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Käsissäsi on jälleen uusi Hauraat Luut -
lehti. Lehdestä löytyy luettavaa laidasta lai-
taan. Tällä hetkellä elämme vammaisten hen-
kilöiden osalta siinä mielessä mielenkiintoi-
sia aikoja, että sote-uudistuksen lisäksi 
meneillään on vammaispalvelulain uudis-
tus. Näistä uudistuksista löydät lisää tästä 
lehdestä. 

Ei hätää, jos fiilis on sellainen, ettei tietoa 
lakihankkeista kaipaa tai niiden lukemisen 
jälkeen kaipaa jotain muuta, on lehtemme 
myös sitä pullollaan. Voit lukea vaikkapa 
ulkomaan kuulumisia, taiteilijaelämästä tai 
mainion haastattelun Elisabeth Hästbackas-
ta – vakiopalstojamme unohtamatta.

Kun uusi lehti ilmestyy, olemme jo pääs-
seet nauttimaan myös kevään ilmestymises-
tä. Itse ainakin nautin siitä, kun asfaltti pal-
jastuu lumen ja loskan alta ja vapaus sähkö-
pyörätuolilla liikkumisen suhteen lisääntyy.

Kyllähän se valo tuntuu muutenkin hyväl-
tä – tosin alkuun sitä on aina hieman hämil-
lään valon määrän nopeasta lisääntymisestä. 
Nyt mieleni on päässyt laatimaan jo 

Pääkirjoitus

Nyt lumen sijaan renkaiden alla alkaa 
olla asfaltti

kesäsuunnitelmia. Uuden lehden lukemista 
voikin suositella perinteisten sisätilojen 
lisäksi myös vaikkapa parvekkeella tai 
ulkosalla kahvilan terassilla.

Lehdestä löytyy tuttuun tapaan myös tie-
doteosio ja sieltä voikin vilkaista, millaista 
tapahtumaa on luvassa tulevaisuuteen. 
Kenties näemme jossain niistä! 

Ja toukokuussa Wishbone dayn kunniaksi 
laitamme keltaista päälle – keltainen sattuu 
vielä olemaan lempivärini.

Anni Kyröläinen

Puheenjohtaja/Chairman:

Eero Nevalainen
040 516 9080
puheenjohtaja@oi-yhdistys.fi

Sihteeri/Secretary:

Ella-Riikka Isometsä
040 561 6327
sihteeri@oi-yhdistys.fi

Rahastonhoitaja/Treasurer:

Marjukka Kekäläinen
talous@oi-yhdistys.fi

Täytekuvana Henna ’’Punkki’’ Pitkämäen 
maalaus

 

  



2

SISÄLLYSLUETTELOHAURAAT LUUT 1/2022
Jäsenlehti/Jäsentiedote

Julkaisija/Publisher:
Suomen Osteogenesis Imperfecta -yhdistys ry
Osteogenesis Imperfecta -Föreningen i Finland r.f.
The Finnish Osteogenesis Imperfecta Association

Toimituspäällikkö/
Managing editor:

H. Karanka
hauraatluut@oi-yhdistys.fi

Yhdistyksen pankkitili: 
Päijät-Hämeen Osuuspankki 
FI81 5612 1120 5375 16

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

                                                Painopaikka: Offset-Pave Oy

Kansikuva: 
Taiteilija Henna “Punkki” Pitkämäki
Kuva: Joonas Pitkämäki

Takakansi: 
Taiteilija Henna “Punkki Pitkämäen maalaus 
Kuva: Joonas Pitkämäki

Täytekuvat: Henna “Punkki” Pitkämäen 
maalauksia, kuvaaja: Joonas Pitkämäki

Kansi. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 1

Sisällysluettelo + julkaisija. . . . . . . . . . . . . 2

Pääkirjoitus . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 3

Puheenjohtajan palsta . . . . . . . . . . . . . . . . . 4

Sihteerin palsta . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 5

Tiedotteet . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 6

In memoriam Kirsi Lanne . . . . . . . . . . . . . 7

Toimituskunnan sananen . . . . . . . . . . . . . . 8

Rahastonhoitajan esittely . . . . . . . . . . . . . . 9

Kuulumisia harvinaisrintamalta . . . . . . . . 10

Vammaispalvelulain uudistus ja sote. . 11-12

Kuulumisia OIFEsta . . . . . . . . . . . . . . 12-13

Haastattelu Elisabeth Hästbacka . . . . . 14-16

Taiteilijaelämää . . . . . . . . . . . . . . . . . . 17-19

Kevät nostattaa seksuaalista halua, iloa ja 
valoa!. . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 20-21

Ilmaisia äänikirjoja . . . . . . . . . . . . . . . 22-23

Aktivismia ja vaikuttamista. . . . . . . . . 24-25

Älyvalaistus kodin turvallisuuden 
parantamiseksi . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 26

Sähköä ilmassa . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 27

Ruissalon vertaistukikurssi . . . . . . . . . 28-29

Pikkujoulut Tampereella ja Helsingissä 30-31

Erään hulluuden anatomia +  Jokkerperi 32-33

Neljän vuodenajan autuus ja kirous . . . . . 34

Maailmalla . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 35

Marikan reseptinurkka . . . . . . . . . . . . 36-37

Perhosen elämää . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 38

Syyskokouksen pöytäkirja . . . . . . . . . . . . 39

Takasivu . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . . 40

3

Käsissäsi on jälleen uusi Hauraat Luut -
lehti. Lehdestä löytyy luettavaa laidasta lai-
taan. Tällä hetkellä elämme vammaisten hen-
kilöiden osalta siinä mielessä mielenkiintoi-
sia aikoja, että sote-uudistuksen lisäksi 
meneillään on vammaispalvelulain uudis-
tus. Näistä uudistuksista löydät lisää tästä 
lehdestä. 

Ei hätää, jos fiilis on sellainen, ettei tietoa 
lakihankkeista kaipaa tai niiden lukemisen 
jälkeen kaipaa jotain muuta, on lehtemme 
myös sitä pullollaan. Voit lukea vaikkapa 
ulkomaan kuulumisia, taiteilijaelämästä tai 
mainion haastattelun Elisabeth Hästbackas-
ta – vakiopalstojamme unohtamatta.

Kun uusi lehti ilmestyy, olemme jo pääs-
seet nauttimaan myös kevään ilmestymises-
tä. Itse ainakin nautin siitä, kun asfaltti pal-
jastuu lumen ja loskan alta ja vapaus sähkö-
pyörätuolilla liikkumisen suhteen lisääntyy.

Kyllähän se valo tuntuu muutenkin hyväl-
tä – tosin alkuun sitä on aina hieman hämil-
lään valon määrän nopeasta lisääntymisestä. 
Nyt mieleni on päässyt laatimaan jo 

Pääkirjoitus

Nyt lumen sijaan renkaiden alla alkaa 
olla asfaltti

kesäsuunnitelmia. Uuden lehden lukemista 
voikin suositella perinteisten sisätilojen 
lisäksi myös vaikkapa parvekkeella tai 
ulkosalla kahvilan terassilla.

Lehdestä löytyy tuttuun tapaan myös tie-
doteosio ja sieltä voikin vilkaista, millaista 
tapahtumaa on luvassa tulevaisuuteen. 
Kenties näemme jossain niistä! 

Ja toukokuussa Wishbone dayn kunniaksi 
laitamme keltaista päälle – keltainen sattuu 
vielä olemaan lempivärini.

Anni Kyröläinen

Puheenjohtaja/Chairman:

Eero Nevalainen
040 516 9080
puheenjohtaja@oi-yhdistys.fi

Sihteeri/Secretary:

Ella-Riikka Isometsä
040 561 6327
sihteeri@oi-yhdistys.fi

Rahastonhoitaja/Treasurer:

Marjukka Kekäläinen
talous@oi-yhdistys.fi

Täytekuvana Henna ’’Punkki’’ Pitkämäen 
maalaus

 

  



4

Puheenjohtajan palsta

Keväiset terveiset jäsenistölle! 
 
Vaikka päivät taas pitenevät ja valon mää-

rän lisääntyminen ja loskan sulaminen nos-
taa aina kovasti mielialaani talven jälkeen, 
maailman tapahtumissa ei ole iloitsemista. 
Vaikka yhdistyksenä emme Ukrainan sotati-
lan suhteen paljoa voikaan tehdä, ainakin 
OIFE:lla on tilanteeseen liittyvä sivu (1), 
johon voi halutessaan tutustua. Myös muut 
suomalaiset vammaisjärjestöt voivat olla 
mahdollinen avustamiskanava.

 
Juuri lehden deadlinen alla saimme suru-

viestin yhdistyksen pitkäaikaisimman sih-
teerin Kirsi Lanteen poismenosta viime vii-
kolla. Kirsi oli yhdistyksen sihteerinä todel-
linen toiminnan peruskallio, jonka merkitys-
tä ei edes kunnolla ymmärrä niin kauan kuin 
kaikki vain toimii kuten pitääkin. Kirsin teke-

män työn määrää on vaikea pukea sanoiksi. 
Muistamme kaikki myös hänen pirteän luon-
teensa. Yhdistys ottaa osaa Kirsin omaisten 
suruun.

 
Positiivisempana kehityskulkuna voidaan 

todeta, että koronaviruspandemia lienee 
lopultakin voiton puolella, eikä ainakaan 
Suomen OI-väki ole tietääkseni kärsinyt tap-
pioita sen seurauksena. Rohkaistumme siis 
pitämään kevätkokouksen normaalisti 
Jyväskylässä. Jäsenkirje tähän liittyen on pos-
tissa. Luvassa myöhemmin keväällä on 
myös perheviikonloppu Helsingissä.

 
Koska viime vuonna saimme hyvää 

palautetta vertaiskurssista Ruissalossa, pää-
timme tänäkin vuonna mennä syksyllä 
samaan paikkaan. Syyskokous järjestetään 
viime vuoden tapaan kurssin päätteeksi. 
Tulevien vuosien kurssien suhteen kuunte-
lemme mielenkiinnolla ehdotuksia. Maan-
tieteellisesti laajassa maassa sijainti on aina 
ongelma, eikä optimaalista ratkaisua ole: ete-
lässä kurssi tavoittaa suuremman osan 
jäsenistöä, mutta pohjoiseenkin toki olemme 
kursseja pyrkineet säännöllisesti järjestä-
mään. Lisäksi saavutettavuus julkisilla kul-
kuvälineillä on huomioitava asia. Erityisesti 
sijaintitoiveissa esiintynyt pääkaupunkiseu-
tu on haastava, koska tarpeisiimme soveltu-
vaa paikkaa ei oikein ole. 

 
Hyvää kevään jatkoa, terveyttä ja reipasta 

mieltä kaikille! Toivotaan maamme päättä-
jille viisautta haastavassa tilanteessa.

 

 
Puheenjohtaja Eero Nevalainen

(1) https://oife.org/2022/03/02/war-in-
ukraine-how-can-you-help/

Kuva: Maija Karhunen
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Sihteerin palsta

Alkuvuodesta kun mietin sihteerin palstal-
le kirjoittamista, odotin, että voisin vihdoin 
keskittyä johonkin iloisempaan aiheeseen. 
Korona-aika ei ole täysin ohi, mutta rokotteet 
ovat tuoneet turvaa meille riskiryhmäläisille. 
Valitettavasti maailman tilanne pyörähti jäl-
leen päälaelleen ja varmasti jokaisen meidän 
ajatukset ovat olleet ukrainalaisten luona. 
Omat ajatukset ovat olleet vahvasti myös nii-
den ukrainalaisten luona, joilla on jokin vam-
ma tai sairaus, sillä heidän asemansa on 
todella heikko tällaisessa kriisissä. Täytyy 
myöntää, että on ollut vaikea keskittyä 
omaan työhön ja arkeen, sillä monet asiat 
ovat tuntuneet merkityksettömiltä, kun huo-
mioi, että suhteellisen lähellä on juuri nyt 
sota. Oman arjen ja koko perheen arjen täytyy 
kuitenkin jatkua. Se ei tarkoita, että tuon 
katastrofaalisen tilanteen unohtaisi tai siitä ei 
välittäisi, mutta emme voi lamaantua täysin. 
Valoa arkeen on tuonut kevät ja lumen alta 
paljastuva asfaltti. Joka vuosi kevään tulo tun-

tuu yhtä hyvältä. Kevään tulo on toki merkki 
vapaudesta, sillä kohta pääsee taas ulkona 
liikkumaan helpommin ja vapaammin, mutta 
onhan kevät vahva lupaus myös kesästä. 
Talvi oli liikkumisen näkökulmasta erittäin 
haastava ja ehkä sen vuoksi tuntuu, että nyt 
maaliskuussa linnut ovat visertäneet kovem-
paa kuin koskaan. Odotan paljon sitä, että voi 
spontaanisti lähteä ulkoilemaan metsäpoluil-
le tai mennä metrolla keskustaan.

Tänä vuonna on tulossa paljon kivoja 
yhdistysjuttuja. Huhtikuussa tavataan Jyväs-
kylässä kevättapaamisen merkeissä. Koh-
tuullisen esteettömän majoitus- ja kokous-
paikan löytyminen useammalle apuvälineen 
käyttäjälle osoittautui suhteellisen haasta-
vaksi, mutta toivotaan, että Scandic Laaja-
vuori vastaa tarpeisiimme. Huhtikuun lopus-
sa on myös ensimmäinen etävertaistapaami-
nen, jonka aiheena on kodin muutostyöt ja 
apuvälineet. Kiitos yhdelle jäsenellemme 
aihe-ehdotuksesta! Toista samanlaista etäta-
paamista suunnitellaan myös syksylle, aihee-
seen voitte vielä vaikuttaa. Toukokuulle on 
työn alla viikonlopputapaaminen perheille 
Helsingissä ja syksyllä vuorossa vertaistuki-
kurssi ja syystapaaminen Turussa. Kevät on 
sitä aikaa, kun me hallituksessa teemme pal-
jon suunnittelutyötä ja valmistelemme kaik-
kea tulevaa.

Toivon, että jokaisella on omassa arjessa 
niitä asioita, jotka tukevat jaksamista ja lisää-
vät arjen mielekkyyttä. Nyt jos koskaan on tär-
keää keskittyä omaan hyvinvointiin ja jaksa-
miseen. Nyt kun livetapaamiset saadaan täy-
dellä teholla pyörimään, on tarjolla monen-
laista vertaistuellista toimintaa ja mukavaa 
yhdessä olemista ja tekemistä. Toivottavasti 
jokaiselle löytyy sopiva tapahtuma tämän 
vuoden tarjonnasta ja aina voi myös ehdottaa 
ja kehittää kanssamme uutta ensi vuodelle. 
Nähdään, vähintäänkin somekeskusteluiden 
merkeissä! 

