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Toimituskunnan
sananen

Jélleen on aika taas kertoa hieman kades-
sdsi olevasta lehdestd. Toimituskunta jatkaa
uudella linjallaan eli lehden numeroilla on
toisinaan erilaisia teemoja. Tdmén numeron
teema onkin toivottu; nimittédin lapset ja nuo-
ret. Lehdesté 10ytyy monenlaista tulokulmaa
aiheeseen seka tietysti sisdltoa lapsilta ja nuo-
rilta suoraan lapsille ja nuorille. Ehké olem-
me sytyttdneet myds kipinda tulevien toimi-
tuskunnan jdsenten osalta, sitd ainakin salaa
toivomme ja sithen kannustamme! Toimi-
tuskunnan jésenet itsekin intoutuivat lapsuu-
denjanuoruuden muistelemiseen ja siitd saat-
taa tarkkaavainen lukija tehdd havaintoja
kuvien tai tekstin muodossa lehted ldpi
ahmiessaan.

Kuten aiemmissakin teemanumeroissa,
on tdssdkin toki myds muunlaista sisaltoa.
Esimerkiksi kurkistusta menneisiin ja tule-
viin tapahtumiin seka tietysti hyodyllistd OI-
tietoutta; tuota lehtemme yhti tavaramerkkia
ja perimmadisté tarkoitusta. Hallituksen jise-
nen ja toimituskunnan puolesta haluan my6s

kiittdd kyselyyn vastanneita jésenidmme.
Sen lisdksi, ettd saimme arvokasta tietoa toi-
mintamme kehittdmisestd entistd parem-
maksi, saimme hyvien arvioiden muodossa
sydéntd [Ammittavaa tietoa siitd, ettd lehtem-
me koetaan tarkedksi ja hyodylliseksi.

Toimituskunta haluaakin jilleen kiittaa
myo0s aktiivisia yhdistyksen jdsenid lehden
siséltdjen tuottamiseen osallistumisesta seké
aktiivisista toiveista lehden ja viestinnin suh-
teen. Antakaa vaan tulla lisdd, me olemme
valmiina ja teitd jdsenid varten!

Viestinndn saralla on muutakin meneil-
1adn. Tyoryhma, joka on isolta osin paillek-
kdinen myds toimituskunnan kanssa, puuhaa
tutulla tarmollaan myos esitteiden uudista-
mista, joten pysykéddpi kuulolla my0s sen
suhteen.

Nyt toivottelen hyvid lukuhetkié, matkaan
voit ldhted toimituskunnan jasenten lapsuu-
denkuvista. Tunnistatko, kuka kukin on?

Toimituskunnan puolesta,
Anni Kyréldinen

Kuvakollaasi: Valkyria Karanka




Kevatterveiset
jasenistolle
Vuosaaresta!

Talvi yrittdd kovasti puraista kerran vield,
mutta eikdhéin se lehden kolahtaessa posti-
luukuista ala taipua selkeésti kesdd kohti.
Muuttolintujen myo6td postissa on odotetta-
vissa myds kutsu kevitkokoukseen ja sen
yhteydessd jarjestettivddn perhetapaami-
seen.

Tulevan syyskokouksen tirkein piitet-
tivid pykili on uuden puheenjohtajan
valinta. Viiden vuoden jélkeen en valitetta-
vasti aio olla enédé kiytettidvissa jatkoon teh-
taviassd. Yhdistyksen puheenjohtajuus on
ollut ollut arvokas ja kasvattava rooli, johon
olen pyrkinyt paneutumaan parhaalla osaa-
misellani. Kuitenkin aika aikaansa kutakin,
janyt joku toinen saa ottaa nuijan haltuunsa.
Laittakaapa siis mietintimyssy paddhan, mah-
dolliset kandidaatit!

Puheenjohtajakaudellani haasteena tuli
vastaan merkittivd méédrd henkilovaihdok-
sia, mutta olemme myds saavuttaneet paljon.
Hallitus toimii nykyéén ldahes kokonaan eta-
nd ja digitaalisesti hyodyntden etdyhteyksié
ja pilvipalveluita, ja rahastonhoitajan
rutiinitehtidvit on samoin onnistuneesti siir-
retty sdhkoiseksi prosessiksi. Paperinpyo-
rityksen vdhentdminen helpottaa kaikkien
osallisten elaméé merkittivasti.

Yhdistyksen tulevina haasteina nden kroo-
nisen aktiivien puutteen seké rahoittajamme
STEA:n kiristyneet raportointivaatimukset.
Esimerkiksi rutiininomainen vertaistuki-
kurssin jarjestiminen vuosittain ei enda riitd
rahoittajalle. Meiddn on jatkossa kyettdva
tunnistamaan vuosittain tavoitteita, joiden
toteutumista myos kykenemme mittaroi-
maan ja tdlld tavoin korjaamaan toimintaam-
me tehokkaampaan suuntaan. Toiminnan ide-
ointi ja palautteen saanti jéseniston tasolla

onkin jatkossa entistd tirkedmpid. Uskoisin
ettd myOs harvinaisten yhteistyd Harso ry:n
puitteissa on jatkossa merkittdva resurssi
yhdistykselle.

Vaikka seuraajallani onkin edessddn tyo-
sarkaa, néden ettd takana on myos kunniakas
historia, joka on jatkamisen arvoinen: yhdis-
tys on tuottanut mittaamattoman arvokasta
vertaistukea jo yli neljdkymmentd vuotta,
levittanyt Ol-tietoutta ja edustanut suomalai-
sia OI-ihmisid maailmalla. Kyll4 tahdn kan-
nattaa panostaa jatkossakin! Olen luonnolli-
sesti kaytettdvissd uuden puheenjohtajan
taustatueksi.

Euroopan kattojarjestomme OIFE jarjes-
tdd muuten kesdllda konferenssin
Tukholmassa vuosikokouksensa yhteydessa.
Sinne olisi mukava saada laaja edustus
Suomesta.

Puheenjohtaja
FEero Nevalainen

Kuva: Eero Nevalainen



Sihteerin palsta

Niin sen vain huomaa, cttd helmikuu on
kddntynyt maaliskuuksi. Aurinko, lumen alta
pilkahteleva asfaltti, ne molemmat lupaavat,
ettd kevit tulee. Talvi on ollut hyvin yllatyk-
sellinen ja joka aamu onkin ollut tdysi ylldtys,
ettd millainen keli tinddn onkaan. Tailla
Helsingissé talvi on tullut ja mennyt ja lumi-
kaaos on ehtinyt yll4ttdd moneen kertaan.
Olen alkuvuoden seurannut aktiivisesti kes-
kustelua vammaispalvelulain uudistuksesta,
ja olo on jénnittynyt sen suhteen, mité tule-
vaisuudessa tulee tapahtumaan, miten lakia
sovelletaan. Olen ollut jopa yllattynyt, kuinka
paljon tunteita lakiuudistus on minussa itses-
séni heréttinyt, mutta toisaalta se on ymmaér-
rettdvad, silld lain merkitys meidédn vammais-
ten henkil6iden arkeen on valtavan suuri.

Helmikuussa vietettiin Harvinaisten sai-
rauksien péivid ja olin Maikkarilla kertomas-
sa siitd, millaista elaméni harvinaissairauden
kanssa on. Huomasin jénnittdvani haastatte-
lua, silld hyvin usein eldmastd vammain tai
sairauden kanssa halutaan luoda tietynlaista
kuvaa ja nostaa tiettyjd asioita esille. Olen
vahvasti sitd mielté, ettd sankaritarinoiden rin-
nalle tarvitaan laajempaa ja monipuolisem-
paa kuvaa siitd, millaista eldma sairauden tai
vamman kanssa on, tai mita se ei ole. Puhuin
jutussa siitd, kuinka monen tekijidn summa se
on, ettd pystyn elimddn harvinaissairauden
kanssa hyvai elaméa. Siihen vaikuttavat niin
terveydenhuollon koordinoitu hoito, toimivat
vammaispalvelut kuin laadukas kuntoutus-
kin, apuvilinepalveluita unohtamatta. Niin ja
moni muu asia. Kuten me kaikki tieddmme,
harvinaissairauksien hoidon suhteen on kui-
tenkin myds paljon kehitettdvéa ja onkin nyt
ollut ilo ndhd4, kuinka asiantuntijaryhmam-
me toimintaa ollaan kdynnistiméssd uudel-
leen. Esiin on noussut paljon aiheita, joita
asiantuntijaryhméissa on tarkeéd kasitella.

Asiantuntijaryhmédn kaynnistdmisen li-
sdksi tdnd vuonna on perhetapaaminen huhti-

kuun lopussa Tampereella ja samassa yhtey-
dessd pidetdin myds kevitkokous. Syksylle
on suunnitteilla vertaisviikonloppu aikuisille
seki syyskokous. Hallituksen jésenet tulevat
my0s kevédn aikana kokoontumaan ja suun-
nittelemaan, miten yhdistystoimintaan saa-
daan liséé aktiiveja mukaan ja kuinka varmis-
tetaan, ettd tulevaisuudessa yhdistyksen toi-
minta jatkuu ja kehittyy.

Nyt haastankin teidét kaikki lukijat! Te, jot-
ka ette ole olleet yhdistyksen toiminnassa ja
tapahtumissa aiemmin mukana, mutta olette
miettineet ja harkinneet osallistumista, tulkaa
tédnd vuonna. Ja te, jotka olette pohtineet, ettd
minulla voisi olla annettavaa toiminnan suun-
nitteluun ja jérjestimiseen, olkaa minuun
yhteydessa.

Ihanaa ja aurinkoista kevéttd, ndhdéan!
Sihteeri

Ella-Riikka Isometsdi
sihteeri@oi-yhdistys.fi

Kuva: Ella-Riikka Isometsd



Tiedotteet

Uutta puheenjohtajaa etsitdén nykyisen lopettaessa tdmén vuoden jalkeen!
Lehden ja jasenpostin perilletulon varmistamiseksi muistathan paivittaa osoitteesi sihteerille!

Voit liittya Ol-yhdistyksen jaseneksi I&hettdmalla pyynnén jasenyydestd sdhkdpostitse yhdistyksen
sihteerille. Jasenend saat mm. Hauraat luut -lehden kaksi kertaa vuodessa ja alennusta tapahtumien
omavastuuosuudesta.

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

Huhtikuu
Perheviikonloppu 28.4.2023 - 30.4.2023 Tampereella Original Sokos Hotel llveksessé. Perheviikonloppu on
tarkoitettu perheille, joissa lapsella ja/tai vanhemmalla on Ol ja lapsi on paivékoti- tai kouluikdinen.

Kevatkokous 30.4.2023 perheviikonlopun yhteydessa Tampereella Original Sokos Hotel llveksessa.
Kevatkokoukseen kuuluu kokouksen lisaksi lounas ja asiantuntijaluento vammaispalvelulain muutoksesta.

Toukokuu

Wishbone Day 6.5.2023 Wishbone -péivaa / Kansainvalista Ol-paivaa vietetddn joka vuosi 6. toukokuuta.
Wishbone Day on saanut alkunsa Australiasta vuonna 2010 ja paivélle valittiin keltainen vari, koska se
symboloi optimismia ja positiivista tulevaisuutta. Pukekaamme siis 6.5. keltaista yllemme ja jakakaamme
Ol-tietouttal

Kesékuu
OIFE:n konferenssi: Balancing Life with Ol, 9.-10.6.2023 Tukholmassa.

Syyskuu

Seuraavan lehden deadline 15.9.2023, aiheena syéminen ja juominen.

Lahetd juttusi mahdollisine kuvineen hauraatluut@oi-yhdistys.fi ja mainitse kirjoittajan sek& kuvaajan nimi.
Kuvien koko noin 500 kt eli 0,5 Mt, pikaviestipalveluiden I&pi tulleet kuvat eivét yleensd tayta vaatimusta.
Voit myds halutessasi kirjoittaa itse kuvatekstin. Lahetd kuvat erillisind liitteind, ei esim. tekstiin upotettuina.
Toimitus pidattaa oikeuden rajata kuvia.

Syksy 2023
Syyskokous syksylla 2023 marraskuun loppuun mennessa.

Lehdessé ei endd julkaista jaseneksi-ilmoittautumislomaketta. Uusimman version saat sihteerilta
sihteeri @ oi-yhdistys.fi.

Kaikki tulevat tapahtumat julkaistaan yhdistyksen www-sivuilla kohdassa: tapahtumat. Vertaistapaamisia
ja pienryhmétoimintaa ympari vuoden, seuraa somea ja kotisivujamme!

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



Wishbone Day
tulee taas!

Joka vuosi toukokuun kuudes pdivd OI-
yhteisé havahtuu juhlimaan Wishbone Dayn
merkeissd. Olemme yhdistyksend aiemmin
tehneet jopa risteilyn kyseisen pédivin kun-
niaksi, mutta mistd ihmeest siis on kyse?

Wishbone Day on lyhykéisyydessién kan-
sainvilinen merkkipéivi, jonka tarkoitukse-
na on lisétd tietoisuutta osteogenesis imper-
fectasta. Tietoisuuden lisééminen on mones-
takin syystd tdrkedd. Vammaisia henkil6itd
tai vaikka meité Ol:laisia ei ole turhan paljoa
missdén esilld, representaatio on tirkedd. Sen
lisdksi tietoisuuden lisdédminen on tirkedd
my0s ihan kdytdnnon syistd: Ol kun on perin
harvinainen. Kaikki ndkyvyys ja lisétieto
edistdvit harvinaisten parempaa kohtelua ja
osallisuutta yhteiskunnassa tai vaikkapa sosi-
aali- jaterveyspalveluissa.

Miten tihin juhlintaan piisee sitten
mukaan?

Pukeudu keltaiseen. Olipa kyseessé kel-
tainen t-paita, sukkapari tai upea iltapuku,
kéyta sitd ylpedna ja jaa kuvasi sosiaalisessa
mediassa. Muista kertoa kysyjille, mistd on
kyse.

Pddtoimittaja keltaisissa 1.7.1973
Kuva: Jouko Karanka

Levitd sanaa sosiaalisessa mediassa muu-
toin. Sana on vapaa, joten voit esimerkiksi
kertoa haluamallasi tavalla Ol:sta tai omasta
elamastasi.

Kaytd mielikuvitusta. Nyt on mahdolli-
suus olla myds luova. Ei ole rajoja sill4,
miten ndkyvyyttd voi lisété. Jarjestatko tyo-
paikallasi tempauksen viemaélld sinne keltai-
sia leivonnaisia tai osallistuuko lapsesi kou-
luluokka askarteluun keltaisin tarvikkein?
Anna palaa!

Me otamme mielellimme myds toimituk-
sen tuttuun sidhkopostiosoitteeseen
hauraatluut@oi-yhdistys.fi kuvia ja juttuja
siité, kuinka pdivad lopulta vietitte!

Muistathan pukeutua keltaiseen!
Kuva: Linnojen perhealbumit



Kuulumisia
OIFE:sta

Artikkeleita

Ensimmadinen OIFE:n "The Impact”-kyselyn artikkeleista
on julkaistu. Tama artikkeli on ensimmainen monista, joita

@ ——— julkaistaan vuosien 2023 ja 2024 aikana. Ndiden artikkelei-

[ | M ACT den tarkoitus on kuvata yksilgiden, heiddn perheidenss,

- 8 sekd laajemman yhteiskunnan kokemuksia Ol:sta, seka
auttaa korjaamaan ja tunnistamaan paljastuneita
tietopuutteita. Pdaset lukemaan artikkelin englanniksi
OIFE:n nettisivuilta www.oife.org/2023/02/23/impact-
survey-first-article-published/

Tapahtumia

9.-10.6.2023 OIFE "Elamaén tasapaino Ol:n kanssa - Kivun vaikutus Ol:ssa”-tapahtuma Tukholmassa
Ruotsissa

Tassa tapahtumassa on tarkoitus puhua kivun vaikutuksista Ol:laisten eldm&an sen eri osa-alueilla.
Tapahtumassa on tarkoitus esitelld ja keskustella tamanhetkisesta tutkimuksesta, parannuskeinoista ja
muista ajankohtaisista Ol:hin ja kipuun liittyvista aiheista. Tapahtuma kestaa perjantaista kello yhdeksas-
ta, lauantaihin kello neljaan.

£
BALANCING OH€
= LIFE WITH Ol

Topical meeting on the impact of
pain in osteogenesis imperfecta (o1

Tukholmassa jarjestetdan myos OIFE:n vuosikokous kesdkuussa. Kaikki OIFE:n ja sen jdsenorganisaatioi-
den jasenet ovat tervetulleita puhumaan ja osallistumaan kokoukseen, mutta ainoastaan OIFE:n
edustajillaon mahdollisuus danestaa.

10.-11.6.2023 OIFE AGM, Tukholma, Ruotsi

Talla kertaa kokous on jaettu kahteen osaan. Virallinen osuus on lauantaina kello 16.30-19.00 ja sita
seuraa vuosikokouksenillallinen. Sunnuntaina on tydpajoja monista eriaiheista ja lounas.

Rekisterdityminen ja lippujen ostaminen kdy Eventbriten kautta. Loydat lisdtietoja OIFE:n nettisivuilta
www.oife.org

7.-10.9.2023, OIFE:n Nuorisotapahtuma, Venetsia, Italia

Tastd tapahtumasta on tulossa lisdtietoa pian. Se on tarkoitettu nuorille Ol:laisille (idltdan 16-30/35) ja
tarkoitus on verkostoitua ja jakaa omia kokemuksia.

Teresia Harri

Suomen Ol-yhdistyksen OIFE-edustaja



Kuulumisia
harvinaisrintamalta

Harso vietti viime vuonna 10-vuotis-
juhlagaalaa ja kuvia siitd 10ytyy muualta.
Rahoituksen osalta vuodenvaihde oli hyvé ja
liséd tyontekijoitd palkataan ja projektityon-
tekijamme Tiina Lehtonen sai ylennyksen jér-
jestopaallikoksi (suomea kirjoitetaan kuten
lausutaan!). Viime vuonna toiminta oli erit-
tdin aktiivista vertais- ja kokemustoimija-
koulutuksen osalta. Itse pédddyin suoritta-
maan ndistd vain jalkimmaisen koulutuksen,
mutta suosittelen ehdottomasti kaikkia kiin-
nostuneita menemddn Harson nettisivuille
ja ilmoittautumaan ndihin koulutuksiin.
Niistd voi lukea lisdd Harson kotisivuilta
www.harso.fi

HUS:n harvinaissairauksien kehitté-
misyksikdn johtoryhmi kokoontui noin
parin kuukauden vilein viime vuonna. Siella
tirkein aihe on ollut ERN:it (Eurepean
Reference Networks) ja niiden toiminta.
Paljon on esim. asiakasraatien toiminnan
kdynnistdmisestd ja sithen liittyvisté asioista
ollut keskustelua. Valitettavasti tilanne on
nyt se, ettd HUS haki 23/24 ERN:i4, mutta se
ainoa mitd HUS ei hakenut oli harvinaiset
luustosairaudet. Olo on pettymyksen liséksi
véahin kuin hérilld, jolle on ndytetty punaista
vaatetta. Ei ole “oman alan” ylildédkariad néis-
sd kokouksissa eikd yhdistyksemme jésenil-
14 asiaa HUS:n asiakasraateihin. Tilanteen
ollessa tdimé en aio hakea nyt jatkokautta
vaan vaihtaa paikkaa varajdsenen kanssa tar-
koituksena mahdollisesti pyrkid vaikutta-
maan asioihin silloin kun se ehki joskus on
ajankohtaista.

Sairauksien koodiluokituksella ei ole juu-
rikaan vilid, “paitsi” silloin kun tk-ladkéri
ihmettelee mistd sairaudesta on kyse. Siksi
on jarkevintd yrittdd kdyttad kansainvalista-
kin lyhennettd OI ja sen vakiintunutta suo-
mennosta: synnynndinen luustonhauraus.

(Suomenruotsiksi tdmi nykyinen synnyn-
ndinen luutumisvajaus on vield nolompi
kddnnés “medfédd OI”.) Valitettavasti
lupauksista huolimatta timén asian korjaa-
minen ei ole vieldkddn mennyt byrokratian
lapi. Olen kylld reklamoinut asiasta kertaal-
leen.

ICD-10 siirtynee historiaan vuonna 2027
uusimpien suunnitelmien mukaan, jolloin
siirrytddn luokitukseen ICD-11. Tastd
kevédstd alkaen alkaa harvinaissairauksien
Orpha-koodien kéyttoonotto ainakin
Apotissa. Tdma diagnoosi kirjataan kuiten-
kin vain erikoissairaanhoidon asiantuntija-
ladkarien toimesta. Ikddn kuin luutumisva-
jauksessa ei olisi riittdvésti riesaa, niin
ykkostyypin Ol:n ensimméiinen suomennos
ndyttdis olevan “Adair-Dighton -
syndrooma” ja kaikille meille on joka
tapauksessa koodiksi varattu kuuluisa pedon
luku 666, joka vastaa ICD-10 koodia Q78.0
=0L

Seuraavaa harvinaisten
“H#show your rare code”
kampanjaa odotellen,
J-P Tallgren

HARSO ry loytyy
monesta paikasta:

www.harso.fi
www.facebook.com/harsory/
www.twitter.com/HARSO ry
www.instagram.com/harso _ry/




Vertaistukikurssi
Ruissalossa
3.-7.10.2022

Rankan kesin ja syksyn jdlkeen mietin pit-
kédédn osallistunko Ruissalon vertaiskurssille
vai en. Lopulta Marjukan ja Sallan yllytt-
ménd hain kurssille. Saavuimme Marjukan
kanssa jo sunnuntai-iltana perille, sillé tulim-
me pidemmén matkan pédstd. Paikan pailla
meille paljastui, ettd huoneissamme oli kyl-
pyammeet, joten osa meisti sunnuntaina saa-
puneista vaihtoi vield huonetta maanantaina.
Viikon aikana meilld oli omat huoneet, mutta
huonekavereina oli useampia karpésia.

Maanantaina vietin suurimman osan ajas-
ta itsekseni kerdédmassé virtaa loppuviikolle.
Toinen pdiva sujahti mennessdin. Meilld oli
useampaa erilaista ohjelmaa ja ihmiset kek-
sivit my0Os omaa tekemistd. Tiistaina kurssi-
laiset osallistuivat mm. vesiliikuntaan, luen-
toon seksuaalisuudesta ja tuolijoogaan, joka
tosin paddyttiin pitdiméadn pihalla seisten kau-
niin sddn vuoksi. Lahdimme vield Leenin ja
Marjukan kanssa ohjelman jilkeen pyori-
lenkille kauniisiin Ruissalon maisemiin.

Keskiviikkona oli myds monenlaista
ohjelmaa johon kuului muun muassa vetris-
telyd aamuvirkuille, luento ikdadntymisesta ja
venyttelyd. Iltapdivélld kdavimme myo0s
pikaisesti kaupassa ostamassa ruokaa itselle
ja JP:n Nappi-koiralle, joka oli mukana kurs-
silla epévirallisena kurssimaskottina. Illalla
hotellin aulassa oli myds esiintyjd, joka piti
musavisaa.

Itselld alkoi jo puolessa vilissd viikkoa
hapottaa, silld juoksin ohjelmissa ja sain
sukututkimuksessani ison lapimurron, joten
sitd tdytyi takoa samanaikaisesti kurssin kans-
sa, kun rauta oli vield kuuma. Vasymykseeni
saattoi vaikuttaa myds huoneeni ikkunat, jot-
ka valvottivat minua ulvoen kovadénisesti
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Tiina Suro piti esitelmdn seksuaalisuus
voimavarana Kuva: Jouko Karanka

padstidessddn karmien vilistd kylmai ilmaa
huoneeseen.

