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Paakirjoitus

Tana vuonna syyskokous jarjestettiin suh-
teellisen aikaisin, jopa ennen Hauraiden
Luiden juttujen takarajaa, joten kirjoittelen
titd syyskokouksen jalkitunnelmissa. Paik-
kana oli meille ennen kokematon Ruissalon
kylpyla, joka osoittautui varsin mainioksi pai-
kaksi seké vertaistukikurssille, vertaistapaa-
misviikonlopulle ettd varsinaiselle syysko-
koukselle. Mieleen jdi erityisesti ravintolan
poikkeuksellisen hyvd keittio. Kiitokset
onnistuneista jéarjestelyistd erityisesti Juha-
Pekka Tallgrenille, jonka idea seka perjantai-
ettd lauantai-illan pdytiin tarjoillut illalliset
olivat!

Oli mukava ndhdé, ettd muutaman vaikean
koronavuoden jidlkeen ihmisid uskaltautui pai-
kalle paljon enemmén kuin uskalsin odottaa.
[lmeisesti yhdistyksen toiminta kiinnostaa
edelleen yli neljinkymmenen vuoden jil-
keen. Varsinkin nuoremman polven tuominen
osaksi toimintaa ilahduttaa. Nuorena synty-
neet Ol-kontaktit voivat kestdd koko elaman.

Hallitus kavi tutkailemassa Ruissalon kyl-
pyléa jo toukokuun lopussa, jolloin pidimme
samassa yhteydessd hallituksen toiminnan
kehittdmispdivan. Aiemmin kevéaalld jarjes-
tettiin myds etdseminaari, josta toivoisin ndke-
véni muodostuvan toistuvan ohjelmanume-
ron. Vertaistapaamisen lauantaina meille ker-
tol myos etdyhteyden kautta Euroopan OI-
jérjestojen kattojérjestd OIFE:sta kyseisen
organisaation puheenjohtaja Ingunn
Westerheim. Suurten vélimatkojen maassa
korona-ajan etéilyoppeja voidaan ottaa kiyt-
toon enemmankin; hallitushan on kokousta-
nut viime vuodet ldhes tdysin etdni.

Vuoden loppua kohti luvassa ovat vield pik-
kujoulut. Néisté tietoa myohemmin.

Valitettavasti tind syksyna yhdistykselle ei
vield [0ytynyt uutta puheenjohtajaa vaikka en
olisi halunnut olla endid ehdolla jatkoon.
Yhdistys-shown on kuitenkin jatkuttava ja

puheenjohtajan nuija lepdd kirjahyllysséani
vield siis yhden vuoden ja katsotaan vuoden
padstd tilannetta uudestaan. Toisaalta olen toi-
veikas yhdistyksen yleisen jatkuvuuden ja toi-
minnan suhteen, joten eikdhin seuraaja ajan
myoOté 16ydy.

Omalle kaudelleni on osunut paljon kriitti-
sid henkildmuutoksia ja jonkin verran kanta-
paédn kautta hiljaisen tiedon uudelleen oppi-
mista ja sisdistdmistd, mutta uskoisin tuleval-
la seuraajallani olevan helpompaa. Erityisesti
talld hetkelld pyrkimyksend on avainluotta-
mushenkildiden tyotaakan ja henkildriippu-
vuuden vihentdminen ulkoistamalla tekemis-
td ostopalveluihin. Télld tavoin esimerkiksi
sihteerin tehtdvat eivit jad vain yhden ihmi-
sen osaamisen ja jaksamisen varaan, ja jatka-
jiakin ty6lle on toivottavasti tarvittaessa hel-
pompi loytda.

Ps. Muistakaa koronarokotus! Vakava
Covid-tauti voi olla Ol:ssa kohtalokas ja
rokotteiden teho sitd vastaan on kiistaton. OI
kuuluu taudin virallisesti hyvéksyttyihin ris-
kiryhmiin.

Syysterveisin

Puheenjohtaja

Kuva: Maija Karhunen



Tiedotteet

Osteogenesis Imperfecta kuuluu COVID-19-taudin riskiryhmiin, huolehdithan
rokotuksista!

Lokakuu

Pikkujouluavustuksia saa hakea hallitukselta laittamalla hakemuksen sihteerille
sihteeri@oi-yhdistys.fi. Avustus on tarkoitettu paikallisten pikkujoulujen jérjestimiseen ja
saaminen edellyttdd osallistujia vihintdan kolmesta Ol-perheestd sekd avointa kutsua ja
tiedottamista jasenille. Avustusta tdytyy hakea lokakuun 2021 loppuun mennessa.

Maaliskuu

Seuraavan lehden deadline 15.3.2022

Lahetd juttusi mahdollisine kuvineen hauraatluut@oi-yhdistys.fi ja mainitse kirjoittajan
sekd kuvaajan nimi. Kuvien koko noin 500 kt eli 0,5 Mt, pikaviestipalveluiden lipi tulleet
kuvat eivit yleensa tdytd vaatimusta.

Huhtikuu
Kevitkokous keviilld 2022 huhtikuun loppuun mennessa.
Etiluentoja ja/tai -asiantuntijaseminaari mahdollisesti kevialla 2022.

Toukokuu

Wishbone Day 6.5.2022

Wishbone -péivid / Kansainvélistd OI-pdivéé vietetdédn joka vuosi 6. toukokuuta. Wishbone
Day on saanut alkunsa Australiasta vuonna 2010 ja pdiville valittiin keltainen viri, koska
se symboloi optimismia ja positiivista tulevaisuutta. Pukekaamme siis 6.5. keltaista
yllemme ja jakakaamme Ol-tietoutta! Asiasta lisdé seuraavassa lehdessa.

Syksy 2022
Syyskokous syksylld 2022 marraskuun loppuun mennessa.

Lehdessi ei endi julkaista jiseneksi-ilmoittautumislomaketta. Uusimman version saat
sihteeriltd sihteeri@oi-yhdistys.fi.

Kaikki tulevat tapahtumat julkaistaan yhdistyksen www-sivuilla kohdassa: tapahtumat.

Vertaistapaamisia ja pienryhméitoimintaa ympéri vuoden, seuraa somea ja
kotisivujamme!

Seuraa meiti nettisivuillamme ja somessa!
www.oi-yhdistys.fi
www.facebook.com/oi.yhdistys
www.facebook.com/groups/OIFinland
WWwWw.instagram.com/oisuomi




Sihteerin palsta

Syksy tekee tuloaan ja saimme nauttia
ihanista syyspdivistd Ruissalossa 10.-12.9.
syystapaamisessa. Lauantaina usva oli peit-
tanyt koko meren, mutta jotkut rohkeimmat
uskaltautuivat vield pulahtamaan merive-
teen. Itse en kuulunut tdhén pulahtajien jouk-
koon mutta hieman kastelin varpaita. Usein
syksyn saapumiseen liittyy haikeus mutta
tdnd vuonna syksy tuo mukanaan myds toi-
voa siité, ettd koronatilanne viimein helpot-
taa ja pddsemme aloittamaan uudenlaisen
normaalin arjen. Loppuvuodelle on suunnit-
teilla pikkujoulut ja kuten parina viime vuon-
na, myo0s tdnd vuonna yhdistys tukee pikku-
joulujen jarjestdmistd alueellisesti. Kuinka
pohjoisessa tdnd vuonna vield kokoonnu-
taankaan?

Vaikka vuodet kuluvat ja monet asiat muut-
tuvat, vertaistuen merkitys ei vihene.
Syystapaamisessa oli ihana katsella nuorim-
pien osallistujien puuhia ja sivukorvalla

kuunnella kokemusten vaihtoa. Muistan sel-

visti, kun vanhempieni ja veljeni kanssa osal-
listuimme perhekursseille ja kivimme

yhdistyksen tapaamisissa. lhania muistoja

on paljon ja muistojen lisdksi elaméén on jai-

nyt térkeitd ihmissuhteita. Viikonlopun aika-

na sai myds moneen otteeseen kuulla lauseen

"koska mennéddn uimaan?" ja voisin vaikka

vannoa, ettd olin aivan vasta itse se, joka kinu-
sitaukoamatta altaaseen.

Tarkemmat suunnitelmat yhdistyksen
ensi vuoden toiminnan osalta ovat vield auki.
Nyt sinulla onkin mahdollisuus paéstd vai-
kuttamaan ja esittimaén toiveita. Missé ensi
vuonna nahtiisiin ja mita toivot toiminnalta?
Vertaistuki ja uiminen ovat vakiovarusteita,
mutta mitd muuta? Ollaan yhteyksissi ja toi-
vottavasti mahdollisimman monen teisté
kanssa ndhdddn viimeistddn ensi vuonna.
Ihanaa syksya!

Ella-Riikka
sihteeri

sihteeri@oi-yhdistys.fi

Kuva: Ella-Riikka

Merimaisema Ruissalosta
Kuva: Anneli Roponen



Toimituskunnan
sananen

Toimituskunnan puolesta allekirjoittanut
kertoo seuraavaksi hieman késissési olevasta
lehdestd ja vdhan ehkd myds tulevasta. Me
nédet uudistuneen toimikunnan piirissd ajatte-
limme, ettd teemanumerot voisivat olla
kokeilemisen arvoinen juttu, tekevithin sitd
muutkin varsin merkittivit julkaisut.

Tdmé numero on teemaltaan tekninen.
Tekniikan késitteen sateenvarjon alle kun
menee jos jonkinmoista, kuten lehden luettu-
asi huomaat. Esimerkiksi monet meille téir-
kedt liikkumisen apuvilineet aina séhko-
pyorétuolista autoon tai vaikkapa tydeldmais-
sd ldsnéd oleva tekniikka. Itse vammaisena
henkil6nd saan monessa asiassa iloita siité,
millaisia vapauden, toimintakyvyn ja sitd
kautta itsendisyyden mahdollisuuksia tekni-
set innovaatiot minulle péivittdiselld tasolla
tarjoavatkaan. Ja ndin sitd kai viisaammat
sanovat, ettd nyt elimme aikaa, jolloin uusia
teknisid innovaatioita kehitetdén sellaisella
vauhdilla, ettei ihmiskunnan historia ole
moista ndhnyt. Tastd esimerkkiné kdy hyvin
se, ettd erds kaverini, joka sairastaa vaikeaa

lihassairautta ja jonka liikkumiskyky on kéy-
tdnnossd olematon, twiittasi vastikdan kir-
joittaneensa twiittinsé silménliikkeiden avul-
la.

Jos teemanumeroajatus ldhtee niin sano-
tusti lentoon, voi hyvin olla, ettd tulevissakin
numeroissa sama konsepti jatkuu. Toimitus-
kunnan vilkkaassa ja idearikkaassa viestiket-
jussa on pohdittu jo ainakin urheilun ja lii-
kunnan teemaa. Teemathan eivét tietenkddn
tarkoita sitd, etteikdo lehteen muita juttuja
mahtuisi my0s. Késissési olevasta lukupake-
tista huomaat sen varmasti jo pian. Toimitus-
kunta ottaa ilolla vastaan ideoita ja ajatuksia
teemoista ja totta kai myos juttuja laidasta lai-
taan. Joten ota ihmeessé yhteyttd meihin!

