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PAATOIMITTAJAN PALSTA

Lunta vallan sopivasti, mutta pakkasta li-sauvojen, kohdalta ladun vieri ei tule riittavan
kaa. Sellainen tuo kulunut talvenselka oli kohkovaksi. Nykysauvoissa on sompa aivan mita-
dallani. Polvi kun ei haluaisi kavellad, vaan mietdn muovilapyska, joka voikin pehmeéssa la-
luummin hiihtelisi ja pyorailisi. No tulihan sita dunsivustassa yhtakkia upota taman talven lu-
kuitenkin sauvalenkkeiltya jonkin verran niinmimaarilla liki puolikin metri&, jolloin tulee
ei tuo talvi taysin sisaurheiluksi mennyt. Hiih-kaatumispelko-ongelma. Pitéisikdhan ensi tal-
toon olisi tuossa ikkunan alla puisto johon kauveksi etsié jostain museotavaran antiikkiliik-
punki tekee koneladunkin, jonka totesin sittemkeestéa kunnon vanhanajan rottinkisauvat, rot-
min huonoksi, vai valineissako se vika lienedinkisine sompineen ja nahkaristikkoineen. Sii-
Itse olen laittanut hiihtorajaksi sellaisen kymmena sitten hiihtelisin rinta rottingilla eiké sommat
nen pakkasastetta, jossa eivéat varpaat ja sornegiempaankaan lumeen uppoaisi.
jaady. Lahikoulun lapset puistohiihtelivat kylla
kylmemmaé&ssakin. Se latuongelma tuossa Vaa- Mieli tdssa kuitenkin virkistyy kun valoisa
konpuiston ladusssa on etta pieni moottorikepaiva pitenee ja kevat edistyy. Parvekeaurin-
kan perassa vedettava latukone kylla tekegossa lampdtila huitelee jo 20 plusasteen pa-
suksille hienon ladun, mutta porkkien, eli suksiremmalla puolella. Y hdistyspuuhasteluakin on

riittanyt talven mittaan
kun OI-Norden pitaa tou-
kokuu lopulla seminaarin
Helsingissa, josta enem-
man tietoa "Tiedotteet”-
palstalla.

Jouko Karanka

Katse kevaaseen
Kuvaaja:
Jouko Karanka



PUHEENJOHTAJAN PALSTA

Talvi on ollut pitk&, kylméa jaluminen—oikea  Yhdistysrintamalla sydantalvi on ollut rau-
talvi. Kevat kolkuttelee nurkissa, aurinko lam-hallista. Kevaan tullen alkaa taas tapahtua, yh-
mittaa jo ja paivat ovat pidentyneet. Jaatikkoteydenpito ja likkuminen liséantyvat. Ol: laisten
ja rapakelia riittaa viela, mutta hyvilla mielin kevattapaaminen Kotkassa lahestyy ja syys-
mennaan kesaa kohti. Malttamaton on ihmiseapaaminen Oulussa on jarjestelty jo pitkalle.
mieli, kun ei jaksaisi odottaa ja sitten yhtakkid®uluun meille tulee luennoimaan ruotsalainen
huomaa ajan kuluneen siivilla. Muistinko nauttiddakari, luvassa on siis varmasti erilainen luento
jokaisesta paivasta, jokaisesta hetkesta? Yrit&nin mitd meilla on koskaan ennen ollut. Toi-
opetella, kuinka hetkessa elaminen onkin naisaalla tdssa lehdessa on tarkemmin syystapaa-
vaikeaa. misesta. Toivon sydamestani, etté kaikki kyn-

nelle kykenevat tulisivat Ouluun!

Viime vuosina olen opetellut luopumaan ja
kuuntelemaan itseani. Joskus on pakko pysah- Tapaamiset ja kurssit ovat tilaisuuksia jakaa
tya miettimaan, miten haluaa elaa elamaandéokemuksia, saada vinkkeja arjessa selviyty-
Kaikkea ei voi saada, on siis nautittava siitéhiseen seka tietysti mahdollisuus nauttia hy-
mita on. Mina olen paattanyt tehda asioita, joistédsta seurasta. Tulkaa tapaamisiin ja hakekaa
nautin niin kauan kuin pystyn niisté nauttimaarkursseille, [ahettakaa sahkopostia tai kirjeita,
Toisinaan on pakko taistella eteenpain adrenaeitelkaa, antakaa palautetta ja ideoita hallituk-
liinin voimalla, voimansa ylittaen, mutta palkintoselle. Yhdessa me voimme kehittaa Ol -yhdis-
on sitékin makeampi onnistumisen tunne, jotyksen toimintaa ja vastata tulevaisuuden haas-
onnistuu ylittdmaan itsensa fyysisesti tai henkieisiin.
sesti.

Aurinkoista kevatta ja kesaa!
tapaamisia odotellen,
Satu



SIHTEERIN PALSTA

Viela ei ole kevat saapunut vaikka kovastimillainen elaméa hanellékin on ollut?
jo aurinko yrittaa pilkistella pilvien takaa. Lumi
jaloska valtaavat kohta kadut ja pyoratiet, joka llokseni voin kuitenkin nyt kertoa, etta ela-
tekee liikkkumisesta mukavan haasteellistanassani on kaikki mainiosti ja haluan nédhda
Myds alkava vuosi on tuonut tullessaan paljomitéa kaikkea silla on minulle annettavana.
uusia haasteita, yksi niista on Ol-yhdisykseAsustelen Tampereella mukavassa kodissa,
sihteerin saappaisiin astuminen. minulla on ajokortti, auto ja runsas joukko ihania
ystavid. Kouluja olen kaynyt monta vuotta ja
Muistan vuosien takaisen syyskokouksemyt viettelen elakepaivia siihen asti kunnes kek-
jossa minua jo yritettiin kovasti suostutella tdhasin mita haluan tehda "isona”. Luultavasti l6y-
tyohdn, mutta silloin koin dan itseni 50-vuoden
olevani viela liian nuori ja paasta haaraamassa yh-

kokematon. Kuitenkin
nyt olen vihdoin astunut
tahan kutsumustehta-
vaan ja ndin muutaman
kuukauden tehtavassa
toimineena toita on kylla
riittanyt yllinkyllin. Suu-
rimpana haasteena lie-
nee ollut muistaa kaikki
tarkeéat asiat ja kayda la-
pi historialliset muistiot ja
paperit. Tuoksutella ar-
kistojen katkoista vanho-
jen asiakirjojen tuoksua ja

distys- ja vapaaehtois
toiminnassa, missa talla-
kin hetkella olen erittain

aktiivisesti mukana.

Harrastuksiini kuu-
luu ruoan laitto, autolla
matkustelu ympéri Suo-
mea, kaikenlainen as-
kartelu ja kasityot seka
erittain addiktoiva yhdis-
tys- ja vapaaehtoistoi-
minta. Tahan viela lisa-
takseni kesalla uiminen

yrittéd saada mahtumaan saan salliessa ja talvella
kaikki mapit ja paperit meidan pieneen varassohvan nurkkaan kaariytyneena saippuasar-
toon. joja katsellen.

Osa teista lukijoista jo tuntevatkin minuthy-  Keséalta odotan ihanan lampéisia ilmoja, au-
vin, mutta niille jotka eivat minua viela tunne,rinkoa ja grillimakkaraa! Festareita tulee kier-
voisin kertoa hieman itsesténi. Olen ollut yhdisreltya ahkerasti, silla erittéin suurena live-mu-
tyksessa vuodesta 1985. Tuolloin olin vuodesiikin ystavéna on antoisaa paasta kuulemaan
vanha taaperoinen. Silloin ei paljoakaan tiedettyuosikkipandinsa musiikkia livena kesaisella
Ol:sta tai muistakaan sairauteen liittyvistanurminiitylla tai hiekaapdlyavalla kentalla ken-
haasteista. Nyt reilut 25-vuotta my6hemmirties perinteisessa kaatosateessa. Tunnelma ja
on tullut hurja méara lisatietoa. Hoitotekniikatasenne on kuitenkin tarkeinta! Lukijat voivatkin
tavat ja kaikki muukin on muuttunut taysin 80-siis paatella etta olen aika spontaani ihminen
luvusta. Lapsena minulle ei niinkaan ollut tarkeja rakastan tehda uusia asioita ja harvoin jaan
aa, etta mita Ol on, tarkeampaa oli se, minkgpardimaan. Elama on opettanut etta jokainen
varinen pyoréatuoli minulla oli, minka varisia kip- paiva pitaa elaa taysilla.
sia oli saatavilla ja olihan leikkihuoneeseen me-
no varmasti mahdollista heti suurien leikkauk-  Toivottavasti lunastan luottamuksenne ja
sien jalkeen. Lapsuuteni ei todellakaan ollut suulen olemaan yhdistyksellemme hyva sihteeri!
rullinen ja ankea vaikka moni nykymaailman
ihminen voisi niin ajatellakin. Pieni vaaleatuk-  Kevaisin ajatuksin
kainen tyttd ja hauraat luut. Herda kysymys Salla



TIEDOTTEET PALSTA

Ol-Nordenin asiantuntijaseminaari
Sokos Hotelli Flamingo Vantde. 27.5.2011

Alustajina Ylilaakari Lena Lande Wekre, Norja; laaketieteen tohtori (PhD stull.)
Lars Folkestad, Tanska; hammaslaakari (PhD stud.) Heidi Arponen, Suomi; hammas-
laékari Rennaug Saeves, Norja; ergoterapeutti Kersti Vardeberg, Norja ja psykologi hge-
Lise Andresen, Norja. Tulkkausta ei ole eika varmaa tietoa asiantuntijoiden kayttansésta
kielesta. Alustavaan hintaan 33 euroa siséltyisi aamupala, kaksi kahvia ja louhas.
Yhteydenotot Jouko Karanka puh. 040 520 4345 tai e-mail: karanka@kolumbus.fi. e

Yhdistyksen syyskokous
Oulussa Kylpyla Edenis$é.17.9.-su.18.9.2011

Syyskokouksen luennoitsijaksi saapuu huipputason tutkija Ruotsista, professori Qsten
Ljunggren. Han on erikoistunut nimenomaan luustosairauksiin, ja han johtaa Uppsalan
yliopistollisen sairaalan osteoporoositutkimusyksikkod, jossa tehddan myos Ol:n liithyvaa
tutkimusta. Uppsalassa on kaynnistetty Ol-projekti, joka on suunnattu etenkin aikuisile ja
jonka tarkoituksena on tarjota diagnosointia ja genetiikkaan liittyva& opastusta. O§ten
Ljunggren kertoo nykyisista ja tulevista Ol:n hoitomuodoista, niin lAdkehoidosta kelin
geeniterapiastakinarjolla on siis uusinta tietoa Ol:n hoidosta ja tutkimuksesta,
joten kannattaa ehdottomasti tulla paikan paalle kuuntelemaan!

