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Jokaisen kuntoutujan kuntoutusjakso suunnitellaan yksildllisesti. Ohjel-
massa on mm. kasipyordilyd, frisbee-golfia, padelia, fast-scoopia, pur-
jehdusta, ulkoiluretkid, kelkkajadkiekkoa, kelkkahiintoa ja -laskettelua
(talviolosuhteet huomioidaan ohjelmassa) sekd erilaisia joukkuepele|d
likuntasalissa. Esteettdoman allasosaston kayttdminen on myds suosittua.

Kuntoutuskeskus Synapsian keskeinen sijainti seka taysin esteettomat tilat
tarjoavat ainutlaatuiset mahdollisuudet likuntalajien kokeiluun.
Vapaa-gjalla kuntoutujat viettavat aikaa yhdessad ja esimerkiksi kaupun-
gilla kdyminen on helppoa. Jaksolla autetaan kuntoutujaa |6ytGmadn
mielekds likuntamuoto myds omalta kotipaikkakunnalta.

Kuntoutuksemme ammattilaiset auttavat luvomaan jokaiselle
yksilollisen ja tavoitteellisen kuntoutuspolun. Hae mukaan nyt!

Vuoden 2025 liikuntapainotteiset
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3.-14.3. kuntoutus@validia.fi
Kesa puh. 029 170 7220
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Teema: Ihmissuhteet

urinkoinen ja [dmmin kesd on

takanapain ja tdman lehden il-

mestyessa talvi hyvaa vauhtia
aluillaan. Taman lehden teemana on
vertaisuus ja vapaa-aika.

Mitd on vertaisuus ja mitd se tarkoit-
taa, sitd usein pohditaan. Vertaisuus on
laaja kasite. Aksonissa vertaisuus toteu-
tetaan useimmiten yksilo- tai ryhmaver-
taistukena. Vertaistukea voi tiivistetysti
kuvata samankaltaisessa elamantilan-
teessa olevien keskindiseksi kokemusten
vaihdoksi. Vertaistuki sisaltaa myos pal-
jon muuta ja voi toteutua myos ryhmas-
sd. Se saattaa olla ainoa tai ensimmai-
nen kerta, kun henkilo saa haastavassa
elamantilanteessaan sen kokemuksen,
ettd joku muu ymmartda hanta. Vertai-
suus voi luoda pitkia ystavyyssuhteita,
uusia kokemuksia ja antaa rohkeutta
omaan arkeen. Selkdydinvammaisten
kesken vertaisuus liittyy vahvasti koke-
mukseen selkaydinvammasta ja sen tuo-
mista haasteista arkeen ja miten vam-
man kanssa voi elaa arkea.

Kevaalla Aksonissa kaynnistyi kolmi-
vuotinen vertaistukeen keskittyva han-
ke, jonka tarkoituksena on tukea vasta-
vammautuneita uuden eldmanvaiheen
alkutaipaleella. Suosittelen tutustumaan
hankkeeseen Aksonin nettisivuilta.

Toinen taman lehden teema vapaa-
aika on myoskin laaja kasite. Wikipedi-
an mukaan "Vapaa-aika tarkoittaa an-
siotyon, opiskelun tai muun toimen ul-
kopuolista, etenkin rentoutumiseen ja

Paakirjoitus

Anni Tackman
puheenjohtaja

virkistaytymiseen kaytettdvissa olevaa
aikaa. Vapaa-aikaa kaytetaan harrastuk-
siin sekd sosiaalisiin kontakteihin ja ylei-
sotapahtumiin. Pakolliset kotityot ja yo-
uni eivat ole yleisen kasityksen mukaan
vapaa-aikaa.”

Miten itse vietdt vapaa-aikasi? Menee-
ko se harrastusten parissa? Kaytatko sen
rentoutumiseen? Vietdtkd sen yksin vain
yhdessa muiden kanssa? Itse koen, etta
itsed innostava tekeminen vapaa-ajalla
(oli se sitten liikuntaa, kulttuuria tai muu-
taitsed innostavaa toimintaa) on merkit-
tavassa roolissa, ettd jaksaa arjessa ja
omassa eldméssa eteenpdin. Omat har-
rastukseni antavat itselleni "tauon omas-
taeldamasta” ja toimivat osittain jopa te-
rapiana hektisessa arjessa. Onko sinulla
samoja kokemuksia? Tahan lehteen on
koottu erilaisia vapaa-ajan kokemuksia
ja toivomme, ettd lukijat voisivat Oytaa
uusia harrastusideoita.

Haluan lopuksi vield mainita yhden
vapaa-ajan viettotavan, nimittain jar-
jestotoiminnan. Aksonin syyskokous
jarjestetadan etdana 28.pdiva marraskuu-
ta. Jos koet tunteenpaloa edistaa sel-
kdydinvammaisten henkildiden asioi-
ta yhteiskunnassamme, tule mukaan!
Syyskokouksessa valitaan uusi hallitus
vuodelle 2025, joten osallistu kokouk-
seen ja asetu ehdolle. Nahdaan syysko-
kouksessal

Anni
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Asunto ulkomailla - ostin, lomailin ja myin
Rokuan maisemissa kavellen, kelaten ja pelaten
Kesateatterissa on hyva tunnelma

Arjen aktiivit

Vertaistuki ndytti minulle, ettei pyoratuoli olekaan
maailmanloppu

Otteita selkaydinvammaisen isan ja taaperon
elamasta

Pohjoismaista kuhinaa Helsingissa

Kevaalla 2025 julkaistaan odotettu opas
“Selkaydinvamma ja seksuaalisuus”

Mista apuvalineitd vapaa-aikaan?

ESCIF Berlin - lobbausta, esteettomyytta ja
currywurstia!

Paraurheilua ja soveltavaa liikuntaa tutkitusti

Akson antoi lausunnon uuden
vammaispalvelulain soveltamisalaan

N&in vamma muutti eldmani -webinaari 5.9.2024
lhana Lontoo kevaalla 2024
Aksonin uusi tyontekija esittaytyy

Ensimmainen vaitoskirja syntynyt FinSCI
-tutkimuksestal

Puutarhan lumoissa

Aksonin hankkeessa pyritaan mahdollistamaan
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KOWA TULOS ulkoiluun ja retkeilyyn
Aksonin hallitus 2024

Selkaydinvammakeskukset
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LIITY AKSONIN JASENEKSI

Jasenmaksut vuonna 2024
Varsinainen jdsen 20 €

Kannatushenkiléjésen:
Selkéydinvammaisen léheinen 20 €
Muu kannatusjésen 40 €

Kannatusyhteisojdsen:
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Aksonin jdsenend tuet
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oikeuksien ajamista Suomessa.

