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Paakirjoitus

Kaésissdsi on jdlleen uusi Hauraat Luut -
lehti. Lehdestd 16ytyy luettavaa laidasta lai-
taan. Téll4 hetkelld elamme vammaisten hen-
kildiden osalta siind mielessd mielenkiintoi-
sia aikoja, ettd sote-uudistuksen liséksi
meneilldin on vammaispalvelulain uudis-
tus. Niistd uudistuksista 10ydat lisdd tésti
lehdesta.

Ei hataa, jos fiilis on sellainen, ettei tietoa
lakihankkeista kaipaa tai niiden lukemisen
jilkeen kaipaa jotain muuta, on lehtemme
my0s sitd pullollaan. Voit lukea vaikkapa
ulkomaan kuulumisia, taiteilijaelamasté tai
mainion haastattelun Elisabeth Héstbackas-
ta—vakiopalstojamme unohtamatta.

Kun uusi lehti ilmestyy, olemme jo pais-
seet nauttimaan myds keviin ilmestymises-
td. Itse ainakin nautin siitd, kun asfaltti pal-
jastuu lumen ja loskan alta ja vapaus sdahko-
pyorétuolilla liikkumisen suhteen liséédntyy.

Kylldhén se valo tuntuu muutenkin hyval-
td — tosin alkuun sitd on aina hieman himil-
144n valon miirin nopeasta lisddntymisesta.
Nyt mieleni on pidssyt laatimaan jo

Nyt lumen sijaan renkaiden alla alkaa
olla asfaltti

kesdsuunnitelmia. Uuden lehden lukemista
voikin suositella perinteisten sisétilojen
lisédksi myds vaikkapa parvekkeella tai
ulkosalla kahvilan terassilla.

Lehdesté 16ytyy tuttuun tapaan myos tie-
doteosio ja sieltd voikin vilkaista, millaista
tapahtumaa on luvassa tulevaisuuteen.
Kenties ndemme jossain niista!

Ja toukokuussa Wishbone dayn kunniaksi
laitamme keltaista pddlle — keltainen sattuu

vield olemaan lempivérini.

Anni Kyréldinen

Téytekuvana Henna ~Punkki” Pitkdmden
maalaus



Puheenjohtajan palsta

Kuva: Maija Karhunen

Keviiset terveiset jasenistolle!

Vaikka péivit taas pitenevit ja valon maa-
rin lisddntyminen ja loskan sulaminen nos-
taa aina kovasti mielialaani talven jilkeen,
maailman tapahtumissa ei ole iloitsemista.
Vaikka yhdistyksend emme Ukrainan sotati-
lan suhteen paljoa voikaan tehdd, ainakin
OIFE:lla on tilanteeseen liittyvd sivu (1),
johon voi halutessaan tutustua. Myds muut
suomalaiset vammaisjirjestdt voivat olla
mahdollinen avustamiskanava.

Juuri lehden deadlinen alla saimme suru-
viestin yhdistyksen pitkdaikaisimman sih-
teerin Kirsi Lanteen poismenosta viime vii-
kolla. Kirsi oli yhdistyksen sihteerind todel-
linen toiminnan peruskallio, jonka merkitys-
td ei edes kunnolla ymmarré niin kauan kuin
kaikki vain toimii kuten pitéékin. Kirsin teke-

man tyon médridd on vaikea pukea sanoiksi.
Muistamme kaikki my6s hdnen pirtedn luon-
teensa. Yhdistys ottaa osaa Kirsin omaisten
suruun.

Positiivisempana kehityskulkuna voidaan
todeta, ettd koronaviruspandemia lienee
lopultakin voiton puolella, eikd ainakaan
Suomen OI-véki ole tietddkseni kdrsinyt tap-
pioita sen seurauksena. Rohkaistumme siis
pitimiddn kevitkokouksen normaalisti
Jyviskyléssa. Jasenkirje tahan liittyen on pos-
tissa. Luvassa myohemmin keviélld on
myds perheviikonloppu Helsingissa.

Koska viime vuonna saimme hyvii
palautetta vertaiskurssista Ruissalossa, paa-
timme tdndkin vuonna mennd syksylld
samaan paikkaan. Syyskokous jarjestetdén
viime vuoden tapaan kurssin pédtteeksi.
Tulevien vuosien kurssien suhteen kuunte-
lemme mielenkiinnolla ehdotuksia. Maan-
tieteellisesti laajassa maassa sijainti on aina
ongelma, eikd optimaalista ratkaisuaole: ete-
lassd kurssi tavoittaa suuremman osan
jdsenistod, mutta pohjoiseenkin toki olemme
kursseja pyrkineet sddnnollisesti jérjestd-
madén. Liséksi saavutettavuus julkisilla kul-
kuviélineilld on huomioitava asia. Erityisesti
sijaintitoiveissa esiintynyt padkaupunkiseu-
tu on haastava, koska tarpeisiimme soveltu-
vaapaikkaa ei oikein ole.

Hyvéa keviin jatkoa, terveyttd ja reipasta
mieltd kaikille! Toivotaan maamme paatté-

jille viisautta haastavassa tilanteessa.

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

Puheenjohtaja Eero Nevalainen



Sihteerin palsta

Kuva: Ella-Riikka

Alkuvuodesta kun mietin sihteerin palstal-
le kirjoittamista, odotin, ettd voisin vihdoin
keskittyd johonkin iloisempaan aiheeseen.
Korona-aika ei ole tdysin ohi, mutta rokotteet
ovat tuoneet turvaa meille riskiryhmaéléisille.
Valitettavasti maailman tilanne pyoréhti jil-
leen pailaelleen ja varmasti jokaisen meididn
ajatukset ovat olleet ukrainalaisten luona.
Omat ajatukset ovat olleet vahvasti my0s nii-
den ukrainalaisten luona, joilla on jokin vam-
ma tai sairaus, silli heiddn asemansa on
todella heikko téllaisessa kriisissd. Taytyy
myOntdd, ettd on ollut vaikea keskittyd
omaan ty6hon ja arkeen, silld monet asiat
ovat tuntuneet merkityksettomiltd, kun huo-
mioi, ettd suhteellisen ldhelld on juuri nyt
sota. Oman arjen ja koko perheen arjen taytyy
kuitenkin jatkua. Se ei tarkoita, ettd tuon
katastrofaalisen tilanteen unohtaisi tai siitd ei
valittdisi, mutta emme voi lamaantua téysin.
Valoa arkeen on tuonut kevét ja lumen alta
paljastuva asfaltti. Joka vuosi kevéén tulo tun-

tuu yhté hyvélta. Keviin tulo on toki merkki
vapaudesta, silld kohta padsee taas ulkona
litkkkumaan helpommin ja vapaammin, mutta
onhan kevét vahva lupaus my0s kesdsta.
Talvi oli liikkumisen ndkokulmasta erittdin
haastava ja ehkd sen vuoksi tuntuu, ettd nyt
maaliskuussa linnut ovat visertidneet kovem-
paa kuin koskaan. Odotan paljon sit4, ettd voi
spontaanisti ldhted ulkoilemaan metsapoluil-
le tai mennd metrolla keskustaan.

Tadnd vuonna on tulossa paljon kivoja
yhdistysjuttuja. Huhtikuussa tavataan Jyvés-
kyldsséd kevittapaamisen merkeissd. Koh-
tuullisen esteettomdn majoitus- ja kokous-
paikan 16ytyminen useammalle apuvilineen
kayttdjdlle osoittautui suhteellisen haasta-
vaksi, mutta toivotaan, ettd Scandic Laaja-
vuori vastaa tarpeisiimme. Huhtikuun lopus-
sa on myds ensimmaéinen etdvertaistapaami-
nen, jonka aiheena on kodin muutostyot ja
apuvilineet. Kiitos yhdelle jdsenellemme
aihe-ehdotuksesta! Toista samanlaista etéta-
paamista suunnitellaan my0s syksylle, aihee-
seen voitte vield vaikuttaa. Toukokuulle on
tyon alla viikonlopputapaaminen perheille
Helsingissi ja syksylld vuorossa vertaistuki-
kurssi ja syystapaaminen Turussa. Kevit on
sitd aikaa, kun me hallituksessa teemme pal-
jon suunnittelutyGté ja valmistelemme kaik-
keatulevaa.

Toivon, ettd jokaisella on omassa arjessa
niitd asioita, jotka tukevat jaksamista ja lisa-
vit arjen mielekkyyttd. Nyt jos koskaan on tir-
kedd keskittyd omaan hyvinvointiin ja jaksa-
miseen. Nyt kun livetapaamiset saadaan téy-
delld teholla pyoriméén, on tarjolla monen-
laista vertaistuellista toimintaa ja mukavaa
yhdessé olemista ja tekemistd. Toivottavasti
jokaiselle 10ytyy sopiva tapahtuma tdmédn
vuoden tarjonnasta ja aina voi myds ehdottaa
ja kehittdd kanssamme uutta ensi vuodelle.
Néahdaan, vahintdankin somekeskusteluiden
merkeissa!

Sihteeri
Ella-Riikka Isometsd



Tiedotteet

Lehden ja jiasenpostin perilletulon varmistamiseksi muistathan piivittia osoitteesi
sihteerille!

Voit liittyd OlI-yhdistyksen jidseneksi ldhettimélld pyynnon jasenyydestéd sdhkopostitse
yhdistyksen sihteerille. Jisenend saat mm. Hauraat luut -lehden kaksi kertaa vuodessa ja
alennusta tapahtumien omavastuuosuudesta.

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

Huhtikuu
 Kevitkokous Jyviéskyldn Laajavuoressa 9.-10.4.
* Etédvertaistapaaminen 28.4. klo 18-19.30 Google Meetissé, linkki yhdistyksen
kotisivuilla. Aiheena kodin muutostyot ja apuvilineet.
Toukokuu
» Wishbone Day 6.5.2022. Nikyy varmasti somessa, pue paillesi keltaista!
* Perheviikonloppu Helsingissd 20.-25.5.
* Huolehdithan jisenmaksustasi!
Syyskuu
* Seuraavan lehden deadline 15.9.2022, aiheena liikunta. Léheti juttusi mahdollisine
kuvineen hauraatluut@oi-yhdistys.fi ja mainitse tekstiin kirjoittajan sekd kuviin
kuvaajan nimi. Kuvien koko noin 500 kt eli 0,5 Mt, pikaviestipalveluiden lépi tulleet
kuvat eivit yleensd tdyti vaatimusta.
Syksy
* Vertaisviikonloppu
* Syyskokous marraskuun loppuun mennessa
* Paikallispikkujouluja

Seuraava etivertaistapaaminen on tini syksynid. Kerro aihetoiveesi sihteerille!

Viihdevinkki! Vanhoja ihania digitoituja videoita yhdistyksen toiminnasta ndhtavissé!
Linkin voit pyytéé sihteeriltéd sihteeri@oi-yhdistys.fi.

Liikuntaa kaikille roppakaupalla! Syksyn 2022 Hauraat Luut -lehti tulee olemaan
litkunnan teemanumero. Jos sinulla on hyvié juttuideoita litkuntaan tai urheiluun liittyen,
ota yhteyttd toimitukseen hauraatluut@oi-yhdistys.fi.

Kaikki tulevat tapahtumat julkaistaan yhdistyksen www-sivuilla kohdassa: Tapahtumat

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



In memoriam
Kirsi Lanne

”Lahdit aamulla hiljaa
taivaan kotihin.
Syddmen hento liekki
sammui talven tuulihin.”

Raskain sydamin luimme Kirsin Facebook-seinalta 9.3. hanen siskonsa sinne laitta-
man tekstin. Kirsi on poissa. Poissa on nauru ja ilosta sikkaraiset silmat. Poissa myo0s
topakat mielipiteet ja kulmien tuimat kurtistukset, jos asiat eivat menneet oikeaan suun-
taan.

Kuinka me nyt selviamme, kenelta kysymme neuvoja?

Kirsi oli vertaansa vailla oleva vertaistukija. Vertaistuen han maaritteli vuoroin silitta-
miseksi vuoroin persuksille potkimiseksi. Han oli aivan ensiluokkainen ja erehtymaton
kummassakin.

Kirsi Lanne syntyi Porissa vuonna 1965. Han oli koulutukseltaan seka ompelija etta
merkantti. Kirsi oli my0s erittain taitava kasistaan. Hanen tekemansa onnittelukortit oli-
vat luku sinansa ja monet housunpuntit han kavereilleen lyhenteli. Itse han oli aina tip-
top. Kirsi on kertonut, kuinka lapsena naki markkinoilla vammaisen tyton, jolla oli tukka
pystyssa ja paallaan virttynyt aamutakki seka jaloissa aivan liian isot kumisaappaat.

- Paatin silloin, etta tuollainen en halua ikina olla!

Kirsi oli yhdistyksemme sihteeri vuosina 1992-2006 ja han toimi priimusmoottorina
monissa yhdistyksen vuosi- ja juhlakokouksissa seka Hauraat Luut -lehden toimikunnas-
sa lehden alkutaipaleella. Han oli pitkaan koko yhdistyksen sydan ja sielu, joka auttoi ja
neuvoiihmisia asiassa kuin asiassa. Kirsia jaa kaipaamaan laaja OI-ystavien joukko.