SOPE- kurssi
parikurssina RAY:n tuella

Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskuksedaa23.10-1a.29.10 2011

Kurssille voivat hakea pariskunnat, joista jommallakummalla tai kummallakin ondl
tai parit, joilla on Ol-lapsi tai lapsia (Ol-lapsi voi olla jo muuttanut pois kotoa). Hakea voi,
vaikka olisi ollut askettéin perhekurssilla. Kurssi on tarkoitettu vain pariskunnille, Iap'sia
sinne ei voi ottaa mukaan. Kurssista lahetetddn jasenkirje hakemuksineen elokuun
loppupuolella, hakemukset tulee olla Lahdessa kuukautta ennen. Kirje tulee niille, onden
tiedamme olevan pareja. Jos Sinulla on pari ja olet kiinnostunut niin ota yhtegtta
pirkko.j@luukku.com tai 050-525 41 83. o

Apuvalinemessut
ovat tané vuonna Tampereella Pirkka-halligsd0.11.-la.12.11.

Se on messuvieraille maksuton, eiké etukateen tarvitse ilmoittautua. Tervetuloa!

[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
o
Lauantaina on kello 13.00-15.00 Invalidiliton Harvinaiset- ohjelman julkistaminan.
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]
[ ]



Lapsiperheasiaa!

Olen Jenni-Juulia Wallinheimo-Heimo-
nen, kolmannen polven Ol:lainen, uusi hal-
lituksen jasen ja yhdistyksen lapsiperhe-
vastaava. Toistaiseksi olen viela hoitova-
paalla vammaisten ihmisoikeusjarjesto
Kynnys ry:sté ja kotona 1,5-vuotiaan TOyh-
tiksen (Siiri-Sofia) kanssa. Koulutukseltani
olen tekstiilitaiteilija ja teen kantaaottavaa
vammaispoliittista taidetta - aina kun siihen
jaé aikaa.

Lapsiperhevastaavana kannustan kaik-
kia isia ja diteja pitamaan yhteytta toisiinsa.
Tulkaa kokouksiin, osallistukaa kursseille,
kylailkaa ja kertokaa arjestanne vaikka
facebook-ryhmassa tai yhdistyksen verk-
kosivujen keskustelupalstalla. Jaetaan nik-
seja, kokemuksia ja linkkeja, kierratetdan
helposti puettavia vaatteita, pidetaan harvi-
naisten vammaryhmien asiaa esilla, vaa-
ditaan esteettomia palveluita ja suunnitel-
laan alkajaisiksi porukalla ronkaiseva ja hy-
vantuulinen ensitietopaketti synnytyssai-
raaloiden kayttoon.

Toiveeni on, etta jokainen lapsi ja vanhempi  TOyhtis ja Jenni-Juulia poseeraavat
|0ytaisivat yhdistyksen parista edes yhden hy-
van kaverin, jonka kanssa jutella silloin, kun =~~~
Ol:n merkitys elamassa mietityttaa. Mieluited-ammolia,

monta. Jenni-Juuliajenni-juulia@jenni-juulia.com)

Elamalla on tarkoitus
- logoterapeuttinen ajattelu itseavun valineena

Opaskirja, joka on tarkoitettu kaikenlaisille inmisille
asemasta tai elamantilanteesta huolimatta. Opas
kertoo, miten jokainen meista voi halutessaan

l&heisiaan keventamaan kuormaansa ja lI0ytamaan
todellista mielekkyytta ja siséltoa elamaansa.

Suomen Logoterapiainstituutti Oy, 2010
Hinta 25 euroa + toimituskulut

www.logoterapia.fi

logoterapeuttisen ajattelun avulla auttaa itse itsedan|j




Ilo palvella
pain sysaykseksi, joka johti hyvinvointivalmen-
tajaksi. Leena Markkanen on elava esimerkki
siitd kuinka pahasta voi syntya jotain erityisen
hyvaa.

Minulle, joka olen puhuva paa ja kirjoittaja,
oli erityisen rentouttavaa kerrankin olla se, joka
istuu, kuuntelee ja imee vaikutteita. Oli myos
innostavaa tehda valmentajan ohjauksessa pie-
nia tehtavia, jotka lisasivat itsetuntemusta. Pai-
van lopuksi saimme jokainen ottaa ohjaajan hy-

- " van mielen korttipakasta yhden vahvistuskortin.

Miia Laitinen

Tammikuussa tand vuonna
harvinaiset aktiivit kokoontuivat
paukkupakkasten keskella Kouvo-
lan Sokos-hotelliin kahden paivan
tapaamiseen. Ohjelmassa oli ta-
vanomaisten kuulumisten vaihdon
ja jarjestojargonin lisdksi myds
Harvinaiset yksikén uuden tyon-
tekijan esittely. Saara on muuttu-
nut Miiaksi kahdella ii:lla ja hanet
tavoittaa osoitteesta:
miia.laitinen@invalidiliitto.fi

Leena Markkanen
Mik& puu olisit?)
Hyvinvoinnin neliapila

Liséksi ohjelmassa oli kiinnostava valmen-
nustuokio ilosta, valosta ja hyvasta mielesta
kertojana Leena Markkanen Mark King
Consulting Oy:sta (www.ilopalvella.fi). Han Minun kortissani luki, kuinka ollakaan: "Minulla
tyoskentelee kehittaménsa ilo palvella - konen tarpeeksi aikaa itselleni ja laheisilleni.” Sii-
septin mukaan. Saimme kuulla sykahdyttaviaapa kehitystehtavaa kaiken kiireeni keskella!
tarinoita positiivisen ajattelun vaikutuksista jo-
kapaivaiseen elamaan. Esimerkiksi Leena PirkkoJd.
Markkasen oma ahdistava asia, 90-luvun la-
masta johtunut tyottémyys, osoittautui jalkeenkyvat: Jouko Karanka



OIFE:n kuntoutuskonferenssista

Minulle suotiin mahdollisuus osallistuarapeutti Kathleen Montpetit sek& norjalainen
OIFE:n jarjestamaan Ol in Motion konferenstohtori Lena Lande Wekre ja psykologi Inger-
siin 20.-23.11. 2009. Se jarjestettiin Rheinskise Andresen heréattivat minussa seka ihailua
bergissa, joka on kaunis pieni kaupunki Saksastta lievaa kateutta. Olin I6ytanyt kaksi paikkaa
sa, runsaan tunnin ajomatkan paassa Berliinigtiissa voisin kuvitella olevani tdissé ja viihtyvani.
pohjoiseen. Osallistujia oli n. 80 kahdeksasta-
toista eri maasta eli valtavasta tapahtumasta Kanadalaiset tydskentelevat Montrealissa
ei ollut kyse, mutta sitakin lammihenkisemmassijaitsevassa Shrinersin lastensairaalassa
t4. Mukana oli runsaasti eri ikaisia osteogenesfgvww.shrinershospitalsfor children.gt
imperfectaa sairastavia ihmisia ja paljon kunHospitals/Locations/Canada.aspx). Kyseesséa
toutuksen parissa tydskentelevia ammattilaisian yksityinen sairaala, jossa hoidetaan satoja
seka terapeutteja ettd ladkareitd. Suomesiateogenesis imperfektaa sairastavia lapsipo-
mukana oli nelja henkiloa (mm. yhdistyksenndilaita. Potilaat tulevat sairaalaan seka Kana-
aktiivit Kati ja Marko). dasta ettd my6s muualta maailmasta. Téllainen

potilasmaara johtaa vaistamatta siihen, etta

Kaikki osallistujat asuivat samassa pienesd@idon laatu ja kuntoutuskaytannot ovat huip-
hotellissa (Haus Rheinsberg) joka muuten opuluokkaa. Em. ammattilaiset kertoivat meille
taysin esteettomaksi rakennettu. Myos luennéuntoutuskaytéannoistaan alaraajojen ydinnau-
ja muu ohjelma pidettiin samaisessa hotellissiguksen jalkeen, osteogenesis imperfectaa sai-
ja siella vietimme porukalla kovin antoisan yh+astavan lapsen ja nuoren kuntoutuksesta seka
teisen viikonlopun. Ratkaisevassa roolissa mieille soveltuvista ja tarvitsemistaan apuvali-
nun mukanaoloani ajatellen oli llkka Kaitila, jo-neisté. Heidén esityksissaan heratti ihailua
ka ystavallisesti kaytti omaa aikaansa jarjesasiantuntemus ja ammattitaito jotka syntyvat,
taakseen matkani rahoituksen yhteiselta tydiun tehdaan pitkaan tyéta saman potilasryhman
antajaltamme. Suuri Kiitos llkalle. parissa ja paikassa, jossa panostetaan tyon ke-

