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Hyvää alkavaa kevättä kaikille!

Toivottavasti koronatalvesta on selvitty 
ilman suurempia henkisiä tai fyysisiä vauri-
oita. Vaikka tautitilanne kääntyikin vielä syn-
kempään suuntaan, kesä ja rokotukset tuovat 
varmasti helpotuksen muutaman kuukauden 
kuluttua. Ensi talvena näyttänee toivon 
mukaan jo helpommalta. Ainakin puheenjoh-
tajaa pitenevät päivät helpottavat, mutta toi-
saalta halu ihmisten ilmoille vain kasvaa...

Kevätkokous joudutaan kuitenkin pitä-
mään etänä. Tämä mahdollisuus perustuu asi-
asta säädettyyn väliaikaiseen lakiin. 
Yksityiskohdat sisältyvät viralliseen kokous-
kutsuun.

Rokotuskysymykset ovat luonnollisesti 
herättäneet paljon keskustelua jäsenistössä. 
THL:lle lähettämäämme kysymykseen OI-
diagnoosin asemasta rokotusjärjestyksessä ei 
ole vastattu. Ongelmahan on se, että vaikka 
OI ei sinällään aiheuta vakavan COVID-
taudin riskiä, ovat sen seuraukset kuitenkin 
potentiaalisesti kohtalokkaat varsinkin vai-
keammissa OI-muodoissa. Kuitenkin hei-
kentynyt keuhkokapasiteetti näyttäisi olevan 
mukana näkemissäni vaikean taudin riskite-
kijälistoissa, joten tähän vetoamalla -- mikäli 
se itselle pätee -- rokotteen voisi kuvitella irto-
avan varhaisemmassa järjestyksessä kuin 
muutoin.

Olemme hallituksessa pohtineet korona-
turvallisia toimintamuotoja, ja päädyimme 
etäseminaarin järjestämiseen toukokuussa. 
Tästä on tiedotusta yhdistyksen kotisivuilla 
ja somessa. Kurssiasioita on ollut hankala 
suunnitella koronan pahentuessa; mikäli sel-
lainen onnistutaan järjestämään, se menee 
syyspuolelle vuotta.

Maailmalta kantautui hiljan hienoja uuti-
sia. Pitkäaikaiset norjalaiset OI-tuttuni 

Ingunn Westerheim ja Rebecca Tvedt 
Skarberg, jotka ovat sittemmin ansioituneet 
OIFE:n puheenjohtajana ja harvinaisten sai-
rauksien puolestapuhujina, saivat Euroopan 
harvinaisten sairauksien liitto EURORDIS:in 
Black Pearl -vapaaehtoispalkinnon työstään. 
Paljon onnea Suomesta heille!

Syyskokousta silmällä pitäen kehottaisin 
yhdistyksen puheenjohtajan nuijasta kiinnos-
tuneita pohtimaan ehdolle asettumista 
puheenjohtajan vaalissa. Kuten jo muutama 
vuosi sitten totesin, mielestäni puheenjohta-
jan tehtävää pitää kierrättää nopeammalla tah-
dilla, jotta yhdistysosaaminen ja toisaalta vas-
tuu ei keskity liikaa yhdelle henkilölle. 
Maksimissaan viisi vuotta on mielestäni var-
sin järkevä puheenjohtajakauden mitta. 
Toisaalta olen ollut näissä kuvioissa mukana 
yhteensä jo parikymmentä vuotta, joten koen 
olevani täysin palvellut; jotain rajatumpia teh-
täviä voin tarvittaessa hoitaa. Luonnollisesti 
tuen seuraajaa kaikin tavoin, jotta homman 
haltuunotto on sujuvaa.

Tsemppiä vielä vähän aikaa! 
Kyllä se normaali elämä vielä palaa.

Ystävällisin terveisin

Eero Nevalainen
Puheenjohtaja
Suomen osteogenesis imperfecta-yhdistys ry.

PÄÄKIRJOITUS

ISSN 0786-650X (painettu)
ISSN 2737-0208 (verkkojulkaisu)

 

  



Pääkirjoitus . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 3
Jäätävää menoa . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 4
Sihteerin palsta . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 5
Tiedotteet. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 6
Toimituksessa tapahtuu . . . . . . . . . . . . . . . 7
Hallituksen esittely . . . . . . . . . . . . . . . . . . 8
Haastattelu Carolina 4 v . . . . . . . . . . . . . 10
Haastattelu Sani 6 v. . . . . . . . . . . . . . . . . 11
Tulevaisuuskatsaus . . . . . . . . . . . . . . . . . 12
Mitä tänään syödään . . . . . . . . . . . . . . . . 13
OI ja psyykkinen hyvinvointi . . . . . . . . . 14

Senioreille . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 15
Syyskokousviikonloppu 2020 . . . . . . . . . 16
Museokäynti Vapriikissa . . . . . . . . . . . . . 18
Erään hulluuden anatomia 61 . . . . . . . . . 20
Perhosen elämää . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 22
OI-Nordenin loppu . . . . . . . . . . . . . . . . . 24
Jokkerperi . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 24
OI-Nordenin kuvia menneiltä vuosilta . . 25
Löydä meidät. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 28
Syyskokouksen 2020 pöytäkirja . . . . . . . 29
Jäsenilmoituskaavake . . . . . . . . . . . . . . . 31

2

Hauraat Luut  1/2021  SISÄLLYSLUETTELO

HAURAAT LUUT 1/2021
Jäsenlehti / Jäsentiedote

Julkaisija / Publisher:
Suomen Osteogenesis Imperfecta -yhdistys ry
Osteogenesis Imperfecta -Föreningen I Finland rf
The Finnish Osteogenesis Imperfecta Association

Aputoimittaja / Editor:
Jouko Karanka
puh./tel. 040 520 4345
e-mail: hauraatluut@oi-yhdistys.fi

Puheenjohtaja / Chairman:
Eero Nevalainen
puh./tel. 040 516 9080
e-mail: puheenjohtaja@oi-yhdistys.fi

Sihteeri / Secretary:
Ella-Riikka Isometsä
puh./tel. 040 561 6327
e-mail: sihteeri@oi-yhdistys.fi

Yhdistyksen omat kotisivut löydät osoitteella: www.oi-yhdistys.fi
Yhdistyksen pankkitili: Päijät-Hämeen Osuuspankki FI81 5612 1120 5375 16

                                                Painopaikka: Offset-Pave Oy

Rahastonhoitaja / Treasurer:
Juha-Pekka Tallgren
e-mail: talous@oi-yhdistys.fi

3

Hyvää alkavaa kevättä kaikille!

Toivottavasti koronatalvesta on selvitty 
ilman suurempia henkisiä tai fyysisiä vauri-
oita. Vaikka tautitilanne kääntyikin vielä syn-
kempään suuntaan, kesä ja rokotukset tuovat 
varmasti helpotuksen muutaman kuukauden 
kuluttua. Ensi talvena näyttänee toivon 
mukaan jo helpommalta. Ainakin puheenjoh-
tajaa pitenevät päivät helpottavat, mutta toi-
saalta halu ihmisten ilmoille vain kasvaa...

Kevätkokous joudutaan kuitenkin pitä-
mään etänä. Tämä mahdollisuus perustuu asi-
asta säädettyyn väliaikaiseen lakiin. 
Yksityiskohdat sisältyvät viralliseen kokous-
kutsuun.

Rokotuskysymykset ovat luonnollisesti 
herättäneet paljon keskustelua jäsenistössä. 
THL:lle lähettämäämme kysymykseen OI-
diagnoosin asemasta rokotusjärjestyksessä ei 
ole vastattu. Ongelmahan on se, että vaikka 
OI ei sinällään aiheuta vakavan COVID-
taudin riskiä, ovat sen seuraukset kuitenkin 
potentiaalisesti kohtalokkaat varsinkin vai-
keammissa OI-muodoissa. Kuitenkin hei-
kentynyt keuhkokapasiteetti näyttäisi olevan 
mukana näkemissäni vaikean taudin riskite-
kijälistoissa, joten tähän vetoamalla -- mikäli 
se itselle pätee -- rokotteen voisi kuvitella irto-
avan varhaisemmassa järjestyksessä kuin 
muutoin.

Olemme hallituksessa pohtineet korona-
turvallisia toimintamuotoja, ja päädyimme 
etäseminaarin järjestämiseen toukokuussa. 
Tästä on tiedotusta yhdistyksen kotisivuilla 
ja somessa. Kurssiasioita on ollut hankala 
suunnitella koronan pahentuessa; mikäli sel-
lainen onnistutaan järjestämään, se menee 
syyspuolelle vuotta.

Maailmalta kantautui hiljan hienoja uuti-
sia. Pitkäaikaiset norjalaiset OI-tuttuni 

Ingunn Westerheim ja Rebecca Tvedt 
Skarberg, jotka ovat sittemmin ansioituneet 
OIFE:n puheenjohtajana ja harvinaisten sai-
rauksien puolestapuhujina, saivat Euroopan 
harvinaisten sairauksien liitto EURORDIS:in 
Black Pearl -vapaaehtoispalkinnon työstään. 
Paljon onnea Suomesta heille!

Syyskokousta silmällä pitäen kehottaisin 
yhdistyksen puheenjohtajan nuijasta kiinnos-
tuneita pohtimaan ehdolle asettumista 
puheenjohtajan vaalissa. Kuten jo muutama 
vuosi sitten totesin, mielestäni puheenjohta-
jan tehtävää pitää kierrättää nopeammalla tah-
dilla, jotta yhdistysosaaminen ja toisaalta vas-
tuu ei keskity liikaa yhdelle henkilölle. 
Maksimissaan viisi vuotta on mielestäni var-
sin järkevä puheenjohtajakauden mitta. 
Toisaalta olen ollut näissä kuvioissa mukana 
yhteensä jo parikymmentä vuotta, joten koen 
olevani täysin palvellut; jotain rajatumpia teh-
täviä voin tarvittaessa hoitaa. Luonnollisesti 
tuen seuraajaa kaikin tavoin, jotta homman 
haltuunotto on sujuvaa.

Tsemppiä vielä vähän aikaa! 
Kyllä se normaali elämä vielä palaa.

Ystävällisin terveisin

Eero Nevalainen
Puheenjohtaja
Suomen osteogenesis imperfecta-yhdistys ry.

PÄÄKIRJOITUS

ISSN 0786-650X (painettu)
ISSN 2737-0208 (verkkojulkaisu)

 

  



54

JÄÄTÄVÄÄ MENOA

Kansikuva: Syrjäytymässä vastustamattomasti vastuusta. 
Selfiekuva syyspuolen aurinkoiselta kävelylenkiltä.
Kuva: Jouko Karanka

Takakansi: Jäätävää menoa                    Täytekuvat:
Kuva: Beyla Karanka                               Jouko Karanka

SIHTEERIN PALSTA

Tervehdys lumisesta ja tuulisesta itä-
Helsingistä! Olen Ella-Riikka ja olen toimi-
nut jo useamman vuoden yhdistyksen halli-
tuksessa ja lokakuussa 2020 aloitin sihteeri-
nä. Toivoin, että tätä kirjoittaessa koronati-
lanne olisi jo paljon parempi ja olisimme 
suunnittelemassa kevättapaamista: hankki-
massa luennoitsijaa ja tekemässä tilavarauk-
sia ja kutsukirjettä. Vaikka tänä keväänä 
emme livenä näekään, toivottavasti syksyllä 
sitäkin suuremmalla porukalla. Olemme hal-
lituksessa suunnittelemassa syksylle uuden-
laista kurssitoimintaa, sillä jatkossa yhdistys 
ei voi enää järjestää sopeutumisvalmennus-
kursseja. Jatkossa kurssitoiminnassa tulee 
painottumaan entistä enemmän vertaistuelli-
suus. Tästä kaikesta lisää sitten myöhemmin, 
viimeistään jäsenpostissa.