Lukuiloa!
Koko toimituskunnan puolesta,
Anni Kyroldinen

Kuvaaja: Kiril Juha Kainulainen



Hauraat luut -lehden

toimituskunta

Viime lehdessé kerroimmekin jo, ettd monta vuotta paétoimittajana toiminut Jouko jéa taka-
vasemmalle ja puikkoihin nousee Hennikki. Saimme jo alku kevdistd haalittua mukaan
Annin, ja loppukevéésté joukkoihin liittyi myo6s Elina.

Jos sinulla on kiinnostusta liittyd lehden tekoon, laita sdahkdpostia hauraatluut@oi-
yhdistys.fi. Tekoon osallistuminen voi olla valokuvaamista, vierailevia palstoja tai jos sinulla
on jotain muuta osaamista jota voisi hyodyntéa esim. sarjakuvan teko.

Mutta palataanpa tdmén hetkiseen toimituskuntaan. Télld hetkelld toimituskuntaan kuulu-
vat toimituspééllikko-ulkomaankirjeenvaihtaja Hulda Mae (Lulu) Karanka, senioritoimittaja
Jouko Karanka, asiatoimittaja Anni Kyrdldinen ja avustava toimittaja Elina Linna.

Jokaiselle esitettiin kysymykset: Kuka olet ja mistd, miti teet lehdessd ja muuta mitd haluat

kertoa.

Kuva: H. Karanka

Lulu Karanka, toimituspiillikko-
ulkomaankirjeenvaihtaja

Puikkoihin nousee ent. Hennikki, nyk.
Hulda Mae (Lulu). Etunimeni vaihtelevat
mielialojeni ja eldménvaiheitteni mukaan.
Muistaakseni olen osallistunut yhdistyksen

toimintaan noin 10-vuotiaasta alkaen tai sit-
ten en. Ymmartddkseni ikdd minulle on
kasaantunut muutamia kymmenid vuosia.
Vililla olen toiminut yhdistyksessé hyvinkin
aktiivisesti ja sitten taas kadonnut vuosiksi.
On ollutilmeisesti jotain muuta tekemista.

Tampereelta tulen ja tavallaan olen, mutta
muutin hiljattain reilusti eteldmmds, siitd
liséd lehdesséd tuonnempana. Limminté on ja
ihanaa. Vaihteeksi.

Porskutan riemukkaasti lehden toimitus-
padllikkond sekd ulkomaankirjeenvaihtajana
janékojadn tehtdvikseni olen kahminut lehti-
juttujen kalastelua jésenistoltd, juttujen tai
ainakin sen tapaisten kirjoittamisen itsekin,
oikolukua, Tiedotteet-palstan kokoamisen
sekd tulevien numeroiden hahmottelun.
Hups, meinasin unohtaa delegoinnin ja
hoponpoppdilyn.

Omasta mielestidni timédn hetken tirkein
tyoni lehden parissa on vastuun kantaminen
lehden saattamisesta aikataulussa painoon ja
jasenille postiin sekd koko homman kasassa
pitdminen etenkin tdssd muutosvaiheessa,
kun osittain varhaiseldkoityneen ex-paitoi-
mittajan tehtdvit hajaantuivat meille toimi-
tuskunnalle.



Kuvaaja: Kiril Juha Kainulainen

Kuva: Jouko Karanka

Anni Kyroéliinen, asiatoimittaja

Asiatoimittajaksi minut toimituskunnassa
nimesivét ja se siis olen. No kuka tdmaén titte-
lin takaa sitten 10ytyy? Kyroldisen Anni, [t4-
Suomesta Helsinkiin siirtynyt ja sinne sit-
temmin juurtunut yhdistyksen toiminnassa
lapsuudesta asti tavalla tai toisella mukana
kulkenut jésen, joka kokee saaneensa yhdis-
tykseltd valtaisasti. Ystivid, vertaistukea ja
tietoa noin muutama asia mainitakseni. Oma
OI-diagnoosini aikoinaan (80-luvun lopus-
sa!) oli perheelleni yllétys, joten myds heille
yhdistys on tarjonnut arvokkaita asioita elé-
mén varrella. Kun lehden tekemisté haluttiin
muuttaa toimituskuntamaiseen suuntaan,
padtin avata suuni ja hypatd mukaan, eikd
sitd ole tarvinnut katua. Meilld on mahtava
porukka ja olen aina tykdnnyt kirjoittaa,
joten mikas sen parempaa.

Jouko Karanka, senioritoimittaja

Yhdistyksessé olen ollut ldhes alusta asti,
mutta tarkka vuosiluku ei tiedossa, koska
jasenrekistereihin ei ole kirjattu liittymis-
vuotta. Yhdistyksen hallitukseen taisin kuu-
lua jo silloin kun minut valittiin yhdistyksen
neljanneksi puheenjohtajaksi Poystin Eskon
jéalkeen. Hallitustditd jatkui sittemmin pit-
kddn ja vuosia olin OI-Norden-edusta-
janakin. Jossain vaiheessa lisdtoikseni tuli
Hauraat Luut-lehden piétoimittajan pesti-
kin. Harsokin tuli kdytya hallitustydldisena.
Sivuharrastuksina ollut valokuvaus, liikunta
ja kaikentyyppinen kirjoittelu. Synnyin
Tampereella 1940 ja sotavuosien 1940-45
jdlkeen olen asunut Tampereella. Palkka-
tyossd olin putkeen vuodesta 1961 vuoteen
2008, jolloin aloin jatkaa ty6té toiminimell4.
Aidinperinténi saatu OI siirtyi nykyiselle
Lululle. Aidille tuo taas tuli ilmeisesti isél-
tadn. Lehdessd teeskentelen yleisluonteisesti
kaikkea. Lisdksi kuvioon tullut mukaan
uudenlaisten linkkien opiskelu ja yleisneu-
vonta.



Kuva: Elina Linna

Elina Linna, avustava toimittaja

Olen Elina ja asustelen télld hetkelld
Seingjoella. Olen asunut eldméini aikana
my0s monella muulla paikkakunnalla
Suomessa. Olen kuulunut yhdistykseen vuo-
desta 2014 ja olen osallistunut useaan ver-
taistapaamiseen siitd lahtien. Kevaalld osal-
listuin myds ensimmdiseen yhdistyksen
kokoukseen. Lulu houkutteli minut mukaan
lehteen loppukevédstd. Minua jannitti liittyd
mukaan toimituskuntaan, silld minulla on val-
koisen paperin kammo, mutta tdssé sitd nyt
ollaan. Lehdessé toimenkuvani vield selkey-
tyy, mutta tdssd ensimmaisessé lehdessi olen
hoitanut visuaalista puolta ja kirjoittanut
kevitkokouksesta. Aa niin ja vield sen ver-
ran, ettd tulen isosta Ol-suvusta, joka on alun
perin 14ht6isin Eteld-Pohjanmaalta.



Hallituksen esittely

Keviin lehdessi padsitte tutustumaan osaan hallitusporukasta ja nyt esittelyvuorossa ovat
varajdsenet. Hallitukseen kuuluu puheenjohtajan liséksi neljd varsinaista jasenti ja nelja vara-
jdsentd. Puheenjohtajan kausi on vuoden ja jasenten kaksi vuotta. Téhén juttusarjaan puheen-
johtaja ei pddssyt mukaan mutta puheenjohtajan ajatuksia voi lukea péaékirjoituksesta.

Jokaiselle varajisenelle esitettiin kysymykset: kuka olet ja mistd sekd mika sai sinut ldhte-
main mukaan hallitukseen ja mitd odotat toiminnalta.

Olen Anita. Koulutukseltani olen ham-
maslddketieteen tohtori ja teen alan toitd
hyvin monipuolisesti muutamaa erikoisalaa
lukuunottamatta. Syntyjéani olen pesunkesta-
vd turkulainen, vaikka Liedossa asunkin.
Niin kuin varmaan Joukoki on tamperelai-
nen... mutta oikeastaan voisin asua melkein
missd vaan, kunhan 16ytyy mukavia ihmisid
ympdriltd. Olen "tieteellisesti" orientoitunut
mika tarkoittaa sita, ettd tykkéén kdyda kon-
gresseissa ja ahmia niistd uutta tietoa Ol:sta.

Olen my0s luonteeltani auttavainen ja nuo-
rempana ns '"maailmanparantajatyyppid",
mutta ndin vanhemmiten on huomannut,
ettei sellainen yksin eiké kaksinkaan onnistu.
Siksi tarvitaan joukkovoimaa.

Kuva: Jouko Karanka

Kuva: Jouko Karanka

Olen Kirsi ja olen toiminut hallituksessa
parisen vuotta varajisenend. Asustelen
Jarvenpadssd 14-vuotiaan poikani kanssa ja
olen vasta aikuisidlld tullut yhdistyksen toi-
mintaan mukaan. Koen kuitenkin, ettd ver-
taistukitoiminta on tirkedd ja yhdistystoi-
mintaan kannattaakin tulla mukaan. Vain sil-
14 tavoin voi vaikuttaa yhdistyksen toimin-
taan ja sen tulevaisuuteen. Erityisesti toivoi-
sin mukaan idearikkaita nuoria, nidin saatai-
siin lisdd wuutta energiaa yhdistykseen.
Jokaisen panosta tarvitaan, yksin emme ole
mitddn. Jisenet, antakaa rohkeasti kehi-
tysehdotuksia. Olemme hallituksessa teitd
varten!

Kuvassa Kirsi Kant

Kuva: Kirsi Kant
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Kuva: Kiril Juha Kainulainen

Kuva: Miisa Wallinheimo
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Olen Anni Helsingisti, tosin alun perin
Itd-Suomesta Simpeleelta.

Minulla on itselléni OI ja olen ollut muka-
na yhdistyksen toiminnassa lapsesta ldhtien.
Olen saanut yhdistykseltd paljon ja halusin
nyt tulla mukaan mahdollistamaan sitd myos
uusille (ja toki myo6s meille vanhoille)
jasenille.

Toiminnalta odotan samojen tirkeiden asi-
oiden toteuttamista, mitd yhdistys on jo mal-
likkaasti aiemminkin tehnyt. Tietoa ja ver-
taistukea, uusia kokemuksia ja totta kai myos
sitd, ettd pysymme mukana ajassa — on se sit-
ten koronakriisiin reagoimista etitapahtumi-
en muodossa tai uusien ideoiden ja tapahtu-
makonseptien luomista.

Olen Miisa, 44-vuotias helsinkildinen.
Perheeseeni kuuluu 4 Ol-ihmisté, joista kol-
me ovat lapsiani. Minut mukaan hallitustoi-
mintaan sai mielenkiinto ja tarjottu mahdol-
lisuus. Kynnystd madalsi my0s se, ettd olen
Laura Salon varajdsen ja tuntenut hénet jo
vuosien ajan. Odotan toiminnalta aktiivista
otetta ja ihmisiin tutustumista. Tdhén asti
kaikki on sujunut mielesténi hyvin, vaikka
korona onkin vaikuttanut fyysiseen tapaami-
seen.