hittdmiseen, kuvaamiseen ja laatuun. Heilla

Koska tapahtuman teemana oli kuntoututuntui olevan selkeét kriteerit eri ortopedisille
esittelen osteogenesis imperfectaan, kuntoteimenpiteille ja tarkasti kuvatut kuntoutuskay-
tukseen ja fysioterapiaan liittyvia pohdintojanitadnnot post-operatiiviselle ajalle. Kuntoutuksen
Osa niista on kyseiselta matkalta mukaan tullegisaltoon ja tarpeeseen vaikuttaa sairauden vai-
ta ja loput ovat kokemuksia ja ajatuksia, joitkeusaste ja potilaan ik&. Kaiken kuntoutuksen
minulle on vuosien varrella HUS:n Lastenkli-tulee tahdaté potilaan itsenaisen toimintakyvyn
nikan fysioterapeuttina syntynyt. Tyoskentelefisaéntymiseen ja elaméan laadun paranemi-
siis Lastenklinikalla ja yksi tehtavisténi on toi-seen. Apuvélineiden osalta jai tunne, ettéa meilla
mia metabolisella luustovastaanotolla seka oBuomessa on tarjolla vahintaéankin yhta sopivaa
topedisella vastaanotolla, joissa osteogenesislaadukasta varkkia ja vempainta. Poikkeuk-
imperfectaa sairastavat lapset ja nuoret ovaena moneen muuhun maahan maailmassa
seurannassa. ovat apuvalineet Suomessa kayttajalleen ilmai-

sia. Esitetyt ortopediset toimenpiteet kuulostivat

Rheinsbergissa luennot kasittelivat ostedutuilta, ja tiedan ettd samankaltaisia tehd&aan
genesis imperfectaan liittyvaa kuntoutusta eryds taalla Suomessa.
nakokulmista. Aiheina oli mm. post-operatii-
vista kuntoutusta ja apuvalinekaytantéja Mont- Norjalaiset luennoitsijat tydskentelevét Os-
realista, fysioterapiakaytantoja kolnilaisittain Jon 1&histolla sijaitsevassa Sunnaasin kuntoutus-
skolioosin hoitoa italialaiseen tapaan, norjalaisteairaalassa. Se on Norjan suurin kuntoutussai-
oi-seurantaa ja Espanjassa tehtya tutkimustaala, ja sen yhteydessé sijaitsee TRS Nasjonalt
vipuvarsien merkityksesta kavelevan lapsekompetansesenter for sjelden diagnoser / kan-
biomekaniikkaan. Naista etenkin kanadalaiseallinen harvinaisten sairauksien osaamiskes-
fysioterapeutti Joanna Ruck ja toimintatekus (vww.sunnaas.nof/trs). Tama yksikko on




erikoistunut seitseman harvinaisen synnynnamnakin minun itseni tulee ottaa huomioon ty6ssa-
sen sairauden hoitoon. Osteogenesis imperfat-osteogenesis imperfectaa ja monia muitakin
ta on yksi naista, ja heilla on rekisterissaan 28&irauksia sairastavien lasten ja nuorten kanssa.
oi-potilasta. Keskuksessa hoidetaan kaiken

ikaisia potilaita eika erillista lahetetta hoitoon, Psykologi Andresen muistutti siit, etta eri
tutkimuksiin ja kuntoutukseen tarvita. Riittaadiagnooseilla on erilaiset seuraukset ja vaiku-
ettd potilaalla on osteogenesis imperfecta, pakset yksiloon. On tarkeaa, etta terveyden-
etté han itse ottaa yksikkoon yhteytta. Yksikdhuollon ammattilaiset ottavat timén huomioon
palvelut ovat potilaalle ilmaisia. Lena Landga ymmartavat mitk& haasteet liittyvat tiettyyn
Wekre kasitteli puheenvuorossaan seurannaiagnoosiin myos psykologisella tasolla. Osteo-
ja kuntoutuksen tarkeyttd myos aikuisikaisillegenesis imperfectaan liitettdvia ominaisuuksia
osteogenesis imperfekta potilaille. TAma owvat perinndllinen, elinikdinen, harvinainen,
seikka, jota olemme monasti Lastenklinikalld&kompleksinen, toisilla nakyva — toisilla nékyma-
pahkailleet, kun potilaamme lahestyvat 16-18n. Nama vaikuttavat enemman tai vahem-
vuoden ikaa. Mihin meidan tulisi heidat 1&hettd@an yksilon psyykeen ja saattavat helposti
ja mihin ohjaamme heidat ottamaan yhteyttajnohtua esim. fyysisyyteen painottuvassa fy-
kun tarve syntyy? Osteogenesis imperfecta @ioterapiassa ja muussa kuntoutuksessa. Mi-
niin harvinainen sairaus maassamme, etta taiulle koko kongressin merkittavin anti oli
voisin hoidon, kuntoutuksen ja osaamisen kegndresenin lause (taas oma kaannds): Kun
kittamisté yhteen paikkaan. Tottakai akuutisinulla on elinikéinen, parantumaton sairaus et
murtumat tulee hoitaa lahimmassa paikasseélttamatta aina halua priorisoida sen hoitoa
mutta seuranta, hoidon ja kuntoutuksen suufa kuntoutusta ykkdsasiaksi, muut asiat elamas-
nittelu ja jopa kuntoutuksen toteutus olisi syyt&a ja arjessa voivat joskus olla tarkeampia. Ta-
saada keskitettya. Itse toivoisin, ettd osteogea on meille terapeuteille ja muulle hoitohen-
nesis imperfectaa sairastaville henkildille mahkilokunnalle erittéin tarkeaé muistaa, kun suun-
dollistettaisiin sédanndlliset kuntoutusjaksot lainittelemme ja toteutamme kuntoutusta ja hoi-
toksessa, johon maamme paras asiantuntentoa. Potilas, oli h&n sitten nuori tai vanha, pitaa
ja kaytannon toteutus olisi keskitetty. Tallaineraina ottaa mukaan jo suunnitteluvaiheessa ja
mahdollisuus norjalaisilla kohtalontovereillanneslamaéan pitda mahtua muuta kuin itsehoitoa
on Sunnaasin sairaalassa. ja harjoittelua.

Psykologi Inger-Lise Andresenin otsikko oli ~ Seka kanadalaisten etta norjalaisten kuva-
Oi:n psykologiset nakdkulmat (oma vapaa suasksissa ilmeni selke&sti moniammatillisen ty6-
mennos). Han puhui oi-kivusta, jonka han jakaiyhman valttamattémyys, saumaton yhteistyo
neljaan eri tyyppiin. Naméa ovat akuutti kipu,ja keskittdmisen tarkeys. llman etté harvinais-
joka usein on kovaa, ymmarrettavaa ja tuoreéen diagnoosiryhmien hoitoa ja kuntoutusta
seen murtumaan liittyvaa. Se on ohimenevddeskitetadn muutamiin paikkoihin, etenkin Suo-
ja helpotettavissa laakkein. Krooninen kipu einen kaltaisissa pienissa ja vahavakisissa mais-
useinkaan ole yhta voimakasta, mutta vaikeansa emme voi tarjota optimaalista kuntoutusta
min l&akittavissa. Kolmas tyyppi on odottavako. potilasryhmille. Uskon ettéd meilla Suomessa
ennakoiva (anticipatory) kipu, jonka alkamistaon riittdvasti osaamista ja resursseja, mutta
ihminen pelkad. Osteogenesis imperfectaagtenkin kuntoutuksen osalta en pida yliopistol-
liittyen se voi johtaa varovaisuuteen liikkumi-lista keskussairaalaa sopivimpana paikkana tal-
sessa ja aktiivisuuden vahenemiseen, lihastéaiselle toiminnalle. Tarvitsemme kuntoutuk-
jahmeytymiseen, luuston haurastumiseen fgeen panostavan osaamiskeskuksen, joka yh-
tata kautta mahdollisesti krooniseen kipuurteistydssa yliopistollisen keskussairaalan kans-
Neljas, minulle taysin uusi ndkokulma, on eksissa voi tarjota esim. osteogenesis imperfectaa
tentiaalinen, olemassaoloon liittyva (existentialsairastaville ihmisille asiantuntevaa ja laadu-
kipu. Miksi juuri minulla on oi ? Sellainen saat-kasta kuntoutusta.
taa synnyttaa surun, katkeruuden, pettymyksen
ja saalin tunteita. Tama on nakdkulma, jota ai- Patrick Willamo
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OI-Nordenin kokous Norjassa
23.-25.9.2010

Viime syksyn OlI-Nordenin kokousmatka oli paikalla asiantuntijaseminaarin alusta alkaen.
pienoista palapelia kun mina, siis Elisabeth, j#ina puolestani lensin vuorokautta mydhem-
Anne-Maria, joka on Suomen varaedustaja Omin ja tulin perille perjantaiaamuna. Vaikka
Nordenissa, lahdimme kokoukseen. Meidan kaslenkin usein lentanyt, tama oli sikali poikkeuk-
kouksemme liséksi, samassa yhteydessa Norjsallista, etta lensin ensimmaista kertaa yksin.
Ol-yhdistys jarjesti myos kaksipaivéaisen asianMinulla oli toki Suomen paassa kentalla apuna
tuntijaseminaarin 23.-24.9.2010. Paanvaivagstavani Salla ja Janne, jotka saattoivat minut
aiheutti se ettd minun, Elisabethin, olisi pitanylennolle, ja Anne-Maria oli jo valmiiksi Oslos-
olla kahdessa paikassa yhtéa aikaa, silla tadka. Lento sujui hyvin ja eras pieni suloinen
Vaasassa jarjestettiin nimittain samana torstaimika tuli lennolla juttelemaan, silla lasten ta-
23.9. seminaari Vammaispoliittisesta ohjelmastzoin han oli utelias pienen kokoni takia. Ker-
(VAMPO 2010-2015) jonka paneelikeskusteroin olevani jo aikuinen ja selitin hanelle sairau-
luun osallistuisin. destani, ja toivottavasti siten avarsin yhden

pienen ihmisen maailmaa ja osoitin, etta meita

Paallekkaisyyksista johtuen Anne-Maria lahon monenlaisia taalla maailmassa.
ti jo keskiviikkoiltana Tampereelle, ja sieltd han
jatkoi torstaiaamuna lentéaen Helsingista Osloon. Paastyani Norjaan, menin suoraan semi-
Talla tavoin edes toinen meista pystyi olemaamaariin ja ehdinkin kuulla loppuosan siita. Se-

Ol-Nordenin edustajat Carina (Ruotsi), Kjellaug ja Karin (Norja), Anne-Maria (Suomi),
Jorun (Norja), Preben (Tanska) ja edesséa Elisabeth (Suomi)
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minaari oli mielenkiintoinen ja yksi vimeisisti me hanta kokouksessa pitkasta ja hyvasta
esitelmista sai minut nostalgiseksi, kun kaksyosta Ol-Nordenissa. Toivotimme myos sa-
fysioterapeuttia kertoi Ol-lasten kuntoutuksesmalla hanen seuraajansa tervetulleeksi Ol-
ta. Heidan nayttamansa kuvat saivat minutiordeniin.
muistelemaan omaa lapsuutta ja kuntoutusta
silloin. Seminaarin jalkeen ehdimme myds ju-  Alkuillasta olikin sitten meidan aika lahtea
tella muutamien Kanadalaisten asiantuntijoidekotimatkalle. Min& ja Anne-Maria lensimme
kanssa. Perjantai-ilta jatkui seminaarin jalkeeKoopenhaminan kautta Helsinkiin ja siella mei-
illallisella norjalaisten Ol-laisten kanssa. Olena olivat vastassa veljeni ja hdnen avovaimonsa,
saanut jo pari kertaa ennenkin Ol-Nordeniijpidenka luokse Tampereelle menimme yoksi.
kautta tutustua norjalaisiin Ol-laisiin ja nyt oliMonien vaiheiden jalkeen ja mukavan ja antoi-
mukava tavata heita taas, kuten tietysti mydsan viikonlopun paatteeksi, lahdimme sitten
Ol-Nordenin porukkaa. junalla sunnuntaina kotiin, mina Vaasaan ja
Anne-Maria Teerijarvelle.