Juuri ennen kuin istahdin koneen ääreen, 
olin ulkoilemassa meren rannalla. Ulkoilu ja 
luonto ovat olleet ehdottoman tärkeät voima-
varat kaiken tämän koronan keskellä. Suuri 

lumimäärä on kuitenkin tuonut haasteensa 
ulkoiluun ja välillä ulkoilu on tarkoittanut 
ulko-oven edessä lumikasassa möyrimistä 
lasten kanssa.  Välillä on kaivettu lumihan-
gesta sähkäriä ja välillä autoa. Lasten myötä 
olen kuitenkin opetellut tykkäämään lumesta 
ja täytyy myöntää, että tänä vuonna olen naut-
tinut kunnon talvesta.  Olen ollut sivus-
taseuraajana luistelukentällä ja hiihtoladulla, 
mutta pulkkamäessä uskaltauduin katsojasta 
laskijaksi. Sähkärin perässä on kulkenut 
mukavasti lapset pulkassa.

Katson välillä kateellisena lasten rohkeut-
ta heittäytyä mukaan uusiin asioihin ennak-
koluulottomasti.  Sanoisin, että mäenlaskun 
lisäksi sihteerin pestiin ryhtyminen on ollut 
itselleni heittäytyminen uuteen ja tähän asti 
kaikki on mennyt hyvin. Uusien asioiden 
opettelua on paljon, mutta onneksi olen saa-
nut tarvittaessa apua. Olen välillä laittanut 
puheenjohtajalle siihen tahtiin viestiä, että en 
ihmettele, vaikka joutuisin mustalle listalle.  
Olemme hallituksessa pitäneet jo aiemmin 
paljon kokouksia etänä mutta koronavuosi 
on toki siirtänyt kaikki kokoukset Skypeen.  
Dokumentit löytyvät Drivesta ja työlistat 
Trellosta, joten jatkossa on entistä helpompi 
osallistua hallitustoimintaan myös ympäri 
Suomea. Toukokuussa on tulossa myös 
ensimmäinen etänä järjestettävä asiantunti-
jaseminaari.

Tällaisia kuulumisia tällä kertaa! Jatke-
taan keskustelua sosiaalisessa mediassa ja 
olen sähköpostin päässä, mikäli tulee kysyt-
tävää. Toivotan kaikille hyvää kevättä ja voi-
mia tähän poikkeusaikaan.

Ella-Riikka
sihteeri
sihteeri@oi-yhdistys.fi

Kuva: Ella-Riikka

Korona-aikana on korostunut tarve hakea 
luonnosta vastapainoa tietokoneen ääressä 
istumiseen, ja talven ihanissa pakkaskeleissä 
aloin luistelukenttien ohi kulkiessani myös 
katsella luistelijoiden höntsyilyä vähän 
kadehtien. Vaikka en ole koskaan ole ollut 
kovin hyvä luistelemaan, tai edes juuri pitä-
nyt siitä, päädyin lopulta tammikuussa osta-
maan itselleni käytetyt luistimet. Yllätin 
itsenikin, kun noin kahdeksan vuoden tauon 
jälkeen jäällä liikkumiseni ei ollut ihan täy-
sin toivotonta, ja luistelu tuntui oikeasti haus-
kalta!

Turvallisuussyistä lainasin kaverilta myös 
kypärän, ja talvivaatteiden alle mahtuvat pol-
vi-, kyynär- ja rannesuojat, ja ne kyllä ovat 
merkittävästi keventäneet menoa. Erityisesti 
polvisuojien käyttöä suosittelen lämpimästi!

Teksti ja kuva: Beyla Karanka

P.S. Geneettinen perimä ilmeisesti vaikut-
taa. Vaarinsa, eli minä, harrasti pikaluistelua 
Tampereen Pyrinnössä mm. vuonna 1958, 
jolloin sain useampiakin alle 18v ykköspal-
kintolusikoita. Minun isoisäni, eli taatani 
Saukon koulun johtajaopettaja Iivari Mattila 
omisti Hagen-merkkiset norjalaiset pikaluis-
timet, joilla äitini kertoman mukaan voitti 
kerran vedonlyönnin vuoden 1930 paikkeil-
la. Kyse oli ajasta, missä luistelee 
Kyrösjärven syysjäillä Saukonperältä 
Ikaalisten kauppalaan ja takaisin. Matka 
edestakaisin on yli 10 km. Aikaa oli mennyt 
kuulemma luistelemisen lisäksi hyvin paljon 
siihen kun joku Ikaalisten rannasta oli lähte-
nyt hakemaan käynnistä todisteeksi pullan 
lähimmästä myyntipaikasta. Ilmeinen OI-
esi-isäni Iivari voitti kuulemma täpärästi 
vedon.

Teksti: Jouko Karanka

TOIMITUSKUNTA:

Hennikki Karanka
toimituspäällikkö
040 552 6310
hauraatluut@oi-yhdistys.fi

Jouko Karanka
vastaava toimittaja
040 520 4345
hauraatluut@oi-yhdistys.fi

Anni Kyröläinen
toimittaja
045 219 4936
annikyro@gmail.com

Kuva: Toni Takala
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TOIMITUSKUNTA:

Hennikki Karanka
toimituspäällikkö
040 552 6310
hauraatluut@oi-yhdistys.fi

Jouko Karanka
vastaava toimittaja
040 520 4345
hauraatluut@oi-yhdistys.fi

Anni Kyröläinen
toimittaja
045 219 4936
annikyro@gmail.com

Kuva: Toni Takala
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UHKA VAI MAHDOLLISUUS – 
VÄISTYVÄN PÄÄTOIMITTAJAN 
TILALLE TOIMITUSKUNTA

Sukupolvenvaihdos - päätoimittaja var-
haiseläkkeelle 81-vuotiaana!

Aikoinaan pikkusiskoni, joka oli elänyt 
koko siihenastisen elämänsä Tarja Halosen 
ollessa presidentti, ei voinut ymmärtää het-
ken koittaessa, että joskus presidenttikin 
vaihtuu ja olikin asiasta tavattoman hämil-
lään. Hieman vastaavan oloinen tunne tuli 
minulle, kun Hauraat Luut -lehden vetovas-
tuu siirtyi vuoden alusta erittäin pitkä- tai suo-
rastaan ikiaikaiselta päätoimittajaltamme 
kolmipäiselle toimituskunnalle. Toimitus-
kunta ottaa nöyränä vastaan tämän lehden, 
jota Jouko Karanka on vaalinut ja kehittänyt, 
ja jonka varmasti moni yhdistyksen jäsen, 
kuten allekirjoittanut, suorastaan henkilöi iki-
aikaiseen päätoimittajaamme.

Hauraat Luut -lehti on paitsi yhdistyksen 
tärkeä tiedotuskanava ja aina ilahduttava pos-
tiluukusta kolahtava perinne, myös aviisi, 
jonka sivuilta päätoimittaja Karankan mai-
niota sanailua ja teräviä havaintoja maail-
mastamme on päässyt jo lapsesta asti eri pals-
toilla lukemaan. Väittävät, että printtimedia 
ei selviydy digitalisaation kynsistä, mutta 
Hauraat Luut on jotain sellaista, joka on 
ansiokkaasti päätoimittajan johdolla kestä-
nyt maailman muutokset ja kovemmankin 
kyydin (vaikka nimestä voisi äkkinäinen pää-
tellä jotain muutakin). Lehtemme tunnelma 
ja merkitys ovat jotain, mitä muualta ei voi 
saada, ja yksi syy siihen onkin se palo ja 
sydän, jolla päätoimittaja on luomustaan hel-
linyt.

Monikymmenvuotinen päätoimittajuus ei 
noin vain vaihdu lennossa, vaan (entinen) 
päätoimittajamme Jouko Karanka jatkaa kui-

tenkin Hauraat Luut -lehden toimituskun-
nassa mm. toimittajana, kuvittajana ja neu-
vonantajana. Toimituspäällikkönä lankoja 
käsissään pitää jälkipolven jäsen Hennikki 
Karanka. Kolmantena palana toimituskun-
taan kuuluu tehokas, taitava ja toimintavar-
ma Anni Kyröläinen. Eikä lisä pahaa tee, 
joten ilmoita mahdollisesta kiinnostuksesta-
si toimitustyöhön, taittoon, kuvien käsitte-
lyyn tai oikeastaan  ihan  mihin  vaan  tänne  
toimitukseen  hauraatluut@oi-yhdistys.fi!

Teksti: Anni Kyröläinen ja 
Hennikki Karanka

Kuva: Jouko Karanka

TOIMITUKSESSA TAPAHTUU

Minä juon nyt kahvia

TIEDOTTEET

Kevätkokous 24.4.2021 kello 14 Zoomissa!
Suomen Osteogenesis Imperfecta -yhdistys ry:n sääntömääräinen kevätkokous on 24.4. kello 14 ja se 

toteutetaan etänä (Zoom) sihteerin kotoa käsin. Lain kirjaimen täyttämiseksi myös yhdistyksen jäsenet ovat 
terve(enä)tulleita kokouspaikalle puheenjohtajan ja sihteerin kavereiksi. Lähiosallistuminenkin kokoukseen 

on siis mahdollista, mutta ei toivottavaa pandemian ja sen aiheuttamien rajoitusten vuoksi. Ilmoittaudu 
sihteerille sähköpostitse sihteeri@oi-yhdistys.fi. Tarkemmat tiedot jäsenille virallisessa kutsukirjeessä.

Asiantuntijaseminaari
Yhdistys järjestää asiantuntijaseminaarin 8.5.2021 klo 14-16.00. Seminaari järjestetään etänä ja siihen 

osallistutaan Zoomin kautta. Ilmoittautuminen sihteerille sihteeri@oi-yhdistys.fi viimeistään 2.5.21. 
Seminaarissa on kaksi luentoa, joiden aiheet ovat OI:n genetiikka ja OI:n lääkehoito.

Kelan kurssi lapsiperheille
Kela järjestää osteogenesis imperfectaa sairastaville lapsille perheineen kuntoutus- ja sopeutumis-

valmennuskurssin Rokualla 16.-20.8.2021. Katso hakuohjeet www.kela.fi. Kurssin numero on 77174.

Syyskokoontuminen 2021
Koronapandemian ollessa vielä tällä hetkellä voimissaan emme tiedä miten syyskokoontuminen järjestetään. 

Kokouspaikan haku ja kokoontumisen luonne normaalikäytännöillä on menossa. Kokouskutsu tulee 
aikoinaan ja ennakkotietoa löytyy seuraamalla viestintää kotisivuillamme www.oi-yhdistys.fi ja Facebookissa 

yhdistyksen virallisella sivulla, joka löytyy loogisesti nimellä Suomen Osteogenesis Imperfecta -yhdistys.