Kevatkokous 24.4.2021

Yhdistyksemme kevitkokous jarjestettiin
lauantaina 24.4. ensimmdisti kertaa koskaan
etdnd. Puheenjohtaja Eero ja sihteeri Ella-
Riikka olivat Ella-Riikan kotona. Etiilyn
ansiosta osallistuminen onnistui myos pitkin
matkan takaa ilman matkustamista. Itse paa-
tin ilmoittautua eldméni ensimmaéiseen OI-
yhdistyksen kokoukseen vasta kaksi tuntia
ennen kokousta. Mietin pitkéédn osallistumis-
tani, silld minulla oli aamulla aika hammas-
ladkariin. Kokouksen alkaessa makoilinkin
syvilld sohvan sisélld silmit lumpsuen puhki
aamuisesta koetuksesta (osasyyné saattoi toki
ollaldheisen grillin mittdateria).

Korona-pandemian takia kokouksen
yhteydessd pidettidvdd vertaistapaamista ei
voitu harmillisesti jéarjestdd. Aikaisem-
minhan yhdistyksella on ollut monia erilaisia
vertaistapaamisia kokouksien yhteydessa.

Kokouksessa kéytiin lipi asialista taustalla
lastenohjelmien pydriessd. Kokouksessa paa-
timme mm. uuden OIFE-edustajan yhdistyk-
selle. Kokouksen jilkeen esittelimme itsem-
me toisillemme ja pidimme hetken jutustelu-
tuokion, jossa sai mm. ehdottaa toimintaa
yhdistykselle. Yhdistyksen jasenet ehdottivat
retkid ja yhteisid vertaisviikonlopputapaami-
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Etdpuheenjohtaja Eero

sia eri puolilla Suomea esimerkiksi jollain
mokilld. Itse esitin toiveen, ettd yhdistyksem-
me toimintaa jarjestetddn laajasti ympéri
Suomen, silld yhdistyksemme jdsenidhdn
asuu ldhes kaikissa Suomen maakunnissa.

Ensimmaéinen osallistumiseni OlI-kokouk-
seen oli positiivinen ja ehka joskus tulen osal-
listumaan myos paikan pddlld tapahtuvaan
kokoukseen (enké vain vertaistapahtumiin).

Kirjoittanut Elina Linna
Kuvat: Jouko Karanka

Etdkokoustamassa



Espanjan aurinkoon g¥

D-vitamiinia
tankkaamaan ja
pikkujouluihin!

Lihde lomalle Espanjan aurinkoon
Fuengirolaan ja samalla pikkujouluihin, jois-
sa ohjelmaa vetdvit Lulu Karanka ja Soul
Roth. Ilmoittaudu mukaan nyt saadaksesi
vield halvat lennot ja majoitukset.

Pikkujoulupédivd on perjantai 27.11.
Kellonaika ja tarkempi paikka seké aikatau-
lu ohjelmineen ovat lehden painoon mennes-
sd avoimet.

Viimeinen ilmoittautumispdiva on torstai
21.10.

Matkat ja majoitus omalla kustannuksel-
la. Pyrimme saamaan edullisen ryhméalen-
nuksen majoitukseen, kunhan tieddmme
moniko on tulossa ja kuinka pitkéksi ajaksi.
Lisdksi haemme yhdistykseltd avustusta,
joka kattanee pikkujouluillan sapuskat,
ohjelman... Nyt siis vikkelésti ilmoittautu-
maan ja omatoimisesti halpalentoja varaile-
maan, jos olet lentéen tulossa!

Jarjesta sinakin
paikalliset
pikkujoulut
lempipaikassasi!
Téndkin vuonna kannustamme sinua jér-
jestdmain pikkujoulut omalla paikkakunnal-
lasi (tai jollakin muulla mieluisalla!) ja kutsu-

maan sinne kanssasi muita yhdistyksen
jésenié.

Mikili osallistujia on kolmesta eri OI-
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Kauneutta Fuengirolan Los Bolichesissa
olevalla ravintolakadulla
Kuva: H. Karanka

Lisétiedot ja ilmoittautumiset:
lulu.de.espana@gmail.com

perheesti, voitte hakea yhdistykseltd avustus-
ta pikkujoulujen kuluihin laittamalla sdahko-
postia sihteeri@oi-yhdistys.fi.

Pikkujouluavustuksen saadaksesi tapahtu-
maa tulee mainostaa avoimesti kaikille yhdis-
tyksemme jasenille eri kanavissa. Kun ilmoi-
tat tapahtuman tiedot (aika, paikka, ohjelma,
ilmoittautumisohje) sidhkopostitse osoittee-
seen sihteeri@oi-yhdistys.fi, niin hallituk-
semme hoitaa mainostamisen yhdistyksen
virallisissa kanavissa. Mainostaa voit timéan
lisdksi my0s itse esimerkiksi yhdistyksen FB-
ryhméssd tai vaikka omassa sosiaalisessa
mediassasi.




Syystapaaminen
Ruissalossa
10.-12.9.2021

Vaikka artikkelin otsikko onkin varsin
virallinen ja ehka jopa jonkun muunkin kuin
kirjoittajan itsensd mielestd tylsd, sité ei ollut
itse yhdistyksen syystapaamisviikonloppu
Ruissalon kylpyldn kauniissa puitteissa.
Syystapaamiseen oli mahdollisuus saapua jo
perjantaina 10. syyskuuta ja ndin hiukan
vajaa 40 osallistujasta varsin moni tekikin.
Hallitus oli tehnyt oivallisen valinnan paikan
suhteen — kauniita maisemia kelpasi katsella
ja huoneetkin toimivat esteettomyydeltdan
ainakin itselleni.

Perjantaina saapumisen jilkeen pédsim-
me melko pian illallispoytdédn. Ikkunoista
ndkyvé syksyisessd ilta-auringossa kimmel-
tavd meri tarjosi erinomaiset ja yhdistyksen
(ja sen jasenten) arvolle sopivat puitteet pdy-
tiin tarjoillulle, maittavalle illalliselle. Kuten
ndissd tapaamisissa on tupannut olemaan
tapana, oli osallistujilla tdllakin kertaa hyvét
oltavat ruuan suhteen. Illallisten lisdksi paa-
simme nauttimaan runsaista lounasbuffeteis-
ta, hyvistd aamiaisista ja kasvitieteelliseen
puutarhaan tehdyn vierailun yhteydessé oli
toki runsas vélipalakahvittelu kierroksen
paatteeksi.

Niin perjantain illallisella kuin oikeastaan
kaikessa muussakin mitd viikonloppuna
ohjelmassa oli, tarkedssd roolissa olivat pol-
veilevat keskustelut, hyvéd huumori ja se pal-
jon puhuttu vertaistuki. Juuri ndissé tapaami-
sissa sen merkityksen aina muistaa uudel-
leen. Yhdistyksen jdsenid oli paikalla melko
lailla vauvasta vaariin ja eri ikdisten ja eld-
méntilanteissa olevien vertaistuki toisiaan
padsi oikeuksiinsa. Kun on itse saanut
elinikdisid ystévid yhdistyksen tapahtumista
jo lapsuusvuosina, ldikdhtdd l&mmin tunne
syddmessd, kun ndissd tapaamisissa tiarked
kiertokulku jatkuu ja lapset ja nuoret tapaa-
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Ingunn Westerheim etdkertoo OIFEsta

vat toisiaan ja solmivat ystavyyssuhteita. Ja
tietysti me vanhatkin nautimme, kun péa-
semme tapaamaan toisiamme.

Kun ruokaa on jo ldmmolld muisteltu,
malttaa kirjoittaja muistella muutakin ohjel-
maa. Lauantain osa kiynnisti jo varsin aikai-
sin kylpyldn allasosaston puolella. Allas-
osasto olikin varsin suosittu varsinkin nuo-
rempien osallistujien keskuudessa. Roh-
keimmat huimapéét pulahtivat todistetusti
meressakin. Jos oli isojen altaiden vesi joi-
denkin makuun viiledd (allekirjoittanut esi-
merkiksi viihtyi péddosin porealtaassa), sai
lammon pédlle meille vedetysséd erinomai-
sessa allasjumpassa. Allasjumpan jilkeen
padsimme kuulemaan asiantuntijan kiinnos-
tavaa puheenvuoroa Ruissalon ainutlaatui-
sen alueen ja sen huviloiden historiasta ja
luonnosta. Itse tosin olin timén luennon aika-
na pitdméssd seuraa nuoremmille osallistu-
jille litkuntasalissa, joka meille olikin varattu
koko viikonlopuksi kdyttoomme. Sielld syn-
tyi muun muassa kangaskasseja, upeita koru-
ja, hienoja jalkapallosuorituksia seké tulevia
ystdvyyssuhteita.

Koska kaunis ja monipuolinen miljoo tdy-
tyy tietysti hyodyntdd, kivimme myds ulkoi-
lemassa. Majapaikkamme léheisyydessa
sijaitsikin sopivasti kasvitieteellinen puutar-



Ruokahuolto toimi hyvin

ha. Sielld nautimme upeista puutarhoista ja

asiantuntevien oppaiden kiinnostavista ker-

tomuksista. [tse ainakin opin vaikka mitd uut-

ta, kuten sen, ettd padosin Kiinassa kasvava

neidonhiuspuu on niin sanottu eldva fossiili.

Se on siis kukoistanut tddlld jo kymmenid mil-
joonia vuosia sitten ja 10ytyi modernina aika-

na sattumalta kiinalaisen luostarin pihamaal-

ta. Lauantain toki kruunasi jélleen yhteinen

illallinen ja yhteinen ajanvietto.

Sunnuntaina tietysti kokoustettiin ja
kokouksen poytikirjaa padseekin tarkastele-
maan seuraavasta lehdestd. Kokouksen jl-
keen tankkaus lounaspdydéstd ennen 1dhdon
hetked ja nyt voikin jo odottaa innolla seu-
raavaa yhteisti kohtaamista!

Teksti: Anni Kyréldinen
Kuvat: Jouko Karanka

Leeni ja Pirkko lepotauolla
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Esityksen kuuntelijoita

Opastajamme
kasvitieteelliselld puutarhalla

Toinen ryhmd oppaineen puutarhalla



Kuulumisia OIFE:sta

Kuva: Jouko Karanka

Kirjoittajana Suomen OlI-yhdistyksen
OIFE-edustaja, 2020-2022, Teresia Harri

Kuka mini olen?

Olen Teresia Harri, 32-vuotias turkulais-
tunut lietolainen, jolla on periytyvd OI-
tyyppi 1. Opiskelen télléd hetkelld kulttuuri-
tuottajaksi ja teen samalla toitd finanssialalla
tutkimusanalyytikkona.