Sihteeri
Ella-Riikka Isometsä

Kuva: Ella-Riikka
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Sihteeri
Ella-Riikka Isometsä

Kuva: Ella-Riikka
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Tiedotteet

Lehden ja jäsenpostin perilletulon varmistamiseksi muistathan päivittää osoitteesi 
sihteerille!

Voit liittyä OI-yhdistyksen jäseneksi lähettämällä pyynnön jäsenyydestä sähköpostitse 
yhdistyksen sihteerille. Jäsenenä saat mm. Hauraat luut -lehden kaksi kertaa vuodessa ja 
alennusta tapahtumien omavastuuosuudesta.

Osteogenesis Imperfecta kuuluu COVID-19 -taudin riskiryhmiin. Huolehdithan 
rokotuksista!

Huhtikuu
ŸKevätkokous Jyväskylän Laajavuoressa 9.-10.4. 
ŸEtävertaistapaaminen 28.4. klo 18-19.30 Google Meetissä, linkki yhdistyksen 

kotisivuilla. Aiheena kodin muutostyöt ja apuvälineet.
Toukokuu
ŸWishbone Day 6.5.2022. Näkyy varmasti somessa, pue päällesi keltaista!
ŸPerheviikonloppu Helsingissä 20.-25.5.
ŸHuolehdithan jäsenmaksustasi!

Syyskuu
ŸSeuraavan lehden deadline 15.9.2022, aiheena liikunta. Lähetä juttusi mahdollisine 

kuvineen  ja mainitse tekstiin kirjoittajan sekä kuviin 
kuvaajan nimi. Kuvien koko noin 500 kt eli 0,5 Mt, pikaviestipalveluiden läpi tulleet 
kuvat eivät yleensä täytä vaatimusta.

Syksy
ŸVertaisviikonloppu
ŸSyyskokous marraskuun loppuun mennessä 
ŸPaikallispikkujouluja 

Seuraava etävertaistapaaminen on tänä syksynä. Kerro aihetoiveesi sihteerille!

Viihdevinkki! Vanhoja ihania digitoituja videoita yhdistyksen toiminnasta nähtävissä! 
Linkin voit pyytää sihteeriltä .

Liikuntaa kaikille roppakaupalla! Syksyn 2022 Hauraat Luut -lehti tulee olemaan 
liikunnan teemanumero. Jos sinulla on hyviä juttuideoita liikuntaan tai urheiluun liittyen, 
ota yhteyttä toimitukseen .

Kaikki tulevat tapahtumat julkaistaan yhdistyksen www-sivuilla kohdassa: Tapahtumat

Seuraa meitä nettisivuillamme ja somessa!

hauraatluut@oi-yhdistys.fi

sihteeri@oi-yhdistys.fi

hauraatluut@oi-yhdistys.fi

www.oi-yhdistys.fi 
www.facebook.com/oi.yhdistys 
www.facebook.com/groups/OIFinland 
www.instagram.com/oisuomi
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Raskain sydämin luimme Kirsin Facebook-seinältä 9.3. hänen siskonsa sinne laitta-

man tekstin. Kirsi on poissa. Poissa on nauru ja ilosta sikkaraiset silmät. Poissa myös 

topakat mielipiteet ja kulmien tuimat kurtistukset, jos asiat eivät menneet oikeaan suun-

taan.

 

Kuinka me nyt selviämme, keneltä kysymme neuvoja?

 

Kirsi oli vertaansa vailla oleva vertaistukija. Vertaistuen hän määritteli vuoroin silittä-

miseksi vuoroin persuksille potkimiseksi. Hän oli aivan ensiluokkainen ja erehtymätön 

kummassakin. 

 

Kirsi Lanne syntyi Porissa vuonna 1965. Hän oli koulutukseltaan sekä ompelija että 

merkantti. Kirsi oli myös erittäin taitava käsistään. Hänen tekemänsä onnittelukortit oli-

vat luku sinänsä ja monet housunpuntit hän kavereilleen lyhenteli. Itse hän oli aina tip-

top. Kirsi on kertonut, kuinka lapsena näki markkinoilla vammaisen tytön, jolla oli tukka 

pystyssä ja päällään virttynyt aamutakki sekä jaloissa aivan liian isot kumisaappaat.

 – Päätin silloin, että tuollainen en halua ikinä olla!

 

Kirsi oli yhdistyksemme sihteeri vuosina 1992-2006 ja hän toimi priimusmoottorina 

monissa yhdistyksen vuosi- ja juhlakokouksissa sekä Hauraat Luut -lehden toimikunnas-

sa lehden alkutaipaleella. Hän oli pitkään koko yhdistyksen sydän ja sielu, joka auttoi ja 

neuvoi ihmisiä asiassa kuin asiassa. Kirsiä jää kaipaamaan laaja OI-ystävien joukko.

 

Lämmin osanottomme Kirsin omaisille!

Kuva: Jouko Karanka

”Lähdit aamulla hiljaa
taivaan kotihin.
Sydämen hento liekki
sammui talven tuulihin.”

In memoriam 
Kirsi Lanne
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Toimituskunnan 
sananen

Tervehdin lukijaa myös toimituskunnan 
puolesta. Toimituskunta on pikkuhiljaa pääs-
syt luomaan jo rutiineja lehden tekoon ja toi-
vottavasti se näkyy myös teille lukijoille.

Viime numerossa esittelimme ajatuksen 
eri teemoista. Tämä kevään lehti on niin sano-
tusti teematon, mutta seuraavaksi on luvassa 
liikunnan ja urheilun maailma. Se ei toki tar-
koita sitä, etteikö myös muita juttuja laidasta 
laitaan lehteen mahtuisi – molempi parempi 
ja runsas lukupaketti ei varmasti ole kelle-
kään haitaksi.

Toimituskunnan luomisen yksi päätarkoi-
tus oli lehden tekemisen työtaakan jakaminen 
ja jatkuvuuden turvaaminen. Mielestäni olem-

me tässä päässeet jo kovin mukavalle mallil-
le, ja ilokseni olemme huomanneet myös sen, 
että toimituskunnan hyödyt näkyvät myös 
monessa muussa asiassa. Aktiivisessa toimi-
tuskuntakeskustelussa ja porukalla lehteä teh-
dessä vaikkapa ideoiden ja ajatusten lento 
pääsee aivan uusiin sfääreihin. Tämä ei kui-
tenkaan tarkoita sitä, ettemmekö kaipaisi 
uusia ajatuksia myös juuri teiltä jäseniltä. 
Päin vastoin, nyt meillä on myös laajemmat 
hartiat toteuttaa juuri teidän toiveitanne leh-
den sisällön suhteen. Joten antaa palaa, vies-
tiä somessa tai sähköpostitse osoitteeseen 

. Meille saa myös 
kertoa mitä tahansa muuta lehteen liittyvää. 
Mitä lehti sinulle merkitsee, millaisia muisto-
ja lehteen liittyy – vain mielikuvitus on rajana 
ja vastaanotamme viestejä mieluusti. 
Odotamme innolla!

hauraatluut@oi-yhdistys.fi

9

Rahastonhoitajan
esittely

Olen Marjukka, 34-vuotias monen mut-
kan kautta kulkeutunut nyt Lapin asukkaaksi 
Rovaniemelle.

Vuosien varrella on tullut asuttua mm. 
Tampereella ja Kuopiossa. Lähtöisin olen 
kuitenkin Keski-Pohjanmaalta Kälviältä. OI 
kulkee sukuperintönä äidin puolelta ja 
minulla todettiin OI kahden kuukauden 
ikäisenä ensimmäisen murtuman saatuani.

Olen saanut elää monipuolista ja hyvää elä-
mää, vaikka murtumat ja kipuhaasteet ovat 
vieneet toipilaaksi aika ajoin. Sieltä on aina 
noustu ja jatkettu elämänvirrassa eteenpäin 
pohjalaisen sisun voimin.

Muutaman vuoden yhdistystauon jälkeen 
otin vastaan yhdistyksen luottamustehtävän 
rahastonhoitajana. Aiemmin olen toiminut 
OI-yhdistyksessä sihteerin ja puheenjohta-
jan rooleissa sekä hallituksessa,  joten ajatus 
tähän rooliin lähtemisestä tuntui luonnolli-
selta jatkumolta. 

Vertaistuki on voimavara. Yhdistyksellä 
on tärkeä tehtävä niin tuen ja tiedon välittä-
misessä kuin hyvän ilmapiirin luomisessa, 
että niin uusilla kuin vanhoilla jäsenillä on 
turvallinen ja tervetullut tunnelma yhdistyk-
sen tarjoamaan toimintaan.

Teksti: Marjukka Kekäläinen

Marjukka kaamosmaisemissa 
Kuninkaan laavulla Rovaniemellä
Kuva: Sanna Pihlaja

Kuva: Marjukka Kekäläinen

’’Vertaistuki on voimavara.’’

Kuva: Kiril Juha Kainulainen

Täytekuvana Henna ’’Punkki’’ Pitkämäen 
maalaus
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Kuulumisia
harvinaisrintamalta

Työni yhteisten asioiden edistämiseksi jat-
kuu jo kolmatta kautta harvinaissairaiden kat-
tojärjestö Harso ry:n hallituksessa ja sitä kaut-
ta myös pohjoismaisessa yhteistyössä 
(SBONN) sekä HUS:in harvinaissairauksien 
kehittämisyksikön johtoryhmässä, johon 
minulla on ollut vihdoin kunnia tulla valituk-
si varsinaiseksi jäseneksi, vaikka sitä ennen-
kin jo varajäsenen roolissa olin osallistuvana 
edustajana ko. tehtävässä ensimmäisen 
kokouksen jälkeen.

Kissa nostaa aina itse häntänsä ja niin 
tekee koiranomistajakin. Valitettavasti suu-
riin urotekoihin pystyminen ilman roolia, 
missä on päättävässä asemassa, on aina silk-
ka mahdottomuus. Mutta on tässä sentään 
jotain pientä tullut aikaan saatuakin. 
Koronarokotteita koskien Harson kanssa on 
eri tavoin aikanaan vaikutettu siten, että OI 
saatiin määritettyä ensimmäiseen riskiryh-
mään. Siinä olisi ollut kiva onnistua nopeam-
min, mutta harvinaissairaat kuitenkin huo-
mioitiin ja Q-koodien mukaan sitten mentiin, 
koska yksilöllinen harkinta ei ollut vaihtoeh-
to.

Meitä kaikkia harmittava virheellinen 
ICD-luokituksen uudistuksessa tapahtunut 
käännösvirhe (”synnynnäinen luutumisva-
jaus”) on nyt korjattavien käännösvirheiden 
listalla ja asian pitäisi järjestyä seuraavassa 
päivityksessä. Synnynnäinen luuston-
hauraus on entinen ja tuleva termi. Asia on 
hoidossa, HUS:in harvinaissairauksien yksi-
kön osastonylilääkäri Mikko Seppänen on 
sen minulle vahvistanut. Valitettavasti byro-
kratia ottaa aikansa ja etenkin näinä tautisina 
aikoina kaikki kestää.

Harso ry on saanut työntekijän ja STEAn 
rahoituksen jo toiselle vuodelle. Harson toi-
mintaa kehotan kaikkia seuraamaa sivuil-
tamme (harso.fi). Harso järjestää myös eri-

laisia koulutuksia ja ainakin kokemustoimi-
jakoulutuksiin olisi hyvä saada osallistujia 
myös meiltä. Henkilökohtainen mielipiteeni 
on, että kolmosia tarvitaan tähän työhön.

Tervetuloa kaikki sekä apuvälinemessuil-
le Helsinkiin messuhalliin toukokuussa että 
heinäkuussa Poriin SuomiAreenalle!

J-P

PS Useimpien harvinaissairauksien koh-
dalla suurin ongelma on joko se, että toimivia 
lääkkeitä ei ole tai sitten niiden hinta. Meillä 
on periaatteessa parempi tilanne. Lääkärit 
nyt vaan kuitenkin miettivät, että uskaltaako 
ottaa riskin luokkaa yks miljoonasta että poti-
las ehkä kuolee ennenaikaisesti tai 99.9% 
mahikset 15 laatupainotettuun lisäelinvuo-
teen. Viimeistään siinä vaiheessa kun lisäha-
pen tarve on lähellä tai vähänkin sitä uhkaa 
on, mitään teoreettisia pikkuriskejä ei kanna-
ta enää pelätä. Muhun saa aina ottaa yhteyttä, 
mä tulen myös aina tiukassa paikassa lääkä-
riin mukaan jos se on mahdollista ja tarvetta 
on.

Kuva: J-P Tallgren itse
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Vammaispalvelulain
uudistus ja sote

Vammaispalvelulaki uudistuu: Miksi se 
kiinnostaa myös meitä?

Parhaillaan lausuntokierroksella on 
uudistuva vammaispalvelulaki. Tosin lehden 
päädyttyä lukijan käsiin on lausuntokierros 
jo autuaasti ohi ja lainvalmistelutyö jatkuu 
toisaalla. Tätä uudistusta on rakennettu lähes 
Iisakin kirkon lailla, sillä aiempi yritys 
uudistaa 30 vuotta vanha laki kaatui. Nyt odo-
tamme jännityksellä, saadaanko vammaisia 
henkilöitä koskeva iso uudistus viimein läpi. 
Eikä tämä ole ainoa muutos. Uudistuvan 
vammaispalvelulain kanssa samoihin aikoi-
hin voimaan astuu sosiaali- ja terveyden-
huollon uudistus, tuttavallisemmin sote. 
Tämän uudistuksen myötä myös vammais-
palvelut siirtyvät yksittäisiltä kunnilta 
hyvinvointialueille (Helsinki säilyy omana 
alueenaan). Pitkään huolta onkin herättänyt 
vammaispalveluiden alueellinen epätasa-
arvo. Kuntien ollessa toimeenpaneva taho on 
meillä Suomessa yhtä monta tapaa ja tyyliä 
soveltaa vammaispalvelulakia kuin on 
soveltajiakin. Osin myös kuntien hyvin eri-
laiset taloudelliset resurssit ovat vaikuttaneet 
siihen, miten vammaispalvelulakia sovelle-
taan. Vaikka kaiken lähtökohtana pitäisi olla 
yhdenvertaisuuden toteutuminen ja vammai-
sen henkilön yksilölliset tarpeet.