Liity jaseneksi Aksonin verkkosivuilla

www.aksonry.fi

Lue lisaa
tutoris.fi
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KAIKEN IKAISILLE
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Ota yhteytts p. 040 630 3032 tai Q/)
yhteytts p ) \

tutoris-yhdessa@mehilainen.fi R
MEHILAINEN




TEEMA Vertaisuus ja vapaa-aika

Asunto ulkomailla -
ostin, lomailin ja myin

Suomalaisessa syysillassa, kun sataa ja on pimeaa,
Saattavat monen ajatukset ja unelmat karkailla maille,
joissa aurinko paistaa ja paivat ovet lumettomia ja
valoisia. Joillakin se ei jaa vain unelman tasolle, vaan

johtaa toimiin.

@ TIINA SIIVONEN
I3 AINO RIIKKILAN KOTIALBUMI

kaisesta olemisesta muualla, jossa ei lumi haittaa kulkemis-
ta. Menisiko vuokralle vai ostaisiko oman, kun itselle mie-
leinen paikka on 6ytynyt?

Aino Riikkildn tarina on hieman toisenlainen. Han oli reissan-
nut ulkomailla aiemminkin, jotta pyoratuolinkdyttdjana paasi
liilkkumaan talvisaikaan. Sitten eteen tuli IT-lehti, jossa myytiin
kerrostaloasuntoa Torreviejassa. Asunto oli esteeton. Kiinnos-
tus herdasi.

Aino puhui asiasta ja hdnen ditinsa innostui myads siitad ideas-
ta, ettd olisi loma-asunto ldmpdisessa. He paattivat toteuttaa
unelmansa ja ostivat asunnon puoliksi. Hauskaa on se, etta os-
topaatos tehtiin taysin kuvien ja puheen perusteella! Aino meni
paikan paalle vasta, kun paperit oli tehty. Asunto lunasti odotuk-
set. Pientd pintaremonttia tekemalla he saivat asunnosta oman-
nakoisen.

- Ainoa haaste paikan suhteen oli se, etta makia oli suuntaan
jos toiseen, ja talo oli mden paalla. Helposti padsi alamakeen,
mutta takaisin tullessa ylamaki odotti. Otin sen liikunnan kan-
nalta, naurahtaa Aino.

- Asunto oli meilla kuusi vuotta. Siella kaytiin paljon syksylla
ja talvella. Joskus jopa kesdaikaan. Kaikki oli hyvin, mutta sitten
paikat alkoivat tulemaan tutuiksi. Talvella paasi lampoon, mut-
ta paikat olivat aina samat. Toisaalta oli helppoa, kun tiesi mihin
menee ja miten sielld toimia ja pystyy toimimaan. Oli myds mu-
kavaa, kun voi jattaa tavaroitaan ja esim. hoitotarvikkeita paikan
paalle, niin oli helppoa matkustaa pienelld matkatavaramaaral-
la, jopa kasimatkatavaroilla, Aino kertoo.

- Lisaksi taloyhtiossa oli tuttuja, jotka katsoivat asunnon pe-
réan ja tyhjensivat postilokeroa. Heilld oli vara-avaimet varmuu-

E nsin saattaa olla reissuja, sitten kytee unelma pidempiai-
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den vuoksi. Toi turvallisuuden tuntua, kun itse oli poissa.

Koronan jyllatessa paatds myyda asunto vahvistui. Asunnosta
oli omat kulunsa, vaikka sielld ei kdynytkaan. Paikka oli aina sa-
ma ja halu ndhda maailmaa oli olemassa.

- Paatettiin sitten myyda. Asunto meni melko helposti kaupak-
si, silld se oli myytavana muutamia viikkoja, toteaa Aino. Heilla oli
paikallinen asianajotoimisto seka osto- ettd myyntivaiheessa mu-
kana, silla monenlaista paperia tarvittiin. Toimistossa oi suoma-
laisia toissd, joten suomeksi pystyi helposti asioimaan. - Vaikka
avusta maksettiin, se on pieni hinta siita, etta kaikki tulee hoidet-
tua oikein ja laillisesti, muistuttaa Aino.

Onko 0ytynyt uutta talvista matkakohdetta?

- Ei ole. Lisaksi hankimme koiranpennun, joten matkailu saa
hetkeksi jadda. Ehka jokin Euroopan reissu seuraavaksi, Aino
pohtii.

Elakkeen maksaminen ulkomaille

Ainon tapauksessa asunto oli loma-asunto ja han oli kerrallaan
paikan paalla viikkoja, joten elakkeen maksun kanssa ei ollut
haasteita. Jos asuu yli 6 kuukautta ulkomailla, Kelan eldkkeiden
maksatuksiin tulee muutoksia.

Elakettd saavan on hyva varmistaa maksukaytannot ulkomail-
le. Vakuutusyhtion asiakkaat saavat eldkkeensa vakuutusyhtios-
td ja Kelan asiakkaat Kelasta. Kelan sivuilta voi lukea ohjeistusta
elakkeen maksuun. Ota kuitenkin hyvin selvaa ennen muuttoa-
si asioista - dla oleta.

Seuraavaksi muutamia vinkkeja Espanjaan halajaville Kelan
asiakkaille.

Ilmoita Kelaan ulkomaille muutosta. Jos asut Espanjassa vaki-
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naisesti, et yleensa voi saada Kelan etuuksia. Jos oleskelusi on ti-
lapéista (alle 6 kk), oikeus Kelan etuuksiin yleensd sailyy. Ty6- ja
kansanelakettda maksetaan myds vakinaisesti Espanjaan muutta-
neelle. Takuueldkettd ei makseta, jos asut vakinaisesti Espanjas-
sa. Kun olet ilmoittanut Kelaan pysyvasta muutosta Espanjaan,
Kela selvittaa oikeutesi todistukseen, jolla saat tarvitsemasi sai-
raanhoidon Espanjassa.

Josoleskelet Espanjassa tilapaisesti, tilaa eurooppalainen sai-
raanhoitokortti (EHIC), jolla saat valttamattdman sairaanhoidon
Espanjassa. Omakannasta saat EU:n koronatodistuksen. Selvita,
mita asiakirjoja tarvitset.