Torstaiaamun aloitinkin ottamalla omaa
aikaa ja ldhdin yksin kévelylle. Torstaina
ohjelmassa oli mm. vesilitkuntaa ja
workshop. Workshopissa aiheena oli stressi
ja siitd palautuminen. Lahdin vield iltapdi-
villd uudelleen pitkélle kdvelylle tuuliseen
Ruissaloon. Myo6s Marjukka ja Leeni lahti-
vit pitkélle pyoraretkelle saaressa. Menim-
me vield illalla Sallan ja Hennan kanssa mini-
kavelylle meren rantaan. Torstaina tulikin
kdveltyd melkein kuusi kilometrid yhteensé
koko péivan aikana.

Perjantaina oli myds monenlaista ohjel-
maa. [llalla vaihdoin vield kolmannen kerran
huonetta, silld myrskytuulien vain yltyessi
huoneessani oli melkoinen puhuri ja kylma.

Lopuksi tahdon vield kiittdd Marjukkaa
kyydistd Turkuun ja takaisin kotiin.

Kirjoittaja:
Elina Linna



Villidi menoa Ruissalosgz. Kuva: Elina Linn

Naisvoimaa Juha-Pekan Napill kurssi jdi viimeiseksi
Kuva: Elina Linna Kuva: Jouko Karanka
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Syystapaaminen
8.-9.10.2022

Vertaistukikurssin jdlkeen kurssilaiset jat-
koivat suoraan syystapaamiseen, jonne saa-
pui my0s sankoin joukoin lisdd yhdistyksen
viked. Olimme kai paikkana tykéstyneet
Ruissaloon, silld suuntamme myos syysta-
paamisen osalta vei jilleen sinne.

Syksyinen Ruissalo laittoi sdidenkin puo-
lesta parastaan. Allekirjoittanut kdvi ennen
1ahtod verkkaisella sdhkériajelulla ranta-
maisemissa ja pohti, ettd sinne on tultava
uudelleen, ehkd seuraavaksi kesdaikaan.
Toki ennen 14ht64 tapahtui paljon muutakin.
Kokoustimme, nautimme ravintolan herkul-
lisista antimista ja imimme itseemme myos
uutta tietoa.

Kylpyldn alueelta poistuimme ihan poru-
kallakin, kun suuntasimme musecoretkelle,
joka niyttikin olevan jokaisen mieleen vau-
vasta vaariin. Forum Marinum tarjosi opas-
tetulla kierroksellaan ihmeteltivdd niin
merenkulusta kiinnostuneille lapsille kuin
aikuisillekin.

Jélleen kerran vanha aktiivi sai ihmetella
janauttiamyds erityisesti siitd, kuinka yhdis-
tyksen lapset 10ysivit toisensa. Lasten leik-
kiessd ja vaihtaessa kokemuksia padsivit
my0s vanhemmat jakamaan ajatuksiaan ja
tapaamaan toisiaan. Eikd Ruissalosta
puhuessa sovi unohtaa kylpyld4, joka tarjosi
jélleen riemua osallistujille. Tarina ei kerro,
uskaltautuiko tdlld kertaa kukaan myos
ulkosalle luonnonveteen uimaan.

Teksti: Anni Kyréldinen

Kuvat: Jouko Karanka
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Puheenjohtaja Eero Nevalainen avasi
syyskokouksen

Kari Anttila toimi syyskokouksen
puheenjohtajana

Herkuttelemassa Forum Marinumin
kahviossa



Tarja Pajunen piti esitelmdn
potilasturvallisuudesta

Pienoismalleja merimuseossa
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Harso 10 vuotta
juhlagaala
3.12.2022

10-vuotiasta HARSOa juhlittiin upeasti
viime joulukuussa Tampereen Hotelli
Ilveksesséd. Harson jasenyhdistyksille suun-
nattu juhlagaala kokosi yhteen harvinais-
sairaita ja -vammaisia seké heidédn ldheisidan
ympéri Suomen. Ilta sisdlsi mm. mahtavaa
ohjelmaa ja herkullista ruokaa. Myos meidin
yhdistyksemme jdsenid oli mukavasti pai-
kalla nauttimassa illan annista. Kuvat kerto-
vat ldhes kaiken!

Teksti: Jouko Karanka

Kuvat: Valokuvaaja Heikki Laurila

Ryhmdkuva osasta gaalavieraita Yhdistyksen edustajat Anita, Teresia, Jari,
Jouko ja Juha-Pekka punaisella matolla
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Pikkujoulut Oulussa

10.-11.12.2022

Alunperin yhdistykselld piti olla kahdet
pikkujoulut; toiset Helsingissd, toiset
Oulussa. Vihiisen osallistujamédrian vuoksi
kuitenkin Helsingin pikkujoulut jouduttiin
perumaan. Oulussakin osallistujamééra oli
vahdinen, osittain sairaustapauksien vuoksi.

Matkasin Ouluun jo perjantai-iltana junal-
la. Junamatka ei ollut ilman kommervenkke-
jéén, silld edessdmme kulkenut juna kulki yli
kaksi tuntia my06héssa aikataulusta ja lopulta
sen matkustajat hyppdsividt junaamme
Vihannissa. Loppumatkasta junassa oli mat-
kustajia yhteensd kolmesta eri junasta.
Vihannissa matkasta unohtui koiranulkoilut-
tajiaja jouduimme palaamaan asemalle hake-
maan heitd. Lopulta padsimme kuin paésim-
mekin perille Ouluun ja karttasovelluksen
avustamana kévelin suoraa tietd Arina-
hotelliin.

Lauantaiaamupdivén vietin kiertelemalla
ympédri Oulun keskustaa. Lopulta olinkin
kavellyt keskustassa ristiin ja rastiin nelja
kilometrié.

Pikkujoulut alkoivat virallisesti lauantai-
iltapdivind suklaatastingilld. Suklaiden esit-
tely tuli videolta ja maisteltavana oli kaksi-
toista erilaista suklaata. Tastingisté jatkoim-

Suklaatasting-hetki

me matkaa illalliselle ravintolaan, josta jat-
koimme vield matkaa Tanjan huoneeseen
viettdmadn iltaa. Sunnuntaina séimme
yhdessd aamupalaa ja jatkoimme matkaa
omiin koteihimme eri puolille Suomea.

Tekstija kuva: Elina Linna

Piirros: Helene Honkala
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Osteogenesis
imperfecta ja

ikaantyminen

Asiantuntijaseminaari 11.2.2023

Tuula Pekkarinen, dosentti, sisitautien
jaendokrinologian erikoisldakari

Yleisti Ol:sta ja murtumista

Kollageenia on mm. luissa, sidekudoksis-
sa, hampaissa ja ihan kaikkialla kehossa.
Osteogenesis imperfectassa kollageenituo-
tanto on poikkeavaa.

Suurimmalla osalla Ol:laisista on mutaatio
joko COL1A1-tai COL1A2-geenissa, jolloin
kollageenia on vdhén tai siind on laadullista
poikkeavuutta.

Tanskalaista rekisteritietoa murtumien
madristd Ol-potilailla verrattuna taustavées-
toon (Folkestad etal JBMR 2017):

Murtumariski 8-kertainen (kaikenikdisten
murtumat)

< 20-vuotiaana murtumariski on 11-kertainen
20-54-vuotiaana murtumariski on 6-kertainen
> 55-vuotiailla murtumariski on 4-kertainen

Naisilla vaihdevuosien aikana murtumien
riski kasvaa estrogeenituotannon vahentyes-
sd. Tdma on erittdin merkittdva asia etenkin
sen vuoksi, ettd nikamien luuntiheys alenee
melko nopeasti. Tdma altistaa nikamamurtu-
mille.

Muutamia asioita mitd Ol:laisen on hyva
ottaa huomioon:

Kaikkien on tarked4 saada kalsiumia riitta-
visti. Ol-potilas vertautuu osteoporoosipoti-
laaseen eli kalsiumin tarve on 1000 mg eli 1
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gramma/ vrk.

Kalsiumin voi saada esimerkiksi kahdesta
500 mg kalsiumtabletista tai maitotuotteina
seuraavasti:

4 kpl 2 dl maitotuotetta

tai 3 kpl 2 dl maitotuotetta
+4-6 juustoviipaletta

tai 2 kpl 2 dl maitotuotetta
+ 1 kpl 500 mg kalsiumtabletti.

Lihasten heikkeneminen on tavallista
ikéédntyessd. Lihastenkato voi johtua niukasta
proteiinin médrdstd ravinnossa. Ikddntyessd
syominen vihenee ja tistd seuraa mm. prote-
iinialiravitsemus. Proteiinia saa mm. maito-
tuotteista, lihasta ja kalasta. Jos proteiinin
nauttii maitotuotteista, niin samalla tulee tur-
vattua kalsiumin saanti.

D-vitamiinin tehtdvd on saada kalsiumin
imeytymidn suolistosta elimistoon. Tavoite
D-vita-miinipitoisuudeksi on vahintddn 75
nmol/l. Témén pitoisuuden saavuttamiseksi
tarvittava pdivittdinen D-vitamiiniannos riip-
puu yksilollisistd ominaisuuksista ja mm. kay-
tettdvisté ladkkeista.

Miti Ol-potilas voi tehdé ikasintymisen
haittojen hidastamiseksi?

1 ) Tasapaino heikkenee kaikilla ikd4nty-
misen myG6td. Harjoita tasapainoa turvallisilla
keinoilla niin kaatumisen riski vidhenee. Sité
kautta my06s murtumien riski véhenee.
Tasapainoharjoittelu pitdéd aloittaa ajoissa!
Hyvid tapoja on mm. jooga jossa on monipuo-
lista lihaskunnon harjoittelua tai kokeile seis-
td vaikka hampaita harjatessa yhdelld jalalla,
jos mahdollista. Kédytd apuvilineitd tarvitta-
essa.

2) Lihaskunto vaatii ylldpitoa. Lihas-



menetystd tapahtuu ikdéntymisen myota, mut-
ta sitd voi hidastaa. Vuosi vuodelta saa tehda
enemmaén tditd lihaskunnon yllépitdmiseksi.
Jos kaatumisen riski vdhenee, niin nikaman
ulkopuolisten murtumien riski vihenee myos.
Reisilihasten vahvistaminen on erittdin tirked
asia, jos pystyy kédvelemddn. Kokeile esim.
ylosnousua istualta ilman kisien apua, jos
mahdollista. Yksilollistd ohjausta tarvitaan
kunkin tilanteen mukaan. Lihasmenetyksen
huomaa jo kuusikymppisena.

3) Proteiinin riittdva saanti on tarked, jotta
lihaksia ei menetetd nopeasti.

AISTIT
Kuulo

Ikadntyessd jokaisella kuulo heikkenee.
Kuulon heikkeneminen jo nuorena on yleisté
jopapuolella Ol-potilaista.

Joitain kuulon heikentymisié voidaan aut-
taa leikkaushoidolla. Jos emme hoida ajoissa
huonokuuloisuutta, se johtaa helposti yksi-
ndisyyteen ja eristdytymiseen, koska kom-
munikointiin tarvitaan paljon kuuloa.

Nykyéan kuulolaitteet ovat kivannikoisid
tai jopa huomaamattomia. Niiden kayttod ei
opi kuitenkaan heti vaan tarvitaan ohjausta,
totuttautumista ja sitten aikanaan péivitysta-
kin laitteisiin.

Kuulotutkimuksiin péédsee terveyskeskus-
ladkérin tai esim. endokrinologin lahetteelld
vaikkapa mahdollisen vuosikontrollin
yhteydessa.

Nako

Usein ndkd heikkenee vanhetessa.
Harmaakaihi on tyypillistd, toisille se tulee jo
viisikymppisind. Kaihileikkaus ajallaan on
tiarkedi. Ne, joiden ndkd on alentunut, kaatu-
vat ja saavat murtumia muita useammin. On
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kustannustehokasta hoitaa ndkd kuntoon, niin
murtumien riski vihenee.

VERENPAINE

Yleensd verenpaine kohoaa ikdéntyessa.
Kohonnut verenpaine liittyy sekd periméén
ettd elaméntapoihin kuten runsaaseen suolan-
kayttoon. Geenit midrddvat hyvin paljon sen,
alkaako verenpaineen kohoaminen jo neli-
kymppisend vai idkkddmpana.

Kohonnut verenpaine voi olla oireeton tila
eikd 16ydy tutkimatta, mutta se on todella tar-
ked asia hoitaa. Kun hoidetaan arvot kohdil-
leen, niin sydén- ja verisuonitautien riski vihe-
nee huomattavasti.

Verenpaineen kotimittaukset ovat aina luo-
tettavampia kuin vastaanotolla tehdyt, koska
kotona ei ole jannitystd eikd "valkotakki-
painetta".

Kotimittauksissa paineitten yleistavoite on
alle 130/alle 90. Olkavarsimittari kannattaa
hankkia kotiin. Verenpainelukemien kirjaa-
minen ylos helpottaa vastaanottokayntia.

Joillakin terveysasemilla on itsemittaus-
pisteitd ja ne ovat yhtd hyvid kuin kotimit-
taukset. Mittarin mansetti tiytyy saada napa-
kasti kdsivarteen. Joillekin lasten mansetti on
se oikean kokoinen.

Eldamaéntavoilla voi vaikuttaa verenpainee-
seen. Esimerkiksi suolan kadyton vahentdmi-
nen ja useimmilla myds litkunta laskevat
verenpainetta.

Léékehoito on tarpeellinen useimmille idn
myo6td. Kohonneen verenpaineen hyvé hoito
vihentdd sydén- ja aivoinfarktin riskia.

NIVELKULUMAT

Ikdéntymisen myo6td tulee nivelrikkoa eli
kulumia niveliin, eli osteoartriittia. Perinndl-



lisilla tekijoillakin on merkitysté sithen, min-
ka ikdisend kulumavaivat ilmaantuvat.
Nivelrikossa nivelen rusto vaurioituu, ohenee
tai osittain hévidé. Harva vilttyy nivelrikolta.
Nivelrikko voi olla esimerkiksi olkapdissa,
sormissa, selkdrangassa, ja tyypillisesti kan-
tavissa nivelissé eli polvissa, lonkissa ja nil-
koissa.

Ol:laisilla verrattuna taustaviestoon riski
nivelkulumille on suurentunut ja kulumat tule-
vat nuorempina kuin muilla. Jos luussa on
poikkeava rakenne, se voi altistaa nivelrikol-
le. Nivelen ldhelld oleva murtuma voi altistaa
nivelen kulumalle my6hemmin. Myds liha-
vuus lisdd nivelkulumien riskid ja altistaa
nimenomaan kantavat nivelten kulumille.

Nivelkulumasta johtuva kipu on ikdvé vai-
va, ja kuluma voi aiheuttaa liilkkumisen rajoi-
tuksia. Jos nivelkuluma on lievi, voi hyvilla
lihaskunnolla lieventdd kipua ja kuluman aihe-
uttamaa vaivaa.

Vesiliikunta on erinomaista ja pyoréily jos-
kus onnistuu, jos kantavien nivelten kulumat
muuten estavét litkkkumisen.

Proteesileikkaus voi tulla aiheelliseksi jos-
sain tilanteessa, jos kuluma on edennyt pitkal-
le.

HENGITYS

Viimeaikaiset tutkimukset ovat osoitta-
neet, ettd Ol-potilailla hengitysfunktioiden
poikkeavuudet ovat hyvin yleisid. Aiemmin
ajateltiin, ettd hengitykseen liittyvét ongelmat
johtuvat rintakehdn epdmuotoisuudesta sekd
skolioosista, ei ettd keuhkot ovat kasassa
rakenteen johdosta.

Nykykésitys on, ettd kollageenin poik-
keavuus voi altistaa keuhkorakenteen poik-
keavuuksille. Hiirid voi olla obstruktiivista
(astmatyyppistd) tai restriktiivistd (erddnlai-
nen hapetusongelma).
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Néiden lisdksi rintakehdn rakennepoik-
keavuudet vaikuttavat hengitykseen.

Hengitysfunktiota tutkitaan spirometrial-
la, joka on keuhkojen tirkein toimintakoe.
Siind puhalletaan isohkoon laitteeseen ja mita-
taan miten keuhkot tuulettavat ja mikd on
keuhkojen tilavuus. Nédiden pohjalta tulee kri-
teerit mahdollisiin lddkehoitoihin.

Uniapnea on aika tavallista ja jos tulee sii-
hen viittaavaa oiretta, esimerkiksi kuorsausta
hengityskatkoksineen tai péivavasymysta,
niin uniapneamahdollisuuden selvittdminen
jahoitaminen on tarkeata.

Keuhkoinfektioilla on iso merkitys ennus-
teen kannalta, eli on otettava kaikki keinot
kayttoon niiden ehkiisyyn liittyen. Jos kui-
tenkin tulee keuhkoinfektio, niin se on hoidet-
tava hyvin. Takana on nyt hurja korona-aika
se aiheutti keuhkokudokseen osalle potilaista
muutoksia..

Influenssaa taas on tdhdn vuodenaikaan ja
influenssan jélkitautina voi tulla keuhkokuu-
me. Se on iso asia, jos keuhkotoiminnat ovat
alentuneet.

Rokotusten ottaminen on A ja O. Vuosit-
taisen annettava influenssarokotus kannattaa
ottaa. Saatavilla on myds pneumokokkiroko-
tuksia ja niitd suositellaan riskiryhmille. Niita
saa tilld hetkelld ainakin itse maksaen ja roko-
tuksesta saa hyvén suojan.

Pneumokokki-infektio on bakteeritauti,
joka aiheuttaa tavallisimmin keuhkokuu-
meen. Rokotuksilla on nédyttéd siindkin, ettd
ne vidhentdvit yleistd hengitystieinfektioris-
kid. Aktiivisesti suositan ottamaan rokotuk-
sia.

Tekstin referointi luentotallenteesta:
H. Karanka

Tekstin tarkistanut: Tuula Pekkarinen



Vahan vanhaa
ja mahdollisesti
paljon uutta

Referaatti Care4Bonesin isinnoimaisti
Quality of Life 4 OI 2023 -konferenssista
10.11.2.2023

Australialainen David Sillence, jota pide-
tddn Ol-tutkimuksen "grand old manin&", oli
yksi konferenssin padpuhujista. Hin puhui
mm. Ol:n nosologiasta. Nosologia tarkoittaa
sairauksien luokittelua - niiden laédketieteel-
lisen tilan mahdollisimman taydellisti tunte-
mista. Tdmi edellyttdd sairauksien syiden
tuntemista seké niiden aiheuttamien kehoon
kohdistuvien vaikutusten, oireiden ja mui-
den tekijoiden tietdmista.

Sillence teki ja tekee tutkimuksiaan
Victorian osavaltiossa Australiassa. Hén
aloitti vuonna 1975 ja totesi tuolloin, ettd OI
oli yksinkertainen geneettinen héirid.
Kaikkien muutosten ajateltiin silloin johtu-
van yhden geenin geneettisestd mutaatiosta.
Tadmin geenin ajateltiin mahdollisesti liitty-
vin kollageeniin. Alunperin Ol:n numerointi
tarkoitti sitd missd jarjestyksessd ne kuvat-
tiin.

Vuonna 1978 David Sillence esitti seuraa-
vanlaisen luokittelun:

Tyyppi 1: 1. Dominoivasti periytyvé tauti-
muoto missé luun hauraus on véhiisestd kes-
kinkertaiseen. Periytyvyys on joko tai eli
50:50. Lisdksi tautimuotoon kuuluvat siniset
silminvalkuaiset ja huono kuulo

Tyyppi 2: 2. Peittyvésti tai uudet mutaatiot
ovat usein perinataalisesti letaaleja (kuole-
maan johtavia). Erittdin vakava luiden hau-
rastuminen - voivat syntyd kuolleina tai kuol-
la vastasyntyneind murtumiinsa. Harvoin elé-
vit pidempaan mutta se on mahdollista
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Tyyppi 3: 3. Sekd dominantti etti peitty-
vasti periytyvd muoto. Keskivaikea tai vai-
kea luuston haurastuminen. Lapsuudessa
siniset silménvalkuaiset sekéd vaikeita epé-
muodostumia pitkissa luissa ja selkdrangas-
sa. Tiettyja kliinisié ja rontgenologisia muu-
toksia

Tyyppi 4: 4. Dominantti muoto missa nor-
maalit silménvalkuaiset. Vaikeita epdmuo-
dostumia pitkissa luissa ja selkdrangassa.

Alunperin numerointi tarkoitti sitd missa
jarjestyksessd eri tautimuodot kuvattiin.
Myohemmin lisdttiin tyyppi 5 ja sen jilkeen
aloitettiin jokaisen uuden geenin numerointi.
Numerointi yhdistettiin alunperin vaikeusas-
teeseen, mutta silld ei todellisuudessa ole
mitiin tekemistd sen kanssa.

Vaikeusasteesta voi lukea artikkelista: Dr
Fleur van Dijk & D. Sillence ] Med Genet
2014 ELItoisinsanoen:

Lievéd eitarkoita tyyppid 1
Keskivaikea - 4
Vaikea - 3

Geneettisten tutkimusten aikakausi
vuosina 2005-2023

Vuonna 2005 todettiin hyvin heterogeeni-
nen ryhmd sairauksia, joita on ainakin 14 eri
tyyppid. Todettiin ainakin 5 samankaltaista
hiiridtilaa joissa on hyvin paljon fenotyypil-
tddn (ilmiasultaan) vastaavanlaisia oireita
kuin Ol:ssa. N4itd ovat mm. murtumat ja/tai
osteoporoosi. Kaikkien fenotyyppien todet-
tiin syntyvén seuraavien kolmen geenin sek-
vensiivarianteista - COL1A1, COLI1A2,
PLOD2. Tosin muitakin geeneja tutkittiin.

Ol jaluuston haurastumisen syyt vuon-
na2023

1. kolme tekijdd periytymisessd (au-
tosomaalisesti dominantti, resessiivinen ja
sukupuoleen sidottu)



2. kuusi ryhméié (aiemmin Ol-tyypit 1-5)

3. nykyéén tunnetaan 33 eri geenid, mitka
aiheuttavat Ol:n erilaiset tyypit

5.21 harvinaista syndroomista Ol-tyyppid

6. kuvattu ainakin kolme uutta OlI-
syndroomaa vuoden 2022 huhtikuun

4.22 nimettya tyyppid kokouksen jélkeen
(
Taulukko 1 Ryhmét-geno-  OI-  Kuvaus
tyyppien mééré  tyyppi
3 1 Klassinen ei-deformoiva Ol. Siniset silmanvalkuaiset
6 2 Perinataalinen
19 3 Progressiivinen deformoiva Ol
10 4 Tavallinen varioiva Ol, normaalit silmanvalkuaiset
1 5 Ol, missé interosseaaliset (luun sisdiset) kalvot kalkkeutuvat
L 2 6 Ol, missé luun patologia erityisen paha
Seuraavaksi Michael Kai-Tsun To den hampaiden tilalle hammasimplantteja.

