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Mika on
Osteogenesis
Imperfecta?

Osteogenesis Imperfecta (lyhyesti OI) eli
synnynndinen luustonhauraustauti on perin-
ndllinen sairaus, joka johtuu kollageenin, eli-
miston sidekudoksessa olevan valkuaisai-
neen, perintdtekijoiden sdédtelemédn raken-
teen virheestd. Diagnoosin nimessd oste-
ogenesis tarkoittaa luun syntyé ja imperfecta
epatiydellista.

Sairaudesta on monia eri asteita. Joillain
se voi ilmetd vain pienind oireina, ja toisella
taas vaikeanakin kasvuhdiriond ja liikunta-
vammana. Luuston haurauden seurauksena
vihdinenkin ulkoinen voima tai vamma voi
aiheuttaa luussa murtuman. Kéaytinndssé
murtumia voi tulla jopa yskimisesté, naura-
misesta tai halaamisesta. Alylliseen kehityk-
seen sairaus ei vaikuta.

OI:n taudinkuva koostuu monista seké vai-
keusasteeltaan ettd esiintyvyyksiltddn yksi-
161lisesti vaihtelevista oireista. Kaikkia oirei-
ta ei ilmene jokaisen kohdalla. Murtumia ei
tarvitse olla. Oireita voi ilmetd erityisesti seu-
raavilla osa-alueilla:

Luustossa: Murtumat

Fyysisessd kasvussa: Lyhytkasvuisuus,
kasvun héiriot, epasuhtaisuus

Silmissa: Silménvalkuaisten sinisyys
Kuulossa: Kuulon heikkeneminen

Hampaat: Purenta-, ja kiilleongelmat,
poikkeava hampaiden véri

Muita oireita: Loysét nivelsiteet, runsas
hikoileminen, tihentynyt syke

Haluatko lukea lisd4?
www.oi-yhdistys.fi/osteogenesis-
imperfecta/

Pari kypsdd varrasta
Kuva: H. Karanka



Toimituskunnan
sananen

Taalla sitd taas ollaan, uusimman Hauraat
luut -aviisin ddrelld. Télld kertaa valitsimme
teemaksi ravinnon tai siis syomisen ja juomi-
sen — tuon valttdimattomén asian, joka tuo
monelle iloa, mutta toisinaan myds haasteita.
Syventyessési lehteen padset lukemaan, mil-
laisin kirjoituksin ja ndkdkulmin olemme
aihetta lahestyneet.

Lehden toimituskunnallekin kuuluu
oikein hyvéa. Usein lehden suunnitteluko-
kouksissa ideoita tulvii ja intoa riittdé. Siitd
omasta puolestani kiitos kaikille kollegoille-
ni ja erityiskiitos uusimmalle vahvistuksel-
lemme Aleksi Nevalaiselle, jonka esittelyn
padsette myos tistd lehdestd lukemaan. Ja
edelleen haluan muistuttaa jokaista, ettd
mukaan saa tulla. Jos ei halua toimituskun-
nan varsinaiseksi jaseneksi, niin ei hitaa, sil-
14 nimensd lehteen saa myos ldhettamélla
meille juttuja tai kuvia. Vaikka lehden nume-
roissa onkin vaihtuvia, jaseniston toiveiden
mukaisia teemoja, otamme tottakai vastaan
juttuja laidasta laitaan. Eli kynidt sauhu-
amaan ja toimittajan uraa kokeilemaan. Itse
olen ainakin huomannut, etté tillaiset jérjes-
ton kautta tehdyt kokeilut ja vapaaehtoistyot

voivat poikia taitoja ja ajatuksia myos muu-
alle omaan tulevaisuuteen ja eldméén. Ja tot-
ta kai haluamme, ettd jasenistomme moni-
naiset nakemykset ja ajatukset ndkyvat mah-
dollisimman laajasti, tavoittaahan lehti kaik-
ki jisenemme ja paljon muita ulkopuolisia,
jotka lehted tilaavat tai joille se toimitetaan.
Vertaistuen lisdksi lehti tarjoaa Ol-tietoutta
siis moneen suuntaan, eikd sitd tietysti voi
harvinaissairauden ndkokulmasta koskaan
ollaliikaa, eikd niin?

Sitten katsastetaan vield tulevaisuuteen.
Seuraavan lehden teemana on seniorit ja
ikdantyminen. Teeman mukaisia tai tiysin
sen ulkopuolelta olevia aihe-ehdotuksia, jut-
tuja tai ndkokulmia voi laittaa meille roh-
keasti tulemaan joko toimituskunnan jdsenil-
le haluamaansa viestintidkanavaa pitkin tai sit-
ten sdahkoOpostitse osoitteeseen
hauraatluut@oi-yhdistys.fi.

Jadmme siis innolla odottelemaan vieste-
jénne ja juttujanne ja nauttikaahan sitd ennen
kisissédnne olevasta lukupaketista jilleen!

Kiittden ja kumartaen,

Toimituskunnan puolesta
Anni Kyroldinen

Kollaasi: Valkyria Karanka




Puheenjohtajan
palsta

Tervehdys jasenistolle Vuosaaresta! Eilen
rannassa kéydesséni totesin ensimmaista ker-
taa ettd ilmassa oli vuodenajalle poikkeuk-
sellisesta [ampotilasta huolimatta syksyn tun-
tua. Niin se aika kuluu ja yhdistyksen vuosi-
kin etenee. My0s itse olen puheenjohtajan
roolissa loppusuoralla, mutta siitd myohem-
min.

Syyskokoukseen on titd kirjoitettaessa
vajaa kuukausi. Télla kertaa kokous jérjeste-
tadn tyoikdisille tarkoitetun vertaistukikurs-
sin jatkeena Nokian Edenissd. Kurssin koh-
deryhmaén valinta ja kurssin kesto heritti sosi-
aalisessa mediassa hieman keskustelua.
Talla kertaa ideana oli yksinkertaisesti se,
ettd tyossdkdyvin on varsin vaikeaa irtautua
toista tai kdyttdd lomiaan kokonaisen viikon
verran yhdistyksen toimintaan osallistumi-
seksi. Kurssin tiivistdminen paripdivéiseksi
palvelee toivottavasti sitd tavoitetta, ettd koh-
deryhmaii oikeasti saadaan tavoitettua. Olen
itse tulossa ja taitaa olla ensimmaéinen kerta
sitten 80-luvun, kun osallistun yhdistyksen
kurssille. Odotan kurssia mielenkiinnolla!

Meitd on toki kokonaisuutenakin vahén,
joten porukkamme jakaminen vield eri koh-
deryhmiin on joskus hieman haastavaa. Ensi
vuonna tavoitteenamme on tavoittaa
senioreita. Kuten aina, toiveista on hyva kes-
kustella yhdistyksen hallituksen jésenten
kanssa etupainoisesti, niin saamme tuotettua
mielekédstd toimintaa.

Kansainvélisessd toiminnassa merkittava
tapahtuma oli kesdlld jdrjestetty OI-
konferenssi Tukholmassa. Samassa
yhteydessd eurooppalainen kattojarjestom-
me OIFE piti vuosikokouksensa. Anita
Ojanotko edusti yhdistystd molemmissa ja
ndistd saamme lukea raportin tdssa samaises-
salehdessa.

Kuva: Eero Nevalainen

Omalla tyopoydalléni yhdistysasioissa on
ollut pitkddn tyostettdvini sadntomuutosko-
konaisuus, jota emme vield tdssd syysko-
kouksessa tuo kisiteltavéiksi. Haluan vélttia
asian kiirehtimistd virheiden valttdmiseksi,
eikd uusia sddnt6ja muutenkaan haluta voi-
maan kesken vuoden, joten tavoitteena on
saada uudet sddannot hyviksyttyd ensi vuo-
den kokouksissa siten ettd ne tulevat voi-
maan vuoden 2025 alusta. Uudet sdannot
keventdvit yhdistyksen pyorittdmistd mer-
kittdvésti. Sadnnot tulevat virallisesti net-
tisivuille tarkasteltaviksi ja ne ldhetetddn
patentti- ja rekisterihallitukselle ennakkotar-
kastukseen jo vield tdnd vuonna.

Vuoden loppua kohti jarjestimme saman-



laisen jdsenkyselyn kuin wvuosi sitten.
Kyselyn tavoitteena on kartoittaa yhdistyk-
sen onnistumista rahoittajallemme (STEA)
ilmoitettujen tavoitteiden toteutumisessa.
Kyselyyn vastaaminen on hyvin tarkeda, kos-
ka yhdistys pyorii kdytdnnossé tdysin timén
rahoituksen varassa ja tuloksellisuuden seu-
ranta on viime vuosina tiukentunut merkitta-
visti.

Sihteerin palsta

Terveisia Madridista! Olin syyskuussa
muutaman paivan lomalla Madridissa, aurin-
ko ja hyvé ruoka hellivdt mielti ja kehoa.
Euroopassa on niin paljon hienoja kohteita,
jotka ovat saavutettavissa myo0s esteettomas-
ti, lentden tai maata pitkin. Kehitystd on
tapahtunut ja lentomatkustaminenkin on
muuttunut sujuvammaksi, vaikka mukana
olisi apuvilineité tai lentokentélld tarvitsisi
avustusta. Aina ei kuitenkaan tarvitse lahted
Suomea kauemmaksi kokeakseen seikkailu-
ja ja upeita kohteita, niitd on meidén koti-
maammekin tdynnd. Tykkéén itse todella pal-
jon kdyda luonnossa ja esteettomid luonto-
polkuja on tullut viime vuosina lisdi.
Viimeksi kdvin Porvoossa Varlaxuddenin
esteettomalld reitilld, jossa oli hienot tuliste-
lupaikat ja meri ldhelld. Tuonne tdytyy men-
nd uudelleen ennen lumia. Upea oli myos vii-
me kesin retkipaikka ja esteeton katselulava
Kirkkonummen Porkkalanniemelld. Upeita
kohteita 10ytyy tietenkin myos muualta kuin
Uudeltamaalta ja niihin tdytyykin seuraa-
vaksi alkaa tutustumaan.

Uudet seikkailut odottavat myds yhdis-
tyksemme puheenjohtajaa Eeroa, joka on
useamman vuoden menestyksekkaisti hoita-
nut puheenjohtajan tehtivia ja johtanut halli-
tuksen toimintaa. Eero on ollut puheenjohta-

Péadtan puheenjohtajakauteni tihén vuo-
teen. Roolien kierrdttdminen sédénnollisesti
on yhdistykselle hyvasti. Toivon, ettd syys-
kokous valitsee jatkajaksi tehtdvién sopivan
ja innokkaan henkil6n, jotta yhdistyksen jat-
kuvuus on téltd osin turvattu. Toivotan seu-
raajalleni, kuka hin onkaan, menestysté teh-
tavddn!

Teksti: Eero Nevalainen

jana tarkka ja jérjestelméillinen ja varmista-
nut, ettd asiat tulevat hoidetuksi mallikkaasti.
Eero on luonut pohjan, josta uuden puheen-
johtajan on hyva jatkaa. Yksin ei puheenjoh-
taja voi yhdistysté pyorittdd, vaan siithen tar-
vitaan my0s vahva hallituksen tuki ja osallis-
tuminen. Viime vuosina yhdistyksen toimin-



ta on ollut monella tapaa muutoksessa.

Varmaa on kuitenkin se, ettd vertaistuen tar-

ve ei katoa mihinkd4n, mutta meidén tulee tar-
kastella sen toteuttamisen tapoja. Ja tdssd on

my0s teilld rooli, juuri sinulla, joka luet téta.

Miti te toivotte meidén jarjestédvin, mitéd odo-
tatte yhdistyksen toiminnalta? Kaikki mité

me hallituksessa teemme, teemme yhdistyk-

semme jasenidmme varten. TAma vaatii vuo-

ropuhelua hallituksen ja jésenten vélilla.

Olemme kovasti myds pohtineet, miten sai-

simme lisdd porukkaa mukaan yhdistyksen

toimintaan, mikd olisi tdhdn hyvd keino?

Taalla kuunnellaan herkilla korvalla kaikkia

vinkkeja!

Néin sitd edettiin muutamalla aasinsillalla
aina Madridista yhdistyksen tulevaisuuspoh-
dintoihin. Vield yksi kysymys, ennen kuin
tdmén lehden osalta on sihteerin palsta pake-
tissa. Onko sinulla jadnyt erityisen hyvin mie-
leen jokin yhdistykseen liittyvid muisto,
tapahtuma, kohtaaminen? Jos haluat jakaa
sen meille kaikille, niin olethan yhteydessa,
kevédn lehdestd 16ytyy tilaa.

Ihanaa syksy4, toivottavasti saamme kau-
niin ruskan!

Ella-Riikka

Kuva: Ella-Riikka Isometsd

-

Suurkiitos Eerolle ja Ellalle

Hauraat Luut -lehti haluaa kiittaa yhdistyksen
puheenjohtajaa Eeroa ja sihteerid Ellaa tehtdviensd
erinomaisesta hoidosta vuosien saatossa ja superjoustavasta
yhteistyostd Hauraat luut -lehden kanssa.

On ollut todella helppoa tehdd lehted kun kaikki apu on ollut
lahes 24/7 saatavilla ja tarvittavat paatokset tulleet
salamannopeasti. Lisdksi kiitdmme siitd, ettd olemme
saaneet toteuttaa lehted tdysin itsendisesti ja saaneet vapaat
kadet seka taydellisen luottamuksen lehden tekemiseen.

Toivomme kaiken jatkuvan ennallaan tulevinakin vuosina
mahdollisten hallitusmuutosten tapahtuessa.

Koko toimituskunnan puolesta,

pddtoimittaja




Tiedotteet

Lehden ja jasenpostin perilletulon varmistamiseksi muistathan péivittada osoitteesi sihteerille!

Voit liittyd Ol-yhdistyksen jaseneksi lahettdmélld pyynnén jasenyydestd sahkdpostitse yhdistyksen
sihteerille. Jasenend saat mm. Hauraat luut -lehden kaksi kertaa vuodessa ja alennusta tapahtumien
omavastuuosuudesta.

Lokakuu

Pikkujouluavustuksia saa hakea hallitukselta laittamalla hakemuksen sihteerille sihteeri @ oi-yhdistys.fi.
Avustus on tarkoitettu paikallisten pikkujoulujen jarjestdmiseen ja sen saaminen edellyttaa osallistujia
véhintdan kolmesta Ol-perheesté sek& avointa kutsua ja tiedottamista jasenille. Avustusta taytyy
hakea lokakuun 2023 loppuun mennessa.