Uudistuksen tavoitteena ja lähtökohtana 
onkin parantaa vammaisten henkilöiden osal-
lisuutta ja yhdenvertaisuutta näillä lakiin kir-
jatuilla erityispalveluilla. Vammaispalvelu-
laki on tarkoitettu vammaisten henkilöiden 
erityispalveluja turvaavaksi laiksi tilantei-
siin, joissa yleiset sosiaalipalvelut eivät ole 
riittäviä.

Uudessakin laissa säädettäisiin keskeisis-
tä vammaisen henkilön osallisuutta ja yhden-
vertaisuutta sekä välttämätöntä huolenpitoa 
turvaavista palveluista. Näitä palveluja olisi

vat valmennus, henkilökohtainen apu, eri-
tyinen tuki, asumisen tuki mukaan lukien 
tuki esteettömään asumiseen, lyhytaikainen 
huolenpito ja päivätoiminta sekä liikkumi-
sen tuki. Hyvinvointialueella olisi näihin pal-
veluihin pääosin erityinen, määrärahoista 
riippumaton järjestämisvelvollisuus. 
Haluaisin uskoa, että jo kliseeksikin aluevaa-
lien yhteydessä muodostunut käsite ”le-
veämmät hartiat” takaa meille vammaisille 
henkilöille paremmat mahdollisuudet saada 
tarvitsemiamme palveluita riippumatta siitä, 
missä asumme.

Haluan nostaa esille muutaman positiivi-
sen huomion valmisteilla olevasta lakiesi-
tyksestä. Esityksen tavoite lisätä vammais-
ten ihmisten osallisuutta yhteiskunnan eri toi-
minnoissa saattaa parantua nykyistä laaja-
alaisempien palveluiden avulla. Tämä kui-
tenkin edellyttää nykyistä vahvempaa 
resurssointia. Esimerkiksi liikkumiseen liit-
tyvät palvelut näyttävät esityksessä toiveik-
kuutta herättäviltä. Työllisyyteen liittyvien 
matkojen käyttöä on laajennettu myös työn 
hakemiseen ja liikkumisen alueita laajennet-
tu. Yleisestikin ottaen esityksen subjektiivi-
set oikeudet turvaavat vammaisten henkilöi-
den yhdenvertaisuuden suhteessa muuhun 
väestöön. Esityksessä on myös huomioitu 
hyvin ns. normaaliusperiaatteen mukaisesti, 
että palvelun toteuttamisessa on huomioita-
va vammaisten henkilöiden todellinen elä-
mäntilanne ja ikä. Eri ikäisten vammaisten 
olosuhteet on huomioitu esityksessä läpi-
leikkaavasti ja nykyistä lakia paremmin, 
mukaan lukien vammaisten lasten asema.

Moitittavaakin toki löytyy ja esimerkiksi 
toivoisin, että uuteen lakiin jäisi mahdolli-
simman vähän liiallisen soveltamisen varaa 
tai tulkinnanvaraisia käsitteitä kuten ”välttä-
mätön” tai ”tavanomainen elämä”. Emme-
hän halua joutua tilanteisiin, jossa meidän 
kannaltamme ”välttämätön” tai ”tavanomai-
nen elämä” määriteltäisiin meidän itsemme 
sijaan vammaispalveluissa.
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Kuulumisia
harvinaisrintamalta
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J-P
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on.

Kuva: J-P Tallgren itse
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Vammaispalvelulain
uudistus ja sote

Vammaispalvelulaki uudistuu: Miksi se 
kiinnostaa myös meitä?

Parhaillaan lausuntokierroksella on 
uudistuva vammaispalvelulaki. Tosin lehden 
päädyttyä lukijan käsiin on lausuntokierros 
jo autuaasti ohi ja lainvalmistelutyö jatkuu 
toisaalla. Tätä uudistusta on rakennettu lähes 
Iisakin kirkon lailla, sillä aiempi yritys 
uudistaa 30 vuotta vanha laki kaatui. Nyt odo-
tamme jännityksellä, saadaanko vammaisia 
henkilöitä koskeva iso uudistus viimein läpi. 
Eikä tämä ole ainoa muutos. Uudistuvan 
vammaispalvelulain kanssa samoihin aikoi-
hin voimaan astuu sosiaali- ja terveyden-
huollon uudistus, tuttavallisemmin sote. 
Tämän uudistuksen myötä myös vammais-
palvelut siirtyvät yksittäisiltä kunnilta 
hyvinvointialueille (Helsinki säilyy omana 
alueenaan). Pitkään huolta onkin herättänyt 
vammaispalveluiden alueellinen epätasa-
arvo. Kuntien ollessa toimeenpaneva taho on 
meillä Suomessa yhtä monta tapaa ja tyyliä 
soveltaa vammaispalvelulakia kuin on 
soveltajiakin. Osin myös kuntien hyvin eri-
laiset taloudelliset resurssit ovat vaikuttaneet 
siihen, miten vammaispalvelulakia sovelle-
taan. Vaikka kaiken lähtökohtana pitäisi olla 
yhdenvertaisuuden toteutuminen ja vammai-
sen henkilön yksilölliset tarpeet.

Uudistuksen tavoitteena ja lähtökohtana 
onkin parantaa vammaisten henkilöiden osal-
lisuutta ja yhdenvertaisuutta näillä lakiin kir-
jatuilla erityispalveluilla. Vammaispalvelu-
laki on tarkoitettu vammaisten henkilöiden 
erityispalveluja turvaavaksi laiksi tilantei-
siin, joissa yleiset sosiaalipalvelut eivät ole 
riittäviä.

Uudessakin laissa säädettäisiin keskeisis-
tä vammaisen henkilön osallisuutta ja yhden-
vertaisuutta sekä välttämätöntä huolenpitoa 
turvaavista palveluista. Näitä palveluja olisi

vat valmennus, henkilökohtainen apu, eri-
tyinen tuki, asumisen tuki mukaan lukien 
tuki esteettömään asumiseen, lyhytaikainen 
huolenpito ja päivätoiminta sekä liikkumi-
sen tuki. Hyvinvointialueella olisi näihin pal-
veluihin pääosin erityinen, määrärahoista 
riippumaton järjestämisvelvollisuus. 
Haluaisin uskoa, että jo kliseeksikin aluevaa-
lien yhteydessä muodostunut käsite ”le-
veämmät hartiat” takaa meille vammaisille 
henkilöille paremmat mahdollisuudet saada 
tarvitsemiamme palveluita riippumatta siitä, 
missä asumme.

Haluan nostaa esille muutaman positiivi-
sen huomion valmisteilla olevasta lakiesi-
tyksestä. Esityksen tavoite lisätä vammais-
ten ihmisten osallisuutta yhteiskunnan eri toi-
minnoissa saattaa parantua nykyistä laaja-
alaisempien palveluiden avulla. Tämä kui-
tenkin edellyttää nykyistä vahvempaa 
resurssointia. Esimerkiksi liikkumiseen liit-
tyvät palvelut näyttävät esityksessä toiveik-
kuutta herättäviltä. Työllisyyteen liittyvien 
matkojen käyttöä on laajennettu myös työn 
hakemiseen ja liikkumisen alueita laajennet-
tu. Yleisestikin ottaen esityksen subjektiivi-
set oikeudet turvaavat vammaisten henkilöi-
den yhdenvertaisuuden suhteessa muuhun 
väestöön. Esityksessä on myös huomioitu 
hyvin ns. normaaliusperiaatteen mukaisesti, 
että palvelun toteuttamisessa on huomioita-
va vammaisten henkilöiden todellinen elä-
mäntilanne ja ikä. Eri ikäisten vammaisten 
olosuhteet on huomioitu esityksessä läpi-
leikkaavasti ja nykyistä lakia paremmin, 
mukaan lukien vammaisten lasten asema.

Moitittavaakin toki löytyy ja esimerkiksi 
toivoisin, että uuteen lakiin jäisi mahdolli-
simman vähän liiallisen soveltamisen varaa 
tai tulkinnanvaraisia käsitteitä kuten ”välttä-
mätön” tai ”tavanomainen elämä”. Emme-
hän halua joutua tilanteisiin, jossa meidän 
kannaltamme ”välttämätön” tai ”tavanomai-
nen elämä” määriteltäisiin meidän itsemme 
sijaan vammaispalveluissa.

 

  



12

Tapahtumia
OIFE on mukana monissa OI:hin liittyvis-

sä tapahtumissa, mutta järjestää myös omia, 
kuten nämä seuraavat:

5.-8.5. järjestetään OIFE Youth Event 
Brugesissa Belgiassa. Tapahtuma on tarkoi-
tettu nuorten OI-laisten verkostoitumiseen ja 
osallistua voivat kaikki 18-37-vuotiaat. 
Päätarkoituksena on kerätä nuoria OI-laisia 
ympäri Eurooppaa jakamaan ajatuksia ja ide-
oita siitä millaista on olla nuori OI-lainen ja 
verkostoitua niin, että löytyisi tulevaisuuden 
vapaaehtoisia.

3.-5.6. OIFE Annual General Meeting 
(AGM), johon osallistuvat kaikki OIFEn 
edustajat ympäri Eurooppaa ja maailmaa. 
Kokouksessa käsitellään OIFE:n kuluvan 
vuoden toimintaa, keskustellaan tulevaisuu-
den suunnitelmista ja osallistujat voivat vaih-
taa uutisia ja ideoita. 

Tutkimuksia
OIFE on vahvasti mukana myös OI:hin liit-

tyvässä tutkimuksessa, tekee yhteistyötä eri 
lääkefirmojen kanssa ja osallistuu moniin lää-
ketieteen tapahtumiin. Tällä hetkellä on 
menossa kolme isompaa tutkimusta.

Mereo Biopharma tutkii setrusumab-
lääkettä aikuisilla ja lapsilla, joilla on OI. 
BPS-804 (setrusumabi) on täysin ihmisen 
monoklonaalinen vasta-aine, joka on suunni-
teltu estämään sklerostiinin muodostumista 
parantaen siten luun vahvuutta ja siten 
vähentäen murtumia potilailla, joilla on oste-
ogenesis imperfecta (OI), ja parantaa elä-
mänlaatua. Tutkimus on kansainvälinen, ja 
tutkimuslaitoksia on sekä Yhdysvalloissa, 
Kanadassa että Euroopassa. 

Boost Brittle Bones Before Birth 
(BOOSTB4) on tutkimus, jossa tutkitaan 
mahdollisuutta käyttää kantasoluhoitoa vai-
kean OI:n hoitona. Hoito sisältää kantasolu-
jen siirtämisen OI:n saaneeseen vauvaan ras-
kauden aikana tai pian syntymän jälkeen. 
Kliinisen BOOSTB4-tutkimuksen pääta-
voitteena on testata, onko hoito turvallinen ja 
tehokas.

Mikäli lakiluonnokseen ja siitä annettui-
hin lausuntoihin haluaa tutustua syvemmin, 
voi mennä vaikkapa osoitteeseen lausunto-
palvelu.fi ja kun alkaa kirjoittaa hakukent-
tään ”vammaispalvelulain”, löytää oikean 
osuman saman tien.

Jännityksellä jäämme siis odottamaan lain 
etenemistä ja uudistusten toteutumista.

Teksti: Anni Kyröläinen
 

Kuulumisia 
OIFE:sta
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TOPaZ on satunnaistettu avoin kliininen 
tutkimus ihmisille, joilla on OI. Tutkimus teh-
dään Isossa-Britanniassa ja Irlannissa, ja sen 
tarkoituksena on selvittää, vähentääkö kah-
den vuoden hoito teriparatidi-nimisellä lääk-
keellä (TPTD), jota seuraa hoito toisella tso-
ledronihapolla (ZA) -nimisellä lääkkeellä 
murtumia OI:laisilla..

Pain and OI project – Kipu ja OI-
projekti

25.1.2022 OIFE aloitti Kipu ja OI-
projektin. Mukana projektissa on yhteistyös-
sä OIFE, OIF (USA:n organisaatio), sekä ryh-
mä omistautuneita ammattilaisia (kliinikko-
ja ja tutkijoita Euroopasta, Yhdysval-
loista/Kanadasta ja Australiasta), joilla on 
kokemusta kivunhallinnasta, kivuntutki-
muksesta ja/tai kivusta OI:ssa. Työpajaan 
osallistui 21 osallistujaa 10 eri maasta. 

Työpajassa sovittiin yhteisistä tavoitteista:

1. Suosituksia siitä miten mitataan kipua 
OI:ssa

2. Koulutustoimintaa OI:sta & kivusta 
huomioiden eri tyypit

3. Suosituksia siitä miten lasten ja aikuis-
ten kroonista kipua voi hallita

Kysely
Huhtikuun 15. päivään asti on auki ras-

kautta ja perhesuunnittelua koskeva kysely. 
Kyselyllä halutaan selvittää, mitä haasteita 
harvinaisista sairauksista, mukaan lukien 
OI:sta kärsivät ihmiset kohtaavat raskauden 
ja perhesuunnittelun suhteen. Sen järjestää 
OIFEn yhteistyöverkostot, mukaan lukien 
ERN BOND - European Reference Network 
on Rare Bone Diseases-verkosto.

Wishbone Day 
Kansainvälistä OI-päivää vietetään per-

jantaina 6.5.2022. Tarkoituksena on kasvat-
taa tietoutta OI:sta ympäri maailmaa. Päivän 
teemaväri on keltainen, koska se symboloi 
optimismia ja positiivista tulevaisuutta.

Teresia Harri, Suomen OI-yhdistyksen 
OIFE-edustaja

Kuvaaja: Jouko Karanka
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Haastattelu
Elisabeth 
Hästbacka

Facebookin kautta työpaikkailmoituksen, 
jossa haettiin esteettömyyskoordinaattoria 
Vaasan kaupungille. Koin, että minun täytyy 
hakea, sillä tällaisia mahdollisuuksia tulee 
harvoin ja vielä Vaasassa. Sain paikan ja sit-
ten olikin pakko tehdä väitöskirja loppuun 
työn ohella.

Mikä sai sinut päätymään aiheeseen 
vammaisten ihmisten osallisuus yhteis-
kunnassa?

Jälkikäteen katsottuna olisi voinut olla fik-
sumpaa ja helpompaa valita kapeampi aihe, 
koska tämä on aika laaja. Mutta toisaalta 
minua kiinnostaa tällaiset laajat kysymykset.

Ajatukseni on ollut, että kaikki lähtee sii-
tä, että henkilö on osallisena yhteiskunnassa 
kaikilla elämän eri alueilla yhdenvertaisesti 
toisten kanssa. Vammaisissa ihmisissä on 
myös niin paljon voimavaroja ja potentiaa-
lia, jota ei päästä käyttämään tai näyttämään 
ja on sääli, ettei se pääse oikeuksiinsa. 