Lauantaina oli vuorossa Ol-Nordenin tiivis
kokouspaiva heti aamusta. Keskustelimme ko- Kiitos pohjoismaalaisille ystavillemme mu-
kouksessa mm. OlI-Nordenin seuraavastevasta kokous- ja seminaariviikonlopusta
asiantuntijaseminaarista joka jarjestetaan HeNorjassa!
singissé 27.5.2011. Keskustelimme myos Ol-  Tack till vara nordiska vanner for en trevlig
Nordeinin kotisivuista, talousasioista, varainech givande moétes- och fackseminariehelg i
hankinnasta ja kukin maa kertoi kuluneen vuaNorge!

den toiminnastaan ja tulevasta toiminnasta. Elisabeth Hastbacka
Syyskuun kokous oli Norjan pitkaaikaisen Ol- Suomen edustaja Ol-Nordenissa
Nordenedustajan, Jorunin, viimeinen ja kiitim- Finlands representant i Ol-Norden

Euroopan OI-nuorten tapaaminen Belgiassa

Ryhmékuva Brysselissé. (c) Annelies Martens

12



Erdan belgialaisen Ol-ystavani
kautta sain viime syksyna kuulla, etta
OIFE jarjestaisi marraskuun alussa
Ol-nuorten viikonlopputapaamisen.
En tullut kuitenkaan harkinneeksi
osallistumista vakavasti ennen kuin
hakuaika oli jo periaatteessa umpeu-
tunut, mutta paasin kuitenkin viela
mukaan. Avustajakseni mukaan lahti
veljeni avovaimo, Anuliina. Viikon-
lopputapaamiseen sai osallistua joko
perinteisen (pe-su) tai pidennetyn vii-
konlopun (to-ma) muodossa. Toi-
demme takia valitsimme Anuliinan
kanssa lyhyemman viikonlopun vaih-
toehdon. Matka oli omakustanteinen,
mutta jos olisin ollut aikaisemmin liik-
keelld, matkakuluihin olisi voinut ha-
kea avustusta OIFE:lta. En ollut kos-
kaan aikaisemmin osallistunut mihin-
kadan vastaavaan Euroopan-laajui-
seen tapaamiseen ja odotin tata in- B _
nolla, sill4 viikkonlopputapaamiseen tuli osallis- Ostoskavelykatu Maasmechelenissa
tujia isdntdmaasta Belgiasta, Alankomaista,
Iso-Britanniasta, Saksasta, Tanskasta, Norjas- Perjantai-iltapaivana ja sunnuntaiaamupéi-
ta ja me ainoina Suomesta. vana meidat jaettiin kolmeen ryhmaan sen mu-
kaan, minka kolmesta ohjelmavaihtoehdosta va-
Omalta osaltani matka alkoi torstai-iltanalitsimme: shoppailuretken, kaivosmuseovierai-
kun lahdin tydpaivan jalkeen junalla Tampeiun tai séhkopolkupydraretken. Me valitsimme
reelle, jossa yovyin veljeni ja Anuliinan luona.ensimmaiseksi shoppailun perjantaille. Maas-
Hyvin varhain seuraavana aamuna veljeni venechelenissa oli ostoskavelykatu, jonka varrella
meidat Pirkkalan lentokentalle, josta lensimmeli erilaisissa suloisissa keskieurooppalaistyyli-
Helsinkiin ja sielté edelleen Brysseliin. Bryssesissa rakennuksissa kaikenlaisia merkkiliikkeita.
lin kentaltd menimme junalla parin tunnin mat-Sateisesta saasta huolimatta ostosreissu oli on-
kan Genkiin, vaihtaen junaa kerran matkanistunut, silla teimme molemmat Anuliinan
varrella. Saimme hyvin apua nousta junaan jeanssa I0ytoja eraasta vaateliikkeesta kavely-
my®s junan vaihtamisessa, mutta hieman harkadun loppup&asté. lllalla puolet porukasta esit-
mentavaa oli se, etta juna-aseman tyontekijoiliéeli itsensa ja maansa, ja saimme maistaa myos
vaikutti olevan kiire; ikéan kuin olisimme olleet jotain kullekin maalle tyypillista syotavaa. Aa-
mydhéassa, vaikka sitten junan sisélle paastyaun aikaisen heratyksen takia olimme kuitenkin
amme juna kuitenkin seisoi viela pitkan tovinsen verran vasyneitd, ettd menimme ajoissa
paikallaan eika lahtenyt yhtaan aikataulustaukkumaan. Seuraavana paivana oli myos lu-
edelld. Kyseisen ilmién huomasimme myds pasassa tiivis paiva.
luumatkalla, mutta silloinkin saimme ystavallis-
ta apua asematyontekijoiltd. Matkanteko sujui  Lauantaina lahdimme aamupalan jalkeen
joutuisasti ja olimme perilla jo puolen paivanlinja-autolla Brysseliin. Linja-autoon siirryimme
aikaan. Tama Euroopan Ol-nuorten tapaamkdtevasti sen takaosassa olleella pyoratuolihis-
nen jarjestettiin pienessd Maasmechelenisilla. Brysselissa oli ensin vuorossa opastettu
kaupungissa, eraanlaisessa leirikeskuksesga&rtoajelu, jonka aikana kiersimme mm. entisen
joka oli esteetdn ja siisti, ja kokonaan meidamaailmannayttelyalueen, kuninkaanpalatsira-
kaytossamme. kennukset ja Euroopan Unionin rakennukset.
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Bryssel on hyvin monipuolinen ja kansainvalidentokentélle tulivat myds kolme norjalaista, jo-

nen kaupunki, mika nakyy myos katukuvassaen heidat hyvastelimme vasta kentalla. Brys-

Modernit korkeat lasikerrostalot ja vanhat hisselista lensimme Helsinkiin, jossa veljeni oli

torialliset rakennukset ovat usein vieri vieressameita vastassa.

mutta eri tyylit ovat kuitenkin sulassa sovussa

keskenaan. Siella taalla voi myos jonkun talon  Kaiken kaikkiaan matka oli erittain hieno,

seinasta l0ytaa kuvan Tintti-sarjakuvista, onhameilla oli Anuliinan kanssa hauskaa ja oli mah-

kyseisen sarjakuvan luoja belgialainen. tavaa tavata muita Ol-nuoria, tutustua heihin

ja kuulla toistemme kokemuksia. Oli myds niin

Kiertoajelun jalkeen s6imme evaitéa ja jat-hienoa tuntea "hengenheimolaisuutta” heidan

koimme opastettua kierrosta Brysselin vankanssaan ja saada arvokasta vertaistukea ja

hemmassa osassa, télla kertaa kavellen. Kérkistysta arjen keskelle. Voin lampimasti suo-

vimme mm. Grand Place-torilla ja ndimme tiesitella osallistumista téllaiseen tapaamiseen.

tysti myds Brysselin kuuluisimman nahtévyy-Seuraava tapaaminen jarjestetaan Alankomais-

den, Manneken Pisin, joka on patsas pienesta 28. syyskuuta — 2. lokakuuta 2011. Lisatieto-

pissaavasta pojasta. Ennen paluumatkaa mejiéilmestynee OIFE:n sivuille (www.oife.org)

oli viela hetki aikaa nauttia tyypilliset belgialaisefa I6ytynee myds Facebookista.

vohvelit seka kuljeskella vahan kaupoissa. Kun

lauantai-iltana tulimme takaisin leirikeskukseen, Teksti ja kuvat

jatkoimme edellisen illan eri maiden esittelyita. Elisabeth Hastbacka

Sen aikana saimme pienisea ybmisss erlaisiAgLlina Ja Elisabeth

pelien ja leikkien kautta tutustua bel- Eﬂhkopolkupyorallyretkella

gialaiseen musiikkiin, maan merkki-

henkilGihin, merkittaviin paikkoihin,

ja (hieman sekavaan) poliittiseen

hallintoon, sek& opetella vahan flaa-

min kieltd. lllan paatteeksi pidettiin

juhlat ja tanssimme yomyohaan.