Lammin osanottomme Kirsin omaisille!

Kuva: Jouko Karanka



Toimituskunnan
sananen

Kuva: Kiril Juha Kainulainen

Tervehdin lukijaa myds toimituskunnan
puolesta. Toimituskunta on pikkuhiljaa péis-
syt luomaan jo rutiineja lehden tekoon ja toi-
vottavasti se ndkyy myos teille lukijoille.

Viime numerossa esittelimme ajatuksen
eri teemoista. Taméa kevadn lehti on niin sano-
tusti teematon, mutta seuraavaksi on luvassa
litkunnan ja urheilun maailma. Se ei toki tar-
koita sitd, etteiké my0os muita juttuja laidasta
laitaan lehteen mahtuisi — molempi parempi
ja runsas lukupaketti ei varmasti ole kelle-
kadn haitaksi.

Toimituskunnan luomisen yksi paétarkoi-
tus oli lehden tekemisen tydtaakan jakaminen

jajatkuvuuden turvaaminen. Mielestini olem-

me téssd padsseet jo kovin mukavalle mallil-
le, jailokseni olemme huomanneet myds sen,
ettd toimituskunnan hyodyt ndkyviat myos
monessa muussa asiassa. Aktiivisessa toimi-
tuskuntakeskustelussa ja porukalla lehteé teh-
desséd vaikkapa ideoiden ja ajatusten lento
padsee aivan uusiin sfaédreihin. Tdma ei kui-
tenkaan tarkoita sitd, ettemmekd kaipaisi
uusia ajatuksia myos juuri teiltd jasenilta.
Péin vastoin, nyt meilld on my0s laajemmat
hartiat toteuttaa juuri teidén toiveitanne leh-
den siséllon suhteen. Joten antaa palaa, vies-
tid somessa tai sdhkdpostitse osoitteeseen
hauraatluut@oi-yhdistys.fi. Meille saa myos
kertoa mité tahansa muuta lehteen liittyvaa.
Miti lehti sinulle merkitsee, millaisia muisto-
jalehteen liittyy — vain mielikuvitus on rajana
ja vastaanotamme viestejd mieluusti.
Odotamme innolla!

Taytekuvana Henna “Punkki” Pitkdmden
maalaus



Rahastonhoitajan
esittely

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

Vuosien varrella on tullut asuttua mm.
Tampereella ja Kuopiossa. Léhtoisin olen
kuitenkin Keski-Pohjanmaalta Kélviéltd. Ol
kulkee sukuperintéond &idin puolelta ja
minulla todettiin OI kahden kuukauden
ikdisend ensimmaisen murtuman saatuani.

Olen saanut eldd monipuolista ja hyvaa elé-
maid, vaikka murtumat ja kipuhaasteet ovat
vieneet toipilaaksi aika ajoin. Sieltd on aina
noustu ja jatkettu elaménvirrassa eteenpdin
pohjalaisen sisun voimin.

Muutaman vuoden yhdistystauon jilkeen
otin vastaan yhdistyksen luottamustehtévin
rahastonhoitajana. Aiemmin olen toiminut
Ol-yhdistyksessé sihteerin ja puheenjohta-
janrooleissa sekd hallituksessa, joten ajatus
tahdn rooliin ldhtemisestd tuntui luonnolli-
seltajatkumolta.

Vertaistuki on voimavara. Yhdistykselld
on tirked tehtdva niin tuen ja tiedon valitta-
misessd kuin hyvin ilmapiirin luomisessa,
ettd niin uusilla kuin vanhoilla jisenilld on
turvallinen ja tervetullut tunnelma yhdistyk-
sen tarjoamaan toimintaan.

Teksti: Marjukka Kekdldinen

"Vertaistuki on voimavara.”

Marjukka kaamosmaisemissa
Kuninkaan laavulla Rovaniemelld
Kuva: Sanna Pihlaja

Kuva: Marjukka Kekdldinen



Kuulumisia
harvinaisrintamalta

Ty06ni yhteisten asioiden edistdmiseksi jat-
kuu jo kolmatta kautta harvinaissairaiden kat-
tojarjestd Harso ry:n hallituksessa ja sitd kaut-

ta myds pohjoismaisessa yhteistydssa
(SBONN) sekd HUS:in harvinaissairauksien
kehittdmisyksikdn johtoryhmissd, johon
minulla on ollut vihdoin kunnia tulla valituk-
si varsinaiseksi jaseneksi, vaikka sitd ennen-
kin jo varajdsenen roolissa olin osallistuvana
edustajana ko. tehtdvissd ensimmadiisen
kokouksen jalkeen.

Kissa nostaa aina itse hinténsd ja niin
tekee koiranomistajakin. Valitettavasti suu-
riin urotekoihin pystyminen ilman roolia,
missé on péaéttdvissd asemassa, on aina silk-
ka mahdottomuus. Mutta on téssd sentddn
jotain pientd tullut aikaan saatuakin.
Koronarokotteita koskien Harson kanssa on
eri tavoin aikanaan vaikutettu siten, ettd OI
saatiin madritettyd ensimmadiseen riskiryh-
maén. Siind olisi ollut kiva onnistua nopeam-
min, mutta harvinaissairaat kuitenkin huo-
mioitiin ja Q-koodien mukaan sitten mentiin,
koska yksildllinen harkinta ei ollut vaihtoeh-
to.

Meitd kaikkia harmittava virheellinen
ICD-luokituksen uudistuksessa tapahtunut
kddnnosvirhe (“synnynndinen luutumisva-
jaus”) on nyt korjattavien kddnnosvirheiden
listalla ja asian pitdisi jarjestyd seuraavassa
pdivityksessd. Synnynndinen luuston-
hauraus on entinen ja tuleva termi. Asia on
hoidossa, HUS:in harvinaissairauksien yksi-
kon osastonylilddkdari Mikko Seppénen on
sen minulle vahvistanut. Valitettavasti byro-
kratia ottaa aikansa ja etenkin niind tautisina
aikoina kaikki kestéa.

Harso ry on saanut tyontekijén ja STEAn
rahoituksen jo toiselle vuodelle. Harson toi-
mintaa kehotan kaikkia seuraamaa sivuil-
tamme (harso.fi). Harso jirjestdd myos eri-
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laisia koulutuksia ja ainakin kokemustoimi-
jakoulutuksiin olisi hyvé saada osallistujia
my0s meiltd. Henkilokohtainen mielipiteeni
on, ettd kolmosia tarvitaan tdhan tyohon.
Tervetuloa kaikki sekd apuvilinemessuil-
le Helsinkiin messuhalliin toukokuussa etté
heindkuussa Poriin SuomiAreenalle!

J-P

PS Useimpien harvinaissairauksien koh-
dalla suurin ongelma on joko se, ettd toimivia
ladkkeiti ei ole tai sitten niiden hinta. Meilla
on periaatteessa parempi tilanne. Ladkarit
nyt vaan kuitenkin miettivit, ettd uskaltaako
ottaa riskin luokkaa yks miljoonasta etti poti-
las ehkd kuolee ennenaikaisesti tai 99.9%
mahikset 15 laatupainotettuun lisdelinvuo-
teen. Viimeistién siind vaiheessa kun lisdha-
pen tarve on ldhelld tai vahinkin sitd uhkaa
on, mitdén teoreettisia pikkuriskeja ei kanna-
ta endd peldtd. Muhun saa aina ottaa yhteytta,
ma tulen my0s aina tiukassa paikassa laaka-
riin mukaan jos se on mahdollista ja tarvetta
on.

Kuva: J-P Tallgren itse



Vammaispalvelulain
uudistus ja sote

Vammaispalvelulaki uudistuu: Miksi se
kiinnostaa my0s meita?

Parhaillaan lausuntokierroksella on
uudistuva vammaispalvelulaki. Tosin lehden
paddyttyd lukijan késiin on lausuntokierros
jo autuaasti ohi ja lainvalmistelutyd jatkuu
toisaalla. T4td uudistusta on rakennettu ldhes
lisakin kirkon lailla, silld aiempi yritys
uudistaa 30 vuotta vanha laki kaatui. Nyt odo-
tamme jinnitykselld, saadaanko vammaisia
henkil6ita koskeva iso uudistus viimein ldpi.
Eikd tdmé ole ainoa muutos. Uudistuvan
vammaispalvelulain kanssa samoihin aikoi-
hin voimaan astuu sosiaali- ja terveyden-
huollon uudistus, tuttavallisemmin sote.
Tamén uudistuksen my6td myds vammais-
palvelut siirtyvdat yksittiisiltd kunnilta
hyvinvointialueille (Helsinki sédilyy omana
alueenaan). Pitkédn huolta onkin heréttinyt
vammaispalveluiden alueellinen epétasa-
arvo. Kuntien ollessa toimeenpaneva taho on
meilld Suomessa yhtd monta tapaa ja tyylid
soveltaa vammaispalvelulakia kuin on
soveltajiakin. Osin my0s kuntien hyvin eri-
laiset taloudelliset resurssit ovat vaikuttaneet
sithen, miten vammaispalvelulakia sovelle-
taan. Vaikka kaiken 1dhtokohtana pitéisi olla
yhdenvertaisuuden toteutuminen ja vammai-
sen henkilon yksilolliset tarpeet.

Uudistuksen tavoitteena ja ldhtokohtana
onkin parantaa vammaisten henkildiden osal-
lisuutta ja yhdenvertaisuutta ndilla lakiin kir-
jatuilla erityispalveluilla. Vammaispalvelu-
laki on tarkoitettu vammaisten henkildiden
erityispalveluja turvaavaksi laiksi tilantei-
siin, joissa yleiset sosiaalipalvelut eivit ole
riittdvid.

Uudessakin laissa sdéddettdisiin keskeisis-
td vammaisen henkilon osallisuutta ja yhden-
vertaisuutta sekd véalttimatonta huolenpitoa
turvaavista palveluista. Niiti palveluja olisi
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vat valmennus, henkil6kohtainen apu, eri-
tyinen tuki, asumisen tuki mukaan lukien
tuki esteettdmiin asumiseen, lyhytaikainen
huolenpito ja péiviatoiminta sekéd liikkumi-
sen tuki. Hyvinvointialueella olisi ndihin pal-
veluihin pédosin erityinen, méiériarahoista
riippumaton jérjestimisvelvollisuus.
Haluaisin uskoa, etti jo kliseeksikin aluevaa-
lien yhteydessd muodostunut késite le-
vedmmat hartiat” takaa meille vammaisille
henkildille paremmat mahdollisuudet saada
tarvitsemiamme palveluita riippumatta siité,
missd asumme.

Haluan nostaa esille muutaman positiivi-
sen huomion valmisteilla olevasta lakiesi-
tyksestd. Esityksen tavoite lisdtd vammais-
ten ihmisten osallisuutta yhteiskunnan eri toi-
minnoissa saattaa parantua nykyistd laaja-
alaisempien palveluiden avulla. Tama kui-
tenkin edellyttdd nykyistd vahvempaa
resurssointia. Esimerkiksi liikkkumiseen liit-
tyvét palvelut ndyttavét esityksessé toiveik-
kuutta herittivilta. Tyollisyyteen liittyvien
matkojen kdyttod on laajennettu myds tyon
hakemiseen ja liilkkumisen alueita laajennet-
tu. Yleisestikin ottaen esityksen subjektiivi-
set oikeudet turvaavat vammaisten henkili-
den yhdenvertaisuuden suhteessa muuhun
viestoon. Esityksessd on my0Os huomioitu
hyvin ns. normaaliusperiaatteen mukaisesti,
ettd palvelun toteuttamisessa on huomioita-
va vammaisten henkildiden todellinen elé-
mintilanne ja ikd. Eri ikdisten vammaisten
olosuhteet on huomioitu esityksessd lédpi-
leikkaavasti ja nykyistd lakia paremmin,
mukaan lukien vammaisten lasten asema.

Moitittavaakin toki 10ytyy ja esimerkiksi
toivoisin, ettd uuteen lakiin jdisi mahdolli-
simman véhén liiallisen soveltamisen varaa
tai tulkinnanvaraisia késitteitd kuten “valtta-
maton” tal “tavanomainen eldami”. Emme-
hén halua joutua tilanteisiin, jossa meidén
kannaltamme “valttdméaton” tai ”tavanomai-
nen eldma” madriteltdisiin meidin itsemme
sijaan vammaispalveluissa.



Mikali lakiluonnokseen ja siitd annettui-
hin lausuntoihin haluaa tutustua syvemmin,
voi mennd vaikkapa osoitteeseen lausunto-
palvelu.fi ja kun alkaa kirjoittaa hakukent-
tddn “vammaispalvelulain”, 10ytdd oikean
osuman saman tien.