Suurin intohimoni on teatterin tekeminen
ja niytteleminen, joihin kéytdn suurimman
osan vapaa-ajastani. Harrastan myos luke-
mista, salilla kdymisti ja latinalaisia tansse-
ja. Asustelen kerrostalossa avomieheni, seki
teinipoika-koiramme Pikin kanssa.

Lyhyesti OIFE:sta
OIFE on eurooppalaisten OlI-yhdistysten

katto-organisaatio. OIFE:n varsinaisia
jésenid, joita on 20, ovat eurooppalaisia

16

yhdistyksid. Silli on myos 12 yhteistyo-
jasentd Euroopan ulkopuolelta, sekd nelja
tukiorganisaatiota mm. Care4BrittleBones ja
Fundacion AHUCE.

OIFE:n tirkeimpii tehtdvid/agendoja télld
hetkelld ovat: hoitoon padsy, The Impact-
survey, EuRR-Bone:n kehitys, potilaiden
sitouttaminen R&D:hen ja mahdollinen kipu-
projekti. OIFE edustaa jaseniddn monissa eri
eurooppalaisissa foorumeissa ja konferens-
seissa.

OIFE jérjestdd joka vuosi vuosikokouk-
sen (OIFE AGM), tédnd vuonna se jérjestet-
tiin kesdkuussa etdseminaarina, ensi vuonna
toivottavasti jo Valenciassa. OIFE:1la on tér-
ked rooli hoitojen kehittdmisessd ja tutki-
muksessa, sekd esimerkiksi sosiaalisessa
tyOssa.

Kannattaa liittyd suljettuun Facebook-
ryhméén OIFE - Osteogenesis Imperfecta &
adult health. Ryhméén péddsyn ehtoina on
ainoastaan, ettd itselldsi on Ol ja pystyt kom-
munikoimaan englanniksi, silld se on ainoa
sivuilla hyvéksytty kieli. Ryhmé on tarkoi-
tettu vertaistueksi.

The Impact-survey (’vaikutus-kysely”
vapaasti suomennettuna)

Kysely tehddan yhteistyonéd yhdistysten,
Ol-asiantuntijoiden, sekd OIFE:n, OI
Foundationin, sekd Mereo Biopharman kans-
sa. Kysely on kansainvilinen ja se on tarkoi-
tettu ihmisille, joilla on OI ja Ol-lasten van-
hemmille/omaishoitajille.

Kyselyssd kysyttiin millainen sosioeko-
nominen vaikutus Ol:lla on ihmisten eld-
madn, heidén perheisiinsé ja terveydenhuol-
toon. Kyselyn tarkoitus on kerétd dokumen-
tointia ja todisteita Ol:n vaikutuksista ihmi-
siin ja terveydenhuoltoon.



Tieteellisesti vahvistettua ja julkaistua
kansainvélistd dataa kdytetddn esimerkiksi
keskusteluissa koskien terveydenhuollon
kulujen korvaamista, sekd parantamaan hoi-
toa. Kyselyd ldhdettiin tekeméédn, koska
monista tdrkeistd osa-alueista ei ollut tar-
peeksi tietoa, kuten Ol:n vaikutuksista elé-
ménlaatuun ja miten OI vaikuttaa taloudelli-
sesti ihmisten eldmaén.

OIFE-passi

OIFE-passi on tarkoitettu viestintdavuksi
ulkomailla. Se kertoo 22 kielelld lyhyesti
Ol:sta, ettd haltijalla on OI ja miten OI-
henkil6d tulisi kohdella hatdtilanteissa.
My®és rontgentutkimuksiin, leikkaukseen ja
anestesiaan liittyvét varotoimet on selitetty.

Digitaalinen passi ja lisdtietoa
https://oife.org/news-resources/oife-
passport/.

OIFE-passia voi tilata yhdistyksemme sih-
teeriltd sihteeri@oi-yhdistys.fi.

Kuvat: Jouko Karanka

17

Kysely pédttyi syyskuun lopussa.
Jokaiselle maalle, joka sai tarpeeksi vastauk-
sia tehdién oma raportti kyselyn tuloksista.

PERSONAL
DOCUMENT




Asiantuntijaseminaarissa

kuultiin perusasiaa

OI:n laakehoidosta

o n mO@mer AEE

>

Mirko Rehnberg luennoi etdind

Yhdistyksen 8.5.2021 jédrjestetyssd
Wishbone Day’n asiantuntijaseminaarissa
puhuivat Oliver Semler ja Mirko Rehnberg
Kolnin yliopistosta. Tdssé julkaistaan Oliver
Semlerin puheesta lyhennelma4., jota on tiy-
dennetty mm. tutkimusartikkeleista ja 14dk-
keiden valmisteyhteenvedoista saatavilla tie-
doilla.

Oliver Semlerin aiheena oli liikuntahar-
joittelu, OL:n lddkehoidon nykytilanne, tule-
vaisuudenndkymat ja kantasoluhoidot.

Liikuntaharjoittelu

OI:n hoidon kivijalat ovat leikkaushoidot,
fysioterapia ja lddkkeet. Semler esitteli
tuloksia tutkimuksesta, johon osallistui 53
Ol:tasairastavaa 2-24-vuotiasta lasta ja nuor-
ta, jotka osallistuivat kaikille saksalaisille
Ol-lapsille tarjottavaan harjoitteluohjelmaan
(www.ismni.org/jmni/pdf{/58/06KUHN.pdf).
Ohjelma sisélsi tirindharjoittelua, fysiotera-
piaa, voimaharjoittelua ja juoksumattohar-
joittelua vaihdellen yhteensd 12 kuukauden
ajan. Tutkittavista 19 pystyi kdvelemdan tut-
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kimuksen alussa. Tutkittavien motoriikka,

kdvelykyky yhden minuutin kdvelytestissé

ja luuntiheys paranivat tilastollisesti merkit-

sevisti harjoittelujakson aikana, eikd harjoit-

telusta ollut tutkittaville haittaa lukuun otta-

matta todennékoisesti tdrindharjoittelun aihe-
uttamaa ohimenevdd kutinaa raajoissa.

Tutkimuksessa ei ollut vertailuryhmaéa, ja tut-
kijat toteavatkin, ettd harjoitteiden vaikutus-

ta pitdisi tutkia vertailuasetelmassa. Tutki-

muksessa kéytettiin samoilla henkil&illd usei-
ta eri harjoittelutapoja ja harjoittelua tehtiin

myos laitosjaksoillaa, joten johtopédatoksid

eri harjoittelutapojen tai harjoitteluméérien

vaikutuksesta on vaikea tehdd. Téstd huoli-

matta tutkijat suosittelevat harjoitteluohjel-

maa vaikeaa Ol:ta sairastaville lapsille ja nuo-
rille.

Ladkehoidot
Bisfosfonaatit, perinteinen ldékehoito

Bisfosfonaatit ovat ladkkeita, jotka sitou-
tuvat luustoon pysyvésti. Ne pienentdvét
luun hajoamista lisidmaélld luuta hajottavien
osteoklastien solukuolemaa. Bisfosfonaatit
vahentdvat tutkitusti murtumia, mutta eivat
vaikuta luuainekseen. Niiden pitkdaikaiset
haittavaikutukset ovat edelleen osin tunte-
mattomia.

Suun kautta tablettina otettavaa bisfos-
fonaattia, risedronaattia, annettiin 4-15-
vuotiaille Ol:ta sairastaville lapsille satun-
naistetussa koeasetelmassa, jossa verrattiin
risedronaattia saaneita ja lumelédékettd saa-
neita toisiinsa. Tutkimuksessa oli kolme ryh-
maii: osa sai 2,5 mg risedronaattia kerran vuo-
rokaudessa, osa 5 mg risedronaattia kerran
vuorokaudessa ja osa lumeldékettd. Risedro-
naattia saaneita oli yhteensi 94 ja lumelda-



kettd saaneita 49. Ladkkeet annosteltiin suun
kautta. Tutkimus oli sokkoutettu, eli potilaat
itse, tutkijat tai tutkimuskeskusten henkil6-
kunta eivit tienneet, mitd kukin sai.

Tutkimus kesti vuoden ajan, jonka jalkeen
kaikki tutkittavat saivat risedronaattia vield
kaksi vuotta. Tutkimuksessa tarkasteltiin
ensisijaisesti lannerangan luuntiheyttd
yhden vuoden hoidon jélkeen. Risedro-
naattia saaneilla luuntiheys kasvoi 16,3 % ja
lumelédédkettd saaneilla 7,6 %. Tutkittavien
ryhmien ero oli tilastollisesti merkitseva, eli
risedronaatti paransi luuntiheytti. Risedro-
naattia saaneista 31 % ja lumelddkettd saa-
neista 49 % sai murtuman vuoden hoidon
aikana. Tutkittavien ryhmien ero oli juuri ja
juuri tilastollisesti merkitsevé. Toisena ja kol-
mantena vuonna murtumia sai 53 % rise-
dronaattiaja 65 % lumeldékettd ensimmaise-
nd vuonna saaneista. Risedronaatti vastasi
haittavaikutuksiltaan lumelddkettd. Tédmin
tutkimuksen perusteella tutkijat suosittelivat
risedronaattia osteogenesis imperfectaa sai-
rastaville lapsille ja nuorille.
https:/pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/23927913

Uudet lddkehoitot
Denosumabi

Denosumabi vaikuttaa luuta hajottavien
osteoklastien muodostumiseen ja vdhentdd
niiden toimintaa. Aktiivisia osteoklasteja on
sen takia vihemman ja tista syystd kuoriluu-
ta ja hohkaluuta hajoaa vidhemmain. Kuten
useimpia muitakin luustoldédkkeitd, sitd on
ensisijaisesti tutkittu vaihdevuosi-ién ohitta-
neilla naisilla. Denosumabia annostellaan
ihon alle esitiytetystd ruiskusta vatsaan, rei-
teen tai olkavarteen. Léékkeen voi annostella
itse opastusta saatuaan. Osteoporoosissa
denosumabia annostellaan kuuden kuukau-
den vilein, mutta OI-tutkimuksessa lapsilla
annosteluvéli oli 12 viikkoa.