Jos sinun pitäisi tiivistää väitöskirjasi 
muutamaan lauseeseen, mitä ne olisivat?

Väitöskirjassani olen tutkinut vammais-
ten henkilöiden osallisuutta neljästä eri näkö-
kulmasta. Vertasin näkökulmia ja pyrin luo-
maan niistä kokonaiskuvan vammaisten hen-
kilöiden osallisuudesta. 

Ensimmäinen näkökulma on tiedekenttä, 
josta tein systemaattisen kirjallisuuskatsauk-
sen valikoiduista tieteellisistä artikkeleista. 
Toinen näkökulma on poliittinen, jossa ana-
lysoin yhtä eduskunnan keskustelua. 
Kolmantena on ammattilaisten näkökulma. 
Haastattelin vammaissosiaalityön ammatti-
laisia kymmenessä eri kunnassa. Neljäntenä 
näkökulmana oli vammaisten henkilöiden 
oma näkökulma. Haastattelin yhteensä kol-
meatoista eri tavoin vammaista työikäistä 
henkilöä.

Mitkä ovat mielestäsi tärkein/tärkeim-
mät asiat, jotka tulevat ilmi väitöskirjas-
tasi?

Ihmisten yhdenvertaisuus ja itsemäärää-
misoikeus nousivat avaimiksi, kun puhutaan 
osallisuudesta yhteiskunnassa. Kaikista eri 
näkökulmista nousi elämänalueista vahvim-
min esiin työelämä.

Tutkin myös millaisia esteitä ja mahdol-
listavia tekijöitä nostettiin esiin neljästä näkö-
kulmasta, ajatellen vammaisten henkilöiden 
yhdenvertaista osallistumista yhteiskuntaan. 
Siinä nousi esiin, että monet tekijät ovat riip-
puvaisia ja kietoutuneina toisiinsa ja taval-
laan kolikon kääntöpuolia, esim. asenteet voi-
vat olla joko mahdollistajia tai esteitä.

Vammaispalveluista nousi esiin ennen 
kaikkea niiden tärkeys osallisuuden mahdol-
listajina, mutta niiden saantiprosessi voi olla 
haastava, sekä vammaiselle henkilölle, että 
työntekijälle. Sosiaalityön ammattilaiset 
kokivat olevansa puun ja kuoren välissä. He 
tiedostavat asiakkaiden tarpeet, mutta heillä 
on rajalliset resurssit ja velvoittava lainsää-
däntö ei myöskään kaikissa tapauksissa ole 
selkeä. Vammaiset henkilöt korostivat, sitä 
kuinka byrokraattinen järjestelmä on. 
Kuormittavana koettiin se, että monesta asi-
asta joutuu vääntämään kättä ja pitämään 
puoliaan.

Sosiaalityön ammattilaiset kaipasivat 
enemmän resursseja, joustavuutta ja sel-
keämpää lainsäädäntöä. Vammaiset henkilöt 
kaipasivat vammaispalvelujärjestelmään 
enemmän itsemääräämisoikeutta, jousta-
vuutta ja mahdollisuutta olla enemmän osal-
lisena päätöksenteossa.

Useampi tuntee Elisabethin vuosien var-
relta OI-Nordenin edustajana. Hän on vuosi-
en aikana toiminut monissa muissakin vas-
tuutehtävissä niin yhdistyksessämme kuin 
kotikaupungissaan Vaasassa.

Sen lisäksi, että Elisabeth työskentelee 
nykyään päivät esteettömyyskoordinaattori-
na Vaasan kaupungilla, hän väitteli itsensä 
tohtoriksi syksyllä 2021 aiheenaan vam-
maisten ihmisten osallisuus yhteiskunnassa.

Teoksen voi lukea osoitteesta: 

Mitä sinulle kuuluu nyt?

Ihan hyvää. Olen iloinen, että nyt voin kes-
kittyä pääasiassa vain yhteen työhön. Tein 
noin kolme vuotta periaatteessa kahta työtä 
rinnakkain. Eli tein väitöskirjaa ensin yli-
opisto-opettajan sijaisuuden ja sitten nykyi-
sen työni rinnalla. Sen takia väitöskirjan lop-
pumetrit venyivät pitkiksi ja se oli siinä mie-
lessä vaativaa. Nyt alkuvuonna on tuntunut, 
että väsymys on vyörynyt yli vähän viiveellä.

Mikä oli polkusi tähän elämän pistee-
seen?

Lukiossa pohdin paljon mitä lähtisin opis-
kelemaan. Halusin suuntautua sellaiselle alal-
le, jossa oma kokemus vammaisena ihmise-
nä elämisestä olisi minulle työssä voimavara 
ja voisin hyödyntää sitä yhteiskunnan paran-
tamiseksi toisten ihmisten hyväksi. Kuulos-
taa ehkä idealistiselta?

urn.fi/URN:ISBN:978-952-12-4099-7

- Mutta sitähän se oikeasti on. Kun on 
joku tietty asia, jonka osaa ja josta tietää 
paljon ja haluaa tuoda muille tietoisuutta.

Niin eli miten yhteiskuntaa pitäisi paran-
taa, jotta vammaiset henkilöt pääsisivät 
mukaan. Lopulta päädyin lukemaan sosiaali-
politiikkaa Åbo Akademin Vaasan yksik-
köön. Gradua tehdessä jännitin, mistä saisin 
töitä. Sitten graduohjaajani, josta myöhem-
min tuli myös väitöskirjani ohjaaja, tarjosi 
minulle puolen vuoden tutkimusassistentin 
pestiä. Otin työn ilomielin vastaan ja ei men-
nyt kauaakaan, kun ohjaajani ja kollegat 
alkoivat kannustaa minua aloittamaan väi-
töskirjaa. Ensimmäisiksi vuosiksi sain rahoi-
tuksen yliopistolta ja sen jälkeen olin stipen-
ditutkijana.

Väitöskirjan teon loppupuolella, aloin päh-
käillä tulevaa ja yllättäen huomasin 

Elisabeth kotonaan Vaasassa

’’Kuormittavana koettiin se, että 

monesta asiasta joutuu vääntämään 

kättä ja pitämään puoliaan.’’
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Tuliko tutkimuksessasi jotain yllättä-
vää vastaan?

Tutkimuksissa nousi mielenkiintoisia asi-
oita esiin, joista nostan pari asiaa.

Molemmissa haastattelututkimuksissa 
itse ilahduin siitä, kuinka vammaissosiaali-
työn ammattilaisilla ja vammaisilla henki-
löillä eli asiakkailla on hyvin paljon saman-
tyyppistä näkemystä asioista. Nähdään osal-
lisuuden tärkeys hyvin samalla tavoin, 
korostetaan samoja aspekteja; itsemäärää-
misoikeutta, yhdenvertaisuutta, osallisuutta 
päätöksien tekoon, joustavuutta, yksilöllisiä 
palveluita jne. Tutkimukseni osoittaa, että asi-
oista ajatellaan hyvin samalla tavoin ns. 
molemmin puolin pöytää ja siksi toivon, että 
vammaiset henkilöt otettaisiin mukaan vam-
maispalveluiden kehitystyöhön.

- Kuten väikkärisi lopussa oli ”Ei 
mitään meistä ilman meitä!” 

Kyllä, se on ollut vammaisjärjestökentän 
motto vuosikymmeniä ja olin päättänyt päät-
tää väitöskirjani kyseiseen iskulauseeseen.

Toinen mielenkiintoinen, ja ehkä vähän 
yllättävä asia oli se, että perhe-elämä ei nous-
sut esiin mistään muusta näkökulmasta kuin 
vammaisten henkilöiden omasta. Sosiaali-
työn ammattilaiset tai poliitikot eivät puhu-
neet vammaisten henkilöiden perhe-
elämästä mitään. Eikä myöskään kirjalli-
suuskatsaukseni tieteellisistä artikkeleista 
yksikään käsitellyt vammaisten henkilöiden 
perhe-elämää.

Minussa se herätti kysymyksen, että eikö 
vielä ketkään muut kuin me itse näe meitä 
vammaisia henkilöitä potentiaalisina van-
hempina. Se on tavallaan osoitus siitä, että 
meitä ei välttämättä nähdä potentiaalisesti 
osallisena kaikilla elämän alueilla, joista per-
he-elämä on yksi. Tieteellisissä otoksistani 
tosin on muutama vuosi ja nyt muutaman 
vuoden sisällä noussut enemmän agendalle 
ja julkiseen keskusteluun.

- Rusetti Ry:n Veera-hankkeellahan on 
esimerkiksi vammaisten henkilöiden 
äitiys yksi teemoista.

Järjestöpuolella tämä on ollut esillä ja se 
edustaa nimenomaan vammaisia henkilöitä 
itseään. Tavallaan keskustelu lähtee sieltä, 
mutta sitä ei vielä tule ammattilaisten tai 
poliitikkojen suusta, siellä on pääpaino vielä 
esim. työelämässä. Mikä ei ole paha juttu 
sekään, työelämä on myös tärkeä asia.

Miltä tuntuu saada useamman vuoden 
tutkimus valmiiksi?

Olen todella iloinen ja kiitollinen. 
Syksyllä pari kuukautta ennen väitöstilai-
suutta oli todella intensiivistä, mutta sainpa-
han väitöskirjan pakettiin. Väitöstilaisuus 
jännitti myös, mutta se meni lopulta hyvin. 
Onnekseni koronatilanne oli silloin rauhalli-
nen ja sain pitää tilaisuuden avoimessa salis-
sa ja järjestää illalla karonkan kaikille lähei-
silleni. Ilta oli elämäni parhaimpia iltoja. 
Olen ikuisesti kiitollinen, kun sai kerätä 
yhteen henkilöt, joilla on ollut suuri merkitys 
projektin aikana minulle. Kerran elämässä 
kokemus.

Mitä seuraavaksi?

En tiedä, keskityn nyt ensisijaisesti nykyi-
seen työhön ja nautin että on yksi työ kerral-
laan. Ehkä jossain vaiheessa elämää voisin 
tehdä taas tutkimustyötä tai opetustyötä jos-
sain muodossa. Ihanteellista olisi ehkä voida 
yhdistää se nykyiseen työhöni. Katsotaan 
mitä tulevaisuus tuo.

Haastattelu ja kuva Elina Linna

"Olen Henna, tällainen oman tien kulkija 
Juupajoelta. Ikää löytyy 32 v. Osteogenesis 
imperfecta ollut iso osa elämän vaikeuksien 
taustalla: yli 250 luunmurtuman ym. vastoin-
käymisen myötä. En ole sen kuitenkaan anta-
nut estää minua toteuttamasta unelmiani, jois-
ta suurin on ollut tulla taiteilijaksi, joka nyt 
olen. Taiteilija ei tosin koskaan ole "valmis", 
niin tässähän on tavoiteltavaa lopuksi ikää.

 
Taidetta teen laajasti, mutta pääosin se pai-

nottuu kuitenkin kuvataiteen puolelle akryy-
limaalauksen muodossa. Myös valokuvaa-
minen, maskeeraus ja runojen rustaus ovat 
lähellä sydäntä.

 
Rakastin kuvaamataitoa jo alakoulussa, 

isäni vuoksi, luulen. Hän on taiteilija, ja 
häneltä olen paljon saanut oppeja ja apua tai-
teilijan matkallani. Esikuvia minulla ei taida 
muita juuri ollakaan. Olen lähinnä keskitty-

Taiteilijaelämää nyt olemaan taiteilijana oma itseni ja toteut-
tanut kaiken sen mukaisesti. Aiheina maa-
lauksissani on paljon fantasiaa/satumai-
suutta, realistisia kuvia mm. eläimistä, mai-
semia, synkkyyttä tai aiheita jotka pyrkivät 
herättämään tunteita. Rakastan luoda suuria 
kontrasteja mm. värien välillä, kuten musta 
pohja, mutta muuten hyvin erottuvat ja kirk-
kaat sävyt. Yksityiskohdat ovat minulle 
myös hyvin oleellinen ja tärkeä osa maalaus-
ta.

 
Taiteilijan ura ei ole tietenkään ollut mut-

katon. Olin väliaikaisesti (n. pari vuotta) neli-
raajahalvaantunut yläkouluaikoina. Hal-
vaantuminen alkoi lähes yllättäen; nis-
kanikama oli jotenkin ahtaalla. Vieläkään ei 
oikein tiedetä, mistä se kaikki johtui. 
Leikkaustakin mietittiin, johon en riskien 
takia loppupeleissä päätynyt, onneksi. Siinä 
sänkypotilaana liikkumatta, en juurikaan 
muuta voinut kuin opiskella koulujuttuja, 
näinpä valmistuin peruskoulusta kympin kes-
kiarvolla. Halvauksen aikana/alussa jalois-
sani oli paljon lihaskramppeja, joiden myötä 
myös luita jaloistani murtui. Varsin kivulias-
ta aikaa, kramppaavat jalat, joissa oli samaan 
aikaan murtumia. Aikaa kului, ja kokeilim-
me kotikonstein niskan venytystä niin, että 
nukuin tyynyn päällä niin, että pää oli vähän 
alaspäin ja lievässä venytyksessä koko ajan. 
Se auttoi. Pikkuhiljaa liikkuvuus palasi, ja 
pääsin fyssarini kanssa treenaamaan takaisin 
menetettyjä lihaksia. Vasen puoli ei koskaan 
palautunut ennalleen, vaan hienomotoriikka 
kärsi, sekä lihasheikkoutta jäi oikeaan puo-
leen verrattuna.

 
Myös piirtämisen jouduin opettelemaan 

uudestaan. Meni jonkun aikaa, että oikean-
kaan käden hienomotoriikka palasi ennal-
leen ja sain piirrettyä edes suoraa viivaa. 
Siinä sängyssä liikkumatta ollessani tajusin, 
kuinka paljon haluan tulla taiteilijaksi, kun-
nes paranen.

 
Peruskoulun päättymisen jälkeen opiske-

lin virtuaalisesti kotoa käsin datanomiksi 
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ammattikoulun puolella. Tiesin käytännössä 
heti valmistumisen jälkeen, ettei ole minun 
alaani, vaikka välillä oli jopa mielessä graafi-
sen suunnittelun puolelle jatkaminen. 
Vuonna 2010 taisin maalata ensimmäisiä tau-
lujani, ja sille tielle jäin nähtävästi pysyvästi. 
Siitä viisi vuotta eteenpäin maalasin enem-
män ja vähemmän, mutta koko ajan tunsin 
pensselin kuuluvan käteeni. Aloitin öljyväri-
maalein, mutta mitä nopeammaksi maalaa-
jaksi kävin, sitä enemmän turhautti odotella 
maalien kuivumista. Siispä vaihdoin 
jossain vaiheessa akryylimaaleihin, 
enkä ole katunut hetkeäkään. 
Nykyään toki käytän laajasti taide-
tarvikkeita, teen eri tekniikoilla ja 
niin edelleen, mutta akryylimaa-
lauksen nimeen vannon eniten.