Kuulumisia
OIFE:sta

Tapahtumia

OIFE on mukana monissa Ol:hin liittyvis-
s tapahtumissa, mutta jirjestid myos omia,
kuten nimaé seuraavat:

5.-8.5. jérjestetdan OIFE Youth Event
Brugesissa Belgiassa. Tapahtuma on tarkoi-
tettu nuorten Ol-laisten verkostoitumiseen ja
osallistua voivat kaikki 18-37-vuotiaat.
Padtarkoituksena on kerdtd nuoria Ol-laisia
ympiri Eurooppaa jakamaan ajatuksia ja ide-
oita siitd millaista on olla nuori Ol-lainen ja
verkostoitua niin, ettd [0ytyisi tulevaisuuden
vapaachtoisia.

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

Tutkimuksia

OIFE on vahvasti mukana myds Ol:hin liit-
tyvéssd tutkimuksessa, tekee yhteistyota eri
ladkefirmojen kanssa ja osallistuu moniin 144-
ketieteen tapahtumiin. Talla hetkelld on
menossa kolme isompaa tutkimusta.

Jannitykselld jadmme siis odottamaan lain
etenemistd ja uudistusten toteutumista.

Teksti: Anni Kyroldinen

Mereo Biopharma tutkii setrusumab-
ladkettd aikuisilla ja lapsilla, joilla on OI.
BPS-804 (setrusumabi) on tdysin ihmisen
monoklonaalinen vasta-aine, joka on suunni-
teltu estdméén sklerostiinin muodostumista
parantaen siten luun vahvuutta ja siten
vihentden murtumia potilailla, joilla on oste-
ogenesis imperfecta (OI), ja parantaa eli-
ménlaatua. Tutkimus on kansainvilinen, ja
tutkimuslaitoksia on sekd Yhdysvalloissa,
Kanadassa ettd Euroopassa.

BOOSTB4

Boost Brittle Bones Before Birth

Boost Brittle Bones Before Birth
(BOOSTB4) on tutkimus, jossa tutkitaan
mahdollisuutta kéyttdd kantasoluhoitoa vai-
kean Ol:n hoitona. Hoito siséltda kantasolu-
jensiirtdmisen Ol:n saaneeseen vauvaan ras-
kauden aikana tai pian syntymén jélkeen.
Kliinisen BOOSTB4-tutkimuksen pédta-
voitteena on testata, onko hoito turvallinen ja
tehokas.



the TOPaZ trial

TOPaZ on satunnaistettu avoin kliininen
tutkimus ihmisille, joilla on OI. Tutkimus teh-
déén Isossa-Britanniassa ja Irlannissa, ja sen
tarkoituksena on selvittdd, vihentdako kah-
den vuoden hoito teriparatidi-nimiselld 1aak-
keelld (TPTD), jota seuraa hoito toisella tso-
ledronihapolla (ZA) -nimiselld ladkkeelld
murtumia Ol:laisilla..

Pain and OI project — Kipu ja OI-
projekti

25.1.2022 OIFE aloitti Kipu ja OI-
projektin. Mukana projektissa on yhteisty0s-
sd OIFE, OIF (USA:n organisaatio), sekd ryh-
mi omistautuneita ammattilaisia (kliinikko-
ja ja tutkijoita Euroopasta, Yhdysval-
loista/Kanadasta ja Australiasta), joilla on
kokemusta kivunhallinnasta, kivuntutki-
muksesta ja/tai kivusta Ol:ssa. Tyopajaan
osallistui 21 osallistujaa 10 eri maasta.

Kuvaaja: Jouko Karanka
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Ty0Opajassa sovittiin yhteisistd tavoitteista:

1. Suosituksia siitd miten mitataan kipua
Ol:ssa

2. Koulutustoimintaa Ol:sta & kivusta
huomioiden eri tyypit

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

Kysely

Huhtikuun 15. pdivdin asti on auki ras-
kautta ja perhesuunnittelua koskeva kysely.
Kyselylld halutaan selvittdd, mitd haasteita
harvinaisista sairauksista, mukaan lukien
Ol:sta kérsivit ihmiset kohtaavat raskauden
ja perhesuunnittelun suhteen. Sen jdrjestdd
OIFEn yhteistydverkostot, mukaan lukien
ERN BOND - European Reference Network
on Rare Bone Diseases-verkosto.

Wishbone Day

Kansainvilistd Ol-pdivédd vietetddn per-
jantaina 6.5.2022. Tarkoituksena on kasvat-
taa tietoutta Ol:sta ympéri maailmaa. Pdivin
teemavéri on keltainen, koska se symboloi
optimismia ja positiivista tulevaisuutta.

Teresia Harri, Suomen Ol-yhdistyksen
OIFE-edustaja



Haastattelu
Elisabeth
Hastbacka

Useampi tuntee Elisabethin vuosien var-
relta OI-Nordenin edustajana. Hén on vuosi-
en aikana toiminut monissa muissakin vas-
tuutehtivissd niin yhdistyksessdmme kuin
kotikaupungissaan Vaasassa.

Sen lisdksi, ettd Elisabeth tydskentelee
nykyéén péivit esteettomyyskoordinaattori-
na Vaasan kaupungilla, hdn viitteli itsensa
tohtoriksi syksyllda 2021 aiheenaan vam-
maisten ihmisten osallisuus yhteiskunnassa.

Teoksen voi lukea osoitteesta:
urn. fi/URN:ISBN:978-952-12-4099-7

Miti sinulle kuuluu nyt?

Than hyviai. Olen iloinen, ettd nyt voin kes-
kittyd padasiassa vain yhteen tyohon. Tein
noin kolme vuotta periaatteessa kahta tyota
rinnakkain. Eli tein viitoskirjaa ensin yli-
opisto-opettajan sijaisuuden ja sitten nykyi-
sen tyoni rinnalla. Sen takia vaitoskirjan lop-
pumetrit venyivit pitkiksi ja se oli siind mie-
lessé vaativaa. Nyt alkuvuonna on tuntunut,
ettd visymys on vyOrynyt yli vihén viiveell4.

Mika oli polkusi tihin eliméin pistee-
seen?

Lukiossa pohdin paljon mité l&htisin opis-
kelemaan. Halusin suuntautua sellaiselle alal-
le, jossa oma kokemus vammaisena ihmise-
ni eldmisestd olisi minulle tydssd voimavara
ja voisin hyodyntda siti yhteiskunnan paran-
tamiseksi toisten ithmisten hyvéksi. Kuulos-
taa ehké idealistiselta?
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Elisabeth kotonaan Vaasassa

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

Niin eli miten yhteiskuntaa pitéisi paran-
taa, jotta vammaiset henkilot pédsisivét
mukaan. Lopulta pdddyin lukemaan sosiaali-
politiikkaa Abo Akademin Vaasan yksik-
koon. Gradua tehdessd jannitin, misti saisin
toitd. Sitten graduohjaajani, josta mydhem-
min tuli myds véitdskirjani ohjaaja, tarjosi
minulle puolen vuoden tutkimusassistentin
pestid. Otin tydn ilomielin vastaan ja ei men-
nyt kauaakaan, kun ohjaajani ja kollegat
alkoivat kannustaa minua aloittamaan véi-
toskirjaa. Ensimmaisiksi vuosiksi sain rahoi-
tuksen yliopistolta ja sen jélkeen olin stipen-
ditutkijana.

Viitoskirjan teon loppupuolella, aloin pah-
kdilld tulevaa ja ylldttien huomasin



Facebookin kautta tydpaikkailmoituksen,
jossa haettiin esteettdmyyskoordinaattoria
Vaasan kaupungille. Koin, ettd minun tiytyy
hakea, silld tillaisia mahdollisuuksia tulee
harvoin ja vield Vaasassa. Sain paikan ja sit-
ten olikin pakko tehdid viitoskirja loppuun
tyon ohella.

Miké sai sinut pididtymiin aiheeseen
vammaisten ihmisten osallisuus yhteis-
kunnassa?

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

Ajatukseni on ollut, ettd kaikki ldhtee sii-
ta, ettd henkild on osallisena yhteiskunnassa
kaikilla eldmin eri alueilla yhdenvertaisesti
toisten kanssa. Vammaisissa ihmisissd on
my0s niin paljon voimavaroja ja potentiaa-
lia, jota ei padstéd kdyttdmaan tai ndyttdmain
jaonsadli, ettei se padse oikeuksiinsa.

Jos sinun pitiisi tiivistia viitoskirjasi
muutamaan lauseeseen, miti ne olisivat?

Viitoskirjassani olen tutkinut vammais-
ten henkildiden osallisuutta neljasta eri ndko-
kulmasta. Vertasin ndkokulmia ja pyrin luo-
maan niistd kokonaiskuvan vammaisten hen-
kildiden osallisuudesta.

Ensimmaéinen ndkokulma on tiedekentta,
josta tein systemaattisen kirjallisuuskatsauk-
sen valikoiduista tieteellisistd artikkeleista.
Toinen ndkdkulma on poliittinen, jossa ana-
lysoin yhtd eduskunnan keskustelua.
Kolmantena on ammattilaisten ndkdkulma.
Haastattelin vammaissosiaalitydon ammatti-
laisia kymmenessi eri kunnassa. Neljantend
nidkokulmana oli vammaisten henkil6iden
oma ndkokulma. Haastattelin yhteensd kol-
meatoista eri tavoin vammaista tydikaista
henkilda.
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Mitki ovat mielestisi tirkein/tirkeim-
miit asiat, jotka tulevat ilmi vaitoskirjas-
tasi?

Ihmisten yhdenvertaisuus ja itsemaéraa-
misoikeus nousivat avaimiksi, kun puhutaan
osallisuudesta yhteiskunnassa. Kaikista eri
ndkokulmista nousi eldménalueista vahvim-
min esiin tyoeldma.

Tutkin my06s millaisia esteitd ja mahdol-
listavia tekijoitd nostettiin esiin neljéstd nako-
kulmasta, ajatellen vammaisten henkil6iden
yhdenvertaista osallistumista yhteiskuntaan.
Siiné nousi esiin, ettd monet tekijdt ovat riip-
puvaisia ja kietoutuneina toisiinsa ja taval-
laan kolikon kddntdpuolia, esim. asenteet voi-
vat ollajoko mahdollistajia tai esteité.

Vammaispalveluista nousi esiin ennen
kaikkea niiden térkeys osallisuuden mahdol-
listajina, mutta niiden saantiprosessi voi olla
haastava, sekd vammaiselle henkildlle, ettd
tyontekijille. Sosiaalityon ammattilaiset
kokivat olevansa puun ja kuoren vilissd. He
tiedostavat asiakkaiden tarpeet, mutta heilld
on rajalliset resurssit ja velvoittava lainsda-
dénto ei myoskéddn kaikissa tapauksissa ole
selked. Vammaiset henkil6t korostivat, sitd
kuinka byrokraattinen jérjestelma on.
Kuormittavana koettiin se, ettd monesta asi-
asta joutuu védntdmddn kittd ja pitimédin
puoliaan.

"Kuormittavana koettiin se, etta

monesta asiasta joutuu vaantamaan
katta ja pitdmaan puoliaan.”

Sosiaalitydon ammattilaiset kaipasivat
enemmadn resursseja, joustavuutta ja sel-
kedmpai lainsdddantod. Vammaiset henkilot
kaipasivat vammaispalvelujirjestelméin
enemmain itsemédrddmisoikeutta, jousta-
vuutta ja mahdollisuutta olla enemmén osal-
lisena paitoksenteossa.



Tuliko tutkimuksessasi jotain yllitti-
vii vastaan?

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

Molemmissa haastattelututkimuksissa
itse ilahduin siitd, kuinka vammaissosiaali-
tyon ammattilaisilla ja vammaisilla henki-
16ill4 eli asiakkailla on hyvin paljon saman-
tyyppistd ndkemysté asioista. Ndhdéén osal-
lisuuden tirkeys hyvin samalla tavoin,
korostetaan samoja aspekteja; itsemédria-
misoikeutta, yhdenvertaisuutta, osallisuutta
paatoksien tekoon, joustavuutta, yksilollisid
palveluita jne. Tutkimukseni osoittaa, ettd asi-
oista ajatellaan hyvin samalla tavoin ns.
molemmin puolin poytai ja siksi toivon, etté
vammaiset henkil6t otettaisiin mukaan vam-
maispalveluiden kehitysty6hon.

- Kuten viikkirisi lopussa oli ”Ei
mitdin meisti ilman meitia!”

Kyll4, se on ollut vammaisjirjestokentdn
motto vuosikymmenid ja olin pdéttényt paat-
téd vaitoskirjani kyseiseen iskulauseeseen.

Toinen mielenkiintoinen, ja ehkd védhin
yllattdvé asia oli se, ettd perhe-eldmai ei nous-
sut esiin mistdén muusta ndkokulmasta kuin
vammaisten henkildiden omasta. Sosiaali-
tyon ammattilaiset tai poliitikot eivit puhu-
neet vammaisten henkiloiden perhe-
elaméstd mitddn. Eikd myoskddn kirjalli-
suuskatsaukseni tieteellisistd artikkeleista
yksikddn kisitellyt vammaisten henkildiden
perhe-eldmaa.