Sunnuntaiaamupaivalld oli toisen
valinnaisohjelman vuoro ja me olim-
me valinneet sahkopolkupydréret-
ken. Valittavana oli mité erilaisimpia
sé&hkopolkupyoria: oli kahden hen-
gen vierekkain istuttavia pydria,
pyorié jonka eteen sai kiinnitettya
kokonaisen pydratuolin, ja oli myds
pyorid, jonka ohjaustangon edesséa
oli istuin ja kaksi etupyoraa. Me va-
litsimme viimeiseksi mainitun. Py6-
raretkell& saimme ihailla Maasme-
chelenin kauniita asuinalueita ja
my0s polkea lapi usvaisen satumet-
sikon. Harmillista vain, kumpikaan
meista ei muistanut ottaa kameraa
sind aamuna mukaan! lltapaivalla
oli sitten aika hyvéastella kaikki uudet
ystdvamme ja suunnata juna-ase-
malle josta menimme Brysseliin.
Samaa matkaa meidan kanssamme
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Erddn tapaturman tarina

Ruska. Kuvaaja: Markus Nikkarla

Yh&a useammin Ruskan luunmurtumiin joh-  Ruskalla on taipumus nahda joka tilanteessa
tavien tapaturmien aikaansaavana syyna ore valoisat puolet ja niin tAmakin sindnsé ma-
jompikumpi pikkusiskoista. Joulukuun alkupuo-sentava matka tayttyi toivolla ja mielenkiintoi-
lella Ruska koki konttausonnettomuuden liiarsella keskustelulla. Olivatko kuu ja tAhdet ole-
ahtaalla vaylalla Seljan pyrkiessa ohittamaamassa jo ennen ihmista?, Ruska pohti, ja Mista
ja kasi hieman kierteella ollessa horjahduksesensimmaéainen ihminen tuli; onko se tullut jostain
koitui murtuma, virheasentoinen tietysti juurivauvansiemenena vai miten, kun aitiakaan silla
sopivasti joulun alla. ei ole voinut olla? Sen on taytynyt olla tyttd

kuitenkin. Inmetysta herétti myos, missé han

Pienten murtumien vuoksi emme vaivaudutse sisarineen on ollut ennen kuin me, heidan
l[Ahtemaan naytaille, kun tilanne hoituu levollaranhempansa, olimme syntyneet. Ja didille aina
ja laakkein ilman turhia sateilytyksiakin, muttayhta murheellinen Miksi miné en pysty seiso-
niin me kuin Ruska itsekin tietaa tarkoin, koskanaan ilman tukea? Kokoava kommentti koko
on lahdettava Tyksiin, ja tama kerta oli ilmarreissusta oli kuitenkin “Tama on ihana y6!”
muuta sellainen. Ja totta kai oli viikonloppu ja
yOaika, ettei lastenpolin Ruskaystavéallisem- Rdntgenkuvassaolo oli silkkaa piinaa ja ki-
paan rontgenkojeeseen ollut asiaa. dutusta Ruskalle, jonka kasi sattui hirvittavasti

vahaisestéakin liikkuttamisesta ja aikuisten ront-

Aiti Iahti Ruskan kanssa ensiapuun rattaillagenissa aidin taytyi pitaa lasta korkeammalla
koska hirmuisen kipeasta kadesta karsivaa &moin oma pituus olisi antanut myéten ja kipeda
turha yrittaa kiinnittdd auton turvaistuimeen j&asivartta taytyi siirrella kuvan kannalta sopi-
-vOihin. Lahtoa oli valmisteltu nauttimalla hy- vaan asentoon. Edes reippauslahjaa ei talla ker-
vissa ajoin Panadolia, Pronaxenia ja Tramataa ollut tarjolla urhealle tytolle, kun nyt tosiaan
tippoja. oltiin lauantaiy6ssa ja jouduttu turvautumaan
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aikuistenpuolen ensiaputarjontaan. Leikkaussalin lampdtila on aika korkea ja
sumusireenind huutaessa tulee &kkia hiki. Kun
Halusimme tulla kotiin yoksi sen sijaan etté&oinen kasi on poikki ja toinen anestesiologin
olisimme menneet osastolle leikkausta odott&adessa, ei hikea voi pyyhkia otsalta kuin jalalla
maan, koska Ruska halusi kotiin ja parjaammee joka pystyy ja Ruskahan tekee spontaanisti
kylla kivun kanssa kotikonstein, kun han saaiin silloin, kun k&silla on muuta puuhaa. Kun
olla aloillaan. Osastollakaan mita&n ei tapahtuigiaikki ymparilla remahtivat timéan tempun nah-
viela seuraavankaan paivan aikana, joten aindéssaan nauramaan, alkoi Ruskaakin naurat-
peruste suositellulle osastohoidolle olisi ollut nitaa.
menomaan laakityksen tarve. Nukkumisesta
ei kuitenkaan olisi tullut mitéén, ei aidilla eik& Traumaattistenkin koettelemusten jaljilta
tyttarella, joten sanoimme menevamme kotiifRuska tavoittaa ilmiomaisen nopeasti henkisen
ja tulevamme seuraavana arkipdivana takaisiasapainonsa. Toki uuden suonen [8ydyttya taas
operoitavaksi. Lagkari totesi lahtiessamme, epaastettiin pitka ja hirmuisa karjaisu ilmoille
t& Tramalia voi antaa tarvittaessa hiukan suosiutta karjuminenkin tuntuu Ruskalle usein ole-
tusta enemmankin ilman haittavaikutuksia. van enemmankin keino hallita tilanne kuin
merkki hallinnan menettdmisesta. Dramaatti-
Arkipaivan koittaessa lahdimme Tyksiin jasena persoonana han voi olla aivan paikallaan
kerroimme Ruskalle vasta sairaalan ovella, etja rimpuilematta ja huutaa kuin pasuuna. Jonka
edessé on nukutus. N&in sdastimme hanet tinermot kestavat kuulla taté pikkiriikkisesta in-
halta murehtimiselta ja huonosti nukulta ydltamisesta kuuluvaa julmaa &anté, onnistuu kylla
Nukutustahan Ruska pelk&a sairaalakaynneisdorittamaan ongelmitta tarpeelliset laakinnalli-
sé eniten. Kerroimme kuitenkin, ettd maskillaet toimenpiteet.
ei valttamatta tarvitse nukuttaa, jos han mie-
luummin nukahtaa kanyylin kautta annettaviin - Ruskan kasi laitettiin anestesiassa kipsiin,
uniaineisiin, ns. unikorkilla. Ruska valitsikin ka-pinkinvariseen. Leikkaukseen ei lopulta aikeista
nyylin laiton hereilla ollessa mieluummin kuinhuolimatta sittenk&an ryhdytty vaan repositio
maskin. Isi oli jalleen mukana leikkaussalissannistui ilman ydinnaulaakin. Kirurgin mielesta
hanen tukenaan nukahtamiseen saakka. tulos oli yllattavan hieno, maallikon silm&an ol-
kavarsi on hammentavan mutkainen. Ortope-
Ensimmaiseen suoneen ei kanyyli Ioytanytlien lopullinen arvio oli, ettéd Ruskan tapaukses-
tietd&n, Ruskan suonet kun eivat enda oikesa ydinnaula ei olisi riittavasti pienentéanyt mur-
kesta, ja kanyylia ja suonta vaihdettaessa, pieamariskia, ja naulankin olisi pitanyt olla hyvin
nen hengéhdystauon aikana, Ruska tahattohut.
masti paasi hauskuttamaan hoitohenkilokuntaa Taija Julin-Nikkarla
akrobatiallaan:

“"Haurasta yhteistyotd”
- OI-konferenssi Norjassa

Norjassa, Oslossa jarjestettiin 23.—-24.9. NFOI:n puheenjohtaja Ingunn Westerheim
2010 Ol-asiantuntijakonferenssi, ja kaytanndavasi konferenssin. Han aloitti kertomalla suu-
jarjestelyista vastasivat Norjan Ol-yhdistygesta Ol-tutkimuksesta, johon osallistuivat nor-
(NFOI) sekd TRS-keskus. Tamantyyppineialaiset, joilla on Ol. Tutkimuksessa keskitytédan
konferenssi oli ensimmainen Norjassa, ja se@l-sairauden hoitojen kehittamiseen ja niiden
alkaessa kokoussalissa esiin astui joukko meseurantaan, ja talla konferenssillakin haluttiin
kittavia alan asiantuntijoita. edistaa naita samoja tavoitteita.
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Konferenssissa kuultiin monia mielenkiin-
toisia norjalaisia ja kansainvalisia asiantuntija-
alustuksia, jotka antoivat paivitetyn kuvauksen
taman hetken tiedoista, hoitokaytanndista ja ko-
kemuksista Ol:sta. Kanadalaisilla asiantuntijoil-
le oli annettu merkittdva osa konferenssissa,
ja sielld ajatellaankin paljolti samoin kuin Poh-
joismaissa. Shrinersin sairaalassa Montrealissa
toimii moniammatillinen Ol-asiantuntijaryhméa
ja heidan klinikallaan kyetdan toteuttamaan
monenlaista toimintaa. Francis Glorieux, kirur-
gian, lastentautien ja perinndllisyyslaaketieteen
professori, on yksi alan huippuosaaja. Han on
tavannut ja hoitanut monta, joilla on Ol ja hénen
bisfosfonaatti-tutkimuksensa perustuu suureen
kansainvaliseen aineistoon.

Kuten konferenssin nimikin kertoo, kyse on ) ] o ) o
yhteistyosta. Yhteistyd TRS:nja NFOLn valilla ~ Francois Fassier toimii Shrinersin klinikalla
tiivistyi. NFOI oli padvastuussa tapahtuman orortopedina ja kirurgina. Han kertoi laajan kuva-
ganisoimisesta ja Lena Lande Wekre, TRgn_aterl?allnsa_\ avulla hava_lnnolllsgstl keh_lttele-
keskuksen ylilaakari, oli asiantuntijavastaavandniensa Fassier-Duval-ydinnaulojen tutkimuk-
ja han my6s johtaa Ol-tutkimusta NorjassaSesta, _muot_om_J_sta v.199_6-2090 vallsena'alkana
Lena Lande Wekren mielesta parhaat ideS€EKA tietysti nu_q!en klunlse_sta s_oyeltamlses_ta
syntyvat, kun asiantuntijat ja palvelujen kaytta2000-luvulla. Naiden naulojen toimivuudesta ja
jat saavat kertoa kokemuksistaan ja tuoda es#®mplikaatioista on tehty useita tutkimuksia
oman asiantuntemuksensa yhteiseksi hysdyk&sim. USA:ssa ja Kanadassa. Eurooppalaisen
Han kertoi, etté tyd on antanut hanelle mahdolipyvaksymismerkinnan (CE) ydinnaulat saivat
suuden rakentaa kansallisen ja kansainvalisér?003. Paljon tietoa aiheesta I6ytyy inter-
verkoston diagnoosiin liittyvan tutkimuksen pal€tista.
rissa. Siita oli ollut hydtya myos asiantuntija- ) L .
konferenssin sisaltéa suunniteltaessa. "Hauras Alustajana esiintyi myds Hans Pruijs, las-
yhteisty6”-konferenssi
oli alun perin ollut tar-
koitus jarjestaa vain
kansallisella tasolla,
mutta se laajeni kuiten-
kin kansainvaliseksi
konferenssiksi, johon
osanottajia tuli Norjas-
ta, Ruotsista, Tanskas-
ta, Hollannista ja Kana-
dasta.