Vertaistukikurssi
Yhdistys suunnittelee vertaansa vailla olevaa aikuisten vertaistukikurssia syksylle 2021. Tarkempaa tietoa 

tulossa kesällä moninaisia kanavia pitkin. Pysy hereillä ja hae mukaan!

Kokouskutsut sähköpostitse
Ilmastoa, itseään ja kuluja säästääkseen yhdistys tarjoaa jäsenilleen mahdollisuutta saada jäsenposti 

jatkossa sähköisessä muodossa. Ilmoitathan meiliosoitteesi sihteerille sihteeri@oi-yhdistys.fi, mikäli haluat 
perinteisen paperipostin sijasta saada kokouskutsut ja muut kirjeet mieluummin sähköpostiisi. Pakettien ja 

lehtien toimittamisen mahdollistamiseksi pidämme jäsenrekisterissämme kuitenkin myös kotiosoitteesi ajan 
tasalla.

Hauraat Luut -lehti kannetaan koteihin entiseen malliin perinteisesti paperisena. Lehden sähköisen version 
voit lukea yhdistyksemme sivuilta www.oi-yhdistys.fi. 

Tekniikka OI:laisen ilona ja apuna
Syksyn 2021 Hauraat Luut -lehti tulee olemaan tekniikan teemanumero. Jos sinulla on hyviä juttuideoita 

tekniikan käyttämisestä korvina, käsinä tai vaikka kulkupelinä, niin ota rennosti yhteyttä toimitukseen 
hauraatluut@oi-yhdistys.fi.

Myös muut kuin teemaan liittyvät valmiit jutut ja juttuvinkit otetaan riemulla vastaan, kuten aiemminkin!
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HALLITUKSEN ESITTELY

Tervetuloa tutustumaan OI-yhdistyksen hallituksen vuoden 2021 kokoonpanoon. Tämän 
jutun myötä on tarkoitus tuoda hallitukseen kuuluvia tutummaksi ja edesauttaa yhteydenpitoa 
hallituksen ja jäsenistön välillä. Toivottavasti juttu herättää myös kiinnostusta hallitustoimin-
taan tai muuhun vapaaehtoistyöhön yhdistyksen parissa. 

Syyskokous valitsee hallituksen, johon kuuluu vuodeksi kerrallaan valittu puheenjohtaja 
sekä neljä kahdeksi vuodeksi valittua jäsentä. Jokaisella hallituksen jäsenellä on myös henkilö-
kohtaiset varajäsenet. Hallitus valitsee keskuudestaan varapuheenjohtajan, sihteerin ja rahas-
tonhoitajan. Tällä hetkellä Eero Nevalainen toimii puheenjohtajana, Juha Sinkko varapuheen-
johtajana, Ella-Riikka Isometsä sihteerinä ja Juha-Pekka Tallgren rahastonhoitajana.  

Nyt esittelyssä neljä varsinaista jäsentä ja syksyllä päästään toivottavasti tutustumaan vara-
jäseniin. 

Jokaiselle esitettiin kysymykset: kuka olet ja mistä, mikä sai sinut lähtemään mukaan halli-
tukseen ja mitä odotat toiminnalta. 

Olen Juha, 34- vuotias rakennusinsinööri Janakkalasta. 

Heinäkuussa 2019 syntyneellä pojallamme Sisulla on OI. 
Sisun tilanteesta johtuen liityimme OI- yhdistykseen ja pää-
timme heti alusta asti olla aktiivisesti mukana yhdistyksen toi-
minnassa ja tapaamisissa. Hallitukseen liittyminen on jatku-
moa tälle. 

OI on vaikeusasteeltaan moninainen sairaus ja osin siksi toi-
minnan järjestäminen ei ole aivan yksinkertaista. Mielestäni 
yhdistyksen tärkein tehtävä on luoda yhteenkuuluvuutta ja 
avointa ilmapiiriä kaikille, joita OI koskettaa oman tai lähei-
sen sairauden takia. Toiminnassa tulisi panostaa ennen kaik-
kea laatuun.   Kuva: Jenni Laurila

Olen Laura, 19-vuotias nykyään Turussa asu-
va opiskelija. 

Mut sai mukaan lähtemään muutamat ihmiset 
OI-piireistä ja muutenkin olen ollut kiinnostunut 
hallituksen toimesta hetken aikaa. Haluan vai-
kuttaa nuorten asioihin yhdistyksessä ja odotan-
kin niihin asioihin perehtymistä innolla.

Olen Ella-Riikka, 33-vuotias helsinkiläisty-
nyt lappilainen. 

Oman tyttären syntymän myötä kiinnostus 
yhdistystoimintaa kohtaan heräsi uudelleen. 
Muuttuneessa elämäntilanteessa oli tärkeää saa-
da vertaistukea ja ajantasaista tietoa OI-lasten 
hoidosta ja siitä sitten ajauduin mukaan hallitus-
toimintaan. 

Haluan olla mukana luomassa sellaista ilma-
piiriä, että jokaisella on helppo tulla mukaan 
yhdistyksen toimintaan. Vertaistuki on kaiken toi-
minnan ydin, mutta meidän tulee olla valmiita 
miettimään uusia toimintatapoja sen toteuttami-
seksi tulevaisuudessa. Yhdistysaktiivit ovat teh-
neet vuosikymmeniä hienoa työtä yhdistyksen 
eteen ja sitä työtä meidän on hyvä jatkaa tälläkin 
porukalla. 

Olen Juha-Pekka.  Aikajärjestyksessä sta-
dista, Nuutajärveltä ja Espoosta ;) Olen toki 
välillä muuallakin asunut.

Minut sai mukaan muuttunut elämäntilanne ja 
sitä kautta sen huomaaminen, että jopa pikkulas-
ten sairaalahoidossa on liikaa parannettava. Olin 
jo mukana HUS:n Harvinaissairauksien kehittä-
misyksikön johtoryhmässä, kattojärjestö 
HARSO ry:n ja sen pohjoismaisten sisarjärjestö-
jen (SBONN) toiminnassa mukana. Tiedon-
kulun parantaminen oli hyvä lisäsyy. Tai sitten 
mä syytän vaan Eeroa, joka mut mukaan käski ;)

Meillä on valitettavasti ihan liikaa parannetta-
vaa ja haasteita, niistä enemmän toisaalla tässä 
lehdessä.
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HAASTATTELU CAROLINA 4 v

Nimi: CAROLINA
Ikä: 4 vuotta
Asuu: PIHLAJAMÄKI, 
HELSINKI

- Mikä sulle on kaikkein tärkeintä kotona? – SE ON KIVA, KUN MULLA ON UUS 
LELUKAAPPI MISSÄ ON MUN PONITKIN
- Kumpi on kivempaa nukkumaan meneminen vai herääminen? – TYKKÄÄN HERÄTÄ, KUN 
SAAN SEN JÄLKEEN VELLIN
- Millainen on kiva kaveri? – MATSKU, MAPPE, AARON JA MANAN, KUN NIITTEN 
KANSSA ON KIVA LEIKKIÄ YHDESSÄ jA VIHREE PAITA ON KIVA
- Mitä tykkäät tehdä kaverien kanssa? Lempileikki?
– LEIKKIVALINTATAULUSTA ON KIVA VALITA VAIKKA KOTILEIKKI, SE ON 
PARAS, KUN VOI TEHDÄ RUOKAA JA JUOTTAA VAUVOJA JOS NE ITKEE JA VOI 
VAIHTAA NIILLE VAIPAN
- Lempiruoka? – HERNEKEITTO
-  Lempijuoma? – MAITO, VESI, MANSIKKAMEHU
- Lempiväri? – PINKKI NIINKU NÄÄT MUN PAIDASTA
- Onko sulla ollut kipsiä? Minkä värinen, -värisiä? – VALKOINEN VARPAASSA
- Minkä supervoiman haluaisit? – NOPEA, JOS JOKU TIPPUIS PÖYDÄLTÄ, NIIN MÄ 
TULISIN TOSI NOPEESTI AUTTAMAAN
- Jos olisit eläin, mikä eläin haluaisit olla? – NORSU
- Jos olisit kone, mikä kone haluaisit olla? – LENTOKONE
- Kasvi, kukka, puu? – AURINGONKUKKA
- Mitä oot jo tehnyt tänään? – MÄ OON LEIKKINY TIPSKAN KANSSA PONILEIKKIÄ
- Mitä muuta aiot tehdä tänään? – SUKLAAHIPPU-PIKKULEIPIÄ
- Entä mitä sä osaat tosi tosi hyvin? Missä olet taitava? – PIIRTÄÄ ÄIDIN JA MUT KOSKA 
MÄ RAKASTAN ÄITIÄ
- Mitä haluaisit oppia? – SITTEN KUN MÄ OLISIN AIKUINEN NIIN MÄ AJAISIN 
AUTOO
- Tuleeko sulle itelle mieleen jotain tärkeätä vielä, mitä haluat kertoa tai sanoa? – MÄ OON 
HYVÄ PELAAMAAN KORIPALLOO ULKONA, AINA MUN VELI AUTTAA JOS MÄ 
EN SAA HEITETTYÄ YLÖS, JA MUN PELINIMI ON 6AAA5, MÄ KEKSIN SEN ITSE, 
SUOMENMAASTA SE TUMPSAHTI!
- Haluatko vielä piirtää jonkun tärkeän jutun, mistä puhuttiin ja lähettää sen lehteen?
– JOO!

    Teksti: Hennikki Karanka          Kuvat: Miisa Wallinheimo

- Mikä sulle on kaikkein tärkein asia/esine, minkä haluat ottaa mukaan vaikka ihan reissullekin? – 
LUMITURKKI-NIMINEN PEHMOLELU
- Kumpi on kivempaa nukkumaan meneminen vai herääminen? – HERÄÄMINEN, KUN 
SITTEN KATON TELKKARII, SYÖN AAMUPALAA JA TEEN JOTAIN HAUSKAA
- Tykkäätkö kirjoista/ohjelmista/peleistä/leluista ja mikä on lempparis? – NO MULLA ON 
TÄÄLLÄ HEPPATALLI JA TALO, 2 HEVOSTA, NIIDEN NIMET ON AMANDA JA 
HILDA
- Millainen on kiva kaveri? – SEMMONEN JOKA OSAA KUUNNELLA JA ANTAA OLLA 
RAUHASSA JOS TOINEN HALUAA
- Mitä tykkäät tehdä kaverien kanssa? Lempileikki? – LEIKKIÄ MONIA LEIKKEJÄ, 
TYKÄTÄÄN VAIHDELLA, KOTILEIKKIÄ SISÄLLÄ JA ULKONA
- Lempiruoka? – TORTILLAT JA PITSA
- Lempijuoma? – COCA COLA JA FANTA, MAITOKIN ON ALKANUT KIINNOSTAA
- Lempiväri? Onko sulla ollut kipsiä, minkä värinen? – PINKKI ON OLLUT AINA MUN 
LEMPIVÄRI, VAUVANA MULLA ON OLLUT KIPSI, VEIKKAAN ETTÄ SE ON 
OLLUT VALKOINEN
- Minkä supervoiman haluaisit? HALUAISIN LENTÄÄ, OLLA NÄKYMÄTÖN JA 
TAIKOA VETTÄ
- Jos olisit eläin, mikä eläin haluaisit olla? – KISSA, FLAMINGO TAI JOUTSEN
- Jos olisit kone, mikä kone haluaisit olla? – PELIKONE
- Entä kasvi, kukka, puu? – TULPPAANI
- Mitä oot tehnyt tänään? – PELASIN ROBOX-KONEELLA, KÄVIN SAUNASSA JA 
SUIHKUSSA SISKON KANSSA
- Mitä aiot tehdä huomenna / ens viikolla? – MENNÄ MUMMULLE JA PAPALLE
- Mitä et ainakaan halua tehdä? – EN AINAKAAN HALUA LEIKKIÄ VEDELLÄ KOSKA 
TALVELLA SE JÄÄTYY
- Okei, kerro mulle vielä, mitä sä osaat tosi tosi hyvin? Missä olet hyvä/taitava? – OON TOSI 
TOSI HYVÄ KIIPEILEMÄÄN JA ROIKKUMAAN LEIKKIPUISTOSSA
- Mitä haluaisit oppia? – MÄ HALUAISIN EHKÄ OPPIA LUKEMAAN
- Tuleeko sulle itselle mieleen jotain tärkeätä vielä, mitä haluat kertoa tai sanoa?
– TIKTOK NYT PYÖRII PÄÄSSÄ VAAN
- Haluatko vielä piirtää jonkun tärkeän jutun, mistä puhuttiin ja lähettää sen lehteen?
– JOO!
    Teksti: Hennikki Karanka          Kuvat: Jari Koivisto