Minussa se heratti kysymyksen, etta eikod
vield ketkddn muut kuin me itse née meitd
vammaisia henkilditd potentiaalisina van-
hempina. Se on tavallaan osoitus siitd, ettd
meitd ei vélttdméttd ndhdd potentiaalisesti
osallisena kaikilla elamén alueilla, joista per-
he-eldmi on yksi. Tieteellisissd otoksistani
tosin on muutama vuosi ja nyt muutaman
vuoden sisdlld noussut enemmén agendalle
jajulkiseen keskusteluun.
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- Rusetti Ry:n Veera-hankkeellahan on
esimerkiksi vammaisten henkiléiden
aitiys yksi teemoista.

Jéarjestopuolella timéd on ollut esilld ja se
edustaa nimenomaan vammaisia henkil6itd
itseddn. Tavallaan keskustelu ldhtee sielta,
mutta sitd ei vield tule ammattilaisten tai
poliitikkojen suusta, sielld on pdédpaino vield
esim. tydelamissd. Mikd ei ole paha juttu
sekddn, tydelama on myds tarked asia.

Milta tuntuu saada useamman vuoden
tutkimus valmiiksi?

Olen todella iloinen ja kiitollinen.
Syksylld pari kuukautta ennen véitdstilai-
suutta oli todella intensiivistd, mutta sainpa-
han viitoskirjan pakettiin. Viitostilaisuus
jannitti my6s, mutta se meni lopulta hyvin.
Onnekseni koronatilanne oli silloin rauhalli-
nen ja sain pitdd tilaisuuden avoimessa salis-
sa ja jarjestdd illalla karonkan kaikille 1dhei-
silleni. Ilta oli eldmini parhaimpia iltoja.
Olen ikuisesti kiitollinen, kun sai kerita
yhteen henkildt, joilla on ollut suuri merkitys
projektin aikana minulle. Kerran eldmissé
kokemus.

Mité seuraavaksi?

En tied4, keskityn nyt ensisijaisesti nykyi-
seen ty0hon ja nautin etté on yksi tyo kerral-
laan. Ehké jossain vaiheessa eldmid voisin
tehda taas tutkimustydtd tai opetustyoté jos-
sain muodossa. [hanteellista olisi ehké voida
yhdistdd se nykyiseen tyohoni. Katsotaan
mitd tulevaisuus tuo.

Haastattelu ja kuva Elina Linna



Taiteilijaelamaa

"Olen Henna, tdllainen oman tien kulkija
Juupajoelta. 1kéda 16ytyy 32 v. Osteogenesis
imperfecta ollut iso osa eldmén vaikeuksien
taustalla: yli 250 luunmurtuman ym. vastoin-
kadymisen myo6té. En ole sen kuitenkaan anta-
nut estdd minua toteuttamasta unelmiani, jois-
ta suurin on ollut tulla taiteilijaksi, joka nyt
olen. Taiteilija ei tosin koskaan ole "valmis",
niin tdssédhdn on tavoiteltavaa lopuksi ik&a.

Taidetta teen laajasti, mutta pdéosin se pai-
nottuu kuitenkin kuvataiteen puolelle akryy-
limaalauksen muodossa. Myds valokuvaa-
minen, maskeeraus ja runojen rustaus ovat
lahelld sydanta.

Rakastin kuvaamataitoa jo alakoulussa,
isdni vuoksi, luulen. Han on taiteilija, ja
héneltd olen paljon saanut oppeja ja apua tai-
teilijan matkallani. Esikuvia minulla ei taida
muita juuri ollakaan. Olen ldhinna keskitty-
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nyt olemaan taiteilijana oma itseni ja toteut-
tanut kaiken sen mukaisesti. Aiheina maa-
lauksissani on paljon fantasiaa/satumai-
suutta, realistisia kuvia mm. eldimistd, mai-
semia, synkkyytti tai aiheita jotka pyrkivat
herdttimadin tunteita. Rakastan luoda suuria
kontrasteja mm. vérien vililld, kuten musta
pohja, mutta muuten hyvin erottuvat ja kirk-
kaat sdvyt. Yksityiskohdat ovat minulle
myd0s hyvin oleellinen ja tirkeéd osa maalaus-
ta.

Taiteilijan ura ei ole tietenkdén ollut mut-
katon. Olin viliaikaisesti (n. pari vuotta) neli-
raajahalvaantunut yldkouluaikoina. Hal-
vaantuminen alkoi ldhes ylldttden; nis-
kanikama oli jotenkin ahtaalla. Vieldkéén ei
oikein tiedetd, mistd se kaikki johtui.
Leikkaustakin mietittiin, johon en riskien
takia loppupeleissé paatynyt, onneksi. Siiné
sankypotilaana liikkumatta, en juurikaan
muuta voinut kuin opiskella koulujuttuja,
ndinpa valmistuin peruskoulusta kympin kes-
kiarvolla. Halvauksen aikana/alussa jalois-
sani oli paljon lihaskramppeja, joiden myoté
my0s luita jaloistani murtui. Varsin kivulias-
ta aikaa, kramppaavat jalat, joissa oli samaan
aikaan murtumia. Aikaa kului, ja kokeilim-
me kotikonstein niskan venytystd niin, ettd
nukuin tyynyn paéllé niin, ettd pé oli vdhin
alaspdin ja lievéssi venytyksessd koko ajan.
Se auttoi. Pikkuhiljaa liikkuvuus palasi, ja
padsin fyssarini kanssa treenaamaan takaisin
menetettyji lihaksia. Vasen puoli ei koskaan
palautunut ennalleen, vaan hienomotoriikka
karsi, seké lihasheikkoutta jdi oikeaan puo-
leen verrattuna.

My0s piirtdmisen jouduin opettelemaan
uudestaan. Meni jonkun aikaa, ettd oikean-
kaan kidden hienomotoriikka palasi ennal-
leen ja sain piirrettyd edes suoraa viivaa.
Siind sdngyssé liikkumatta ollessani tajusin,
kuinka paljon haluan tulla taiteilijaksi, kun-
nes paranen.

Peruskoulun péattymisen jalkeen opiske-
lin virtuaalisesti kotoa késin datanomiksi



ammattikoulun puolella. Tiesin kdytdnnossa
heti valmistumisen jilkeen, ettei ole minun
alaani, vaikka vililld oli jopa mielessé graafi-
sen suunnittelun puolelle jatkaminen.
Vuonna 2010 taisin maalata ensimmaéisié tau-
lujani, ja sille tielle jdin ndhtavasti pysyvasti.
Siitd viisi vuotta eteenpdin maalasin enem-
méin ja vihemmén, mutta koko ajan tunsin
pensselin kuuluvan kéteeni. Aloitin 6ljyvéri-
maalein, mutta mitd nopeammaksi maalaa-
jaksi kévin, sitd enemmaén turhautti odotella
maalien kuivumista. Siispé vaihdoin

jossain vaiheessa akryylimaaleihin,

enkd ole katunut hetkedkdén.
Nykyéén toki kéytin laajasti taide-
tarvikkeita, teen eri tekniikoilla ja

niin edelleen, mutta akryylimaa-
lauksen nimeen vannon eniten.

Pukeutumisen, "goottityylin" ja
meikkaamisen osalta 10ysin per-
soonani pikkuhiljaa. Aina olen ollut
rohkeasti muista erottuva, ja ylpeésti
kantanut sen roolin. Jos on tarkka
vahan kaiken suhteen, niin tottakai
opettelin my6s meikkaamisen kikat.
Tatuoinnit ovat myds nykyéin todel-
la suuri ja merkityksellinen osa per-
soonaani. Jokaisella tatuoinnillani
on oma tarinansa.

Vuosi 2016 muutti jalleen paljon.
Erdén tapaturman myotd oikean
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kdden olkavarren luu murtui. Kolme kuu-
kautta odottelin, jospa paranisi, mutta hidas-
ta kaikki tuntui olevan. Rontgenkuvasta sel-
visi, luun olleen irtipoikki, ja siksi paranemi-
nen olikin hidasta. En ollut edes ylléttynyt.
Aikaa meni eteenpdin, mutta kattani sarki
edelleen, vaikka tiesin murtuman parantu-
neen. Tiesin kyseessd olevan hermosérkya,
koska kipulddkkeet eivit vieneet sarkyd pois
ollenkaan. Monien tutkimusten, ladkari-
kdyntien, reilun vuoden kesténeen ldhes yhti-
jaksoisen hermosdryn ja todella véhéisten
younien jéilkeen, olen yhd tissd. Mitddn
kadelle ei voitu tehdd, syitd oli monia. Sain
kuulla, ettd tulee mita todenndkodisimmin ole-
maan lopun eldméé riesana. Toiveikkaana
menin senkin ldpi, vaikka henkisesti olikin
todella kova uutinen. Kaiken timén keskella,
totesin monta kertaa, ettei edes kaikki ne
aiemmat (n.) 250 luumurtumaa yhteenss,
vedd vertoja sille kivulle, joka edelleen aika
ajoin kittini jaystdd. Hermosarky jii, mutta
leikkaukseen en edes suostunut/suostuisi,
koska vaarana olisi menettdd kyky maalata,
ja schén ei tietenkddn ole vaihtoehto, jos
minultakysytdan.



Muutama vuosi sitten tein investoinnin, ja
ostin itselleni oman ateljeen vanhempieni
kotitalon pihaan, pienen hirsimdkin. Iséni ja
miesystidvéni kyhédsi sen kasaan, ja nyt olen
muutaman vuoden saanut sielld taiteilla.
Oma ateljee oli monia vuosia haaveena. Ja
tdman hirsimokin osto on ollut eldméni par-
haita padtoksid ehdottomasti.

Tulevaisuudessa olisi haaveena myds kir-
joittaa ja kuvittaa oma runokirja, seka kuvit-
taa omat Tarot-kortit. [soja projekteja, enkd
tiedd liekd niihin koskaan tarpeeksi aikaa,
mutta aina voi pitdd korvan takana ideoita
jemmassa. Talld hetkelld koitan taiteilijana
(varsinkin) eldd paivé kerrallaan, on mukava
huomata oma kehitys pienissakin asioissa,
joskus vain pitiisi olla itselleen enemmin
armollinen."

Henna "Punkki" Pitkdamdiki

Kuvaaja Joonas Pitkdmdiki
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Hennan taidetta loytyy Facebookista
nimella HennaPunkki's Art.

Metsdpolku




Kevat nostattaa
seksuaalista halua,
iloa ja valoa!

Hedelmdvalikoimaa
Kuva: H. Karanka

Kevailla lisddntyva auringonvalo vaikut-
taa ihmisen libidoon eli seksuaaliseen haluun
ja kiinnostuksen lisddntymiseen esimerkiksi
kanssaihmisiin ja suhteessa omiin seksuaali-
suustarpeisiin. Téstd syystd voit my0s tuntea
sisdisen levottomuutesi kasvavan. Kevéilla
parinmuodostus on usein vilkkaimmillaan
libidon kasvaessa, vaatekerrastojen vihenty-
esséd ja ihmisten mielialan kohotessa. OI ei
tee edelld mainittuun poikkeusta ja Ol ei ole
esteend seksuaalisuuden kokemiselle ja sek-
sin harrastamiselle yksin, yhdessi tai miten
kukanenkin sitd haluaa harrastaa. OI-
ihmisten turvallinen liikuntakausi ulkona
alkaa loppukevéaistd lumien sulaessa ja tisti
syystéd litkkuminen ulkona vilkastuu, mika
omiaan lisdd mahdollisuuksia kaikenlaisille
seksuaalisille kohtaamisille.

Seksuaaliterapeuttina ajattelen, ettd sek-
suaalisen nautinnon tavoitteleminen on jopa
suositeltavaa vastapainona kivun kokemisel-
le kehollisessa sekd psyykkisessd mielessé.
Pohdin sita, ettd Ol-ihmisilld on usein todella
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hyvé kehotuntemus suhteessa nautinnon ja
kivun kokemiselle, ehkdpd jopa parempi,
kuin ihmisill4, joilla titd ominaisuutta ei ole.
Tarkoitan talla sitd, ettd Ol:n kanssa eldava
ihminen tuntee paremmin kokonaisvaltai-
sesti kehonsa, mikd seksuaalisuuden koke-
misen kannalta on todella hyvéd asia.
Seksuaalisen nautinnon saaminen on ter-
veellistd, silld se lieventdd kipua, rentouttaa
ja rauhoittaa, vaikuttaa positiivisesti mie-
lialaan ja onnellisuuteen eldmaéassi.
Aktiivinen seksieldmé yksin tai yhdessa, vai-
kuttaa ulkondkd6n nuorentavasti ja ennalta-
ehkdisee syopdd mm. rinta- ja eturauhas-
syopdd. Seksuaalisuutta tai seksid ei kannata
pelati, silld sitd on niin monenlaista, samoin
kuin rakkautta. Terapeuttina pohdin, ettd OI-
ihmiset voisivat hyotyé aika ajoin (tai vaih-
toehtona, kuka mitenkin) erityisesti tantra-
seksin opeista. Tantraseksissd nautintoa ei
haeta rajuin ottein, vaan rauhallisesti keskit-
tyméll4 ja hyvin pienilld hipaisua muistutta-
villakosketuksilla, jotka tuottavat tilld mene-

Kevdisilld ostoksilla
Kuva: H. Karanka



telmalld suurta seksuaalista nautintoa. Tdhédn
seksin lajiin yhdistetddn samalla meditatii-
vista kokemista. Suosittelen kokeilemaan
Ol:llataiilman.