 
Pukeutumisen, "goottityylin" ja 

meikkaamisen osalta löysin per-
soonani pikkuhiljaa. Aina olen ollut 
rohkeasti muista erottuva, ja ylpeästi 
kantanut sen roolin. Jos on tarkka 
vähän kaiken suhteen, niin tottakai 
opettelin myös meikkaamisen kikat. 
Tatuoinnit ovat myös nykyään todel-
la suuri ja merkityksellinen osa per-
soonaani. Jokaisella tatuoinnillani 
on oma tarinansa.

 
Vuosi 2016 muutti jälleen paljon. 

Erään tapaturman myötä oikean 

käden olkavarren luu murtui. Kolme kuu-
kautta odottelin, jospa paranisi, mutta hidas-
ta kaikki tuntui olevan. Röntgenkuvasta sel-
visi, luun olleen irtipoikki, ja siksi paranemi-
nen olikin hidasta. En ollut edes yllättynyt. 
Aikaa meni eteenpäin, mutta kättäni särki 
edelleen, vaikka tiesin murtuman parantu-
neen. Tiesin kyseessä olevan hermosärkyä, 
koska kipulääkkeet eivät vieneet särkyä pois 
ollenkaan. Monien tutkimusten, lääkäri-
käyntien, reilun vuoden kestäneen lähes yhtä-
jaksoisen hermosäryn ja todella vähäisten 
yöunien jälkeen, olen yhä tässä. Mitään 
kädelle ei voitu tehdä, syitä oli monia. Sain 
kuulla, että tulee mitä todennäköisimmin ole-
maan lopun elämää riesana. Toiveikkaana 
menin senkin läpi, vaikka henkisesti olikin 
todella kova uutinen. Kaiken tämän keskellä, 
totesin monta kertaa, ettei edes kaikki ne 
aiemmat (n.) 250 luumurtumaa yhteensä, 
vedä vertoja sille kivulle, joka edelleen aika 
ajoin kättäni jäystää. Hermosärky jäi, mutta 
leikkaukseen en edes suostunut/suostuisi, 
koska vaarana olisi menettää kyky maalata, 
ja sehän ei tietenkään ole vaihtoehto, jos 
minulta kysytään.

 Muutama vuosi sitten tein investoinnin, ja 
ostin itselleni oman ateljeen vanhempieni 
kotitalon pihaan, pienen hirsimökin. Isäni ja 
miesystäväni kyhäsi sen kasaan, ja nyt olen 
muutaman vuoden saanut siellä taiteilla. 
Oma ateljee oli monia vuosia haaveena. Ja 
tämän hirsimökin osto on ollut elämäni par-
haita päätöksiä ehdottomasti.

 
Tulevaisuudessa olisi haaveena myös kir-

joittaa ja kuvittaa oma runokirja, sekä kuvit-
taa omat Tarot-kortit. Isoja projekteja, enkä 
tiedä liekö niihin koskaan tarpeeksi aikaa, 
mutta aina voi pitää korvan takana ideoita 
jemmassa. Tällä hetkellä koitan taiteilijana 
(varsinkin) elää päivä kerrallaan, on mukava 
huomata oma kehitys pienissäkin asioissa, 
joskus vain pitäisi olla itselleen enemmän 
armollinen."

Henna "Punkki" Pitkämäki

Kuvaaja Joonas Pitkämäki

Hennan taidetta löytyy Facebookista 

nimellä HennaPunkki's Art.
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Keväällä lisääntyvä auringonvalo vaikut-
taa ihmisen libidoon eli seksuaaliseen haluun 
ja kiinnostuksen lisääntymiseen esimerkiksi 
kanssaihmisiin ja suhteessa omiin seksuaali-
suustarpeisiin. Tästä syystä voit myös tuntea 
sisäisen levottomuutesi kasvavan. Keväällä 
parinmuodostus on usein vilkkaimmillaan 
libidon kasvaessa, vaatekerrastojen vähenty-
essä ja ihmisten mielialan kohotessa. OI ei 
tee edellä mainittuun poikkeusta ja OI ei ole 
esteenä seksuaalisuuden kokemiselle ja sek-
sin harrastamiselle yksin, yhdessä tai miten 
kukanenkin sitä haluaa harrastaa. OI-
ihmisten turvallinen liikuntakausi ulkona 
alkaa loppukeväästä lumien sulaessa ja tästä 
syystä liikkuminen ulkona vilkastuu, mikä 
omiaan lisää mahdollisuuksia kaikenlaisille 
seksuaalisille kohtaamisille. 

Seksuaaliterapeuttina ajattelen, että sek-
suaalisen nautinnon tavoitteleminen on jopa 
suositeltavaa vastapainona kivun kokemisel-
le kehollisessa sekä psyykkisessä mielessä. 
Pohdin sitä, että OI-ihmisillä on usein todella 

Kevät nostattaa
seksuaalista halua, 
iloa ja valoa!

hyvä kehotuntemus suhteessa nautinnon ja 
kivun kokemiselle, ehkäpä jopa parempi, 
kuin ihmisillä, joilla tätä ominaisuutta ei ole. 
Tarkoitan tällä sitä, että OI:n kanssa elävä 
ihminen tuntee paremmin kokonaisvaltai-
sesti kehonsa, mikä seksuaalisuuden koke-
misen kannalta on todella hyvä asia. 
Seksuaalisen nautinnon saaminen on ter-
veellistä, sillä se lieventää kipua, rentouttaa 
ja rauhoittaa, vaikuttaa positiivisesti mie-
lialaan ja onnellisuuteen elämässä. 
Aktiivinen seksielämä yksin tai yhdessä, vai-
kuttaa ulkonäköön nuorentavasti ja ennalta-
ehkäisee syöpää mm. rinta- ja eturauhas-
syöpää. Seksuaalisuutta tai seksiä ei kannata 
pelätä, sillä sitä on niin monenlaista, samoin 
kuin rakkautta. Terapeuttina pohdin, että OI-
ihmiset voisivat hyötyä aika ajoin (tai vaih-
toehtona, kuka mitenkin) erityisesti tantra-
seksin opeista. Tantraseksissä nautintoa ei 
haeta rajuin ottein, vaan rauhallisesti keskit-
tymällä ja hyvin pienillä hipaisua muistutta-
villa kosketuksilla, jotka tuottavat tällä mene-

Hedelmävalikoimaa
Kuva: H. Karanka

Keväisillä ostoksilla
Kuva: H. Karanka

telmällä suurta seksuaalista nautintoa. Tähän 
seksin lajiin yhdistetään samalla meditatii-
vista kokemista. Suosittelen kokeilemaan 
OI:lla tai ilman.

Palaan vielä siihen, että kevät on seksuaa-
lisuuden ilon ja valon sekä rakkauden aikaa. 
Keväällä myös mielikuvitus ja ajatukset 
yleensä voivat lennähdellä vilkkaasta eroot-
tiseen suuntaan huomaamatta vaikkapa 
hedelmäosastolla käydessä tai hedelmiä hal-
koessa. Esimerkkinä appelsiini, joka hal-
kaistuna muistuttaa naisen sukuelimiä, kiivi, 
jonka puolikkaat muistuttavat ”kirkkovenet-
tä”, kurkut, jotka ovat eri muotoisia ja pak-
suisia, herättävät helposti mielikuvia penik-
sistä ja niiden erilaisista muodoista. Entä luu-
mu? Hedelmä-sanaan rinnastettavia sanoja 
nouseekin nyt mieleeni ja ajatuksia siitä, voi-
siko olla hedelmällistä ehdottaa ensitreffeik-
si tapaamista, vaikka hedelmäosastolle?  
Entä millainen kaiku tai mielikuva sinulle 
tulee sanoista hedelmällisessä iässä, hedel-
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20

mällisyys, hedelmöitys, entäpä pölytys? 
Sanonta siitä, että “ihminen näkee omasta 
seksuaalisuudestaan vain sen verran, kuin 
uskaltaa katsoa” pitää mielestäni monessa 
suhteessa paikkansa. Suosittelen vaikka 
eroottisessa mielessä hedelmäosastolla käyn-
tiä ja toivon sen tuovan ensi kerralla siellä 
käydessäsi erityistä iloa ja valoa sillä hetkel-
lä elämääsi. Seksuaalisuus on parhaimmil-
laan mielen ja kehon yhtäaikaista hyvänolon 
tunnetta.  Ota siitä kaikki irti ja nauti, kokeile 
halutessasi jotain uutta. Iloa ja valoa sinulle, 
sillä kevät on täällä nyt ja kesä on ihan kohta.

Kirjoittaja: Tanja Roth, Tasapainoiseksi

Erityistason seksuaaliterapeutti (NACS), 
Ratkaisukeskeinen- ja Kognitiivinen lyhyt-
terapeutti (PPSKOY, Integrum OY), 
Kuntou-tuksen ohjaaja (AMK), Työnohjaaja 
(Dialogic Oy). 
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ja Vantaalla Tikkurilan kirjas-
tossa. Tilanne muuttuu ajoit-
tain, joten ajantasainen tieto 
kannattaa tarkistaa Helmet-

sivustolta tai puhelimitse.

Celia-palvelun (www.celia.fi) äänikirjoja 
voi ladata eri laitteille, kuten esimerkiksi tab-
letille tai älypuhelimelle. Celia-palvelun tun-
nukset ja käyttöohjeet, sekä opastukset pal-
velun käyttöön saa kirjastosta tunnuksia 
hakiessa. Vaikeaa se ei ole, sillä minäkin osa-
sin. Celianet-verkkopalvelussa on tarjolla yli 
40 000 äänikirjaa. 

Saimme tunnukset Malmin kirjastosta ja 
olin varautunut esittämään dokumentteja 
Osteogenesis Imperfectasta ja ottanut esit-
teenkin mukaan. Niitä ei kuitenkaan tarvittu. 
Ystävällinen kirjastonhoitaja kysyi haluam-
meko rastittaa syyn, miksi haemme tunnuk-
sia. Hän ei katsonut minkä syyn valitsin.

Kaikki sujui todella hyvin. Kun elämä taas 
näyttää liian terävät kyntensä, on mukavaa 
sulkea silmät ja eläytyä tarinan vietäväksi.

Miisa Wallinheimo
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Mikä?

• Koko Suomen laajuinen äänikirjapalvelu, jonka käyttö on ilmaista.

• Celia-palvelun käyttävät voivat lainata myös muiden Pohjoismaiden 
   lukemisesteisten kirjastoista.

• Puhelimella ja tabletilla äänikirjoja kuunnellaan Pratsam Reader -sovelluksella.

• Netissä äänikirjoja voi kuunnella Celianet.fi-sivustolla.

• Äänikirjoja voi saada myös postitse CD-levyinä.

• Kysy lisää omalta kirjastoltasi, kuinka heillä on järjestetty Celiaan rekisteröinti.

Kirjaa voi kuunnella ulkopuuhissakin Lukeminen on iloinen asia!
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jen puheita. Annin mielestä tuntuu merkittä-
vältä nähdä vammaisia ihmisiä sellaisissa pai-
koissa, joissa se vielä ”yllättää”. Sen ei pitäisi 
yllättää, mutta historian ja esteiden vuoksi 
sen se välillä tekee. Merkittävältä tuntuu 
myös, jos voi konkreettisesti tarjota tukea tai 
neuvoa jollekin omien oikeuksiensa puolus-
tamiseen. On olemassa myös paljon hyviä pal-
veluita ja tukimuotoja, joista ihmiset eivät 
syystä tai toisesta ole tietoisia. Merkittä-
vämpänä vammaisten henkilöiden asemaa 
parantavana muutoksena Pirkko pitää vam-
maispalvelulakia, johon lisättiin vuonna 
2009 subjektiivinen oikeus henkilökohtai-
seen apuun. Hän kuvaa myös, että edistys 
esteettömyydessä on ollut huikeaa, kun ver-
taa esteettömyyden tasoa esimerkiksi hänen 
omaan peruskouluaikaansa. Pirkko pitää 
myös hyvänä asiana, että nykyään on erilaisia 
rakennusmääräyksiä, jotka varmistavat 
esteettömän pääsyn julkisiin rakennuksiin. 
Esteettömyys ei ole myöskään enää nykyään 
pelkästään kynnyksiä ja luiskia vaan myös 
esteetöntä tiedonsaantia, selkokielisyyttä ja 
asenteiden esteettömyyttä.

Mitä Anni ja Pirkko odottavat tulevaisuu-
delta ja mitä vinkkejä he antavat vaikuttamis-
työn aloittamiseksi? Pirkon mielestä nyt olisi 
tärkeää saada jalkautettua YK:n vam-
maisyleissopimus, joka tähdentää sitä, että 
vammaisia tulee kohdella kuten muitakin 
ihmisiä ja että asianomaisia on kuultava heitä 
koskevassa päätöksenteossa. Anni pitää tär-
keänä, että meillä ei ainakaan valtion tai kun-
tien puolesta olisi sellaisia säännöksiä tai toi-
mintamalleja, että vammaiset henkilöt olisi-
vat niiden vuoksi lähtökohtaisesti eriarvoi-
sessa asemassa. Anni odottaa tulevaisuudelta 
myös sitä, että vammaiset ihmiset näkyisivät 
mediassa yhä enemmän siinä missä muutkin 
ja vammaisilla lapsilla olisi esikuvia kaikilla 
yhteiskunnan osa-alueilla ja vammainen lap-
si voisi myös kasvaa uskoen voivansa toteut-
taa itseään. Esteettömyyden eteen on vielä 
myös paljon töitä. Anni toivoo velvoittavam-
paa lainsäädäntöä ja myös kannustimia 
esteettömyyden kehittämiseen – jos ympäris-
tö ei ole esteetön, on mahdollisuuksia vai-

keampi laittaa toteen.

No vielä ne vinkit teille, jotka mietitte, mis-
tä aloittaa. Annin mukaan aloittaa voi mistä 
vaan. Jonkun yksittäisen epäkohdan korjaa-
misesta, sosiaalisessa mediassa aktivoitumi-
sella tai olemalla yhteydessä järjestöihin tai 
tuntemiinsa vammaisaktivisteihin. Tai sitten 
voi vaikka perustaa oman esteettömyysalan 
yrityksen, kuten Anni itse teki. Jokaiselle löy-
tyy varmasti oma keino. Pirkko vinkkaa, että 
vaikuttamisen voi aloittaa myös ihan täällä 
omassa OI-yhdistyksessä tai oman paikka-
kunnan kiinnostavassa yhdistyksessä, myös 
poliittiset puolueet ovat yksi väylä. 
Vammaisnäkökulmaa voi edistää montaa 
kautta.