Honkongista esittelee sielld ja
Shenzhenissi tapahtuvaa Monitieteellisti
hoitoa:

Fokus tutkimuksissa oli Ol-aikuisissa ja
heiltd kartoitettiin raajojen ja selkdrangan
epamuodostumia. Samalla kysyttiin mitd
kirurgisia toimenpiteitéd heille oli tehty seka
arvioitiin toimintakykya. Heitd pyrittiin tut-
kimaan hyvin monimuotoisesti mm. radiolo-
gisesti, ravitsemus kartoitettiin, hengitys,
hampaisto, neurologinen status, synnytykset
jne. Useimmilla murtumat olivat vihenty-
neet puberteetin jdlkeen, mutta monilla oli
nivelongelmia. Liséksi oli selkdranka- ja neu-
rologisia ongelmia. Selkdrangassa oli skoli-
oosia miké tuntui olevan progressiivista ja
aiheuttavan kipuja. Monella oli myos basi-
laarinen impressio.

He pystyivit korjaamaan my0s aikuisten
védristyneitd jalkoja laittamalla sinne sauvo-
jajoiden avulla he suoristivat véhitellen vaa-
ristyneet reidet ja sddret. Tdmd edesauttoi
my0s nivelten hyvinvointia. He tekivit leik-
kauksia my0s suussa saadakseen aikaan
paremman purennan ja asensivat puuttunei-
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Niiden kohdalta he eivit kuitenkaan kerto-
neet pysyvyys- tai seurantatuloksista.

Bisfosfonaatteja he eivét suositelleet lap-
sille ja nuorille joiden luuntiheys ei ollut
kovin huono. Kalkkia ja D-vitamiinia riitta-
va méérd oli suositus. Luun tiheyttd heididn
mielestddn on hyvd seurata aika ajoin
Dexalla niin ettei se pddse huononemaan.
Sadnnollistd harjoittelua he suosittelivat eri-
tyisesti niin, ettd luut, lihakset, nivelet ja jén-
teet pysyvit kunnossa. Mikili skolioosi on
paha, se on syytd leikata.

Kroonista kipua esiintyi erityisesti kyl-
malld ilmalla. He totesivat myos etti toistu-
vat keuhkoputki- ja/tai keuhkoinfektiot tai
vahentynyt harjoittelun sieto voi kertoa keuh-
kojen toiminnan heikentymisesté.

He totesivat myds fysioterapian keinoin
ettd on syytd varhain puuttua sekd lasten,
nuorten ettd aikuisten sellaisiin ongelmiin,
mitkd estévit liikkunnan. He huomasivat etti
aikuiset tarvitsevat enemmain kévelyyn apu-
vilineitd kuin lapset ja nuoret.



Ol-aikuisilla - muutama nikokulma sii-
hen miten ikd vaikuttaa hoidon tarpee-
seen ja kuinka kuinka me sen hoidamme
Norjassa, Ylilddkéri Lena Lande Wekre

TRS National Resource Center for Rare

Disorders
https://helsenorge.no/sjednediagnoser
+47 80041710

Ko. keskuksessa on yhdeksén eri osiot,a
joista yksi kuuluu harvinaissairauksille.
Asiat ovat Norjassa huomattavasti parem-
min kuin meilld Suomessa, kun heilld on yksi
keskus minkd puoleen kddntyd kun tulee
jotain suurempia ongelmia. Toisin sanoen
perushoidot tapahtuvat omalla kotipaikka-
kunnalla ja vain suuremmissa hoidon kéan-
teissd kdydddn keskuksessa tai omaldédkari
konsultoi keskusta. Keskuksessa kdy kai-
kenikiisid Ol-ihmisid, suurimpina ryhmind
ovat lapset ja siitd ylospdin n. 40 ikdvuoteen
asti harveten sitten niin, ettd yli 80-vuotiaissa
vanhuksissa on vain naisia jaljella.

Kun diagnoosi on saatu, keskus opastaa
ladketieteellisissd, psykologisissa, sosiaali-
sissa sekd opiskeluasioissa. Keskuksen tyon-
tekijat voivat tulla myods asiakkaan kotiin
kotipaikkakunnalle tarvittaessa selvittimaan
hénen tilanteensa. Ko. diagnoosista pyritdin
kerdaméén kaikki mahdollinen tieto ja levit-
tdmadn siitd oikeaa tietoa. Kuten sité ettd side-
kudosta siséltavét elimet voivat olla vaurioi-
tuneita, varsinkin ne, joissa on ykkoskolla-
geenia kuten esim luut, iho, silmét, janteet,
ligamentit, vililevyt selkérangassa, ham-
masluu, valtimot ja paranemiskudos.
Ykkoskollageenia on myos keuhkoissa ja
syddmen ldpissa.

Ikddntyminen on multidimensionaalinen
tapahtuma missa esiintyy fysikaalisia, psy-
kologisia ja sosiologisia muutoksia. Eroja
voidaan tehdi tiettyjen asioiden vililld kuten
biologisten vanhenemisprosessien, mitka
kaikki ithmiset jakavat. On myds tdma tilas-
tollinen ikddntyminen, mika tapahtuu joille-
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kin muttei kaikille. Ndméa kaksi prosessia
ovat hyvin ldhelld toisiaan.

Biologinen ikdéntyminen alkaa siin pari-
kymppisend ja elimiston elimien kapasiteetti
on vahentynyt 50% n. 70 vuoden idssé. Ol
voi vaikuttaa tdhén tilastolliseen ik&déntymi-
seen, mutta miten ja missd maarin? Tama tay-
tyy ottaa huomioon kun tehdéédn seurantaoh-
jelmia sekd kuntoutusta aikuisille. Mité
tapahtuu Ol-aikuisten lihaksille, janteille ja
nivelille vanhetessa? On havaittu etté niiden
voima vihenee, koska lihasmassa vihenee
atrofian vuoksi. Mydskin niissd esiintyy
vihentynyttd hapenottokykyi. Nivelten liik-
keet viahenevit, koska kollageeni vidhenee ja
fibroosi lisdéntyy sekd jédnteet lyhenevit.
Toisaalta nivelet ovat yliliikkuvia. Kun ndin
kiy, niin mitké ovatkaan myo6hiisseuraukset
- lisdéntyyko lihasheikkous, tuleeko lisdd
kipuajavisymystd?

Sydén-ja verisuonielimiston vanhetessa
n. 47%:lla n. 60-vuotiaista on jotain ongel-
mia sen kanssa. My0Os syddmen tyoka-
pasiteetti laskee. Ol:ssa yleensd ongelmat
keskittyvét mitraalilappéprolapsiin seki aort-
taldppétautiin. Tietyt mutaatiot kollageenien
geeneissd voivat aikaansaada aorttaldpin
aneyrysman.

Kuka on vastuussa henkilosti joka sai-
rastaa?

Lapsuudessa:

-vanhemmat

-yleisladkari
-lastenlddkéri/kuntoutusryhma/muut?

Aikuisuudessa:
-sairastavaitse / sukulaiset?
-yleisladkéri
-endokrinokogi?/ muut?

Norjan suosituksen mukaan kannattaa luo-
da kunnon suhteet Ol-spesialistiin. Heidén
kauttaan saa aikaiseksi kunnon keskustelua



sekd luottamusta hoitoon. Tehkédd yhdessd
suunnitelma ja tehkdd siitd seurattava.
Kannattaa 10ytdé sopiva ja mielenkiintoinen
spesialisti (useampikin) tekeméiéin seurantaa.
Yksilollistd informaatiota olisi hyvd saada
OI-tyypin mukaan. Pitdisi olla tietoa pidem-
maltd ajalta toimintakyvystd, muutoksista
jne. Onhyva tehda riittdvéan usein verikokei-
ta, tarkistaa normaalitoiminnot, ravitsemus
jaselvittdd kiputuntemukset.

Jonkin verran silmisté ja ndosta

Silménvalkuaisen véri johtuu sen paksuu-
desta - valo heijastuu sen ldpi ja verisuonet
sen alla ndkyvit. Taytyy myos huomioida
ettd keskikornean paksuus (+ muoto) voi olla
viahentynyt ja kun mitataan paksuus, voi tulla
viadrid arvoja silmédnpaineiden mittauksissa.
Myopiaa ilmenee my0s keskiméériista
enemmaén. Néissd silmdasioissa seuranta on
tirkedd kaikille Ol:laisille. Normaali kansa-
laisilla se on kolmen vuoden vilein, mutta
OI:td potevan pitdd sopia erikseen silmalaa-
kdrin kanssa tarkastusvilistd. Epaselvissd
tapauksissa pitdd keskustella silmdlddkarin
kanssa yliopistollisessa sairaalassa. Hanelld
pitdisi olla kokemusta Ol:sta. Laserkirurgiaa
ei suositella.

Kuuleminen

50 %:lle tulee kuulovika seké kuuloluihin
ettd sentraalinen kuulon heikkenemd, mikéa
tarkoittaa selvid muutoksia kuuloluissa ja/tai
sisdkorvassa. Kuuloluumuutokset eli johtu-
va kuulovika voidaan leikata mutta sisékor-
vaperdiseen vikaan tarvitaan cochlea-
implantti. Kuulonseuranta pitéisi tehdd kai-
kille Ol:lle 1dhimmaissd kuulokeskuksessa.
Leikkauksesta tulisi aina keskustella 1ahim-
missd yliopistosairaalassa kokeneen spe-
sialistin kanssa. Miten ja kuinka usein kuu-
loa tulisi sitten seurata? Normaalisti kolmen
vuoden vilein, mutta kun kuulonalenema on
todettu, niin silloin joka vuosi. Ol:laisilla on
epdnormaalit kuulokynnykset.
Luujohto/sisdkorvakuulo pitéisi tehda todella
riittdvén usein, jotta muutokset havaittaisiin.
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Suu

Ongelmana voivat olla hampaat, mutta
my0s leukojen epdsuhtainen kasvu, mistéd
luennoitsija ei télld kertaa puhunut.
Hampaissa esiintyy joillakin dentinogenesis
imperfectaa, mikd vaihtelee lievdstd hyvin-
kin vaikeaan. Sen olemassaolo voidaan nih-
da joskus vain mikroskooppisesti, mutta toi-
silla puuttuu hampaita ja puhjetessaan ne oli-
si syytd heti peittdd etteivit ne kuluisi pois.
Luennoitsija suositteli, ettd hampaistosta riip-
puen hammasléékérilld ja/tai suuhygienistil-
13 pitdisi kdyda kaksi kertaa vuodessa. Sama
on minunkin suositukseni. Y hteistyossa kor-
keamman tason kanssa tarvittaessa.

Luusto
Luuston haurastuminen
Luiden epdgmuodostumat - pitkien luiden
vadntymait, nikamien painumat, skolioosi
ja/tai kyfoosi
Epénormaali kallon muoto
Epénormaalit kylkiluut
Pectus excavatum tai carinatum (kuoppa
rinta tai ulospéin tyontynyt rintalasta)
Protrusio acetabuli (reisiluun nivelpédéin
vidri asento; voi olla tois- tai molemmin
puoleinen)
Extra callus (yliméérdistd paranemisluuta)

Mikii on seurannassa tirkeai Ol:lla

Missd? Endokrinologi yliopistosairaalas-
sa, samoin ortopedinen kirurgi ja fysiotera-
peutti ensin ehkd sielld mutta myohemmin
kotipaikkakunnalla.

Miten ja kuinka usein? Riippuu 16ydok-
sistd, hoidosta, murtumista ja toiminnan
menetyksista.

Seuranta

Kaikille ja varsinkin niille joilla on epé-
muodostumia tai muutoksiaa rintarangan,
seldn tai niskan alueilla.

Missi? Yleisladkérille aina ensin tai keuh-
koladkarin luo tarvittaessa.

Mitid ja kuinka usein? Spirometria heti kun



epéillddn selkédrangan ongelmia tai skolioo-
sia. Sddnnollisesti kun tulee mitd vain muu-
toksia. Huom! Spirometriaan pitdd tehdé kor-
jaus huomioiden pituus.

Muut elimet: niiden kunto tulee tarkistaa
kaikilta

Missd? Ensin yleisladkarilld ja tarvittaes-
sa hyvinkin herkésti spesialistilla. Ol:ta sai-
rastavalle voi tulla hyvinkin herkésti myos
umpisuolen tulehdus sekd munuaiskivia.
Mydskiédn kovaa vatsaa ei suositella.

Ol-klinikassa Norjassa on seuraavat toi-
minnot seké viranhaltijat

Ty06ssé ovat endokrinologi, fysioterapeut-
ti ja sairaanhoitaja. Yhteistyota tehddan mm.
leikkaavan ortopedin kanssa joka tuntee Ol:n
tautina. Y hteistyotd tehddan myos keskuksen
kanssa missd tunnetaan OI tautina hyvin.
Spesialistitja tyontekijdt ovat ldheisissé teke-
misissé keskendin niin ettd kukin tietdd mita
kulloinkin ollaan tekeméssa.

Yhteenveto

Klinikka pyrkii olemaan ldheisessa
yhteistyossd OI-henkilon ja hinen yleisldi-
karinsd kanssa. Tarkoitus on ettd hin kiy
yleisldadkarissd kaksi kertaa vuodessa niin,
ettd vakavilta komplikaatioilta véltyttiisiin.
Seurantalomakkeen kayttod suositellaan.
Seurantaa pitéisi suorittaa myos 1dhimmalla
yliopiston endokrinologian poliklinikalla
kahden vuoden vilein sellaisella endokrino-
logilla joka on perehtynyt osteoporoosiin.

Sddnnolliset seurannat tulisivat koskea
my0s silmid, korvia, hampaita (muuta suu-
ta), ravintoa ja toimintaa. Lisdisin tdhin vield
keuhkot ja syddmen sekd verenkiertoelimis-
ton ja muut siséelimet. Loydokset kannatta-
nee myos ryhmittdd Ol-tyypin mukaan. Néin
saataisiin enemman relevantimpaa tietoa eri
tyypeistd. Téstd sanoisin ettd ndin on, koska
myos eri geenit aiheuttavat eri Ol-tyyppeja.
Lopuksi Lena Lande Wekre toteaa ettd OI-

23

aikuiset eivit ole heidan pelkka luurankonsa
vaan Ol-tyyppi, iké, historia ja kliiniset 16y-
dokset tulee ottaa huomioon kun tehddan seu-
rantasuunnitelmaa.

Nyt matkataan Norjasta Hollantiin mis-
sd on Isala-niminen keskus Ol:laisia var-
ten 13 hengen voimalla:

Hollannissa on télld hetkelld n 1000-1100
Ol:laista. Uusia Ol-lapsia syntyy vuosittain
noin 10-15. Suhteutettuna Hollannin vakilu-
kuun miké on télld hetkelld 17,5 miljoonaa,
lapsia syntyy 6/100000 asukasta kohden.
Enemmén kuin 500 aikuista kdy vuosittain
Isalassa saamassa hoitoa vaivoihinsa. Heille
pyritddn antamaan hoito-ohjeita tai monitie-
teellistd hoitoa. Heitd tutkitaan erilaisilla
menetelmilld kuten laboratorio-, rontgen-
ym. menetelmilld. Isala on aloitettu vuonna
2019 tarkoituksena saada aikaiseksi opti-
maalista hoitoa. Ol:laiset asuvat naapuriho-
tellissa tutkimusten ajan. Keuhkokokeita teh-
déén vain jos ne koetaan kliinisesti tarpeelli-
siksi. Konsultaatiot tapahtuvat harvakseltaan
3-5 vuoden vilein. Psykologisesta avuntar-
peesta huolehditaan. Tutkimusten jilkeen
vahintddn kaksi ryhmin jdsentd soittaa ja
kyselee kuulumisia.

Sitten Manchesteriin Reumatologi
Judith Bubbearin esitykseen:

Ol-aikuisten monitieteellinen hoito UK:n
Kansallisessa Ortopedisessa sairaalassa
Harvinaissairauksien hoitokaavio:

Terveysosasto
L 4

NHS Englanti
L 4
erikoissairaanhoito
*
yleislddkérin vastaanotto



Strategia harvinaissairaille on se, etti hei-
td pitdd voimistaa ja ennaltachkiistd mahdol-
lisia tulevia vaurioita. Diagnosoida mahdol-
lisimman varhaisessa vaiheessa, jotta padsee
puuttumaan niiden kulkuun. Pitd8 my6s koor-
dinoida hoitoa ja mika todella tirkeéad, tehda
riittdvisti tutkimusta niiden eteen. Pitd4 teh-
da yhteistyotd kunnollisia diagnostisia vali-
neitd varten, sellaisia jotka ovat hyvéksytta-
vissé jamitkd sekd ammattilaiset ettd potilaat
ymmartavit. Pitdd olla riittdvésti tapauksia
ettd saadaan rakennetuksi kunnollinen tun-
nistettava asiantuntemus. Mikili mahdollista
kaikki ei saisi olla vain yhden klinikan varas-
sa.

Hoidon koordinointi on myos tarkedd. Sen
pitdd tapahtua jouhevasti lasten/nuorten puo-
lelta aikuisten puolelle. Ole yhteyksissa har-
vinaisiin ja heidén perheisiinsd sekd huolen-
mista ettd heiddn kykynsid on heiddn per-
heidensd sekd terveydenhuollon kaytdssa.
Ol-hoitopaikkoja UK:ssa on Mancesterin
lisdksi Lontoossa, Bristolissa, Birming-
hamissa ja Sheffieldissa.

Lapsuuden spesialistit UK:ssa ovat kiy-
tossé sellaisille joiden diagnoosi on vakava,
atyypillinen tai kompleksinen. Mukana ryh-
méssd on kirurgi (hdneltd kysytddn usein
vain mielipidettd), farmakologi, fysiotera-
peutti, ammatillinen ohjaus, sairaanhoitaja ja
sosiaalihoitaja. He ovat mukana parantamas-
sa diagnoosin tekoa sekd hoitoa alle 16-
vuotiailla. Aikuisten hoito on kuin kuiva eré-
maa, ei keidasta missiin tai onko kuitenkin
valoisa tulevaisuus jossain? OI on kuitenkin
monielinsairaus, eik6 totta? Mukana ovat kui-
tenkin mm. sydén, keuhkot, kuulo, basilaari-
nen impressio, hampaat, lihakset ja jénteet.
Kaikki kudokset jossa vain on kollageeni
ykkostd. Téllaiseen tarvitaan siis moniam-
matillinen tiimi, misséd pitdisi olla ainakin
yleislddkéri patologi, geneetikko ja sosiaali-
tyontekijét, radiologi, Ol-spesialisti, ham-
maslddkdri, neurologi ja ravitsemusterapeut-
ti. Lisdksi myos bisfosfonaattihoitoihin
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perehtynyt ladkéri ja psykologi/psykiatri.
Nykyéddn ryhmissd on kaksi reumatologia,
ennen oli myds endokrinologi. Fysio-
terapeutti on paikalla viikoittain joko kas-
vokkain tai virtuaalisesti. Tdiméa malli ei ole
pelkistdéin medisiininen eikd vain fraktuu-
roita korostava. Koetamme lisétd kuntoutus-
ta seké genetiikan selvittelyé ja lisdéntymi-
sen helpottamista niin, ettd valttdmatti ei syn-
tyisi Ol-lapsia. Ol:laiset voivat osallistua
my0s tutkimuksiin ja olemme ldheisissé
yhteyksissda Englannin OlI-yhdistyksen kans-
sa. Meilld on myds kipu- ja terapiaprojekti
meneillddn. Liséksi meilld on neuvoa antava
ladketieteellinen lautakunta, minka johdossa
tri Bubbear on. Neuvoa antavan tieteellisen
lautakunnan johdossa on prof Kean. Meillé
on myo0s sdadnnollisd opetustapahtumia 144-
kéreiden ja potilaiden vélilla. Lisdksi on oma
hoitotiensa tyyppi 3:lle loppuvaiheessa, mité
vetdd prof Javaid Oxfordista.

Aikuisten monitieteellinen hoito
Tanskassa, Bente Langdahl, Arhus

Tanskassa toimii kaksi lasten Ol-keskusta
ja kolme aikuisille tarkoitettua. Lasten kes-
kukset ovat Arhusissa ja Kédpenhaminassa
ja aikuisten Arhusissa, Odensessa seki
Ko6openhaminassa. Siirto lastenkeskuksista
aikuisten keskuksiin on vaatinut tutkimus-
tyotéd sekd yhteistyotd Ol-yhdistyksen kans-
sa. Siirto on tapahtunut kuten muutkin lap-
sesta aikuiseksi. Ensin asutaan kotona sitten
itsendisesti. Ensin ollaan koulussa ja sitten
valmistutaan ammattiin erilaisista oppilai-
toksista. Jos ei oteta huomioon kaikkia aikai-
sempia sairaskertomuksia menetetéén paljon
historiaa ja myo0s spesifejd hoitohenkilGita.
Téassd vaiheessa siirrytdan lastenlddkareilta
vield erikoistuneimpiin endokrinologei-
hin/reumatologeihin ja luulddkéreihin.

Nuoren on syytd aloittaa ajoissa siirto
pediatriselta aikuispuolelle, jotta nuori pys-
tyy ottamaan aktiivisen roolin omasta hoi-



dostaan. Mukana siirrossa pitdisivit olla
pediatri/hoitaja ja endokrinologi/hoitaja.
Tarkeitd tietoja siirryttdessd ovat mm.:

-taudin luonne/periytyvyys

-onko geneettisid analyysejd tehty
-kuinka paljon on raportoitu/dokumen-
toitu kaiken kaikkiaan murtumia
-ladketieteellisen hoidon laatu: aiemmat/
paraikaa annettavat luustolddkkeet
-sosiaalinen informaatio: perhe, koulu, tu-
levaisuuden suunnitelmat

-kuka on vastuussa sairaalakontakteista?

Hyvin monta asiaa on ja tulee selvittda
muutaman vuoden sisdlld siirtymisestd,

kuten téssd on jo aiemmin mainittu eri eli-
mistd. Myo6s ravinto kuuluu sille listalle.
Vaikka pohjoismainen ravintosuositus onkin
ihan hyvé, tanskalaiset suosittelevat vélime-
rellistd ruokavaliota.

Arhusin uusi OI-klinikka on auki kerran
kuukaudessa. Sielld on kaksi endokrinologia
ja luuspesialistia sekd kaksi Ol:hin pereh-
tynyttd hoitajaa. Vain ortopedi ja fysiotera-
peutti puuttuvat. DXA on luiden tiheysmit-
tausta varten. Jokaiselle sinne tulevalle anne-
taan esitieto- ja kyselylomakkeet janiita tiyt-
tdessddn voi seurustella myos muiden kans-
sa. My0s Tanskan Ol-klinikat ovat ldheisissd
tekemisissd Tanskan Ol-yhdistyksen kanssa.