Osteogenesis imperfecta tyyppi [V:td sai-
rastavilla vaste bisfosfonaattihoitoon on
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usein heikko, koska heilld sairaus johtuu
lisddntyneestd luun hajoamisesta. Siksi vai-
keaa tyypin IV Ol-lapsilla haluttiin testata
denosumabia. Denosumabia annettiin ensin
kolmelle lapselle ja yhdelle nuorelle, ja hei-
dédn saamaansa lddkevastetta tarkasteltiin
kahden vuoden seurannassa. Tieto on ensim-
mdinen ndin pitkd seurantatieto denosuma-
bin kéytostd OI IV:ta sairastavilla, ja sen
tulokset ovat tutkijoiden mukaan lupaavia.
Kyseessd on niin sanottu tapaustutkimus,
joka ei vield vahvista sitd, ettd denosumabi
olisi tehokasta Ol:ssa. Tutkimusraportin
mukaan tutkittavien luuntiheys parani, sel-
kdnikamien muoto normalisoitui ja murtu-
mat vihenivit. Kukaan tutkittavista ei joutu-
nut keskeyttdimédin hoitoa haittavaikutusten
takia.
https://pubmed.nebi.nlm.nih.gov/25257953

Toisessa tutkimuksessa denosumabia
annettiin 48 viikon ajan kymmenelle 5-11-
vuotiaalle lapselle, joilla oli OI. Tutkittavien
luun tiheys parani, mutta litkkkuminen kéve-
lytestilld mitattuna ei muuttunut. Tutkittavat
eivit kokeneet vakavia haittoja. Tutkimuk-
sessa ei ollut vertailuryhmaa, joten ei voida
varmuudella sanoa, mitkd muutokset johtui-
vat lasten kasvamisesta ja mitkd ladkkeesta.
www.ismni.org/jmni/pdf/63/V1611_05SEMLER.pdf
Denosumabista on tekeilld kolmen vuoden
seurantatutkimus, jossa on mukana 150 OI-
lasta ja nuorta. Tutkimuksen tulokset julkais-
taneen vield vuoden 2021 aikana. Denosu-
mabin haittavaikutukset pohdituttavat tutki-
joita, vaikka tutkimustulokset ovatkin suh-
teellisen positiiviset. Denosumabin epdillddn
kuitenkin aiheuttaneen kalsiumaineenvaih-
duntaan liittyvid haittoja, kuten liian korkeaa
veren ja virtsan kalsiumpitoisuutta seké
munuaisten ja verisuonten kalkkeutumista.
Denosumabi voisi ensisijaisesti olla vaih-
toehto klassisessa, kollageeniin liittyvassa
Ol:ssa.

Antisklerostiini

Sklerostiini on luun aineenvaihduntaan



liittyvd ihmiskehon aine, joka on tunnistettu
mahdolliseksi uudeksi luuldékkeiden kehi-
tyskohteeksi. Se 10ydettiin, koska havaittiin,
ettd sklerostiinigeenid estdvissd sairauksissa
luun massa kasvoi. Talloin alettiin epéilla,
ettd sklerostiinia estimélld voitaisiin lisédtd
luun massaa. Kahta sklerostiinin vasta-
ainetta, antisklerostiineja romosotsumabia,
setrusumabia ja blosotsumabia on alettu tut-
kia luumassan lisddjind. Tutkimukset ovat
vield aivan alustavia ja osin kesken, mutta nii-
td on jo alettu tehdé ihmisilld. Antisklerostii-
neja annostellaan suonensisdisesti kuten
osaa Ol:ssa kaytettdvistd bisfosfonaateista.
Antisklerostiinin ennakoidaan antavan mah-
dollisuuksia aiempaa yksildllisempééan hoi-
toon.

TGF-beta

Transforming growth factor beta (TGF-
beta) on kasvutekijd, joka vaikuttaa luuta
muodostavien osteoblastien kehitykseen
useassa kohtaa. Liiallinen TGF-betan ilme-
neminen osteoblasteissa voi johtaa osteopo-
roosityyppisen tilan ilmenemiseen. Hiirilla
TGF-betan toiminnan estdminen johti luiden
vahvistumiseen. Tutkimuksia ihmisillé ei ole
vield tehty.

Kantasolut

Boost Brittle Bones Before Birth (Boost
B4) on tutkimus, jota tehddén Karolinska
Institutetissa, Ruotsissa. Siind on tavoitteena
tehdd kantasoluhoitoja ja arvioida niiden
tehoa seké ennen ettd jalkeen syntymén lap-
silla, joilla on vakava OI. Kantasoluilla voi-
taisiin mahdollisesti ennaltachkaisti vaikean
Ol:n muuttumista vield vaikeammaksi.
Tutkimushenkil6ind olisivat kaikkein vai-
keimmat OI III ja IV —tyypit sekd tyyppi 1I,
jotka on todettu ennen syntymad. Tutkimuk-
sessa on mukana Karolinskan lisdksi keskuk-
set Englannista, Hollannista, Belgiasta ja
Saksasta. Kantasoluhoidon tulokset ovat vie-
14 suuri arvoitus.

Luennolla etind

Sidonnaisuuksikseen Oliver Semler
ilmoitti saaneensa matkakorvauksia, luento-
palkkioita ja konsulttipalkkioita 13 eri laa-
keyritykselta.

Teksti: Leena Saastamoinen
Kuvat: Jouko Karanka




Entinen
pitkakyntinen

Ovathan nuo jérkyttdvin pitkét, kynteni
siis, aina olleet. Vaan eivitpd ole koskaan
ennen murtumaa saaneet aikaan. Nytpd ovat!

Olin iloisena kuin talitintti pakkaus-, muut-
to- ja siivouspuuhissa ollut melkein koko
kesdn, ja kun oli késilld viimeiset viikot
ennen hoohetked, paétin vield ravistella pik-
kumattoni parvekkeella ennen niiden pesu-
koneeseen laittoa. Mattojahan ei likaisina
muuteta!

Niinpé niin. Ei ole koskaan ollut siivoami-
nen niitd vahvimpia alueitani, eikd tule ole-
maan vastakaan. Otin maton reunasta
molemmin késin kiinni siten kuinka nyt
maton reunasta kiinni otetaan ravistelutar-
koituksessa. Nostin kdsidni ylospdin, tein voi-
makkaan aaltomaisen ranneliikkeen ja
annoin maton pudota alas vapaasti pitden sii-
téd lujasti edelleen kiinni, mutta mitd ihmetta!
Pikkuruisen pikkusormeni piiiitké kynsi oli-
kin tarttunut mattoon kiinni ja tuli pikkurillin
yldpuolikkaan kera hieman jdlkijéttoisesti
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sormen juuriosaan verrattuna maton mukana
alas. Sill4 lailla. Ja se siitd sitten. Vaéntynyt-
hén tuo oli aivan luonnottoman kummalli-
seen asentoon, sormenpéd. No mindhéin otin
ja védnsin takaisin, ei tartte mulle alkaa!
Vaan eipd tuo kovasti vaantdd tarvinnut,
hipaisemalla melkein siirtyi takaisin ihmisen
asentoon.

Katselin aikani eli tunnin kun turvotus
muutti varid ja muotoa kunnes paitin lihted
ajelemaan Acutaan varmistamaan, ettd olin
osannut asentaa sormen just eikd melkein.
Kuvasivat siellé sen sitten ja kehuivat minua
taitavaksi asentajaksi. No kylldhdn mind
olenkin! Antoivat vield hauskan lelunkin lah-
jaksi, sisarlenkin. Laitoin sen sormista tas-
kuuni heti kun lagdkérille selkéni kdénsin ja
paketoin oman tulitikkulaatikkolastapaketti-
ni tassuuni takaisin.

Jopas oli reissu. Sen koommin en ole pit-
kid kynsid kaivannut. Bisfosfonaattia sitékin
enemman.

Teksti: H. Karanka
Kuvat: H. Karanka

| Vieldkin laulattaa...




Autoilun
apuvalineet

Ahvenanmaan reissulta

Kun aiheena on tekniikka ja apuvilineet,
tdytyy yhden jutun tietenkin liittyéd autoihin!
Hankimme ensimmadisen “’perheauton” kuusi
vuotta sitten. Tatd autoa ei lahdetty valitse-
maan ulkondko tai tehokkuus edelld mutta
muita kriteereitd oli kyll4 paljon. Autoon téy-
tyy mahtua ainakin yksi sdhkéri, yksi manu-
aali sekd vaunut. Tilaa on oltava toki my0s
lapselle ja ehka tulevaisuudessa myos toisel-
lekin. Alusta asti oli selvdd, ettd tarvitsemme
pakettiauton, mutta sopivan mallin 10ytymi-
nen kesti hetken. Kaikkiin pakettiautoihin ei
saanut valittua automaattivaihteistoa ja osas-
sa oli takana pariovet, jotka olisivat vaatineet
kaksi erillistd sahkokayttoistd avausmekanis-
mia. My0s auton ostoon suunniteltu budjetti
rajasi hieman tarjolla olevaa valikoimaa.

Kun oman esteettdmén auton hankinta on
edessd, prosessiin liittyy muutakin kuin vain
auton valinta. Téytyy miettid ja selvittdd, mil-
laisia apuvélineitd tarvitsen ja mitd tukia
auton hankintaan on mahdollista saada.
Toiveenamme oli, ettd autolla pystyy aja-
maan polkimien lisdksi my0ds kasihallinta-
laitteilla ja autoon on mahdollista paésta itse-
ndisesti apuvilineelld. Vammaispalveluista
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on mahdollista hakea tukea autoon tarvitta-
viin muutostoihin ja apuvilineisiin vammais-
palvelulain perusteella. Lisdksi vammaispal-
velulain perusteella tukea voi hakea itse
auton hankintaan. Kun auto ensirekisteroi-
diaan Suomessa, voi autoverosta saada palau-
tusta kokonaan tai osittain.

Kuten apuvilineiden kohdalla yleensékin,
myds autoilun apuvilineiden tarve on yksi-
161listd. Automme on suunniteltu meidan per-
heemme tarpeisiin, mutta pienin sovellutuk-
sin se soveltuisi varmasti monille muillekin.
Autoomme on asennettu sahkodinen takaluu-
kun avausjérjestelmd, joka toimii kauko-
ohjaimella. Samalla kauko-ohjaimella toimii
myo0s autossa oleva hissi. Auton lattiaan on
asennettu kiskot, joihin pydrituolikiinnik-
keet saa kiinni. Pydrétuolista péédsee suoraan
siirtyméén kuljettajan istuimeen, silld istuin
on sahkokayttoinen ja se kddntyy my0s sivut-
taissuunnassa. Autoon on asennettu myos
késihallintalaitteet eli autoa voi ajaa ilman jal-
kojen kayttoa. Auton takaosassa olevat istui-
met ovat liikuteltavia, mika helpottaa auton
muokkaamista vaihtuvien tarpeiden mukaan.
Térked apuviline on my0s polttoainekdyttoi-
nen lisdlammitin, joka l&mmittdd auton sisé-
tilat ja niin ollen sulattaa ikkunat. Lammitin
on sdddettdvissd kauko-ohjaimella, joten
auton voi laittaa lampenemaén jo etukiteen.

Autonhankintaprosessi vaati aikaa, hyvid
hermoja ja paljon suunnittelua. Auton hyodyt
ovat kuitenkin kaiken tuon vaivan arvoista,
silld auto tuo liikkkumiseen aivan erilaista
vapautta ja mahdollistaa péddsyn sinnekin,
minne kuljetuspalveluilla tai julkisella lii-
kenteelld ei padse. Ei auton omistaminen pelk-
kédi juhlaa ole, etenkdin lumisina paivind kun
hissi ei mahdu laskeutumaan alas tai kun pak-
kanen on jaddyttinyt takaluukun kiinni.
Moniin péiviin vapaus liikkua itsendisesti ja
oman aikataulun mukaisesti tuo kuitenkin
hyvin paljon juhlan tuntua.