Maaliskuu

Seuraavan lehden deadline 15.3.2024, aiheena seniorit ja ikd&ntyminen. L&heta juttusi mahdollisine
kuvineen hauraatluut@oi-yhdistys.fi ja mainitse kirjoittajan sek& kuvaajan nimi. Kuvien koko noin 500
kt eli 0,5 Mt, pikaviestipalveluiden |&pi tulleet kuvat eivat yleensd taytd vaatimusta. Voit myés
halutessasi kirjoittaa itse kuvatekstin. L&heta kuvat erillisina liitteind, ei esim. tekstiin upotettuina.
Toimitus pidattad oikeuden rajata kuvia.

Huhtikuu
Kevéatkokous kevéélla 2024 huhtikuun loppuun mennessa.

Toukokuu

Wishbone Day 6.5.2024 Wishbone -pdivéa / Kansainvalista Ol-paivéaé vietetddn joka vuosi 6.
toukokuuta. Wishbone Day on saanut alkunsa Australiasta vuonna 2010 ja péivalle valittiin keltainen
vari, koska se symboloi optimismia ja positiivista tulevaisuutta. Pukekaamme siis 6.5. keltaista
yllemme ja jakakaamme Ol-tietoutta!

Kaikki tulevat tapahtumat julkaistaan yhdistyksen www-sivuilla kohdassa: tapahtumat.
Vertaistapaamisia ja pienryhmatoimintaa ympéri 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



Uuden toimitus-
kunnan jasenen
esittely:

Aleksi Nevalainen

Moi! Mie oon Nevalaisen Aleksi, ja olen
28-vuotias yliopisto-opiskelija ja aika vah-
vasti monen tason ndrtti. Miun paddaineena
on englannin kieli ja kddntdminen, ja tyOstin
siitd gradua Itd-Suomen yliopistossa,
Joensuussa. Alkuperdisesti mie oon
Polvijérvelta.

Liityin Ol-lehden toimitukseen mukaan
kevailld 2023. Miulla oli siind taukoa kédan-
nostoistd, ja miulla ei ollut siind hirvedsti
opiskeltavaa, joten kévin heittdmaéssa
Suomen Ol-yhdistyksen Facebook-sivuille
postausta siitd, ettd voisin mielelldni auttaa
lehden toimitusta kddnndksiin ja yleisesti kir-
joittamiseen liittyvissd jutuissa. Aloittelin
kadntdmailld yhden artikkelin ja oikoluke-
malla pari muuta, ja nyt mie oon alkanut
myds itse kirjoittamaan lehteen artikkeleita.

Omalla ajalla mie tykkéan lukea ja pelata
paljon, ja osaan myos soittaa kitaraa. Miun
tavoitteena olisi jossain vaiheessa valmistua
yliopistolta, jajatkaa uraajoko kédédntéjéna tai
tutkijana (tai miksei vaikka molempina). Ol
vililld hidastaa touhua, miulla henkil6koh-
taisesti eniten kroonisen kivun kautta, mutta
kovapdisyydelld ja sellaisella jotakuinkin
jérjissddn olevan raivokkaan pienen elukan
sisulla siitd selvida.

Koen, ettd mie oon tavallaan pieni anoma-
lia tdssd yhdistystoiminnassa: vaikka miulla
on OI, mie en ole ollut ihan hirveésti yhdis-
tystoiminnassa mukana. Miut on otettu avoi-
min sylin vastaan, ja miun mielesté on tosi
tyydyttivai ettd mie voin auttaa ihmisid kayt-
tdmalld miun koulutusta ja tydkokemusta.
Ainiin, ja voisin vield mainita: Sain OI-

Kuva: Aleksi Nevalainen

diagnoosin heti syntymén jélkeen. Suvussa
sairaus ei kuitenkaan kulje. Geneettisen lot-
tovoiton saaneena unelmani ammattimaises-
ta uhkapelaamisesta murskaantuivat taysin.

Odotan innolla, ettd pddsen jatkamaan
tyoskentelyd Ol-lehden parissa!

Kuva: Lyydia Linna



Kuulumisia
OIFE:sta

Kattojarjestomme OIFE:n vuosittainen
yleiskokous jarjestettiin kesdkuun 10. pdiva
Tukholmassa. Kokouksessa késiteltiin
OIFE:n toimintaa ja keskusteltiin esimerkik-
si uusista tapahtumista ja Ol:hin liittyvisti
tutkimuksista.

Yleiskokouksessa kaytiin ldpi vuodelta
2022 esiin nostettuja positiivisia ja negatiivi-
sia muutoksia. Positiivisiin muutoksiin kuu-
luivat esimerkiksi jdrjestolle saapuneiden
yhteistyOpyyntdjen médran merkittdvd nou-
seminen. OIFE:n, ja yleiselld tasolla Ol:n
nidkyvyys on my0s kasvanut merkittavésti.
Tutkimusrintamalla yritykset ja tutkijatahot
ovat néyttineet kiinnostusta OI-tutkimusten
tekemiseen. Ndistd esimerkkind on “Pain
and OI”- eli kipu ja OI-projekti, jonka toi-
minta aloitettiin vuonna 2022 neljan tutki-
musta tekevén tyoryhmén perustamisella.
OIFE sai myos ladketieteelliseltd teollisuu-
delta enemmén lahjoituksia ja apurahaa, mil-
14 voidaan parantaa organisaation tarjoamia
palveluita.

Negatiivisia muutoksia olivat esimerkiksi
OIFEn edustajien palautteensaamisen han-
kaloituminen, ihmisten Facebookin kautta
tavoittaminen muuttuvien algoritmien vuok-
si ja OIFEn muutto Belgiaan, joka soi aikaa
ja resursseja. On myOs huomattava, etti
OIFElla on useita kohderyhmié (esim. tutki-
joita, terveydenhuoltoalan ammattilaisia, jul-
kiset avustusjdrjestot), joilla on erilaisia tar-
peita.

Edelld mainituista syistd OIFE:n edusta-
jistolla ei ollut aikaa tehdé pitkdaikaissuun-
nitelmaa edellisessd kokouksessa. Pitka-
aikaissuunnitelma esiteltiin kuitenkin vuo-
den 2023 yleiskokouksessa, ja se on jaettu
kuuteen osaan.

10

OIFE pitkén aikavilin strategia (2023-2028):

[am—

. Ol-tietoisuuden lisddminen ja levittdmi-
nen

. Ol-yhteison voimaannuttaminen ja valis-
taminen

. Ol-yhteison puoltaminen EU-tasolla

. Terveydenhuoltoalan ja tutkijoiden kan-
sainvilisen verkoston kasvattaminen

. Tutkimusten ja uusien hoitotapojen kehi-
tyksen rohkaiseminen

. Potilaan itsensd hoitoon osallistumisen
tukeminen terveydenhuollon kaikissa osa-
alueissa

(9] N W [\

=)

OIFEnyleiskokousartikkelin tiivistelma

Teksti: Aleksi Nevalainen



Kuulumisia
harvinaisrintamalta

Kattojarjestomme Harso on laajentanut
toimintaansa ja palkannut uusia tyontekijoi-
td. Sopivasti uusista tyontekijoistd toinen
istui Harson juhlagaalassa Ol-pdydéssi ja toi-
nenkin tyontekijd on entuudestaan tuttu.
Tietysti Harso ajaa kaikkien jésenjdrjesto-
jensd jamy0s muiden harvinaissairaiden etu-
ja, mutta ei tietenkdén ole mitddn haittaa sii-
td, ettd Ol-ithmisten asia ei unohdu.

HUS:n harvinaissairauksien kehitta-
misyksikon johtoryhmé kokoontuu sdénnol-
lisesti. Asiat sielld ovat viime aikoina olleet
varsin ERN-painotteisia (googlatkaa!) ja
liséksi jatkuvana riesana on rekisteritutki-
muksen ja GDPR:n eli EU:n yleisen tie-
tosuoja-asetuksen vilinen perustavaa laatua
oleva ristiriita. Tietosuojan ja potilastietojen  Harsolaisia
tietoturvallinen kéyttdminen tutkimukseen — Kuva: Tiina Lehtonen
siten, ettd aineisto ei joudu vadriin késiin ja
ettei sitd kéytetd epdeettisesti, on todella
monimutkainen asiakokonaisuus. nempid. Erilaiset thmiset ja erilaiset ongel-

mat saattavat aiheuttaa ristiriitoja. On syyta

Maamme hallitus on vaihtunut. Harso lau-  toivoa, etti oman yhdistyksemme uudella
suu kannanottoja sairaita ja vammaisia kos-  hallituksella on ndkemystd ja kykyd viedd
keviin lakiesityksiin. Lehdistd olemme luke-  rakasta yhdistystdmme oikeaan suuntaan.
neet, ettd isot kaupungitkin ovat helisemassa,

kun aikaa antaa lausuntoja on pudotettu kuu- Teksti: Juha-Pekka Tallgren,
desta viikosta vain kahteen. Lainvalmistelun Suomen Osteogenesis Imperfecta -
taso on ollut heikkoa ennenkin, mutta timé vhdistyksen edustaja Harso ry:ssd,
tulee johtamaan entistdikin suurempiin Harso ry:n hallituksen jisen

ongelmiin. Isoihin asiakokonaisuuksiin
perehtyminen lyhyesséd ajassa vapaacehtois-
tyond on vaativaa ja kaksi viikkoa todella
lyhyt aika, etenkin vapaaehtoistyona. Itseéni
ei téllainen toiminta vakuuta. Onneksi
Harsolla on suhteita muihin vammaisjarjes-
toihin, joten pyOrdd ei tarvitse aina keksid
uudelleen. Aito kansalaiskeskustelu ja asioi-
den avoin valmistelu kuuluvat demokratiaan
jajohtavat parempiin lakeihin.

Hallituksia on erilaisia, isompia ja pie-
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Perheviikonloppu ja
kevattapaaminen
Tampereella
28.-30.4.2023

Viikonloppuna 28.-30.4.2023 vietettiin
yhdistyksen perheviikonloppua Tampe-
reella. Mukana oli yli 30 henkeé ja useampia
uusia perheitd. Hienoa saada mukaan yhdis-
tyksen toimintaan lisdd porukkaa. Perjan-
taina majoituttiin hotelli Ilvekseen seké syo-
tiin illallinen hotellin yhteydessd olevassa
ravintolassa.

Lauantai valkeni aurinkoisessa, mutta
koleassa kevitsddssd. Aamupdivélld l1dhdet-
tiin yhtd matkaa kohti museokeskus
Vapriikkia. Vapriikissa olikin paljon ndhta-
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védd ja koettavaa. Rauhallisen museoretken
katkaisi palohilytys. Koko rakennus evaku-
oitiin ja paloautot kurvasivat pihalle pillit
pdilld. Onneksi museon nidyttely “Tampere
liekeissd”, ei télld kertaa muuttunut todeksi
tai ainakaan emme savua havainneet.
Lounasaika oli kuitenkin sen verran ldhell4,
ettd todettiin parhaimmaksi ldhted kohti
laheistd lounaspaikkaa. Lounaan jilkeen oli
ohjelmassa vapaata oleskelua ennen yhteista
illallista.

Sunnuntaina oli aamupalan jilkeen asian-
tuntijaluento, sekd yhdistyksen kevétko-
kous. Asiantuntijaluennossa Invalidiliitto
ry:n Ylva Krokfors kertoi vammaispalvelu-
lain uudistuksesta. Lakiuudistus hyvéksyt-
tiin eduskunnassa tidmédn vuoden maalis-
kuussa ja tulee voimaan lokakuussa. Pitkddn
valmistellun lain tavoitteena on sosiaali- ja
terveysvaliokunnan mietinnén mukaan
”vammaisten henkildiden keskindisen




yhdenvertaisuuden sekd yhtéldisten oikeuk-
sien edistiminen vamman laadusta ja henki-
16n asuinpaikasta riippumatta. Tavoitteena
on my0s vammaisten henkildiden yhdenver-
taisuuden edistdminen suhteessa vammatto-
miin henkil6ihin, jotta vammaisten henkili-
den oikeus osallistua ja tehdd samanlaisia
valintoja kuin muut kansalaiset toteutuisivat
nykyistd paremmin.”

Aika nayttdd kuinka laki kdytdnnossa toi-
mii. Ylvan mukaan lakiin jdi tiettyja epakoh-
tia, joihin invalidiliitto yritti parhaansa
mukaan puuttua. Vammaispalvelulain kes-
keisistd muutoksista on tulossa artikkeli seu-
raavaan Hauraat Luut-lehteen.

Yhdistyksemme puheenjohtaja Eero tuli
vetdméddn yhdistyksen kevétkokouksen.
Kokouksessa kiytiin 1api muun muassa vii-
me vuoden vuosikertomus ja tilinpéatds, jois-
ta ei 10ytynyt huomautettavaa. Lisdksi kay-
tiin vapaamuotoista keskustelua ideoista ja
toiveista yhdistyksen tuleviin tapahtumiin.
Lounaan jélkeen lahti kukin kotimatkalle toi-
vottavasti monta kokemusta rikkaampana ja
hyvin levdnneend. Jélleen iso kiitos tapahtu-
man jérjestelyistd Ella-Riikalle meidén kaik-
kien viikonloppuun osallistuneiden puoles-
tal

Teksti: Juha Sinkko
Kuvat: Juha Sinkko ja Ella-Riikka Isometsd

Satunnainen ohikulkija

Niila katselee huoneestaan Tampereen
komeita maisemia

LN

Opa ja Antti aamiaisella



Sukellus
Tammerkoskeen

Mybtavirtaan, ilman kenkid. @

Hlallisen jéilkiruokahetki: lapsille jddtelod Vauhdikasta menoa Museokeskus
Vapriikissa

Sisu tutustumassa eldinten luurankoihin Noora ja Sofia tutustumassa kiviin
Tampereen Kivimuseossa
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OIFEn konferenssi
Tukholmassa
9.-11.6.2023

Ol ja tasapaino: Paikalliskokous Kivus-
ta ja sen vaikutuksista eliméian

Johdantoa OI-Kkipuun

Euroopan Ol-yhdistys OIFE jarjesti 9.-
11.6 2023 Tukholmassa paikalliskokouksen,
jonka teemoina olivat kipu, ja sen vaikutus
elaméan. Tassd artikkelissa kdydédan lyhyesti
1api Ol:hin erikoistuneiden asiantuntijoiden
luentoja ja puheenvuoroja, joista jokainen
liittyy kipuun jollain tavalla. Kipu on yksi
Ol:ta sairastavien ihmisten suurimmista haas-
teista hyvélle ja tasapainoiselle eldmaille,
minkd vuoksi sen tutkiminen ja siitd puhumi-
nen on erityisen tirkedd. Niistd luennoista
voimoni Ol-lainen saada tirkeda tietoa.