Sitten hypitiin isolle mantereelle ja
Washington D.C:hen tapaamaan liiket.-
tri Laura L. Tosia:

Ol-aikuisten hoito, U.S.A:n ponnistelut
Heilla oli tutkimuksissaan eri ikdisid hen-

kiloita (18-89 -vuotiaita), otoksesta oli naisia
71% ja miehid 29%. Korkeasti koulutettuja

oli 26%, collegen kéyneitd 24%, jonkun col-
legen kiyneitd 32% , high schoolin kdyneitd
16%, vélikoulun kdyneita 1% ja alkeiskoulun
kéyneitd 1%. Kun kysyttiin tiesivitko he OI-
tyyppiddn, n. 31% vastasi ettei tiedd. Heiltd
selvitettiin ja kysyttiin eri sairaustiloja ja ver-
rattiin normaaleihin amerikkalaisiin.
Tulokset on kerrottu seuraavassa taulukossa:

Toisaalta Silvia Storoni kertoi kokeellises-

4 L )

Taulukko 2 Sydan ja Keuhkot
Yleisyys

Tila Lievd % Kesk.vaik% Vaikea % USA populsstio
Verisuonet (repedma, aneyrysma) 5 5 5 1.8-3.2%
Koronaarisairaus 4 5 2 6-7 %
Sydéankohtaus 9 6 4 3-4%
Sydamen lapat 8 6 6 1.8-2.5%
Korkea verenpaine 38 33 39 24-27 %
Aivohalvaus 5 4 5 2.5-4 %
Yska 16 18 13 12 %
Hengityksen lyheneminen 27 26 30 10-16, <65, 30+% >65v
Vinkuva astma 16 13 16 8 %
Uniapnea 14 14 16 <5%

\__ Korkea kolesteroli 27 26 20 24-27 % Y,
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ta tyOstddn sikidilld, jotka olivat eri syistd
abortoituneet. Tyyppi 2:ssa todettiin usein
murtumia rintarangassa alkaen sikionkehi-
tyksen viikolla 16. Alkaen viikosta 18 eteen-
pdin todettiin my0s muutoksia alfa 2 -
ketjussa, ei kuitenkaan alfal -ketjussa.
Perifeerisissd osassa keuhkoja todettiin ettad
niiden suhde oli matalampi. Tutkijan mukaan
tdllaisia muutoksia voisi olla myds muissa

tyypeissa.

Syddmeen liittyen Sara Verdork esitti ettd
syddmen eri osissa lamina fibrosassa (sideku-
dosta) on kollageenissa muutoksia. Han pohti
hyvin tarkkaan my®os, etté pitddko Ol:laisten
mennd vanhemmiten kardiologille joka vuosi
myokardiumissa olevien kollageenissa
tapahtuvien muutosten vuoksi.

Seuraavaksi tarkastelemme nivelten yli-
litkkkuvuutta ja miksi niiden sijoiltaanmeno
on niin tyypillistd eri Ol-muodoilla. Samoin
kasitellddn muitakin suuria lihasryhmia:

4 )
Nivelten yliliikkuvuus ja niiden sijoiltaanmenot ovat tyypillisia
Ol-tyyppi 1 Ol-tyyppi 3/4
64.6 50 Ylilikkuvat ylaraajat
36.9 40 Ylilikkuvat alaraajat
69.2 335 Revahdykset ja nyrjghdykset
41.5 21.2 Nivelten sijoiltaanmenot
26.2 33.3 Palleatyréa
__ Ol-tyypilla 1 on enemman revahdyksia ja sijoiltaanmenoja verrattuna Ol-tyyppi 4:een )
Tamaén lisdksi on todettu vield useita erilaisia
vaivoja mitd on liitetty Ol:hin kuten mm.:
( )
Seuraavia vaivoja ihossa, virtsateissa ja ruuansulatuselimistossa
ESIINTYMINEN
Sairaustila Lievd % Keskivaik% Vaik % USA véestd %
Revahtymat 39 31 13 18 (12-55)
Kuiva iho 35 34 30 1.,5-3%
Pidatysvaivat 8 10 8 37
Munuais-tai virtsarakkokivet 9 13 10 5
Diabetes 11 12 9 9-115
Alh. kilpirauhasen toiminta 8 9 10 5
Ummetus 26 27 28 15-20 %
Perépukamat 17 16 13 <4 %
\__Néréstys 34 34 38 n. 25 )

Tutkimuksissa on ollut mukana vuoden
2014 jalkeen 1000 yksild4, joista on ollut 300
aikuista. Sen perusteella tutkijat tekevit var-
sinaisen varsinaisen tyOkalupakin minka
avulla he pystyvit koordinoimaan eldmén
kumppanuutta nuoruudesta aikuusuuteen.
He haluavat 16ytdé ne sudenkuopat mihin nuo-
ri putoaa aikuistuttuaan perinnéllisen sai-
rautensa kanssa. Tamin perusteella pitdd
myo0s taata kunnollinen hoito koko yksilon
eldménkaarelle.
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Tamén jalkeen tohtori Tosi totesi, etté jois-
sain maissa on hoitokeskuksia, mitké ovat eri-
koistuneet aikuisten kriittisiin ongelmiin.
Joissain maissa on my0s ryhmid, jotka siloit-
tavat tietd nuoruudesta aikuisuuteen. Taméa
evaluaatio on mielestdni myos valttimatonta
psykologisesti. Luulen etti téllaisen ldhesty-
mistavan pitéisi olla jokaisessa maassa se
jokapdiviinen juttu, eikd totta? Eikd totta?

Ol-tyypistd 3 osasta tiedetddn nykyisin



ettd siind on vaikuttamassa ainakin 22 erilais-
ta héiridtilaa ja ettd se liittyy CRTAP:hen.
Téllainen tyyppi 3 on eteneva sairaus, mihin
liittyy ainakin 19 eri geenid COMIM:n
mukaan, miké puolestaan on tietokanta ihmi-
sen geeneistd. Téllainen fenotyyppi voi ilme-
ta perheissd, joissa muuten on lievia tai keski-
vaikeita Ol-tyyppejd. Tiedetdin myds ettd
Ol-tyyppi 3/4 patogeenisid variantteja voi
syntyé sillé lailla ettd vaikeasta voi tulla lieva.
Liséksi on raportoitu patologisia variantteja
Ol:ssa ja odottavan varmennusta OMIM:ssa
(esim. SECI&B, PHLDB!, ?KIF5B).

Digeeniset (kahden geenin viliset) ja poly-
geeniset (useamman geenin viliset) fenotyy-

pit.

Digeenisté periytymisti on raportoitu feno-
tyypiltddn osteoporoottisen kanssa - AR-
tyyppi, LRP5+DKKI1, LRP5+WNT3A.
Luun mineraalipitoisuuksia on tutkittu run-
saasti. Téllainen tieto on tirkedd, kun esim.
ajatellaan nditd aikaisin alkavia osteopo-
rooseja (EOOP=early onset osteoporosis),
esim. keliakiassa ja niiden polygeenisté
periytymista.

Sillencen esityksen mukaan on siis ole-
massa ainakin 21 nimettyd syndroomaa tai
muuta periytyvad luun haurastumishairiota.
Joillakin ndilld hiiridtiloilla on samanlaisia
piirteitd kuin numeroiduilla tyypeilld nuo-
remmalla idlld, mutta myohemmin eldmassa
niistd tulee oikein syndroomia.

Seuraavassa on nosologinen ryhméd miké
siséltdd HCDT:n peittdvié hairiotiloja:

-Geroderma osteodysplasticum,
liittyy GORAB:n
-Cutis laxa, liittyy PYCR1 :n
-ennenaikaiset vanhenemisoireyhtymat
-luun haurastumishairié mihin liittyy
verisuoniston aneyrysmia, liittyy
EMLINI1:een

Muita luun haurastumistiloja mitka
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Sillencen mielesté pitédisi my0s ottaa huomi-
oon:

-Oljanivelmurtumat (Bruck S.)

-Oljakallosynostosis (kallon saumat luu
tuvat liian aikaisin, Cole-Carpenter)

-Ol ja silmdmuutokset (>2 syndroomat)

Pitiisi olla ldsnd enemmén ja enemmin
joka maassa. Mutta samaa ei ole tapahtunut
Ol-ihmisilld heiddn terveytensid suhteen.
Aikuiset kiinnittdvdt enemmén huomiota
vakaaseen sosiaaliseen eldmiin kohti tyo-
uraa, perhe-eldmai ja vihén hengityselimiin,
syddmeen, viasymykseen ja kivunhallintaan
liittyviin ongelmiin, kunnes kliininen tila
muuttuu kestimdttomaksi. Tdmd on tdysin
luonnollista ja fysiologista. Voimme perus-
tella tdmén asenteen silld, ettd kaikki lap-
suusajan sairaalat ovat olleet toinen koti mur-
tumien vuoksi. Aikuisidssd murtumien esiin-
tymistiheys vihenee ja péitetdin paeta tdstd
lapsuusajan todellisuudesta. Jotkin OI:hin liit-
tyvét oireet ilmenevét pddasiassa aikuis-
idssd, kuten hengitysvaikeudet, vasymys ja
sydanoireet. Usein ei ole halukkuutta menna
ladkariin ndiden oireiden vuoksi. Voit osallis-
tua konferensseihin, asiantuntijakokouksiin,
webinaareihin (kansalliset ja kansainviliset
jarjestot). Sinun pitdisi tasaisin véliajoin kay-
déd tarkistuttamassa itsesi ndissd erikoistu-
neissa keskuksissa. Ennaltachkéisy on erit-
téin tirkedd, jota ei pidd unohtaa. Meidén on
katsottava peiliin useammin ymmaértiddksem-
me tarkeimmait ongelma-alueemme ja keskit-
tyd siihen, ettd sddnnolliset tarkastukset eri-
koistuneissa keskuksissa ovat ihmelédéke
parempaan ja pitkdikdisempédn elamaamme
nytjatulevaisuudessa.

If you don't spend time for your wellness,
you will spend more time with your illness.

Jos et kdytd aikaa hyvinvointiisi, vietit
enemmain aikaa sairautesi ja oireittesi paris-

sa.

Teksti: Anita Ojanotko ja Elias Harri



Havaintojani
Quality of Life 4
OI -konferenssista

Useimpien muiden keskittyessa kuuntele-
maan Ol:sta ja eldménlaadusta tai vaikkapa
OL:n kirurgisista hoidoista, paétin lopulta kes-
kittyd paljon mielenkiintoisempaan ja muka-
vampaan aiheeseen. Olin toki titd ennen
jénistényt linjoilta ennen kansainvilisté pika-
deittailua, kokenut ahdistusta hankalista las-
ten ortopedisista selkéleikkauskuvista ja saa-
nut annokseni védhdn kaikista muistakin
aiheista. Olen kuunnellut melkein kaikki
luennot jo ajoista dinosaurusten, joten
arvoisan 1970-luvun kuuluisuuden tohtori
Sillencen luento OI:n luokittelun historiasta
palautti mieleeni ikimuistoiset luennot ajalta
ennen DNA:n keksimistd. Oli siis aika
perehtyd aiheista jénnittdvimpain. OI-
hiirilla tehtavaa perustutkimusta mielenkiin-
toisempaa aihetta, kun saa etsid kuin neulaa
heindsuovasta!

Olennainen tieto oli 1dhinna siin, ettd kan-
tasoluhoitoja, tai siis niilld tehtdvid ensim-
madisid ihmiskokeita luustosairauksiin voim-
me realistisesti odottaa noin viiden tai kym-
menen vuoden kuluessa alkaviksi. (HUOM!
Varoitus lukijoille: tdssd oli kaikki tdmén
jutun lukemisen arvoinen asiasisiltd).
Tarkempia tietoja hiiritutkimuksista ja kai-
kesta muustakin voivat halukkaat kiydé luke-
massa PubMedista, sinne on onneksi nyky-
adn vapaa péadsy. Takana ovat ajat jolloin
internet oli juuri keksitty ja l1adkeyhtiolta piti
salasana kerjatd. Toki kaikki tutkimukset
edellyttivét lontoon murteen jummartamista
eikd niistd todenndkoisesti tule hullua hurs-
kaammaksi ja on ehké kyseenalaista kannat-
taako nithin kdyttdd aikaa, mutta toisaalta,
onhan sitd ihmisilld paljon hullumpiakin har-
rastuksia.

Tutkijoille tullut suurin ylldtys oli siind,
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Piirustus: Elina Linna, 8. luokka

ettd kun alun perin luulivat tutkivansa luita ja
murtumia ja niiden parantumista, niin olivat-
kin sitten péétyneet tutkimaan kaikkia muita
kudoksia ja niissd mahdollisesti olevia poik-
keamia. Keskustelun lopuksi joku kyséisi
vapaassa keskustelussa, ettd onko Ol-hiirten
aivoja tutkittu ja onko niistd 10ytynyt mitién.
Kukaan ei ollut tutkinut tai mitédén 16ytinyt.
Jonkun mielesta toki kollageenia on padssa-
kin ja jotain vikaa pitdisi kai sieltékin voida
16ytdd, kun melkein kaikkialta muualtakin
on ldydetty. Toisten mielestd taas hiirten
aivoista ei pitdisi vikaa OL:n takia 16ytad, kun
ei Ol ajatteluun vaikuta. Tosin vertaistukena
tehdyistd empiirisistd havainnoista, joita
minulle on kerrottu tai joita olen itse tehnyt,
on saattanut herdtd joitain muitakin ajatuksia
asiaa koskien. Onneksi tdssd kohtaa kuiten-
kin muistui mieleeni samaisten tutkijoiden
aiempi keskustelu geno- ja fenotyyppien
eroista. Kavipd mielesséni, ettd ehképi olisi



syytéd tutkia ongelmia sielld missé niitd on
Ol:n takia ja ymmartid, ettd Ol-hiirien aivo-
jen tutkiminen ei ehké ole prioriteetti numero
yksi.

Geno- ja fenotyyppien viliset erot kiin-
nostivat kovasti tutkijoita vapaassa keskus-
telussa luentojen jalkeen. Oletin, ettd keskus-
telu jatkuisi samalla korkealla tasolla missé
pitdisi ymmaértdd samoja vaikeita asioita kuin
erityisalojen luennoissa. Mutta mitd vield!
Tutkimushiirten perimd on hyvin homo-
geeninen, vaikka mutaatioiden takia muu-
toksia on toki paljon. Lisdksi ruokintaa ei ole
standardisoitu ja (tuntemattomat!) ympéris-
totekijat vaikuttavat geneettisesti samanlais-
ten hiirten kokoon ja luustoon. Ehké noin var-
tin keskustelun jilkeen tutkijat tulivat tulok-
seen, ettd nailla hiirilld ei voi tutkia muiden
geenien luustonvahvuuteen vaikuttaviin omi-
naisuuksiin. Mainittakoon my®os, etté kerrot-
tiin olevan ihmisi, joilla ei ole todettu Ol:ta,
mutta oireet ovat samat lapsena ja sitten myo-
hemmin keski-ién alkaessa noin 40 ikdvuo-
den jélkeen.

Itse olen aina ajatellut, ettd jos vaikka
oikein vahvaluinen (luuntiheys +1
DEXAlIlla) ihminen lisdintyy vaikka lievin
ykkosen (luuntiheys -1) kanssa, niin lapsella
on suuri mahdollisuus olla fenotyypiltddn
"EI" vaikka hinelld olisikin OI. Tai sama suo-
meksi: Jos Ol-lapsella on perimiltdin vahva-
luiset vanhemmat, niin lapsi on todennikoi-
sesti vahvaluisempi kuin jos hinen vanhem-
pansa ovat heikkoluisia. Sama pétee tietty
El-lapseenkin. Néitd geenejd ei kuitenkaan
ole siis vield tutkittu lainkaan ja perimiltdén
samanlaisia hiirid tutkimalla asiaa ei voi tut-
kia, totesivat tutkijat pitkdn pohdinnan tulok-
sena. Mieleni olisi silloin tehnyt suuni avata
ja tdllainen "neronleimaus" tutkijoille ker-
toa, ettd molempien vanhempien perima
uskoakseni vaikuttaa lapsen luustoon, mutta
jossain kerrottiin joskus aikanaan, ettd "pu-
huminen hopeaa, vaikeneminen kultaa".

Teksti: Juha-Pekka Tallgren
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Tutkimus OI-lasten
osallistumisesta
omaan hoitoonsa

OIFE Magazinen numerossa 3/2022 oli
mielenkiintoinen artikkeli Ol-lasten osallis-
tumisesta omaan hoitoonsa. Lehdessi olivat
haastateltavina hoitoalan ammattilainen ja
tutkija Jenny Wang, kanadalaisesta Shriners
Hospitals for Children -sairaalasta (SHC) ja
kliiniseen lapsi- ja nuorisopsykologiaan eri-
koistuva tohtorikoulutettava Khadidja
Chouguita, Université de Montréalista. He
ovat molemmat tyoskennelleet OI-tutki-
musten parissa Kanadassa SHC-sairaalassa.

Jenny ja Khadidja olivat mukana tutki-
muksessa, joka tarkasteli Ol-lasten osallistu-
mista oman sairautensa hoitoon liittyviin kes-
kusteluihin ja péddtdoksentekoon.
Tutkimukseen osallistui kymmenen OI-
lasta, joita haastateltiin, ja joiden piirustuk-
sia, maalauksia ja tarinoita keréttiin ja tutkit-
tiin. Tutkimuksessa kévi ilmi, ettd lapset tun-
sivat usein vihaa, turhautumista ja pettymys-
td silloin, kun he kokivat tulleensa suljetuiksi
hoitoon liittyvien keskusteluiden ja paitos-
ten ulkopuolelle.

Jennyn ja Khadidjan mukaan taiteen teke-
minen auttoi lapsia ilmaisemaan itsedén ja

osallistumaan aktiivisemmin hoitoonsa.
He mainitsevat, ettd ajatus lasten osallistu-
misesta omaan hoitoonsa on nykyéin ylei-
sesti hyvaksyttavimpdd. Huolimatta lasten
omista toiveista, heiddn osallistumisensa
aktiivisesti omaan hoitoonsa ei kuitenkaan
aina toteudu, koska heidén ympérilldén ole-
vat aikuiset eivét toimi riittdvin lapsildahtoi-
sesti. Jenny ja Khadidja huomasivat, etti tai-
teen tekeminen niytti helpottavan osaa niis-
td haasteista, koska se auttoi lapsia kuvaile-
maan kokemuksiaan, joita he eivét olisi osan-
neet muulla tavoin kertoa.
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Khadidja selittdd, ettd lasten ddnid ei aina
kuulla eiki niille anneta riittdvésti painoar-
voa, kun tehdéddn tirkeitd hoitopaétoksia.
Tdma voi hidnen mukaansa korostua erityi-
sesti lapsilla, joilla on OI. Ol:ta sairastavat
ovat usein lyhytkasvuisia, jolloin he ndytta-
vit nuoremmilta kuin ovat. Usein terveyden-
huollon ammattilaiset puhuvat ensisijaisesti
vanhemmille eivitkd potilaalle, mikd voi
aiheuttaa lapsissa tutkimuksen tuloksissa
ilmentynyttd vihaa, turhautumista ja petty-
mystd. Siksi Khadidjan mukaan on tarke&a,
ettd 16ydetddn uusia tapoja kommunikoida,
koska lapset eivit aina kykene ilmaisemaan
itseddn samalla tavalla kuin nuoret tai aikui-
set. Jenny ja Khadidja toteavat, ettd lasten
ilmaisu ei rajoitu puheeseen ja terveyden-
huollon ammattilaisten tulisi tarjota erilaisia
mahdollisuuksia lapsille ilmaista itsedén, jot-
ta he tulevat kuulluksi ja heidén hoitoaan voi-
daan parantaa. Jenny ja Khadidja toivovat-
kin, ettd tdmid tutkimusprojekti auttaisi
korostamaan lapsikeskeisten tutkimus-
menetelmien arvoa erityisesti silloin kun on
kyse lapsista, joilla on harvinainen tai kroo-
ninen sairaus.

Teksti: H. Karankaja
Aleksi Nevalainen

Kuvituskuvana Sisun maalaus: Pitsamiehen
lemppari pitsatdyte "jdttipepperoni”



Erityinen
sisaruussuhde

Sisaruus on yksi eldimdmme pisimpid
thmissuhteita ja juttelin Katri Lehmus-
kosken kanssa siitd, miten sisaruksen pitka-
aikaissairaus tai vamma voi vaikuttaa sisa-
ruussuhteeseen. Katri tydskentelee Harvi-
naiskeskus Noriossa Erityinen sisaruus -
koordinaattorina ja vertaistoiminnan suun-
nittelijana. Vuosina 2015-2019 toteutettiin
Erityinen sisaruus -projekti, josta on jadnyt
osia Harvinaiskeskus Norion ja Kehitys-
vammaisten Tukiliitto ry:n toimintaan
mukaan.

Katri toi esiin, ettd jokainen sisarussuhde
on omanlaisensa ja erityinen. Siihen, millai-
seksi sisaruussuhteet muodostuvat, vaikuttaa
moni asia, kuten sisarusten ikd ja ikéero,
sukupuoli ja syntyméjarjestys sekd perheen
eldmaéntilanne. Sisaruussuhde on aina ensisi-
jaisesti sisaruutta, vaikka sisaruksella olisi
pitkdaikaissairaus tai vamma. On kuitenkin
asioita, joita vanhempien on hyvé tunnistaa
ja ottaa huomioon sisarussuhteisiin liittyen,
silld lapsen sairaus vaikuttaa aina koko per-
heeseen.

Erityisessd sisaruudessa on paljon hyvii
jase voi olla voimavara, opettaa erilaisuuden
ymmaértdmistd ja kasvattaa eldmaéntaitoja.
Katrin mukaan erityinen sisaruus onkin
hyvin moniulotteisia ja sisaruussuhteeseen
voi liittyd my®ds huolta ja huolehtimista sisa-
ruksesta. Riippuu hyvin paljon myds lapses-
ta, millaisena hén erityisen sisaruksen tilan-
teen kokee ja miten raskaasti hin esimerkiksi
ottaa kantaakseen sisaruksen ja perheen
tilanteen. Kokemukset ovat aina yksilollisia.
Lapselle on tirked kertoa ikdtason mukaises-
ti sisaruksen vammasta, miten se vaikuttaa ja
mitd sen osalta tulee huomioida. Kun mieti-
tdédn erityistd sisaruutta silloin kun sisaruk-
sella on OI, voi eteen tulla tilanteita, joissa
murtuma tulee sisarusten leikissé tai yhtei-
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sessd tekemisessd. Katrin mukaan néissi
tilanteissa korostuu se, miten asia késitelldan
vanhempien ja koko perheen kesken.

Katri nosti esiin, ettd on tarkead, ettd lap-
sella on mahdollisuus puhua vanhemman
kanssa sisaruksen sairaudesta ja sen heratti-
mistd tunteista. Nuoremmassa lapsessa eri-
tyisen sisaruksen sairaalareissut ja monien
eri aikuisten huomio voivat heréttéa kateutta.
Kun sisarus on vanhempi, vastaavat tilanteet
voivat aiheuttaa taas huolta ja surua. Kaikki
tunteet ovat sallittuja janiitd on lupa ilmaista.

Miten ja milld keinoilla vanhemmat voi-
vat tukea erityistd sisaruussuhdetta? Katrin
mukaan vanhempien on sitd helpompi tukea
lapsia ja sisaruussuhdetta, mitd paremmin he
itse ovat sinut lapsen sairauden kanssa. Arjen
tilanteissa on keskeistd sanoittaa tilanteita,
joissa mennéédn erityisen sisaruksen ehdoilla
jatoisaalta myds mahdollistaa se, ettd vélilla
mennddn muidenkin sisarusten ehdoilla.
Arkeen voidaan jirjestdd pienid hetkid, jois-
sa pystytddn keskittyméén jokaisen yksilon
omiin juttuihin ja mahdollistetaan, etté
jokainen lapsi saa riittdvésti vanhemmalta
aikaa ja huomiota. Perheiden tilanteet ovat
erilaisiajausein perhe 16ytadkin juuri ne heil-
le sopivat ja parhaat tavat toimia.