Kanadalaiset Ol-asiantuntijat Francis
Glorieux, Kathleen Montpetit, Stephanie
Gould ja Francois Fassier.

Elisabeth Hastbacka
illallispbydassa nor-
jalaisten Ol-laisten
kanssa.
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tenortopedi Wilhelminan lastensairaalastapidetty tarkeéna, etta lyhyen esityksen pitéisi
Utrechtista, Hollannista. Siell& han on ollut pemyds joku, jolla on Ol, sek& sellainen vanhempi,
rustamassa Ol-lastenklinikkaa. TRS-keskukonka lapsella on Ol. Tama siksi, etta kavisi il-
selle h&n on ollut jo vuosikausia tarkeé keskusteni, etta kyse ei ole vain kehosta ja sen toimin-
lukumppani. Professori Erik Fink Eriksenilla onnasta, vaan inmiselamasté kokonaisuudessaan.
pitk& kokemus osteoporoosin tutkimisesta. Havideopatkissa arkielamaa helpottavat kaytan-
seuraa norjalaisten Ol-aikuisten bisfosfonaattndn ratkaisut ja toisaalta esiin nostetut ongel-
hoitoja ja on yksi Norjan Ol-tutkimuksen suun-mat ja hankaluudet antoivat minunkin mielesta-
nannayttdjistd. Lena Lande Wekre TRS-kegii hyvan pohjan ulkopuolisellekin ymmartaa,
kuksesta ja Zoran Radunovic Oslon yliopistomillaista elamé Ol:n kanssa on, vaikka ei suo-
sairaalasta esittelivat Norjan Ol-aikuisia koskemalaisena tai kanadalaisena ihan joka sanaa
vaa tutkimusta. nopeasta puheesta olisi ymmartanytkaan.
Osallistujia, eri tavoin "asianosaisia”, oli yh-
Ennen Ol-konferenssia TRS-keskus oli jarteensa 100, joista 50 oli asiantuntijoita.
jestanyt kahden paivéan kurssin Ol:sta fysio- ja
toimintaterapeuteille. Kurssin tavoitteena oli  Konferenssin monissa esitelmissa ja kes-
antaa paivitettyd ammatillista tietoa ja kokekustelupuheenvuoroissa kertomusten, kuvien
mustenvaihtoa. Toimintaterapeutti Kathleena videopatkien avulla eri-ikaiset ihmiset, joilla
Montpetit ja fysioterapeutti Stephanie Gouldn Ol, paésivat kuvailemaan kokemuksiaan
alustivat konferenssissa ja toimivat my6s koua nakokulmiaan. Vaikka konferenssi oli ensisi-
luttajina em. kurssilla TRS-keskuksessa. Hejaisesti suunnattu asiantuntijoille, salissa oli
dan kattava esityksensé erinomaisen kuvamatayds mahdollisuus avoimelle keskustelulle.
riaalin kera havainnollisti Ol-lasten ja -nuorterAsiantuntijoiden mielesta alustusten jalkeen
kuntoutusta ja apuvalineiden kaytto&a. Kuntouesiin nousi mielenkiintoisia, myos kriittisia ky-
tuksen strategioista esille tulivat seuraavat asiaymyksia ja kommentteja.
varhainen kuntoutus, istuminen, lattialla liikku-
minen, seisominen ja k&veleminen, likkuminen — Konferenssipalautteista kavi ilmi, etta
pyorétuolilla, kuljetukset, itsestaan huolehtimiimonet kokivat ymmartaneensa hyvin asian-
nen ja osallisuus. tuntijoiden alustuksia ja pitivat konferenssia
kiinnostavana ja hyddyllisen&, Ingunn Wester-
Kun konferenssin ohjelma oli suunniteltu, oliheim totesi jalkeenpain.

Konferenssi loi pohjaa
tulevalle yhteistyolle ja nii-
den ihmisten seurannalle,
joilla on OI. Konferenssin
lopuksi joukko laékareita
pohti, kuinka luoda pitk&n-
tahtaimen suuntaviivat
Ol:n seurannalle riippu-
matta siitd, missa pain
Norjaa ihmiset asuvat.

NFOI:n puheenjohtaja
Ingunn Westerheim ja
TRS-keskuksen ylilaa-
kari Lena Lande Wekre.
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Anne-Maria Hastbacka ja Ruotsin
Ol-Norden-edustaja Carina Sven-
heden asiantuntijakonferenssissa.

Lena Lande Wekre totesi etta edessa
on tarkea tydkentta. Han kertoi etta
konferenssin tuloksia on jo nakynyt, sil-
I& Oslon yliopistosairaalaan on perus-
tettu lasten Ol-klinikka, ja samanlainen
klinikka perustettaisiin ehk& myds aikui-
sille tulevaisuudessa.

— Olen erityisen tyytyvainen siihen,
etta nyt on luotu perusta laajalle amma-

tilliselle kehittymiselle ja ammatillisten tut- Nordenin hallituksen varajasenena ja toiseen
kimusymparistdjen véliselle yhteistydlle, Lenaosaan konferenssia ja Ol-Nordenin hallituksen

Lande Wekre totesi.

kokoukseen ehti my6s Elisabeth Hastbacka ja
nain saimme neuvotellen jarjestettya niin, etta

— On sanottu, etta Shriners-tiimin intohimoOI-Norden vastasi kokonaan Suomen edusta-
on Ol. Samaa intohimoa on TRS-keskuksellen majoituskustannuksista.
ja Lena Lande Wekrella. Vaikuttaa silta, etta
tama tilaisuus heratti innostuksen uusissa Anne-Maria Hastbacka
asiantuntijoissa ja haluamme kayttaa hyvak- Suomen varaedustaja Ol-Nordenin
semme sita tulevaisuudessakin, paattaa Ingunn  hallituksessa ja konferenssin osallis-

Westerheim. tuja
Suomesta konferenssiin osallistui koko Kuvat: Anne-Maria Hastbacka ja
konferenssin ajan Anne-Maria Hastbacka Ol- Elisabeth Hastbacka