Palaan vield siihen, ettd kevét on seksuaa-
lisuuden ilon ja valon seké rakkauden aikaa.
Kevidillda myds mielikuvitus ja ajatukset
yleensi voivat lennihdelld vilkkaasta eroot-
tiseen suuntaan huomaamatta vaikkapa
hedelméosastolla kdydessé tai hedelmié hal-
koessa. Esimerkkind appelsiini, joka hal-
kaistuna muistuttaa naisen sukuelimia, kiivi,
jonka puolikkaat muistuttavat “kirkkovenet-
ta”, kurkut, jotka ovat eri muotoisia ja pak-
suisia, herittavit helposti mielikuvia penik-
sisté janiiden erilaisista muodoista. Enté luu-
mu? Hedelmé-sanaan rinnastettavia sanoja
nouseekin nyt mieleeni ja ajatuksia siitd, voi-
siko olla hedelmallistd ehdottaa ensitreffeik-
si tapaamista, vaikka hedelméosastolle?
Entd millainen kaiku tai mielikuva sinulle
tulee sanoista hedelmaéllisessa idssd, hedel-

""Seksuaalisuus on parhaimmillaan
mielen ja kehon yhtaaikaista
hyvanolon tunnetta”
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mallisyys, hedelmditys, entipid pdlytys?
Sanonta siitd, ettd “ihminen nidkee omasta
seksuaalisuudestaan vain sen verran, kuin
uskaltaa katsoa” pitdd mielestdni monessa
suhteessa paikkansa. Suosittelen vaikka
eroottisessa mielessd hedelméosastolla kiyn-
tid ja toivon sen tuovan ensi kerralla sielld
kaydessasi erityistd iloa ja valoa silla hetkel-
1a eldmaisi. Seksuaalisuus on parhaimmil-
laan mielen ja kehon yhtdaikaista hyvédnolon
tunnetta. Ota siitd kaikki irti ja nauti, kokeile
halutessasi jotain uutta. Iloa ja valoa sinulle,
silld kevit on tddlla nyt ja kesd on ihan kohta.

Kirjoittaja: Tanja Roth, Tasapainoiseksi

Erityistason seksuaaliterapeutti (NACS),
Ratkaisukeskeinen- ja Kognitiivinen lyhyt-
terapeutti (PPSKOY, Integrum OY),
Kuntou-tuksen ohjaaja (AMK), Tyonohjaaja
(Dialogic Oy).



Ilmaisia aanikirjoja

Mitd kuunneltais?

Poikani sai koulusta parin viikon ilmaisen
adnikirjakokeilujakson maksulliseen palve-
luun, johon ihastuimme tietysti koko perhe.
Jakson péétyttyé vertailimme erilaisia palve-
luja ja teimme tiukkaa hintavertailua.
Samoihin aikoihin hén katkaisi jélleen ker-
ran kétensd ja sai kipsin rystysistd olkapéa-
hén asti. Huomasimme, kuinka vaikeaa on
pidelld kirjoja jaykistetylld késivarrella,
joten ryhdyin selvittdiméin, minkilaisia apu-
vilineitd 16ytyisi tdhin tarkoitukseen.

Googlen avulla silmiini osuivat ilmaiset
Celian tunnukset. Celian dénikirjat on tarkoi-
tettu henkil6ille, joilla on jokin lukemises-
te/vamma, esimerkiksi Osteogenesis
Imperfecta! Celian asiakkaaksi voi liittya kir-
jaston kautta. Kirjastosta saa verkkotunnuk-
set, joilla Celian dénikirjoja voi kuunnella ja
ladata netin kautta. Tunnusten saaminen edel-
lyttdd toimivaa sdhkopostiosoitetta. Kirjas-
tossa tunnuksia tehddén yleensd ajanvarauk-
sella.

Kannattaa etukédteen tutkia, mitkd kirjas-
tot tekevit néitd tunnuksia, ettei tule hukka-
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reissua kuten meille kévi.
Lahdimme reippaasti 1ahikir-
jastoon, jossa tyly tyontekija
totesi, etteivat he sellaisia tee.
Celian palvelujen kayttédjaksi
voi rekisterdityd vain osassa
Helsingin kaupunginkirjas-
ton toimipisteistd. Rekis-
terdintejd tehdddn tilld het-
kelld Itdkeskuksen, Kallion,
Kannelmiden, Malmin,
Lauttasaaren ja Pasilan kirjas-
toissa. Espoossa voit rekiste-
roityd Celia-asiakkaaksi Ison
Omenan ja Sellon kirjastoissa
ja Vantaalla Tikkurilan kirjas-
tossa. Tilanne muuttuu ajoit-
tain, joten ajantasainen tieto
kannattaa tarkistaa Helmet-
sivustolta tai puhelimitse.

Celia-palvelun (www.celia.fi) dédnikirjoja
voi ladata eri laitteille, kuten esimerkiksi tab-
letille tai dlypuhelimelle. Celia-palvelun tun-
nukset ja kdyttdohjeet, sekd opastukset pal-
velun kéyttoon saa kirjastosta tunnuksia
hakiessa. Vaikeaa se ei ole, silld minékin osa-
sin. Celianet-verkkopalvelussa on tarjolla yli
40000 aanikirjaa.

Saimme tunnukset Malmin kirjastosta ja
olin varautunut esittdimdin dokumentteja
Osteogenesis Imperfectasta ja ottanut esit-
teenkin mukaan. Niité ei kuitenkaan tarvittu.
Ystévillinen kirjastonhoitaja kysyi haluam-
meko rastittaa syyn, miksi haemme tunnuk-
sia. Hén ei katsonut minké syyn valitsin.

Kaikki sujui todella hyvin. Kun eldma taas
ndyttdd liian terdvét kyntensd, on mukavaa
sulkea silmét ja eldytyé tarinan vietdvaksi.

Miisa Wallinheimo

Kuvat: Miisa Wallinheimo



Kirjaa voi kuunnella ulkopuuhissakin Lukeminen on iloinen asia!

-~

Mika?
» Koko Suomen laajuinen aanikirjapalvelu, jonka kaytto on ilmaista.

* Celia-palvelun kayttavat voivat lainata myos muiden Pohjoismaiden
lukemisesteisten kirjastoista.

* Puhelimella ja tabletilla aanikirjoja kuunnellaan Pratsam Reader -sovelluksella.
* Netissa aanikirjoja voi kuunnella Celianet.fi-sivustolla.
« Aanikirjoja voi saada myos postitse CD-levyina.

* Kysy lisda omalta kirjastoltasi, kuinka heilla on jarjestetty Celiaan rekisterointi.
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Aktivismia ja
vaikuttamista

Vasta viime vuosina olen ymmartényt,
kuinka paljon vammaisten henkildiden
yhteiskunnallinen asema ja se, miten vam-
maiset henkil6t nahdddn, on muuttunut rei-
lussa 20 vuodessa. Muistan lapsuudesta ja
nuoruudesta, kuinka kuntoutuksen keskiosséi
oli kédvelykyvyn ylldpito ja pyrkimys eldd
mahdollisimman “normaalisti”, kuten vam-
mattomat. Nima asiat eivat valttamaéttd olleet
pelkéstddn yksittidisten ihmisten sanomisia
tai tekoja, vaan kyse oli myos yhteiskunnalli-
sesta ilmapiiristd. Missd olemme nyt?
Vammaisuutta ei endd méadriti pelkké toimin-
takyky vaan ymparoiva yhteiskunta rajoittei-
neen eli esimerkiksi asenteet ja esteellisesti
rakennettu ympdristd. Vammaisuudessa ei
ole endd kyse pelkistian yksilon toimintaky-
vysti vaan siitd, miten yhteiskuntamme huo-
mioi erilaiset jasenensa.

Miten kaikki tdmé kehitys on tapahtunut ja
kenen toimesta? Yhdistyksemme aktiivit
Pirkko Justander ja Anni Kyr6ldinen edisté-
vit vammaisten henkildiden asemaa, oikeuk-
sia ja osallisuutta niin vapaa-ajalla kuin tyok-
seen. Kuten Anni ja Pirkko, myds monet
muut eri tahot ja vaikuttajat ja aktivistit ovat
tehneet ja tekevét koko ajan toitd sen eteen,
ettd vammaisilla henkil6illd olisi yhdenver-
tainen mahdollisuus osallistua tdhidn yhteis-
kuntaan haluamallaan tavalla. Esitin Annille
ja Pirkolle muutaman kysymyksen vaikutta-
miseen liittyen. Halusin kuulla, miten he ovat
padtyneet edistimiidn vammaisten ihmisten
asioita, mitd muutoksia on tapahtunut ja mité
vinkkeji heilld on antaaniille, jotka ovatkiin-
nostuneita samanlaisesta toiminnasta.

Pirkko kertoi, ettd vuodesta 1979 alkaen
hén piti harvakseltaan puheenvuoroja ja kir-
joitti lehtikirjoituksia vammaisiin ihmisiin
suhtautumisesta. Myohemmin hén opiskeli
sosiaaliohjaajaksi ja samoihin aikoihin héin
péési toimimaan OlI-yhdistyksen edustajana
Invalidiliiton OI-ty6ryhméin ja my6hemmin
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my0s harjoittelijaksi ja tyontekijéksi Invali-
diliittoon. Pirkko kirjoitti myds luonnoksen
ensimmadiseen Ol-oppaaseen, jota tyoryhma
tdydensi ja jonka Invalidiliitto julkaisi 1995.
Pirkolla OI-aktivismi ja vammaisaktivismi
ovat kulkeneet kisi kddessd vuosien saatossa.
Annin polku vaikuttamiseen ei ole ollut sel-
vid, silld, nuorempana hén on vannonut, etti
ei tule tydskentelemdidn vammaisuuden tee-
man ympérilld. Toisin kuitenkin kévi. Anni
miettii, ettd ehké syyné on se, ettd hian on ela-
nyt elimédnsa syntyméastdin asti vammaise-
na ja huomannut arjen pienissé tai yhteiskun-
nan isommissa asioissa, ettd korjattavaa on
vield, jotta kaikilla olisi samanlaiset mahdol-
lisuudet ja yhdenvertaisuus toteutuisi my0s
vammaisten ihmisten kohdalla. Anni pohtii,
ettd useinhan se on niin, ettd jos emme sitéd
itse tee, tekeekd sen joku muu?

Kysyin molemmilta mitd kaikkea vaikut-
tamistyotd he ovat vuosien saatossa tehneet ja
mihin asiaan he toivoisivat tulevaisuudessa
muutosta. Pirkolla on pitkéd kokemus vaikut-
tamistyOstd ja listaus siitd kaikesta, missé kai-
kessa hin on ollut mukana, on vaikuttavan pit-
ka. Pirkko nosti kuitenkin tarkeimmaéksi sen,
ettd hin on ollut mukana suomalaisissa koy-
hyysverkostoissa ja télldkin hetkelld hidn on
mukana EAPN-Finin (European Anti-
Powerty Network Suomi) Terveys-koyhyys
tyoryhmaéssé tyonantajansa Sininauhaliiton
edustajana. Koyhyyden lisdksi Pirkkoa pu-
huttelee vammaisten naisten asiat ja hédn
onkin perustamassa valtakunnallista vam-
maisten naisten yhdistystd Rusetti ry:té, jossa
toimii nykyédnkin. Anni on keskittynyt vai-
kuttamisty0ssddn erityisesti vammaisten
ihmisten ty6llisyyteen liittyviin asioihin seka
tyOssddn valtionhallinnossa ettd omassa yri-
tyksessdén. Myos yhdenvertaisuuslaki ja
vammaisten oikeudet yleisemmaélld tasolla
kiinnostavat Annia.

Anni pitdd yhtend viime vuosien suurim-
pana edistysaskeleena sitd, miten vammais-
ten henkil6iden asiat ja yhdenvertaisuus ovat
tulleet vakiintuneeksi osaksi valtionkin toi-
mintaa ja joskus jopa valtakunnan poliitikko-



jen puheita. Annin mielestd tuntuu merkitta-
véltd ndhdd vammaisia ihmisia sellaisissa pai-
koissa, joissa se vield yllattd4”. Sen ei pitéisi
yllattdd, mutta historian ja esteiden vuoksi
sen se vialilld tekee. Merkittdvaltd tuntuu
my0s, jos voi konkreettisesti tarjota tukea tai
neuvoa jollekin omien oikeuksiensa puolus-
tamiseen. On olemassa myds paljon hyvi pal-
veluita ja tukimuotoja, joista ihmiset eivét
syystd tai toisesta ole tietoisia. Merkitté-
vampand vammaisten henkildiden asemaa
parantavana muutoksena Pirkko pitdd vam-
maispalvelulakia, johon liséttiin vuonna
2009 subjektiivinen oikeus henkilokohtai-
seen apuun. Han kuvaa myos, ettd edistys
esteettomyydessd on ollut huikeaa, kun ver-
taa esteettomyyden tasoa esimerkiksi hinen
omaan peruskouluaikaansa. Pirkko pitdd
myoOs hyvina asiana, ettd nykyéén on erilaisia
rakennusméiriyksid, jotka varmistavat
esteettomédn padsyn julkisiin rakennuksiin.
Esteettomyys ei ole mydskiin endd nykydan
pelkéstddan kynnyksié ja luiskia vaan myos
esteetontd tiedonsaantia, selkokielisyyttd ja
asenteiden esteettomyytta.