Nykyinen hallitus on esittanyt, ettd kansaneldkkeiden maksu
lopetettaisiin ulkomaille 2025 alussa. Esitys on edennyt lausun-
tokierrokselle. Jos suunniteltu muutos toteutuu, Kelan maksa-
mien vanhuus- ja tyokyvyttomyyseldkkeiden maksaminen EU-
maihin, Eta-maihin, Sveitsiin ja Isoon-Britanniaan paattyy vuo-
den 2025 alussa. Lisdtieoja kela.fi. @

Torrevieja on kaupunki Valencian alueella Espanjassa.
Torrevieja on suositulla Costa Blancan loma-alueella. Ali-
canten kaupungissa on lahin lentokenttd ja sieltd ajaa
noin tunnin Torreviejaan - reilu 70 km. Lento Helsingista
Alicanteen on noin 4 ja puoli tuntia. Torreviejassa asuu
vakituisesti noin 500 suomalaista.
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Rokuan maisemissa kavellen,

kelaten ja pelaten

"Yhdessa tekeminen ja toisten tukeminen. Kokemuksia ja tietoa”

¢ ALICIA PERHO JA TIINA SIIVONEN
&3 ALICIA PERHO

ksonin luonto- ja liikuntaleirille Rokuan upeissa maise-
Amissa osallistui 21 henkilda. Leirilla oli peleja, jumppaa,

visailua, luentoja ja keskustelua, luontopoluilla litkkkumis-
ta, kalastusta ja kylpylassa kaynti.

- Halusin kuulla muiden vammautuneiden ja pyoratuolissa
kulkevien nakokulmasta, miten muut ovat saaneet arjen toimi-
maan seka saada vinkkeja siihen. Tassa viela kehitysta tapahtuu,
silla kohta tulee kaksi vuotta tdyteen vammautumisesta, kertoo
leirille osallistunut Kimmo Suonurmi.

- Paikkana Rokua oli varsin hyva, oli esteettomat huoneet ja
lammen ympari meneva lenkki asfalttia, han lisaa.

ESTEETTOMALTA Ahveroisen reitiltd poikettiin sivupoluille hake-
maan haastetta juurakoista ja seka yla- ja alamaista.

- Tuli sielld kankaalla kikkailtua. Ajattelin, ettd mulla ei ole mi-
téan mahdollisuutta selvita niista poluista. Sitten niita makia yli-
tettiin ja juuri ja juuri selvisin. Siind kun kanssasisaret ja -veljet
taistelivat myds, niin kylldhan se toi urheilujuhlan tuntua, ker-
too Kimmo.

- Oliaika haasteellinen jarankka maasto itselle ja myds avusta-
jalle. Oma kelaustekniikka vaatii vield harjoittelua ja hiomista, ki-
teyttdd Mirja Maki-Kulmala, joka myos oli leirilla ensikertalainen.

Leirilla paastiin kokeilemaan Respecta Ottobockin ohjaukses-
sa liilkkumisen apuvdlineitd, neuromodulaatiopukua ja FESia. FES
on toiminnallinen sahkostimulaatio, jonka avulla keskushermos-
tovoidaan opettaa uudelleen ohjaamaan heikentynytta kavelya.
Neuromodulaatiopuvulla taas voidaan vdahentaa spastisuutta ja
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kroonista kipua. Myds nykyaan suosittu sahkdinen ajolaite oli ko-
keiltavissa Respectalta. Siita ei myoskaan pakki puuttunut, joten
kaantyminen oli helppoa.

Kahdella osallistujalla oli oma ajolaite mukana ja niilla padstiin
Rokuan maisemissa hyvin itsendisesti kulkemaan. Pikku méakia ei
edes huomannut. Kokeilujen lomassa keskustelu siirtyi valineiden
hintoihin ja korvattavuuteen. Huomattiin, ettd hyvinvointialueiden
valilla on eroja. On hyva muistaa myds erilaiset vuokraamot, jois-
ta voi myos vuokrata liikunnan apuvalineita. Leirildisten testatta-
vana olikin Paralympiakomitean apuvalinevuokraamosta sahko-
avusteinen kasipyora. Valineet.fi -sivustolta [6ytaa eri tahot, jois-
ta vélineitd voi vuokrata omalla kustannuksella.
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LEIRIN OSALLISTUJAT olivat selkdydinvammaisia, mutta sa-
man diagnoosin alla moninaiset toimintakyvyt ja tarpeet ovat
todella yksilollisia. Toisaalta samankaltaisiakin haasteita (Oytyi.
Vertaisuuden kokemukset ovat téllaisilla leireilla ja tapahtumis-
sa ainutkertaisia.

- Porukka oli hyva. Skaala yllatti, kun oli kdvelevista séhkopyo-
ratuolilla kulkeviin ja naki, etta kaikki parjaavat. Kukaan ei ollut
sellainen, etta olisi oikein elamaansa kyllastynyt ja jakaisi pahaa
mieltd ymparilleen. Kaikilla oli hyva asenne, tyyliin eteenpain sa-
noi mummo lumessa, kuvailee Kimmo.

- Niin ja sattuipa mukavasti, etta porukassa oli henkildita, joita
oli tavannut Teamsin valityksellad ruudulla, mutta ei koskaan kas-
vokkain, Mirja kertoo kohtaamisistaan.

Kokemuksia jaettiin muun muassa esteettomista kohteista, ra-
vitsemuksesta ja painonhallinnasta, apuvalineistd ja hoitotarvik-
keista. Wellspectin ja Pohteen ammattilaiset toivat tietoa rakon ja
suolen hyvinvoinnista seka niihin liittyvista tuotteista.

- Jos jotain voi toivoa, niin sen, ettd olisi vield yksi leiripdiva li-
sad. Mita pidempaan leiri jatkui, sitd enemman leirildiset avautui-
vat henkilokohtaisista asioistaan, kertoo Kimmo.

MONESTI luonnossa liikkumisen tai muun ohjelman jalkeen jai
hetki omaa aikaa. Rento yhdessdolo toteutui myds illanvietossa
grillikodalla.

- Vertaistuki on maailman térkein asia ja se toteutui leirilla.
Huomasin vertaisuuden tarkeyden jo Taysin neurologisella osas-
tolla, kun Aksonin vertaiskuntouttajat Henna ja Ville olivat siel-
[a. Siina oli itse vield "nosturitavaraa”, pyori sellainen hullunmyl-
ly padssa ja tulevaisuus oli tdynna kysymyksia. Henna ja Ville sa-
noivat, ettd kotiin ei saa jadda, vaan pitaa lahtea liikkeelle. Se oli
tarkea viesti, muistelee Kimmo.

- Vertaistuki oli voimaannuttavaa. Huomattiin Kimmon kans-
sa, miten eri lailla meitd oli ajokorttiasioissa kohdeltu viranomais-
taholla. Lait ja séadokset samat, mutta miten niitd viranomainen
aina tulkitsee, niin se on toinen juttu. Vertaistuki on tassakin mie-
lessa térkeaa elivoi oppia uutta ja jakaa kokemuksia, sanoo Mirja.