Teksti: Ella-Riikka
Kuvat: Ella-Riikka



Puheenjohtajan
nopean auton
nopea esittely

23

Puheenjohtaja Eero Nevalaisen
Volkswagen Caddyssa on perilld kauko-
ohjattava pyoratuolihissi ja pyoratuolin kiin-
nitysmekanismi. Kuskin penkki pyoréhtad
ympdri ajoasentoon ja polkimet ovat jatke-
tut. Muutoin ajaminen sujuu automaattivaih-
teisella autolla normaalisti.

Tekstija kuvat: Eero Nevalainen



Tyon muotoilun
apuvalineet

Paljon on puhetta tdnd pdivinid vammais-
ten henkildiden tyollisyydestd, tydssa jaksa-
misesta ja tyokyvyn muutoksista tai sen si-
lyttdmisestd. Keskeisessd roolissa ndissdkin
ovat palveluiden, tukitoimien ja muun lisdksi
erilaiset apuvilineet.

Olen itse tehnyt paljon toitd tyoeldméaan
liittyvien kysymysten ddrelld viime vuosina.
Vaikka ministeriossd tai muualla vedelldén
suuria linjoja, tydn muotoilua ja tydssid jak-
samista toteutetaan myds juuri sielld ydin-
alueella ruohonjuuritasolla eli tyopaikoilla.

Hyvé esihenkild tarjoaa tyontekijoilleen
erilaisia mahdollisuuksia joustoon, mutta
myds apuvilineitd tyon tekemiseen.
TyoOnantaja voi tydssd tarvittaviin apuvéli-
neisiin tietyissd tapauksissa saada myos
tukea aina 4000 euroon asti. Tadmi kulkee
nimelld tydolosuhteiden jarjestelytuki ja sii-
td 10ytdd lisdtietoa ndpyttelemilld tuen
nimen hakukoneeseen ja katsomalla ty6lli-
syyspalveluiden sivuilta lisdtietoa. Myo0s
kohtuullisen mukautuksen kisite kannattaa
Internetin ihmeellisessd maailmassa ottaa
haltuun, mikali aihepiiri on ajankohtainen tai
kiinnostaa muutoin vain.

Mitd ndmé apuvélineet sitten voivat olla?
Toisille apuviline 16ytyy nykyaan perustyo-
vilineeksi laskettavan tietokoneen jérjestel-
mistd — se voi olla vaikkapa ruudulla toimiva
niin sanottu ’On screen” -ndppdimisto tai
mahdollisuus zoomata ja suurennella tekste-
ji. Mutta on myo0s paljon muuta. Kun itse
valitsen tydssd kaytettdviad kannettavaa tie-
tokonetta, kiinnitdn huomiota teknisten omi-
naisuuksien lisdksi laitteen kokoon.
Nykyéédn on saatavilla hyvinkin kevyita tie-
tokoneita ja sellainen helpottaa esimerkiksi
omaa arkeani kummasti, kun kone on helppo
heittdd laukkuun ja nostaa pois sieltd tai kan-
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taa sylisséd tyopaikalla palaveriin. Kun tyo-
pOydén pailtd konttorilta 10ytyy telakka,
johon kone laitetaan kiinni ja lataukseen, ei
minun tarvitse etitdistd sinne siirtyesséni
ottaa laturia vaikeasti paikasta tai kantaa sita
mukanani. Telakasta kone yhdistyy my0s
kahteen tyoskentelyé helpottavaan kdannet-
tdvaan ja korkeussdddettavain ndyttoon seka
néppdimistoon. Nappédimistdjahdn saa myos
nykyéédn jos jonkinlaista — kevyitd painaa tai
pienid, jos ndppdinten vilinen etdisyys tuot-
taa haasteita tai rasitusvammoja.

Tyo6paikoilla voidaan kiinnittdd huomiota
my®os istuimiin. Itse valittu tai hankittu, ehké
jopateetetty tuoli toivottavasti vihentia vaik-
kapa selkdkipuja ja on juuri sellaisella kor-
keudella, ettd juuri sinun toimintakyvyllési
sithen ja siitd pois on helppo siirtya.
Korkeussdddettiva sahkopoytd helpottaa
luonnollisesti myds —sen dédressi voi istua eri
asennoissa tai vaikka jopa seisoa.

Ty6 on toki muutakin kuin omalla ty6pis-
teelld istumista. Jos tyOnantaja oikein innos-
tuu, varmasti kaikki hyotyvit kevyistd ovista
tai automaattisesti avautuvista ovista.
Erddssd aiemmassa tyopaikassani oli run-
saasti painavia ovia kulkukortinlukijoineen
pitkin kdytavid. Kun ovet muutettiin lukijas-
ta sdhkoisesti avautuviksi, tuli useampi tyo-
kaveri kertomaan, kuinka paljon helpompi
nyt oli kulkea tavaroiden tai vaikka vain kah-
vikupin kanssa tai vaikka silloin, kun joutuu
tilapdisesti kdyttdmain kyynérsauvoja. Kun
kulkukortinlukijat ovat oikealla korkeudella,
voi niitd kayttdd jokainen — liikkui sitten
jalan tai apuvilineelld tai oli minka pituinen
tahansa.

Kokoushuoneissa ja muissa tiloissa on kai-
killa helpompaa, kun valaistusta voi sditdi,
kaihtimet sulkea helposti ja tilassa mahtuu
litkkkumaan. Eri korkuisista istuimistakaan ei
ole haittaa. Kokoushuoneissa tai seminaariti-
loissa my0s induktiosilmukka on keskeises-
sd roolissa. Moni yhdistyksemmekin jasen
jééd auttamatta ulkopuolelle keskusteluista



sellaisissa tiloissa, joissa silmukka ei toimi
tai hdlyd on litkaa. Taukotila on toki myos
olennainen osa tyOpaikoilla tapahtuvaa toi-
mintaa. Saavutettavat mikrot ja kahvikoneet,
joihin ei tarvitse kurkotella, ovat varmasti
jokaisen ilo.

Kuulokojeen
lisalaitteen esittely

ComPilotll ja siihen sopiva mikrofoni

ComPilot 11 on akkukdyttdinen kom-
munikointiyksikkd varustettuna kuuloko-
jeen kaukosaatimelld. ComPilot 11 on siis kuu-
lokojeen lisélaite/lisdvahvistin. ComPilot
ottaa yhteyden kuulokojeeseen, ja Com
Pilot ja mikrofoni taas kommunikoivat kes-
kenédin, joten kuulokoje, ComPilot 1l ja mik-
rofoni yhdessd muodostavat kokonaisuuden.

Itse hyddyn ComPilotista esim. keskuste-
lutilanteissa hilyisissd ympéristoissa.
Laitetaan mikrofoni pdydélle ja ComPilot
kaulaan, niin kuulee pdytiseurueen keskus-
telun paremmin. Se toimii ldhelld olevien
puhetta voimistaen, ja samalla heikentden
ympdriston muita d4nid. Luentotilaisuuk-
sissa voi antaa luennoitsijalle mikrofonin, jol-
loin puhujan &éni tulee suoraan kuulokojee-
seen.  Bluetoothin vilitykselld voidaan
yhdistdd kdnnykkéén ja muihin audiolaittei-
siin. Audiojohdon avulla kdytin myos tv:td
katsoessa ComPilot 11 laitetta. Laitteen
ddnenvoimakkuutta voi sddtdd. ComPilot 11
jamikrofoni ovat ladattavia. Itse olen hyoty-
nyt ndisté laitteista paljon. Itse sain kyseisen
laitteen kdyttooni sairaalan kuulokeskuksen
kautta. Kuulopuolen kuntoutusohjaaja kavi
kotona asti sddtdmassa laitteen minulle sopi-
vaksi ja opastamassa sen kdytossd. Eli jos
kiinnostuit asiasta, kannattaa olla yhteydessa
esim. paikalliseen kuulokeskukseen. Toki on
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Kehotankin siis kaikkia tarkastelemaan
omaa ty0tddn ja tyoympéristodan toimivuu-
den ndkokulmasta. Apua ja jaksamista ja toi-
mintakykyé lisddvad helpotusta 16ytyy var-
masti.

Teksti: Anni Kyroldinen

ihan itsekin ostettavissa, mutta en chka itse
menisi ostamaan ainakaan ennen sen varmis-
tamista, ettd laite on yhteen sopiva kaytossé
olevan kuulokojeen kanssa.

Lisétietoa:
www.phonak-kauppa.fi/tuotteet/17/lisatarvikkeet
/puhelimen-ja-television-kuuntelun-apuvalineet

Teksti: Minna Tuuri



Perhosen elamaa

Vihdoinkin se alkoi meinaan keséloma! Ja
sitd odotettiin ja jénnitettiin, onhan meinaan
kesd ollu meille aina se pahin vihollinen, etta
murtuu paikat ja uiminen on ihan pois luettua
juttua. Mutta eiii, tdnd vuonna Neela pédsi
nauttimaan uimisesta ja saavuttikin 3 merk-
kid, 10m uiminen ym. Ens vuon yritetdan sit
saada ne loput kolme aloittelijamerkkia.

Neela myds innostu ruuvaamisesta ja
moottorin ruuvaamisesta. Eli olisikohan sit-
tenkin tulevaisuus Mekaanikkona.

En tiedd vaikuttiko kesd teille muihin
verenpaineen nousuina jarkkylukemiin ja sii-
td johtuva heikko olo. Neelan naama meni
than punaseks ja suunympérys sitten valko-
nen... Ostettiin jaddytettédvid patjoja, mita sit-
ten pidettiin Gisin ettéd sai nukutuks.

Kesédloma menikin siis tosi nopeaa ja elo-
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kuussa kaytiin Tykkimaéelld. Neiti innostu
laitteista ja erddssdkin kéytiin 6x putkeen.
Aidin pai ei kestinyt titd, joten Antti sai jat-
kaa viimeiset 3x...

Elokuussa oli my6s Porvoossa drifting-
tapahtuma ja koska Nemo on suuri fani, nii
mentiin kattelee niitd autoja. Itse kuminpolt-
to ei neitid kiinnostanut yhtéén ja kerran kun
oltiin, nii Neela sdikky niin paljon, etté siin
sai jo pelatd ettd kohta murtuu paikat. Neela
itekin halus jéttda kuminpolton véliin ja kay-
dd vaan kattelee niit autoja.

Juupa juu, eiii tdéd kesd kyl ithan ilman mur-
tumia menny vaan jo toisella kouluviikolla
koriskentélla Jalka petti alta ja siitdhdn synty
murtuma, mutta ei se ole neidin menoa hai-
tannut. Laakéari on sanonu, ettd kdvele jos pys-
tyt... Noniin kavelee.