Loyddt Erityinen sisaruus -nettisivulta
(www.erityinensisaruus.fi) monipuolista tie-
toa aiheeseen liittyen.. Jos erityiseen sisarus-
suhteeseen liittyen on avun tai tuen tarvetta,
on siitd hyvi keskustella neuvolassa tai kou-
luterveydenhuollossa, ottaa yhteyttd perhe-
neuvolaan tai puhua lapsen hoitotahon kans-
sa. Tarked rooli on myos vertaistuella, joita
tarjoaa Ol-yhdistyksen lisdksi my6s muut jér-
jestot.

Kirjoittanut Ella-Riikka Isometsd



Sisarukset: Ruska,
Selja ja Rauha

Perheeseemme kuuluvat diti Taija ja isd
Markus, seka lapset Ruska, Selja ja Rauha.
Karvalapsia meilld on kaksi, jackrussellin-
terrieri Sally ja porhed maatiaiskissa Misty.
Ruska on 16-vuotias ja kéy parhaillaan luki-
on ensimmédistd luokkaa, Selja tiyttda kohta
15 ja on yldasteen kahdeksannella, 13-
vuotias Rauha on ala-asteen viimeiselld luo-
kalla. Selja ja Rauha harrastavat aktiivisesti
jalkapalloa ja Rauha sen lisdksi taiteita ja
muita kédentaitoja.

Ruska on perheemme OI. Hian onnistui
saamaan ensimmaéiset murtumansa jo ennen
syntyméd ja sittemmin hén on kdynyt lapi
ehké parisenkymmentd luustotoimenpidetti,
niin suunniteltuja osteotomioita kuin vir-
heasentoisista murtumista aiheutuneita leik-
kauksiakin.

Ensimmaéinen isompi operaatio, jossa
muistaakseni oikaistiin molemmat reidet, teh-
tiin Ruskan ollessa n. puolitoistavuotias ja
mukana sairaalassa oli tuolloin vasta muuta-
man viikon ikdinen Selja. Oli sydéantasérke-
vad viedd pieni lapsi ensi kertaa isoon toi-
menpiteeseen, mutta mieltd lammitti, kun
tuolloin saimme majoittua kaikki kolme sis-
konpetiin lattialle heti Ruskan paéstyé eroon
letkuista, silld olimme saaneet poikkeuksel-
lisesti kdayttoomme harvinaisen yksityishuo-
neen.

Vaikka vaikea OI toki rajoittaa mahdolli-
suuksia ja aiheuttaa toisinaan ikévid yllatyk-
sid, kuitenkaan Ruska ei koe sen juurikaan
madrittelevdn persoonaansa, vaan pystyy
mielensd mukaan harrastamaan asioita, jois-
ta on kiinnostunut. Useimpien muiden nuor-
ten tavoin hénkin viihtyy puhelimella ja
liséksi hdn harrastaa monipuolisesti kuvatai-
teita ja lukee paljon. Toistuvat toimenpiteet
ja pitkat sairaalassaolo- ja toipumisajat ovat
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Ruska, Rauha ja Selja mokilld

harmillisesti usein estdneet osallistumasta
ohjattuihin harrastuksiin, mutta onneksi
kuvataiteita voi halutessaan harjoittaa itse-
néisestikin, ja niin Ruska on piéasiassa teh-
nytkin.

Ruska on vauvasta asti kuulunut niihin
onnekkaisiin, peruspositiivisiin ihmisiin, joi-
den lasi on aina puolitdysi, ja on siten valais-
sut ldhipiirinsdkin eldmié. Tietysti valilla
tulee vastaan synkempiékin hetkii, mutta ne
eivét hinelld ole tavanneet kesténeet pitkéén.
Tulevaisuudensuunnitelmiakin on, mutta ne
ehtivdt vield vaihtua moneen kertaan kiin-
nostusten ja toimintakyvyn muutosten
mukaan.

Ruskan OI on toki vaikuttanut muunkin
perheen eldmidin, mutta toisaalta vain har-
voista asioista on tarvinnut sen vuoksi tinkia.
OI on vain yksi ominaisuus muiden joukos-
sa, mikd pitdd ottaa suunnitelmissa huomi-
oon, jarajoittavampiakin perheesté 16ytyy.

Tekstija kuvat: Taija Julin-Nikkarla



Sisarusten vastauksia sisaruuskysymyksiin

RUSKA:

No O W=

e}

Kuka olet, OI vai EI ja minka ikainen? OI, 16-vuotias

Kuvaile sisarustasi. Hauskoja, kivoja,

Koetko, etta sisaruksesi huolehtii sinusta liikaa fyysisesti tai psyykkisesti? En
Millaisia hyvid puolia naet siind, ettd sisaruksellasi ei ole OlL:ta? Heilla ei ole OI:ta
Luuletko, etta suhteenne/valinne(?) olisivat erilaiset, jos sinulla ei olisi Ol:ta? En
Koetko, ettd olette tasavertaisia sisaruksia keskenanne? Kylla

Oletko mielestdsi saanut erikoiskohtelua sisatukseesi verrattuna tai erilaisen kasvatuksen sen
vuoksi etta sinulla on OI? En

. Onko jotain mita toivoisit sisarukseltasi? Ei ainakaan tule mitaan mieleen

SELJA:

1
2.
3.
4

1
1
1
1

Kuka olet, OI vai EI ja minka ikdinen? Olen EI ja 14-vuotias.
Miten sisaresi sairaus on vaikuttanut sinuun? Ei mitenkaan ihmeellisesti.
Miten ystavasi ovat suhtautuneet / suhtautuvat sisarukseesi? Than normaalilla tavalla.

. Jouduitko huolehtimaan sisaruksestasi lapsena tai nyt? Oliko sinulla sisaresi vuoksi ylimaaraisia
vastuita tai rajoituksia lapsuudessasi/nyt? En ole joutunut huolehtimaan, eika ole ollut
rajoituksia sen takia.

Miten se vaikutti jos tuli muutoksia suunnitelmiin sisaruksesi joutuessa sairaalaan tms.? Oli
enemman vastuuta kodin hoidossa, silla jompikumpi vanhemmista oli aina sairaalalla ja
toinen lepasi kotona.

Kyseltiink6/kyselladanko sinulta paljon sisaruksesi sairaudesta? Ei kysella.

Onko jotain sellaista mita et ole voinut tehda koska sisarellasi on OI? Pitkille matkoille lahto
on ollut vaikeampaa auton takaluukun ahtauden takia. Emme saaneet hankittua isoa
koiraa, silla se ei olisi mahtunut takaluukkuun.

Onko ollut tilanteita jossa sinun on pitanyt puolustaa ja/tai suojella sisartasi? Ei ole ollut.
Oletko tuntenut jaavasi sisaresi varjoon? Valilla.

0. Oletko tuntenut tulevasi nédhdyksi ja kuulluksi? Valilla.

1. Oletko ollut huolissasi sisarestasi? En.

2. Koetko ettd olet saanut riittavasti tietoa sisaresi sairaudesta? Olen.

3. Kuvaile sisartasi. Han on taiteellinen ja musiikkia rakastava.

14. Millaisia hyvia puolia néet siind, etta sisarellasi on OI? Paasimme Lahteen sopeutumisval-

1

1

1

mennuskursseille.

5. Oletko saanut tai kaivannut joskus esim. keskusteluapua/vertaistukea harvinaissairaan sisarukse-
na olemiseen? En.

6. Pelottiko/pelottaako tulevaisuus, miten sisaresi jaksaa ja parjaa? Huolehditko tai mietitkd hanen
tulevaisuuttaan? En, silla minulla on omakin elama ja tulevaisuus mietittavana.

7. Millaisena néet sisaresi tulevaisuuden? En ole miettinyt.
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1
2.
3.
4

17

10.
11.
12.
13.
14.
15.

16.

RAUHA:

Kuka olet, OI vai EI ja minka ikdinen? EI, 13-vuotias
Miten sisaresi sairaus on vaikuttanut sinuun? Ei mitenkaan.
Miten ystavasi ovat suhtautuneet / suhtautuvat sisarukseesi? Normaalisti

. Jouduitko huolehtimaan sisaruksestasi lapsena tai nyt? Oliko sinulla sisaresi vuoksi ylimaaraisia

vastuita tai rajoituksia lapsuudessasi/nyt? Ei

Miten se vaikutti jos tuli muutoksia suunnitelmiin sisaruksesi joutuessa sairaalaan tms.? Toinen
vanhemmista oli aina sairaalalla, joten jouduin tekemaan ylimaaraista tyota.

Kyseltiinko/kysellaanko sinulta paljon sisaruksesi sairaudesta? Ei.

Onko jotain sellaista mita et ole voinut tehda koska sisarellasi on OI? Ei voitu saada isoa koi-
raa, koska takaluukkuun ei mahdu pyoratuolin lisaksi koiraa.

Onko ollut tilanteita jossa sinun on pitanyt puolustaa ja/tai suojella sisartasi? Ei.
Oletko tuntenut jaavasi sisaresi varjoon? En.

Oletko tuntenut tulevasi ndhdyksi ja kuulluksi? Kylla.

Oletko ollut huolissasi sisarestasi? En.

Koetko etta olet saanut riittavasti tietoa sisaresi sairaudesta? Kylla.

Kuvaile sisartasi. Luova, hauska, kiltti ja huumorintajuinen.

Millaisia hyvid puolia ndet siing, ettd sisarellasi on OI? En mitaan.

Oletko saanut tai kaivannut joskus esim. keskusteluapua/vertaistukea harvinaissairaan sisaruk-
sena olemiseen? En.

Pelottiko/pelottaako tulevaisuus, miten sisaresi jaksaa ja parjaa? Huolehditko tai mietitkoé hanen
tulevaisuuttaan? En.

. Millaisena néet sisaresi tulevaisuuden? Ei mitaan hajua.

Ruska piirtimdssd mummilassa Ruska Sally-koiran kanssa
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Ol:lainen Elina
kertoo itsestaan
ja sisarestaan
Lyydiasta

Olen Ol:lainen Elina ja tdlla olen hetkelléd
26-vuotias. Minun perheeseeni kuuluu van-
hemmat ja kolme vuotta nuorempi sisko.
Siskoni ja mind olemme molemmat muutta-
neet pois lapsuuden kodistamme.

Sisareni on kovapdd, omalaatuinen ja
oman polkunsa kulkija. Min4 ja siskoni olem-
me todella laheisid. Miné olen meistd kahdes-
taulospdinsuuntautuneempi ja siskoni omissa
oloissaan oleskeleva (ainakin vield).

Sisareni on vililld kdynyt puolestani kau-
passa. Asumme my0s tdlld hetkelld samalla
paikkakunnalla ja sisareni (ainakin talviai-
kaan) kdy useammin minun luonani, kuin
mind hinen, ettei minun tarvitse kdvelld edes-
takaisin.

Olemme molemmat helposti huolestuvia
henkil6itd. En sanoisi, ettd siskoni olisi
minusta liian huolestunut, silli mind olen
hénestd my0s monesti huolestunut.

Vuosien aikana olen miettinyt monesti mil-
laiset vialimme olisi, jos eldmén polkumme oli-
si mennyt toisin; jos emme olisi muuttaneet
pienind Vantaalta Himeeseen tai meilld olisi
olisi ollut isommat kaveriporukat. En ole kui-
tenkaan niinkéén ajatellut millaiset vdlimme
olisi, jos minulla ei olisi Ol:ta silld se on ollut
syntymastd ldhtien ja se on muovannut
minusta minut. Minun on vaikea kuvitella mil-
lainen olisin ilman Ol:ta.

Emme ehk ole aina olleet fifty-fifty tasa-
vertaisia. Kuten aikaisemmin totesin olen
ulospédinsuuntautuneempi meistd kahdesta ja
osaan vaatia huomiota, sitd halutessani.
Sisareni tosin on myds saanut osansa huo-
miota vuosien aikana, mutta en tiedd onko se
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Lyydia ja Elina lapsena

sitten OI vai luonteeni, joka tuonut tdssé vuo-
sien aikaan enemméin huomiota. Tosin lapse-
na ja vieldkin sisareni tekee asioita enemmain
ditimme ja mind isimme kanssa.

Lapsuusvuosina minulle oltiin tiukempia
kuin siskolleni. Tosin syynd voi olla se, ettd
olen perheemme esikoinen. Mutta kylld
minulle vieldkin aikuisena touhottaessani van-
hemmat huudahtavat minulle, ettd varovasti
nyt toisin kuin siskolleni.

Tieddn saavani siskoltani apua sitd pyyta-
essd. Asumme télla hetkelld samalla paikka-
kunnalla, joten saan apua my06s helpommin.
Tosin olen my0s asunut toisella paikkakun-
nallakin kuin siskoni, silloin olen saanut apua
viestien valitykselld tai kun ndimme toisiam-
me esimerkiksi kerran kuussa.

Toivon, ettd sisareni saa eldd oman
nikoisensd eldmén. Toivon, ettd pysymme
vileissd lopun ikdmme, se ei ole aina itsestddn
selvéa.

Teksti: Elina Linna
Kuvat: Linnojen perhealbumit



Ol:ta sairastavan
Elinan sisar Lyydia
kertoo sisaruudesta

Ol:ta sairastavan Elinan sisar Lyydia ker-
too sisaruudesta.

Olen Lyydia, opiskelen ammattikorkea-
koulussa ja olen 23-vuotias. Minulla ei ole
Ol:ta, vaikka sitd monella suvussa sitd esiin-
tyykin. Meisti kahdesta isosiskollani on OI.
Elivoisi sanoa, etti periytyvyys meidén osal-
taon 50-50 ;D

Nuorempana sisaruksena OI on ollut elé-
méssdni koko ajan, joten en oikein tiedd
miten siskon OI on vaikuttanut minuun.
Mietin vélilla, millaisia olisimme ilman sai-
rautta ja olisimmeko ndin ldheisid, mutta se
ajaa vain minut eksistentiaaliseen kriisiin.

En ole kokenut, ettd sairaudesta tarvitsisi
huudella juuri kenellekddn. Tai ystivid
minulla on viimeksi ollut ylaasteella, joten
olimme sen verran nuoria ettei sairauksia
valttdiméttd ajateltu samalla tavalla kuin
nykyéédn. Nykyéén en koe tarvetta kertoa sai-
raudesta kenellekdan. Toki, jos joku vinkaa-
mallad haluaa tietdd, miksi siskoni on sellai-
nen kuin on, niin sitten varmaan kertoisin.

Nuorempana sisaruksena yliméérdista
huolehtimista ei ole ollut. Se tuli vanhemmil-
ta. Ehké alitajuisesti olen yrittdnyt himmata
vauhtia, mutta muistan kyll4 aktiivisia hetkid
lapsuudesta, kun olemme hiihténeet, hyppi-
neet trampoliinilla ja pelanneet pesdpalloa
(jasaanut pallon naamaan).

Sisaruksen sairaalakdynnit eivét ole vai-
kuttanut suunnitelmiin. Kontrollikdynneisti
on tiedetty etukdteen eikd sairaalassa olla
oltu yon yli. Joskus pienend on saatettu
venkslata esim. missd vietdn yoni tai kuka
hakee koulusta, mutta ei mitdin suurempaa.
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Tai ainakaan mité itse muistaisin.

Olen aika varma, ettd kukaan ystévistini
tai tuttavistani ei ole koskaan kysynyt minul-
tamitddn Ol:seen liittyvaa.

Ei juurikaan ole mitdén sellaista, mitd en
olisi voinut tehdad koska sisarellani on OI.
Koen, ettd omat teini-iéin rajoitukset eivit joh-
du Ol:sta vaan vanhempien kasvatustavoista
ja omasta véhdisestd mielenkiinnosta tehda
rajuja juttuja.

Eiole ollut sellaisia tilanteita joissa minun
olisi pitdnyt puolustaa tai suojella sisartani.
Mind olen liian ndssd sanomaan mitdén
kenellekdin vastaan. Eikd oikeastaan sellai-
sia tilanteita ole tullut vastaan, ainakaan mis-
td olisin itse tictoinen.

Vililla on tuntunut ettd jain sisareni var-
joon, varsinkin nuorempana tuntui, ettd sis-
kosta vilitetdén enemmén ja hénen tarpeensa
on laitettu omieni edelle. Nyt vanhempana en
tunne endé olevani hdnen varjossa, ainakaan
sairauden puolesta.

En aina ole tuntenut tulevani ndhdyksi tai
kuulluksi, mutta se ei johdu siskoni sai-
raudesta.

Ehka sisarussuhteessa kuuluu olla huolis-
saan toisesta, varsinkin kun toisella on rajoit-
teita. En sanoisi sitd kuitenkaan huolehtimi-
seksi, vaikka yliajattelenkin todella montaa
asiaa. Ehkd se on ns. takaraivoajattelua, eli
sisko ja hidnen tarpeet ja huolet ovat alitajui-
sesti mukana.

Tajuan kyll4, mikéd OI on, mutta koen tar-
vitsevani enemméin tietoa. Ehkd tiytyy
perehtyd Ol:hin syvemmin, etté tajuaa toista
tietyissé asioissa.

Siskoni on kovapéd, joka jalkaongelmista
huolimatta kévelee joka paikkaan. Keséisin
mokilld hdn on aina lapio tai oksasakset
kédessé jajuoksee ympéri tonttia.



Sisko kiayttdd vapaa-aikansa sukututki-
mukseen ja DNA-testien analysoimiseen.
Yhdessé ollessa ei tarvitse pelétd, ettd tarvit-
sisi erityisesti vithdyttdd toista tai puhua
koko aikaa - koen hiljaakin olemisen yhteise-
né laatuaikana.

En oikein tiedd mité hyvié puolia olisi sii-
nd, ettd sisarellani on OI, ensimmadisend ehka
tulee mieleen se, ettd sairaus siskon kohdalla
on lievahko, joten se ei kauheasti vaikuta mei-
didn/minun arkeen.

Ehkai terapiassa harvinaissairaan sisaruk-
sena oloa joskus voi kasitelld, jos se alkaa
kovin vaivaamaan. Joskus olen ajatellut, ettd
olisi kiva osallistua johonkin vertaistukita-
pahtumaan, mutta istuisin varmaan nurkassa
hiljaa koko tilaisuuden ajan.

=

Elina ja Lyydia nauttimassa kevdtsdcdstdi

En sanoisi sitd peloksi, mutta totta kai huo-
lehdin ja mietin miten sisareni jaksaa ja par-
jéd tulevaisuudessa. Mietin yleensd miten Ol
tulee vaikuttamaan haneen vanhempana, jou-
tuuko hén joskus turvautumaan apuvélinei-
siin ja muuta. Huolettaa my0s, miten kivut
vaikuttavat hdnen arkeen ja mielialaan.

Sisareni tulevaisuutta ajatellen totta kai
haluan ajatella parasta ja nédhdé tulevaisuu-
den hyvina. Ettd haaveet toteutuu ja hdn pys-
tyisi eldd omanndkdistd elamaa.

Haluan ettd hin pystyy tekemédin asioita,
joita hdn haluaarajoitteista huolimatta.

Teksti: Lyydia Linna

Kuvat: Linnojen perhealbumit




Mista harrastus
lapselle tai
nuorelle?
Kurkista
Valtti-ohjelma!

Monesti oikean ja kivan harrastuksen 16y-
tdminen voi olla haastavaa. Varsinkin, jos taus-
talla on vield erityistarpeita, eikd miké tahan-
sa harrastus ole sopiva. Yhtend vaihtoehtona
haluamme toimituskunnan puolesta esitelld
Paralympiakomitean Valtti-ohjelmaa.

Misté on siis kyse? Valtti-ohjelman avulla
pyritdin 16ytdmain erityisté tukea tarvitsevil-
le lapsille liikuntaharrastus. Ohjelmaan voi-
vat hakea mukaan 6-23 -vuotiaat erityisté
tukea tarvitsevat lapset ja nuoret, jotka eivét
vield ole 16ytdneet sopivaa litkuntaharrastus-
ta. Etusijalla ovat lapset ja nuoret, joilla ei ole
vield litkuntaharrastusta, tai jotka eivit tieda
mitd voi harrastaa tai mikd liikuntamuoto
sopii omalle toimintakyvylle.

Valtti-ohjelmaan valittu lapsi tai nuori saa
oman henkilokohtaisen Valtin. Joissain
tapauksissa yksittdiselld lapsella tai nuorella
voi olla kaksikin Valttia. Valtti toimii ohjatta-

Esteeton
leikkipuisto

Leikkipuistot ovat tulleet meidén perheel-
lemme tutuiksi viime vuosien aikana.
Kéaymme ldhileikkipuistoissa arkena ja erityi-
sesti lomilla tulee tutustuttua uusiin leikki-
puistoihin Helsingissd, muualla Suomessa ja
vililldi Suomen rajojen ulkopuolellakin.
Helsingissa on paljon leikkipuistoja ja niissé
toteutuu esteettomyys eri tasoisesti. Helsin-
gissd leikkipuistot on luokiteltu erikois- ja
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vansa liikuntakaverina ja harrastuksen pariin
saattajana. Valtti etsii ohjattavalleen vihin-
tddn nelja litkuntakokeilumahdollisuutta ja
on mukana litkuntakerroilla tukena, kannus-
tajanajakaverina.

Keitd Valtit sitten ovat? Valtit ovat paa-
asiassa kuntoutus- ja liikunta-alan opiskeli-
joita sekd vapaaehtoisia.

Miten pddstdi mukaan?  Paralympia-
komitean sivuilta 10ytyy kaikki tarpeellinen
tieto ja hakulomakkeet. Timén vuoden haku
padttyy 30.4.2023 ja hakeminen onnistuu séh-
koiselld lomakkeella. Perille padset myos kir-
joittamalla Internetin hakukoneeseen ”Valtti-
ohjelma”. Hakeneet perheet saavat kesidkuun
aikana tiedon siitd, l10ytyiko heidan lapselleen
Valttia vai ei. Valtti ottaa yhteyttd perheeseen
viimeistddn syyskuun loppuun mennessa.
Kokeilujakso itsesséén toteutetaan piédasiassa
syksylla.

Paralympiakomitean mukaan Valtti-
ohjelma kdynnistyi vuonna 2016 osana EU-
rahoitteista SED Y-hanketta. Kokemukset oli-
vat rohkaisevia. Palautteen perusteella 54 %
16ysi harrastuksen ja 61 % lisdsi litkkumista.
Lisdksi moni sai ideoita ja tukea harrastami-
seen. Joten rohkeasti mukaan!

Teksti: Anni Kyréldinen

perustason leikkipaikkoihin ja luokituksen
mukaisesti kyseisessd paikassa toteutetaan
esteettomyyttd. Pienempien lasten kanssa
Helsingin leikkipuistot ovat oikein hyva ret-
keilykohde vaikka kesdlomalla, uikkarit kan-
nattaa pakata mukaan, silld monissa puistois-
saon kahluualtaat.

Kun lapset olivat pienid, kiinnitimme eri-



tyisesti huomiota siihen, ettd meidan vanhem-
pien on esteetontd kulkea leikkipuistossa eli
padsemme apuvélineelld sinne, minne lapset-
kin menevit. Leikkipuistossa liikkumista hel-
pottaa, kun kulkupinnat eivét ole pehmeai
hiekkaa vaan turvalaattaa. Nykyddn leikki-
puistovalintoja ei ohjaa pelkéstddn meiddn
vanhempien mahdollisuus esteettomiin liik-
kumiseen vaan myds se, ettd leikkivélineita
on monipuolisesti tarjolla erilaisille lapsille ja
toimintakyvyille. Mielenkiintoisia ja riitta-
vén monipuolisia vélineitd pitad siis olla tar-
jollamyos lyhyemmille lapsille.