Mitd Anni ja Pirkko odottavat tulevaisuu-
delta ja mité vinkkejd he antavat vaikuttamis-
tyon aloittamiseksi? Pirkon mielesti nyt olisi
tirkedd saada jalkautettua YK:n vam-
maisyleissopimus, joka tdhdentdd sitd, ettd
vammaisia tulee kohdella kuten muitakin
ihmisié ja ettd asianomaisia on kuultava heité
koskevassa paitoksenteossa. Anni pitdd tér-
kednd, ettd meilld ei ainakaan valtion tai kun-
tien puolesta olisi sellaisia sddnnoksié tai toi-
mintamalleja, ettd vammaiset henkildt olisi-
vat niiden vuoksi ldhtokohtaisesti eriarvoi-
sessa asemassa. Anni odottaa tulevaisuudelta
myos sitd, ettd vammaiset ihmiset nakyisivét
mediassa yhd enemmén siind missd muutkin
ja vammaisilla lapsilla olisi esikuvia kaikilla
yhteiskunnan osa-alueilla ja vammainen lap-
si voisi my0s kasvaa uskoen voivansa toteut-
taa itseddn. Esteettomyyden eteen on vield
myds paljon toitd. Anni toivoo velvoittavam-
paa lainsdddidntdéd ja myos kannustimia
esteettomyyden kehittdmiseen — jos ympaéris-
td el ole esteeton, on mahdollisuuksia vai-
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Pirkko aktiivisena

Kuva: Jouko Karanka
keampi laittaa toteen.

No vield ne vinkit teille, jotka mietitte, mis-
td aloittaa. Annin mukaan aloittaa voi misté
vaan. Jonkun yksittdisen epdkohdan korjaa-
misesta, sosiaalisessa mediassa aktivoitumi-
sella tai olemalla yhteydessé jéarjestihin tai
tuntemiinsa vammaisaktivisteihin. Tai sitten
voi vaikka perustaa oman esteettomyysalan
yrityksen, kuten Anni itse teki. Jokaiselle 16y-
tyy varmasti oma keino. Pirkko vinkkaa, ettd
vaikuttamisen voi aloittaa my0s ihan tiélla
omassa OlI-yhdistyksessd tai oman paikka-
kunnan kiinnostavassa yhdistyksessd, myds
poliittiset puolueet ovat yksi vidyla.
Vammaisndkokulmaa voi edistid montaa
kautta.

Annin ja Pirkon puheiden jélkeen tulee
vahva tunne siitd, ettd vaikka asiat edistyvét
vililla hitaasti, kehitystd tapahtuu koko ajan.
Vililla tekeekin hyvdd katsoa pidemmaélla
aikavililla, jolloin voi huomata kuinka isoja
edistysaskelia on otettu. Jokaiselle haluk-
kaalle 10ytyy oma tapansa vaikuttaa. Myds
meilld Ol-yhdistyksessd on tilaa uusille ja
innokkaille vaikuttajille, tervetuloa mukaan!

Ella-Riikka Isometsd



Alyvalaistus kodin
turvallisuuden
parantamiseksi

Meidén perheessémme ryhdyt-
tiin pohtimaan varsinkin pimeédn
ajan turvallisuutta ihan toisella
tavalla, kun onnistuin liukastumaan
pimedssd Legoihin tai junarataan,
en nyt muista kumpaan. Laskeutu-
minen kuitenkin tapahtui silmékul-
ma edelld Lego-talon nurkkaan, ja
silmédkulma aukesi, vaatien 3 tikkia.
Koska eihédn tuollaisia nyt lasketa,
niin Miisa ompeli silmidkulman
umpeen siind heti sujuvasti. Ladka-
rit, joille tuota jélkikdteen ndytettiin
olivat thmeisséén, ettd onko tosiaan
kotioloissa saatu noin hyvin parsittua kasaan.

Noh, tdstd viisastuneena padtimme haalia
kaikkia mahdollisia liiketunnistinvaloja ylei-
siin tiloihin, makuutilat jdtimme rauhaan tél-
16in (7-8 vuotta sitten). Tama on pelastanut
monelta kompastumiselta ja kaatumiselta,
mutta ongelma on ollut jarjeton maéra paris-
toja, tai uudelleen ladattavia sellaisia. Péivit-
tdinen latailu rupesi olemaan niin jarjettomis-
sd mittasuhteissa, ettd halusin etsid parannuk-
siaaiheeseen.

Viimeisen kahden vuoden aikana ldhes kai-
kilta valaisinvalmistajilta on ilmestynyt aly-
polttimoita”, jotka pienen merkkien vélisen
taiston jdlkeen péddsddntdisesti toimivat
yhteen, avoimen standardin mukaisesti.
Meilla valinta osui Ikean jérjestelmédn, ihan
taloudellisista syista.

Ikean Tradfri- ja Skydrag-tuotemerkkien
alta 10ytyy vaikka mité tuotteita. Tavallisen
kattolampun voit péivittdd dlyvalaisimeksi
vaihtamalla siihen yhteensopivan polttimon,
jotka ovat aina kaukoséddtimelld himmennet-
tédvissd ja sammutettavissa. Aloituspakkauk-
sessa tulee mukana kaukosdédin, jolla poltti-
moita ohjaillaan. Liséksi voi ostaa yhdyskay-
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tdvin, joka yhdistdd Apple HomeKit tai

Google Home -jarjestelmiin halutessasi, eli

saat my0s puheohjauksen valoillesi. Liike-

tunnistin osaa seurata myos valoisuutta, eli ei

turhaan sytyttele pdivéllad valoja, mutta yoksi
voi tehdd asetukset, ettd mit-
ka valot syttyvit ja kuinka
kirkkaina kun liikettd ha-
vaitaan.

Meilld jarjestelmédn pii-
rissd on kaikki muut huo-
neet paitsi keittio ja kylpy-
huone. Olohuoneessa on lii-
ketunnistin, joka sytyttdd
valot, kun makuuhuoneista
astuu ulos. Makuuhuoneet
saivat jokainen oman kau-
kosddtimensd, joilla voi
ohjata sen huoneen valoja.

Polttimoita on erilaisia, osa osaa vain ”’1am-
minti ja kylmid” valkoista, mutta osa osaa sit-
ten ihan RGB-valaistuksen, jolla voi sitten
“nautiskella” vaikka pinkistd tunnelmasta.

Yhdyskéytdvin kautta voi tehda ryhmitte-
lyt, ja ohjata kdnnykélla, ettd mitd mikdkin
komento tekee. Jérjestelmédn kuuluu myos
pistorasia ja ohjausnappeja erilaisilla kuvilla.
Pistorasialla voit ohjata vaikkapa kahvinkeit-
timen péadlle tiettyyn aikaan sopivasti hera-
tystd varten. Toki kaikki tdmé lisdd hiukan
sdahkon kulutusta, mutta aika halpa turvarat-
kaisu mielesténi silti. Polttimo kuluttaa val-
miustilassa 0.3W, eli kolme polttimoa noin
1Wh, sdhkoa kuitenkin ostetaan sdhkolaskul-
la kilowattitunteina, yhdelld kilowattitunnil-
la kolme polttimoa on siis tuhat tuntia, eli
lahes 42 paivad, valmiustilassa.

Vaikka itse olenkin EI, olen silti pelastunut
monelta kolhulta valojemme takia. Toivot-
tavasti tastd kertomuksesta on edes se hyoty,
ettd joku muu yhdistyksen jésen selvidd vam-
moitta dlykkaan valaistusratkaisun takia.

Tekstija kuvat: Jussi Wallinheimo



Sahkoa ilmassa

Viime syksynd ilmestyi laskupostiini
yllattden uusi sahkosté laskuttaja. Eniten kiin-
nitti huomiotani, ettd sdhkolasku oli yli
nelinkertainen aiempiin verrattuna. Toisaalta
en edes muistanut vaihtaneeni sidhkdsopi-
musta kyseiseen yhtioon. Uudesta yhtidsté
kysymélld selvisi ettd olin “’sortunut” séh-
kénmyyjéni vaihtoon muun kaupankéynnin
yhteydessa kodinkoneliikkeessé jo yli puoli
vuotta aiemmin.

Kiinnostukseni sdhkon kayttoon herasi
my0s siksi, ettd minulla oli olevinaan jo mel-
ko hyvd kdytintd normaaliin siahkon sdés-
toon siten kuin sité kerrostaloasunnossa voi
tehdd. Lamppujen hajotessa olin yleensd
vaihtanut aina LED-vaihtoehtoihin lamppua
uusiessani. Jadkaappi ja pakastin olivat vaih-
tuneet yli kymmenvuotiaina vihévirtaisiin
vaihtoehtoihin. Astianpesukone sekd pyy-
kinpesukonekin oli uusittu ja kaikissa vaih-
doissa olin kiinnittdnyt huomiota laitteiden
sdahkonkulutukseen. Séhkoliesi oli vaihtunut
my0s induktioliedeksi. Kaytin lisdksi kat-
kaisijoilla varustettuja jatkojohtoja, joten
pyrin minimoimaan myos sdhkonkayttod kat-
kaisemalla laitteiden tyhjékdyntivirrat mah-
dollisuuksien mukaan.

Mikd siis neuvoksi sdhkdlaskun pienenté-
miseen? Uusi sopimukseni myyjan kanssa
oli porssisdhkodd, joten ldhdin tutkimaan
tilannetta tarkemmin, silla kiintedhintaisessa
sdhkossd en olisi juurikaan péédssyt eteen-
péin. Séahkoni hinta oli siis nyt tuntikohtaisen
kulutuksen seurannassa. Siirtoyhtiota,
Tampereen kaupungin sdhkolaitosta, tutkies-
sani pidsin kirjautumaan sdhkonsiirtdjani
sivuille ja huomasin, ettd minulla oli saata-
villa tuntikohtainen sdhkon kulutuksen seu-
ranta jo ainakin vuodesta 2018 asti.
Myyntiyhtiotd tutkiskellessani pddsin myds
kirjautumaan heidén sivuilleen, joista néden
pdivikohtaisen tai jopa tuntikohtaisen kulu-
tukseni. Varsinainen sddst610yto olikin sitten
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porssisdhkon seurantasovellus, jollaisia
on useampiakin verkkokaupan ilmaistarjon-
nassa. Valitsemani spot.ti toimii hienosti ja
on selked. Kéytin sitd nyt yksinkertaisim-
massa muodossa, jolloin katson sieltd vain
kuluvan pédivén ja aiempien pdivien tunti-
kohtaisen hinnan lisdksi alkuiltapdivastd
my0s seuraavan pdivin tuntikohtaiset
perushinnat. Mahdollisuuksieni mukaan kéy-
tdn sdahkoa sitten vuorokauden halvimpina
aikoina.

Niinpd esimerkiksi juuri nyt, pilvinen ja
heikkotuulinen tiistai klo 14, sdhkon
perushinta on yli 25 snt/kWh. Eilen siahkon
perushinta oli aamulla klo 8-10 jopa 60
snt/kWh. Astianpesukonetta ja pyykin-
pesukonetta olen viime kuukaudet kayttényt
halvimpaan aikaan, eli sellaisella 2-3
snt/kWh-hinnalla, joka on useimmin ydlld
klo 1-4 aikoihin. Timé onnistuu minulla yon
unia hdiritsemaétté, koska molemmista pesu-
koneista 10ytyi ajastustoiminto, jolla voin
kytked kdynnistyksen halvimpaan ydaikaan.
Mielekds pyykinpesukoneenikin jdid pesun
loputtua automaattiseen pOoyhintién. Saunan
kanssa on usein 16ytynyt viikonvaihteessa
my0s halpaa sahkoad hereilldoloaikaan. Tosin
viime sunnuntaina oli halvin saunan kiuasai-
ka jo klo 16-17 hintaan 4 snt/kWh. Joku voi-
nee ihmetelld lyhytti kiuasaikaa, mutta vaik-
ka saunan ilman 1dmp0 ei puolen tunnin lam-
mityksen jilkeen ollutkaan kuin n. 65 astetta
celsiusta 16ylyé sai heitettyd jo kunnolla kivi-
enjadhtymaéttd. Enempad 16ylynottoa ei krop-
pani edes olisi kestényt.

Varsinkin nyt kun energian hinnat kohoa-
vat rajusti kannattaa tutustua omaan séh-
kosopimukseensa ja Kkilpailuttaa sopimus,
mikéli se ndyttia tarpeelliselta.