Marja-Leena Malin
Kuva: Timo Porthan

IN MEMORIAM
Marja-Leena Malin

Invalidiliton pitkaaikainen sosiaalisinteeri ja myohem-
min IT - lehden erikoistoimittaja Marja-Leena Malin me-
nehtyi vaikeaan sairauteen 4.2.2011. Ol- yhdistyksen
vanhempi vaki muistaa Marja-Leenan vuosilta 1993-
1994, jolloin Invalidiliittoon perustettiin Ol-tydryhma, jon-
ka sihteeriné han toimi. Tyoryhman puitteissa pidettiin
kaksipaivainen seminaari ja lopuksi saatiin ensimmainen
Ol-opas. Marja-Leenaa voi hyvalla syylla kutsua myos
harvinaistoiminnan pioneeriksi ja aidiksi. Han toimi sil-
loisen Stakesin, nykyisen THLRienet vammaryhmat
-projektin paallikkdna ja hanen kynastaén syntyi kirja
Sata harvinaistaProjekti paattyi vuonna 1995 kestet-
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tyaén kaksi ja puoli vuotta. Sata harvinaistaerkostoina tunnetaan. Pohja omalle vapaaeh-
kirjaa ei en&é ole saatavilla, mutta sen ideais- ja leipatydlle harvinaisten vammaryhmien
elaé edelleen Harvi-naiset.fi- sivustdietoa kanssa rakennettiin myads silloin.
diagnooseistékohdassa.
Meita oli kaksi vahvaa naista asioita punnit-
Marja-Leenan panos minun tydeldmassarsiemassa ja puimassa, joten aina ei kipindiden
oli hyvin suuri. En ole ihan varma olisiko mi- sinkoamiseltakaan valtytty. Kerran taas pidin
nusta ikind edes tullut sosiaaliohjaajaa ilmanikein pitkan ja paatoksellisen yksinpuhelun
hant&. Minulla oli harjoittelu- ja mahdollisestimiten néitd harvinaisten hommia oikeastaan
jopa tyopaikka etukateen sovittuna eraasta spiéaisi hoidella. Aikansa Marja-Leena minua
siaalikeskuksesta. Lama kuitenkin sotki asiakuunteli ja lopulta han tokaisi: "Tehdaan nyt
eikd minua huolittu sosiaalikeskukseen edes isitd mita néilla varoilla, naissa olosuhteissa voi-
maiseksi harjoittelijaksi. Mik& nyt neuvoksi?daan tehda, et ehka ole vaaréassa, mutta et valt-
Hadissani soitin Invalidiliittoon ja keskus yhdistitaméttd oikeassakaan. Annan Sinulle yhden
minut Marja-Leenalle. Han lupasi selvitellahyvan neuvon; mita paremmin siedat ja kestét
asiaa. Puhelu paattyi rauhoittaviin sanoihin: "Eiitseesi kohdistuvia narsistisia loukkauksia (siis
kohan tama tasta selvid, pitddhan harjoittelsitd, etté aina ei saa tahtoaan perille), niin sita
paikka saada, ettd valmistut.” Paasin harjoittelparemmin menestyt ja tarkeat asiat tulevat aina
jaksi ja valmistuin vuonna 1991. Koulutustamenemaan lapi sitten kun on niiden aika.” Neu-
vastaavaa tyota ei l0ytynyt, joten palasin sento on kantanut uskomattoman pitkalle.
raali-santraksi. Joskus vuoden 1993 alusta mi-
nulle tarjottiin vapaaehtoispestia Ol-tydryh- Kolmas ja ehka tarkein ammatillinen apu,
masta yhdessé Ol -yhdistyksen jasenten Eskaink& Marja-Leena hyvakseni teki, tapahtui
Poystin ja Marja Lehtisen kanssa. Invalidilitonkevaalla 1994. Minun vammaani ilmaantui jo-
nakemysta tydryhmassa edustivat Marja-Ledw@paivaista selviytymista oleellisesti haittaava
nan lisaksi Ismo Kylménen ja Hely Streng. oire ja samaan aikaan Kela ilmoitti, ettd nyt on
sitten tyokokeilut tehty, minun pitaa paattaa etta
Varsin pian kavi niin, ettd minua kysyttiin ollako vai eiko olla eldkelainen. Minun iassani
tekem&an puolta paivad Marja-Leenan sijaisésilloin 34v) ja tapauksessani ei l6ydy lakipyka-
na, silla STAKES:in harvinaiset projekti veilaa, jolla olla seka elakkeella ettd tdissa. Tama
mittavan osan hanen tyoajastaan. Marja-Leeli minulle hyvin kova isku. Ol:n paheneminen
nalla oli vanhassa Invalidiliiton talossa sellainereki paatoksen puolestani ja raskain sydamin
tybhuone, jossa oli ikdan kuin sihteerin huonsanoin itseni irti. Erdé&na paivana, kun pakkasin
edessa ja hdnen huoneensa sen takana. Valk@mppeitani etuhuoneessa, pysahtyi Marja-
tin sihteerin huoneen jo opiskelujeni aikana jaeena pdytani aareen ja sanoi, etta han on hy-
samaan huoneeseen linnoittauduin kirjoittavin, hyvin pahoillaan, ettd ndin on kaynyt. Sit-
maan ihka ensimmaisen Ol-oppaan ensinten han sanoi, etta vaikka mika olisi, ala anna
maisté versioita tydryhman tadydennyksia varammattitaitosi ruostua, ihan varmasti jonain pai-
ten. Marja-Leena minulle homman uskoi, vaikvana laki muuttuisi, ian kaiken niin ei voi olla ja
ka olin ihan noviisi alalla. Apu oli kuitenkin huu- jos vain terveys silloin antaa vahankin myaéten,
tomatkan paassa ja lisaturvana Marja-Leengraluu tydelamaan voisi olla mahdollista. Nou-
kirjoittamat harvinaiset oppaat dysmeliasta jaatin mentorini neuvoja,(vaikka oikeasti en us-
lyhytkasvuisuudesta. konut niin tapahtuvan). Yhdeksan vuoden ku-
luttua koitti kuitenkin aika, etta olin tarpeeksi
Marja-Leena sanoi, etta opettaa ja kertotwttunut Ol:n uuteen oikutteluun, joten lain muu-
minulle kaiken minkd harvinaisista tietda jaoksen myoéta saatoin palata tydelamaan. Is-
0saa, jos tahdon. Min& tahdoin ja han toimi lutahdin tydpoyténi eteen Invalidilitossa kuin en
pauksensa mukaan. Paéasin hénen kanssanisi sieltd ikind lahtenytkaan ja ehdimme yh-
kuunteluoppilaana mita mielenkiintoisimpiin se-dessa Marja-Leenan kanssa tehda monta kiin-
minaareihin ja kuulemistilaisuuksiin, missa synnostavaa juttua ennen kuin han siirtyi IT:n eri-
tyi se mita tana paivana harvinaistoimintana jeoistoimittajaksi. Y hteistyo toki jatkui sittenkin,
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mutta eri tavalla. vamma ja sairausryhmien hyvéaksi Marja-
Leena jatti meille harvinaisille paitsi kultaiset
On olemassa kasitélkeni tdssa maail- jalanjaljet myds perinnon, jota kehittaé ja vieda
massa.Maailman pitdisi olla tdalta lahties-omalta osaltamme eteenpdin. Kiitos siita,
samme hieman parempi paikka kuin se oMarja-Leena!
tanne tullessamme. Tienraivaajana harvinaisten Pirkko Justander

Retreat, kolme muskettisoturia
ja d'Artagnan

Maija

Miten elam& onkaan ihanaa, kun nuorempuia kipeytyneen nilkan vuoksi kotiin.
polvi voi toteuttaa unelmia, jotka omana aikana
eivat olleet mahdollisia! Sydameni paisui ylpey- Naytelman nimi oli Retreat. Sanana retreat
dest&, kun Karhusen Maija paési Ylioppilastarkoittaa esim. vetaytymista, elakkeelle jaa-
teatterin jaseneksi. Minulle oli itsestaan selvadmista, turva-tai suojapaikkaa tai vetaytymis-
ettd menisin ensi-iltaan katsomaan naytelmasignaalia. Naytelman juoni oli pingotettu ark-
jossa Maija esiintyi. Laiton sanaa s-postilla kierkityypin ja yksilon, Helsingin ja maailman seka
tamaan ja sain seurakseni Eeron ja JoukonV&illiam Shakespearen ja nykyteatterin vélille.
niin me kolme muskettisoturia suunnistimmeEsitys tarjosi kaikki elintarkeat tydkalut siihen,
teatteriin Kolmen sepan patsaan vastapaatéinka voimme ajatella William Shakespearen
Alun perin mukaamme ilmoittautui alustavastperintda nykymaailmassa, nykyhetkessa seka
myo6s d”Artangnan, eli Riitta, mutta H-hetkemykyteatterissa. Retreat imee Shakespearen
tullen paatti Ol olla pa&osassa ja Riitan piti jadRikhard Il -naytelmasta sen mitéa suomalainen
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Estradilla

tamanhetkinen kollektiivinen tajunta janoaa. sanottua yhteiskunnallista sanomaa. Mutta va-
lill& tunsin olevani auttamattoman retreat eli

Naytelma oli tdynna nuorta energiaa, ettealakkeelle jaanyt, silla aina en ihan pysynyt kar-
sanoisi raivoa. Oli laulua, naurua ja musiikkiaryilla mité tapahtui. Eeron kanssa totesimme,
Maailmanparantajana oli ndkevinéni nayteletta olisi ehken ollut paikallaan olla vahan pa-
massa myos nykydan vanhanaikaiseksikiremmin selvilla Richard Il tarinasta Sha-

Loppunay-
tos

Kuvat

Jouko
Karanka
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kespearen mukaan. Paatimme kuitenkin sullusseja, joita Sinulle on varmasti Thalian eli
tautua mahdolliseen juonen epaselvyyteen utaiteen jumalattaren poveen piilotettuna odotte-
heiden muskettisotureiden tavoin. Maija erottuiemassa.
joukosta loistavana virtuoosina, joka hoiteli
osuutensa suvereenisti laittaen itsensa taysilla Sen verran on annettava periksi menneelle
peliin. Hanet tavallaan murhattiin tai yritettiinajalle, ettéd kun hitaasti tipsuttelin yksikseni
murhata ndytelman kuluessa ja ilmestyminepakkasytssa teatterista rautatieaseman taksi-
verissaan nayttamolle oli kertakaikkinen sokkiasemalle, tunsin kummallista yhteenkuuluvuutta
Maija kertoi minulle, etté roolin vaatiman verenAleksis Kiven patsaan ja Kansallisteatterin
levitys ja etenkin sen poistaminen oli tyon j&kanssa. Niin muuttuu maailma, sanoi Nummi-
tuskan takana. Hyva Maija. J&&n odottamaasuutari.

Pirkko J.