Aiemmin leikkipuistoja selkedsti suunni-
teltiin ikd edelld eikd huomioitu, ettd lasten
pituus ja toimintakyky vaihtelee. Valitet-
tavan usein on myos niin, etté leikkipuistosta
ei 10ydy riittdvdn monipuolisesti tekemistd
lapsille, jotka kayttivat liikkkumisen apuviéli-
neitd. Nykyédn jo vililld ndkyy leikkitasoja,
korotettuja hiekkalaatikoita ja leikkiseinia,
mutta toivottavasti ndma yleistyvét tulevai-
suudessa. Yksi yleistynyt leikkivéline on
hémahikkikeinu, jossa on mahdollista keinua
vaikka makuuasennossa tai aikuisen kanssa.
Uusissa puistoissa esteettomyys onkin huo-
mioitu aivan eri tavalla kuin vanhoissa ja toi-
vottavasti positiivinen kehitys jatkuu tulevai-
suudessa.

Tampereella vieraillessamme kdymme
usein Pikku Kakkosen leikkipuistossa ja
Lahdessa Launeen perhepuistossa. Berlii-
nissé ja Tukholmassa on ihania leikkipuistoja,
joten jos ndissd kohteissa vierailee, kannattaa
ehdottomasti tutustua leikkipuistotarjontaan.

Tédssd muutamia meidin perheen suo-
sikkeja Helsingin leikkipuistoista:

1. Leikkipuisto Mustakivi
- Piha-alueella on osittain turvamattoa
- Monipuolista tekemista eri-ikéisille lapsille
- Erillinen osio pienille lapsille
- Kiipeilytelineitd, joissa pddsee
etenemain myds kontaten
- Maahan upotetut trampoliinit
- Kesésin kahluuallas
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Leikkipuisto Lampi

2. Leikkipuisto Lohik&érmepuisto
- Piha-alueella on osittain turvamattoa
- Monipuolista tekemisti eri-ikéisille lapsille
- Erillinen osio pienille lapsille
- Maahan upotetut trampoliinit
- Kesdisin kahluuallas

3. Leikkipuisto Lampi
- Piha-alue on pdéosin turvamattoa
- Monipuolista tekemisti eri-ikdisille lapsille
- Maahan upotetut trampoliinit
- Kesdisin kahluuallas

4. Leikkipaikka Vennynpuisto
- Piha-alueella on osittain turvamattoa

kiipeilyvélineitd
- Monipuolista tekemista eri-ikdisille lapsille

Tekstija kuvat: Ella-Riikka Isometsd



Sisu ja
pukeutumisvinkit

Ladkéri on maédritellyt Sisun Ol:n vai-
keusasteeksi 2B/vaikea 3, ja Sisulla oli néh-
tavissid lukuisia murtumia kohdussa jo ennen
syntyméad. Tdstd syystd emme ensimmaisind
viikkoina sairaalassa uskaltaneet pukea
Sisulle vaatteita ollenkaan.

Pikku hiljaa Sisunkin vaatevarasto on kart-
tunut ja reilun kolmen vuoden aikana on opit-
tu, mitkd ovat hyvié valintoja ja mité kannat-
taa valttdd. Sisu kayttdd 3,5-vuotiaana noin
koon 74 cm vaatteita ja timén koon uudenve-
roisia 16ytdjd on kirppikset pullollaan.
Liséksi Sisu on saanut lahjaksi paljon hénelle
sopivaksi ommeltuja vaatteita ja osa on alku-
aikoina teetetty ompelijalla itse.

Tarkeimmait asiat Ol-lasta pukiessa on
muistaa valita mahdollisimman helposti puet-
tavia vaatteita. Ensimmdiset kaksi vuotta
Sisu kaytti pelkdstddn lyhythihaisia kietaisu-
bodeja - nditd 10ytyy perusvaatekaupoista
hyvin ainakin kokoon 68 cm saakka, kesdai-
kaan jopa 80 cm saakka. Vaatteet kannattaa
olla tarpeeksi 10ysid ilman painavia nappeja
jakoristeita.

Ol-lapsilla on usein kuuma. Sisu hikoilee
jatkuvasti etenkin jos hinelld on paranemas-
sa oleva murtuma, ja hikoiluttava fleecekan-
gas vaatteissa ei ole suositeltavaa. Mydskin
pitkid joustamattomia resoreita punteissa tai
hihansuissa kannattaa valtta, ndihin pukies-
sa tokkadva sormi tai varvas helposti sattuu.
Sama pétee toisinpéin riisuessa hikisté lasta,
tiukkoihin hihansuihin jdd kési helposti
jumiin, ja lapsen hermostuessa saattaa rikkoa
kédestd muutakin kuin sormen.

Paitoja kirppikselti tai kaupoista metsés-
téessd yleensd ongelmana on tosi tiukat paén-
tiet. Sisulla on normaali kolmivuotiaan pia,
vaikka muu vartalo on pienikokoisempi.
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Monta paitaa on viety suoraan kiertoon
takaisin, koska pukeminen on jdényt jumiin
jo paén kohdalle. Napit, nepparit tai tarpeek-
si 10ysé pédntie ovat siis ehdoton vaatimus
Sisun paidoissa. Lisdksi etenkin monet merk-
kivaatteet ovat niin kapeita, ettd housut joko
kiristdvit mahaa, tai kési ei taivu hihaan pai-
dan sisélla.

Ainakannattaa Ol-lapsen kanssa siis muis-
taa myds riisuminen, jos nippa nappa saat pai-
dan ujutettua paille pukiessa, et taatusti saa
sitd riisuttua hikiseltd, hieman jo hermostu-
neelta kolmivuotiaalta ilman rikkoutuneita
luita.

Ulkovaatteissa suosimme haalareita, jois-
sa on tuplavetoketjut. Niitd 10ytyykin hyvin
ainakin noin kokoon 80 cm saakka. Hihat ja
puntit ovat ulkovaatteissa aina ylipitkét.
Haalareiden alle puemme villaa tai merino-
villaa. Aitiyspakkauksen vaalea merinovilla-
haalari on meilld edelleen luottovaate ja
lahes pdivittdin kdytossd kylmemmilld
keleilld. Villahaalareista kannattaa valita ne
vaihtoehdot, joissa on mahdollisimman pitka
vetoketju. Osassa haalareista vetoketju paat-
tyy haaroviliin ja néihin jalkaa taivuttaessa
on ainariski murtumasta.

Sisu ei ole koskaan kdyttanyt hanskoja tai
ulkotdpposid, koska ulkohaalareiden pitkét
hihat ja puntit ovat suojanneet kédet ja jalat.
Suomen talvioloissa kerroksia ulos lahtiessa
pitdd pukea tosi paljon, etenkin kun Sisu ei
pysty itse kdvelemain. Talvisin Sisulla onkin
usein niin paksusti vaatetta, ettei pysty edes
kattd heilauttamaan.

Odotammekin siis jo malttamattomina
tulevaa kesdd ja helpompia ulkoilukeleja.
Teksti: Jenni Laurila

Kuvat: Sisun kotialbumi
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Murtovarkaita ja
nimmarin-
metsastajia

-Miti, sanoi Kaapo ja katseli villisti ympa-
rilleen.

Luokka virkistyi valittomasti.

-Mikd on hukassa? tiedusteli
Laserkyndko?

Luokka henkdisi toiveikkaana. Kaapo
osoitteli laserkynélldén yhtd innokkaasti niin
valkotaulua kuin valokatkaisijaa tai késien-
pesuallasta, mihin milloinkin tahtoi oppilai-
den mielenkiinnon suuntautuvan. Jenna tapa-
sivalittaa, ettd Kaapo luuli heité kissoiksi, jot-
ka hyppisivét valopisteen perdssa.

-Missi se on! Kaapo parkui ja veteli laati-
kostoa auki.

-Me voitaisiin auttaa, jos tiedettdisiin mité
sd etsit, huomautti Tintti, joka oli aina fiksu.

Kaapo repi tukkaansa.

-Léappaéri! Minéjatin sen téhin!

-Ehka salkussa? Tintti ehdotti.

Luokka loi héneen raivokkaita katseita.
Oliko Tintti sekaisin! Jos Kaapon ldppéri oli
kadonnut, historiantunti selvittdisiin kerran-
kin ilman kilometrin mittaisten muistiin-
panojen kirjoittamista!

-Ei ole! Kaapo pyori ympari kuin hyrra. -
Ja se oli poydailla. Ja luokan ovi oli lukossa!
Jateolitte kdytavéssa!

-Et kai si tarkoita, ettd muussa tapaukses-
saepdilisit meitd? Jake kysyi narkdstyneena.

Kaapon ilme paljasti, ettd hédn tarkoitti juu-
ri sité.

-Mini 1ahden kéiyméan opettajanhuonees-
sa, hin kuitenkin vain ilmoitti. -Ehkd vein
sen sittenkin sinne... Etsikda silld aikaa kir-
jasta vastaus kysymykseen, kuka 10ysi
Amerikan.

Hén ampaisi tichensd, ja luokka huokasi
syvadn helpotuksesta.

-Helppo juttu, sanoi Jake, -Amerikan 16y-
sise poolotyyppi.

-Mika poolotyyppi? kysyi Tintti ihmeis-

Jake.
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sdan.

-No se joku Marko! Hei Jenna, laitoitko si
open ldppérin piiloon?

Jenna, joka oli avaamassa kirjaansa, nosti
paataan.

-Miten niin mind?

-No kun si tulit ensimmaéisend sisdén!

-Ja meinaat jotta kelasin suoraa pééta tun-
kemaan Kaapon lépparin patterin valiin?

Jaken silmét laajenivat kunnioituksesta.

-Niinkd si teit? hén henkaisi.

-Ailio, tokaisi Jenna. -Te tulitte perdissd
Kaapon kanssa, enkd mé jaksaisi edes nostaa
sitd muinaismuistoa ilman muutamaa murtu-
maa. Se painaa tonnin!

-Jake on tehnyt Kaapolle jaynén, julisti
Eemil varmana. -Se ndyttaa liian tyytyvaisel-
ta.

Jenna ja Vilma katsoivat toisiinsa ja pyo-
rittelivat silmidan. Olisi aivan Jaken tapaista
keksié jotakin noin holmoa, vaikkei kukaan
heistd jakanut Kaapon ihastusta powerpoin-
teihin.

-Jos tdélld on kaynyt varkaita, Tiuku
ehdotti.

-Miten muka? Eemil kysyi. -Ovi oli lukos-
sa ja ikkunoita ei saa avata ilmastoinnin
takia.

-Ei ne varkaat koulun ilmastoinnista véli-
ta!

-No niin, Tintti korotti &8ntién, -joko kaik-
ki on tehneet tehtdvdn? Kaapo tulee kohta
takaisin ja se on tuplavihainen jos tadlla mdoy-
kétdan!

-Eihdn me moykati, vaan ratkotaan arvoi-
tusta! muistutti Tiuku. -Onhan téssd muuten-
kin tapahtunut kaikkea kummaa. Eilen séh-
koovi oli lukossa, kun ldhdettiin koulusta.
Jollei opettajanhuoneessa olisi ollut enéé
ketddn, Jenna olis saanut istua tiilla koko
yon tai tulla pyorétuolilla portaita!

-Kylld taksikuski olis ruvennut kaipaa-
maan mua, Jenna muistutti. -Ja ovihan sekoi-
lee aina sdhkokatkojen jélkeen.

Tiuku ei antanut tosiasioiden hairitd hyvaa
tarinaa.

-Hissi temppuili tdind aamuna! Ovet ei mei-
nanneet aueta tdsséd kerroksessa!



-Se nyt temppuilee kerran viikossa, Jenna
jatkoi karsivillisesti. -Eikd mulla mitian
hétda ollut, mdhan saan istua!

-Niin mutta joku selvésti vainoaa sua! Ma
sanoin, ettei sun olisi pitdnyt hommata viime
kipsiisi Mormor-tubettajan nimmaria! Joku
on sen perassa!

-Hankkikoon sitten oman, kun Mérmor on
seuraavan kerran ostarilla keikalla, Jenna
hekotti. -Ja miten Kaapon ldppérin katoami-
nen liittyy mun vainoajaan?

Tiuku katsoi Jennaa silmidén siristéen.

-S4 ndytit jotenkin pidemmaltd kuin
tavallisesti, hdn huomautti. -Ei kai sun alla
pyorétuolissa ole mitddn ylimaaraista?

-On, sanoi Jenna, -ylimédrdinen tyyny!
Niin kuin on ollut monta pdivéda sen viime-
viikkoisen toyssyn jaljilta!

-Nyt ihan tosissaan, huusi Tintti ja takoi
pulpettia kynékotelolla, -Kaapo tulee koska
vaan takaisin!

-Ah, sanoi Jake ja ampui viivoittimella
kuminpalan maailmanhistoriaan, -se penkoo
varmaan koko opettajainhuoneen ja nostaa
reksin seinélle. ..

Jennan seurasi katseellaan kuminpalaa, sit-
ten hdn hatkahti.

-Miké tuolla on?

Luokka kdénsi paétaan.

-Kirjahylly, sanoi Tintti ja hihitti, kun oli
kerrankin muistanut olla humoristinen.

-Niin, mutta hyllyssd! Jenna peruutti
nopeasti pOytinsd aarestd ja kelasi luokan
poikki. -Tuolla korkealla! Ah, tulkaa nyt
jokujokayltda. ..

Vilma kirmasi perassa.

-Mika jamissd?

-No tuolla melkein ylimmalld hyllyll&!

-Eemil tdnne, Vilma komensi, -si olet
pisin.

Eemil laahusti paikalle.

-Léppari, hin totesi. -T4d on Kaapon, muil-
la opettajilla ei oo Pikku Myy -tarraa kannes-
sa...

-Miksi se sielld oli? Tintti kysyi ihmeis-
sdén.

Jake vihelteli ja ampui seuraavan kumin-
palan keskelle seindkalenteria.
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-Jake? Vilma dénnéhti kysyvisti.

-Ah, sanoi Tiuku, joka ei halunnut luopua
seinilld kiipeilevédstd murtovarkaasta tai
tubettajaa fanittavasta vainoajasta, -Jake tuli
sisddn meiddn muiden kanssa, miten se
olis...

-Ha, sanoi Jenna, -mé tiedén.

Luokka katsoi hinta.

-Jaken velihdn on yléluokalla, ja niilld oli
historiaa ennen meitd! Jarkkdskod ne jotain
sdhlinkii tunnin lopussa Kaapon ympdrillé ja
piilotti ldpparin? Jenna tiukkasi.

Jaken viheltely muuttui hieman epavirei-
seksi. Samassa Kaapo touhusi sisddn ovesta
kuin myrskynmerkki.

-Mini en ikiné olisi uskonut, ettd tdssd kou-
lussa varastetaan, mutta tiytyy kai soittaa
poliisille...

-Tétéko sé etsit? Eemil ojensi ldppéria.

Kaapo muuttui punaisenkukertavaksi.

-Kuka — mikd —missa. .. hin dnkytti.

Jake sai yskdnpuuskan ja Jenna vilkaisi vir-
nistden Vilmaa.

-Sd varmaan olit laittanut sen itse tuonne
hyllylle hyvéain talteen, Jenna sanoi viatto-
masti.

Kaapo henkaisi.

-Hyllylle? En yhtdén muista... Olinpas
mind holmo... No, menkaédpds paikoillen-
ne...

Samassa kello soi. Jo sen ensi yskdisylld
Jake oli reppuineen ovella, ja muut seurasi-
vatrauhallisemmin.

-Matikkaa seuraavaksi kolmosessa, sanoi
Tiuku. -Uskallatko Jenna ihan oikeasti men-
nd vield hissiin?

-Toki, Jenna virnisti kelatessaan kéyta-
viin. -Kun ei kukaan ahne keriilija vainoa-
kaan mun nimmareita!

Kaisa Ikola

Lue lisdd Kaisasta ja hdnen kirjoistaan
www.kaisaikola.fi



OI-yhdistys ja
nuoret jasenet

Téni vuonna tulee tdyteen 44 vuotta yhdis-
tyksen perustamisesta. Yhdistyksen tirkein
tavoite on aina ollut vertaistuen tarjoaminen
ja mahdollistaminen. Miké merkitys vertais-
tuella ja yhdistyksen toiminnalla ja tapahtu-
milla on nyky&in, ja mitd yhdistys tarjoaa nuo-
rille jdsenilleen? Haastattelussa yhdistyksen
toiminnassa mukana olevat Meri (10 v.) ja
Miika (11v.)

Meri sai Ol-diagnoosin noin 5-vuotiaana ja
ensimmdisen kerran hdn oli perhekurssilla
Lahdessa kolmisen vuotta sitten. Meri kertoi,
ettd on kidynyt yhdistyksen syystapaamisessa
Ruissalossa aiemminkin seké osallistunut per-
heviikonloppuun. Miika on ollut aktiivisesti
mukana yhdistyksen toiminnassa jo aivan pie-
nestd asti. Millaista yhdistyksen tapahtumiin
on ollut osallistua? Merin mukaan osallistu-
minen on kivaa ja tapaamisista saa uusia kave-
reita. Muiden Ol:laisten ndkeminen on térke-
44 ja yhdessd on mukava viettdd aikaa.
Miikalle yhdistyksen tapaamisista on jadnyt
erityisesti mieleen keilaus kevéttapaamisessa
Jyvéskylan Laajavuo-ressa sekd uiminen ja
kasvitieteellinen puutarha Ruissalosta.
Merille erityisind muistoina mieleen on jaa-
nyt kavereiden kanssa kiertely perheviikon-
loppuna Helsingissd Linn-anmaéelld ja syysta-
paamisessa Turun Forum Marinumissa.

Mité Merin ja Miikan arkeen kuuluu ja mit-
kd ovat omassa arjessa térkeité asioita? Miika
tykkda pelata pelikonsolilla ja hén harrastaa
keilausta. Meri viettdd paljon aikaa kaverei-
den kanssa seké harrastaa meripartiota ja kita-
ransoittoa. Miikan mukaan koulussa parasta
on musiikki ja liikunta. Merin lempiaine on
kuvaamataito. Mitd mieltd Meri ja Miika ovat
siitd, kannattaako lasten ja nuorten tulla
mukaan yhdistyksen toimintaan? Molemmat
ovat sitd mieltd, ettd kylld kannattaa. Meri ker-
toi, ettd yhdistyksen tapahtumista saa kave-
reita. Tarkedd on my0os niahda muita, joilla on
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Ol jotta tietéd ettei ole ainoa, jolla on tdmé sai-
raus. Meri ja Miika molemmat toivovat, etti
tulevaisuudessa tapahtumia on lisdi ja Miika
toivoo erityisesti lapsille ja nuorille suunnat-
tua toimintaa.

Molemmilta kysyttiin vield lempiasioista:

Lempi tv-ohjelma:

Meri: Masked Singer Suomi ja UMK

Miika: Formulatja jalkapallo
Lempi biisi/bandi:

Meri: Lempilaulaja Billie Eilish

Miika: XXX Tentacion - hearteater
Lempiruoka:

Meri: Tortillat

Miika: Makaronilaatikko
Lempi vuodenaika:

Meri: Kesé ja talvi. Parasta kesdtekemisté on
uiminen. Talvella parasta Lapissa kiyminen,
lumikenkdily, hithtdminen ja pulkkamaki.

Miika: Keviit.

Tekstija kuvat: Ella-Riikka Isometsd



Nelli ja tahdet

Olen Nelli Héméldinen Hirvensalmelta.
Harrastuksiini kuuluu muiden juttujen lisdksi
tahtivalokuvaus ja syvén taivaan kohteiden
kuvaaminen omalla kaukoputkella.

Sain ensimméisen putkeni jouluna 2018 se
oli 70 mm linssikaukoputki. Silld pystyi kat-
selemaan vilaukselta kuuta, ei paljoa muuta
ndkynyt koska maapallon pydriminen vei
kuun #kkid pois ndkyvistd. Elokuussa 2021
aloimme isin kanssa suunnittelemaan isom-
man putken ostoa ja lopulta ostopaikaksi vali-
koitui 1dhelld Mikkelissa sijaitseva liike, mis-
td saamme myos kayttotukea. Nykyisin kéy-
tossd on iOptronin 8” peilikaukoputki moot-
toroidulla jalustalla apulaitteineen, joihin kuu-
luu mm. erilaisia limmittimi& huurteen pois-
toon ja guidausputki kameralla tarkempaan
seuraamiseen, sekd muuta tarpeellisia, mutta
hintavia tarvikkeita. Liséksi pihalle on tehty
betonista jalusta, jonka paille putki tulee aina
oikeaan asentoon osoittamaan taivaan
napaan.

Laitteiden kaytto on ollut paljon vaikeam-
paa miti isin kanssa olisi ikind uskottu. Nyt
meilld on noin kahden vuoden opiskelut tuot-
taneet sen verran tulosta, ettd joitakin kuvia
on jo saatu onnistumaan.

Aurinko Nellin silmin

Itse kuvaaminen on sarjoja pitkilld valo-
tuksella otettuja kuvia, jotka pinotaan péél-
lekkéin, niin saadaan jonkinlainen kuva, josta
erilaisilla sddtimilld saadaan nédkyviin jotain
mielenkiintoista. Itse kuvaaminen sujuu ldhes
automaattisesti; putki [0ytda kohteen itse, seu-
raa ja kuvaa itsendisesti ohjelmoituna koko
yon. Kuvaaminen vaatii lehman hermot kos-
ka aika usein jotain menee pieleen joko sidin
takia tai jonkun muun epdonnistumisen takia.

Kuviani voi kdydd katsomassa Play
Kaupasta saatavalla ASIAIR-sovelluksella
community-valikosta hakemalla “linssipiru‘‘-
nimimerkilld. Sinne julkaisen aina vililla
aikaansaannoksiani. Sovellukseen ei tarvitse
luoda kayttdjaa nahddkseen kuviani.

Teksti: Nelli Himdildinen
Avaruuskuvat: Nellija Heikki Himdldinen
Kaukoputkikuva: Saija Hamdldinen
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Nelman sarjakuva

|

Nuorisoyhteistyo
Seitti

Oletko kuullut aiemmin Seitistd? Nuoriso-
yhteisty0 Seitti jarjestdd monenlaista ohjel-
maa 13-29 -vuotiaille nuorille. Nuoret saavat
itse olla mukana suunnittelemassa ohjelmaa.

Seitin tapahtumia jérjestetddn ympari
Suomen. Télld hetkelld Seitilld on toimintaa
varsinkin Helsingin, Tampereen, Vaasan ja
Seindjoen seuduilla.

Nuorisoyhteistyd Seitti on viiden vam-
maisjarjeston yhteistydverkosto, joihin kuu-
luvat Invalidiliitto ry, Kynnys ry, Lihastauti-
liitto ry, Suomen CP-liitto ry ja Tatury.
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Toimituskunnan jasenet ovat itsekin aikoi-
naan olleet mukana Seitin toiminnassa, joten
suositella voimme. Anni Kyroldinen kertoo,
kuinka Seitin kautta on 16ytynyt sellaisia kon-
takteja, jotka kantavat yha eldméssé, vaikka
ka4 nuorisoaikojen jilkeen on jo kertynytkin.
Anni my0s muistelee lammolla Seitin jérjes-
tdmaa yllatysté, jossa péési tuolloin kaukana
toisella puolella Suomea asuvan OI-
ystdvinsd kanssa Seitin kautta viettimiin
yhteistd aikaa hotellissa Helsingissd sekd osal-
listumaan televisio-ohjelman kuvauksiin.
Annimy0s toteaa, ettd Seitin toiminnassa osal-
lisuus on keskidssé: nuoret padsevit itse vai-
kuttamaan siséltoihin.