Teksti: Jouko Karanka



Ruissalon
vertaistukikurssi

Yhdistyksemme jérjesti vertaistukikurssin
yli 18-vuotiaille jasenilleen Kuntoutuskes-
kus Ruissalossa 6.-12.9.2021. Tosin tuo 18
vuoden iké ei tdyttynyt Carolinan kohdalla.
Kurssi oli yhteensidottu kétevésti syysvii-
konloppuun, jonka yhteydessd oli myds
yhdistyksen syyskokous, josta oli juttu jo
edellisessé lehdessé. Osanottajia kurssilla oli
ihan kiitettdvasti huomioiden vield paélla ole-
van korona-ajan.

Kurssimme oli vahvasti vesiliikuntapai-
notteinen, jota osallistujat pitivit hyvéna asia-
na. Ympdiristoon tutustuimme jo avajaispii-
vénd, jonka lisdksi teimme myds patikkaret-
ken Saaronniemeen. Retkipéivd oli lammin
ja aurinkoinen. Kuntoutuskeskuksen kylpy-
larannan ulkokodallakin tuli sy6tyd todella
hyva ateriakokonaisuus. Grillikodalle saim-
me myo0s mukaan muutamia ei-kurssilaisia
yhdistysvieraitamme. Grillikota ei kulku-
vayliltddn ole kovinkaan vammaisystavalli-
nen, tosin talkoovoimin kaikki osallistujat
hoidettiin jopa kotaan sisélle.

Juulia veti ulkoalueiden esittelykierroksen
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Kurssiohjelmaamme vetivdt kuntoutus-
keskuksen puolelta Juulia, Eija, Tiina, Miia,
Katariina ja Leena. Ohjelmassa oli vesi- ja
ulkoliikunnan lisdksi esimerkiksi esitelmé
”Hyva uni, virkedmpi mieli” sekd kehon- ja
mielenhallinnan harjoitus, tuolijoogaa, kun-
tosaliopastusta, muistijoogaa, venyttelyd ja
rentoutusta. Useammiille erilaisille kursseille
osallistuneena olen sitd mieltd, ettd kurssi oli
yksi parhaimmista, joilla olen ollut.

Tekstija kuvat: Jouko Karanka

Valoisa ruokalahetki

Laite-esittelyd kuntosalilla



Tarkkaavaisina kuulolla Laura (vas), Anneli ja J-P grillilli

Carolina ruokalan ikkunalenkilld
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Pikkujoulut
Tampereella ja
Helsingissa

Tulossa Tallipihalle

Pikkujoulut Tampereella

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

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

Vieraillessamme Tallipihalla paési kyl-
myys yllattiméan, ja menimmekin yhdessa
nauttimaan glogid paikalla olleeseen kahvi-
la-kioskiin.

Kun Tallipihan vierailu oli ohi, palasimme

sielld kdyneiden kanssa takaisin hotellille val-

mistautumaan illalliselle.

[llallinen jérjestettiin Ravintola Sorellas-
sa. Paikka oli viihtyisé ja ruoka oli hyvaa,
sekd seura mitd parhain. Ravintolassa vie-
rahtikin muutama tunti, mikd oli tietysti
onnistuneen illallisen merkki, ithmiset viih-
tyivétjase on tdrkeinta.

Ruokailemassa Sorellassa

Ilallisen jdlkeen palasimme hotellille.
Osa osallistujista ldhti jatkamaan iltaa, ja osa
meni kerddmédn voimia seuraavaan paivaan
viihtyisiin hotellihuoneisiinsa.

Pikkujoulujen jérjestdja itse kivi ihastele-
massa Tampereen yo6td Hotelli Tornissa
sijaitsevassa Moro Sky Barissa, josta ndko-
alateivatkylld pettineet télldkddn kertaa.

Seuraavana péiviané ohjelmassa oli hotel-
liaamiainen, johon pikkujoulujen osallistujat
saivat itse mennd omaa tahtiaan. Myoskin




aamiainen oli erittdin hyva ja valinnanvaraa
oli paljon. Hotelliaamiaisen jilkeen olikin
kotiinpaluun aika.

Pikkujouluista jdi erittdin hyva mieli, ja
oli aivan mahtavaa pééstd tapaamaan ihmisia
hieman isommalla joukolla.

Laura Salo
Kuvat: Jouko Karanka

Pikkujoulut Helsingissi

Viime vuonna pikkujouluja vietettiin
Tampereen lisdksi Helsingissd. Pddpaino oli
Tampereen kekkereissé ja ndihin pienimuo-
toisiin Helsingin pikkujouluihin kokoontui 7
henkil6d. Perjantaina 3.12. viikon paitteeksi
kokoonnuimme Ateneumiin, jossa oli esilld
taidegraafikko Outi Heiskasen niyttely.
Ateneumissa jokaisella oli mahdollisuus kier-
relld omaan tahtiinsa taiteeseen syventyen.
[lallispaikaksi oli valikoitunut Nude, jossa
nautimme 5 ruokalajin ylldtysmenun “trust
us”. Sen lisdksi, ettd saimme maistaa ja
kokea upeita annoksia, oli ilo seurata sivusil-
malla avokeittion toimintaa. Taytyy myds
sanoa, ettd illalliskokemukseen vaikuttaa
merkittdvésti hyvé ja asiantunteva palvelu ja
oli hienoa kuulla eri annosten raaka-aineista.

Yhdistys halusi tukea pikkujoulujen jar-
jestamisté alueellisesti, mutta tindkin vuon-
na pédpaino oli Eteld-Suomessa. Toivotta-
vasti jatkossa myos muilla alueilla rohkais-
tuttaisiin tapahtumien jirjestamiseen, silld
pienimuotoisen tapaamisen jérjestdminen ei
ole kovin tyolésti. Selvittelyvaiheessa tirke-
44 on varmistaa, ettd valitut paikat (esim.
museo / muu toiminta ja ravintola) ovat
esteettdmid ja niissd on riittdvasti tilaa kul-
kea myds useammalla apuvilineelld. Jo
ennen kutsua jisenistolle tehdédén valittuihin
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Tornissakin janon sai sammumaan

paikkoihin alustavat varaukset. Kutsuvai-
heessa kysytdén erityistarpeista ja ruokavali-
oista ja kun ilmoittautuminen on paittynyt,
ilmoitetaan varattuihin paikkoihin saadut tie-
dot. Tapahtumien jérjestdimiseen saa myds
hallituslaisilta tukea.

Ella-Riikka Isometsd
Kuvaaja Anni Kyréldinen



Eraan hulluuden
anatomia 63

Nykymenoillaan olevan vuoden edellisen
vuoden, 2021, joulukuun alussa alkoi vasen
korvani kutista. Samalla sain imeskelty& pos-
kiontelostani limaa suuhun. Muutaman péi-
vin padstd vasemmasta korvasta hdipyi kuu-
lokin, tosin tinnitus jéi tasapuolisesti kalloo-
ni. Soittelin parin pdivan paédstd aamupdivél-
12 terveyskeskukseen ja ylldttdvén nopeasti
kuuluikin ”olet ensimmadisend jonossa”. Pian
padsinkin jo tarvearviovastaanottajan juttu-
sille. ”Pédsetkd tulemaan ennen kello kol-
meatoista?” Lupasin pééstd. Tein vield 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 kdski otta-
maan yhteyttd Infoon. Infosta minut opastet-
tiin viereiselle kdytavélle pdivystykseen ja
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avatessani kdytdvin oven aukesi myo0s toi-
nen ovi, ja hoitaja kysyi: ”Karanka?” "Kyl-
187, vastasin ja siirryin vastaanottohuonee-
seen.

Sairaanhoitaja tutkiskeli korvaani eika 16y-
tanyt mitdén selitystd ongelmaan. Sanoipa
ettd odotellaan vield 14dkérid. Siind juttelim-
me puolisen tuntia. Lépikéytiin ldhinnd kum-
mankin litkuntoja, hiihtoja, pyoriilyja ym.
Hoitaja tykkdsi Luoston hiihtomaastoista,
joissa en ikind itse ole hiihdellyt. Kyselin sii-
nd hoitajalta myds fysioterapeuteista, joista
oli aiemmin juttua Aamulehdessd. Kerroin
vasemman reunan jalkani yldkiinnityskoh-
dan reistailevan ja lehden jutun mukaan
fysioterapeutille pédsisi helposti. Hoitaja
antoi minulle.....puhelinnumeron fyssarille.
Vihdoin ladkérikin tuli tutkimaan korvani
olotilaa. Tutki ja ihmetteli. Haki vililld jon-



kun painetesterinkin. Sanoi etti tirykalvo on
jotenkin kuin painuksissa sisdénpéin. Eipa
keksinyt muuta kuin kirjoitteli kortisonia
sisdltivin nendsumutereseptin ja késki
uudelleenyhteysottoon, jos ei viikossa ala
vaiva helpottumaan.

Eipé tuo kuulo vield viikossa palautunut
kuin ehké hieman, mutta kuukauden péasta
jo aloin kuulla yhté huonosti kuin normaalis-
ti ennenkin. Tammikuulla sitten péétin soi-
tella fysioterapeutille. Saamani, lapulle kir-
joitettu, puhelinnumero ei ollut kiytossa,
mutta netistd kaivoin oikean numeron. Soitin
jajuttelin asiani, ja fysioterapeutilla olikin jo
seuraavalle péiville minulle peruutusaika.
Fyssari Sarin vastaanotto olikin sitten samas-
sa terveyskeskusrakennuksessa Tipotiella.
Eipd Sari paljoa testaillut liikkeiténi, silld
oma oireselvitykseni oli ilmeisen kattava,
koska hin sanoi ettd minulle pitdi saada ldhe-
te rontgeniin. Sanoi myds hoitavansa asian
eteenpdin ladkarille. Juttelimme myds kun-
topyoran kiytostd lonkkavaivoissa. Lisdksi
hin antoi my0s joitakin venytysohjeita.

Hieman yli viikon péésté sain puhelinsoi-
ton, jossa kysyttiin paddsenkd huomenna klo
10:50 rontgeniin. Lupasin padstd, koska kyse
oli Hatanpadn TAY S-toimipisteestd. Samalla
minulle annettiin pdivé ja aika milloin laaka-
ri soittaa rontgenin tuloksesta minulle.
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[Imoittauduin rontgeniin seuraavana paivani
klo 10:40. Istahdin odottamaan. Odotusti-
lassa olikin vain yksi rouvashenkil6 lisdkse-
ni. Vastapiiti aukesi heti ovi ja naisihminen,
rontgenhoitaja, sanoi jotain. Naapuriodottaja
katsoi minuun, joten nousin ja kdvelin hoita-
jan luo ehdottaen itseéni kysytyksi henkilok-
si. Myonsi tuon. Pyysi sisddn tultuani otta-
maan kengit ja housut pois. Otin péallim-
mdiset, housut, kenkid en useampia pareja
pidékadn piaallekkéin. Laverille-pari kuvaa-
kuvat ok-voit pukea. Toiminta oli 4arimmaéi-
sen tehokasta. Kello 10:50 kavelin jo ulos
padovesta kohti autoani.

Tammikuun viimeisend sitten terveyskes-
kusladkari soitti. Juttelimme rontgenlausun-
nosta: ”Vasen lonkka. Ei vertailukuvia.
vasemmassa lonkkanivelessd voimakasas-
teinen artroosi, nivelrako madaltunut ja kook-
kaita reunakerrostumia néhtivissa. Murtu-
maa ei erotu.-----.”” Ladkéri ei ehdotellut kum-
memmin mitién jatkoa vaivani hoitoon jajat-
kosta “pallo” jdi siis minulle. Helmikuun
alussa olinkin sitten jo kasannut ostamani
kuntopyorin kayttoon ja siirryin kavelylen-
keistd péddosin pyodrdilyn puolelle.
Jokseenkin hyvin siis tuo toimi tuo van-
hanajankin SOTE ilman véliportaan hallin-
toa. Vanhan lonkasta ei samaa voi sanoa.

Tekstija kuvat: Jouko Karanka



Neljan vuodenajan
autuus ja kirous

Parasta Suomessa on luonto ja parasta luon-
nossa vuodenaikojen vaihtelu. Tosin tina tal-
vena tdiméd vakaumus on joutunut koetukselle
ainakin Varsinais-Suomessa, kun Lounais-
Suomen talvi on taas ndyttanyt pahimmat puo- Talvi. Osaa t Oki talvellakin '0"”“. _ka"upis la,
lensa ja limpotila on sahannut nollan molem- Ml R TNIER 2L ARl
min puolin. Monin paikoin muualla
Suomessa ollaan oltu heliseméssé lumen kans-
sa, meilld jaan. Pieni jadkausi alkoi tammi-
kuun alussa ja jatkuu edelleen, vaikka ldhes-
tytddn jo maaliskuun puolivéli.

Talvi taitaa olla muutenkin aika harvan
Ol:ta sairastavan lempivuodenaika. Talvella
monen elinpiiri kutistuu ja liikkuminen vihe-
nee minimiin. "Mdokkikausi” tarkoittaa eri asi- Kevit. Voi sitd riemua, kun saa veneen
aa kuin useimmille muille suomalaisille. vesille ja pdidisee taas merelle.