Nimi: SANI
Ikä: 6 vuotta
Asuu: PORI

HAASTATTELU SANI 6 v

Carolina Carolinan piirustus Sani Sanin piirustus
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HAASTATTELU CAROLINA 4 v

Nimi: CAROLINA
Ikä: 4 vuotta
Asuu: PIHLAJAMÄKI, 
HELSINKI
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Tulevaisuuden haasteista

Toimituspäällikkö Hennikki nimesi minut 
tulevaisuusmieheksi ja ohjeisti kirjoittamaan 
vain ranskalaisin viivoin, mutta eihän se nyt 
ihan niin vain onnistu. Kyllä joka aiheesta 
pitää aina vähän enemmän kirjoittaa, joten 
sama aloittaa juttusarja, jossa vähän pääsee 
pintaa raapaisemaan. Lasten ja aikuistenkin 
ensiapu ja kivunhoito on asia, jolle yhdistys 
ja me kaikki voimme tehdä jotain.

Liikunnasta, ruokavaliosta, terveydenti-
lan seurannasta, lääkehoidoista, perinnölli-
syydestä ja alkiodiagnostiikasta, psyyken 
ongelmariskeistä, murtumien hoidoista, ham-
paista, kuulosta, ERN:eistä, vammaisetuuk-
sista ml kaikki asunnon ja auton muutostyöt, 
opiskelusta ja työelämästä sekä vaikkapa 
ergonomisista apuvälineistä olisi varmasti 
hyvä koota tietopakettia yhdistyksen net-
tisivuille.

Murtumat, kivunhoito ja ensiapu

EI:t (se outo enemmistö, joilla ei ole OI:ta) 
omaavat useita virheluuloja. Kuvittelevat, 
että lasten kipu olisi erilaista kuin aikuisen. 
No, ei se ole. Kaikki me aikuiset OI:t tiedäm-
me, että kipu tuntui lapsena ihan samalta 
kuin aikuisena. Tai en nyt vannomaan mene, 
koska muistan murtumia vasta kolmevuoti-
aasta asti ja elämäni ensimmäisiin kahteen 
muistoon mahtuu varoitus vaarallisesta lat-
tiakaivosta jo parivuotiaana, joten sitä ennen 
on varmasti käynyt jotain ikävää mitä en 
muista, myönnän. Mutta murtumakipu on 
siis ainakin kolmevuotiaasta alkaen saman-
laista lapsella ja aikuisella, ellei joku toisin 
todista. Ja jos todistaa, niin puhuu muunnel-
tua totuutta kuin kansanedustaja tai entinen 
ministeri.

Sääriluun murtuma hyvin kipsattuna tai 
ilmalastassa on käytännössä kivuton, kunhan 

jalka vain on paikallaan ja lihakset eivät jän-
nity. Reisiluun murtuma puolestaan on sitten 
sen ikävä vastakohta. Niistä saa helposti 
posttraumaattisen stressioireyhtymän oireita 
ja näkee helposti painajaisia vuosikymmeniä 
viimeisenkin jälkeen. Kylkiluita ja sormia ei 
”true-OI:t” laske, paitsi jos menee tosi hyvin 
ja on laskuissa pysytty.

Vanhempia, joiden lapsilla on OI, on kah-
denlaisia: OI:t ja EI:t. Minulla tunne, joka 
perustuu omiin kokemuksiini ja siihen mitä 
olen kuullut, että murtuman tapahtuessa OI-
vanhemmat ja EI:t toimivat usein eri tavalla. 
Tämä on tietenkin sinällään ikävä yleistys ja 
sisältää varmasti virhearvailuja ja varmasti 
joka perheessä eri tilanne riippuen myös mur-
tumien yleisyydestä ja koskee ehkä lähinnä 
vain EI-ykkösiä. Ensireaktio OI-vanhem-
milla on kuitenkin aina luullakseni stabiloida 
eli lastoittaa lapsen murtunut jalka ja antaa 
tramalia tippoina viimeisen annostusohjeen 
mukainen maksimimäärä. Sen jälkeen on sit 
aika hengähtää hetki, antaa lääkkeen vaikut-
taa, tarkistaa lääkkeen annostus suhteessa 
lapsen painoon ja miettiä seuraavaa siirtoa l. 
sairaalaan siirtymistä.

Aikuisuuden ja lapsuuden raja päätöksen-
teossa on toki häilyvä. Itse tein ensimmäisen 
hoitoani koskevan päätöksen 9-vuotiaana, 
kun osteoporoottinen kierteeni oli pahimmil-
laan. Sääri oli aiemmin murtunut ja oikea jal-
ka oli kipsissä sen takia. Alareisi kutisi ja raa-
vin sitä virkkuukoukulla kipsiä vastaan vään-
täen niin, että reisi rutisten murtui. Koska 
murtuma oli kuitenkin stabiili ja jalka jo val-
miiksi kipsissä, niin enpä väsyneenä yötä vas-
ten asiaa vanhemmilleni kertonut. Oli paljon 
fiksumpaa nukkua ensin yön yli ja sit vasta 
aamulla kertoa että tarvitaan lantiokipsi (ja 
mitä tapahtui) ja vasta aamulla lähteä sairaa-
laan kipsattavaksi.

EI-aikuiset ihmettelevät miksi lapset pel-

käävät ambulanssia, hoitajia tai lääkäreitä ja 
miten ongelmaa pitäisi hoitaa. Terapiaa on 
ehdotettu avuksi. Itse olen kyllä sen verran 
putkinäköinen insinöörinäkökulmainen ihmi-
nen, että vaikka oireitten korjaaminen tera-
pialla on tarpeen ja hyvä viimesijainen keino, 
niin asioitten ennaltaehkäisy on mielestäni 
paljon parempi tapa.

Lapset pelkäävät kipua ja kivun aiheutta-
jaa. Siksi juurisyyhyn pitää puuttua. Ensiapu 
ja lääkitys ennen ambulanssia pitää saada 
kuntoon. Ei se ambulanssi pelota, jos siihen 
siirtyminen ei aiheuta kipua. Hyvää ensiapua 
ei kuitenkaan voi ulkoistaa ambulanssikus-
keille, se pitää vanhempien hoitaa itse, jos 
vain joku on paikalla. Ja nykyään yleensä on 
enemmän kuin joskus aiemmin, ihan lasun 
uhallakin.

Riittävän pieniä pediatrisia ilmalastoja 
OI-lapsille ei ole. Tai itse en ainakaan netistä 
löytänyt muutama vuos sit etsiessäni. Mulle 

käytettiin vanhempana lapsena jalkoihin 
ilmalastoja, jotka oli tarkoitettu aikuisten 
käsiä varten. Materiaaliteknologia on kuiten-
kin kehittynyt älyttömästi viime vuosituhan-
nelta, joten jossain on vikaa, jos kaikille sopi-
via ilmalastoja ei vielä ole saatavissa. Asia on 
korjattava kv. yhteistyöllä. Lisäksi on tärke-
ää, että ilmalastaa ei tarvitse vaihtaa missään 
vaiheessa ennen kipsausta. Muistan vieläkin 
tilanteen, missä ambulanssi halus oman ilma-
lastansa takaisin ja sairaala sit laittoi omansa 
tilalle ilman mitään kipulääkitystä.

Ensiaputaidot, ilmalastat ja muut nykyai-
kaiset lastamateriaalit (itsekovettuvat muo-
vit) ovat nykyaikaa. Jos ne ja oikeat lääkkeet 
löytyisivät ensiapulaukusta ja niitä osattai-
siin käyttää, niin moni nykyinen lapsi ja 
aikuinenkin säästyisi lukuisilta painajaisilta 
ja henkisiltä traumoilta.

Teksti: Juha-Pekka Tallgren

TULEVAISUUSKATSAUS

Otsikon kysymys on varsin usein kuultu 
kysymys, ainakin meidän perheessä. 
Kiireisessä arjessa kaipaa usein ruokainspi-
raatiota, joten tässä olisi idea helppoon, 

maukkaaseen ja suhteellisen nopeaankin 
ruokaan: uunijuurekset ja savustettu lohi.

Paahda mieleisiä juureksia (ja kasviksia) 
uunissa, täytä puolet lautasesta värikkäällä 
salaatilla ja lisää päälle reilu annos lämmin-
savulohta. Kastikkeena toimii mainiosti ker-
maviili, johon on sekoitettu kurkkusalaattia, 
tilliä ja ripaus suolaa. Aterian täydentää esi-
merkiksi jälkiruuaksi nautitut satokauden 
hedelmät tai marjat.

Hyvä ruoka, parempi mieli :)

Teksti ja kuva: Ravintovalmentaja ja
Personal Trainer Marika Rajala

MITÄ TÄNÄÄN SYÖDÄÄN?
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TULEVAISUUSKATSAUS
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MITÄ TÄNÄÄN SYÖDÄÄN?
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OI JA PSYYKKINEN HYVINVOINTI

OIFE järjesti vuonna 2019 konferenssin 
OI:aan ja elämänlaatuun liittyen ja yhtenä 
aiheena oli OI:n psykososiaaliset vaikutuk-
set. Tästä aiheesta löytyy juttu myös OIFE:n 
verkkolehdestä 1/2020. OI:n psykososiaali-
set vaikutukset voivat olla moninaisia ja ne 
ovat myös hyvin yleisiä.

Aihetta on tärkeä tutkia jatkossa lisää ja sii-
tä on tärkeää myös puhua avoimesti. 
Syystapaamisessa Tampereella aihetta lähes-
tyttiin luennon “OI ja psyykkinen hyvinvoin-
ti” kautta. Luennon piti psykologi ja psyko-
terapeutti Soili Wallenius. Soili on työsken-
nellyt paljon kipupotilaiden kanssa ja hänellä 
on kokemusta harvinaissairauksista. Tuon 
tässä jutussa esiin lyhyesti muutamia nostoja 
luennosta.