Professori Audun Stubhaug, Oslo

Kipu ja sen piirteet

Kipua pidetdén epamiellyttivand tuntee-
na, minkd sensorinen tai tunteellinen puoli
assosioi joko todellisen tai sitd muistuttavan
kudosvaurion kanssa. Kipu on aina henkil6-
kohtainen kokemus, mité tulisi kunnioittaa.
Kipuun vaikuttavat hyvin eri mééarissé biolo-
giset, psykologiset ja sosiaaliset tekijét.
Kukin yksild oppii eldménsi aikana késitte-
leméén kipua. Useimmiten kivulla on sopeu-
tuvainen rooli. Kuitenkin kroonisella kivulla
voi olla pdinvastainen vaikutus toimintaan ja
sosiaaliseen seké psykologiseen hyvinvoin-
tun.

Yksiloiden vélilld on suuria eroja kipu-
herkkyydessd. Samallakin yksilolld kipu-
herkkyys voi vaihdella hyvinkin nopeasti.
Toistuvien akuuttien vaurioiden jdlkeen kipu-
tuntemukset voivat pahentua. Ndiden toistu-
vien kipujen jélkeen sekundaariset ongelmat
vaikuttavat toimintaan kuten uneen ja elé-
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mén laatuun. Kun kipu kroonistuu se menet-
téd toiminnallisen adaptiivisen roolinsa ja sii-
td tulee mahdollisesti osa eldmén negatiivi-
suutta, usei pahastikin vaikeuttamalla toi-
mintaajalaskemalla eldménlaatua.

Kipu voidaan luokitella joko sen mekanis-
min mukaan, jolla se vaikuttaa tai sitten
nosiseptiivisena, neuropaattisena tai nosi-
plastisena. Nosiseptiivinen kipu ymmaérre-
tddn tyypillisesti kudosvauriokipuna kuten
esim. murtumissa. Neuropaattinen kipu puo-
lestaan johtuu vauriosta hermostossa esim.
selkdytimessd tai hermossa. Nosiplastinen
puolestaan tulkitsee muuttuneen keskusher-
moston tulkintaa normaalin hermoston tie-
toihin. Rautalangasta vaannettynd, nosiplas-
tinen eli sentralisoitunut kipu liittyy kipujér-
jestelmien muovautumiseen ja herkistymi-
seen. Nosiplastinen kipu on yleistd esimer-
kiksi fibromyalgiassa

Laikiri Jacqui Clinch, Iso-Britannia

Kivun syiti ja tyyppeji Ol:ssa

Luun periostissa eli sen pintakerroksessa
on solujen lisdksi paljon hermoja, erityisesti
kipuhermopéitteitd. Sen tdhden esim. suuta
puuduttaessa tietyissd paikoissa puudutus
voi tuntua kivuliaammalta luun pintakerrok-
sen ollessa ldhempéna puudutuskohtaa kuin
muualla. Myds aivojen luonnollinen mukau-
tumiskyky voi saada kivun kestdmédin kau-
emmin.

Nivelten ylilitkkuvuus on myds tyypillistd
Ol:ssd. Sen seurauksena syntyy myos kipua
kun nivelet subluksoituvat eli menevit sijoil-
taan helposti, varsinkin nilkoissa, polvissa,
lonkissa, alaseldssd (esim. Sl-nivelet) ja
olkapéissa.

Kipua saattavat lisdtd myds aiemmin koe-
tut tapahtumat ja onnettomuudet, samoin
pelokkuus, perheiden negatiivinen suhtautu-
minen jne. Ndma vihentévit sensorisia toi-
mintoja sekd autonomisia muutoksia, mika
johtaa kivun lisddntymiseen.



Mercedes Rodriguez Celin ja muut
Houston

OI-kivun ominaisuuksia ja hoito-
menetelmii

Krooninen kipu on pééasiallisin kipumuo-
to kaikissa Ol-tyypeissd ja tyypillisin kipu-
paikka on selki. Kipulddkkeind kaytettiin ei-
steroidaalisia anti-inflammatorisia ldékkeité
sekd bisfosfonaatteja.

Ruben Munoz Cortez, Valencia

Tutkimus kroonisesta Kivusta

Cortez kertoi psykologisesta tutkimukses-
ta, missd oli mukana 418 henkil6d. Heiltd
kysyttiin kroonisesta kivusta. 83% vastasi,
ettd kipua oli toistuvasti ja 55%:lla sitd oli
joka péiva. Jos henkil6 oli lisdksi neurootti-
nen niin kipua oli enemmén ja se koettiin voi-
makkaammin.

Kroonista kipua on paljon riippumatta tau-
dinkuvan vaikeusasteesta. Krooninen kipu
sekaantuu péivittdisiin askareihin ja aktivi-
teetteihin ja silld on vaikutusta jokapéivii-
seen eldménlaatuun.

Persoonallisuuden piirteilld on my6s mer-
kityksensd. Osallistujat itsearvioivat kipun-
sa, mikd myo0s vaikuttaa sen voimakkuuteen
ja merkitykseen. Kipukoulutuksessa kaytet-
tavilla kivunhallintakeinoilla ja -strategioilla
pyritddn vaikuttamaan kipuun. Néitéd keinoja
ja niiden potentiaalia kroonisen kivun hel-
pottamiseksi pitdd arvioida ja tutkia.

Akuutin ja kroonisen kivun arvio seki
mittaukset

Mercedes Rodriguez Celin, Chicago

Miten Kkipua voi arvioida prosentuaali-
sesti ja midarillisesti eri vélineilld?

Kipu voi invalidisoida, vaikuttaa eldmén
laatuun, sithen osallistumiseen, toimintaan
sekd fyysiseen ettd psykososiaaliseen hyvin-
vointiin. Jotta ymmaértdisimme paremmin
kipua, se tarvitsee sopivampia arvoimiskei-
noja. Ol:ta ja kipua ei ole tutkittu tarpeeksi ja
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siihen ei ole kehitetty omia arviointimenetel-
mid, jotka kuvailisivat juuri Ol-kipua.
Néiden Ol-kipua arvioiviin tydkaluihin tulisi
ottaa huomioon myds tutkittavan ik, ja mah-
dolliset muut monitieteelliset tyokalut.

Lapsilla ja aikuisilla kipututkimukset ovat
aina henkilokohtainen kokemus. Siksi kipu-
paivikirjan pitdminen, jossa kuvataan myos
fyysistd toimivuutta, olisi tarkeda.

Michael Bober ja muut, Wilmington

Vastasyntyneiden kipu

Vastasyntyneiden kivun hoito on kriittista.
Me olemme kehittidneet standardisoidun
lahestymistavan, miké on ollut menestykse-
kis, jos ajatellaan keskivaikeaa tai vaikeaa
Ol:ta sairastavia vastasyntyneitd. Kivun-
hoito on erityisen hankalaa ellei 1&dhestul-
koon mahdotonta vastasyntyneille synny-
tyksessd tapahtuneiden murtumien vuoksi.
Ol:ssa murtumien saaminen johtuu nimen-
omaan sikion murtuma-alttiudesta. OI-
tyyppien III ja IV synnytyksissa tulee aina
véahintddnkin yksi murtuma. Se voi johtaa
vastasyntyneen yleiseen epdmukavuuteen,
mutta se voi johtaa my0s vastasyntyneen hen-
gitysteiden tukkeutumiseen. Siksi kunnolli-
nen kivunlievitys on elintdrkeda.

Opioidi-infuusiota tarvitaan ensimmais-
ten elinpdivien aikana mahdollisesti jopa
muutaman viikon ajan murtumien maarasté
riippuen. Tdma on erityisen tdrkedd, jos vas-
tasyntyneelld on murtuneita kylkiluita. Tassa
tapauksessa kivunhoito auttaa vauvan hengi-
tyksen normalisoinnissa.

Jos pahempia murtumia ei ole, niinn. 7-10
vrk:n ikdisend opioidien antaminen voidaan
lopettaa ja aloittaa ensimmdiset pami-
dronaattihoidot. 8 vrk:n ikédisesté alkaen ale-
taan sitten antaa pamidronaatti-infuusioita
nousevin annoksin.

Vanhempien léheisyys on tirkedd koko
ajan koska se muodostaa ja vahvistaa lapsen
vanhempien vélistd suhdetta.



Kelly Thorstad, Montreal

Lasten kivun arvioinnista

Isommilla lapsilla on kokoaikaista kroo-
nista kipua, joka vaikuttaa pdivittéisiin toi-
mintoihin ja eldménlaatuun. Vaikuttavina
tekijoind voi olla krooninen kipu miké johtuu
jatkuvista tapaturmista ja luuston epdmuo-
dostumista. Kaikki tdma vaikuttaa uneen,
lilkkkumiseen, kouluun osallistumiseen ja
muihinkin aktiviteetteihin.

Richard Keene, London

Arvioita Ol-aikuisten kivusta

Ol:ta sairastavat aikuiset voivat tuntea
kipua jénteissé ja pehmytkudoksissa. Kivun
aiheuttaa sairaudelle tyypillinen nivelten yli-
liikkkuvuus. Monelle voi kehittyd myos
ennenaikainen degeneratiivinen eli rappeut-
tava nivelsairaus. Huono uni voi myds
pahentaa kroonisia lihas- ja luusto-ongelmia.

Enemmiin kuin vain luustokipua

Alex Ireland, Manchester

Lasten hermo-lihasterveys ja toiminta-
kyky

I- kollageenia 16ydetddan myds lihaksista
ja janteistd. Taman kollageenin heikentynyt
madréllinen tai laadullinen tuotanto lapsilla
vaikuttaa moniin neuromuskulaarisiin toi-
mintoihin kuten mm. tasapainoon, voimaan
ja vasymiseen. Néilld on vaikutuksensa luu-
rangon kehittymiseen seké riskeihin kaatua
jasaadamurtumia. Kollageenin mééra tai laa-
tu vaikuttaa myds joka pdivéiseen eldméén,
litkkkumiseen jajopa koulunkéyntiin.

Nédméd sisdsyntyiset biomakaaniset ja
fysiologiset tekijat voivat aiheuttaa mm.
muuntuneita lihastoimintoja. Seurauksena
voi ollamyds lisddntynyttd ongelmaa sydén -
ja verenkiertoelimistossd, hengityselimis-
tosséja kipua luissa sekd nivelissa.

Isein ajatellaan vain voimaa, mutta myds
hienomotoriikalla on merkitystd esimerkiksi
kirjoittamisessa ja sen koordinaatiossa. Ei
kaikilla OI:ta sairastavilla ole lihasheikkout-
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ta. Ol vaikuttaa heikentivésti proprioseptiik-
kaan eli kehon asento- ja liikeaistiin, ja sitd
kautta lihasten kokoon.

Fyysisen aktiivisuuden véhdisyys murtu-
man jdlkeen johtaa luun heikentyneeseen sig-
nalointiin, mikd puolestaan vaikuttaa luun
sisdiseen aineenvaihduntaan. Rautalangasta
vadnnettynd, luut heikkenevit, jos fyysistd
aktiivisuutta ei ole tarpeeksi.

Bisfosfonaatit vaikuttavat lihasten toi-
mintaan, eivéitkd niiden kokoon. Useimmilla
bisfosfonaatit kuitenkin vihentdvit koettua
kipua.

Eva Astrom, Tukholma

Kipu ja kallonpohjan painauma (BI)

Kallonpohjan poikkeavuudet voivat
kehittyd jo heti syntymissé tai myohemmis-
sd elaménvaiheissa. Kaikille Ol:ta sairasta-
ville nditd ei kuitenkaan kehity.

Kallonpohja-anomaliat kehittyvét, jos
luut ovat erityisen pehmeita ja Ol:n aiheutta-
mat fysiologiset poikkeavuudet ovat huo-
mattavampia (suurempi péd, lyhyempi
pituus ja kaula, yleensd Ol-tyypit 3,4ja5).

Basillaarinen impressio (BI) eli kallon-
pohjan painauma voi johtaa aivorungon seké
pikkuaivojen painumiseen, mikd puolestaan
hédiritsee selkdydinnesteen kiertoa.
Platybasia, eli tietyntyyppinen kallonpohjan
poikkeavuus litistdd kallon pohjaa, jolloin
sen pohjakulmaksi tulee >145 astetta.
Kallonpohjan painauma ja platybasia voivat
esiintyd samanaikaisesti tai erikseen, mutta
platybasia on tavallisempi. Diagnoosi teh-
déén aivan tavallisella kallon sivukuvauksel-
la. Jos poikkeavuudet aiheuttavat oireita,
magneettikuvaus on myos tarpeellista diag-
nosoinnissa.

Kallonpohjan painauma on usein oireeton
ja etenee yleensd lapsuudessa hitaasti. Se ei
vilttdmattd etene lainkaan, mutta sen toden-
ndkoisyys lisddntyy idn myotd. Neuraaliset
merkit voivat olla ndhtdvissd ennen varsinai-



sia oireita (nystagmus eli silmivérve, kasvo-  raavan aiheen puhujaa koska he puhuvat
krampit, aivohermohalvaukset ja prop-  samastaaiheesta toki ehké hieman eri kantil-
rioseptiikan eli asento-aistin muutokset). ta

Kipua tavallisesti esiintyy alkavasta ventraa-

lisen aivorungon kompressiosta johtuen. Samantha Prince, Abingdon ja Lena

Tdméa on siis pddlaen pdénsdrky mikd on  Lande Wekre, Oslo

tavallinen esimerkiksi yskiessi, niistédessé tai Kivun vaikutus Ol:ssa

litkuteltaessa paétd. Myos niskasérky on tyy-

pillista kallonpohjan poikkeamille. 1. Ol-yhteisostd 1dhtdisin oleva kansain-
Muita oireita on vertikaalinen nystagmus vilinen yhteistyotutkimus

(silmévirve), dysphagia (nielemisen vai- 2. Itse ilmoitetut kivun esiintymiset sekd

keus), muutos kasvojen tuntemuksissa, yla- vaikutukset

raajojen heikkous, vaisu katse, sentraalinen

uniapnea, torticollis (kiertokaula) ja ataksia Tutkimus on tehty ajalla 6.6.-21.9.2021,

(haparoiva kévely). Jos oireita ei hoideta  66:ssa eri maassa. Uskonpa, ettd myos moni
ajoissa, seurauksena voi olla hydrokefaliaeli  meistd on vastannut tdhdn kyselyyn. OI-

vesipéd, sekd dkillinen kuolema. laisten vastaukset ovat olleet hyvin tarked tie-
toldhde tutkijoille. Nyt saamme siitd ensim-
Lena Lande Wekre, Oslo madisii asiatietoja.
Ol jamahasuolikanavan kivut - miti tie-
dimme ja miti emme? Tutkimuksessa oli kaiken kaikkiaan 2428

Potilaiden kertoman mukaan maha-  kyselyé ja mukana oli n. 3000 Ol:laista vas-
suoliongelmat ovat melko yleisid OI-  taamassa. Namé Ol-laiset kuuluivat eri iké-
populaatiossa. Niistd kuitenkin tiedetddn  ryhmiin.
melko vdhédn, miten ongelmia esiintyy ja

kuinka vakavia ne ovat. Maha-suolikanavan Heilté kysyttiin eldmisen laadusta, kivus-
supistelu ja kouristelu ovat yleisimpid ongel-  ta, terveydenhuollosta, huolista ja koskemi-
mia. sista, ja kivun vaikutuksista yksiloihin ja hei-

dén perheisiinsa ja talouksiinsa.
Vatsan ongelmat ovat sangen yleisid.
Tahén kuuluvat mm. gastriitti eli mahatuleh- Yleisesti aikuisvastaajat kertoivat koke-
dus ja refluksitauti sekd krooninen ummetus  vansa (keski-ikd 43.4 v) kipua 81.8 %, vésy-
jatoistuva vatsakipu mitkd ovat kaikki sddn-  mystd 66.9 % ja pehmytkudosvaivoja (mm.
nonmukaisesti toistuvia. Sitd esiintyy myds  lihakset, jainteet ja ligamentit) 54.8 % 12 kk:n
heilld joilla on lonkkamaljan (acetabulum)  aikana. My0s mielenterveydelliset ongelmat
protruusiota. nousivat esille joko kohtuullisesti tai vaka-
vasti otettuina 77.7 %, seuraavina tulivat
Jotta oikeanlaista hoitoa voitaisiin antaa, = hedeméllisyyteen liittyvit elimet 72.7% ja
tulee tietdd minkd tyyppisid maha-  pehmytkudokset71.5%.
suolikanavan ongelmat ovat. Tulee my®ds tie-
tdd kivun mééra ja tyyppi. Lisaksi pitda tietdd Niihin mielenterveysongelmiin kuten
onko potilailla ikderoa. ahdistukseen, unen puutteeseen sekéd visy-
mykseen antoi seuraava puhuja, houstonilai-
Tarkedd on tasapainottaa ruokavalio ja  nenAndrew Wiese, hieman valotusta.
olla siind aktiivinen. Ruokapaivikirjasta ei
ole haittaa tdssdkédan asiassa. Kun tulee murtuma seuraa useimmiten
eristdytyneisyys ja siitd pelkoa sekd ahdis-
Seuraavassa ajattelin yhdistdd kaksi seu-  tusta. Tdhdn tarvittaisiin joku psykososiaali-
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nen tekijd mikd auttaisi Ol-yksilod ulos kier-
teestd.