Kirjoittajat:
Elina Linna ja Anni Kyréldinen



Ruun matka
yliopiston kautta
ammattikouluun

Heti haastattelun alkuun Ruu kertoo ettei
koe OI:n koskaan juuri vaikuttaneen amma-
tinvalintaansa tai arkeensa ylipdétdan. Kor-
keintaan siten, ettd hian valttaa sellaisten asi-
oiden tekemistd, missd on korkea riski tapa-
turmiin. Hetken miettimisen jélkeen Ruu jat-
kaa kertomalla Ol:n kuitenkin rajanneen vaih-
toehtoja, ja se on tuntunut vain osalta omaa
normaalia.

Lapsena Ruulle, samaan aikaan kun hin
ymmarsi muut realiteetit ammatinvalintaan,
esim. vaikka ettd jonglodraaja ei ole varsinai-
sesti mikddn ammatti tai astronautin vaati-
mukset ovat niin intensiiviset, ettei se ammat-
tina ole mahdollisuus kenelle tahansa, niin
samaan aikaan hinelle tuli ymmaérrys omista
fyysisistd rajoituksistaan.

“En siis voi tehdd mitdin kovin fyysista,
viélttamattd. Toisaalta en oikeastaan ole
mitenkddn sporttinen ihminen muutenkaan.
En koe etté olisin epdsporttinen sen takia ettéd
mulla on OI, mutta musta tuntuu ettd mun
didin OI on vaikuttanut siihen. Silld on nimit-
tdin sellainen liikuntapelko omien tapatur-
miensa takia, ja se on vaikuttanut myds mun
oman liikuntasuhteen kehittymiseen.”

Ruu muistelee kun lukiossa jossain vai-
heessa pitkdn matematiikan kanssa tuskail-
lessa tuli pohdittua lukion mielekkyyttd ja
kuinka ammattikoulussa olisi saanut samassa
ajassa ammatin, jolla voisi tienata kunnon
rahoja. Sanottiin ettd putkiasentaja saattaa tie-
nata 4000 euroa kuussa.

“Ja sit md mietin ettd pitdisiko, mut se on
aika fyysinen duuni, ettd pitdé olla oudoissa
asennoissa pitkid aikoja, kuulemma. Mut en
maé varmaan, kun se el muutenkaan olis mulle.
Mut en nyt ainakaan sen takii, se on siis sem-
monen et ei keho varmaan pidemmén péélle
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Ruu leikkuupoyddlld :)

kestdis.”

Toisaalta Ruu kertoo miettineensa, ettd jos
treenaisi kovasti siten, ettd pystyisi johonkin
fyysisempéddn ammattiin, niin sitd hidn ehka
voisi tehdé jonkin aikaa. Hén ei voi luottaa kui-
tenkaan, ettd keho kestéisi pidemmaén péille
ja timdn hédn kokee olevan se tekijd, jonka
kautta OI on eniten vaikuttanut hinen amma-
tinvalintaansa.

“Mullahan ei ole murtumat olleet osa mun
arkee lapsuudessa tai nuoruudessa niin kuin
esimerkiksi didillani, eli en siitd stressaa.
Ennemminkin sitd, ettd kun se kasaantuu se
rasitus, ettd esim. 10 vuoden pééstd haluanko
ettd mulla on sitten toimiva selka.”

Kuulo on toinen mitd Ruu mietti lukiossa,
ettd jos se alkaisi kovasti huononemaan kuten
Ol-puolensa suvussa on ollut tapana. Tastd
syystd hdn mietti, ettd ei ehkd kannata aina-
kaan viittomakielen tulkiksi opiskella, vaikka
se olisi voinut kiinnostaakin.

“Ettd enhén mai voi sellaista tehdé jos en ite
kuule. Se oli sellanen vaihe kun aloin stres-
saan siitd kuulon heikkenemisen mahollisuu-
desta. Mutta sellasta téé on ettd pitkall4 tahtai-
melld tdytyy miettii. Vihemman mé koskaan



mietin mitédn tapaturmia tai riskejd kun pit-
kaaikaista fyysisti rasitusta.”

Ruu valmistui lukiosta syksylld 2019
hyvilla arvosanoilla. Sen jilkeen hin ei ollut
than varma mité haluaisi tehda.

“En kuitenkaan ajatellut ettd menisin yli-
opistoon eli en tehnyt padsykoetta edes tosis-
sani, mutta paésin kuitenkin puolivahingossa
sisddn todistusvalinnalla opiskelemaan suo-
men kieltd Tampereen yliopistoon. Olin
samalla hakenut amikseen, jonne olisin my0s
padssyt, mutta péitin ettd menen nyt yliopis-
toon koska ajattelin etten sinne padse valtti-
matti toista kertaa ainakaan yhta helposti.”

Ruu kévi yliopistoa etdnd vuoden kunnes
huomasi kesilla ettei halua endi jatkaa ja haki
ammattikouluun uudelleen, ja pédsi aloitta-
maan mittatilausompelijan ammatillisen
perustutkinnon.

“Se on ollut ihan bangeri!”

Se on tuntunut Ruun mielestd hyvilti ja
sujunut hyvin. Linja on yo-pohjainen ja 2-
vuotinen, eli Ruu valmistuu nyt kevaalla -23,
kun aloitti syksyllé -21. Ruun mielesti oli kui-
tenkin hyvé testata yliopisto, nyt hin tietdd
ettei se sovi hdnelle itselleen vaikka onkin péar-
jannyt akateemisesti aina hyvin.

Yliopistossa mm. itseohjautuvuus oli sel-
laista miké ei tuntunut sopivan ja tuntui jopa
epasaavutettavalta Ruulle itselleen.

“Yliopisto tuntui teenndiseltd ja typerdlta.
Silloin oli se korona ja kaikki eténd, ei ollut
mitddn verkostoa, ei mitdédn tukea sithen yli-
opistoon ja tajusin, ettd kolmasosa mun moti-
vaatiota oli ollut, kun aattelin pédstd koke-
maan sitd haalarikulttuuria ja hain siitd yli-
opistosta sellaista yhteisojuttua ja kun sité-
kién ei oikein saanut ja se opintojuttu ei tun-
tunut mielekkailta eikd muutenkaan kiinnos-
ta sellainen pohiné. Tuntuu ettd yliopisto on
sellanen ettd vaan puhutaan paljon eiké tehda
mitéén ja ollaan vaan olevinaan kauheen pal-
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jon muita parempia.”

Ruu pitdd ammattikoulussa siitd ettd on
arkirytmi, mitd yliopistossa ei ollut. Han pitéa
siitd, ettd menee aamulla johonkin ja pddsee
iltapdivalld kotiin. Ammattikoulusta on loyty-
nyt myos yliopistosta puuttumaan jadnytta
yhteisollisyytta.

“Ollaan sen luokkaryhmén kanssa jossa
mulla on aika hyva kaveriporukka, jonka kans-
sa tulee hengattua muutenkin esim.
Tampereen yossi. Sielld on muutenkin myds
porukkaa, joka ei oo jddmassa sille alalle, ettd
on vaan vihén niinku vélivuodella tai testaa-
massa ja menossa sitten johonkin ‘oikeeseen
kouluun’. Ei oo vahvaa ryhmédmentaliteettia
ammatin suhteen eikd sen suhteen olla samal-
la aallonpituudella ettd kaikki olis hirveen
tosissaan siitd tekstiilialasta. mutta on haus-
kaa ettd on péivittdin tekemisisséd ihmisten
kanssa. jotka ymmartia siitd omasta jutusta ja
puhutaan samaakieltd.”

Ammattikoulussa heilld on padasiassa val-
mistamisen tunteja suurin osa viikosta.

“Vililld on tietysti jotain sellaista turhaa,
viestintdd ja markkinointiopintoja, kukaan ei
pidé niistd, mutta ne pitdé vaan tehda kun ne
kuuluu siithen tutkintoon, vaikka se tuntuu tur-
halta.”

Ruun opiskelussa ei ole ollut tarvetta kos-
kaan mitenkdén huomioida Ol:ta. Hén ei ole
varma onko opettajat peruskoulun jilkeen
tienneet ettd hinelld on OI, mutta ei ole sen jél-
keisissd opiskeluissa ainakaan ollut mitéédn
tarvetta kertoa Ol:sta.

Opinnot ovat Ruulla sujuneet hienosti
aina. Viime vuonna tosin sattui tapaturma, tuli
nilkan nivelsidevamma, mutta kylla silloin-
kin Ruu pystyi kdymain koulua aika hyvin.

“Kévin testaamassa boulderointia ja uni-
versumi muistutti ettei mun kannata kokeilla
uusia asioita, vaan pysya vaan omalla kaistal-
lani.”



Hieman se hankaloitti eliméi sen tapatur-
man jalkeen, kun opiskelu ei Ruun alalla ole
pelkkdd istumatyoti ja melko paljon kulje-
taan omilta koneilta saumureille ja silitys-
laudoille ja leikkuupoydille, mutta siiné kui-
tenkin pystyi aika hyvin toimimaan. Pddasi-
assa Ruu tarvitsi apua ruokalassa tarjottimen
kantamiseen. My0s koulumatkasta julkisilla
tuli pidempi, silla Ruu teki ylimaérdisen vaih-
don lyhentdékseen kdvelymatkaa. Ruu kokee
ammattikoulun aikataulujen ja opettajien ole-
van senkin suhteen joustavia, ettd milloin
pitdd olla paikalla, mika helpotti tapaturman-
kin jalkeen koulunkéyntia.

“Amis tosi jees. Mutta kylldhén télld alalla
voi olla my0s aika staattista tyoté, tydasennot
saattaa olla sellaisia ne ei valttaimétté ole hir-
veen ergonomisia ja onhan se mahdollista ettéd
se alkaa kuluttaa. Se vaikuttaa my0s mitd
alkaa tekeen, jos vaikka kisittelee jotain tosi
raskaita kankaita, mietin tyyliin purjeita. Ettd
kylla siindkin saattaa joutuu miettiin jotain jut-
tuja kehon kestdvyyden suhteen mut ndd nyt
on sellaisia asioita mitd pitdd miettid kun elda
kehossa ylipdatdan. Ja jos tyotd tekee sen 40h
viikossa niin aika harva ty6 on lopulta hyvaks
kenenkadn keholle, niin verrattuna moneen
tad on kuitenkin aika kevyttd.”

Ruu toivoisi tyodllistyvansad aluksi teolli-
suuteen. Tampereella on aika paljon tekstii-
liteollisuutta, ja hdnen mielestddn sellainen
ty6 olisi hyvd mahdollisuus péésté harjaantu-
maan ompeluun, jota kautta saisi sitd rutiinia.
Ruu kokee, ettd kahden vuoden ammattiopin-
tojen jdlkeen oma osaaminen on vield lapsen-
kengissd. Se oikea ammattiosaaminen vaatii
tyokokemusta aika paljon, ja Ruuta kiinnos-
taa sellainen rutiini.

“Ehké jossain vaiheessa sitten jotain muu-
ta. Mua kiinnostaa, tai on kiinnostanut jossain
vaiheessa enemmainkin, kdsitydonohjaus esim.
tydvaenopistolla ja sellainen kurssiopettami-
nen tms. touhu. Téll4 hetkelld tai viime aikoi-
na ei juuri ole se ollut mielessd mutta en koe
ettd ompeleminen olisi vélttdmattd se ‘the laji’
vaikka olenkin sité nyt opiskellut ja pidén sii-

49

td, mutta kaikki tekstiilikdsityo kiinnostaa.”

Saattaa olla etté jossain vaiheessa Ruu haa-
lii liséa tutkintoja esim. kudonnan artesaanin,
koska hinté kiinnostaa kaivautua kasityope-
rinteeseen ja kaikkiin vanhoihin tekniikoihin,
mikd on vield enemmén kisin tekemisté
koneen sijaan. Ruu kertoo my®os, ettd nuores-
sakin sukupolvessa on paljon kiinnostusta his-
torialliseen tekstiiliin ja késityohon ja kési-
tyOt on nostanut trendikkyyttddn. Ruu nikee
tosin ongelmaa siind, ettd sitd ei tueta ylem-
maltd tasolta ja hénenkin alan koulutuksesta
tunnutaan leikkaavaan koko ajan jolloin tieto-
taidon eteenpdin siirtdminen on vaikeaa ja sité
on vaikea tehdd isommassa mittakaavassa.
Ruu toteaa, ettd oppilaitoksia kuolee ja koulu-
tukset eivét saa sitd tukea mitd ne vaatisivat ja
etenkin monet vihemmén suositut lajit kuten
vaikka pitsinnyplays.

“Harrastuksenani nypléén pitsid ja jonkin
verran oon viimeaikoina taas alkanut neulo-
maan, kaikkea sellasta puuhailen. Eli késityo-
juttuja, lahinnd lankoihin liittyvid, yksin ja
yhdessd. Ja sopivasti vastapainona tulee
satunnaisesti esim. heiluttua sielld Tampereen
yOssd.”

Ruu kertoo ettei késityonopettajan opinnot
talld hetkelld kiinnosta, koska yliopisto ei kiin-
nosta, mutta pitdd mahdollisena myds oman
alan ammatilliseksi opettajaksi jossain vai-
heessa opiskelua.

“Se on kans semmonen mistd ei puhuta,
ettd opettajaksi voi ruveta ilman ettd kay luki-
onjayliopiston.”

Kaésitydala on Ruun ndkokulmasta kuiten-
kin aika OI-ystdvéllinen ala, ainakin hinelle
itselleen. Kotiompelukoneisiin verrattuna
koulussa ja ammattilaisten kdytossd olevat
teollisuuskoneet ovat kuitenkin aika raskaita
koneita, joissa koneet polkimineen ovat kiin-
teitd kokonaisuuksia, joiden operointiin ky-
tetddn tyypillisesti molempia jalkoja, ja tyos-
sd voi olla monenlaista esteellisyyttd, jota hian
el osaa itse edes ajatella. Ruu kokee, ettd



hénelle ala on sopinut seké psyykkisesti ettd
my0s fyysisesti kuitenkin hyvin.

“Saanéhda sitten varsinaisessa tydssé, teol-
lisuudessa se saattaa menni niin yksipuoli-
seksi. Mutta toi on myos sellainen ala, jossa
moni ryhtyy yrittdjéksi, niin sitten pystyy itse
padttdmédn niistd tunneistaan ja tydoloistaan

Opiskelemaan,
ehka jopa toiselle
paikkakunnalle?

Monen nuoren edessi on jossain vaihees-
sa se vertauskuvallinen askel, kun on aika
pohtia tulevaisuutta ja opiskeluja. Joskus kay
kuten itselleni: pienelld paikkakunnalla ei
ole tarjota vaihtoehtoja ja edessd on muutto
ehki jopa toiselle puolelle Suomea.

Muuttaminen kotoa ja itsendistyminen
ovat aina isoja asioita, mutta varsinkin sil-
loin, kun siihen liittyy mahdollisia vammai-
suuden mukanaan tuomia erityistarpeita. Se
ei kuitenkaan ole missdin nimessa este ldhte-
miselle. Omasta puolestani voin sanoa, ettd
maailma on auki kaikille, riippumatta siita,
millaisia toimintakyvyn rajoitteita meilld on.
Kokosinkin pienen muisti- ja vinkkilistan sii-
td, mitd asioita mahdollisesti on hyvé ottaa
huomioon, kun ldhtee tutkimaan maailmaa
omillaan.

Vammaispalvelut

Monella meistid on esimerkiksi kuljetus-
palveluita, henkilokohtaista apua tai muita
mahdollisia vammaispalveluita omassa koti-
kunnassa ja nykyéddn hyvinvointialueella.
Vammaispalvelupditokset eivét sellaisenaan
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ja -ajoistaan, joustavuus on se minka se sitten
mahdollistaa.”

Haastattelu: H. Karanka
Teksti: H. Karanka ja Ruu Karanka

Kuva: Ruun arkistoista

siirry suoraan alueelta toiselle, mutta sinulla
on oikeus uudella alueella palveluihin siinad
missd vanhallakin. Palveluntarve ei varsinai-
sesti muutu asuinpaikan muuttuessa, vaikka
toki esimerkiksi uusi asunto voi joko lisété
tai vdhentdd vaikkapa avustajan tarvetta.
Mutta miten siis liikkeelle? Ole ensin
yhteydessd nykyiseen vammaispalveluiden
tyontekijaasi ja kerro muuttoaikeista. Tamén
jalkeen saat héineltd varmasti myds ohjeita,
mutta seuraava askel on olla yhteydessi
uuden alueesi vammaispalveluihin. Jos et tie-
déd keneen, voit etsid alueen nettisivuilta vaik-
kapa toimistosihteerin yhteystiedot ja hin
ohjaa sinut oikeaan paikkaan. Usein muutto
etenee niin, ettd vanha alueesi sdilyttda
nykyiset palvelusi siihen asti, kun olet saanut
uudelta alueelta padatokset, tatd voit myds suo-
raan vaatia. Uuden alueen ja vanhan alueen
vammaispalvelut saattavat nykyaikana
ehdottaa esimerkiksi Teams-palaveria, jossa
palveluntarpeen arviointi kdydaédn lépi. Voit
samalla myds kdyda 14pi esimerkiksi tulevan
asuntosi muutostoitd, mikali niihin on tarvet-
ta.

Kuntoutusraha

Kelan asiakaspalvelu osaa neuvoa, mika
on oikea taloudellisen tuen muoto opiskelu-
jen ajaksi. Opintotuen sijaan voit saada esi-
merkiksi ammatillisena kuntoutuksena kun-
toutusrahaa opintojesi ajaksi. Nuoren kun-
toutusrahaa maksetaan opiskelun tai muun
tydeldmain téhtddvin kuntoutuksen ajalta.



Voit saada nuoren kuntoutusrahaa, jos olet
16—19-vuotias, tyo- tai opiskelukykysi tai
mahdollisuutesi valita ammatti tai ty6 on hei-
kentynyt sairauden tai vamman vuoksi, tar-
vitset erityisid tukitoimia, jotta voit opiskella
tai osallistua muuhun ty6llistymistd edista-
vadn kuntoutukseen (esim. tyokokeilu tai -
harjoittelu ja sinulle on laadittu hyvinvointi-
alueellasi henkil6kohtainen opiskelu- ja kun-
toutumissuunnitelma (KHOPS) opiskelun
tai muun kuntoutuksen ajalle. Liséksi tarvit-
set ladkarin B-lausunnon. Kela ohjaa ndissa
sinua eteenpdin ja voit samalla varmistaa,
ettd mahdolliset muut tuet (esimerkiksi vam-
maistuki) ovat kohdillaan.

Kuntoutusrahan suuruutta voi kéydé las-
kemassa Kelan sivuilla olevalla laskurilla, sil-
14 sithen vaikuttavat my6s mahdolliset aiem-
mat ty6tulot. Jos sinulla ei ole tuloja tarkaste-
lujakson aikana tai ne ovat hyvin pienet, péi-
vérahasi on véhintdin vihimmaismaériinen.
Vuonna 2023 nuoren kuntoutusrahan ja
ammatillisen kuntoutuksen ajalta maksetta-

van kuntoutusrahan vdhimmaéaismiard on
36,91 euroa arkipaivalta.

Mitia muuta?

Tamaén liséksi voit muuttaessasi hyddyn-
téd erilaisia jarjestdjen tukipalveluita, mikéli
mieltési askarruttaa jokin. My0s esimerkiksi
yhdistyksemme aktiiviset sosiaalisen medi-
an kanavat tarjoavat varmasti apua mieltd
askarruttaviin seikkoihin.

Jos muutat itseni lailla pienestd kylastd
isompaan kaupunkiin, kannattaa myds kat-
soa, millaisia harrastusmahdollisuuksia kau-
punki tarjoaa. Itse olin ikdni haaveillut jouk-
kueurheilusta, mutta isossa kaupungissa se
oli minulle mahdollista sdhkopydrétuolisali-
bandyn kautta.

Rohkeutta ja onnea uusiin haasteisiin!

Teksti: Anni Kyroldinen

Kuva: Helene Honkala

51



Perhosen elamaa

Heips hei pitkésté aikaa. ..

En muista miti olen viimeksi kirjoittanut,
mutta jatketaan vuoden 2022 kevéésta.
Huhtikuun lopussa meidén kolme ystévaé lait-
toivat meille pienkerdyksen, jotta saataisiin
porrashissi Neelalle. Kerdys kerkesi olla vain
kuukauden kasassa, kun Amslift viela teki tar-
jouksen, ettd he maksavat hissistd puolet ja
me toinen puoli, ndin meilld olikin jo koko
summa kasassa. Tdma sopi ja néin tapahtui.

Porrashissi asennettiin viikkoa ennen leik-
kausta. Neela oli niin iloinen, ettd vuodatti
onnen kyyneleitd, kun hissi oli asennettuna
kotona. Kerdykseen osallistui 208 ihmista,
mm. Janne Kataja, joka myds ndhtiin kun kéy-
tiin Masked Singer -kuvauksissa. Than usko-
matonta. Meidén jakso on kolmas jakso
uusimmalla kaudella ja kylld Neela ndkyy jak-
sossa. Tada (porrashissin tuoma) helpotus

Osallistuttiin - toukokuussa OI-yhdistyk-
sen jarjestimddn perheviikonloppuun, joka
oli kylla mahtava viikonloppu. Lisda néité!!!
Kesdloma alkoi ihan normaalisti ja luokka-
aste nousi neljanteen. Kesédkuun lopussa alkoi
uimakoulu, missid Neela suoritti 3 merkkia.
Tosin pitkdn matkan sukellus oli todella haas-
tavaa, mutta sai suoritettua senkin.

Heindkuussa osallistuttiin sivunéyttelijoi-
nd Onnela-sarjan uuden kauden kuvauksiin ja
neidilld oli hauskaa ndhdé julkkiksia. Kesd
meni kylld nopeasti ja ihan vaan olemalla men-
tiin aika pitkalti pdiva kerrallaan. Jouduimme
myds poikani kanssa myds leikkauksiin eri-
néisisté syista.

Koulu alkoija arki palasi. Infosimme ajois-
sa koulua, etti syyskuussa menndin isoon
leikkaukseen. Koulu alkoi suunnitella hyvis-
sd ajoin kuinka Neelan koulunkéynti onnis-
tuu, jos kipsit tulee ja hyvin suunniteltiinkin.
Leikkaus ei mennyt kuitenkaan suunnitelmi-
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Neela 2023 Kuva: Kristoffer Aberg

en mukaan vaan neidille tuli iso verenmene-
tys koska reisiluu murtui pahemmin. Joten
salissa tuli kiire ja tehotiimikin jouduttiin kut-
sumaan. Kaksi paivai leikkauksesta kuvattiin
uudestaan ja mutterit oli irronneet, joten mat-
ka takas saliin. Sit tuli ne kirotut kipsit eli lan-
tio-alaraajakipsi 3 viikoksi. Ja siis leikkaus oli
tarkoitus tehdd molempiin reisiin, vaihtaa nau-
lat ja tehdd jonkun nékdnen suoristaminen,
ettd saadaan varpaat osoittamaan oikeaan
suuntaan. Verenvuodon takia leikkaus tehtiin
vaan vasempaan reiteen ja oikea jédi odotta-
maan tammikuuta.