Annin ja Pirkon puheiden jälkeen tulee 
vahva tunne siitä, että vaikka asiat edistyvät 
välillä hitaasti, kehitystä tapahtuu koko ajan. 
Välillä tekeekin hyvää katsoa pidemmällä 
aikavälillä, jolloin voi huomata kuinka isoja 
edistysaskelia on otettu. Jokaiselle haluk-
kaalle löytyy oma tapansa vaikuttaa. Myös 
meillä OI-yhdistyksessä on tilaa uusille ja 
innokkaille vaikuttajille, tervetuloa mukaan!

 
Ella-Riikka Isometsä

Pirkko aktiivisena     Kuva: Jouko Karanka

  

Vasta viime vuosina olen ymmärtänyt, 
kuinka paljon vammaisten henkilöiden 
yhteiskunnallinen asema ja se, miten vam-
maiset henkilöt nähdään, on muuttunut rei-
lussa 20 vuodessa. Muistan lapsuudesta ja 
nuoruudesta, kuinka kuntoutuksen keskiössä 
oli kävelykyvyn ylläpito ja pyrkimys elää 
mahdollisimman ”normaalisti”, kuten vam-
mattomat. Nämä asiat eivät välttämättä olleet 
pelkästään yksittäisten ihmisten sanomisia 
tai tekoja, vaan kyse oli myös yhteiskunnalli-
sesta ilmapiiristä. Missä olemme nyt? 
Vammaisuutta ei enää määritä pelkkä toimin-
takyky vaan ympäröivä yhteiskunta rajoittei-
neen eli esimerkiksi asenteet ja esteellisesti 
rakennettu ympäristö. Vammaisuudessa ei 
ole enää kyse pelkästään yksilön toimintaky-
vystä vaan siitä, miten yhteiskuntamme huo-
mioi erilaiset jäsenensä.

Miten kaikki tämä kehitys on tapahtunut ja 
kenen toimesta? Yhdistyksemme aktiivit 
Pirkko Justander ja Anni Kyröläinen edistä-
vät vammaisten henkilöiden asemaa, oikeuk-
sia ja osallisuutta niin vapaa-ajalla kuin työk-
seen. Kuten Anni ja Pirkko, myös monet 
muut eri tahot ja vaikuttajat ja aktivistit ovat 
tehneet ja tekevät koko ajan töitä sen eteen, 
että vammaisilla henkilöillä olisi yhdenver-
tainen mahdollisuus osallistua tähän yhteis-
kuntaan haluamallaan tavalla. Esitin Annille 
ja Pirkolle muutaman kysymyksen vaikutta-
miseen liittyen. Halusin kuulla, miten he ovat 
päätyneet edistämään vammaisten ihmisten 
asioita, mitä muutoksia on tapahtunut ja mitä 
vinkkejä heillä on antaa niille, jotka ovat kiin-
nostuneita samanlaisesta toiminnasta.

Pirkko kertoi, että vuodesta 1979 alkaen 
hän piti harvakseltaan puheenvuoroja ja kir-
joitti lehtikirjoituksia vammaisiin ihmisiin 
suhtautumisesta. Myöhemmin hän opiskeli 
sosiaaliohjaajaksi ja samoihin aikoihin hän 
pääsi toimimaan OI-yhdistyksen edustajana 
Invalidiliiton OI-työryhmään ja myöhemmin 

myös harjoittelijaksi ja työntekijäksi Invali-
diliittoon. Pirkko kirjoitti myös luonnoksen 
ensimmäiseen OI-oppaaseen, jota työryhmä 
täydensi ja jonka Invalidiliitto julkaisi 1995. 
Pirkolla OI-aktivismi ja vammaisaktivismi 
ovat kulkeneet käsi kädessä vuosien saatossa. 
Annin polku vaikuttamiseen ei ole ollut sel-
viö, sillä, nuorempana hän on vannonut, että 
ei tule työskentelemään vammaisuuden tee-
man ympärillä. Toisin kuitenkin kävi. Anni 
miettii, että ehkä syynä on se, että hän on elä-
nyt elämäänsä syntymästään asti vammaise-
na ja huomannut arjen pienissä tai yhteiskun-
nan isommissa asioissa, että korjattavaa on 
vielä, jotta kaikilla olisi samanlaiset mahdol-
lisuudet ja yhdenvertaisuus toteutuisi myös 
vammaisten ihmisten kohdalla. Anni pohtii, 
että useinhan se on niin, että jos emme sitä 
itse tee, tekeekö sen joku muu?

Kysyin molemmilta mitä kaikkea vaikut-
tamistyötä he ovat vuosien saatossa tehneet ja 
mihin asiaan he toivoisivat tulevaisuudessa 
muutosta. Pirkolla on pitkä kokemus vaikut-
tamistyöstä ja listaus siitä kaikesta, missä kai-
kessa hän on ollut mukana, on vaikuttavan pit-
kä. Pirkko nosti kuitenkin tärkeimmäksi sen, 
että hän on ollut mukana suomalaisissa köy-
hyysverkostoissa ja tälläkin hetkellä hän on 
mukana EAPN-Finin (European Anti-
Powerty Network Suomi) Terveys-köyhyys 
työryhmässä työnantajansa Sininauhaliiton 
edustajana. Köyhyyden lisäksi Pirkkoa pu-
huttelee vammaisten naisten asiat ja hän 
onkin perustamassa valtakunnallista vam-
maisten naisten yhdistystä Rusetti ry:tä, jossa 
toimii nykyäänkin. Anni on keskittynyt vai-
kuttamistyössään erityisesti vammaisten 
ihmisten työllisyyteen liittyviin asioihin sekä 
työssään valtionhallinnossa että omassa yri-
tyksessään. Myös yhdenvertaisuuslaki ja 
vammaisten oikeudet yleisemmällä tasolla 
kiinnostavat Annia.

Anni pitää yhtenä viime vuosien suurim-
pana edistysaskeleena sitä, miten vammais-
ten henkilöiden asiat ja yhdenvertaisuus ovat 
tulleet vakiintuneeksi osaksi valtionkin toi-
mintaa ja joskus jopa valtakunnan poliitikko-
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vaikuttamista

 

  



26 27

Älyvalaistus kodin
turvallisuuden 
parantamiseksi

Meidän perheessämme ryhdyt-
tiin pohtimaan varsinkin pimeän 
ajan turvallisuutta ihan toisella 
tavalla, kun onnistuin liukastumaan 
pimeässä Legoihin tai junarataan, 
en nyt muista kumpaan. Laskeutu-
minen kuitenkin tapahtui silmäkul-
ma edellä Lego-talon nurkkaan, ja 
silmäkulma aukesi, vaatien 3 tikkiä. 
Koska eihän tuollaisia nyt lasketa, 
niin Miisa ompeli silmäkulman 
umpeen siinä heti sujuvasti. Lääkä-
rit, joille tuota jälkikäteen näytettiin 
olivat ihmeissään, että onko tosiaan 
kotioloissa saatu noin hyvin parsittua kasaan.

Noh, tästä viisastuneena päätimme haalia 
kaikkia mahdollisia liiketunnistinvaloja ylei-
siin tiloihin, makuutilat jätimme rauhaan täl-
löin (7-8 vuotta sitten). Tämä on pelastanut 
monelta kompastumiselta ja kaatumiselta, 
mutta ongelma on ollut järjetön määrä paris-
toja, tai uudelleen ladattavia sellaisia. Päivit-
täinen latailu rupesi olemaan niin järjettömis-
sä mittasuhteissa, että halusin etsiä parannuk-
sia aiheeseen.

Viimeisen kahden vuoden aikana lähes kai-
kilta valaisinvalmistajilta on ilmestynyt ”äly-
polttimoita”, jotka pienen merkkien välisen 
taiston jälkeen pääsääntöisesti toimivat 
yhteen, avoimen standardin mukaisesti. 
Meillä valinta osui Ikean järjestelmään, ihan 
taloudellisista syistä.

Ikean Trådfri- ja Skydrag-tuotemerkkien 
alta löytyy vaikka mitä tuotteita. Tavallisen 
kattolampun voit päivittää älyvalaisimeksi 
vaihtamalla siihen yhteensopivan polttimon, 
jotka ovat aina kaukosäätimellä himmennet-
tävissä ja sammutettavissa. Aloituspakkauk-
sessa tulee mukana kaukosäädin, jolla poltti-
moita ohjaillaan. Lisäksi voi ostaa yhdyskäy-

tävän, joka yhdistää Apple HomeKit tai 
Google Home -järjestelmään halutessasi, eli 
saat myös puheohjauksen valoillesi. Liike-
tunnistin osaa seurata myös valoisuutta, eli ei 
turhaan sytyttele päivällä valoja, mutta yöksi 

voi tehdä asetukset, että mit-
kä valot syttyvät ja kuinka 
kirkkaina kun liikettä ha-
vaitaan.

Meillä järjestelmän pii-
rissä on kaikki muut huo-
neet paitsi keittiö ja kylpy-
huone. Olohuoneessa on lii-
ketunnistin, joka sytyttää 
valot, kun makuuhuoneista 
astuu ulos. Makuuhuoneet 
saivat jokainen oman kau-
kosäätimensä, joilla voi 
ohjata sen huoneen valoja. 

Polttimoita on erilaisia, osa osaa vain ”läm-
mintä ja kylmää” valkoista, mutta osa osaa sit-
ten ihan RGB-valaistuksen, jolla voi sitten 
”nautiskella” vaikka pinkistä tunnelmasta.

Yhdyskäytävän kautta voi tehdä ryhmitte-
lyt, ja ohjata kännykällä, että mitä mikäkin 
komento tekee. Järjestelmään kuuluu myös 
pistorasia ja ohjausnappeja erilaisilla kuvilla. 
Pistorasialla voit ohjata vaikkapa kahvinkeit-
timen päälle tiettyyn aikaan sopivasti herä-
tystä varten. Toki kaikki tämä lisää hiukan 
sähkön kulutusta, mutta aika halpa turvarat-
kaisu mielestäni silti. Polttimo kuluttaa val-
miustilassa 0.3W, eli kolme polttimoa noin 
1Wh, sähköä kuitenkin ostetaan sähkölaskul-
la kilowattitunteina, yhdellä kilowattitunnil-
la kolme polttimoa on siis tuhat tuntia, eli 
lähes 42 päivää, valmiustilassa.

Vaikka itse olenkin EI, olen silti pelastunut 
monelta kolhulta valojemme takia. Toivot-
tavasti tästä kertomuksesta on edes se hyöty, 
että joku muu yhdistyksen jäsen selviää vam-
moitta älykkään valaistusratkaisun takia.

Teksti ja kuvat: Jussi Wallinheimo

Viime syksynä ilmestyi laskupostiini 
yllättäen uusi sähköstä laskuttaja. Eniten kiin-
nitti huomiotani, että sähkölasku oli yli 
nelinkertainen aiempiin verrattuna. Toisaalta 
en edes muistanut vaihtaneeni sähkösopi-
musta kyseiseen yhtiöön. Uudesta yhtiöstä 
kysymällä selvisi että olin ”sortunut” säh-
könmyyjäni vaihtoon muun kaupankäynnin 
yhteydessä kodinkoneliikkeessä jo yli puoli 
vuotta aiemmin.

Kiinnostukseni sähkön käyttöön heräsi 
myös siksi, että minulla oli olevinaan jo mel-
ko hyvä käytäntö normaaliin sähkön sääs-
töön siten kuin sitä kerrostaloasunnossa voi 
tehdä. Lamppujen hajotessa olin yleensä 
vaihtanut aina LED-vaihtoehtoihin lamppua 
uusiessani. Jääkaappi ja pakastin olivat vaih-
tuneet yli kymmenvuotiaina vähävirtaisiin 
vaihtoehtoihin. Astianpesukone sekä pyy-
kinpesukonekin oli uusittu ja kaikissa vaih-
doissa olin kiinnittänyt huomiota laitteiden 
sähkönkulutukseen. Sähköliesi oli vaihtunut 
myös induktioliedeksi. Käytän lisäksi kat-
kaisijoilla varustettuja jatkojohtoja, joten 
pyrin minimoimaan myös sähkönkäyttöä kat-
kaisemalla laitteiden tyhjäkäyntivirrat mah-
dollisuuksien mukaan.

Mikä siis neuvoksi sähkölaskun pienentä-
miseen? Uusi sopimukseni myyjän kanssa 
oli pörssisähköä, joten lähdin tutkimaan 
tilannetta tarkemmin, sillä kiinteähintaisessa 
sähkössä en olisi juurikaan päässyt eteen-
päin. Sähköni hinta oli siis nyt tuntikohtaisen 
kulutuksen seurannassa. Siirtoyhtiötä, 
Tampereen kaupungin sähkölaitosta, tutkies-
sani pääsin kirjautumaan sähkönsiirtäjäni 
sivuille ja huomasin, että minulla oli  saata-
villa tuntikohtainen sähkön kulutuksen seu-
ranta jo ainakin vuodesta 2018 asti. 
Myyntiyhtiötä tutkiskellessani pääsin myös 
kirjautumaan heidän sivuilleen, joista näen 
päiväkohtaisen tai jopa tuntikohtaisen kulu-
tukseni. Varsinainen säästölöytö olikin sitten 

Sähköä ilmassa

pörssisähkön seurantasovellus, jollaisia 
on useampiakin verkkokaupan ilmaistarjon-
nassa. Valitsemani spot.ti toimii hienosti ja 
on selkeä. Käytän sitä nyt yksinkertaisim-
massa muodossa, jolloin katson sieltä vain 
kuluvan päivän ja aiempien päivien tunti-
kohtaisen hinnan lisäksi alkuiltapäivästä 
myös seuraavan päivän tuntikohtaiset 
perushinnat. Mahdollisuuksieni mukaan käy-
tän sähköä sitten vuorokauden halvimpina 
aikoina. 