Kivun hoitoon tulisi kuulua pelon ja
ahdistuksen vilttiminen eli pitédisi lisdtd
kivunsietoa. Myds aikainen yhteiskunnan
tuki hdnen mielestédén olisi tarpeen.

Tasapainottava tavoite Ol kivussa

Kis Holm Laursen, Arhus

Vanhemmat ja lapsen kivun hoito

Ol-lapsen kivulla on vaikutusta koko per-
heeseen. Vanhempi voi olla epétoivoinen kos-
ka hén ei voi ottaa kipua ja murtumaa pois.
Sisarukset voivat olla peloissaan siit4, ettd he
voivat aiheuttaa lisdd murtumia/kipua tai ettd
ovat lisdtaakkana vanhemmilleen. Lasten
kipu saa vanhemmat olemaan halytystilassa,
miké vaikuttaa lasten kivun kokemiseen.

Sisarukset traumatisoituvat néhdessdin
siskon tai veljen kérsivén kivusta ja vanhem-
pien olevan hélytystilassa.

He alkavat peldtd. Sisaruksille voi olla
hyvin vaikeaa yrittdd tuoda omat tarpeensa
esille. He voivat my0s piilottaa ajatuksensa
suojellakseen vanhempiaan. Vanhemmat tar-
vitsevat inspiraatiota ja uusia taitoja luodak-
seen rakkauden ja ymmairtdmyksen tayttéi-
mén ilmapiirin perheeseen, mikd pystyisi
tayttdimadan kaikkien osapuolten tarpeet
ketddn sorsimatta.

Kivun vaikutus seurustelusuhteisiin ja
seksuaalisuuteen

Ann Bett Kirkebaek, Arhus

Kroonisesta kivusta kéirsivien miesten
sekd naisten on ehkd vaikea tuntea itseddn
seksuaalisesti viehattaviksi, kun kipu on sie-
timatontd ja vaatii jokaisen ponnistuksen
jokapdivaisessd eldméssa.

Halusin osaltani tutkia miten Ol-kipu osal-
taan vaikuttaa seurustelusuhteeseen sekid
emotionaalisesti ettd seksuaalisesti ja mité

19

voitaisiin tehdé kivulle. Huomasin ettd fyysi-
set harjoitteet voivat parantaa Ol-laisten kipu-
ja. Urheilemalla voit positiivisesti vaikuttaa
kehosi terveyteen luomalla fyysisen tietoi-
suuden ja lihastonuksen.

Luennoitsija Kirkebaek esitteli myds har-
joitusmetodin eli Pilateksen. Han antoi myos
esim. miten Pilates voi vahvistaa kehoasi.
Niin se lievittdd kipuja ja valmistelee kehoa-
si seksuaaliseen intiimiyteen. Hén kertoi
myos huomanneensa etti keskustelut seurus-
telusuhteiden osapuolten kanssa ovat elintér-
keitd ja joskus jopa parempaa kivunlievitys-
ta.

Tunne jostain varmuudesta/pysyvyydesta
ja ymmarryksestd ovat médarddvampia teki-
jOitd suhteessa sen sdilyttdmiseksi tai myos
emotionaalisen ldheisyyden jilleenrakenta-
miseksi.

Michael Stuart OIFE/USA

Kipu ja OI:n tarkkailu

Tama liittyy my0s samaan suurempaan
Ol-vaikuttavuustutkimukseen. Tdhdn on poi-
mittu alkuvuodesta 2023 1086 OI:t4 sairasta-
vaa 49 maasta. Tutkimuksesta on esitettévis-
sd alustavia tuloksia esimerkiksi OIF:n alus-
tavassa artikkelissa, OIFE:n paikallisko-
kouksessa pidetyssi esitelméssa, ja artikke-
lissa, joka kirjoitettiin yhdessd amerikkalai-
sen Baylor College of Medical Physiatry-
oppilaitoksen kanssa.

Useimmilla tietonsa ldhetténeistd oli kroo-
nista kipua 78.5%. Selkékipu oli tavallisinta.
Sen jdlkeen kivut jakautuivat seuraavasti:

Lonkka 49%.
Olka. 41%.

Polvi. 40%
Kaula35%

Kipu voi vaikuttaa uraan (34%) ja sosiaa-
liseen eldméadn (30%). 27%:lla oli huolena
ettd miten kauan yleensa he pystyisivit jatka-
maan tyoeldmassé ja minka ikdiseksi.



Seuraavaksi hieman kivun hoidosta miké
on joissakin maissa aivan eri mallilla kuin
esim. Englannissa ja Norjassa, joissa on
aivan omat klinikkansa siti varten.

Onhan meilldkin Suomessakin kipu-
klinikoita mutta ne eivét ole erityisesti eri-
koistuneet OI-kipuun.

Richard Keen, London
Ol-kivun farmakologinen kivun lievi-
tys

- anti-inflammatoriset lddkkeet, ei-
opiaatit esim. parasetamoli, NSAID

- heikot opioidit mm. kodeiini, tramadoli
jne

- vahvat opioidit mm. morfiinit, oxycodo-
ni, fentanyyli

Joillakin Ol-laisilla voi olla kroonista, pri-
maarista kipua ja heille suositellaan antide-
pressantteja ja antiepilepteja. Kuitenkin jot-
kut saavat kivunlievitystd myds iv:nd anne-
tusta bisfosfonaattihoidosta.

Sophie Barlow, London

Terapeuttisten Kkipuhoitojen paiperi-
aatteet Ol:ssa

Ol:ta esiintyy 1/10000 ihmistd kohden.
Talla ihmisryhmilld on laaja kirjo ter-
veydenhuollollisia tarpeita kuten mm. mus-
kuloskeletaalisia, kroonista kipua ja mielen-
terveyteen liittyvid mitka vaikuttavat elami-
sen laatuun. Iso-Britannian NICEn, eli kan-
sallinen terveydenhuollon instituutin suunta-
viivat korostavat sen tiarkeyttd ettd ter-
veydenhuollon henkilostolld olisi ymmér-
rysté siitd miten yksilon kipu vaikuttaa hei-
dén jokapdiviiseen eldmaansd mukaan luki-
en heidin tyonsé ja vapaa-aikansa, suhteensa
perheeseen, ystéviin ja uneen.

Kolmas palvelu tarjoaa yksildidyn moni-
tieteellisen ldhestymisen kivun hoitoon.
Potilaat kdyvdt sekd toimintaterapeutin,
fysioterapeutin ettd psykologin vastaanotoil-
la. Ohjelma keskittyy sithen miten saadaan
tasapaino, tutkitaan fyysiset aktiviteetit kuin
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my0s opitaan selviytymiskeinoja kivun kans-
sa elamiseen. Kurssi siséltdé sekd opetuksel-
lisia ettd kdytdnnon harjoitteita kolmen vii-
kon ajan. Témaé tapahtuu sekd ryhmissé ettéd
yksilotasolla.

Potilaat asettavat paddmadrid kolmen vii-
kon péddhin jatkaakseen kayttdytymistottu-
muksiensa muutosta. Seuranta on 3 kk:n ja
vuoden pédstd. Ol:n luonteesta johtuen
ohjelma on rakennettu yksilollisesti.
Téllainen ohjelma on joissakin tilanteissa
parempi.

Erdédssd loppupuheenvuorossa esitettiin,
ettd esim. tuolijumppailu olisi hyvéé harjoit-
telua 2-3 x viikossa 12 viikon ajan.

Sitten voi myds hypelld varovaisesti jol-
loin lihakset saavat rasitusta intensiivisesti.

Miguel Rodriguez Molina

Fyysinen aktiivisuus OlI:ssa: hyvi luon-
nollinen ldfike kipuun ja terveyteen

Nosiseptiota seuraa Ol:ssa sekoituksesta
vihdisestd luun mineraalitiheydestd, liikun-
nan ja voiman puutteesta, nivelten yliliikku-
vuudesta, visymyksestd, luiden vaarista rasi-
tusakseleista, aikaisesta rappeutumisesta,
kehon epdmuodostumista ja ehkd myds huo-
nosti parantuneesta murtumasta tai useiden
kirurgisten toimenpiteiden seurauksena..

Kipu subjektiivisena, moni faktoriaalise-
na ja henkilokohtaisena tuntemuksena vaatii
henkilokohtaisen ja monitieteellisen ldhesty-
mistavan. Kaikki Ol-laiset eivit koe samoja
ongelmia, tai kipua samalla intensiteetilld ja
kestolla. Parantamalla niitd kliinisid koke-
muksia parannamme kivuliaita kokemuksia.

Kokeen tarkoituksena oli osoittaa miten
fyysinen aktiivisuus voi parantaa niitd ym.
tilojaja siten moduloida kipua. Jokainen poti-
las sai fysioterapiaa seké fyysisié harjoitteita
omien tarpeidensa mukaan. Témén perus-
teella voidaankin suositella sdédnnollista fyy-



sistd harjoittelua ja fysioterapiaa jokaiselle
Ol:ta sairastavalle. Nama kaksi voisivatkin
olla parivaljakko paityokaluista paranta-
maan kipua ja eldménlaatua.

OICAN - vaatekuituinnovaatio

Tapahtuman loppuhuipennuksena meille
esiteltiin vield ruotsalaissisarusten keksiméa
vaatekuituinnovaatio, mikd pehmentia talla
hetkelld vasta lastenvaatteissa iskuja murtu-
mia vastaan. Toivottavasti tistd voidaan teh-
di joskus vield aikuistenkin versio. Sofia
Hellstrom toimii OICAN-hankkeen toimi-
tusjohtajana.

Seuraavan osion on kdéntanyt Elias Harri.
Tarinamme

OICAN wear on luova tulos kahden sisa-
ren henkilokohtaisesta yhteydestd selkedin
ongelmaan ja palavasta halusta 16yti4 ratkai-
su sithen. Yritys perustettiin vuonna 2021,
mutta idea sai alkunsa jo vuonna 2020, kun
yhdelld perustajan pojista todettiin krooni-
nen sairaus, joka aiheuttaa lisdéntynyttd louk-
kaantumisriskid kaatumisen  yhteydessa.
Témén yhteydessd havaittiin suuri puute
mukavista ja esteettisesti miellyttdvista
arjessa kaytettavistd suojavaatteista. Téstd
tuli liikkeellepaneva voima OICAN wearin
kehitykselle.

Meidéin ratkaisumme

1. Suunnittelu

2. Toiminnallisuus

3. Integraatio

Teknologiamme

Vaatteemme ovat suunniteltu ainutlaatui-

sella yhdistelmilld tiedettd ja teknologiaa.
Innovaattorien, materiaaliasiantuntijoiden,
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suunnittelijoiden ja biomekaniikkainsindori-
en yhteistyd on johtanut &dskettdin kehitet-
tyyn turvapehmusteeseen, joka integroidaan
kestdviin vaatteisiin muotoilusta tinkimatta.
Kimmoisalla turvapehmusteellamme on kor-
kea energian absorptio ja se on luokiteltu myr-
kyttoméksi. Materiaali on 100 % uudelleen-
kaytettdvéa ja testattu RISE:ssd ja sen ener-
gian levidminen on parempi kuin mité teolli-
suuslédpansuojusten standardi edellyttéda.
Tama tekee vaatteistamme uniikkeja tavalli-
siin vaatteisiin verrattuna.

OICAN-vaatteet valmistetaan Ruotsissa
ja ne on valmistettu OEKO-tex-kankaista.
Kaikki materiaalit on luotu eettisesti EU:ssa
eivitka sisilld ftalaatteja, PVC:té tai PBA:ta.

Piirteet

- Myrkyton materiaali, joka tdyttdd EN71-
3, REACH, OEKO-tex vaatimukset

- Alhaiset hiilidioksidip&&stot.

- 100% uudelleenkdytettava.

- Edistda fyysistd, henkistd ja sosiaalista
terveytta.

- Kiertotalous jdlleenmyyntimahdolli-
suuksilla.

OICAN:in missio

Missiomme on edistdd kestdvéa kehitysti
useilla tarkeilld osa-alueilla, kuten lisaéanty-
nyt hyvinvointi, osallisuus ja mahdollisuus
kokea eldmai tdysilld, mahdollisimman tur-
vallisella tavalla.

Teksti: Anita Ojanotko, Elias Harri ja
Aleksi Nevalainen



Tutkimusraportti:
kroonisen alkoholin
kayton vaikutukset
luuston vahvuuteen

Joukko brasilialaisia tutkijoita julkaisivat
vuonna 2022 tutkimusraportin, jossa selvi-
tettiin pitkdaikaisen alkoholinkdyton vaiku-
tuksia luuston vahvuuteen.