Luennon alussa Soili kertoi, kuinka trau-
ma aina pysähdyttää. Traumakokemus voi 
aiheuttaa tunteiden vuoristorataa ja omien 
tunnekokemusten säätely voi olla vaikeaa. 
Trauma voi myös aktivoida vanhoja trauma-
muistoja.  OI:ssa tällaisia vanhoja trauma-
muistoja voivat olla esimerkiksi vanhat mur-
tumat ja niihin liittyvät tunteet voivat nousta 
uudelleen pintaan trauman yhteydessä. 
Mieleen voi myös nousta kysymykset: mikä 

muuttuu tämän trauman myötä? Vaikuttaako 
tämä selviytymiseeni jatkossa?  Traumati-
lanteessa on tärkeää saada luotettavaa tietoa, 
sillä tieto rauhoittaa. Tiedon lisäksi on tärke-
ää saada keskustelutukea tilanteeseensa. 
Tukea voi saada läheisiltä, potilasjärjestöis-
tä, vertaisilta ja tarvittaessa on mahdollista 
saada myös ammattiapua. Soili toi esiin, kuin-
ka tärkeää on huomioida ihminen koko-
naisuutena eikä pelkän diagnoosin kautta. 
Ihminen on moniulotteinen kokonaisuus 
eikä kuntoutumisessa voida keskittyä pel-
kästään fyysisten oireiden hoitamiseen ja fyy-
sisen toimintakyvyn tukemiseen. Kuntou-
tuminen ei tapahdu tyhjiössä vaan ihminen 
toipuu ja kuntoutuu omassa ympäristössä.

Soili puhui meille myös itsemyötätunnos-
ta. Vaikeina hetkinä sisäinen äänemme voi 
puhua meille julmasti  ja olla liian vaativa. 
Itsemyötätunto on myötätuntoista suhtautu-
mista itseämme kohtaan, erityisesti vaikeissa 
tilanteissa. Ajatuksena on kohdella itseään 
samalla tavoin kuin kohtelisi ystävää. 
Vaikeassa tilanteessa itseään voi rauhoitella 
ja miettiä niitä asioita, jotka ovat aiemmin 
auttaneet selviämään tällaisesta tilanteesta. 
Soili  nosti esiin myös sen, että on tärkeää 
antaa tilaa kaikenlaisille tunteille ja uskaltaa 
tuntea ne. Myönteinen ajattelu ja toivon yllä-
pitäminen auttavat suuntaamaan katseen tule-
vaisuuteen, mutta aina elämä ei kuitenkaan 
ole pelkkää päivänpaistetta ja silloin on tär-
keää, ettei omia tunteitaan tukahduta. 
Jokainen voi löytää oman keinon tunteiden 
ilmaisemiseen esimerkiksi taiteen, keskuste-
lun, liikunnan tai kirjoittamisen kautta.

Luennon päätteeksi kävimme hyvää kes-
kustelua aiheesta ja toivottavasti jatkamme 
tämän teeman parissa vielä myöhemminkin.

Teksti: Leena Saastamoinen
Kuva: Jouko Karanka

Soili Wallenius

Luultavasti monissa muissakin kunnissa 
on seniorikansalaisille vastaavanlaisia pal-
veluita kuin Tampereella. Viime vuonna sain 
nimittäin kirjeen Tampereen kaupungin 
Sosiaali ja terveyspalveluista otsikolla – 
TERVEYSTARKASTUS 80 VUOTTA 
TÄYTTÄNEILLE TAMPERELAISILLE. 
Kutsu oli kaupungin avopalvelujen teke-
mään vapaaehtoiseen terveystarkastukseen 
ja oli tarkoitettu kaikille 1940 vuonna synty-
neille kotona asuville. Osallistuminen oli 
maksutonta ja kyseessä oli terveydenhoita-
jan kotiin tekemä noin tunnin mittainen käyn-
ti. Kutsun mukana oli kyselylomake, joka oli-
si täytettävä ennakkoon, mikäli halusi koti-
käynnin. Terveystarkastuksen tavoitteena oli 
kartoittaa ja puuttua terveydentilaa, toimin-
takykyä ja elämänlaatua uhkaaviin tekijöi-
hin.

Varasin ajan puhelimitse ja käynti oli vii-
me vuoden marraskuun alkupuolella. 
Etukäteen täytettävä kyselylomake sisälsi 23 

kohtaa, joissa  yleensä ympäröitiin joku vaih-
toehto. Kysymykset paneutuivat tuntemuk-
siin terveydentilasta, omatoimisuudesta ja 
selviytymisestä. Mukana oli myös selvästi 
ikään kohdistuneita kysymyksiä kuin esi-
merkiksi: ”Oletteko kaatunut viimeisen vuo-
den aikana? 1) En ole kaatunut kertaakaan, 2) 
1-2 kertaa (sisällä tai ulkona), 3) Useita ker-
toja (sisällä tai ulkona)”. No onneksi pääsin 
rastittamaan tuon ykkösvaihtoehdon. Tämän 
ikäisenä ja näillä geeneillä en ehkä olisi koto-
na tehtävään käyntiin osallistunutkaan tuolla 
kolmosvaihtoehdolla.

Sovittuun aikaan terveydenhoitaja Tanja 
Laukkanen saapui käynnille. Juttua olisi var-
maan riittänyt useammaksikin tunniksi, sillä 
aika tuntui livahtavan keskustellessamme tur-
hankin nopeasti. Monia hyviä linkkejä meil-
le ikääntyneille tuli esiin, tosin nämä nyt suo-
raan sellaisinaan koskevat Tamperetta, mutta 
oletan että vastaavia palveluita löytyy muu-
altakin. Sinänsä jopa yllättävää on se että 
yleensä palvelut ovat ilmaisia. Esimerkiksi 
Kotitorin neuvontapisteessä saa tietoa esi-
merkiksi: Asumisesta, kotiin saatavista pal-
veluista, liikkumisesta, taloudellisista etuuk-
sista, liikuntapalveluista, harrastus- ja virkis-
tysmahdollisuuksista, eläkejärjestöistä sekä 
muistakin tärkeistä asioista. Laitetori-
pisteessä pääsee tutustumaan erilaisiin koto-
na asumista, turvallisuutta ja toimintakykyä 
parantaviin apuvälineisiin ja laitteisiin. 
Kokeiltavana on jarrusukista lähtien  mm. 
paikantamia, kuvapuhelimia ja liikettä mit-
taavia laitteita. Itsehoidon neuvonnallekin 
löytyi Tampereelta neljä toimipistettä ja aika-
taulut niiden aukioloon. Aineistossa oli myös 
mukana esitelehtinen Senioripysäkin toi-
minnasta.

Ehkä ajankohtaisinta olivat kuitenkin kes-
kustelumme edunvalvontavaltuutuksesta. 
Sellainen valtuutus jokaisen, jopa nuorem-
mankin, kannattaisi tehdä jo hyvissä ajoin 

Tanja Laukkanen kotikäynnillä
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ennenkuin mahdollinen sairastuminen aihe-
uttaa pysyvän toimintakyvyttömyyden, sillä 
henkilön on oltava valtuutusta laadittaessa 
oikeustoimikelpoinen ja hänen on ymmär-
rettävä laatimansa asiakirjan merkitys.

Suosittelen osallistumaan vastaavanlai-
seen kotikäyntiin, mikäli sellaista sinulle tar-
jotaan. Vastaavia toimintoja löytää nettiä 

selaamalla omasta kunnastaan, mikäli niitä 
on tarjolla. Kuitenkin monelle tämän ajan 
ikääntyvälle tietokoneiden ja älypuhelinten 
käyttö voi olla haastavaa, jolloin valmiin 
”asiapaketin” kotiin tuominen voi olla 
hyvinkin hyödyllistä.

Teksti ja kuva: Jouko Karanka

SYYSKOUSVIIKONLOPPU 2020

Yhdistyksen syyskokousviikonloppu 
Tampereella 2.-4.10.2020

Kummallinen vuosi 2020 lähestyi loppu-
aan ja pääsimme kuin pääsimmekin tapaa-
maan toisiamme myös kasvotusten - luonnol-
lisesti maskein, käsidesein ja koronajärjin 
varustettuina. Sunnuntaina 4.10.2020 järjes-
tetyn syyskokouksen yhteydessä vietimme 
viikonloppua Tampereella. Puitteet vertais-
tuelle ja yhdessäololle tarjosi Scandic 
Tampere Station.

On aina ilo huomata, kuinka paikalle saa-
puu osallistujia ja yhdistyksen jäseniä vau-
vasta vaariin, ja niin oli tälläkin kertaa. Osa 

saapui jo perjantaina herkulliseen illallis-
pöytään, ja loput porukasta saimme mukaam-
me lauantain puolella. Ainakin allekirjoitta-
neesta tuntui, että poikkeuksellisena ja häm-
mentävänä koronavuonna rennon ja välittö-
män yhdessäolon ja vertaistuen tarve oli 
entistäkin suurempi. Ja sitä tämä viikonloppu 
ja verraton porukkamme, johon on aina help-
po tulla, tarjosivat. Yhteiset ruokailut, illan-
vietot ja peli- ja leikkihetket sekä tutustumi-
nen lähiympäristöön, kuten esimerkiksi 
Muumimuseoon, olivat juuri sitä kiireetöntä 
ja turvallista tekemistä, mitä oli kaivannut 
enemmän kuin oli aivan ymmärtänytkään. 
Kuulimme myös mainion asiantuntijaluen-
non, josta tässä lehdessä onkin oma juttunsa.

Itse syyskokoukseen saimme paikalle osal-
listujia myös bittiavaruutta pitkin etäyhteyk-
sin, neuvottelukaiutin toimi hyvin myös poru-
kan huonokuuloisille ja maskeja ja käsidesiä 
oli tarjolla joka kulman takana, mutta muuten 
meno viikonloppuna oli juuri niin kotoisa ja 
välitön kuin yhdistyksen tapaamisissa yleen-
sä onkin. Huumori kukki ja vitsit lensivät, lap-
set leikkivät ja pöytien ääressä käytiin syväl-
lisiä keskusteluja kaiken maailman aiheista. 
Itse kun on 30 vuotta sitten juuri tällaisissa 
yhdistyksen tapaamisissa muodostanut 
yhteisistä leikkihetkistä lähteneitä elinikäisiä 
ystävyyksiä, ei voi olla sydämessä läikähtä-
mättä, kun nykyäänkin pääsee seuraamaan 
vastaavaa tapahtumassa. Eikä viikonloppuna 
nälkäkään ehtinyt tulla, siitä piti huolen 
hotellin runsas tarjonta. Varsinaisen syysko-
kouksen antina itselleni jäi muun muassa 
tämä lehden toimituskunnan jäsenyys sekä 
liittyminen hallituksen varajäsenten jaloon 
joukkoon. Kokouksen pöytäkirjaa pääset tar-
kastelemaan tästä samaisesta numerosta.

Toivottavasti pääsemme pian taas viettä-
mään arvokasta vertaisaikaa yhdessä tavalla 
tai toisella.

