kolmessa viikossa... suklaata
ja seksia...

Ankaraa asennoitumista

Wau! Nyt paastiin asiaan! Kym-
menen sivua seksia! Vaihdoin
lehden hieman nuorekkaam-
paan... Cosmopolitan jos mika
pdivani pelastaa, onneksi en
ehtinyt lukemaan sita viela
viime viikolla! Ei enda turhia
mainoksia, turhanpaivaisia
pinnallisuuksia... Vaan roh-
keasti suoraan asiaan: Asento
1 KESYTA: "Pane peukalosi
miehen kainaloon. Hiero toi-
sella kadella kevyesti kump-
panisi kantapaatd, puristele
pehmeasti. Kiedo jalkasi mie-
hen nallekarhumaisen vatsan
ympdrille lantion kohdalta hi-
vuttaen. Paan kevyt kallistus
taaksepadin kiihottaa kumppa-
niasi...” OLEN SOLMUSSA!!!

Ajattelen jarjellisesti luke-
miani kummallisia asentoja...
ajatukseni menevat solmuun,
kireammalle... Miksi naisen
pitaa aina tehda akropaatti-
tempuista huimimmat, vain
tuottaakseen miehelle tyy-
dytyksen? Eikd seksuaalinen
hyva olo voi syntya juuri siina
asennossa kuin kummallekin
on hyva? Tarvitseeko minun
opetella ulkoa liuta "mielen-
kiintoisiksi koettuja asentoja”
ollakseni mestari? Enta jos
tulevalla puolisollani ei ole-
kaan jalkoja tai kasia? Enta jos
emme edes tavoittele orgas-
mikeskeista seksia? Cosmopo-
litanin seksiasennot eivat ole
ehka tarkoitettu “jarjellisesti
ajateltaviksi” Sita paitsi eihan
minulla edes ole viela miesta
ja kainalokarvanikin kasvavat
kuin joulupukin parta, vuosi
vuodelta pidemmaksi...

Media vai minuus

Onko se sittenkdan niin
ihanaa, tama naisena ole-
minen? Onko ihanaa olla
nainen kun mediaseksismi
valtaa joka talouden, ku-
kaan ei enda kelpaa omana
itsenaan, ilman meikkeja ja
korkokenkia? Median raike-




at rita luodikot repivat yksi-
tyisyyttd, kertovat sen mika
on omaa ja yksilollistd, sen
mita et haluaisi tuoda julki.
Pikkutytot lukevat lehdesta,
mita heidan pitaisi olla, milta
heidan pitdisi ndyttaa, miten
heidan pitdisi pukeutua - ja
hankkivat itselleen opitun
identiteetin — postmodernin
minuuden!

Ja eipa aikaakaan kuin tama
heikko ja hajanainen, pinta-
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puolisia arvoja korostava mina
kohtaa vastoinkdaymisen...
Kun kaikki ei olekaan sita milta
se ndyttaa.Kun O.N.L.Y:n farkut
eivat peita enda pyoratuolia,
kun Gemey:n huulikiillon ta-
kaa paljastuu hammasraudat...
Kun olisikin paljon helpompaa
olla vain oma itsensa, ilman
kliseitd. Mika on siis median
motiivi? Miksi me naiset us-
komme naistenlehtiin kuin
Raamattuun?

Siirryn sohvalta pydratuoliin.
Taas on kylma... Voisin sytyt-
taa takan kotia lammittamaan,
tuomaan valoa syksyn pimey-
teen.Voisin soittaa juuri sinul-
le, sinulle harvinainen nainen,
ystavani! Voisin puhua piiiit-
kdan puhelun - naisten asioita
- tai tyttdjen juttuja!

Kuulemisiin siis!
-Milla
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HYVAA JOULUA LUKIJOILLE!