90 paivéa kestdneessd tutkimusprojektis-
sa testattiin rottia. Kaksitoista rottaa jaettiin
kahteen kuuden yksilon ryhméén, A ja B.
Ryhmaé A toimi vertailuryhména ja sai ravin-
toa normaalisti, kun taas B-ryhmédn ravin-
nossa oli tarpeeksi alkoholia kroonisen kdyt-
totilanteen simuloimiseksi 90 koepéivin
aikana.

Koska tutkimuksen kohteena on luusto,
ajattelin kdyda lyhyesti 14pi miti tutkitaan ja
minkd takia, selkokielelld. Luut koostuvat
sekd orgaanisista ettd ei-orgaanisista raken-
nuspalikoista, ja luuston vahvuutta ja lujuut-
ta voidaan mitata eri keinoilla. Ol-laisille
todenndkdisesti tutut luuntiheysmittaukset
mittaavat luuston mineraalitiheytt, joka on
yksi ndistd ei-orgaanisista aineksista.

Rakenteellisesti luut muodostuvat kol-
mesta osasta: luukalvosta, huokoisesta luu-
kudoksesta, ja luuytimestd. Huokoinen luu-
kudos puolestaan muodostuu luupalkeista eli
trabekkeleista - verkkomaisesta, kennomai-
sesta kudoksesta. Nama luupalkit ovat yksi
luuston orgaanisista rakennuspalikoista.
Tutkimuk-sessa néitd orgaanisia ja ei-
orgaanisia aineksia mitattiin ja vertailtiin kah-
den koeryhmén vilillé.

Tutkimustulosten mukaan krooninen alko-
holinkéyttd rotissa ei vaikuttanut merkitta-
vasti luun mineraalitiheyteen, mutta vaikutti
Iuun trabekkeleihin merkittdvasti - niiden
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Raikasta kuplavettd kurkku- ja sitruuna-
siivuilla hoystettynd
Kuva: H. Karanka

tiheys laski jopa 20 prosenttia. Taman lisdksi
pitkdaikainen alkoholinkdyttd vaikutti myos
luiden sisilld olevan orgaanisen kollageenin
madrddn 1.56:11a prosentilla.

Maalaisjarjelle kadnnettyné, vaikka alko-
holinkéytto ei vaikuttanut merkittévisti luus-
ton ei-orgaanisiin ainesosiin, muutokset
orgaanisissa ainesosissa laskivat luun vah-
vuutta merkittavésti. Tutkijat vield huomaut-
tavat, ettd merkittdvan luuvahvuuden laske-
misen lisdksi tutkimus antoi my6s niyttoa sii-
té, ettd orgaanisia ainesosia ja etenkin kolla-
geeniarvoja voidaan kayttdd luuntiheyden ja
-vahvuuden arvioinnissa.

Mité tdstd saa siis irti? On selvéd, ettd
rotille tehdyssd kokeessa ei voi vetdd suoraa



johtopddtostd sithen, ettd tilanne olisi sama
perusterveilld ihmisilld, saati Ol:ta ja muita
luusto- ja tukiniveliston sairauksia sairasta-
villa ithmisilld. Toisaalta, tutkimusartikkelis-
sa kuitenkin mainitaan, ettd alkoholinkdyttd
tupakoinnin ja muiden epéterveellisten elé-
méntapojen lomassa ovat suurimpia riskite-
kijoitéd osteoporoosille ja siitd johtuville mur-
tumille. Luonnollisesti ndmé kolme ovat ris-
kitekijoitd myos massiiviselle joukolle mui-
takin sairauksia ja terveysongelmia. Ottaen
huomioon ettd rotissa simuloitiin pelkastdin
alkoholinkdytt6d ja vain 90 péivén ajalta, néi-
den riskitekijoiden hillitsemisesté tulee tir-
kedd. Ol:ta sairastavilla ilmiselvien luu-ja
tukielimistdongelmien joukko tekee riskite-
kijéoiden minimoinnista elintdrkedd. OI-
laisilla [uuston vahvuus ja siithen vaikuttavat
asiat ovat ilmiselvésti avainasemassa elé-
méinlaadun ja perusterveyden ylldpitdmises-
sd.

Tutkimusraportti:
OI ja ruuansulatus-
elimiston ongelmat
lapsilla

Kansainvilisen Ol-jérjeston lehdessa jul-
kaistiin tdnd vuonna haastattelu, jonka aihee-
na oli kaksi Ol-lasten ruuansulatuselimiston
ongelmiin liittyvaa tutkimusta. Tutkimukset
suorittivat brasilialainen professori Gisele
Martins, joka tydskentelee Brasilian yliopis-
tolla hoitotieteen professorina, ja tohtori
Argerie Tsimicalis, Kanadassa sijaitsevasta
McGillin yliopistosta.

Martinsin mielenkiinto OI:hin herasi
Brasilian yliopiston opetussairaalan hoitaja-
vetoisella pedagogisen urologian klinikalla,
jossa hén tapasi Ol:ta sairastavia lapsia, jotka
karsivat ruuansulatuselimiston ja virtsara-
kon ongelmista. Martins on taustaltaan hoi-
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Lihteet: Seabra, O. Pereira, V. Espindula,
A. Cardoso, F. Volpon, J. Pereira, S. Rosa, R.
(2022). Even without changing the bone
mineral density, alcohol consumption dec-
reases the percentage of collagen, the thick-
ness of bone trabeculae, and increases bone
fragility. Julkaistu lehdessd Annals of the
Brazilian Academy of Sciences. Nro. 94
(Suppl. 3). Haettu osoitteesta
https://www.scielo.br/j/aabc/a/CjRqmI X{r]
QGgNsFV6ZjH4C/?ang=en 11.9.2023

Teksti: Aleksi Nevalainen

Toimituskunta suosittelee Sober

curious -elamdntapaa. Lisdtietoa

alkoholittomasta elamantyylista
loyddt internetista.

taja ja tutkija, joten hdn péitti jarjestda
aiheesta alustavan tutkimuksen, jonka
tavoitteena oli tutkia ruuansulatuselimiston
ja virtsarakon ongelmia ja niiden esiinty-
vyyttd brasilialaisilla Ol-lapsilla. Ensim-
madiseen tutkimukseen Martins kasasi tutki-
musryhmaén, ja tutkimukseen osallistui myds
McGillin yliopisto ja Kanadan Montrealin
Shrinersin lastensairaala. Téssd vaiheessa
kanadalainen tri. Tsimicalis liittyi projektiin.
Ensimmadiseen tutkimukseen Martins ei saa-
nut rahoitusta, ja toinen tutkimus kaésitteli
samaa aihetta laajemmalla tasolla.
Ensimméinen tutkimus julkaistiin vuonna
2020, ja linkin sithen 16ydat artikkelin lopus-
ta. Toista tutkimusta ei ole vield julkaistu, ja
sen rahoitti Shrinersin lastensairaala.

Ensimmadiseen tutkimukseen osallistui 31
brasilialaista Ol-lasta, ja toiseen 45 kanada-
laista lasta, joista osalla oli OI. Muihin sai-
rauksiin kuuluivat esimerkiksi arthrogry-
posis multiplex congenita (AMC), ja spasti-
nen CP-vamma.



Haastattelussa Martins selittdd, kuinka
Ol-lapsilla yleisin ongelma oli molemmissa
tutkimusryhmisséd ummetus. Ryhmissé kes-
keisend ongelmana ilmeni myds yhdistelmét
virtsanpiddtyksen (pidittdminen, kiire) ja
suoliston (ummetus, suuret ulosteet, kipu)
ongelmista. Pelkéstddn virtsaamiseen liitty-
vid ongelmia ei ilmennyt kummassakaan tut-
kimusryhmaéssa.

Koska tutkimus keskittyi Ol:ta sairasta-
viin lapsiin, herdé kysymys siitd, miten oireet
ja ongelmat ilmenevét aikuisissa. Tahdn
Martins selittdd, ettd kansainvélinen OI-
jarjestd on tunnistanut virtsatien ja ruuansu-
latuselimiston ongelmien vaikuttavan elé-
méinlaatuun hyvin negatiivisesti. Ongelmien
nopea diagnosointi ja ldhetteen saaminen spe-
sialistille on hédnen mukaansa erittdin térke-
ad. Néin oireita voi lievittdd koko eldméin-
kaaren ajan.

Martinsin ja Tsimicalisin tutkimusprojek-
tilla on tdrked rooli tehokkaan seulonnan,
diagnosoinnin, hoitoonpddsyn ja hoito-
menetelmien kehityksessé, etenkin niille, jot-
ka kérsivét sairauden aiheuttamasta liikunta-
kyvyn heikkenemisestd. Yksityiskohtaisesta
tiedosta pidityskyvyn ongelmista, vessan
kayttoon liittyvistd haasteista ja julkisten tilo-
jen esteellisyydestd on hyotya yksiloille, per-
heille, ja terveydenhuollolle. Néin hoidon,

palvelujen, apuvilineiden ja ympdristdjen
kéytettdvyyden kehitys edistyy. Oireiden tés-
méllinen hoito lievittdd niitd, ja mahdollistaa
eldménlaadun parantamisen..

Alustava tutkimus julkaistiin vuonna
2020, nimikkeelld “Bladder and bowel symp-
toms experienced by children with oste-
ogenesis imperfecta., ja sen voi 10ytda osoit-
teessa

Artikkeli on suomennettu ja mukautettu
OIFE-Iehden vuoden 2023 toisen numeron
artikkelista, Bladder & bowel issues in OI
children. Artikkelin kirjoittajaa ei nimetty
alkuperdistekstissa.

Lihdetiedot:

Martins G, Siedlikowski M, Coelho AK,
Rauch F, Tsimicalis A. Bladder and bowel
symptoms experienced by children with oste-
ogenesis imperfecta. J Pediatr (Rio J). 2020;
96:472-8., osoitteessa
https://pubmed.ncbi.nlm.nih.gov/30802423/

Bladder & bowel issues in OI children,
OIFE magazine, 2/2023 21-23, osoitteessa
https://oife.org/docs/magazine/oife-
magazine 2023-02.pdf

Teksti: Aleksi Nevalainen

Kuva: Elina Linna



Syo, hengita, nuku:
Ol ja ravitsemus

Luuranko toimii selkdrankaisten eldimien
tukirankana, mutta luulla on my6s muita tér-
keitd tehtdvid. Luuydin tuottaa verisoluja,
kuten puna- ja valkosoluja seké verihiutalei-
ta. Luu toimii myds kehon mineraalipankki-
na, varastoiden mm. kalsiumia, fosforia ja
magnesiumia. Luusta vajaa 70 %, koostuu
viliaineesta, josta 95 % on kalsiumfosfaattia.
Mineraalit voivat tarvittaessa siirtyd lusta
verenkiertoon biologisen aineenvaihdunnan
myoti. Luussa tapahtuukin jatkuvasti uusiu-
tumista. Koko luuston rakennuspalikat
uusiutuvat noin 10 vuodessa. Vain noin 5 %
luun painosta koostuu luusoluista. Luusoluja
ovat osteoklastit, osteoblastit ja osteosyytit.
Osteoklastit poraavat luuhun kulkuviylid ja
vapauttavat samalla mineraaleja takaisin
verenkiertoon. Naihin kulkuviyliin osteob-
lastit asettuvat rakentamaan uutta luuta.
Osteoblastit jddvdt ajan kanssa loukkuun
rakentamansa luukudoksen siséén, jolloin ne
kypsyvit pikkuhiljaa osteosyyteiksi.
Osteosyyttejd on noin 95 % kaikista luuso-
luista. Niiden tehtévana on toimia viestikes-
kuksina naapurisolujen valilld. Verisuonet
tuovat luun soluille happea, ravintoaineita ja
viestejd muualta elimistdstd. Noin neljdsosa
luun kuivapainosta on kollageenia. Kol-
lageenit ovat sitkoproteiineja, joiden ansios-
ta esimerkiksi iho, luu ja janteet ovat paitsi
kestdvid my0s joustavia. Osteogenesis
imperfecta (OI) johtuu yleisimmin tyypin 1
kollageeni -proteiinia koodaavan geenin tau-
tia aiheuttavasta muutoksesta, jolloin muo-
dostuva kollageeni ei muodosta riittdvaa sit-
koa luulle, jonka seurauksena luu on normaa-
lia hauraampi. OI:n muodosta riippuen mur-
tumaherkkyys voi vaihdella paljonkin.
Lisdksi Ol:aan voi liittyd luiden tai selkdran-
gan poikkeavuuksia, jotka puolestaan johta-
vat raajojen ja kehon mittasuhteiden poik-
keavuuksiin, liikkkumiseen vaikeuksiin ja
lyhytkasvuisuuteen. Toisin sanoen, lyhyt-
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Kuva: Vilma-Lotan kotialbumi

kasvuisella esimerkiksi raajojen paino suh-
teessa koko kehon painoon voi olla eri kuin
mittasuhteiltaan normaalilla. Toisaalta eli-
met voivat olla suhteessa eri kokoiset verrok-
kiin verrattuna. Aivot ovat yhté isot ja paina-
vat kuin muilla, mutta lihasta ja luukudosta
on painosta suhteessa pienempi osa.

Kehon koko, koostumus ja litkunnan maa-
rd vaikuttavat energian, vitamiinien ja mine-
raalien tarpeeseen. Liikapaino ja liiallinen
keskivartaloon kertynyt rasvakudos ovat
lyhytkasvuisilla yleinen ongelma, mutta
vihdinen vitamiinien ja mineraalien saannin
aiheuttama aliravitsemus on my0s vaarana,
jos annoskoot ovat pienid ja lautaselle vali-
koituu ravintoainekdyhid ruokia. Lyhyt-
kasvuisen sopivan painon arviointi on haas-
tavaa. Kehon mittasuhteet ovat usein poik-
keavat, eli esimerkiksi raajojen tai paén pai-
no suhteessa koko kehon painoon poikkeaa
normaalikokoisen fyysisesti terveen vastaa-
vista. Tamén vuoksi painoindeksii ei voi suo-
raan soveltaa lyhytkasvuiselle. Se on raken-
nettu normaalipituisen ja kehonkoostumuk-
seltaan ja -mittasuhteiltaan normaalin ithmi-
sen optimaalisen painon arviointiin. Muita
painon arvioon kéytettyjd mittareita ovat
mm. vyOtironympérys (lihavuuden raja on



naisella 90 cm ja miehilld 100 cm) ja késivar-
ren ymparysmitta. Lyhytkasvuinenkin voi
hyodyntdd mainittuja mittoja painon tai
kehon muutoksien seuraamiseen. Olisikin
tarkedd havaita ajoissa painonnousu ja pyr-
kid pysdyttimadn se. Ol:ta sairastavilla hen-
kiloilld on kédytetty myds kaulan ympéarysmi-
tan ja kokonaispituuden suhdetta erdéna lii-
kapainon arvion mittarina. Erddsséd pienessi
tutkimusaineistossa havaittiin, ettd mikali
kaulan ympérysmitta oli yli 31 % kokonais-
pituudesta, riski hengitysvaikeuksiin ja
uniapneaan oli korkea. Télloin happisaturaa-
tio voi Oisin laskea vaarallisen alas.
Pelkastddn mutkainen selkd- ja kaularanka
johtavat siihen, etti keuhkoilla ei valttdmatta
ole tilaa tayttyd kunnolla. Mikéli yhtdloon
lisdtddn vartaloon kertynyt liiallinen rasva-
kudos, keuhkoille ei jé4 tilaa senkéén vertaa.
Sekd ylenméérdinen rasvakudos ettd matala
happisaturaatio johtavat matala-asteiseen
tulehdukseen, joka puolestaan aktivoi oste-
oklasteja, mikéd johtaa luuston mineraalien
ulosvirtaamiseen. Ndiden tekijoiden vuoksi
ylipainosta johtuva haitta ei rajaudu ainoas-
taan litkkumisen vaikeutumiseen, mutta se
vaikuttaa myo6s luuston terveyteen. Osteopo-
roosiriskiryhméédn kuuluvien henkildiden
tulisi ndin ollen kiinnitt44 litkkapainon valtti-
miseen vield enemmén huomiota kuin ei-
riskiryhméan kuuluvan.