Mutta sitdkin ithanammalta tuntuu valon
lisddntyminen ja pdivén piteneminen. Kevit!
Ei tdiméd vuodenaika niin ihanalta tuntuisi
ilman pitk&a pimeéé talvea. Liikkuminen hel-
pottuu, muuttolinnut palaavat, ja luonto herdd
uuteen kukoistukseen. Talven harmauden jél-
keen kevién virit tuntuvat uskomattomalta.

Ja kesilld valoa ja vireja vasta riittdakin -
jalampdod, viime vuosina vélilld vihén litkaa-
kin kiitos ilmastonmuutoksen. Suomalaiset
ovat sosiaalisempia ja iloisempia, tdméikin
muutos jad kokematta niiden maiden asuk-
kailta, joita ei ole siunattu neljélld vuo-
denajalla. Ol:ta sairastavien elinpiiri on laa-
jimmillaan ja litkkkuminen helpointa, ei lipsu

kenkd tai sauva liukkaalla jaalla (vaikka

marét pinnat voivat nekin olla yllattdvéan liuk- fll d
kaita) eikd jumitu pyorituolin tai rollaattorin S j < W -
pyord hankeen. W -

Syksyllikin on puolensa. Luonto tarjoaa AN RN R TRV 0\
antimiaan, ja nykyisin on saatavilla yhi laa-  EAAGMALLLO I RIALN AU IR
jempi valikoima apuviélineiti, joilla litkunta-
rajoitteisetkin padsevit metsddn vaikka sie-

neen tai marjaan. Vield kannattaa yrittda Silla ennen kuin huomaakaan on taas tal-
ulkoilla mahdollisimman paljon ja imed  Vvi...
itseensé viimeiset auringonséteet ja luonnon Teksti: Kati Wink

D-vitamiinit ennen talven pimeyttd, varsinkin

o L Kuvat: Kati Wink ja Marko Rantanen
ruskan vérien ollessa upeimmillaan.
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Maailmalla -
ulkomaankirjeen-
vaihtajan palsta

Aurinkoinen kestokesé jatkuu ja eldamé on
ihanaa!

Mutta kylld se vaan talvi oli taélldkin.
Ainakin yhtend péivind siis, silloin kun
minulla oli oikein takkikin paalla! Se oli kama-
laa ja haluan unohtaa sen paivéan nopeasti. No
se oli se pdiva kun kdvin optikolla tilaamassa
silméndkimet. Myrskykin pauhasi kuin vii-
meistd pdivid ja kaikki oli huonosti. Muttei se
sitten ollutkaan viimeinen - edes myrskysel-
lainen. Se oli kyll4 hienoa kumminkin. Oikea
elamysten elamys! Mité nyt pyykkiteline kaa-
tui ja pyykit, niin no, olisi pitdnyt laittaa
uudelleen pesuun, mutta, no, se siitd. Ja sit-
temmin katosivat pyykkipojatkin patiolta kop-
pineen péivineen. Epéilen vahvasti lakaisija-
talonmiestd. ..

Sen piivdnen oli rokotusseikkailunikin!
Kavin kaks kertaa, ithan varmuuden vuoks!
Ekalla kerralla jétin heille puhelimeni, josta
katsoivat koronapassini voimassaolon.
Toisella kerralla hain kyseisen puhekapistuk-
sen pois. Ehkd puhuin jotain kielid, todenné-
koisesti en.

Ma olen nyt ostanut kahdet lenkkarit sitten
viime lehden ilmestymisen jdlkeen. Ne ovat
sellaiset turvalliset jalkineet tepastella niilla
kummallisilla ja epétasaisilla maa-alustoilla.
Kolmannet ostan kohta, odota vihéan!

Mind en tiedd miké tddlld on tydlainsaa-
danto ja mitkd ovat tyontekijan oikeudet, mut-
ta jalkatukea eivit saaneet minulle ensimmai-
sessd tyOpaikassani hankittua, niin mindpoika
vaihdoin toiseen tyopaikkaan. Sen sanon, ettd
johan oli markkinat, kun ei raihnaasta pideti
huolta!

Seuraavana onkin sitten asunnonvaihto.
Tdméd nykyinen kun on méérdaikainen.
Katsellaan misté [0ytyy sopiva, kriteereind
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paljon neli6itd ja vahén dollareita, peseto-
ja... mitd ndma nyt ovat. Lihtedkd vuorille
maaseudulle vai pysydko rannassa turistien
seassa? Ei paidse tdiméd kirjeenvaihtaja kum-
minkaan maisemiin kylldstymaén, sen verran
muutoksia epitasaisin véliajoin on ilmassa.
Mutta onneksi on ilma ldmmin kuin kiukaan
hehku.

No nyt sattui niin, ettd mind hankin itselle-
ni andalusialaisen koiran eipés kun kesdmo-
kin! Oijoi kylld kelpaa ihmisen tditd tehdd
kesdkopista kisin. Kissankopista. Kanatar-
hasta. En mind sitten hankkinutkaan. Se
peruuntui. Hoh.

No en ole vield ehtinyt Marokkoon sekoi-
lemaan, on ollut muuta tekemistd. Nimittdin
nukkumista ja t6itd ja ai niin paljon nukku-
mista. Rantahiekalle on turvallista nukahtaa
uimamatkasta haaveilemaan. Parhaimmassa
tapauksessa herdén Marokosta. Aijai.

Taytyy nyt ldhted rautakauppaan, en ole
tainnut saada maksaa tarpeeksi. Ei tima visy-
mys tdstd nimittdin muuten taida loppua.
Onkohan Uuno sielld tikapuutouhuilemassa,
jos ajelen rautaostoksilleni oikein Marbellaan
asti...

Fuengirola 29.3.2022
Lulu de Esparia
ulkomaankirjeenvaihtaja
Kuvat: H. Karanka

Marokko tuli taivaalta mun luo



Hyvaa oloa kasviksista

Kasvikset ovat terveellisen ja hyvinvointia tuottavan ruokavalion perusta, silla ne sisaltavat runsaasti
erilaisia elimistdon tarvitsemia suojaravintoaineita, kuten vitamiineja, kivenndisaineita,
antioksidantteja ja kuitua. Lisaksi kasvikset sisaltavat vain vahan energiaa, mika tukee myos
painonhallintaa. Kuinka paljon sind syot kasviksia?

"Puoli kiloa paivassa” on lausahdus, jonka meista jokainen on varmasti joskus kuullut. Puoli kiloa on
se siis se maara kasviksia, joka pitdisi syoda paivittain, mutta tutkimusten mukaan reilusti alle puolet
aikuisista sy0 kasviksia tuon suositellun maaran. Maara saattaakin yhtakkia kuulostaa paljolta, mutta
on tarkeaa huomioida, etta tassa kokonaisuudessa kasviksiin lasketaan kaikki vihnannekset (perunaa
lukuun ottamatta) seka marjat, hedelmat ja sienet. Kasvikset voivat olla raakoja tai kypsennettyja ja
tietenkin myaos itse ruokaan lisatyt kasvikset lasketaan. Seuraavat kuvat osoittavat, etta puoli kiloa (ja
reilusti ylikin) ei ole mikaan mahdoton tehtava.

Muista siis pitdad huoli, ettd jokaisella aterialla olisi vahintdan kourallinen jotakin kasviksia ja mita
enemman erivarisia kasviksia pdivan aikana kertyy, sita parempi.

P.S. Pienestakin kasvisten maaran lisayksesta on hyotyal
Teksti ja kuvat: Ravintovalmentaja Marika Rajala
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Perhosen elamaa

Moikka kaikki! Hyvéai vuotta 2022!

Mistidkohén sitd aloittais? Neela tosiaan sai
ekan Zometa-infuusion ja sehén oli hetkessa
ohi jamaaliskuussa on seuraava infuusio.

Suurimmilta murtumilta ollaan sdéstytty.
Kopkop.

Neelalla vaihtu joululoman jilkeen taas
avustaja eli nyt on jo kolmas menossa. Mutta
eikOs sitd sanota ettd kolmas kerta toden
$anoo...

Me oltiin 10 pdivdd karanteenissa viel
ennen lomia ja sddstyttiin jdlleen kerran tar-
tunnalta. Varotoimena oli, ettd miechet ldhti
evakkoon viel kotoa. Joten vietettiin naisvoi-
min kotona.

Neelalle raataloidadan toistamiseen uus pyo-
ris, nyt pitds tulla nopeammin kun 3 kk. Itse
asiassa se on jo valmis kunhan vaan saadaan
aika sen noutamiseen. Uudet tukipohjalliset-
kin Neela sai. Ja toivotaan ettd saadaan myds
se hissi tdnne kotiin.

Sankarin sankarikakku

Voimahahmon voimapaita

Me ollaan kylld eletty aika rauhallista
kotieldmai, ettd ei ole oikein mitddn uutta
mitd kirjoittais. Ehka nyt kun tdd lumi ja kyl-
ma alkaa havidd, nii mekin pééstdd liikku-
maan enemman.

Neelaja Minna
Kuvat: Minna Manninen

Neela juhli 9-vuotissynttdarid
kymmenen kaverin kanssa.
Olipa menoa ja meininkid ja mahtava
ndhdd kuinka neidilld on ystavia!

Naamion takaa kuuluu totuus



Suomen osteogenesis imperfecta -yhdistys

Poytakirja syyskokous 2021

12.9.2021 klo 11:00
Paikka: Iso kokoustila, Ruissalon kylpyla, Ruissalon puistotie 640, 20100 Turku

Lasna: 27 yhdistyksen jasenta

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

2. Kokousvirkailijoiden valinta
Kokouksen puheenjohtajaksi valittiin Eero Nevalainen ja sihteeriksi Ella-Riikka
Isometsa. Miisa Wallinheimo ja Laura Salo valittiin pdytakirjantarkastajiksi ja
aantenlaskijoiksi.

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

4. Hallituksen jasenten ja varajasenten vaali erovuorossa olevien tilalle
Hallitusjasenten ja varajésenten vaalin aantenlaskijoiksi valittiin Leena
Saastamoinen ja Pirkko Justander, silla kohdassa kaksi valitut &antenlaskijat ovat
ehdolla hallitukseen.

Hallituksesta erovuorossa ovat Laura Salo ja hanen varajasen Miisa Wallinheimo
seké Juha-Pekka Tallgren ja hanen varajasen Kirsi Kant.

Hallitukseen valittiin Anni Kyrélainen ja Laura Salo. Anni Kyrdlaisen varajaseneksi
valittiin Kirsi Kant. Laura Salon varajaseneksi valittiin Miisa Wallinheimo. Ella-Riikka
Isometsan varajasenena toimineen Anni Kyrélaisen tilalle valittiin Teresia Harri.

Hallituksen kokoonpano 2022:

Puheenjohtaja Eero Nevalainen

Ella-Riikka Isometsd, varalla Teresia Harri (2021-2022)
Juha Sinkko, varalla Anita Ojanotko (2021-2022)
Laura Salo, varalla Miisa Wallinheimo (2022-2023)
Anni Kyrélainen, varalla Kirsi Kant (2022-2023)

5. Tilintarkastajan ja toiminnantarkastajan seka heidan varahenkildiden vaali

Tilintarkastajaksi valittiin Harri Saarinen (HT-tilintarkastaja) MGl tilintarkastus Oy:sta

ja varatilintarkastajaksi MGl Tilintarkastus Oy.

Toiminnatarkastajaksi valittiin Pirkko Justander ja varatoiminnantarkastajaksi Leena Saastamoinen.
6. Jasenmaksun suuruus

Jasenmaksut ovat olleet aikuisilta 15 euroa ja alle 17-vuotiailta 8 euroa. Paatettiin

pitéa jasenmaksut ennallaan.

7. Tulevan vuoden toimintasuunnitelman seka tulo- ja menoarvion hyvaksyminen
Hyvaksyttiin hallituksen esittdma toimintasuunnitelma vuodelle 2022 (Liite 1) sellaisenaan.
Hyvaksyttiin hallituksen esittdma tulo- ja menoarvio vuodelle 2022 (Liite 2)
sellaisenaan.

8. Kysymykset, jotka 14 paivaa aikaisemmin hallitukselle osoitetulla kirjallisella
anomuksella on pyydetty ottamaan kokouksen ohjelmaan
Hallitukselle ei ole saapunut kysymyksia.

9. Muut asiat
OIFE:n edustajaksi vuosille 2022—-2024 valittiin Teresia Harri sekad hanen varaedustajaksi Kirsi Kant.

10. Kokouksen paattaminen
Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 11:45.

Vakuudeksi
Puheenjohtaja (Eero Nevalainen) Sihteeri (Ella-Riikka Isometsa)
Poytakirjantarkastaja (Miisa Wallinheimo) Poytakirjantarkastaja (Laura Salo)

39



SEURAAVAN EEHDEN DEADEINE 15.9.2022
Teemana litkunta!

Materiaalit tulee toimittaa toimituskunnalle
hauraatluut@oei-yhdistys. i

eml. paivamaaraan - mennessa.

SYDAMELLISET KIITOKSET KIRJOITTAJILLE!