Joulua ovat jouluaatto, joulupdivd, joulupukki, joululahja, joulutonttu,
Jouluaamu joulukirkko, joulukuusi, jouluateria, jouluavustus, jouluenkell,
Jouluherkku, joulujuhla, joulujulkaisu, joulujuoma, joulukahvi, joulukakku,
Joulukukka, joulukala, joulukalja, joulukatu, joulukiire, joulukirja,
Joulukirjallisuus,joulukoriste, joulukortti, joululaulu, joululehti, joululeikki,
Jjoululiikenne,joululimppu, joululoma, joululyhde, joulumakkara, joulumarkkinat,
Jjouluale,joulumerkki, joulumyyjdiset, joulunumero, joulundytelmd, joulundyttely,
Jjouluoljet, jouluomena, jouluoratorio, joulupahnat, jouluolut, joulupaisti,
Joulupata, joulupuuro, joulupiparkakku, jouluporsas, jouluposti, joulupulla,
Joulupoytd, jouluraha, joulurauha, joulurukous, jouluruno, jouluruoka,
Jouluruusu, jouluryyppy, joulusaarna, joulusahti, joulusatu, joulutervehdys,
Joulutodistus, joulutoivotus, joulutulppaani, joulutupa, joulupirtti, jouluvalo,

Jouluvirsi...

AH-Potilaat Yhdistys ry
saantdmaardinen

VUOSIKOKOUS

pidetddan AH-potilaat -pienryhmatapaamisen (14.02.- 15.02.2004)
yhteydessa Invalidiliiton Lahden kuntoutuskeskuksessa

sunnuntaina 15.02.2004.

Tarkempi kellonaika ilmoitetaan myéhemmin vuosikokouskutsussa.

TERVETULOA!
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PIENRYHMATAPAAMISET 2004

TIEDOTUSLUONTOISET VERTAISTUKITAPAAMISET

PIENRYHMATAPAAMINEN 1

Anorektaalimalformaatiot ja

Hirschsprungin tauti
14.02.- 15.02.

Hakemukset 14.01.2004 mennessa.

PIENRYHMATAPAAMINEN 2

iz
6&17, & ' k‘lia ](,a

Dysmelia, Erbin pareesi, Rapadilino Iaa j

21.02.- 22.02.

Hakemukset 21.01.2004 mennessa aea

PIENRYHMATAPAAMINEN 3

Mukopolysakkaridoosi -sairaudet

27.03.-28.03 Hakeminen:
cernukeat , Pienryhmatapaamisiin haetaan KELA:n lo-
Hakemukset 27.02.2004 mennessa makkeilla Ku 102 ja Ku 104,

PIENRYHMATAPAAMINEN 4
Osteogenesis imperfecta
07.08.-08.08.

Hakemukset 07.07.2004 mennessa

PIENRYHMATAPAAMINEN 5
20.11.-21.11.
Mulibrey nanismi

Hakemuksia saa Invalidiliiton Lahden kun-
toutuskeskuksesta.

Hakemus lahetetaan viimeistaan kuukautta
ennen tapaamisen alkua suoraan Invalidi-
liitton Lahden kuntoutuskeskukseen.
Osoite: Launeenkatu 10, 15100 Lahti
Pienryhmayksikko lahettaa noin kaksi viik-
koa ennen tapaamista kutsun tilaisuuteen.

Hakemukset 20.10.2004 mennessa

Kustannukset:

Osallistujilta peritdan omavas-
tuuna 60 euroa/hl6/2 pv tai 74
euroa/perhe(= 1-2 aikuista ja
1-4 lasta)/2 pv.

Lastenhoidosta veloitetaan 20
euroa/perhe/2 pv.

Hintoihin sisaltyy tdysihoito,
aikuisten ohjelma seka lasten
ohjelma. Osanottajat vastaa-
vat matkoistaan itse.

WANTER..WANTER... WANTEDR!

Invalidiliiton Pienryhmayksikkd Lahden kuntoutuskeskuksessa etsii hen-
kiloita, joilla on jokin ndista harvinaisista sairauksista. Tarkoituksena on
kerdtd ihmisid, jotta voidaan jdrjestdad samaan vammaryhmaan kuuluville
henkilille ja heidan l3heisilleen tiedotusluontoisia tapaamisia. Mikali olet
kiinnostunut tapaamaan toisia, joilla on samanlainen diagnoosi,ota yhteytta
Pienryhmayksikdn suunnittelijaan.

Etsimme: -Leighin syndrooma
-Bealin syndrooma -Madelungin deformiteetti
-Inkluusiokappalemyosiitti  -Nail Patella

Yhteystiedot:

Invalidiliiton Pienryhmayksikko
Launeenkatu 10

15100 Lahti

(03) 812 8317/ suunnittelija Merja Monto

merja.monto@invalidiliitto.fi