Kiille- tai purentaongelmien tiimoilta hap-
pamien ja hiilihapotettujen elintarvikkeiden
kulutus tulisi pitdd maltillisena tai niitd saat-
taa olla syytéd jopa viltelld. Kovien leipien
sijaan, kuidun saannin voi varmistaa puu-
roista.

Liiallisen energiansaannin valttimiseksi
ravitsemussuosituksien méarat lihan, rasvan
ja viljatuotteiden puolesta eivét ole suoraan
sovellettavissa lyhytkasvuisille. Sen sijaan
lyhytkasvuinenkin voi syoda puoli kiloa péi-
véssd vihédn energiaa mutta paljon vitamiine-
ja ja mineraaleja siséltdvid kasviksia, hedel-
mid ja marjoja, kuten tervepituinen kaveri-
kin. Prosessoitujen lihatuotteiden seki eri-
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laisten lisukkeiden, rasvaisten juustojen ja
maitotuotteiden, kastikkeiden ja herkkujen
madrddn olisi hyvd kiinnittdd huomiota.
Ruoan valmistustavoissa kannattaa suosia
uunia, hoyryttdmistd ja keittdmisté, ja valttaa
rasvassa paistamista. Rasvan, proteiinin ja
hiilihydraatin ldhteeseen ja laatuun kannat-
taa myds kiinnittdd huomiota suosien kala- ja
kasvisrasvoja, ja kuituja niin viljoista kuin
kasvikunnastakin. Maitotuotteita kannattaa
hyddyntéd runsaasti, mutta néistikin suosia
vihidrasvaisia tuotteita. Suolan enimmais-
suositus (5 g/vrk) on myds liikaa lyhyem-
malle ihmiselle, koska kehon kokonaisneste-
ja verimddrda on lyhyemmilld pienempi.
Kalsiumin ja D-vitamiinin saanti on erityisen
tirkedd Ol:a sairastavilla henkil6illa.
Suositus péivittdiselle saannille kalsiumin
kohdalla on 800 mg normaalipituiselle ter-
veelle aikuiselle ja D-vitamiinisuositus puo-
lestaan on 10(-20) pg péivassd. Ol:ta sairas-
tavalle henkil6lle noin 1000 mg kalsiumia ja
D-vitamiinia 25 - 50 mg péivéssd lisdnd on
turvallista, mutta mikéli kdyttdd runsaasti
maitotuotteita tai esimerkiksi rasvaista
kalaa, se on hyvé huomioida pitkilld aikava-
lilla, koska liiallinen kalsiumin ja D-
vitamiinin saanti ravintoainelisisti ei ole tur-
vallista. Liiallinen veren D-vitamiinipitoi-
suus johtaa siihen, etté kalsiumia alkaa irrota
luusta, ja korkea veren kalsiumpitoisuus ker-
too usein siitd, onko kalsiumia irtoamassa
luusta liikaa, ennemminkin kuin siitd, saako
ravinnosta kalsiumia liitkaa. Liiallinen kal-
sium ravintoliséstd saattaa johtaa hyperkal-
semiaan. Veren kalsium- ja D-vitamiinipitoi-
suutta olisi hyvé seurata, jotta pitoisuudet
pysyvit optimaalisella alueella. Ravinto-
ainelisien annostuksia olisi hyva pohtia seu-
rantakdyntien yhteydessd lddkérin kanssa.
Ruoasta on vaikea saada liikaa vitamiineja
tai kivenndisaineita, poissulkien ehkd run-
saasta maksan syonnisté johtuva liiallinen A-
vitamiinin saanti. Sen sijaan ravintoainelisi-
en kanssa on syytd olla tarkkana, ja varmistaa
ettei sellaisia ravintoaineita, joille on mééri-
tetty ylin turvallinen péivittdinen saanti, tule
nautittua purkista liikaa. Téllaisesta voisi



olla esimerkkina vaikkapa rauta. Etenkin pie-
nikokoisten ihmisten on hyva pitdd mielessa
my0s tiettyjen ravintoaineiden liikasaanti.

Jos tuntuu haastavalta pitdd annoskoot
niin pienind, ettd paino pysyy maltillisena tai
mietityttdd saako ruoasta riittdvisti vita-
miineja ja mineraaleja, kannattaa kysyé lahe-
tettd ravitsemusterapeutille. Kérjistetysti
vaan ei orjallisesti — mité lyhyempi ihminen,
sen vihemman energiaa tarvitaan ja sitd mata-
lampi painon tulisi olla. Liikunta on my®s tar-
ked tekija ravitsemuksessa, koska liikunta
lisdd aineenvaihduntaa ja verenkiertoa, jol-
loin ravintoaineet kulkeutuvat perille kehon
ddreisosiin ja elimiston uumeniin. Yhdessa
fysioterapeutin kanssa olisi hyvé pohtia eri-
laisia tapoja liikkua. Jo pelkké staattinen
lihasten supistaminen lisdd verenkiertoa.
Padasia kuitenkin on muistaa, ettei ruoka ole
ainoastaan ravintoaineita vaan siitd saa my0s
nauttia. Yhteiset ateriat ovat sosiaalisen eli-
mén kannalta tirkeitd. Kun sy6 monipuoli-
sesti eikd véltd mitddn yksittdistd ruoka-

Marjoissa on paljon vitamiineja
Kuva: Lyydia Linna

aineryhmda turhan jyrkisti, valitsee virid ja
kalaa lautaselle, ja muistaa D-vitamiini- ja
kalsiumlisét padsee jo pitkdlle hyvén ravitse-
muksen suhteen.

Viitteet:

LoMauro A, Landoni CV, Fraschini P,
Molteni F, Aliverti A, Bertoli S, De Amicis R.
Eat, breathe, sleep with Osteogenesis
Imperfecta. Orphanet J Rare Dis. 2021 Oct
18;16(1):435. doi: 10.1186/s13023-021-
02058-y. PMID: 34663416, PMCID:
PMC8522055.
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Pohjoismainen ravitsemusneuvottelukun-
ta, Pohjoismaiset ravitsemussuositukset
2023

Teksti: Vilma-Lotta Lehtokari

Vilipalaa veden ddrelld
Kuva: Kuvaaja istuu kuvassa.



Herkullista keittoa
Kuva: Jouko Karanka

Ateriarytmilla
on merkitysta

Jokainen meistd on varmasti joskus koke-
nut, miltd tuntuu, kun nalkdkiukku iskee.
Pienetkin asiat drsyttivat ja pinna kiristyy hel-
posti. Ja uskoisin, etté jotakuinkin kaikille tut-
tu tilanne on myds ruokakauppareissu nil-
kédisend, jolloin huomaat, ettd hillomunkit
ndyttavit tavallistakin herkullisemmilta ja
nappaat pussin ohimennen ostoskoriin, kas-
san viereisessa hyllyssé suklaapatukat huuta-
vat nimedsi, etkd pysty vastustamaan kiusaus-
ta, vaan sujautat pari patukkaa kassahihnalle
ja saattaa olla, ettd ehdit syoddkin patukat
ennen kuin olet pédédssyt edes kotiin asti.
Niinp4 niin, nilkéisend (ja vdsyneend) tekee
herkisti mieli makeita ja rasvaisia herkkuja,
silld niistd saa nopean energiapiikin, mutta
valitettavasti energiatasot myds tipahtavat
nopeasti. Naméi ovat arjen esimerkkeja siitd,
mitd epdsddnndllinen ateriarytmi voi aiheut-
taa.
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Maukkaita leivoksia
Kuva: Elina Linna

Saénnollinen ateriarytmi yhdessé terveel-
listen ruokavalintojen kanssa edistéa terveyt-
td ja hyvinvointia monella eri tavalla.
Sadnnolliselld syomiselld ja sopivalla ate-
riarytmilld (ja tietenkin terveelliselld ravin-
nolla) varmistetaan, ettd ateriakoot pysyvit
maltillisena ja energiaa riittdé tasaisesti koko
pdivaksi, jolloin keskittymiskykymme ja
vireystilamme pysyvit hyvini. Sopivasti ryt-
mitetylld syomiselld jaksaa myds harrastaa lii-
kuntaa jaunikin on laadukkaampaa.

Aterioiden oikeanlainen rytmittdminen
pitda siis verensokerin tasaisena ja sopivalla
tasolla, mikd on hyvéksi meistd jokaiselle,
mutta se on tirked osa myds erilaisten sai-
rauksien, kuten diabeteksen hoitoa. Lisdksi
sdannollinen ateriarytmi edesauttaa tutkitusti
painonhallinnassa, silld ateriavilien pysyessd
maltillisena véltymme yleensd suuremmilta
herkkuhimoilta, napostelulta sekéd ylensyon-
niltd, jotka voivat aiheuttaa energian lii-
kasaantia ja pidemmalla aikavalilld lihomista.

Mikd sitten on sopiva ateriarytmi?
Olemme kaikki yksiloitd, eiké siis ole yhtd



ainoaa oikeaa tai optimaalista ateriarytmié,
joka sopii varmasti kaikille. Terveille aikuisil-
le voi riittdd vain kolme runsasta ateriaa pai-
vissd, mutta useimmille meistd sopii kuiten-
kin 4-6 ateriaa péivissid, jolloin aterioiden
viliin jad 3—4 tuntia. Télloin pédivdn ateriat
koostuvat yleensd aamiaisesta, lounaasta, pai-
villisestd sekd iltapalasta ja tarpeen mukaan
1-2 vélipalasta.

Itse asiassa pelkdstddan aamiaisen véliin jét-
tdminen voi aiheuttaa jo niin paljon nilka-
painetta, ettd illalla tulee syotyé litkaa ja mah-
dollisesti valittua myds epaterveellisempid
vaihtoehtoja. Toki aamiaisen syominen ei ole
viélttdmétontd, mutta useimpia se auttaa pita-
méén loppupdivén ateriat oikeilla urilla. Ja jos
aamiainen ei vaan kerta kaikkiaan maistu, voi
aamupdiville varata pienen vélipalan, ettei
nilké kasva liian suureksi ennen lounasaikaa.

Jotta sdanndllistd ateriarytmid pystytddn

VADELMATUOREPUURO

2 annosta

2%, dl kaurahiutaleita

(2 tl chiansiemenia)

1% dl maustamatonta jogurttia

2 dl maitoa

3 dl vadelmia

1 tl vaniljasokeria

1rkl hunajaa, vaahterasiirappia tai sokeria

Sekoita kaikki ainekset huolellisesti kulhossa |
annostele puuro halutessasi esimerkiksi lasi-

purkkeihin. Anna puuron tekeytya kylmassa
vahintaan 2 tuntia, mutta pehmeamman

lopputuloksen saamiseksi useamman tunnin

ajan.

Nauti tuorepuuro esimerkiksi myslin,
pahkinoiden ja marjojen kera.

(Tuorepuuro sdilyy kylmdssa n. 2 pdivad.)
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yllapitdiméadn kiireisessdkin arjessa, on erit-
tdin hyodyllistd tehdd edes suurpiirteinen ate-
riasuunnitelma. Kirjataan siis ylos, mitd paa-
aterioilla syoddén ja hankitaan kotiin ainekset
néihin ruokiin ja tarvittaessa myds valmistel-
laan ruokia ja vilipaloja jo etukdteen. Lisdksi
téihin tai koulureppuun on hyva pakata hel-
posti nautittavia vélipaloja, kuten vaikkapa
hedelmié ja pahkinoité.

Sadnnollisen ateriarytmin ylldpitdminen
vaatii siis hieman vaivannékod, mutta palkit-
see energisemmadlld ololla ja paremmalla
hyvinvoinnilla.

Ja loppuun reseptivinkki kiireisen arjen
aamupalaksi (joka muuten toimii mainiosti
myos vilipalana tai iltapalana), nimittdin
vadelmatuorepuuro. Vadelmien sijaan voi
toki kdyttdd myds muita mieleisid marjoja.

Teksti: Marika Rajala

© Marika Rajala



16:8-paasto

Paastoja on monenlaisia ja yksi nykyisin
suosittu on nimeltdin 16:8, jossa pdivén ate-
riat syddddn kahdeksan tunnin aikana.
Vuorokauden loput 16 tuntia paastotaan.
Paastotunteina voi juoda vetti, kahvia tai tee-
td ilman maitoa ja sokeria. On tirkeéd juoda
vettd enemmén kuin normaalisti joisi. Usein
ndldn tunne on janon tunnetta. Veden, varsin-
kin hiilihapollisen veden juominen paaston
aikana auttaa hillitseméén nilan tunnetta.

“Itse aloitin juhannuksena tdimén paaston,
koska painoni oli taas alkanut nousta. Se oli
tuplaantunut siitd mitd oli ollessani kolmi-
kymppinen, eivétki hauraat luuni kestd mois-
ta kilomaérdd kantaa. Olin reilusti ylipainon
puolella, joka lddkéarissékin todettiin.”

Pétkdpaasto voi auttaa painonpudotukses-
sa. Harva ehtii tai pystyy syoméaan kahdek-
san tunnin aikana enempéé kuin kaksi tai kol-
me kunnon ateriaa. Kun syomistd rajoite-
taan, alkaa pidemmaélld aikaviélilla tulla ener-
giavajetta, mikd saa painon putoamaan.
Paastoaminen voi vidhentdé ruokahalua, jol-
loin syddddn vdhemmidn kuin syotéisiin
ilman rajoituksia.

“Misté lie netistd tuli vastaan timad itselle-
ni tdysin uudenlainen paasto, jossa ollaan
syOmadtti aina 16 tuntia ja sitten seuraavana 8
tunnin aikana saa syodd mité huvittaa ja kuin-
ka paljon sattuu tekemédn mieli. Ajatus sel-
keistd kellonajoista, jotka saan kaiken liséksi
itse pdittdd, tuntui juuri minulle sopivalta
tavalta sdddelld syomisidni.”