Aksonin vertaistoiminta ja tapahtumat ovat tarkedssa roolissa,
jotta eri aikaan vammautuneet padsevat nakemaan ja jakamaan
kokemuksiaan, on kyse sitten arjen pienista nikseistd, maailmaan
aariin matkustamisesta tai asunnon muutostoista.

- Suosittelen leiria ehdottomasti muillekin vastavammautu-
neille. Piti haastaa itsedadn ja ndin samalla, miten muut tekevat
asioita. Tulin ylittaneeksi itseni monella tavalla, Kimmo kertoo.

- Suosittelen minakin, sanoo Pirjo Raatikainen, joka oli yksi
kavelevista osallistujista.

- Leiri oli hyvin jarjestetty ja sopivasti luentoja ja muuta ohjel-
maa. Porukka oli moninainen, vaikka sama vamma, mutta hyvin
toimi. Kalastusopastus oli hieno juttu ja opin siind itsekin. Ajan
kulua ei huomannut! Pirjo lisaa.

Leiri rahoitettiin STEA:n ja Vammaisliikunnan tuki ry:n avustuksil-
la, sponsorirahoilla seka osallistumismaksuilla. Ensi vuodelle on
suunnitteilla vertaistuellinen ja toiminnallinen leiri. Toivottavasti
tapaamme siella sankoin joukoin. @
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Kesateatterissa

on hyva tunnelma

Suomessa on useita kymmenia kesateattereita ympari maata. Kesateattereita
|6ytyy lahes jokaisesta maakunnasta, ja ne tarjoavat monipuolista ohjelmistoa
aina klassikoista komedioihin ja musikaaleihin. Teattereiden saavutettavuudesta
ja esteettomyydesta ei juurikaan [8ydy niin sanottua tutkittua tietoa. Yleensa
taman tiedon saa joko teattereiden nettisivujen tai tuttujen kautta.

{// KAUKO VAISANEN JA RONJA VENESPERA
&) RONJA VENESPERA

uosien varrella Kauko on vieraillut useissa kesateatteris-
Vsa jatana kesana valitsi kohteeksi Heinolan teatterin, jos-

sa esitettiin Sari Siikanderin ohjaaman Vield ehtii -kome-
dia. Paikka sijaitsee ydinkeskustassa ja teatterilla on hyvat kotisi-
vut, joilta ilmenee my0s esteettomyyteen liittyvat asiat.

Kauko matkusti paikalle omalla autolla ja sai pysakoitya inva-
luvan turvin.

- Liikuntarajoitteisia asiakkaita meilld on jokaisessa kesateat-
terin ndytdksessa, joten olosuhteiden ja heidan huomioimisen-
saon meille tarkeda. Kaytossamme on kaksi sisdankayntia, jonka
johdosta voimme esimerkiksi permannolla istuville taata taysin
esteettéman sisdankaynnin, kertoo Heinolan kulttuuripalveluista
tapahtumatuottaja Ossi Arvela.

- Liikuntarajoitteisten tai heikosti litkkkuvien asiakkaiden kan-
nalta merkityksellista on saada jo lipunmyynnin yhteydessa kes-
kustella sopivasta istumapaikasta, jotta asiakkaalle |6ydetdan
juuri hanelle soveltuva paikka katsomossa. Katsomoon saavut-
taessa henkilokunta on auttanut asiakkaita esimerkiksi portais-
sa lilkkumisessa tai rollaattorin kantamisessa, mikéli tarvetta on
ollut. Vuosien saatossa olemme pyrkineet kehittdmaan aluetta
toimivammaksi ja esteettomammaksi, mutta tietysti parannet-
tavaa aina l6ytyy.

- Esimerkiksi toiveissa olisi saada alakatsomon permannol-
ta kaynti ylapihalle helpommaksi, jolloin esimerkiksi pydratuoli-
asiakkaille kulku anniskelualueelle tulisi vaivattomammaksi. Yl&-
pihalta l0ytyva lipunmyynti, inva-wc ja valiaikamyynti sijaitsevat

Tarkkaavainen katsoja voi ndahda 1600-luvun asuihin pukeutuneita sotilaita tahysta-
madssa linnakkeen ymparistoon. Sotilaiden alapuolella on lipunmyynti ja upottavalla
soralla paallystetty piha-alue.

SELKAYDINVAMMA AKSON

Kulttuurikeskus Skantzissa on pydratuolin kayttdjille sopi-
vaa tilaa kahden katsomon edessa.
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Kulttuurikeskuksen vieressa on karvialai

n perint

1800-luvulla rakennetussa WPK-talossa, joihin rakennettu kulku-
rampit. Joskus asiakkaille on tarpeiden ja mahdollisuuksien mu-
kaan raataloity palveluita esimeriksi toimittamalla valiaikatarjoi-
luja pyoratuolipaikoille tai vastaavaa, mikali perusratkaisut eivat
ole olleet mahdollisia, Ossi Arvela kuvailee.

Pyoratuolipaikat sijaitsevat katetun katsomon etuosassa ja ko-
ko piha alue on asvaltoitu, joten lilkkkuminen katsomoon on help-
poa. Samoin inva-wc on helposti saavutettavissa ja toimii hyvin
myos pyoratuolin kayttdjille. Pyoratuolipaikkoja on katsomokar-
tan mukaan nelja kappaletta (+avustajat), mutta kdytdnnossa pyo-
ratuoleja saadaan mahtumaan muutama enemmankin.

Teatteri on yhteisollinen kokemus, jossa katsojat kokoontuvat
yhteen jakamaan esityksen. Tama luo yhteisollisyyden tunnetta
ja tarjoaa mahdollisuuden kokea jotakin ainutlaatuista yhdes-
sa. Nain tapahtui myds Heinolassa ja yhta miellyttavaa teatteri-
kokemusta rikkaampana Kauko ajeli takaisin kotiin.

Esteeton teatterikokemus
1600-luvun linnoituksessa

Karviassa Pohjois-Satakunnassa on Kulttuurikeskus Skantz, jonka
inspiraationa on Karviaan 1630-luvulla rakennettu Kyron Skans-
si eli Kyro Skantz. Alkuperdinen linnake perustettiin tukikohdak-
si sotilaskarkureiden kiinniottoa varten seka liikenteen valvomi-
seksi keskiaikaisella Kyronkankaantielld. Nykyaan alueella voi
nauttia teatterista ja konserteista linnaketta muistuttavassa ym-
paristossa.