Pamifos-infuusio vaihtu Zometaan ja
voiii mité luksusta télldnen lyhyt yks pdivd
on. Nyt toivotaan, ettd murtumat luutuu
oikeeseen tahtiin jos niité tulee ja muutenkin
téd toimis. Ei me siel 3 pdivad jaksettais viet-
t44, meinaan sairaalas.

Pakko viel mainita, ettd opettajat oli hyvin
huolissaan Neelan lukutaidosta kevédlld ja
miettivét ettd jad luokalleen. No nyt se neiti
lukee ihan kuten 31k lukee. Eipd siin. Neela
on pienluokalla mis tykk#é olla oman avusta-
jankanssa joka on ihanuus.

Neela kivi fyssarin kanssa soutelemassa,
josta neiti tykkds kovasti. Seuraava haaste,
jota ldhtevit kokeilee on seindkiipeily. Saa
ndhdi miten heiddn kay!

Téllanen tdd meidan kesd on ollu, katel-
laan millainen loppuvuos...

Tekstija kuvat: Minna Manninen
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Maailmalla -
ulkomaankirjeen
vaihtajan
erikoispalsta

Lulu de Espana kotipihassa

Jopas nyt jotakin! Oli sen verran kuuma
kesd tamd kesd 2021, ettd en kestényt ajatusta
sen loppumisesta ja hirvittidvén talven alka-
misesta, joten laitoin veteldityneet aivoni
kdyntiin ja niiden avulla keksin muuttaa
Espanjan kestokuumuuteen, Costa del
Solille. Ei lopu tééltéd heti aurinko, ainakaan
paikan nimen perusteella, vaikka véittavit,
ettd joskus olisi ollut pilvenhattara auringon
edessd. En toistaiseksi ole moiseen viittee-
seen uskaltanut uskoa.

Mutta tulipas kiire! Koskaan ei voi tietdd
milloin ensilumi sataa Suomessa, joten var-
mistelin jarkyttévilla temmolla lahtoni jo lop-
pukesille ajatellen, ettei vaan paisisi kylma-
paha yllattaméédn. Eika sitten pddssyt saati
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yllattanytkéan. Toivottavasti minun ei tarvit-
se endd koskaan olla kylmén kanssa misséén
tekemisissd, olen jéttanyt jadkaapinkin ihan
omaan henkilokohtaiseen ja ylhédiseen kes-
kuuteensa.

Tailldhan on vaarallista! Kadut ovat tdyn-
nd kompastuksia eika kaiteita ole mailla eik&
merilld. Vain muutamana pédivina olen uskal-
tanut laittaa jalkoihini (ehdottomasti korot-
tomat!) sandaalit, mutta huomattavasti tur-
vallisempi olo on lenkkareissa. Tastd 1dhtien
ostan pelkkid lenkkareita. Tieddtte sitten
tekin, mité tulette saamaan joululahjaksi ja
mind ruuaksi.

Mita tadlla tapahtuu! No téélldhin eletddn
tyoldisen elamdd. Aamulla toihin ja viideltd
kotiin, se on sellainen tydmiehen arkipdiva.
Miné tulin tdnne Baronalle puhelinmyynti-
hommiin. Kielitaitoinen nimittdin kun olen
(kokonaista suomea puhun parhaimmillani
oikein sujuvasti), niin puhety6hdn se on
miké parhaiten onnistuu. TyOsséni soitan
asiakkaille suoraan Suomeen, milloin milla-
kin asialla ja jestas(!) minullahan sitd asiaa
on, niin ettei ihan heti pidse loppumaan.
Tyonteko on mahdottoman kivaa, suorastaan
hilpedtd  ja asiakkaat hurjan hauskoja.
Vililld mindkin kuvittelen olevani.

Enhén mind yksin tdnne tullut! Otin nimit-
tdin kissaseni mukaan. Lentokoneella tulim-
me, matkustamossa molemmat ja matka
meni maukumatta sekd leppoisasti. Ruokaa
eivit tosin lentovilineessé tarjoilleet, meille
kummallekaan. Saatoin sen vuoksi ohimen-
nen huomaamattani kuolla hieman nélkaén-
kin, mutta ndemma toivuin siitd sittemmin.
Ja mité nyt kolme, viisi vai seitsemankd pdi-
védd, me nukuimme uuteen kotiin padstyam-
me aamusta aamuun ja taas aamuun ja
aamuun ja vield kerran aamuun molemmat.
Sitten piti vasta herdtd, ehkd noin viikon
kuluttua, kun alkoivat tyot, ainakin minulla.
Pesto-kissani nimi on muuten Pesto, ihan
vain tiedoksi. Hénelld ei ole Ol:aa, toisin
kuin minulla, mutta maukas nimi sen sijaan.



Hin keskittyy vetelehtiméddn kotona, ikku-
nan vilissd ja sielti seuraa muurahaisten
tomeraa marssia lattialla.

Lenkkareita ei mikddn voita...

Tuuleepas tddllda hirmuisesti! Ajattelin
mind kolmantena iltana paivaunilta iltaunille
siirryttyéni uudessa espanjalaisessa sangys-
sini, kun alkoivat aistini vihdoin her4illd mat-
kahorroksesta ja kuulin hurjaa miiskettd. No
viidentend iltana vihdoin ymmérsin dénen
olevan meren kohinaa. Asumme nimittdin
than meren dérelld, Pesto ja mind. Ei nyt niin
adrelld, ettd parskeet ovesta tai ikkunoista
sisddn tulisivat, onhan tuossa sentdian uima-
allaskin vélissé ja yhden rantakadun, Paseo
Maritimo Rey de Espafian, ovat tuohon
véliin myds keksineet aikoinaan rakentaa,
mutta jos ihanasta Marokosta haluavat tsuna-
min meille tervehdykseksi ldhettdd (misti lie
se riittdvasti vauhtia ottaisikaan), niin sitten
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olisi hétd minulla kddessa, Pestolla tassussa
jamolemmilla suu vaahdossa.

Paitsi aalto Marokosta!

Olikos minulla muuta asiaa! No ei kai toi-
vottavasti ainakaan till4 erdd. Jatkan sitten
seuraavassa numerossa muutamat uudet lenk-
karit hankittuani ja jidkaapin kanssa [amp0-
tiloista neuvoteltuani. jHasta la proxima vez!

Fuengirola 17.9.2021

Lulude Espania
ulkomaankirjeenvaihtaja

Kuvat: H. Karanka



Eraan hulluuden
anatomia 62

Vaikuttaa siltd ettd korona alkaa olla hal-
lussa/hoidossa/ohi (valitse vaihtoehto miele-
si mukaan). Syynd moiseen arvioon yloskir-
jaan alle pari tapahtumaa. Keskustelussa mer-
kitsen vastapuolen, Tipotien terveysasemalla
T-kirjaimella ja itseminini M-kirjaimella.

Tamén vuoden alkupuolella ilmaantui pai-
kalliseen pédivélehteen tieto ettd Mansessa,
Tampereella siis, alkaisivat koronarokotuk-
set 80 vuotta tiyttaneille. Tartuinpa minékin
puhelimeen ja naputtelin Tipotien ter-
veysaseman numero sekd soitin. Kuun-
neltuani tunnin verran noita ”Kaikki asiakas-
palvelijamme ovat varattuja, paina yksi jos
haluat, paina kaksi jos et halua jne” kuului
T:’Olet jonossa toisena.”.....tdman jidlkeen
pitkd hiljaisuus, sitten ei mitédén ja lopulta
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yhteys vain katkesi. Odotin iltapdivéddn

ennenkuin uusintasoitin. Huomattavasti

nopeammin olinkin sitten jo tilanteessa olet
jonossa kolmantena, olet
jonossa toisena jne. kun-
nes vihdoin.

T: ”Tipotien ter-
veysasema.” M: ”Olisi
rokotusasiaa.” T: ”Minka
ikdinen olet?”” M: ”’80.” T:
” Annatko henkildtunnuk-
sesi?” M: ”Annanhan
........ (pieni tau-
..... 2xxxxx-xxx.” T:
”ja nimi”  M: ”Jouko
Karanka ja sitten tuossa
olisi samassa taloudessa
asuva yksi vaimonikin,
joka tayttdd huomenna
79.” T: Henkil6tunnus?”
M: 71xxxxx-xxx.” T: Ja
nimi oli Marja-Leena?”
M: ”On se vieléa-
..... (tauko hetkeksi)..ei

ole nimeddn muutellut

kuten jadlkikas-

vut.”...... (pitkd hiljai-

suus)..... T: ”Viikon padstd

maanantaina sinulla on
rokotus klo 12:10 ja vaimolla 12:15.” Ja siitéd
alkoi korona-aika hiljalleen poishélventya.
Kakkosrokotteen sain kahdeksan viikon
pdistd ensimmadisestd ja ilman mitédén roko-
tusoireyhtyméé, kuten ensimmaisellakin ker-
ralla.

Kesélld alkoi moni asia meikélaisellékin
parantua. Mukaanlukien minun pééni, joka
oli pihkavoiteen ja sideharsolapun kanssa til-
kittynd tyttarentyttdren ylioppilasjuhlassa,
jossavieraiden tulo- ja l&htokellonajatkin kir-
jattiin ylos, jotta mahdolliset korona-
altistumiset olisi saatu selville. Eipa
koronavieraita ollut kdynyt. Ai niin tuo side-
harsolappu oli seurausta siitd ettd olin men-
nyt mokille edellisend pédivand. Liikun-
nallisluontoisena ihmisena tietysti aloin pur-



kaa auton takakontista, ei minulla nykyisessa
VW Golfissa etukonttia olekaan kuten taka-
vuosien VW-kuplassa, tavaroita mukaani
mahdollisimman paljon. Kédet tdynné kan-
nettavia kasseja kurkotin takaluukun sisi-
reunan kahvaan, josta luukku vedetéén kiin-
ni ja nykadisin tdysin voimin......Aivot heilah-
telivat padkuoren sisélld ja maailma keikah-
ti....ensimmdiseksi totesin ettd melkoisesta
tardyksestd huolimatta pailuu pysyi ilmisel-
vésti ehjdnd ja kannoin tavarat mokkiin.
Sitten poistin verisen lippiksen tyhjdén
vesidmpdriin ja tukin isompaa verenvuotoa
desifioinnin jdlkeen vain késipyyhepaperil-
la. Jonkin ajan kuluttua sainkin varsinaisen
verenvuodon loppumaan painelemalla haa-
van reunoja yhteen, sitten pihkavoidetta pak-
susti padlle ja vield irtolappu. Hetken péadsta
pyysin asuinyhteisoni naisvaimoihmista tut-
kimaan haavaa ja hén oli sitd mieltd ettd ei
tuo kolmen sentin haava “ehkd” mitéén tik-
kejé kaipaile. Juuri kaupungista mokille tul-
leena yhdyin ajatukseen, koska olisin joutu-
nut ajelemaan takaisin kaupunkiin ja illan
vuoksi jonottelemaan Acutaan. [sompaa aivo-
jen tardhdystd en ilmeisesti ollut edes saanut,
koska péétd ei mielestdni harmaan massan
osiossa sirkenyt. Kipu oli vain paikallista
pintakipua, jota joku Panadol Fortegramma
tuskin olisi poistanut. Siispd en testannut 14a-
kintdd.. Mustelma ja kuhmu siité tietysti tuli,
laastaria en jokusien nahkaparannuspéivien
aikana voinut kéyttéa, koska tuo nahkaan tul-
lut avokolo oli niinsanotun tukkani alueella.
Omabhoitoisesti parani ja arvestakin tuli siis-
ti. Tuon jilkeen en ole pitdnyt padtéini tavara-
takatilakontin sisdpuolella tavaratilan kantta
sulkiessani, jotteivat kehoni osat erkanisi toi-
sistaan.