Teksti: Anni Kyröläinen
Kuvat ja kuvatekstit: Jouko Karanka

Esitelmää kuuntelemassa

Eero valmistelee etäyhteyttä kokoukseen

Pelin käyttöön asennus

”Naisten juorutuokio”

Hyväntuulinen kokoontumisen osallistuja
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Teksti: Anni Kyröläinen
Kuvat ja kuvatekstit: Jouko Karanka
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Pelin käyttöön asennus
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Hyväntuulinen kokoontumisen osallistuja
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MUSEOKÄYNTI VAPRIIKISSA

Syksyn 2020 syyskokoontumisemme 
alkoi jo perjantaista, jolloin halukkailla oli 
mahdollisuus tutustua Tampereella 
Vapriikissa oleviin museoihin. Mukana oli-
joita käynnillä oli vain viisi ja kaikki tutus-
tuivat päänäyttelyyn OSTIA, PORTTI 
ROOMAAN. Näyttely on kuvausta Rooman 
satamakaupungista Ostiasta 100-200-
luvuilla. Satamakaupunki oli monikansalli-
nen noin 50000 asukkaan vilkas kauppapaik-
ka. Näyttely kuvasi upeasti senaikaista elä-
mää. Tämän jälkeen porukka hajaantui kat-
somaan itsekullekin mieluista kiinteää 
museokohdetta, joita Vapriikissa on mm. 
Suomen Pelimuseo, Mediamuseo Rupriikki, 
Suomen Jääkiekkomuseo, Kivimuseo, 
Postimuseo ja Luonnontieteellinen museo. 
Ohessa kuvia päänäyttelystä, joka kertoi esi-
nein, kuvin ja tekstein. Valitettavasti osallis-
tujamäärä jäi pieneksi, mutta ehkä tässäkin 
saa pienen tuulahduksen upeasta näyttelystä.

Teksti ja kuvat: Jouko Karanka

Maksupuoli ensin kuntoon

Sitten näyttelyyn

Kauppa se on joka kannattaa Suolakenttien työntekijän hauraat luut

Mithran salaperäinen temppeli

Veistostaidetta

Kylpylän lyijyisen vesiputkiston sulkuhana

Leikattua juomakuljetusta

Osattiin sitä ennenkin
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Ajokorttini jatkohaun lääkärintarkastuk-
sen yhteydessä vuosi sitten terveyskeskus-
lääkäri lopulta uskoi minua, että minulla on 
kaihi. Asiahan oli minulla tiedossa silmälää-
kärin ja jopa Hatanpään sairaalan silmäpolil-
la tehtyjen tutkimusten muodossa. Kutsu 
käyntiin TAYS:in silmäklinikalle tuli viime 
kesänä. Silloin odotellessani ihmettelin poti-
laitten ja hoitajienkin vähäistä maskinkäyt-
töä, vaikka korona oli aika pahasti jylläämäs-
sä. Kohdallani tuo käynti oli lähestulkoon 
vain hoitohenkilöstön tekemä tarkastus tes-
tillä: ”Montako sormea minulla on nyt pys-
tyssä, entäs nyt”, sillä siellä tiedettiin silmie-
ni kaihi näemmä jo ennestään. Tutkimuksen 
jälkeen kommentointi oli vain että: ”Kutsu-
kirje leikkaukseen tulee sitten koronatilan-
teen viiveiden vuoksi loppuvuodesta”.

Leikkauskutsukirje saapui aikoinaan ja 
leikkauspäiväkin oli marraskuun viimeinen. 

Joidenkin soittojen, ei musiikki, vaan puheli-
mella tehtyjen jälkeen, lupasin että saisin esi-
pillerin mahdollisten pelkojeni vuoksi, joten 
lupauduin kaihileikkaukseen.

Leikkauspäivänä tilasin taksin, joka saa-
pui sovittuun aikaan ulko-oven eteen. 
Siirryin taksiin ja ilmoitin määränpääksi 
TAYS:in  kaihiklinikan. Nykykäytännön 
mukaisesti kirurginen maski oli sekä minulla 
että kuskilla asenneltuna ulkoisten hengi-
tysaukkojeni, suu ja sieraimet, edessä. 
Maksoin perille päästyäni kyydin ja siirryin 
silmäklinikan aulaan, jossa oli ilmottautu-
misautomaatti myös kaihiklinikan potilaille. 
Aulassa jokusia aamupotilaita ja kaikki eril-
lään maskitettuina. Nimihuudolla minut aika-
naan pyydettiin kaihiklinikan puolelle. 
Vastaanotossa oli opiskelija hoitajan ohjauk-
sessa ja hän kysyi syntymäaikaa ja tunnuk-
sen loppuosaa. Jonka jälkeen tuli lisäkysy-

ERÄÄN HULLUUDEN ANATOMIA 61 mys: ”Miksi tulit?” Sanoin saapuneeni kaihi-
leikkaukseen ja ehdottelin oikean silmän ope-
rointia. Muistitestin läpäistyäni sain rannek-
keen, jolla en olisi päässyt varmaankaan 
Särkänniemeen. Tosin tuo jäi kyllä testaa-
matta. Sitten selittivät että heillä on täällä kol-
me leikkaussalia käytössä. Kertoivat myös 
leikkaavan lääkärin nimen ja että leikkaus 
alkaa klo 9. Kyselin Diapamia ja vastasivat 
että puhu lääkärille. Pienen odottelun jälkeen 
pääsinkin leikkaussalipuolelle ja lääkärin 
käsiin.

Lääkäriltä vielä kyselin sitä mahdollista 
Diapamia, ja hän sanoi että tuskin tarvitset. 
Samantien siinä sitten siirryinkin itse toi-
menpiteeseen. Mustuaisen laajennustippoja  
tiputeltiin silmiin pariinkin otteeseen, ensin 
nopeavaikutteista sitten pitkävaikutteista. 
Sitten leikkaustuoliin, happimaski laitettiin 
mahan päälle ja myssy päähän. Oma kasvo-
maskini pois ja roskiin. Silmänmpäristön 
pesu ja teippaukset kasvoihin. Puudutusai-
netippoja silmiin. Siinä kaksi ripeää naishoi-
tajalääkärihenkilöä pyöri allekirjoittajan 
yltmpärillä ja jokusia kertoja komentelivat 
minua: ”Katso suoraan eteenpäin. Näetkö 
kaksi lamppua, katso niiden väliin. HYVÄ!” 
Ilmeisesti tuossa vaiheessa tekivät varsinai-
sen leikkaustyön sillä vähän päästä kuulin 
vain hiljaisen heidän juttelunsa ja hyväntuu-
liset naureskeluäänet. Puheista en tosin saa-
nut selvää.

Samantien homma olikin jo ohi ja leik-
kaustuoli nostettiin istuma-asentoon ja lää-
kärihän sanoi: ”Hyvin onnistui, miltä tun-
tuu?” Vastasin että olo mulla ihan ok ja kysäi-
sin oliko potilas hyvä. Olin kuulemma. 
Samantien palasin vastaanottohuoneeseen ja 
sain hoito-ohjeen A4 sekä silmätippapullon. 
Kysyin vielä voiko käydä lenkillä ja sain 
luvan. Kysyivät vielä että millä menen 
kotiin? Taksilla vastasin ja sanoivat että res-
pa tilaa taksin kun pyydän. Tulostani silmä-
klinikalle ehti kulua vain 1,5 tuntia siihen 
kun olin jo ulkona odottelemassa kotitaksia. 
Aikaa oli pyydetty varaamaan hommaan 3-5 

tuntia. Kaksi ja puoli tuntia kotoa lähdöstä jo 
keittelin tulokahvetta kotona itselleni ja tyh-
jentelin astianpesukonetta, jonka kotihenge-
täremäntä oli avannut ja vesi- sekä sähkövir-
tasammuttanut päiväsauvakävelylenkille läh-
tiessään. Niinpä sitten hetken päästä kotiin-
tullessaan emäntä luuli ettei minua ollutkaan 
operoitu, vaan palautettu lisäkypsymään.

Kaikenkaikkiaan tuo leikkaus itse oli hen-
kisesti helpompi kuin normaali hammaslää-
kärissä käynti. Tosin olen minä hammaslää-
kärissä jonkin kerran meinannut suuta ope-
roitaessa nukahtaakin hyväasentoisessa tuo-
lissa. Tuossa kaihileikkauksessa nyt nukah-
taminen kai olisikin haitannut sitä kahden 
valon väliin katselemista. Tiedä häntä.

Ai niin - lääkäri kai teki omat diagnoosin-
sa siinä jutellessamme ennen leikkausta, kos-
ka se Diapamkin jäi minulta saamatta. Ei 
edes tarjottu, kun unohdin lisäkysyä. Lisäksi 
jouduin laittamaan oman koronamaskin 
paluutaksimatkalle, vaikka luvattiin klini-
kalta uusi. Josko toinenkin silmä täytyy ope-
roida, niin kysynpä sitten. Luulisi kaihi-
klinikalta maskeja löytyvän vaikka korona-
kin olisi sammunut. Saamapuolelle jäin näkö-
jään. Silti näkö näköjään näkyy hyvinkin toi-
mivan.

Teksti: Jouko Karanka

MAINOSTEN HINNAT

    HINTA  EUR

Koko takakansi 350,00

Koko sivu  1/1 250,00
Puolikas 1/2 135,00
Neljäsosa 1/4 70,00

Pikkuilmoitus 35,00
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Taas on menny melkein puol vuotta ja 
mitä meille kuuluu, no kiitos kyllähän tämä 
tässä menee. Pari murtumaa on tullu tässä, 
mutta sehän nyt ei ole mitään uutta kun on 
OI, nii niitähän tulee ja menee. Sitä vaan men-
nään sen mukaan.

Isoin juttu mitä täs nyt on ollu, on että mun 
pitäs aloittaa työt, mutta kuin helvatin vai-
keeks on tehty se, että saa aloittaa työt?! 
Erittäin, ainakin meidän kunnassa. Olen lähe-
tellyt lippuja ja lappuja, istunu palaverissa ja 
kertonu MIKSI meidän on saatava Neelalle 
avustaja. Ja ei ei ei, kun ei vaan saada. Tai no 
saadaan kyllä, mutta hyvin selkeesti sitten 
ilmoitetaan, että avustajahan ei sitten ota min-
käänlaista osaa esim. veljen tai siskon asioi-
hin. No kyllä mä sen tiedän ja siks mä pyy-
dänkin, että se avustaja on vaan iltapäivisin 
meillä, kun Neela tulee ip kotiin. Ei aamui-
hin, koska MINÄ teen vaan kolme iltavuoroa 
viikossa ja kesästä lähtien sitten täyttä vuoro-
listaa. Mutta eiiiii, kun mene nyt ja tee vaan 

aamuja. Jep jep, mut kuka sit ottaa vastuun 
veljestä? No MINÄ! Ja kun mä olen töissä, 
nii sehän ei pääse liikkeelle ja sit on seuraa-
vaks laitokses se kundi. Eli ei, en mä tee 
aamuja, vaan iltoja, mutta kuka sit hakee 
Neelan ip kotiin? Eihän se voi kelata 3 km 
kotiin, ja kuka varmistaa tääl, että sille ei sit-
ten tapahdu mitään, kunnes mun mies tulee 
kotiin töistä? No minä varmaan kans eli en 
mä sit mene töihin. Eli meidän kunta ei halua 
että minä työllistyn ainakaan ennen kun 
Kumpuvuori on käyny ja yrittäny jokaisen 
pykälän hoitaa... Kyllä tällänen helvetin 
paperimylläkkä vie voimia. Yritän vakuuttaa 
heille jopa että monilla OI:laisilla on ollu 
avustaja. No ei ole ainakaan jos kuntoutusoh-
jaajan sanaa kuunnellaan. Ja jos on ollu, nii 
ne on sit ollu viel vaikeampia OI-tapauksia 
kun Neela. Jaahas selvä. No mutta se tuosta 
purkauksesta.