Esteettomyys huomioitiin heti alusta ldahtien, kun Kulttuuri-
keskus Skantzia suunniteltiin ja rakennettiin. Nykyaan kulttuuri-
keskus on ahkerassa kaytdssa, ja sinne tulee vieraita myods naa-
purimaakunnista.

n kuuluvia patsaita.

Ronja kavi kesalla Skantzissa katsomassa maalaiskomedian
Suku on pahin.

Saapuminen kulttuurikeskukseen on helppoa, koska pysakain-
tipaikalla on nelja esteetontd pysakointipaikkaa lahelld lipun-
myyntid. Vaikka alue on tasainen, Ronja koki lipunmyyntiin paa-
syn tyoladksi sen vuoksi, ettd kulkutiella parkkipaikalta lipun-
myyntiin on upottavaa soraa.

Itse katsomoalue on mukavan esteeton. Pyoradtuolin kayttajat
istuvat esteettomalla alueella nayttamon valittomassa laheisyy-
dessd. Pyoratuolikatsomo ei ole muusta yleisosta eristetty kar-
sina tai koroke, vaan pyodratuolikatsomossa voi istua mukavasti
muun seurueen vieressa.

Puurakenteinen katsomo on katettu, ja sen ansiosta katsojat
voivat nauttia kulttuurista sateesta huolimatta vahintaan katso-
mon takaosassa. Valitettavasti pyoratuolipaikoille ei ole kuiten-
kaan uskottavaa sateensuojaa, mikd huomattiin konkreettises-
ti mm. sateiseksi osoittautuneena kulttuurikeskuksen avajais-
paivana.

Kesateatterin ohjelmaan kuuluu olennaisesti my&s valiaika vir-
vokkeineen. Kulttuurikeskus Skatzissa on kaksi paikkaa virvokkei-
den nauttimista varten eli leiritupa (entinen Kantin koulu) seka
krouvi. Leiritupaan padsee esteettomasti luiskaa pitkin ja myos
krouvi on saavutettavissa pyoratuolilla.

Kulttuurikeskus Skantzin esteettomyydesta ei ole saatavissa
kunnollista tietoa internetista. Ainoastaan kotimaassa.fi on huo-
mioinut esteettomyysinfon yhdelld kommentilla: “esteeton”. Ko-
kemus on osoittanut, ettd tallaiset infot voivat olla epdmaarai-
sid, eika niiden tekijoiden esteettomyysosaamisesta ole takeita.
Kulttuurikeskus Skantz onneksi on liilkuntavammaisille ihmisille
toimiva ympdristd, ja Ronjan teatterikokemus oli onnistunut. @

SELKAYDINVAMMA AKSON
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@TIINA SIIVONEN
m MINNA MUUKKOSEN KOTIALBUMI JA ALICIA PERHO

Arjen aktiivit

Aktiivinen voi olla monella tasolla. Yksi haluaa vaikuttaa asioihin
paikallisella tasolla, toinen valtakunnallisesti, kolmas kansainvalisella
tasolla ja neljas vaikuttaa omaan aktiivisuuteen vapaa-ajalla ja
harrastuksissa. Mikaan ei ole toistaan huonompi.

ahtavaa on se, etta meilld kaikilla on mahdollisuus olla gastyttava: kaupungin vammaisneuvoston jasen, kaupungin-
M vaikuttajia - niin omassa arjessa tai tietyn asian puitteis- valtuuston vammaneuvoston edustaja (puhe- ja ldsndolo-oikeu-
sa. Joku vaikuttaa tyokseen ja toinen tekee sen vapaa- della), varajasen kaupunginvaltuustossa ja sivistyslautakunnassa,
ehtoisena, jolloin se voisi olla ldhes kokopaivatyo. varsinainen jasen kaupungin hyvinvointilautakunnassa, Invalidi-
Seuraavana pari vaikuttajaa vahan eri nakdkulmista. Kumpi- liiton liittohallituksen jésen, paikallisen invalidiyhdistyksen pu-
kin on loytanyt oman tapansa olla aktiivinen ja heenjohtaja, SDP:n paikallisyhdistyksen hal-
sehdn on parasta. Voimme vain kuvitella, miten lituksen jasen, Aksonin vertaistukihenkilo, ka-

asiat etenisivat, jos kukaan ei olisi mitadn mielta. rajdoikeuden lautamies.
Aktiiveja siis tarvitaan! Verkostoista on Minnalla on varmasti enemman tunteja vuo-

o o rokaudessa.
apua asioiden

Aktiivinen vaikuttaja

i Miten ehdit ja mika saa sinut
hoidossa, iten ehdit ja miki saa sinu

Rovaniemi on kaukana eteldsta katsottuna. Ny- . vaikuttajaksi?

kyisilla yhteydenpitovalineilld se on yhta lahella kun tuntee en - Kuka muu meidén puolta pitdisi kuin me

kuin mika tahansa paikka. o o o oo eee itse? Esimerkiksi hyvinvointilautakunnassa
Minna Muukkonen asuu ja vaikuttaa vahvasti aSIOISta tleta‘"a tarvitaan erilaisia ihmisia laajasti asian darel-

napapiirin tuntumassa. Han on ollut mm. Akso- ihmiSia ja le. Vammaisena pidan d&nemme kuuluvissa.
nin hallitustoiminnassa, Invalidiliiton ja monen .o On myos kiva, jos voi vaikuttaa asioihin, Min-
muun tahon toiminnassa. Osaajla. na pohtii.
- Ei ole tunkua tai jonoa tulossa néille pai-

Mika saa ihmisen toimeliaaksi? koille. Koen, ettd liikuntavammaisena edus-

- Kuolisin tylsyyteen, jos en tekisi mitdan. tan laajaa joukkoa. En voi pelastaa koko maa-
Vammautumisen jalkeen, kun alkoi epdjarjestyksessa olevat ma- ilmaa, mutta jos osan. Joskus tuntuu, ettei sanomaani oteta niin
ton hapsut hairitsemaan, niin silloin oli aktivoiduttava. Muuten ei vakavasti, mutta kun perustelee asiansa, niin silla paasee jo pit-
elamasta olisi tullut mitdan, muistelee Minna. kalle.