Selvennyksend vield tuohon korona-ajan
ohimenoon tarina timéanpéivaisestd kdynnis-
tdni hammasladkarissd. Yksityispuolen ham-
masladkari automaatti kutsuu minut joka vuo-
si hammastarkastukseen. Tédnd syksyna hin
16ysi pari korjailtavaa paikkaa suustani.
Kyseli silloin ettd haluanko kaksi kédyntid,
vai tuleeko tunnin kdynti liian raskaaksi.

Tietysti halusin sen tunnin kéynnin, silld
minulle on ihan sama makailenko siin nais-
ten kasiteltdvana, ei siis kanssa, puoli tuntia,
vai tunnin. ”Ryssénkirkon” vieressd olevaan
hammasladkériin ajelin tietty omalla autolla
viéistellen ratikoita, ratikkatydmaita ja muita
aukirevittyjd paikkoja, joita seutukunnalla
riittdd.

Alkutervehdysten jdlkeen oikaisin sdhko-
tuoliin, joka makuuasennoitiin, jonka jal-
keen minulta nykytavan mukaan jilleen
kysyttiin ”puudutetaanko?” Kielsin puudu-
tuksen, koska puudutettaessa suusta tulee
mielestdni sellainen vieraan oloinen,
sanoisinko ”hontti”. Hampaat paikattiin siis-
tin kivuttomasti ja nopeasti. Naisihmiset pois-
tuivat suustani jo selvésti alle tunnin. Siiné
sitten ylos kommittydni ja asetellessani kas-
vomaskia sanoi Katariina, sukunimi vaihdet-
tu, pitkdaikainen hammaslidkarini: ”Ei ole
endd rajoituksia:” Ymmaérsin yskén ja levitin
hieman késidni sekd 1dhennyin askeleen jol-
loin valittomésti sekd sain ettd annoin
halauksen - pitkdstd aikaa. Hammashoitaja,
joka oli minulle ennestdin tuntematon,
samalla kddntyi minuun péin..... katsoin vain
hénti hieman ja litkautin aavistuksen késié-
ni, jolloin hdnkin tuli halaamaan.

Pahin korona on ilmiselvisti nyt ohi!

Teksti: Jouko Karanka

Joutsen kaislikossa Ruissalossa



Kesateatteria

Hddpari

Liedon keséteatteri tuli jo aiemmin minul-
le tutuksi keséteatterin ollessa keskustassa
kirkon ldheisyydessd. Kévin sielld muutamia
kertoja rakennustdissé, silld rakenteet tiytyi
tehdé joka vuosi uusiksi. Muutamia kertoja
olin sielld katsojanakin. Syy moisiin kidyn-
teihini on se ettd teatterin aktiivitoimijoina
on kolme yhdistyksemme jasenta.

Rakenteluhommissa olen ollut ldhinni
Eliaksen kanssa. Anita on ollut myos niytte-
lijand. Tdnd vuonna minua kyseltiin jilleen
kuvaamaan harjoituksia seké rakennushom-
miin. Keséteatteri oli nimittdin saanut uuden
kiinteén paikan kauempana Liedon keskus-
tasta, joten tdnd vuonna tehtyja rakenteita ei
endd tarvitse purkaa. Lavasteet tietysti ovat
oma asiansa. Harjoitusten kuvaaminen enna-
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koituna pdivéna kariutui osaltani, koska erés
ndyttelijd oli joutunut korona-altistuksen
vuoksi karanteeniin. Rakennustydt onnistui-
vat minulta kuitenkin, vaikkakin huonolla
teholla, koska olin hieman huonossa kunnos-
sa sormieni osalta, eikd tuo vasen jalkani-
kaan ollut kovin hyvéssa tyoterdssd. Jotain
sentdén sain aikaan minékin.

Tyostd palkkioksi sain vapaan péadsyn
ensi-iltaan kahdelle. Mukaani sain Turussa
asuvan tyttdrentyttdreni. S&d esityspaiviani
oli todella l&mmin ja aurinkoinen ja Mika
Waltarin ”Myo6hédstynyt hddyo” oli todella
loistava esitys. Naytoksen jélkeen lavalla
kukitettiin esiintyjid ja muuta henkilokuntaa.
My®dhéstyin hieman kukituksesta, koska en
kuullut ettd minuakin kutsuttiin rakentajana



£
Ilmeikds ndytelmdn pddtdhti Anitan
huollettavana

=

lavalle. Péédsin kuitenkin kukitettavaksi
rakentajaryhmén osan kanssa.

Varsinaisen esityksen jilkeen vield pieni
juhlahetki esiintyjille ja muille hankkeessa
mukana olijoille. Ohjaaja Harri Helin kertoi
siind ettd kaikista vaikeuksista huolimatta
ndytelma onnistui hyvin ja hédn oli erittdin tyy-
tyvéinen ndyttelijoiden suoritukseen.

Yhdistyksemme keséteatteri-ihmiset
Anita, Elias ja Teresia toimivat ndytoksen
tausta- ja huoltopuolella eli lipunmyynti ja
kahvio sekd muu huolto. Kesiteatterilla on
tilava pysékointialue. Rakenteina esiinty-

Loppukiitoksien aika
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Kirjoittaja pddsi mychdstyneend myos
kukitettavaksi

mislava jonka takana ndyttelijoiden tilat, kah-
vio-/huoltorakennus ja kaksi ulkokdymalaa,
joista toinen invakelpoinen. Pydrétuoleille
16ytyy tilaa terdksisten istumakatsomoiden
edestd ja ddnilaitteistot olivat katsomotilan
vieressa.

Liedossa on ilmeisen vilkasta keséteatte-
ritoimintaa, silld toisena esityksend oli tdnd
kesdnd Liedon Nuorisoteatterin esittimand
PertsajaKilu.

Tekstija kuvat: Jouko Karanka



HELPPO MUSTIKKAPIIRAS

POHJA
¢ 130 g juoksevaa margariinia (tai sulatettua voita)
e 1 dl sokeria
e T muna
¢ 2 dl vehndjauhoja
1 dl spelttijauhoja (tai muuta taysjyvajauhoa)
1% tl leivinjauhetta

TAYTE
e 1 kananmuna
o 2% dl kreikkalaista jogurttia
e % dl sokeria
e 1 tlvaniljasokeria
e 2%-3 dl mustikoita (+ 2 tl perunajauhoja)

Tama mustikkapiiras on nimensa mukaisesti todella helppo valmistaa. Taikinaa ei tarvitse vatkata,
vaan riittad, etta kaikki pohjan ainekset sekoitetaan tasaiseksi. Kun taikina on levitetty vuokaan, voi
tadytteenkin tehda samassa kulhossa, niin ei kerry ylimaaraista tiskidkaan. Ei siis muuta kuin tuumasta
toimeen ;)

1.Sekoita pohjan kaikki ainekset tasaiseksi taikinaksi ja levita taikina voidellun piirakkavuoan
(n. 26 cm) pohjalle ja reunoille

2.Valmista tayte sekoittamalla taikinakulhossa kananmuna, jogurtti ja sokerit.

3.Kaada tdyte pohjan paalle.

4.Sekoita pakastemustikoiden joukkoon pari teelusikallista perunajauhoja ja ripottele
mustikat tdytteen padlle.

5.Paista piirasta uunin alaosassa 200 asteessa n. 30 minuuttia.

MUSTIKKASMOOTHIE

T annos

¢ 100 g mustikoita
e % banaani
80 g vaniljarahkaa (esim. Profeel)
2 dl rasvatonta maitoa
e 1 rkl cashewpahkinoita
((Halutessasi proteiinipitoisemman smoothien, voit lisata
joukkoon vield 1 rkl vaniljanmakuista heraproteiinijauhetta)

Sekoita kaikki ainekset tasaiseksi tehosekoittimessa.

Reseptit ja kuvat: Marika Rajala
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Suomen osteogenesis imperfecta -yhdistys Poytakirja

KEVATKOKOUS 2021

Aika: 24.4.2021 klo 14:00

Paikka: Verkkotie 30 F 11 00980 Helsinki seka Zoom
Lasna: 18 yhdistyksen jasenta (kts. liite 1)

1.

3.

Kokouksen avaaminen, laillisuuden ja paatosvaltaisuuden toteaminen
Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 14:03. Kokous todettiin laillisesti

kokoonkutsutuksi ja paatosvaltaiseksi.
Kokousvirkailijoiden valinta

Puheenjohtajaksi valittiin Eero Nevalainen. Sihteeriksi valittiin Ella-Riikka Isometsa.
Aéntenlaskijaksi valittin Anni Kyrélainen. Péytakirjantarkastajiksi valittiin Hennikki
Karanka ja Laura Salo.

Kasitellddn yhdistyksen vuosikertomus vuodelta 2020

Kokous kasitteli vuosikertomuksen ja hyvaksyi sen.

4. Kasitellaan yhdistyksen tilinpaatos ja tilintarkastajan ja toiminnantarkastajan
lausunnot seka paatetaan tilinpaatdksen vahvistamisesta ja vastuuvapauden
myoéntamisesta vuodelle 2020
Kokous kasitteli tilinpaatoksen, tilintarkastajan ja toiminnantarkastajan lausunnot.
Kokous paatti tilinpaatéksen vahvistamisesta ja vastuuvapauden myéntamisesta
vuodelle 2020.

5. OIFE-edustajan valinta
Teresia Harri valittiin OIFE:n edustajaksi ja Kirsi Kant varaedustajaksi. Valinta
koskee vuotta 2021.

6. Kysymykset, jotka on 14 paivaa aikaisemmin hallitukselle osoitetulla kirjallisella
anomuksella pyydetty ottamaan kokouksen ohjelmaan
Kysymyksia ei ole esitetty.

7. Muut asiat
Ei muita asioita.

8. Kokouksen paattaminen
Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 14:35

Vakuudeksi
Puheenjohtaja (Eero Nevalainen) Sihteeri (Ella-Riikka Isometsa)
Poytakirjantarkastaja (Hennikki Karanka) Poytakirjantarkastaja (Laura Salo)
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SEURAAVANI LEHDENDEADLEINEM'S.3.2022

Materiaalit tulee toimittaa toimituskunnalle

hauraatluut@oei-yhdistys.fi

em'. palvamaanraan mennessal