Neelan tutkimukset adhd:n ym. muiden 
osalta päätettiin lopettaa ja antaa neidille 
vaan aikaa sopeutua uuteen kouluun, ihmi-
siin ja asuinympäristöön. Se mistä olen sano-
nu alusta asti. Neela myös on alkanu vahvasti 
vihaamaan OI:aa joten otin yhteyttä ULS-
psykkaan, jossa oltiin heti valmiina nappaa 
koppia asiasta. Neela siis tapaa psykan joka 
infuusiojakson aikana, käyvät asioita läpi ja 
ajatuksia ym. Nämä ei kuulu äidille, Neelan 
pyyntö, joten mä poistun aina tällöin kahvil-
le.

Neela pääs luistelemaan kun äiti ja Antti 
kehitteli Ikean tuolista luistelutuen ja löyty 
luistimetkin, mitkä avautuu niiin mahtavan 
hyvin, että jalka vaan sujahti sisään. Joten 
luistelua on harjoiteltu vaikka koulu oli aluks 
hiukan vastaan, mutta kun me päättäväisesti 
Neelan kans marssittiin kentälle ja näytettiin 
että kyllä me pystytään tähän. Ja murtuma ei 
tullu luistelun yhteydessä!!!!

Korona-asiaa myös. Ei ole meille asti 

PERHOSEN ELÄMÄÄ

onneks tullu vaikka lähellä se on ollu. Nemo 
oli 14 pv karanteenis, koska luokkakaveri oli 
positiivinen, mutta huh, ei tarttunu. Nyt 12.3. 
oli sitten alakoulun puolella ollu positiivinen 
ja hetken paniikis, mutta ei, sekin oli 4 lk eli 
ei meidän lasten luokalla. Joten ollaan vaan 
seurantalistalla. Hirveesti me ei olla käyty 
missään ihan terveyden takia. Ainoot jotka 
liikkuu kotoa on minä ja mun mies ja nekin 
on pakolliset kaupassakäynnit ja hän töissä. 
Muuten pysytellään täällä lumivuoren sisäl-
lä. Eikö toi lumi jo vois sulaa pois...

Neelan kans tosin ne pakolliset lekuri-
käynnit on käytävä. Ja yks mitä odotellaan on 
uus pyörätuoli joka on tulos jenkeistä, mutta 
sillä nyt kestää, kun ei kuulemma rahti ihan 
liiku. Koska sitten on Suomessa, sitä ei osaa 
kukaan sanoa. Eli sitä odotellaan ja sitä 
kevättä ja kesää... Minna ja Neela

Teksti ja kuvat: Neela ja Minna
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onneks tullu vaikka lähellä se on ollu. Nemo 
oli 14 pv karanteenis, koska luokkakaveri oli 
positiivinen, mutta huh, ei tarttunu. Nyt 12.3. 
oli sitten alakoulun puolella ollu positiivinen 
ja hetken paniikis, mutta ei, sekin oli 4 lk eli 
ei meidän lasten luokalla. Joten ollaan vaan 
seurantalistalla. Hirveesti me ei olla käyty 
missään ihan terveyden takia. Ainoot jotka 
liikkuu kotoa on minä ja mun mies ja nekin 
on pakolliset kaupassakäynnit ja hän töissä. 
Muuten pysytellään täällä lumivuoren sisäl-
lä. Eikö toi lumi jo vois sulaa pois...

Neelan kans tosin ne pakolliset lekuri-
käynnit on käytävä. Ja yks mitä odotellaan on 
uus pyörätuoli joka on tulos jenkeistä, mutta 
sillä nyt kestää, kun ei kuulemma rahti ihan 
liiku. Koska sitten on Suomessa, sitä ei osaa 
kukaan sanoa. Eli sitä odotellaan ja sitä 
kevättä ja kesää... Minna ja Neela

Teksti ja kuvat: Neela ja Minna

 

  



24

OI-Norden piti ylimääräisen yleiskokouk-
sen 4.10.2020 sähköisenä kokouksena 
Skypen välityksellä. Suomen edustajien (Eli-
sabeth ja Anne-Maria Hästbacka) lisäksi 
kokoukseen osallistuivat edustajat Norjasta 
ja Tanskasta. Ruotsista ei ollut edustajaa täs-
sä kokouksessa. Kokouksessa käsiteltiin pää-
asiassa vain OI-Nordeinin alasajoa. Tähän 
lopputulokseen oltiin päädytty useiden ja pit-
kien keskustelujen jälkeen. Kaikki edustajat 
pitivät asiaa valitettavana, mutta väistämät-
tömänä. OI-Nordenin rahoitus on suurim-
maksi osaksi tullut Pohjoismaiden hyvin-
vointikeskukselta NVC:ltä, mutta se on vii-
me vuosina tiukentanut rahoituksen saami-
sen kriteerejä ja edellyttänyt tukemiltaan 
yhdistyksiltä yhä vahvempaa vammaispo-
liittista profilointia. Myös kansallisella tasol-
la resurssit ovat useissa pohjoismaissa aiem-
paa niukemmat, jolloin kansainvälistä 
yhteistyötä OIFE:n puitteissa on priorisoitu. 
Kokouksessa keskusteltiin myös mitä teh-
dään niille vähäisille varoille, mitä OI-
Nordenin tilillä oli jäljellä. Jo OI-Nordenin 
aiemmassa kokouksessa oli ehdotettu, että 
varat lahjoitettaisiin Ruotsin melko vasti-
kään perustetulle OI-yhdistykselle. Näin 
myös päätettiin tehdä, sillä tässä kokoukses-

sa Suomen, Norjan ja Tanskan edustajilla oli 
tälle ehdotukselle myös maidensa OI-
yhdistysten tuki. 

OI-Norden piti myös toisen ylimääräisen 
yleiskokouksen 25.10.2020 sähköisenä 
kokouksena Skypen välityksellä. Suomen 
edustajien lisäksi kokoukseen osallistuivat 
edustajat Norjasta, Tanskasta ja Ruotsista. 
Myös tässä kokouksessa käsiteltiin pääasias-
sa OI-Nordenin alasajoa ja jäljellä olevien 
varojen käyttöä. Sitä ennen Ruotsin edustaja 
kertoi Ruotsin OI-yhdistyksen toiminnan 
alusta ja senhetkisestä tilanteesta. OI-
Norden piti kiinni päätöksestään lahjoittaa 
OI-Nordenin jäljellä olevat varat Ruotsin 
yhdistykselle, mutta se edellytti samalla 
myös Ruotsilta jonkinlaista suunnitelmaa 
varojen käytölle ja raporttia jälkeenpäin. 
Lopuksi kaikki kiittelivät kuluneista vuosis-
ta ja hyvästä yhteistyöstä. Lisäksi todettiin 
yhteisesti, että vaikka OI-Norden ei enää jat-
ka nykyisessä muodossaan, yhteispohjois-
maisen yhteistyön ja yhteydenpidon toivot-
tiin edelleen jatkuvan maiden OI-
yhdistysten puheenjohtajien kesken. 

Teksti: Elisabeth Hästbacka

OI-NORDENIN LOPPU

25

OI-NORDENIN KUVIA 

MENNEILTÄ VUOSILTA

Muistoja kokouksista ja 

asiantuntijaseminaareista

Kuvat ja tekstiaihiot: 

Anne-Maria Hästbacka

2005 Tanskan kokouksen 
lääkäreitä

2005 Tanskan kokouksen osallistujat

2007 Bergenin rantatorilla
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2007 Kaija Kuurila-Svahn, Bergenin 
kokouksessa esitelmöimässä

2007 Jorun ja Jouko

2007 Elisabeth ja Maija osallistuivat 
nuorten paneelikeskusteluun

2007 Kis Holm Laursen Anne-Marian kanssa

2007 Karinin ja Anne-Marian hymyt

2009 Anne-Maria ja Elisabeth

2011 Helsinki. Heidi Arponen esitelmöi

2017 Kokous Ruotsissa, 
eli viimeisintä OI-Norden 
edustajistoa

2011 Helsinki. 
Lars Folkestad esitelmöi

2011 Helsingissä ollaan kuulolla

2010 kevätkokous

2009 kokous
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Suomen osteogenesis imperfecta -yhdistys                         Pöytäkirja

 
 
 
 

SYYSKOKOUS 2020

 

Aika:         

 

4.10.2020 klo 10:00.

 

Paikka:      

 

Hotel Scandic Station, Ratapihankatu 37, Tampere

 

Läsnä:       

 

18 yhdistyksen jäsentä     

     
 

1. Kokouksen avaus, laillisuuden ja päätösvaltaisuuden toteaminen

 

Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 10.00. Kokous todettiin laillisesti kokoon 

 

vähintään kahta viikkoa ennen kokousta ja siten päätösvaltaiseksi.

 
 

2. Kokousvirkailijoiden valinta. Valitaan kokoukselle puheenjohtaja, sihteeri sekä 
pöytäkirjantarkastajat ja ääntenlaskijat.

 

Valittiin kokouksen puheenjohtajaksi Eero Nevalainen, sihteeriksi Leena 
Saastamoinen sekä pöytäkirjantarkastajiksi ja ääntenlaskijoiksi Anni Kyröläinen ja 
Jouko Karanka.

 
 

3. Vuosikertomus 2019

 

Hyväksyttiin vuoden 2019 vuosikertomus.

 
 

4. Tilinpäätös 2019

 

Hyväksyttiin vuoden 2019 tilinpäätös ja myönnettiin yhdistyksen hallitukselle 
vastuuvapaus vuodelta 2019.

 
 

5. Yhdistyksen puheenjohtajan vaali
 

Valittiin yhdistyksen puheenjohtajaksi Eero Nevalainen vuodelle 2021.
 

 

6. Hallituksen jäsenten ja varajäsenten vaali erovuorossa olevien tilalle ja vapautuville 
paikoille 

Ella-Riikka Isometsä ja Leena Saastamoinen ovat erovuorossa. Maija Karhunen on 
ilmoittanut haluavansa lopettaa yhdistyksen hallituksessa vuoden 2020 lopussa.  

 Ella-Riikka Isometsä ilmoitti haluavansa jatkaa hallituksessa. Leena Saastamoinen 
ei jatka hallituksessa. Ehdotettiin hallituksen varsinaisiksi jäseniksi Ella-Riikka 
Isometsää, Juha Sinkkoa ja Laura Saloa. Hyväksyttiin ehdotus.