Kolmen viikon péésti kipsi poistettiin ja
tuli lupa alkaa laittaa jalkoja alas. Tdmén kol-
men viikon aikana Neelan avustaja koulusta
tuli kotiin ja he olivat yhteydessa etdné luok-
kaan. Than mahtavaa!! Viiden viikon jdlkeen
oli taas kontrolli, jossa saatiin varauslupa
jalalle ja sitd treenattiin kovasti. 14.12.2022
oli viimeinen kontrollikdynti, missa tuli tieto,
ettd nyt on luutunut hyvin ja ei ole pelkoa,
joten voidaan laittaa uuteen leikkaukseen.



Tosin leikkaus ei ole nyt tammikuussa, jos
edes kuuden kuukauden pddstdkddn, mutta
ehké jouluun 2023 mennessd. Mind siind sit
kyselin ettd mité jos kaatuu? No sit se leika-
taan heti!

15.12. sain puhelun koulusta, ettd Neela oli
kaatunut/pudonnut tuolista, kun koulukaveri
juoksi ja takki jéi kiinni pyorétuolin sarviin ja
meni alta. Voiv.... dkkid koululle jalanssi pai-
kalle. Matkalla ULS:iin mietin, ettd eihdn se
nyt voinut murtua mitdén, et nyt ei ole hyvé
hetki, mulla on didin kodin tyhjentdminen,

perunkirjoitukset, hautausasiat ym. ym. Ja kai-

ken liséksi illalla on vihdoin tyttéjen joulu-
juhla misséd Neelakin esiintyy. Koulun kans
oltiin koko ajan yhteydessd, ettd ollaanko
tulos vai ei. Neelan luokan esiintyminen siir-
rettiin viimiseks, ettd Neela kerkee, jos me
padstddn kotiin. Tulikin tieto, ettd me men-
nddn osastolle. Ja Neela raivos ekaa kertaa
niin vahvasti, ettd kaikki sangyssa ollut irto-
nainen lensi lattialle. Koulusta kuitenkin otet-
tiin virtuaalinen yhteys ja me oltiin ndin muka-
najoulujuhlassa.

Neela leikattiin kolme pdivéa ennen joulu-
aattoa. T4td ennen jouduttiin tekeen isoja jar-
jestelyjd, koska Antti oli toissd muualla, joten
Nelmalle piti jéarjestdd paikka. Onneks mei-
dén tukiperhe otti neidin vastaan. Neelan leik-
kaus kesti kymmenen tuntia ja oli muuten
kamalat tunnit. Itelle tuli askelia yli 20 000. Ja
sit alettiin jannittad padstaankdo joulu olemaan
kotona vai sairaalassa. Onneks péistiin ko-
tiin. Ja taas harjoiteltiin liikuttelua ja siirtymi-
sid. Kivut Neelalla oli kuitenkin nollassa, mut-
ta psyykkinen pelko oli ja on edelleen kovasti
lasni. Neela jdisi mieluusti sénkyyn tai pyora-
tuoliin. 30.1.2023 oli kontrolli ja sielld kdytiin
lapi tatd. Ortopedi Topi laittoi ldhetteen psy-
kologille, ettd saadaan pelot minimiin. 2.2. oli
vuosikontrolli missd kehuttiin, ettd arvot on
hyvit ja vastine tulee edelleen kaikkeen. 20.2
pitdis vihdoin olla infuusio joka on jo puol
vuotta myo6héssd, mutta Helena sano, etté se
ei ndy kuitenkaan luuntiheydessid. Neelan
pituus on tasan 120 cm!

Neelasta on tehty MTV3-minidokkari.
Myo6s Hymy-lehti, [Ita-Sanomat ja Amslift on
tehnyt juttuja neidistd. Ne 16ytyy internetin
maailmasta, kun googlettaa Neela Markkula.

Tekstija kuvat: Minna Manninen

H
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Kuvauksissa, Janne Kataja ym
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Maailmalla -
ulkomaankirjeen-
vaihtajan erikois-
palsta

Viimeisen puolen vuoden aikana olen
tutustunut Andalusian paikalliseen ter-
veydenhoitoon mukavan monipuolisesti. Ja
mikd parasta, saanut lddkityksenkin kun-
toon!

Nyt on tippaa, laastaria, pillerid jos toista-
kin ja kaikenmaailman rohtoa ja yrttid. Se tds-
sd Espanjan maassa on varsinaisen mukavaa,
kun kaikki ladkarikédynnit ovat tdysin mak-
suttomia, suorastaan ilmaisia ja lddkkeetkin
vain pari euroa tai alle, jos sitdkadn, per purk-
ki per kuukausi. Syytd ollakin, silld palkat
tadlld ovat erityisen kehnot. Olen siis suoraan
sanottuna varsinaista halpatydvoimaa.
Onneksi intohimoni matkustaminen minua
kiinnostaviin kohteisiin on tdlti kisin mel-
kein maksutonta, kun asun jo ldhes paikan
paalld valmiiksi.

Joulun vietin Sierra Nevadan vuoristossa
hauskassa pikkukyldssd muutamien ystavien
kanssa. Aika kului joutuisasti lautapelejd
pelatessa, suomalaisia jouluruokia syodesséi
ja ympéristoon tutustuessa. Rajuimman
tutustumismatkan lahiseudulle suoritti kissa-
ni Pesto, joka oli ldhtenyt hetken avoimena
olleesta ikkunasta omalle safarilleen. Hin
poikkesi siind aikansa kuluksi nimittéin tap-
pamassa yhden seepran, kun ei padssyt heti
kohta takaisin sisdlle. Emme nimittdin huo-
manneet poissaoloaan ennen kuin vasta sit-
ten, kun hin keksi tulla sellaisen ikkunan
taakse pilyileméén, jonka ddressd olimme
pelailemassa lautapelejamme.

No mutta sellaista sattuu. Mukanamme
reissussa oli muuten myos leppoisa koira
Rey, joka osasi kiyttdytyd eldinystdvainsa
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huomattavasti maltillisemmin.

Heti maaliskuun alussa teimme seuraavan
eldinsafarimme, joka suuntautui jélleen
asuinmaahamme Espanjaan. Liksimme
viahidn pienemmalld porukalla tomppaile-
maan kohti Marbellaa ja sen pohjoispuolella
olevaa vuoristoa. Mukana oli kaksi ihmisté ja
kaksi eldintd sekd yksi Tomppa-niminen
auto.Tomppa kuvitteli olevansa maastoauto
tai mika lie safarijeeppi. Minulla ei ollut tie-
tenkdédn osuutta asiaan, vaikka ratin takana
istuinkin pohjan ottaessa - jilleen kerran -
mukavasti maastoon kiinni. Asioita vaan
tapahtuu. Perille pédstiin Genalguacilin pik-
kukyléén ja ndhtiin valtavan paljon kummal-
lista taidetta pitkin kyldd ja melkein maita ja
mantujakin. Ja olihan sielld hieno sisétaide-
museokin, jonka kruunasi kylén ainoa hissi,
jotaen koko kyldssa olisi uskonut olevan ole-
massakaan. Niakyméat museon kattoterassilta
olivat henkeésalpaavat, kuten koko kylésta-
kin, ettei sen puoleen.

Yon yli nukuttua karvainen seurueemme
jatkoi matkaa Jazcarin sOpOon siniseen
kyléén, jossa on aikoinaan kuvattu mita lie
smurffimainostuotantoa ja jota varten koko
kyld maalattiin siniseksi ja jonka kyléldiset
halusivat jéttda sellaiseksi kuvausten jal-
keenkin. Pesto-kissa viihtyi hyvin selédsséni
repussa talsiessamme ympéri sinisté kyléa ja
Rey-koira taas sanoi oman mielipiteensé
smurffitouhusta nostamalla takajalkaansa
Velhomaalauksen edessd ja tdhtddmalla
asiansa tarkasti suoraan Velhon jalkoihin.

Viela tuli maaliskuun puolivélissi lahdet-
tyd Afrikan mantereenkin puolelle, Espanjan
itsehallinnolliseen kaupunkiin Melillaan.
Matka taittui tyylikkdasti oikein potkuriko-
neella yli vélimeren Malagasta Melillaan
noin puolessa tunnissa. Melillasta sitten kdve-
limme reput hotelliin jatettyimme rajan yli
Marokkoonkin. Jonot mennessi rajalla oli-
vat hurjat osittain johtuen paikallisista juhla-
pyhistd, mutta me emme onneksi etuilleet
yhtddn. Emmehén me? Illan tullen palasim-



me Marokosta - edelleen omin jaloin - takai-
sin Melillaan, eli Espanjan puolelle, jossa
meitd odotti hotelli tavaroinemme. Aamulla
herdtesséni 1dhdin meditatiiviselle varhais-
kavelylle vanhaan kaupunkiin La Viejaan ja
sielld olevaan linnoitukseen monine museoi-
neen. Tésté jalkani ja selkdni eivit piténeet,
mutta silméni ja sieluni kylld. Melillaa suo-
sittelen kaikille etenkin arkkitehtuurista kiin-
nostuneille, sieltd [0ytyy tuhat modernistista
rakennusta, kaupungin ihmiset ovat muka-
via, ruoka maistuvaa ja ihan oikeaa marok-
kolaista minttuteeti saa joka paikasta, vaikka
Espanjan puolella ollaankin.

Fuengirola 15.3.2023

Lulude Espana
ulkomaankirjeenvaihtaja
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Kuvat: Natalie Mdkinen

Ulkomaankirjeenvaihtajaa tanssituttaa
linnoituksessa.
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Eraan hulluuden
anatomia 65

Tuon naapurimaan, vaan ei ldnnenpuolei-
sen, touhujen vuoksi pdéhini iskeytyi takau-
tuneita muistoja. Vuoden 1944 aikana olim-
me seisoskelleet veljeni kanssa Vidhéssi-
royhiossa alakaupalla, Osuusliike Oma sil-
loin, ja katselimme maailman menoa. Joku
paikallinen asukas, joka ei meitd tuntenut, oli
kysynyt: ”Kenenkés lapsia te olette?” "Me
ollaan lutin poikia”, oli viisivuotias isovelje-
ni vastannut. Kaikki sodat ldpikdyneeni isa-
ni oli silloin ollut vield siis luutnantti ja yleni
jossain vaiheessa kapteeniksi. Tuo kohtauk-
sen paikka oli didinisdni, siis taatani livarin,
asunnon ja tyopaikan Saukon koulun ldhi-
kauppa.

Sodan jidlkeen oma muistikuvani on kun
Helsingissa asuva vaarini, eli isdn isé, asteli
Erétietd alaspdin kotiamme kohti tullessaan
kylddn Tampereen Nekalaan. Toisessa
kddessa vaarillani oli kulunut pahvinen mat-
kalaukku, jossa nurkissa metallivahvikkeet.
Muistan my0s kuinka hén sitten perille paés-
tydédn avasi laukkunsa ja s6i omia evéitdén.
Leikkasi limpun puolikkaasta palan ja lisédsi
sithen voipaperinyytistd nokareen voita.
L&hinna mielenkiintoinen oli tuo veitsi, silld
se oli normaalin ruokailuaterimen veitsi, jos-
ta oli aikojen kuluessa hioutunut alkuperéi-
sestd leveydestddn puolet pois. Vaarini oli
suutaritaitoisena pitdnyt veitsen hiomalla
terdviand. Télle tapaukselle ajankohdaksi
tulee vuosi 1947.

Sotimassa olleilta miehiltd, myds isdltani,
kului sodan jélkeen valtavat miérdt viinaa ja
tupakkaa. Sotamuistoista ei juurikaan kotona
kerrottu ja paineita oli ilmeisesti paljon.
Joskus viimeisind elinvuosikymmenindin
ditini kertoi minulle ettd kerran isé illalla jo
sdngyssd maatessaan ponkaisi istumaan ja
tuijotti pitkédn ovelle. Aitini ei saanut isilti-
ni minkdinlaista vastausta kun hén oli kysy-
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nyt: ”Miké sinun tuli?”” [sd meni vain takaisin

Nyt vilihyppdys tdhédn nykyaikaan. Ennen
joulua Traficom laittoi kirjeen minulle, etti
poliisille on toimitettava ladkarintodistus ajo-
korttiterveydestd ennen tdmédn vuoden hel-
mikuun puoltavélid. Ajokorttini oli kylla kor-
tin mukaan voimassa viisi vuotta, mutta kort-
tia kolme vuotta sitten uusiessani ladkéri oli
kirjoittanut ladkérintodistukseen ettd kolmen
vuoden jélkeen on toimitettava uusi todistus
ajokunnosta. Syyni oli ilmeisesti se etté 144-
kéri oli lopulta uskonut ettd minulla voisi olla
kaihikin ja kirjoitti samalla l&hetteen silmien
tarkistukseen.

Koska vaimollani oli hoidettavana puheli-
mitse omia asioitaan terveyskeskuksen kans-
sa pyysin hdntd samalla kysymaén ladkéariai-
kaa minulle ajokorttiasiassa. Terveyskes-
kuksesta vaimolle oli sanottu ettd minun olisi
parasta menné yksityiselle puolelle hoita-
maan asia. Tietysti en tuohon uskonut ja niin-
pd menin sdhkoistd kautta kyselemédén ter-
veyskeskuksesta lddkériaikaa. Terveyskes-
kushan puhelimitse yhteyttd otettaessa
ilmoitti nauhalta ettd ota yhteytté netin kautta
dlaka jaa odottamaan. Jos asiasi koskee sité
paina yksi jos tétd paina kaksi ja niin edel-
leen. Sdhkoinen lomake oli rakenneltu sen
verran epdhyvin etti jouduin hieman kirjoit-
tamaan yliméaéréisté joihinkin kohtiin selitta-
esséni asiaa. Kuuloni vuoksi pyysin vastauk-
sen asiaani sdhkdpostiini tai tekstiviestilla.
Vastausta ei kuulunut viikkoon ja niinpa
kdvin Terveystalon ladkérilla hakemassa
tuon tarvitsemani lddkdrintodistuksen.
Laakarin tutkimus oli 1dhinnd numeroitten 8,
6 ja 5 selvittelyd molemmat silmét auki sei-
nin pieneneviltd numeroriveiltd. Hinta suo-
lainen yli puolentoistasataa euroa.

Sitten jossain vaiheessa paljon my6hem-
min tuli tekstiviesti ettd minulle on viesti
Tampereen terveyspalvelujen sivuilla.
Viestissd oli myos linkki mitd klikata.
Klikkasin enkd huomannut sivulla mitéén jér-



kevdd jatkoa, josta edetd ja
jitin asian sikseen. Meni
taas viikko ja sain terveys-
keskuksesta kirjeet ettd
minulle on varattu sairaan-
hoitaja-aika silloin ja silloin
jatdmén jalkeen ladkariaika
jonkin ajan padstd. Asia on
ok pédttelin ettd menenpd
katsomaan mité nuo ajat kos-
kevat.

Mennessédni aikoinaan
sairaanhoitaja ilmoitti ajan
koskevan ajokorttitodistus-
ta. Sanoin etti asia on jo hoi-

dettu. Teimme kuitenkin
jokusia muistitestejikin
kun haukuin Terveystalon lddkérin ldhes
mitddntekeméttomaksi ja ldhinni kiskurihin-
noittelijaksi. Suurin osa lédhes tunnin ajasta
menikin sitten sairaanhoitajan kanssa muka-
vasti lonkastani ja yleisestd kunnostani kes-
kustellen. Ehdimme tuossa ldpikdyda
ahtaanpaikan kammoani ja jonkinasteista
paniikkihdiridtanikin, joista en ennen ollut
keskustellut ammatti-ihmisten kanssa. Hy-
vén vinkinkin sain auton pesettdmiseen kési-
pesussa, jottei tarvitse olla autonpesuauto-
maattiumpioissa. Pesupaikan ehdin jo testa-
takin ja muiden tekemén kdsinpesun ajan
istuskelin lueskellen kirjastossa. Pesupaikka
oli saman rakennuksen kellarikerroksessa.

Ehdotin sairaanhoitajalle l4d4kérinajan
peruuttamista, koska ladkéariaika koski jo hoi-
dettua ajokorttiasiaa. Hoitaja sanoi kuitenkin
ettd aikaa ei kannata perua. Kédyntini yhtey-
desséd annoin sairaanhoitajalle pari Hauraat
Luut -lehted ja késkin hédntd toimittaan ne
luettuaan edelleen ladkérille.

Ladkariaikakin tuli ja liki tunti kului taas
todella hyvin terveytténi tutkaillen. Ndin nyt
ensimmadisen kerran tuon jo vuoden vanhan
lonkastani otetun rontgenkuvankin. Keskus-
telimme my0s Taysin endokrinologisesta
puolesta ja kerroin sielld tehdyisti aiemmista
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Ol-tutkimuksista sekd hoidoista. Myo6s oli
puhetta Coxasta ja nivelten vaihdoista OI-
laisille. Sainpa reseptinkin, siis ladkérin
ehdottaman, nivelrikon hoitoon tarkoitetun.
Antamani Hauraat Luut -lehdetkin olivat 144-
kérin poydalld. Kdynti oli todella asiallinen
jakaikin puolin hyva.

Nyt voimmekin hypati takaisin tuohon isé-
ni séngyssé istumaan nousemiseen. Iséni oli
kertonut didilleni vasta useamman vuoden
padstd, ettd han naki silloin isdns4, siis vaari-
ni, seisovan ovella tiysissd vaatteissa puku
paalla. Vuosi, jolloin isi katseli iltamyohdin
ovelle, oli 1950, silld olin sind vuonna Hel-
singissd vaarini hautajaisissa. Mielenkiin-
toista on etté tuota vaarin ilmestymisté seu-
raavana paivéni oli kotiimme tullut tieto etté
vaari oli kuollut edellisend pédivana ja ditini
kertoman mukaan jopa juuri samaan aikaan
kun vaari nayttaytyi. En tiedd kertoiko &itini
titd tapausta koskaan kenellekddn muulle
kuin minulle. Eldvien kirjoissa olevalta sisa-
reltani en ole kysynyt. Ja timad tarina on tosi.

Jouko Karanka



S M O OTH I E - matta, joten uskon, ettd timé maistuu muille-

kin kuin meidén perheelle. Kuitenkin tdhdn

nappara Vﬁlipala voi halutessaan lisdtd vaikkapa avokadoa
kOkO perheelle ja/tai cashewpihkinditd rasvan ldhteeksi

ilman, ettd maku juurikaan muuttuu.

Erilaiset smoothiet on helppoja ja nopeita Vinkkiné vield, ettd jos haluaa paksua, kul-
valmistaa kiireisessikin arjessa ja nithin saa  hosta lusikoitavaa smoothieta, jonka piille
upotettua paljon marjoja, hedelmid ja jopa  voi lisdtd vaikkapa myslid tai muroja, kan-
kasviksia. Usein smoothiet on tapa saada  nattaa pakastimessa pitdd paloiteltuja
vahdn nirsommatkin lapset syoméén (tai juo-  banaaneja. Jdiset banaanit tekevit smoothien
maan) sellaisia terveellisid aineksia, joita he ~ koostumuksesta paksumman ja tiyteldisem-
eivat valttamatta muuten soisi. mén. Ja nyt ei muuta kuin tehosekoittimet

surisemaan ja herkullista smoothieta valmis-

Téssd jutussa olevasta reseptistd on muo-  tamaan.
dostunut meididn perheen suosikki. Tdssé
smoothiessa on kéytetty vain "tavallisia"
aineksia pientd heraproteiinilisdd lukuun otta- Reseptija kuva: Marika Rajala

MANSIKKA-MANGO
SMOOTHIE

4 annosta

150 g (pakaste)mansikoita

100 g (pakaste)mangokuutioita

1 pieni banaani

2% dl maitoa

1% dl maustamatonta jogurttia

1%2 dl mango-passionnektaria (myos esim. pelkka
mango-, ananas- tai omenamehu sopii tahan)

(2-1 dl vaniljanmakuista heraproteiini-
jauhetta)

Sekoita kaikki ainekset tasaiseksi tehosekoittimessa.

Huom! Heraproteiinijauhe ei ole valttdmaton, mutta antaa mukavasti makua ja tuo hyvan
proteiinilisan, jolloin smoothie pitaa nalan loitolla

Vinkki! Kun nektariinit ovat sesongissa (kesa-syyskuussa), kannattaa kokeilla lisdta tahan
smoothieen vield 1-2 kypsaa nektariinia. Nektariinit tekevat smoothiesta vield astetta

herkullisemman :)
Resepti ja kuva: Marika Rajala

58



Suomen osteogenesis imperfecta -yhdistys ry

Poytakirja syyskokous 2022

Aika: 9.10.2022 klo 11:00
Paikka: Iso kokoustila, Ruissalon kylpyla, Ruissalon puistotie 640, 20100 Turku
Lasna: 17 yhdistyksen jasenta

1. Kokouksen avaaminen, laillisuuden ja paatésvaltaisuuden toteaminen
Yhdistyksen puheenjohtaja Eero Nevalainen avasi kokouksen klo 11:04.

2. Kokousvirkailijoiden valinta
Kokouksen puheenjohtajaksi valittiin Kari Anttila ja sihteeriksi Ella-Riikka Isometsa.
Poytakirjantarkastajiksi ja dantenlaskijoiksi valittiin Sari Saastamoinen ja Leeni
Kiikkila.

3. Yhdistyksen puheenjohtajan vaali
Eero Nevalainen valittiin puheenjohtajaksi vuodelle 2023.

4. Hallituksen jasenten ja varajasenten vaali erovuorossa olevien tilalle
Juha Sinkko ja Ella-Riikka Isometsa olivat erovuorossa ja heidat valittiin jatkamaan
hallituksessa. Juha Sinkon varajdsenena jatkaa Anita Ojanotko ja Ella-Riikka
Isometsan varajasenena Teresia Harri.

5. Toimintaryhmien vetgjien vaali
Toimintaryhmien vetgjiksi valittiin:
Aikuiset Marjukka Kekalainen
Nuoret Laura Salo ja tyépariksi Elina Linna
Lapset ja perheet Ella-Riikka Isometsa
Tiedotus Hulda Mae Karanka

6. Tilintarkastajan ja toiminnantarkastajan seka heidan varahenkildidensa vaali
Tilintarkastajaksi valittiin Harri Saarinen (HT-tilintarkastaja) MGl tilintarkastus Oy:sta
ja varatilintarkastajaksi MGl Tilintarkastus Oy.

Toiminnatarkastajaksi valittiin Pirkko Justander ja varatoiminnantarkastajaksi Leena
Saastamoinen.

7. Jasenmaksun suuruus
Jasenmaksut ovat olleet aikuisilta 15 euroa ja alle 17-vuotiailta 8 euroa. Paatettiin
pitéa jasenmaksut ennallaan.

8. Tulevan vuoden toimintasuunnitelman seka tulo- ja menoarvion hyvaksyminen
Molemmat hyvaksyttiin sellaisenaan ilman muutoksia.

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

10. Muut asiat
Ei muita kasiteltavia asioita.

11. Kokouksen paattaminen
Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 11:14.

Vakuudeksi
Kari Anttila puheenjohtaja Ella-Riikka Isometsa sihteeri
Leeni Kiikkila poytakirjantarkastaja Sari Saastamoinen poytakirjantarkastaja
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Sydamelliset kiitokset kirjoittajille!
Seuraavan lehden deadline 15.9.2023.

Teemana syominen ja juominen!
Materiaalit tulee toimittaa toimituskunnalle hauraatluut@oi-yhdistys.fi
em. paivamaaraan mennessa.