- Oon ollut aina hyva saatamaan ja kait sita voi aktiivisuudek-
sikin kutsua. Opiskeluaikana olin oppilaskunnissa ja aina oli jo- Mita sinulle itsellesi siita jaa vaikuttajana ja aktiivina?
tain menossa. - Omiakin asioita edistda samalla kuin muidenkin. Tutustuu uu-

Minnan lista erilaisten tahojen jasenend ja toimijana on hen- sin ihmisiin ja solmii uusia ihmissuhteita. Sitd kautta on laajat ver-
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Minna ja agilitykaveri.

kostot. Verkostoista on apua asioiden hoidossa, kun tuntee eri asi-
oista tietdvid ihmisid ja osaajia. Tosin haittapuolena on joskus se,
etta kun joku tervehtii, niin miettii, ettd mista tunnen tuon ja mi-
hin asiaan yhdistan. Tuo on kuitenkin pieni paha kaikesta hyodys-
ta. Lisaksi pdasee tutustumaan paikkoihin, joihin ei muuten paa-
sisi tai tulisi mentyd. On hyva ndhdda, miten yhteiskunnassa toimi-
taan ja minne ollaan menossa. Tahot ovat erilaisia, joissa toimin,
niin pitaa virkedana. Lautamiehena ja vertaistukihenkilona toimi-
minen ovat todella kaukana toisistaan.

Jaako sinulle lainakaan vapaa-aikaa ja jos, niin mita teet?

- Olen harrastanut agilitya 1,5 vuotta ja kisaillut epavirallisissa
kisoissa. Loppuvuodesta on paragilityn valmennusleiri. Tata teen
Mittelspitz-rotuisen koirani kanssa. Lahden myods mielelldan met-
saan. Jos loydan esteettoman reitin, niin heti sinne testaamaan.

- Aanikirjoja kuuntelen noin sata kirjaa vuodessa. Olen kuun-
nellut niitd jo 20 vuotta. Tavallinen paperisivuinen kirja on haas-
teellinen tetralle (tetraplegia), joka on melkoinen rdppakapald,
kun sormet eivat toimi.

Missd asennossa luet ja miten saat sivut kadannettya?
- Aanikirjan kanssa noita asioita ei tarvitse miettia ja olenkin

Kimmo Sirvié.

kuuntelemisen todennut itselleni toimivammaksi.

Menoa riittaa ja vapaa-aikaakin jaa, mutta onko jotakin josta
haaveilet? Mita haluat viela tehda?

- Paasta elakkeelle, nauraa Minna.

- Haaveena olisi olla talvet muualla kuin lumen keskelld, jota
pohjoisessa on viime talvina riittanyt.

Aktiivinen liikkuja

Kainuulainen Kimmo Sirvio liikkuu aktiivisesti niin arjen aska-
reissa kuin harrastustenkin parissa. Harrastusten parista ovat
lOytyneet myds monet luottamustoimet ja aktiivisuus sitakin
kautta - ei vain lajin harrastajana.

- Monenlaisia lajeja on tullut kokeiltua. Vammauduttuani 2006
jo kuntoutuksen aikana kokeiltiin erilaisia lajeja. Olen liikkunut ai-
na monipuolisesti, mutta muutamat lajit ovat vieneet mukanaan
tavoitteellisempaan harrastamiseen, pohtii Kimmo taustojaan.

Han kuitenkin kertoo, ettd vaikka on pohjoisen poikia, lumi
ei ole inhokki, mutta ei nyt niin hirveasti veda puoleensakaan.

- Olen kokeillut monia talviharrastuksia, mutta en omista mi-
téan talvililkuntavalineitad. Maastorenkaat on, mutta niita kaytte-

SELKAYDINVAMMA AKSON
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len luonnossa myos kesdisin. Kuten myos nokkapyoraa ja Vuoka-
tin vuokraamosta olen vuokrannut erilaisia kasipyoria. Luonto on
lahelld pohjoisessa, vaikka asuisi kaupungissa. Se on osa elamaa,
kun on taaltapdin. Kuntoutuksen alussakin mentiin jo metsaan,
kun keskuspuisto Helsingissa oli kuntoutuskeskuksen naapurissa.
Ei sieltd poiskaan osaa olla, toteaa Kimmo.

Kimmolle ei ole juurivalia harrastaako yk-

mi, sen avulla pelaaminen mahdollistuu. Pyoratuolista pelaami-
sessa istuma-asennossa polvet jadvat niin sanotusti lyonnin tiel-
le, mutta Paramotion-laite nostaa pelaajan seisoma-asentoon.
Talloin 6ytyy luonnollisempi tapa lydda. Paramotion/Paragolfer
-laitteesta lOytyy lisatietoa Suomen HCP Golfin -sivuilta.

Moni miettii, mita aktiivinen ihminen saa
vastineeksi ajalleen.

sin vai porukassa. Yksilolajit ovat olleet kui- GOlf el OIe - Mukavaa touhuamista ja aikaisemmin-
tenkin enemman kuin vain harrastus. Ensin . s kin mainitsin, ettd asioihin pystyy vaikutta-
loytyi sulkapallo, joka myos tuli tutuksi kun- alnakaan ‘"ela maan lajin tai harrastuksen parissa. Voi aut-
toutuksessa. Sittemmin 2012 Kimmo alkoi pa ralymp|alaj|, taa muita ja samallahan sitd omiakin asioita
pelaamaan ja harjoittelemaan enemman. joten nﬁhtéivﬁksi ajaa. Pysyy kunnossa ja vammasta huolimat-
Oli tavoitteita. Sitten vammaissulkapallo ta toivonkin, ettd pystyisi harrastamaan pit-
ry:hyn Kimmo valittiin puheenjohtajaksi. jaa tuleeko kaan ilman terveydellisia haasteita, Kimmo
- Siina tuli tehtyd monenlaista projekte- ’ cer o o toivoo
ja useampi vuosi. Luottamustoimissa paa- se l.aj |k| rjoon - On niin monenlaisia paikkoja toimia. On
see kuitenkin vaikuttamaan asioihin ja se, o hallituksia, joissa tehdaan kaikki itse. Olen
ettd ne todella menevat eteenpdin, on hie- seuraavina mukana litkunnan aluejarjeston hallitukses-
noa, muistelee Kimmo. pa ralympiaadeina. sa. Jarjestolla on tyontekijat, jotka asioita

Talla hetkelld Kimmo harrastaa sulkapal-
loa vdhemman, mutta on vield toiminnas-
sa mukana.

- Kiva tehda jotain, vaikka porukka on vahentynyt siitd, kun
aloiteltiin. Saadaan kuitenkin kisat aikaiseksi. Olen mukana myos
paikallisessa sulkapalloseurassa.

Toisena lajina Kimmolla on golf. Siindkin hallituspaikka auke-
si HCP Golf ry:ssa.

- Golfia pelaan talld hetkelld ehka vahan harrastamista vaka-
vammalla tasolla. Tavoitteellisemmin. Olen osallistunut Respec-
ta-tourille ja kiertanyt sitd kautta pelaamassa. Katsotaan nyt mi-
hin saakka intoa riittdd, Kimmo toteaa.