ERAAN HULLUUDEN ANATOMIA 41

Pirkan hiihdossakin olen ollut mukana. Tosirpakkaskelid ja lumipenkat melkoisia teiden var-
vain kerran, silloin kun autokulkuneuvoni olisilla kun ajelimme kohti Niinisalon lahtpaikkaa.
Saab 96, elijoskus 1970-luvun alkupuoliskollaAamun hamaran haivyttya paukahti lahtélau-
Itse en toki 90 km matkaa hiihtanyt, vaan autokaus ja hiihtoporukka sauvoi metsaan, mina
lin huoltojoukkona. Lankoni, lasteni eno siishyppasin autoon ja lahdin ajelemaan kohti huol-
oli huollettavana, eli hiihteli tuon lenkin. Silloin- topisteitd muun huoltoporukan mukana. Hiihta-
kin oli muistini mukaan viela vanhan ajan malliinjathan eivat tuolloin hiihdelleet kuin perinteista
lunta maastossa mielin maarin. Hyvaa kaunistdiagonaalityylia, silla luisteluhiihto tuli kuviin
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paljon myéhemmin. Tuohon aikaan ei viela hiihJulkujarveé ja seuraavaa huoltopistetta, jossa
dellyt eras Virtakoivukaan, joka hiihti Pirkan Pena vielakin yritti lopettaa, mutta taipui kuiten-
hiihdon useita kertoja pelkk&é tasatyontoa lykkin jatkamaan kun painotin sité etta enaa kah-
kimalla, eli ilman pitovoiteita, taisipa voittaakin deksan vaivaista kilometrig, osin tahallisesti en
monesti perakkain. muistanut ettd noihin kahdeksaan kilometriin
sisaltyy koko reitin jyrkin, tosin lyhyt, nousu.
Useampiakin kertoja p&asin ladun varteeKun sain Penan viela liikkeelle, niin ajoin viela
matkalla voitelua kyselemaan ja lisajuomistdulkujarvelté Ylojarven TV-maston viereen
tarjoamaan, silla olimme katselleet my6s epgparkkiin ja kiipesin ladun varteen, missa latu
virallisia huoltopisteitd matkan varrelle. Ajelin- ylitti tien siltaa mydten. Tulipa Pena sielté letkan
han mina Penan, siis lankoni, kanssa tuohanukana ihan mukavaa vauhtia. Olipa viimeiset
aikaan autoillamme ST-kisoja, eli liki pienimuo-ylaméessa hyvisséd henkivoimissa selvinnyt.
toista rallia pikkuteilla. AutoiluharrastukseeniKannustushuutojen jalkeen minulla oli hirvea
kuului my0s taitoajot, likennekilpailut ja jaarata-kiire ajaa maalialueelle Teivon raviradalle, jotta
ajot firmakisoina Nasijarven jaalla nastarenehtisin sinne ennen Penaa. Mina juosten au-
kailla ja kesarenkaillakin, joten eivat lumisetolle. Auton keulap&é oli Vuorentaustaa kohti
pikkumetsatiet ajoani haitanneet. Vakihuoltopisfa tiella ei olisi mahtunut kd&ntymaan niin kaasu
teitd oli silloin kuin nykyaankin useita, esimer-pohjaan vaan ja vaihteita sisdan, silla tata kaut-
kiksi Jami, Kyroskoski, Rokkakoski ja Julku-ta matkaa tuli minulle hieman pidemmasti.
jarvi. Jamilla Pena meni melkein taysilla ohi jaAlamaki, jarrutus, ylos harjulle ja sieltéd alamaki
nappasi vain huoltojuomat tiskiltd. Kyroskos4a tiukkenevat mutkat ensin vasen ja sitten....
ken paaruokahuoltopaikassa Penankin vaulitups Saabin pera irtosi luistoon oikealle vaikka
jo alkoi hiipua, mutta suhteellisen hyvassa kurmutkassa ei vauhtia mitenkaan mielestani lii-
nossa ja kovalla vauhdilla kaveri viela [ahti jatkaa, mutka oikeaan ja ... nyt pera heittikin jo
kamaan matkaa kohti Rokkakoskea, vaikk&unnolla luistoon vasemmalle..... samalla kun
koetinkin hieman hanté toppuutella liiasta vauhtulen vahingossa tien taydelta niin sanotusti
dinpidosta. Miné taas hyppasin Saabin rattiilkahva edella tulee linja-auto vastaan. Olen lumi-
ja suuntasin seuraavaan katsomaamme huolfgenkkojen valissa poikittain ja muutamien kym-
kohtaan, joka oli Sillanpa&an perusmaisemissaenien metrien paéssa tulee linja-auto vastaan.
olevassa Sasin ylaméessa oleva silloinen koul@nneksi on kolmosvaihde paalla. Painan kaa-
rakennus. Nykyinen Pirkan hiihto ei kulje ena&upolkimen pohjaan ja pidan ratin vasemmal-
samasta kohtaa, eli yhta lahelta 3-tietd, ja tue &ariasennossa. Juuri ennen lahestulkoista
silloinen koulukin on aikapdivia lakkautettu. tormaysta Saab lopulta oikenee omalle puolel-
leen ilman peran lisdheilahduksia. Kaikki kavi
Joltisiakin ajastaikoja sain odottaa enneniin nopeasti, etten onneksi ehtinyt pelastya ja
kuin Pena vihdoin saapui huoltoon. Sanoi ettiéhdé jotain typeraa.
se on nyt sitten siind, eli ei metridkaan enaa.
Jalat kramppaa ja voimat on loppu. Min& siind Enpa ole viel& huomannut aiemmin tata
vastavaittamaan etté ethén kai nyt lopettaa vpittua kenellekdéan, en edes lankomiehelleni
kun jo nain pitkalla olet. Enda parikymment&enalle, kertoa, silla se Saabi, joka meinasi pa-
kilometria Teivon raviradalle, jossa maali onreiksi menna ei ollutkaan minun 96nen, vaan
Pena joi mehua ja huokasi, vaitti vielakin vasPenan samanlainen. Minun Saabini tuskin olisi
taan. Siind koulun pihalla oli joku pdydéan-edes noihin luistoihin l&htenyt, silla Teivoon tul-
tapainen teline ja mina kaskin siihen Penan méasani totesin, ettd Penan Saabin takarenkaissa
hapituudelleen makaamaan ja sanoin etta hiek huomattavan huono nastoitus. Silloin oli l&-
roskellaanpas nyt hiukka jalkoja. No siind merhella etta tama juttu olisi jaanyt kirjoittamatta.
kait jopa joku liki kymmenen minuuttia selkaaToista kertaa en ole Pirkan hiihdossa ollut, edes
ja jalkoja hieroskellessa ja kas kummaa Pendmuoltajana.
mielikin kirkastui, etté josko nyt sitten kuitenkin
jatkaisi. Ja jatkoi hiihtoaan. Saabin nokka kohti Jouko Karanka
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SUOMEN OSTEOGENESIS  POYTAKIRJA
IMPERFECTA-YHDISTYS R.Y.

Kirsi Lanne
27.9.2010
SYYSKOKOUS
Aika Sul9. syyskuuta 2010
Paikka Invalidiliton Lahden kuntoutuskeskus, Lahti
Lasna 36/hdistyksen jasenta

1 Kokouksen avaus, laillisuuden ja paatdsvaltaisuuden toteaminen
Yhdistyksen puheenjohtaja Satu Rohkimainen avasi kokouksen ja
totesi sen laillisesti koolle kutsutuksi ja paatdsvaltaiseksi.

2 Kokousvirkailijoiden valinta
Kokouksen puheenjohtajaksi valittiin Satu Rohkimainen,
sihteeriksi Kirsi Lanne, poytakirjantarkastajiksi ja &antenlaskijoiksi
Jouko Karanka ja Eero Nevalainen.

3 Yhdistyksen puheenjohtajan vaali
Yhdistyksen puheenjohtajaksi valittiin edelleen vuodelle 2011
Satu Rohkimainen. Muita ehdokkaita ei ollut.

4 Hallituksen jasenten ja varajasenten vaali erovuorossa olevien tilalle
Erovuorossa on varsinainen jasen Maija Karhunen ja hénen
varajasenensé Kirsi Lanne. Uudeksi varsinaiseksi jaseneksi valittiin
Salla Sallinen ja hanen varajasenekseen valittiin Maija Karhunen.
Erovuorossa on varsinainen jasen Pirkko Justander. Uudeksi
varsinaiseksi jaseneksi valittiin Jenni-Juulia Wallinheimo-Heimonen
ja hanen varajaseneksi Miisa Wallinheimo.

5 Kahden tilintarkastajan ja heidan varahenkildidensa vaali
Yhdistyksen tilintarkastajina ovat olleet Joensuun Tilitarkastus Oy
ja Salla Sallinen.
Varatilintarkastajina ovat olleet Merja Kylanlahti ja Tanja Makinen

Yhdistyksen tilintarkastajana jatkaa edelleen Joensuun Tilintarkas-
tus Oy ja toiseksi uudeksi tilintarkastajaksi valittin Merja
Kylanlahti.

Uudeksi varatilintarkastajaksi valittiin Ida M&annisto ja Tanja
Makinen valittiin uudelleen toiseksi varatilintarkastajaksi.
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6 Toimintaryhmien vetdjien vaali
1. Tiedottamisryhman vetdja Jouko Karanka valittiin uudelleen.
2. Aikuisten asioiden ryhman vetaja Pirkko Justander valittiin
uudelleen
3. Uusiksi lasten ja nuorten ryhman vetdjiksi valittiin Jenni-Juulia
Wallinheimo-Heimonen ja Salla Sallinen

7 Jasenmaksun suuruus
Paatettiin pitaa jasenmaksut entisellaan: aikuiset 12 euroa, lapset
alle 17-vuotiaat 6 euroa ja vapaaehtoinen lehtimaksu 6 euroa.

8 Tulevan vuoden toimintasuunnitelman seka tulo- ja menoarvion hyvaksyminen
Kokouksen puheenjohtaja luki hallituksen laatiman
toimintasuunnitelman vuodelle 2011 ja se hyvaksyttiin yksimielisesti.
Yhdistyksen rahastonhoitaja Minna Laaperi-Lang selvitti tulo- ja
menoarvion vuodelle 2011 ja se hyvaksyttiin yksimielisesti.

9 Hallitukselle 14 paivaa aikaisemmin esitetyt kysymykset
Kysymyksia, jotka 14 paivaa aikaisemmin hallitukselle osoitetulla
kirjallisella anomuksella on pyydetty ottamaan kokouksen
ohjelmaan, ei ollut tullut.

10 Muut asiat
Satu kertoi missé ja milloin pidetéd&n ensivuoden kokoukset.
Kevatkokous on 16.4.2011 Kotkassa ja syyskokous 17.-18.9.2011
Oulussa.

Tieto-taito talkoot pidetaan 9.-10.10 Helsingin Invalidien yhdistyksen toimistolla, Helsinki.
Talkoot kasittelevat mm. yhdistyksen kotisivujen uusimista seké muita tietotekniikkaan
liittyvia asioita. Mukaan mahtuu 18 osallistujaa ja se on ilmainen.

11 Kokouksen paattaminen
Kokouksen puheenjohtaja Satu Rohkimainen paatti kokouksen.

Satu Rohkimainen Kirsi Lanne
puheenjohtaja sihteeri

Poytakirja tarkastettu

Jouko Karanka Eero Nevalainen

26



SUOMEN OSTEOGENESIS IMPERFCTA-YHDISTYS R.Y.
OSTEOGENESIS IMPERFECTA - FORENINGEN | FINLAND
THE FINNISH OSTEOGENESIS IMPERFECTAASSOCIATION

JASENILMOITUSKAAVAKE
(Tayta painokirjaimin)

NIMI:
OSOITE:
POSTINUMERO: POSTITOIMIPAIKKA:
PUH; SYNT.AIKA:
SAHKOPOSTI:
Sairastan osteogenesis imperfectaa:

Kylla

B

Epailen, etta kyseessa on Ol

Muut jaseneksi ilmoittautuvat henkil6t:

Nimi, synt.aika

Onko heilla
Ol:

OHEISET TIETONI SAALUOVUTTAALAAKETIETEELLISTAKAYTTOA VARTEN:

Paikka ja aika Allekirjoitus

Palautetaan:

SUOMEN OSTEOGENESIS IMPERFECTA-YHDISTYS RY
Sihteeri Salla Sallinen

Tamppikuja 3 B 26

33720 TAMPERE
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