Niinpä esimerkiksi juuri nyt, pilvinen ja 
heikkotuulinen tiistai klo 14, sähkön 
perushinta on yli 25 snt/kWh. Eilen sähkön 
perushinta oli aamulla klo 8-10 jopa 60 
snt/kWh. Astianpesukonetta ja pyykin-
pesukonetta olen viime kuukaudet käyttänyt 
halvimpaan aikaan, eli sellaisella 2-3 
snt/kWh-hinnalla, joka on useimmin yöllä 
klo 1-4 aikoihin. Tämä onnistuu minulla yön 
unia häiritsemättä, koska molemmista pesu-
koneista löytyi ajastustoiminto, jolla voin 
kytkeä käynnistyksen halvimpaan yöaikaan. 
Mielekäs pyykinpesukoneenikin jää pesun 
loputtua automaattiseen pöyhintään. Saunan 
kanssa on usein löytynyt viikonvaihteessa  
myös halpaa sähköä hereilläoloaikaan. Tosin 
viime sunnuntaina oli halvin saunan kiuasai-
ka jo klo 16-17 hintaan 4 snt/kWh. Joku voi-
nee ihmetellä lyhyttä kiuasaikaa, mutta vaik-
ka saunan ilman lämpö ei puolen tunnin läm-
mityksen jälkeen ollutkaan kuin n. 65 astetta 
celsiusta löylyä sai heitettyä jo kunnolla kivi-
en jäähtymättä. Enempää löylynottoa ei krop-
pani edes olisi kestänyt.

Varsinkin nyt kun energian hinnat kohoa-
vat rajusti kannattaa tutustua omaan säh-
kösopimukseensa ja kilpailuttaa sopimus, 
mikäli se näyttää tarpeelliselta.

Teksti: Jouko Karanka
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Yhdistyksemme järjesti vertaistukikurssin 
yli 18-vuotiaille jäsenilleen Kuntoutuskes-
kus Ruissalossa 6.-12.9.2021. Tosin tuo 18 
vuoden ikä ei täyttynyt Carolinan kohdalla. 
Kurssi oli yhteensidottu kätevästi syysvii-
konloppuun, jonka yhteydessä oli myös 
yhdistyksen syyskokous, josta oli juttu jo 
edellisessä lehdessä. Osanottajia kurssilla oli 
ihan kiitettävästi huomioiden vielä päällä ole-
van korona-ajan.

Kurssimme oli vahvasti vesiliikuntapai-
notteinen, jota osallistujat pitivät hyvänä asia-
na. Ympäristöön tutustuimme jo avajaispäi-
vänä, jonka lisäksi teimme myös patikkaret-
ken Saaronniemeen. Retkipäivä oli lämmin 
ja aurinkoinen. Kuntoutuskeskuksen kylpy-
lärannan ulkokodallakin tuli syötyä todella 
hyvä ateriakokonaisuus. Grillikodalle saim-
me myös mukaan muutamia ei-kurssilaisia 
yhdistysvieraitamme. Grillikota ei kulku-
väyliltään ole kovinkaan vammaisystävälli-
nen, tosin talkoovoimin kaikki osallistujat 
hoidettiin jopa kotaan sisälle.

Kurssiohjelmaamme vetivät kuntoutus-
keskuksen puolelta Juulia, Eija, Tiina, Miia, 
Katariina ja Leena. Ohjelmassa oli vesi- ja 
ulkoliikunnan lisäksi esimerkiksi esitelmä 
”Hyvä uni, virkeämpi mieli” sekä kehon- ja 
mielenhallinnan harjoitus, tuolijoogaa, kun-
tosaliopastusta, muistijoogaa, venyttelyä ja 
rentoutusta. Useammille erilaisille kursseille 
osallistuneena olen sitä mieltä, että kurssi oli 
yksi parhaimmista, joilla olen ollut.

Teksti ja kuvat: Jouko Karanka

Ruissalon
vertaistukikurssi

Tarkkaavaisina kuulolla

Laite-esittelyä kuntosalilla

Valoisa ruokalahetki

Juulia veti ulkoalueiden esittelykierroksen Carolina ruokalan ikkunalenkillä

Laura (vas), Anneli ja J-P grillillä
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Pikkujoulut Tampereella

Tampereen Torni Hotellissa vietettiin 
yhdistyksen pikkujouluja 27.-28.11. 
Osallistujia oli hieman päälle 20.

Lauantai-illan ohjelmaan kuului hotellille 
saapumisen jälkeen vapaaehtoinen vierailu 
Tallipihalla jouluisissa tunnelmissa. Tallipi-
halla oli mahdollista ostaa esimerkiksi käsi-
töitä tai muita itse valmistettuja tuotteita.

Vieraillessamme Tallipihalla pääsi kyl-
myys yllättämään, ja menimmekin yhdessä 
nauttimaan glögiä paikalla olleeseen kahvi-
la-kioskiin.

Kun Tallipihan vierailu oli ohi, palasimme 
siellä käyneiden kanssa takaisin hotellille val-
mistautumaan illalliselle.

Illallinen järjestettiin Ravintola Sorellas-
sa. Paikka oli viihtyisä ja ruoka oli hyvää, 
sekä seura mitä parhain. Ravintolassa vie-
rähtikin muutama tunti, mikä oli tietysti 
onnistuneen illallisen merkki, ihmiset viih-
tyivät ja se on tärkeintä.

Illallisen jälkeen palasimme hotellille. 
Osa osallistujista lähti jatkamaan iltaa, ja osa 
meni keräämään voimia seuraavaan päivään 
viihtyisiin hotellihuoneisiinsa.

Pikkujoulujen järjestäjä itse kävi ihastele-
massa Tampereen yötä Hotelli Tornissa 
sijaitsevassa Moro Sky Barissa, josta näkö-
alat eivät kyllä pettäneet tälläkään kertaa.

Seuraavana päivänä ohjelmassa oli hotel-
liaamiainen, johon pikkujoulujen osallistujat 
saivat itse mennä omaa tahtiaan. Myöskin 

Pikkujoulut
Tampereella ja 
Helsingissä

Ruokailemassa Sorellassa

Tulossa Tallipihalle

Tornissakin janon sai sammumaan

aamiainen oli erittäin hyvä ja valinnanvaraa 
oli paljon. Hotelliaamiaisen jälkeen olikin 
kotiinpaluun aika.

Pikkujouluista jäi erittäin hyvä mieli, ja 
oli aivan mahtavaa päästä tapaamaan ihmisiä 
hieman isommalla joukolla.

Laura Salo
Kuvat: Jouko Karanka

Pikkujoulut Helsingissä

Viime vuonna pikkujouluja vietettiin 
Tampereen lisäksi Helsingissä. Pääpaino oli 
Tampereen kekkereissä ja näihin pienimuo-
toisiin Helsingin pikkujouluihin kokoontui 7 
henkilöä. Perjantaina 3.12. viikon päätteeksi 
kokoonnuimme Ateneumiin, jossa oli esillä 
taidegraafikko Outi Heiskasen näyttely. 
Ateneumissa jokaisella oli mahdollisuus kier-
rellä omaan tahtiinsa taiteeseen syventyen. 
Illallispaikaksi oli valikoitunut Nude, jossa 
nautimme 5 ruokalajin yllätysmenun ”trust 
us”. Sen lisäksi, että saimme maistaa ja 
kokea upeita annoksia, oli ilo seurata sivusil-
mällä avokeittiön toimintaa. Täytyy myös 
sanoa, että illalliskokemukseen vaikuttaa 
merkittävästi hyvä ja asiantunteva palvelu ja 
oli hienoa kuulla eri annosten raaka-aineista. 

Yhdistys halusi tukea pikkujoulujen jär-
jestämistä alueellisesti, mutta tänäkin vuon-
na pääpaino oli Etelä-Suomessa. Toivotta-
vasti jatkossa myös muilla alueilla rohkais-
tuttaisiin tapahtumien järjestämiseen, sillä 
pienimuotoisen tapaamisen järjestäminen ei 
ole kovin työlästä. Selvittelyvaiheessa tärke-
ää on varmistaa, että valitut paikat (esim. 
museo / muu toiminta ja ravintola) ovat 
esteettömiä ja niissä on riittävästi tilaa kul-
kea myös useammalla apuvälineellä. Jo 
ennen kutsua jäsenistölle tehdään valittuihin 

paikkoihin alustavat varaukset. Kutsuvai-
heessa kysytään erityistarpeista ja ruokavali-
oista ja kun ilmoittautuminen on päättynyt, 
ilmoitetaan varattuihin paikkoihin saadut tie-
dot. Tapahtumien järjestämiseen saa myös 
hallituslaisilta tukea.

Ella-Riikka Isometsä
Kuvaaja Anni Kyröläinen 
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kun painetesterinkin. Sanoi että tärykalvo on 
jotenkin kuin painuksissa sisäänpäin. Eipä 
keksinyt muuta kuin kirjoitteli kortisonia 
sisältävän nenäsumutereseptin ja käski 
uudelleenyhteysottoon, jos ei viikossa ala 
vaiva helpottumaan.

Eipä tuo kuulo vielä viikossa palautunut 
kuin ehkä hieman, mutta kuukauden päästä 
jo aloin kuulla yhtä huonosti kuin normaalis-
ti ennenkin.  Tammikuulla sitten päätin soi-
tella fysioterapeutille. Saamani, lapulle kir-
joitettu, puhelinnumero ei ollut käytössä, 
mutta netistä kaivoin oikean numeron. Soitin 
ja juttelin asiani, ja fysioterapeutilla olikin jo 
seuraavalle päivälle minulle peruutusaika. 
Fyssari Sarin vastaanotto olikin sitten samas-
sa terveyskeskusrakennuksessa Tipotiellä.  
Eipä Sari paljoa testaillut liikkeitäni, sillä 
oma oireselvitykseni oli ilmeisen kattava, 
koska hän sanoi että minulle pitää saada lähe-
te röntgeniin. Sanoi myös hoitavansa asian 
eteenpäin lääkärille. Juttelimme myös kun-
topyörän käytöstä lonkkavaivoissa. Lisäksi 
hän antoi myös joitakin venytysohjeita.

Hieman yli viikon päästä sain puhelinsoi-
ton, jossa kysyttiin pääsenkö huomenna klo 
10:50 röntgeniin. Lupasin päästä, koska kyse 
oli Hatanpään TAYS-toimipisteestä. Samalla 
minulle annettiin päivä ja aika milloin lääkä-
ri soittaa röntgenin tuloksesta minulle. 

Ilmoittauduin röntgeniin seuraavana päivänä 
klo 10:40. Istahdin odottamaan. Odotusti-
lassa olikin vain yksi rouvashenkilö lisäkse-
ni. Vastapäätä aukesi heti ovi ja naisihminen, 
röntgenhoitaja, sanoi jotain. Naapuriodottaja 
katsoi minuun, joten nousin ja kävelin hoita-
jan luo ehdottaen itseäni kysytyksi henkilök-
si. Myönsi tuon. Pyysi sisään tultuani otta-
maan kengät ja housut pois. Otin päällim-
mäiset, housut, kenkiä en useampia pareja 
pidäkään päällekkäin. Laverille-pari kuvaa-
kuvat ok-voit pukea. Toiminta oli äärimmäi-
sen tehokasta. Kello 10:50 kävelin jo ulos 
pääovesta kohti autoani.

Tammikuun viimeisenä sitten terveyskes-
kuslääkäri soitti. Juttelimme röntgenlausun-
nosta: ”Vasen lonkka. Ei vertailukuvia. 
vasemmassa lonkkanivelessä voimakasas-
teinen artroosi, nivelrako madaltunut ja kook-
kaita reunakerrostumia nähtävissa. Murtu-
maa ei erotu.-----.” Lääkäri ei ehdotellut kum-
memmin mitään jatkoa vaivani hoitoon ja jat-
kosta ”pallo” jäi siis minulle. Helmikuun 
alussa olinkin sitten jo kasannut ostamani 
kuntopyörän käyttöön ja siirryin kävelylen-
keistä pääosin pyöräilyn puolelle.  
Jokseenkin hyvin siis tuo toimi tuo van-
hanajankin SOTE ilman väliportaan hallin-
toa. Vanhan lonkasta ei samaa voi sanoa.

 
Teksti ja kuvat: Jouko Karanka

Erään hulluuden 

anatomia 63

Nykymenoillaan olevan vuoden edellisen 
vuoden, 2021, joulukuun alussa alkoi vasen 
korvani kutista. Samalla sain imeskeltyä pos-
kiontelostani limaa suuhun. Muutaman päi-
vän päästä vasemmasta korvasta häipyi kuu-
lokin, tosin tinnitus jäi tasapuolisesti kalloo-
ni. Soittelin parin päivän päästä aamupäiväl-
lä terveyskeskukseen ja yllättävän nopeasti 
kuuluikin ”olet ensimmäisenä jonossa”. Pian 
pääsinkin jo tarvearviovastaanottajan juttu-
sille. ”Pääsetkö tulemaan ennen kello kol-
meatoista?” Lupasin päästä. Tein vielä oirei-
den mukaisen koronatestin kotona ja testin 
mukaan korvassani ei ollut koronaa. (Aurin-
golla kuulemma koronakin on). Tipotien ala-
parkkipaikalta kipusin portaitse ter-
veysaseman kakkoskerroksesta viidenteen, 
jossa vastaanoton  automaatti käski otta-
maan yhteyttä Infoon. Infosta minut opastet-
tiin viereiselle käytävälle päivystykseen ja 

avatessani käytävän oven aukesi myös toi-
nen ovi, ja hoitaja  kysyi: ”Karanka?” ”Kyl-
lä”, vastasin ja siirryin vastaanottohuonee-
seen.

Sairaanhoitaja tutkiskeli korvaani eikä löy-
tänyt mitään selitystä ongelmaan. Sanoipa 
että odotellaan vielä lääkäriä. Siinä juttelim-
me puolisen tuntia. Läpikäytiin lähinnä kum-
mankin liikuntoja, hiihtoja, pyöräilyjä ym. 
Hoitaja tykkäsi Luoston hiihtomaastoista, 
joissa en ikinä itse ole hiihdellyt. Kyselin sii-
nä hoitajalta myös fysioterapeuteista, joista 
oli aiemmin juttua Aamulehdessä. Kerroin 
vasemman reunan jalkani yläkiinnityskoh-
dan reistailevan ja lehden jutun mukaan 
fysioterapeutille pääsisi helposti. Hoitaja 
antoi minulle…..puhelinnumeron fyssarille. 
Vihdoin lääkärikin tuli tutkimaan korvani 
olotilaa. Tutki ja ihmetteli. Haki välillä jon-
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Parasta Suomessa on luonto ja parasta luon-
nossa vuodenaikojen vaihtelu. Tosin tänä tal-
vena tämä vakaumus on joutunut koetukselle 
ainakin Varsinais-Suomessa, kun Lounais-
Suomen talvi on taas näyttänyt pahimmat puo-
lensa ja lämpötila on sahannut nollan molem-
min puolin. Monin paikoin muualla 
Suomessa ollaan oltu helisemässä lumen kans-
sa, meillä jään. Pieni jääkausi alkoi tammi-
kuun alussa ja jatkuu edelleen, vaikka lähes-
tytään jo maaliskuun puoliväliä.