 
 Valittiin Ella-Riikka Isometsälle varajäseneksi Anni Kyröläinen, Juha Sinkolle Anita 

Ojanotko ja Laura Salolle Miisa Wallinheimo.

 
 
 
 
 

Hallitus vuonna 2021

puheenjohtaja Eero Nevalainen

 

Ella-Riikka Isometsä, varalla Anni Kyröläinen (2021-2022)

 

Juha Sinkko, varalla Anita Ojanotko (2021-2022  

 

Laura Salo, varalla Miisa Wallinheimo (2021)

 

Juha-Pekka Tallgren, varalla Kirsi Kant (2021)

 

Olethan jo löytänyt yhdistyksemme Instagramista ja Facebookista?

Jollet, niin vielä ehdit! Juuri ja juuri, tai ainakin nipin napin.

Seuraa siis meitä Instagramissa, etsi oisuomi.

Tykkää meistä ja seuraa meitä myös Facebookissa, etsi Suomen 

Osteogenesis Imperfecta -yhdistys.

Lisäksi OI:laisia löytyy Facebookista yksityisestä keskusteluryhmästä nimel-

tä Osteogenesis Imperfecta Suomi. Hae hilpeään ja neuvokkaaseen ryhmään 

mukaan saamaan tärkeää tietoa ja villiä vertaistukea! 

Laita myös nettisivumme www.oi-yhdistys.fi kirjanmerkkeihisi, niin pysyt 

ajan tasalla helpommin kuin ne toiset, nimittäin ne, jotka eivät laita. Ei niis-

tä sitten sen enempää.

Teksti: Hennikki Karanka
Kuva: Jouko Karanka

LÖYDÄ MEIDÄT
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SUOMEN OSTEOGENESIS IMPERFECTA - YHDISTYS R.Y.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA - FÖRENINGEN I FINLAND
THE FINNISH OSTEOGENESIS IMPERFECTA ASSOCIATION

JÄSENILMOITUSKAAVAKE
(Täytä painokirjaimin)

NIMI:

OSOITE:

POSTINUMERO:

PUH:                                                        SYNTYMÄVUOSI:

SÄHKÖPOSTI:

Sairastan osteogenesis imperfectaa:
Kyllä
Ei
Epäilen, että kyseessä on OI

Muut jäseneksi ilmoittautuvat henkilöt:

Nimi, syntymävuosi

Onko heillä
OI: 

Paikka ja aika       Allekirjoitus

 

 

 

 

Lomake palautetaan täytettynä esimerkiksi kokouksessa suoraan yhdistyksen 
sihteerille tai postitse. Ota yhteys sihteeriin sihteeri@oi-yhdistys.fi tai puh. 040 561 6327 
tarkemmat lähetysohjeet saadaksesi.

Noudatamme GDPR:n mukaista tietosuojakäytäntöä.
Tietoja käytetään vain yhdistyksen omiin tarpeisiin eikä luovuteta muille.

Rekisterinpitäjä:
SUOMEN OSTEOGENESIS IMPERFECTA -YHDISTYS RY

POSTITOIMIPAIKKA:

 
7. Tilintarkastajan ja toiminnantarkastajan ja heidän varahenkilöidensä vaali

 

Päätettiin jatkossa ostaa tilintarkastuspalvelu tilitoimisto Rantalaiselta ja antaa 
hallitukselle valtuutus etsiä tilintarkastuspalvelu tarvittaessa muualta, jos 
Rantalainen on epäsopiva tai liian kallis. Päätettiin myös valtuuttaa hallitus 
tarvittaessa tekemään päätös tilintarkastajan käyttämättä jättämisestä Yhdistyslain 
mukaisesti.

 

 

Päätettiin valita Pirkko Justander toiminnantarkastajaksi ja Maija Karhunen

 

varatoiminnantarkastajaksi.

 

 

8. Toimintaryhmien vetäjien vaali

 

Valittiin seuraavat toimintaryhmien vetäjät:

 

Lapset Ella-Riikka Isometsä
 

Nuoret Laura Salo
 

Aikuiset Kirsi Kant
 

Tiedotus Hennikki Karanka
 

 

9. OIFE-edustajan ja varaedustajan vaali 
Ehdotettiin Teresia Harria ja Kirsi Kantia. Äänestyksessä yhdistyksen OIFE-
edustajaksi Teresia Harri sai 8 ääntä ja Kirsi Kant 8 ääntä. Puheenjohtajan ääni 
ratkaisi vaalin. Valittiin yhdistyksen OIFE-  edustajaksi Teresia Harri ja 
varaedustajaksi Kirsi Kant.

 

 

10. Jäsenmaksun suuruus
 Jäsenmaksut ovat olleet aikuisilta 15 euroa ja alle 17-vuotiailta 8 euroa. Päätettiin 

pitää jäsenmaksut ennallaan.
 

 

11. Tulevan vuoden vuosisuunnitelman sekä tulo-

 

ja menoarvion hyväksyminen

 
Tehtiin vuosisuunnitelmaehdotukseen seuraavia lisäyksiä:

 
Perustetaan Hauraat luut –lehdelle toimituskunta (kohta 3).

 
Aloitetaan yhdistyksen sääntöjen päivittämisprosessi (kohta 2e).

 

Hyväksyttiin vuoden 2021 toimintasuunnitelma em. muutoksin.

 
Hyväksyttiin vuoden 2021 tulo-

 

ja menoarvio. Rahastonhoitaja korjaa budjetin 
muotoilun.

 

 

12. Kysymykset, jotka 14 päivää aikaisemmin hallitukselle osoitetulla kirjallisella 
anomuksella on pyydetty ottamaan kokouksen ohjelmaan

 

Kysymyksiä ei tullut.

 

13. Muut asiat

 

Keskusteltiin asiantuntijaryhmässä mahdollisesti huomioon otettavia teemoja. Kroonisen 
kivun hoito aikuisilla sekä OI ja psyyke pyritään ottamaan huomioon jatkossa.

14. Kokouksen päättäminen

Puheenjohtaja päätti kokouksen klo 11.23.

Vakuudeksi

 

_______________________________

  

_______________________________

Puheenjohtaja (Eero Nevalainen)

   

Sihteeri (Leena Saastamoinen)

 

________________________________

 

_______________________________
 

Pöytäkirjantarkastaja (Jouko Karanka)

  

Pöytäkirjantarkastaja (Anni Kyröläinen)
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SUOMEN OSTEOGENESIS IMPERFECTA - YHDISTYS R.Y.

OSTEOGENESIS IMPERFECTA - FÖRENINGEN I FINLAND
THE FINNISH OSTEOGENESIS IMPERFECTA ASSOCIATION

JÄSENILMOITUSKAAVAKE
(Täytä painokirjaimin)

NIMI:

OSOITE:

POSTINUMERO:

PUH:                                                        SYNTYMÄVUOSI:

SÄHKÖPOSTI:

Sairastan osteogenesis imperfectaa:
Kyllä
Ei
Epäilen, että kyseessä on OI

Muut jäseneksi ilmoittautuvat henkilöt:

Nimi, syntymävuosi

Onko heillä
OI: 

Paikka ja aika       Allekirjoitus

 

 

 

 

Lomake palautetaan täytettynä esimerkiksi kokouksessa suoraan yhdistyksen 
sihteerille tai postitse. Ota yhteys sihteeriin sihteeri@oi-yhdistys.fi tai puh. 040 561 6327 
tarkemmat lähetysohjeet saadaksesi.

Noudatamme GDPR:n mukaista tietosuojakäytäntöä.
Tietoja käytetään vain yhdistyksen omiin tarpeisiin eikä luovuteta muille.

Rekisterinpitäjä:
SUOMEN OSTEOGENESIS IMPERFECTA -YHDISTYS RY

POSTITOIMIPAIKKA:

 
7. Tilintarkastajan ja toiminnantarkastajan ja heidän varahenkilöidensä vaali

 

Päätettiin jatkossa ostaa tilintarkastuspalvelu tilitoimisto Rantalaiselta ja antaa 
hallitukselle valtuutus etsiä tilintarkastuspalvelu tarvittaessa muualta, jos 
Rantalainen on epäsopiva tai liian kallis. Päätettiin myös valtuuttaa hallitus 
tarvittaessa tekemään päätös tilintarkastajan käyttämättä jättämisestä Yhdistyslain 
mukaisesti.

 

 

Päätettiin valita Pirkko Justander toiminnantarkastajaksi ja Maija Karhunen

 

varatoiminnantarkastajaksi.

 

 

8. Toimintaryhmien vetäjien vaali

 

Valittiin seuraavat toimintaryhmien vetäjät:

 

Lapset Ella-Riikka Isometsä
 

Nuoret Laura Salo
 

Aikuiset Kirsi Kant
 

Tiedotus Hennikki Karanka
 

 

9. OIFE-edustajan ja varaedustajan vaali 
Ehdotettiin Teresia Harria ja Kirsi Kantia. Äänestyksessä yhdistyksen OIFE-
edustajaksi Teresia Harri sai 8 ääntä ja Kirsi Kant 8 ääntä. Puheenjohtajan ääni 
ratkaisi vaalin. Valittiin yhdistyksen OIFE-  edustajaksi Teresia Harri ja 
varaedustajaksi Kirsi Kant.

 

 

10. Jäsenmaksun suuruus
 Jäsenmaksut ovat olleet aikuisilta 15 euroa ja alle 17-vuotiailta 8 euroa. Päätettiin 

pitää jäsenmaksut ennallaan.
 

 

11. Tulevan vuoden vuosisuunnitelman sekä tulo-

 

ja menoarvion hyväksyminen

 
Tehtiin vuosisuunnitelmaehdotukseen seuraavia lisäyksiä:

 
Perustetaan Hauraat luut –lehdelle toimituskunta (kohta 3).

 
Aloitetaan yhdistyksen sääntöjen päivittämisprosessi (kohta 2e).

 

Hyväksyttiin vuoden 2021 toimintasuunnitelma em. muutoksin.

 
Hyväksyttiin vuoden 2021 tulo-

 

ja menoarvio. Rahastonhoitaja korjaa budjetin 
muotoilun.

 

 

12. Kysymykset, jotka 14 päivää aikaisemmin hallitukselle osoitetulla kirjallisella 
anomuksella on pyydetty ottamaan kokouksen ohjelmaan

 

Kysymyksiä ei tullut.

 

13. Muut asiat

 

Keskusteltiin asiantuntijaryhmässä mahdollisesti huomioon otettavia teemoja. Kroonisen 
kivun hoito aikuisilla sekä OI ja psyyke pyritään ottamaan huomioon jatkossa.

14. Kokouksen päättäminen

Puheenjohtaja päätti kokouksen klo 11.23.

Vakuudeksi

 

_______________________________

  

_______________________________

Puheenjohtaja (Eero Nevalainen)

   

Sihteeri (Leena Saastamoinen)

 

________________________________

 

_______________________________
 

Pöytäkirjantarkastaja (Jouko Karanka)

  

Pöytäkirjantarkastaja (Anni Kyröläinen)
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Materiaalit tulee toimittaa toimituskunnalle 

hauraatluut@oi-yhdistys.fi
em. päivämäärään mennessä.

SEURAAVAN LEHDEN DEADLINE 15.9.2021

SYDÄMELLISET KIITOKSET KIRJOITTAJILLE!