Golf ei ole ainakaan vield paralympialaji, joten ndhtavaksi jaa,
tuleeko se lajikirjoon seuraavina paralympiaadeina. Golfissa Kim-
mo kayttaa apunaan Paramotion-laitetta. Jos alaraajat eivat toi-
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hoitaa, mutta hallitustyo on silti tarkeda paa-
tosten kannalta. Tai vaikkapa taloyhtion halli-
tus, niin siina tehdaan itselleen. Erilaiset pro-
jektit kaipaavat myos kokemusasiantuntijoita.

Kimmo tietda kaltaisiaan, jotka liikkuvat ja ovat aktiivisia toi-
mijoita liilkunnan puolella.

- Kylld meita on! Vaikka itsellani tuli mainituksi sulkapallo ja
golf, niin yhteen aikaan olin kova kdymaan uimassa. Ei tarkoita,
etta tarvitsee olla yhden lajin tai harrastuksen parissa ainoastaan,
vaan asioita voi tehdd monipuolisesti. Siitdakin huolimatta, ettd
harjoittelisi tavoitteellisemmin. Vaikka ei harrastaisi mitaan, niin
voi olla aktiivinen arjessa. Voinko tehda jotakin ilman autoa? Ke-
laten lyhyt matka kauppaan ja takaisin. Siind syntyy jo liikettad! @
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Vertaistuki naytti minulle, ettei
pyoratuoli olekaan maallmanloppu

¢ SINI PASANEN  [[8] SINI PASASEN KOTIALBUMI

len alusta asti saanut hyvin vertaistukea. Ammattini puo-

lesta ollut eri apuvalineitd ja niitd kayttavien henkildiden

kanssa tekemisissd, mutta Kapylassa neljan kuukauden
akuuttijaksolla ndin ja opin, miten eri apuvalineitd ja pyoratuolia
kaytetdadn tai miten portaita mennaan tuolilla. Ajatus apuvalinei-
den avulla itsendisesta arjesta ei tuntunutkaan jaksolla niin mah-
dottomalta kuin aluksi ajattelin. Huomasin, kuinka monipuolinen
jayksilollinen apuvaline pyoratuoli on ja ndin kdytdnndssa, miten
silla liikutaan eri paikoissa.

Vertaistuki on koko ajan ollut mun matkassa mukana, mutta
jossain vaiheessa koin, ettd mun pitaa nayttda muille esimerkkia
sitd mallia, jonka itse sain vammautumisen jalkeen.

Vuonna 2018 olin kuntoutusjaksolla Kapyldssa, jossa harmit-
telin sosiaalityontekijalle sitd, ettei Jyvaskyldssa ole Aksonin ta-
paamisia ja parin kuukauden paasta olinkin jo odottamassa kah-
vilassa porukkaa minun jarjestdmaani ensimmaiseen vertaistu-

kiryhman tapaamiseen. Sen jalkeen olemme kokoontuneet noin
kerran kuukaudessa huomioiden kesa- ja joulutauot.

Olen itse padssyt osallistumaan vertaistukikoulutuksiin, jois-
sa olen tavannut muita vertaistukihenkiloita ja vertaistukiryh-
mien ohjaajia seka saanut heilta hyvia vinkkeja. Ryhma oli isom-
pi ennen koronaa ja siksi haluankin kannustaa ihmisia mukaan.

Minulle ryhma on opettanut paljon! Olen kuullut huikeita sel-
viytymistarinoita siitd, miten joku on vammautunut. Olen nahnyt
esimerkkejd siitd, miten voi asioita tehda vaikkei kdadet toimisikaan
jasoveltaa niitd omaan arkeen. Ennen kaikkea olen kuitenkin saa-
nutystavia, jotkaymmartavat mun vamman parhaiten, silla heilla-
kin on jotain samaa kuin mulla. Vaikeistakin asioista liittyen vam-
maan voi puhua ja ennen kaikkea kuunnella muita seka auttaa.

Haluan sanoa, ettd tdma antaa paljon. Kannattaa ldhted edes
jollakin tavalla mukaan vertaistukeen, jos yhtaan kiinnostaa, sil-
ld jokainen tekee sen mitd jaksaa. @

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Otteita selkaydinvammaisen

isan ja taaperon elamasta

Neuvolassa ennen syntymaa kysyin, onko jotain mista uudet
vanhemmat yllattyvat ensi vaiheessa. Neuvolahoitaja sanoi, etta
yllatyksena tulee se, kuinka monta vaippaa menee paivassa. Nyt
vajaa kahden vuotta tuosta neuvosta voi todeta, etta se oli vahiten

yllattavaa.

¢ JUKKA KUMPUVUORI, SELKAYDINVAMMAINEN ISA
) ELISA KAARTINEN

uten varmasti monelle, yllatyksena tuli ehka se, etta kaik-
Kki aika menee pienen vauvan, sittemmin taaperon kans-

sa. Omat asiat jaavat hoitamatta, varsinkin kun meilla
vammaisilla kaikkeen menee se ekstra-aika: pukeminen, suih-
kut, vessat, ldakkeet, terapiat, omat kuntoilut. Tarkkana piti ja
pitaa siis olla, ettd saa omat asiat myds hoidettua, taaperon tar-
peiden ohella.

Meidén perheessamme lisdvaikeuskerrointa tuo se, ettd mo-
lemmat vanhemmat ovat vammaisia ja pyoratuolin kayttajia, mi-
na selkdydinvammainen ja vaimo CP-vammainen. Vapaa-aika taa-
peron kanssa onkin vaikea kasite maaritella. Kaytdnnossa kaikki
on taaperolle vapaa-aikaa, joten kerron tassa jutussa, mita kaik-
kea on vajaan kahden vuoden aikana tullut vapaa-aikailtua. Mei-
dén taaperomme meni pdivakotiin yhden vuoden ikdisend, ja on
sielld "kokopaivatyossa”, joten siltd osin vapaa-aika rajoittuu arki-
aamuihin ja -iltapdiviin, iltoihin, seka viikonloppuihin.

Vauvan ja taaperon kasittely selkdaydinvammaisena

Vauvan ja taaperon kasittely pyoratuolista kdsin ja muutoinkin
vamman tuomat mausteet (esimerkiksi spastisuus, kivut ym.)
huomioiden muodostaa oman tieteenalansa. Oppaita ei tahan
ole. Parhaimmat vinkit saa vertaisvammaisilta, eli niiltd, jotka las-
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ta ovat itse kasvattaneet ja kasitelleet.