Normaalistihan paastoamme ainakin sen
ajan kun nukumme. Téssd 16:8-paastossa
luonnollista paastoaikaa vain pidennetidin
muutamilla tunneilla. Tuo kahdeksan tunnin
ruokailuikkuna voi olla mihin aikaan vain
vuorokaudesta, jokainen valitsee itselleen
sopivan ajan. Paastoaminen voi olla joko
ilta- tai aamupainotteista. Katso kellosta aika-
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rajaja syo silloin mitd mielesi tekee, niin pal-
jon kuin huvittaa. Jos ruoka ei maita aamulla,
sy0 vastailtapdivélla jaillalla.

Pétkéipaaston tarkoituksena onkin kuun-
nella omaa kehoa ja sydda itsensa kyllaisek-
si. Jos et sy0 tarpeeksi, tunnet olosi herkem-
min nédlkdiseksi seuraavana piivind.
Kahdeksan tunnin aikana voit periaatteessa
syodd mitd vain. Pétkdpaastokaan ei tosin
auta, jos ruoasta saatu kalorimaéra ylittda run-
saasti kdytettyjen kalorien maaran.

Kannattaa myds varmistaa, etti syoty ruo-
kaonterveellisti. Patkdpaaston aikana on tar-
kedd syodd hyvdd ravinteikasta ruokaa.
Ruuan laatuun kannattaa myos kiinnittda huo-
miota, ettd niistd saa tarvittavia ravintoainei-
ta, kuten vitamiineja ja hivenaineita.
Terveellinen ja monipuolinen ruokavalio
pitdd huolen hyvinvoinnista.

Vaikka ei jaksaisi korjata ruokavaliotaan,
jo se, ettd sy0 ne samat ruoat 8 tunnin aikana
jaantaasuolistolle lepoa 16 tuntia, auttaa pal-
jon. Ruoansulatusjérjestelma tarvitsee myos
lepoaikaa. Kun kehosi on paastossa, alkaa se
pilkkoa vahingoittuneita soluja ja puhdista-
maan kehoa.

“Minulle téllainen patkdpaasto sopii mai-
niosti, silld pystyn hyvin olemaan pitkdén
syomattd, mutta kun kun ensimméisen suu-
palan otan, niin sitd méattoa jatkuu sitten sii-
hen saakka kunnes nukahdan. Tai siis jatkui.
Nyt néldntunne on vihentynyt reilusti.”

Toisilla paastoaminen voi olla hankalaa,
nilkd kasvaa ja syominen ldhtee kidsistd. On
yksilollistd, mika ateriarytmi tuntuu parhaal-
ta ja pitdé helpoiten painon kurissa. Monelle
paasto on helppo tapa pudottaa painoa, koska
ei tarvitse laskea kaloreita. Jos saat 16:8-
patkapaastolla haluamiasi tuloksia ja sinun
on helppo noudattaa titd rytmid, voit jatkaa
niin vaikka loputtomiin.

“Vaakaa minulla ei endi ole, mutta olen



Punajuurikeittoa aurajuustolla

huomannut ettd minun on nyt jo muutaman
kuukauden jilkeen helpompi liikkua ja ener-
giaa on enemmén. Nukun myds useammin
kunnon sikeitd younia kuin ennen paaston
aloittamista.”

Vaikka kyseessé on laihduttajalle loistava
tyokalu, sopii se myds monille muille.
Paastojaksoista on sanottu mm. ettd ne laske-
vat verenpainetta, verensokeria, leposyketté
sekd kolesterolitasoa, parantavat insu-
liiniherkkyytté, veren rasva-arvoja seké ras-
va-aineenvaihduntaa. Niiden sanotaan
viahentdvin ruokahalua sekd tulehdusta, lisé-
vin autofagiaa eli solujen uudistumista ja
edistdvin elimiston sisdisen kellon toimin-
taa. Ja paljon muuta.

Jo muinaisille ihmisille oli luonnollista
olla vililla syométtd, joten myds nykyihmi-
sen elimisto selvidd siitd kylla, jos on perus-
terve.
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Tomaatti-linssikeittoa kera patongin

Paasto ei sovi syomishairioisille, diabeeti-
koille, sydinsairaille, raskaana oleville, imet-
taville, kasvuikiisille lapsille ja nuorille,
ikaédntyville ja pitkaaikaissairaille. Jos on
ahmintaan taipuvainen tima paasto ei sovel-
lu ja jos on ongelmia verensokerin kanssa tai
olet sairas keskustele paastosta ladkarin kans-
sa ennen paaston aloittamista.

Teksti: H. Karanka

Kuvat: Valkyria Karanka



Valimeren makuja
ja kokemuksia
ruokakurssilta

Tydvéaenopistot ja kansalaisopistot jérjes-
tdviat monipuolisesti erilaisia kursseja, ja
olen itse parin vuoden ajan kiynyt avoimessa
kuorossa. Monet kehuivat ruokakurssitar-
jontaa ja kuulin, ettd Helsingissd jéarjestetddn
my0s kursseja, joille vanhempi voi osallistua
lapsensa kanssa, ja innostuimme koko perhe
kursseista. Tiesin jo entuudestaan, ettd monet
tyOovédenopiston kurssit tiyttyviat nopeasti,
joten olin etukdteen tutustunut kurssitarjon-
taan ja ilmoittautumispdivand olin hyvissa
ajoin linjoilla. Pddsimme Pihlan kanssa “Lap-
sen kanssa Vilimeren ruokaherkkuja”
kurssille, joka pidettiin syyskuussa. Myds toi-
nen osa perheestimme ilmoittautui ruoka-
kurssille opettelemaan sushien valmistusta.

Aikuinen-lapsi-kurssin alussa tutustuttiin
Vilimeren ruokakulttuuriin, kdytiin ohjeita
14pi ja jaettiin jokaiselle parille valmistettava
ruoka. Me saimme valmistaa ranskalaista
Quiche Lorraine -kinkku-juustopiirasta seka
italialaista minestronekeittoa. Leipominen
on meille tuttu juttu ja paljon erilaisia piira-
koita olemmekin tehneet paljon. Quiche
Lorraine on klassikkoherkku ja sopii kylld
niin arkeen kuin juhlaankin. Minestrone-
keitosta omat muistoni ovat koulusta ja sai-
raalasta ja voin sanoa, ettd tillainen aito ita-
lialainen minestronekeitto on aivan toista
maata ja helposti toteuttavissa myds kasvis-
versiona. Vieraassa keittiossd ruoan valmis-
taminen on erilaista kuin kotikeittiossé jo pel-
kastdan sen vuoksi, ettd vilineet eivit sijaitse
tutussa paikassa. On myos mukavaa tehda
ruokaa jonkun muun valitsemista raaka-
aineista ja tutustua kaikkeen uuteen.
Selvisimme hyvin myos “korkeasta” keit-
tiostd, vaikka totesimmekin Pihlan kanssa
molemmat, ettd kylld meidédn oma kotikeit-
tiomme on ihanan sopivan korkuinen meille.
Onbhan keittio tehtykin juuri meidin perheen
mittojen mukaan.
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Niila ja héinen tekemdit sushit

Pihla on hdmmentdmdssd keitoksia



Minestronekeiton pohja

Suosittelen lampimasti tutustumaan oman
alueen tydvéenopiston tarjontaan ja mikaéli
ruoanlaitto kiinnostaa, osallistumaan myds
ruoanlaittokurssille. Kursseja 10ytyy kaiken-
laisille kokkaajille ja ne ovat hyvd mahdolli-
suus kohtuuhintaan tutustua uusiin keittioi-
hin tai vahvistaa ruoanlaittotaitoja.

( N

Lue lisdd Tyovden- ja Kansalaisopistojen

toiminnasta Helsingissd, Tampereella ja
Turussa!

Helsingin tyovdenopisto ja Arbis:
www.hel fi/fi/kasvatus-ja-
koulutus/tyovaenopistot

Eteld-Helsingin kansalaisopisto:

https://etko.fi

Tampereen seudun tyévdenopisto

www.tampere.fi/tampereen-seudun-
tyovaenopisto
Ajola Setlementti (Tampere)
www.ahjola.fi
Turun suomenkielinen tyovdenopisto
https://blog.edu.turku.fi/tyovaenopisto
Auralan Setlementti (Turku)
https://aurala.fi
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Meiddn molemmat tuotokset

Teksti: Ella-Riikka Isometsd

Kuvat: Ella-Riikka Isometsd ja
Olli Palonen (kuva missd Niila sushien
kanssa)

Pizzaa, namm!



Maailmalla -
ulkomaankirjeen-
vaihtajan erikois-
palsta

Olinpa mind viime kevéddnd jilleen
Marokossa matkailemassa, se kun on niin hal-
paa tddltd Espanjan eteldrannikolta kisin.
Markka tai kaksi tiskiin ja jo vain olet vaihta-
nut itsesi toiseen maanosaan! Ensimmdiisen
kerran ajelin tuolloin bussillakin Afrikan puo-
lella, kun mentiin vakireissuseuralaiseni
Natalien kanssa ensin Tangeriin lautalla ja
sieltd sitten parin yon jédlkeen
Chefchaoueniin yhdeksi yoksi ja taas bussilla
takaisin Tangeriin lomailua jatkamaan. Juu,
Chefchaouen on juuri se ihana sininen kyla
kuten ovikuvasta nidkyy tai ainakin pienen
maistiaisen saa. Ja kylld muuten on ollut ara-
bian kielen opiskelustani hyotyd, oikea bussi
Tétouanissa onnikkaa vaihtaessa 16ytyi vain
ja ainoastaan arabian aakkosten osaamiseni
ansiosta. Sittemmin tosin olen jo siirtdnyt
kieltenopiskelun pddpainon turkin kieleen,
turkkilaisten tv-sarjojen innoittamana.

Mutta kah, eipé ole tullut sen kummemmin
maailmalla oltua keviin jilkeen, koska osui
yllatysmuutto kohdalle ja paikkakuntakin
vaihtui. Ndin ollen ei jadnyt rahaa eikd ener-
giaa holmoihin turhuuksiin kuten matkuste-
luun nykykotimaanmatkustelua lukuunotta-
matta. Muuttoaikeissa en suinkaan alun perin
ollut, olin jo sopinut jatkavani silloisessa
asunnossani seuraavankin vuoden, vaan kun
viivéstyi tuo jatkosopimuksen allekirjoitta-
minen minusta riippumattomista syistd, niin
tuli vahingossa vastaan unelmatalo maalta.
Enka sitten voinut vastustaa kiusausta, joten
taalla sitd nyt sitten ollaan mahtavien vuoris-
tomaisemien dédrella Coinin campolla.

Muutin siis Andalusian rannikolta
Fuengirolasta vuorten taakse maaseudulle
parempaan rauhaan ja hiljaisuuteen. No
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Marokon maassa maan tavalla

onhan sitd tdssdkin maailmallaoloa kerrak-

seen ja ainakin periaatteessa on ihanan rau-

hallista ja hiljaista. Hiljaisuuden rikkovat

aamuisin kiekuvat lukuisat kukot, jossain kau-
kana haukkuvat koirat ja pitkin péivéa laule-

levat kolme kanarialintua, jotka sain hoitooni

kesédksi, joka on niemma hieman venynyt. ..

Kauppaan ja muille pelipaikoille on kotoa-
ni kilometrin verran matkaa, joten Tomppa-
auto pitda kdynnistdd ainakin kerran viikossa.
Roskiksille matkaa kertyy 800 metrid, van-
haan keskustaan kaksi ja postilokerolle kol-
me kilometrid. Maaseudulle eivét postia jaa
joten minulla on postilokero La Trochan
ostoskeskuksessa, mistd 10ytyy myos mm.
elokuvateatteri, Carrefour-tavaratalo ja kah-
vila, jossa kdyn usein viikonloppuisin nautti-
massa brittiaamiaista teen ja kunnon pekonin
kera!

Pesto-kissani eldd tdilld elaménsd parasta
aikaa, ja mina tilkin ikkunoita, piha-aitaa ja
porttia verkoilla seka kaislaseinilla sen minké



Chefchaouenin ovia

kerkién, seikkailunhaluisen kissani 16ytdessa
aina jonkin uuden aukon, mistd karata maail-
maa tutkimaan ja lukuisiin villikissakaverei-
hin tutustumaan.

Eimulla muuta télld kertaa, paitsi ettd kyl-
14 maalla on mukavaa, tarkoitan tietysti etta
vallan ihanaa!

Pesto havaitsemassa seikkailun
mahdollisuuden

Coin 15.9.2023

Lulu de Esparia
ulkomaankirjeenvaihtaja

Kuvat: H. Karanka ja Natalie Mdkinen
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Eraan hulluuden
anatomia 66

Asiantuntijaksi olen tdssd hiljalleen
ilmiselvasti kouluttautumassa, hyvinvoinnin
aluesellaiseksi Pirkanmaalle. Ainakin siltd
minusta tuntuu alkuvuoden terveysliiken-
ndintejani muistellessa. Kevailld opiskelin
puolen vuotta vanhojen kuulolaitteiden kayt-
toohjeita ja l0ysin laiteominaisuuksia, joita
ei ollut kytkettykddn. Puhelimeen lataamani
kuulolaitteen ohjelmakaan ei toiminut.
Kévinpd kuulolaitehuollossa ja sain ohjel-
man toimimaan. Liki heti timén jilkeen sain
jarjestettyd televisioon lisélaitteen, jolla
TV:n d4ni menee suoraan kuulolaitteeseen.
Tuokin laite kuului minulle automaattisesti
kuuloni, tai oikeammin sanottuna kuulemat-
tomuuteni, tason vuoksi. Puhelimeni ohjel-
man nyt toimiessa pystyn sddtiméén erilaisia
kuunteluohjelmia ja esimerkiksi voin poistaa
TV:td katsellessa tdysin muut taustaddnet.
Kuulolaiteasioita pyoritellesséni selvisi
my0s ettd minulla pitéisi olla mahdollisuus
saada kotiin ns. hélytyskeskus, johon kuuluu
ovikelloon ja palovaroittimiin, jotka vaihdet-
taisiin tietysti erilaisiin, liitettdvd valomajak-
kajalisdksi my0s vérindhilytin yoajaksi tyy-
nyn alle. Tein asiasta hakemuksen, joka jo
hyviksyttiinkin. Asennus tapahtuu myds syk-
synaikana.