Talvi taitaa olla muutenkin aika harvan 
OI:ta sairastavan lempivuodenaika. Talvella 
monen elinpiiri kutistuu ja liikkuminen vähe-
nee minimiin. ”Mökkikausi” tarkoittaa eri asi-
aa kuin useimmille muille suomalaisille.

Mutta sitäkin ihanammalta tuntuu valon 
lisääntyminen ja päivän piteneminen. Kevät! 
Ei tämä vuodenaika niin ihanalta tuntuisi 
ilman pitkää pimeää talvea. Liikkuminen hel-
pottuu, muuttolinnut palaavat, ja luonto herää 
uuteen kukoistukseen. Talven harmauden jäl-
keen kevään värit tuntuvat uskomattomalta.

Ja kesällä valoa ja värejä vasta riittääkin - 
ja lämpöä, viime vuosina välillä vähän liikaa-
kin kiitos ilmastonmuutoksen. Suomalaiset 
ovat sosiaalisempia ja iloisempia, tämäkin 
muutos jää kokematta niiden maiden asuk-
kailta, joita ei ole siunattu neljällä vuo-
denajalla. OI:ta sairastavien elinpiiri on laa-
jimmillaan ja liikkuminen helpointa, ei lipsu 
kenkä tai sauva liukkaalla jäällä (vaikka 
märät pinnat voivat nekin olla yllättävän liuk-
kaita) eikä jumitu pyörätuolin tai rollaattorin 
pyörä hankeen.

Syksylläkin on puolensa. Luonto tarjoaa 
antimiaan, ja nykyisin on saatavilla yhä laa-
jempi valikoima apuvälineitä, joilla liikunta-
rajoitteisetkin pääsevät metsään vaikka sie-
neen tai marjaan.  Vielä kannattaa yrittää 
ulkoilla mahdollisimman paljon ja imeä 
itseensä viimeiset auringonsäteet ja luonnon 
D-vitamiinit ennen talven pimeyttä, varsinkin 
ruskan värien ollessa upeimmillaan.

Sillä ennen kuin huomaakaan on taas tal-
vi…

Teksti: Kati Wink

Kuvat: Kati Wink ja Marko Rantanen

Neljän vuodenajan
autuus ja kirous

Kevät. Voi sitä riemua, kun saa veneen 
vesille ja pääsee taas merelle.

Kesä. Kukkien ja kimalaisten aikaa.

Syksy. Syksyllä voi nähdä vaikka 
syysvaelluksella olevia pyrstötiaisia.

Talvi. Osaa toki talvellakin olla kaunista, 
kunhan lunta ja pakkaskelejä riittää.

Maailmalla - 
ulkomaankirjeen-
vaihtajan palsta

Aurinkoinen kestokesä jatkuu ja elämä on 
ihanaa! 

Mutta kyllä se vaan talvi oli täälläkin. 
Ainakin yhtenä päivänä siis, silloin kun 
minulla oli oikein takkikin päällä! Se oli kama-
laa ja haluan unohtaa sen päivän nopeasti. No 
se oli se päivä kun kävin optikolla tilaamassa 
silmänäkimet. Myrskykin pauhasi kuin vii-
meistä päivää ja kaikki oli huonosti. Muttei se 
sitten ollutkaan viimeinen - edes myrskysel-
lainen. Se oli kyllä hienoa kumminkin. Oikea 
elämysten elämys! Mitä nyt pyykkiteline kaa-
tui ja pyykit, niin no, olisi pitänyt laittaa 
uudelleen pesuun, mutta, no, se siitä. Ja sit-
temmin katosivat pyykkipojatkin patiolta kop-
pineen päivineen. Epäilen vahvasti lakaisija-
talonmiestä…

Sen päivänen oli rokotusseikkailunikin! 
Kävin kaks kertaa, ihan varmuuden vuoks! 
Ekalla kerralla jätin heille puhelimeni, josta 
katsoivat koronapassini voimassaolon. 
Toisella kerralla hain kyseisen puhekapistuk-
sen pois. Ehkä puhuin jotain kieliä, todennä-
köisesti en. 

Mä olen nyt ostanut kahdet lenkkarit sitten 
viime lehden ilmestymisen jälkeen. Ne ovat 
sellaiset turvalliset jalkineet tepastella näillä 
kummallisilla ja epätasaisilla maa-alustoilla. 
Kolmannet ostan kohta, odota vähän!

Minä en tiedä mikä täällä on työlainsää-
däntö ja mitkä ovat työntekijän oikeudet, mut-
ta jalkatukea eivät saaneet minulle ensimmäi-
sessä työpaikassani hankittua, niin minäpoika 
vaihdoin toiseen työpaikkaan. Sen sanon, että 
johan oli markkinat, kun ei raihnaasta pidetä 
huolta!

Seuraavana onkin sitten asunnonvaihto. 
Tämä nykyinen kun on määräaikainen. 
Katsellaan mistä löytyy sopiva, kriteereinä 

paljon neliöitä ja vähän dollareita, peseto-
ja… mitä nämä nyt ovat. Lähteäkö vuorille 
maaseudulle vai pysyäkö rannassa turistien 
seassa? Ei pääse tämä kirjeenvaihtaja kum-
minkaan maisemiin kyllästymään, sen verran 
muutoksia epätasaisin väliajoin on ilmassa. 
Mutta onneksi on ilma lämmin kuin kiukaan 
hehku. 

No nyt sattui niin, että minä hankin itselle-
ni andalusialaisen koiran eipäs kun kesämö-
kin! Oijoi kyllä kelpaa ihmisen töitä tehdä 
kesäkopista käsin. Kissankopista. Kanatar-
hasta. En minä sitten hankkinutkaan. Se 
peruuntui. Höh.

No en ole vielä ehtinyt Marokkoon sekoi-
lemaan, on ollut muuta tekemistä. Nimittäin 
nukkumista ja töitä ja ai niin paljon nukku-
mista. Rantahiekalle on turvallista nukahtaa 
uimamatkasta haaveilemaan. Parhaimmassa 
tapauksessa herään Marokosta. Aijai.

Täytyy nyt lähteä rautakauppaan, en ole 
tainnut saada maksaa tarpeeksi. Ei tämä väsy-
mys tästä nimittäin muuten taida loppua. 
Onkohan Uuno siellä tikapuutouhuilemassa, 
jos ajelen rautaostoksilleni oikein Marbellaan 
asti…

Marokko tuli taivaalta mun luo

Fuengirola 29.3.2022
Lulu de España
ulkomaankirjeenvaihtaja
Kuvat: H. Karanka
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Kasvikset ovat terveellisen ja hyvinvointia tuottavan ruokavalion perusta, sillä ne sisältävät runsaasti 

erilaisia elimistön tarvitsemia suojaravintoaineita, kuten vitamiineja, kivennäisaineita, 

antioksidantteja ja kuitua. Lisäksi kasvikset sisältävät vain vähän energiaa, mikä tukee myös 

painonhallintaa. Kuinka paljon sinä syöt kasviksia?
 
”Puoli kiloa päivässä” on lausahdus, jonka meistä jokainen on varmasti joskus kuullut. Puoli kiloa on 

se siis se määrä kasviksia, joka pitäisi syödä päivittäin, mutta tutkimusten mukaan reilusti alle puolet 

aikuisista syö kasviksia tuon suositellun määrän. Määrä saattaakin yhtäkkiä kuulostaa paljolta, mutta 

on tärkeää huomioida, että tässä kokonaisuudessa kasviksiin lasketaan kaikki vihannekset (perunaa 

lukuun ottamatta) sekä marjat, hedelmät ja sienet. Kasvikset voivat olla raakoja tai kypsennettyjä ja 

tietenkin myös itse ruokaan lisätyt kasvikset lasketaan. Seuraavat kuvat osoittavat, että puoli kiloa (ja 

reilusti ylikin) ei ole mikään mahdoton tehtävä.

Muista siis pitää huoli, että jokaisella aterialla olisi vähintään kourallinen jotakin kasviksia ja mitä 

enemmän eri värisiä kasviksia päivän aikana kertyy, sitä parempi. 

P.S. Pienestäkin kasvisten määrän lisäyksestä on hyötyä!

Hyvää oloa kasviksista

Teksti ja kuvat: Ravintovalmentaja Marika Rajala
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Suomen osteogenesis imperfecta -yhdistys

Pöytäkirja syyskokous 2021

Aika: 12.9.2021 klo 11:00

Paikka: Iso kokoustila, Ruissalon kylpylä, Ruissalon puistotie 640, 20100 Turku

Läsnä: 27 yhdistyksen jäsentä

1. Kokouksen avaaminen, laillisuuden ja päätösvaltaisuuden toteaminen
Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 11.01. Kokous todettiin laillisesti kokoon
kutsutuksi kirjeitse vähintään kahta viikkoa ennen kokousta ja siten
päätösvaltaiseksi.

2. Kokousvirkailijoiden valinta
Kokouksen puheenjohtajaksi valittiin Eero Nevalainen ja sihteeriksi Ella-Riikka
Isometsä. Miisa Wallinheimo ja Laura Salo valittiin pöytäkirjantarkastajiksi ja
ääntenlaskijoiksi.

3. Yhdistyksen puheenjohtajan vaali
Eero Nevalainen valittiin puheenjohtajaksi vuodelle 2022.

4. Hallituksen jäsenten ja varajäsenten vaali erovuorossa olevien tilalle
Hallitusjäsenten ja varajäsenten vaalin ääntenlaskijoiksi valittiin Leena
Saastamoinen ja Pirkko Justander, sillä kohdassa kaksi valitut ääntenlaskijat ovat
ehdolla hallitukseen.

Hallituksesta erovuorossa ovat Laura Salo ja hänen varajäsen Miisa Wallinheimo
sekä Juha-Pekka Tallgren ja hänen varajäsen Kirsi Kant.

Hallitukseen valittiin Anni Kyröläinen ja Laura Salo. Anni Kyröläisen varajäseneksi
valittiin Kirsi Kant. Laura Salon varajäseneksi valittiin Miisa Wallinheimo. Ella-Riikka
Isometsän varajäsenenä toimineen Anni Kyröläisen tilalle valittiin Teresia Harri.

Hallituksen kokoonpano 2022:
Puheenjohtaja Eero Nevalainen
Ella-Riikka Isometsä, varalla Teresia Harri (2021–2022)
Juha Sinkko, varalla Anita Ojanotko (2021–2022)
Laura Salo, varalla Miisa Wallinheimo (2022–2023)
Anni Kyröläinen, varalla Kirsi Kant (2022-2023)

5. Tilintarkastajan ja toiminnantarkastajan sekä heidän varahenkilöiden vaali
Tilintarkastajaksi valittiin Harri Saarinen (HT-tilintarkastaja) MGI tilintarkastus Oy:sta
ja varatilintarkastajaksi MGI Tilintarkastus Oy.

Toiminnatarkastajaksi valittiin Pirkko Justander ja varatoiminnantarkastajaksi Leena Saastamoinen.

6. Jäsenmaksun suuruus
Jäsenmaksut ovat olleet aikuisilta 15 euroa ja alle 17-vuotiailta 8 euroa. Päätettiin
pitää jäsenmaksut ennallaan.

7. Tulevan vuoden toimintasuunnitelman sekä tulo- ja menoarvion hyväksyminen
Hyväksyttiin hallituksen esittämä toimintasuunnitelma vuodelle 2022 (Liite 1) sellaisenaan.
Hyväksyttiin hallituksen esittämä tulo- ja menoarvio vuodelle 2022 (Liite 2)
sellaisenaan.

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

Hallitukselle ei ole saapunut kysymyksiä.

9. Muut asiat
OIFE:n edustajaksi vuosille 2022–2024 valittiin Teresia Harri sekä hänen varaedustajaksi Kirsi Kant.

10. Kokouksen päättäminen
Puheenjohtaja päätti kokouksen klo 11:45.

Vakuudeksi

_______________________________ _______________________________

Puheenjohtaja (Eero Nevalainen) Sihteeri (Ella-Riikka Isometsä)

________________________________ _______________________________
Pöytäkirjantarkastaja (Miisa Wallinheimo) Pöytäkirjantarkastaja (Laura Salo)

Perhosen elämää

Moikka kaikki! Hyvää vuotta 2022!
 
Mistäköhän sitä aloittais? Neela tosiaan sai 

ekan Zometa-infuusion ja sehän oli hetkessä 
ohi ja maaliskuussa on seuraava infuusio.

 
Suurimmilta murtumilta ollaan säästytty. 

Kopkop.
 
Neelalla vaihtu joululoman jälkeen taas 

avustaja eli nyt on jo kolmas menossa. Mutta 
eikös sitä sanota että kolmas kerta toden 
sanoo…

 
Me oltiin 10 päivää karanteenissa viel 

ennen lomia ja säästyttiin jälleen kerran tar-
tunnalta. Varotoimena oli, että miehet lähti 
evakkoon viel kotoa. Joten vietettiin naisvoi-
min kotona.

 
Neelalle räätälöidään toistamiseen uus pyö-

ris, nyt pitäs tulla nopeammin kun 3 kk. Itse 
asiassa se on jo valmis kunhan vaan saadaan 
aika sen noutamiseen.  Uudet tukipohjalliset-
kin Neela sai. Ja toivotaan että saadaan myös 
se hissi tänne kotiin. 

 

Me ollaan kyllä eletty aika rauhallista 
kotielämää, että ei ole oikein mitään uutta 
mitä kirjoittais. Ehkä nyt kun tää lumi ja kyl-
mä alkaa häviää, nii mekin päästää liikku-
maan enemmän.

 
Neela ja Minna
Kuvat: Minna Manninen

Naamion takaa kuuluu totuusSankarin sankarikakku

Voimahahmon voimapaita

Neela juhli 9-vuotissynttäriä 
kymmenen kaverin kanssa. 

Olipa menoa ja meininkiä ja mahtava 
nähdä kuinka neidillä on ystäviä!
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Teemana liikunta!

hauraatluut@oi-yhdistys.fi
Materiaalit tulee toimittaa toimituskunnalle 

em. päivämäärään mennessä.

Teemana liikunta!
Materiaalit tulee toimittaa toimituskunnalle 

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

SEURAAVAN LEHDEN DEADLINE 15.9.2022SEURAAVAN LEHDEN DEADLINE 15.9.2022

SYDÄMELLISET KIITOKSET KIRJOITTAJILLE!

Toimituskunta: 

H. Karanka toimituspäällikkö, Anni Kyröläinen asiatoimittaja, 

Jouko Karanka senioritoimittaja, Elina Linna avustava toimittaja