Keviilléd kdvin yksityiselld jalkahoitajalla
kynsidni, jalkavarpaistani, leikkauttamassa
ja siitd alkoi seuraava terveyskierre.
Varpaitani katkonut, siis 1&hinna niiden kyn-
sid toki vain, epdili ettd vasemmasta sddresta-
ni tuli lépi nestettd joku tippa. Seuraavana pii-
vina soitin terveyskeskukseen ja jitin soitto-
pyynnon. Takaisinsoitto tuli poikkeavan
nopeasti ja kdskivit tulla ndyttiméén koipea
iltapdivilla. Sinne siis menoksi. Aikani odo-
teltuani padsin paivystavan ladkarin tyopari-
na toimineen sairaanhoitajan tutkailuun.
Tutkiskeli jalkapuoltani, tosin molempiakin
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puolia jalkaparista, jotain 18ysi, tosin ei
mitddn ldpivuotoja. Kavi ladkarin juttusilla,
mittasi nilkat ja pohkeet ja ottipa jaloista valo-
kuvan, jota kédvi ndyttdmidssd ladkérille.
Laakaéri poikkesi muutamaksi minuutiksi tar-
kastamaan ja diagnoosi oli jalkojen laskimo-
vajaus, joka oli pahempi vasemmassa, eli
huonon lonkan jalassa. Tukisukat késki osta-
maan apteekista. Ostinkin lievésti puristavat.
Enpé niitd lievépuristeisiakaan apteekkisuk-
kia saanut jalkaani edes sukanvetimell4.
Netistéd 10ysin sellaisia, jotka onnistuin kep-
lottelemaan jalkoihini. Nyt jo onnistuu
apteekkisukkienkin jaloitus.

Omalddkariksi lupautuneelle terveysase-
maléékarilleni piti toimittaa kopio vaimon
yhdesti terveysasiasta ja samaan kuoreen kir-
joittelin omaa uutta diagnoosiani jaloista ja
kyselin mahdollista lisdtutkimusta. Ajan sain
aikojen kuluttua, eli vasta nyt syyskuun
alkuun. Sitd ennen tuli tdssd kevitpuolella
muutama 112-testikin tehtyd. Ensimmdiselld
kerralla jadkiekkoa illalla televisiosta katsel-
lessa rupesi kuin huippaamaan ja nikokentta
el tasaantunut milldén. Soittelin siis 112:een
ja laittoivat ambulanssin katsomaan.
Asiallista toimintaa kaikkineen ja diag-
noosiksi tuli kiertohuimaus. Loppujen
lopuksi ehké ei tdysoikea arvio, silld tdssa



pari viikkoa sitten kavin silméalaakérilla luku-
laseja uusiakseni. Téstd nyt tuli lopputule-
maksi tekomykididyn, padn oikealla laidalla
ihmisestd ulospdin katsoen, silmini jalki-
kaihi, jonka laserpoistoon yksityinen silmi-
ladkéri lupasi kirjoitella passitusta Tays:iin.
Tuo silmien eriparisuus ehké oli padsyy huip-
paushetkeen. Toinen ambulanssipoikkeama
tuli soitettua jokusia viikkoja my6hemmin.
Iltapalaa syddessd en pystynyt ldhtemédn
pOydén &drestd, kun aina tuli niin hirved
kramppi vatsalihakseen ettd henked salpasi.
Tulivat ja tutkailivat ja taas oli mittaristo heti
olkavarressa sekd sormenpddssid kiinni.
Ottivat yhteyttd lddkédriinkin ja piikittivat
lopulta toiseen reiteen lihasrelaksantin ja toi-
seen kipupiikin. Auttelivat vield jonkin ajan
kuluttua vuoteelle. Laukesi tuo kramppi.

Pédsséd kun on nyt muutakin kuin korvat ja
silmit, tuli silméladkariviikolle myds ham-
maslddkdrin vuosikédyntikin. Hampaista ei
16ytynyt korjattavia, niin padsin hammaski-
venpoistolla ja fluorauksella. Pois léhtiessé
tuon ladkarin vakihalaukseni yhteydessa 144-
kéri totesi ettd tima halauskin taas onnistuu
kun korona on ohi. Eipd hammashoitajakaan
paitsi halauksesta jaanyt. Viikon péésta olin-
kin jo uudestaan hammasldédkéarillani.
Arvannettekin ettd kyseesséd yksityinen 134-
kdri, kun ajan saa ndin nopeasti. Syyna
yhdestéd takayldhampaasta lohjennut pinta-
osan pala. Nettivaraus toimi tosi nopeasti ja
aika oli heti seuraavana aamuna. Nopea kor-
jaus kertakéynnilld. Sisddn astuessani sanoin
ladkérille, ettd tuli jo viikossa ikévi tinne.
Poisléhtohalatessani lddkéri ohjeisti ensim-
mdiistd kertaa minun hoitoani avustanutta
hammashoitajaa myds halaamaan minua
halutessaan. Halusi.

Jotta syyskuustakin tulisi riittdvan hyvin-
vointialuekeskeinen, oli heti alkupuolessa
tuo omalédédkarikdynti terveyskeskuksessa.
Sielld tutkailimme laskimovajauksen mah-
dollisia syitéd sekd muita syksyn terveysaika-
taulujani. Syyskuiselle huomispdiville tdssa
vield on tulossa vasemman lonkan tutkailu
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Coxassa mahdollista nivelvaihdokkia ajatel-
len. Siihen liittyvd normaalirdntgen oli my0ds
syyskuun alussa. Tays:in endopoliklinikka-
kéynti taas tulee olemaan lokakuulla edelta-
vine luuntiheysmittauksineen ja laborato-
riokokeineen. Témid endokdyntihén oli nyt
viiden vuoden tauolla. Omaldakari kirjoitteli
lisdksi muutamia lisderilaisia verikokeita
poissulkeakseen vajaatoiminnan syité jalka-
laskimoissa.

Taman vuoden kesdlomani pidin Maskun
neurologisessa kurssikeskuksessa. Paikka
oli aivan upea viikon oleiluun omaisosallis-
tujana. Ruuat ja ilmat suosivat koko ajan.
Lonkkani vuoksi sisétilakédvelin rollaattorin
keraja askeleita tuli paivittdin reippaasti pien-
ten ulkokdvelylenkkien lisdksi. Omaisosal-
listujaohjelma oli minullekin tiivis.
Hauskasti perdkkaiset ohjelmani sijainnit oli-
vat pitkédn rakennuksen vastakkaisissa paa-
dyissd lisdten puolipakollista liikuntaa.

Péivittdisissd liikkkumisissani kotipuoles-
sa olen huomannut ihmisten olevan &édrim-
madisen huomaavaisia rollaattorilla liikkkues-
sani. Joka paikassa tullaan avaamaan ovia ja
jadadaan odottamaan etti padsen ensin kulke-
maan vaivattomasti. Maskussa tuo oli tietysti
aivan huippua ruokailussa. Ravintolan ruo-
kalinjan loppupddssa oli avustaja, joka aina
kysyi otanko jélkiruuat ja kahvit seka toi sit-
ten tarjottimen ruokineen poytdan, vaikka oli-
sin nuo itsekin rollaattorilla saanut liikku-
maan.

Lonkkani vajaakuntoisuuden lisdksi
minulla todettiin siis laskimovajaus.
Osteogenesis imperfectan virallinen suo-
mennos on ollut luutumisvajaus. Aivo-
toimintojeni vajauksen tekstié kirjoitellessa-
ni ovat néin pitkille titikin tekstid lukeneet
tietysti todenneet jo vuosia sitten.

Tekstija kuva: Jouko Karanka



Murtumien
estovinkkeja

Kyselimme taannoin Facebookin yksityi-
sessd Osteogenesis Imperfecta Suomi -
ryhmissa teiltd, hyvit lukijamme ja seuraa-
jamme, vinkkejd murtumien estoon. Tdssa
tdmankertaista saalista:

“Olin aikoinaan toissd Tyoterveyslai-
toksella ja sielld tutkittiin tapaturmien, mm.
kaatumisen ehkiisyé. Tutkija pyysi minut ker-
ran luokseen ja sanoi, ettd kokeile téta:
Liukkaalla kelilld sipsuttele kantapait pystys-
sd, peppu pitkdlld lyhyin askelin. Hénen
mukaansa kaatuminen alkaa aina kantapaas-
td. Noudatin neuvoa talvisin ulkona, enké
endd kaatunut. Saattoi olla hopson nakoista.
Oli hidastakin seké aika raskasta, mutta kan-
natti!”

“Erés ranskalainen lddkéri, jolla on OI, jota
ei paljon huomaa, kertoi minulle, ettd meni
nuorena sirkukseen ja pyysi pelleja opetta-
maan hinti kaatumaan. La4kéri sanoi, ettd oli
sddstynyt monelta murtumalta. Minun OI-
tyypilleni ei kylld kévisi, kun aivastuksesta-
kin voi menna luu poikki, mutta ehké jollekin
sopii?”

“Nyt olen kipuillut alaselan (L 5 ja L 4)
nikamamurtumien kanssa. Julma ja kylma
totuus on, ettd kun on tullut ylipainoa joku
10+ kiloa, niin eihén hauraat luut jaksa vésy-
méttd mohomahaa kannatella. Minulla aina-
kin se ylipaino menee isolta osin juurikin vat-
saan. Painon laskulla ja selkdkivun védhene-
miselld on yksi yhteen -vaikutus.”

“Vuonna 2012 tapahtuneen ekan lonkka-
murtuman jilkeen aloin, yksin kun asun, liik-
kua kotioloissa manuaalipyorétuolilla, toinen
moinen on tdissd. Siirrot teen rollalla kuten
myds kdvelyharjoituksia. Manuaalituolilla on
vaikeampi kaatua. Pelotkin ovat vihentyneet.
Toisaalta askelten vdheneminen huonontaa
tasapainoa ja jalkojen voimia. Lonkkaleik-

38

kauksen jdlkeen toivuin kuitenkin rollalla
kdvelemadn aika pitkidkin matkoja ja vasta
ndméa nikamamurtumat ovat tilannetta oleelli-
sesti huonontaneet. Pitdd punnita vaihtoeh-
dot. Joskus mietin, etté olisiko pitdnyt tavoi-
tella sisdlld ilman apuvilineité liikkumista ja
ulkona kepin kanssa, miten siis kuljin ennen
lonkkakonkkaa. Toisaalta lddkéri sanoi, ettd
minun tapauksessani tekonivel ei tule kysee-
seen, jos kaadun niin, ettd nauloilla ei voi kor-
jata. Sittenhdn mind vasta invalidi olisin.”

“Kaikkein viimemmaiksi luovun omatoi-
misesta siirtymisestd sédnkyyn jne. Mind
myds kuulun niiden vammaisaktivistien jouk-
koon, jotka kyseenalaistavat kévelynormin sii-
nd missa sukupuoli- ja seksuaalivihemmistot
ovat tuoneet esiin heteronormin ahtauden.
Kaévele, kivele, kdvele hokeminen on ahdista-
vaa ja senkin ajan voisi kiyttdd apuvélineiden
haltuun ottamiseen ja sitd kautta itsendisem-
pién eldmidin ja osallisuuden kasvamiseen.
Sahkaristd helposti sanotaan, ettd kun sen
ottaa, niin sithen se liitkkuminen sitten tyssaa.
Hopo hopo. Mind teen puistoissa ja esteetto-
missd luontokohteissa 18 kilsan lenkkejé tai
haahuilen kaupungilla tai vaikka Korkeasaa-
ressa tuntikaupalla. Ikiné en sellaiseen kepin
kanssa pystynyt!”

Pirkko Justander

Lisaa vinkkeja ryhman jasenilta:

 Hyva lihaskunto

« Olemalla perusterve ja olla saamatta yskaa,
jolla yskia kylkiluita, niita kun ei saa pumpu-
liin kaarittya.

- Ravinto, uni, stressinhallinta

- Lapsilla yleisen ryhmahardellin valttaminen.
Ei siis ryhmassa poisjaamista, vaan siita huo-
lehtiminen, ettd ryhmatilanteet ovat aikuis-
ten hanskassa. Jos iso porukka lapsia villiin-
tyy, riski kasvaa.

* Yleensa kaikenlaisen sopivan liikunnan har-
rastaminen, lihakset, tasapaino ja liikunnan
ilon oppiminen

- Ala hataile alaka hotkyile

- Poista johdot, matot ja turhat tavarat lattialta

Lahetd omat vinkkisi toimitukseen

hauraatluut@oi-yhdistys.fi.
Julkaisemme niitd taas ensi numerossa.



Aika: Sunnuntaina 30.4.2023
Paikka: Original Sokos Hotel llves, Hatanpaan valtatie 1, 33100 Tampere,
Lasnaolijat: 10 yhdistyksen jasenta (erillinen kokouksessa kiertanyt nimilista)

1. Kokouksen avaaminen, laillisuuden ja paatdsvaltaisuuden toteaminen
Puheenjohtaja avasi kokouksen klo 12.23 ja totesi kokouksen lailliseksi ja paatosvaltaiseksi.

2. Kokousvirkailijoiden valinta
Puheenjohtajaksi valittiin Eero Nevalainen, sihteeriksi Ella-Riikka Isometsa seka aantenlaskijoiksi
ja poytakirjantarkastajiksi Juha Sinkko ja Antti Grénholm.

3. Kasitellaan yhdistyksen vuosikertomus vuodelta 2022
Vuoden 2022 vuosikertomus kasiteltiin ja hyvaksyttiin.

4. Kasitellaan yhdistyksen tilinpaatos ja tilintarkastajan ja toiminnantarkastajan lausunnot seka
paatetaan tilinpaatdksen vahvistamisesta ja vastuuvapauden mydntamisesta vuodelle 2022
Paatettiin vahvistaa tilinpaatds ja myontaa vastuuvapautus vuodelle 2022.

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

6. Muut asiat

Toiveena saada Wishbone day isommaksi ja nakyvammaksi paivaksi/tapahtumaksi. Voisi ensi
vuonna olla esimerkiksi teemaan sopiva paita, jonka halukkaat voisivat tilata. Ehdotettiin, etta
yhdistys tukisi paidan kustannuksissa ja jokainen maksaisi osan itse. Ehdotettiin myos
piirustuskilpailua paivaan liittyen. Minna Manninen valmis ottamaan vetovastuun tdman
hoitamisesta.

Tiedottamisessa huomioitava, etta kaikki eivat ole sosiaalisen median ryhmissa eli lehti on tarkea
viestikanava.

7. Kokouksen paattaminen
Puheenjohtaja paatti kokouksen klo 12.46

Vakuudeksi
Puheenjohtaja (Eero Nevalainen) Sihteeri (Ella-Riikka Isometsa)
Poéytakirjantarkastaja (Juha Sinkko) Poytakirjantarkastaja (Antti Gronholm)
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Sydamelliset kiitokset kirjoittajille ja kuvaajille!
Seuraavan lehden deadline 15.3.2024.
Teemana seniorit ja ikaantyminen!
Materiaalit tulee toimittaa toimituskunnalle hauraatluut@oi-yhdistys.fi
em. paivamaaraan mennessa.