Rutiinia alkoi muodostua heti, ja koko ajan homma tuli turval-
lisemmaksi. Oman mausteensa toi se, ettd uuden sairaalan per-
hehuoneessa ei ollut esteettdmyytta huomioitu: vauvansanky oli
silmien korkeudella, hoitopdytd samoin. Opettelu nailta osin jai-
kin sitten kotioloihin. Mydhemmin yhdenvertaisuus- ja tasa-arvo-
lautakunta totesi Tyksin toiminnan meita syrjivaksi.

Vauvan nostelu lattialta muodosti omat haasteensa. Lattialle
ja lattialta paasi leikkimdan juuri saadulla Klaimber-apuvalineel-
[a. Vammaispalveluna saatu sahkdsaatoinen hoitopdyta auttoi
hoitotoimissa. Vihdoin vauva alkoi kddntyilemaén, sitten nouse-
maan, ja nyt ollaankin jo juoksuvauhdissa. Kaikissa vaiheissa on
ollut omat "ongelmat” ratkaistavana.

Liikkuminen vaunujen kanssa ja ilman

Manuaalilla lastenvaunun tyontédminen on melkoisen hankalaa.
Sisatiloissa tasaisella juuri ja juuri pddsee eteenpdin, mutta ulko-
na eteneminen on hyvin hankalaa. Olimme kuulleet myds apu-
valineestd, joka asennetaan pydratuolin ja lastenvaunun valiin.
Sen saamista selvitettiin oikein perusteellisesti kymmenien sah-
kdpostien muodossa. Vastaan tuli jokin EU-laki”. Hyvinvointialu-
eelta tuli parin sivun selvitys, miksi kyseista laitetta ei saa asentaa.
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Ulkona on sittemmin liikuttu sahkopydératuolilla lastenvaunua
tydntden tai henkilokohtaisen avustajan tyontdamana ”junassa”.
Tama on sujunut hyvin, mutta ilman moottoria tai avustajaa ete-
neminen on melko vaikeaa. Kun lapsi sitten oppi kavelemaan,
on nyt edessa "tottelevaisuuskoulutus”, joka etenee vaiheittain.

Pienen kanssa harrastuksiin

Jo ennen kuin vauva taytti puoli vuotta, menimme mukaan seka
seurakunnan muskariin etta yksityisen jarjestamaan vauvauin-
tiin. Vastaanotto oli vaihtelevaa. Laitoimme sahkdpostia useisiin
paikkoihin. Useimmista saimme vastauksen, etta on ongelma,
ettd vauvan mukana tulee vammaisen vanhemman lisaksi hen-
kilokohtainen avustaja. Erityinen ongelma oli, ettd molemmat
vanhemmat ovat pyoratuolinkayttdjia. Oletus oli, etta toinen tu-
lee ns. kavellen.

Ehdotettiin, ettd ottaisimme yksityistunteja, hinnat olivat sa-
doissa euroissa verrattuna normaaleihin kymppeihin. Kuulem-
ma viemme liikaa tilaa pydratuoleinemme ja avustajinemme.
Emme kuitenkaan ndita uskoneet, piti vaan jatkaa kyselya. On-
neksi joukosta l0ytyi yksittaisia hyvalla asenteella varustettuja
vetdjia. Oppi kuitenkin on, ettd kannattaa kysella joka paikas-
ta, eikd kannata ottaa vastauksia annettuna. Ei-oota, jossa vam-
maisuuden tuoma “taakka” on perusteena, ei kannata hyvak-
sya. Mutta minkas sitd tekee, jos ei paikkakunnalta l0ydy ns. oi-
kean asenteen paikkaa.

Henkilokohtainen apu vauvan ja taaperon kanssa

Meille molemmille on mydnnetty riittavasti henkilokohtaisen avun
tunteja. Henkilokohtainen avustaja on tarpeen erityisesti ulkona

liikkuessa ja harrastuksissa. Leikkipuistossa laitteisiin vieminen
ja sielld turvallisesti pitdminen sujuu paremmin avustajalta, kuin
pyoratuolista kasin. Uima-altaalla ja pukuhuoneessa toimiessa
hommat sujuvat rivakammin, kun on toimivia raajoja. Henkilo-
kohtainen apu mahdollistaa ja auttaa hyvin paljon vauvan ja taa-
peron kanssa.

Toki avustajan kaytolla on kadntopuolia. Ensiksikin on erittdin
vaikea ylipaataan loytaa soveltuvia avustajia lapsiperheeseen, kun
avustajien saatavuus ylipaataan on huonoa. Toiseksi avustajan las-
ndolo ei aina ole mutkatonta. Henkilokemioiden pitda toimia. Jos
ei toimi, on avustamisesta enemman haittaa kuin hyotya. Kolman-
neksi roolien pitaa olla selvat. Avustajasta ei saa tulla lapselle di-
tid tai isaa. Avustaja on avustaja. Ndiden roolien erilldan pitami-
nen ja erottaminen lapselle on tarkeda, ja haasteellista varsinkin
silloin, jos sama avustaja on paljon tdissa. Hyvaksi ratkaisuksi on-
kin meilld osoittautunut, ettd yksi avustaja ei ole joka paiva toissa.

Miten suhtautua haasteisiin?

Olemme kuulleet sitakin, ettd pitaisi olla neuvottelevampija suos-
tuvaisempi. Pitdisi antaa vauva ja taapero avustajien tai taksi-
kuskien kanssa harrastuksiin. Emme ole sille tielle lahteneet. Me
olemme vanhempia, ja meidan tehtdvamme ja velvollisuutem-
me on olla lapsen kanssa, mukana kaikessa. Jos yhteiskunta ei
ole siihen valmis, pitda sitd muokata. Sitd muokkausta jatkam-
me. Aina kannattaa nostaa meteli, toki asiallisesti, jos vammais-
ten henkildiden yhdenvertaisuutta loukataan. Yhdenvertaisuu-
den loukkaamisesta ei mydskaan saa joutua sijaiskarsijaksi pie-
ni vauva tai taapero. @

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Pohjoismaista
kuhinaa Helsingissa

Pohjoismainen selkaydinvammakongressi NoSCoS (Nordic Spinal

Cord Society) kokosi yhteen pohjoismaiset selkaydinvamman

parissa tyoskentelevat ammattilaiset ja jarjestojen edustajat 22.-
24.5.2024 Helsingin Marina Congress Centerissa. Akson oli mukana
tapahtuman organisoinnissa ja jarjesti edellisena iltana pohjoismaisten
selkaydinvammajarjestojen tapaamisen (NORR) Synapsiassa.

¢ ALICIA PERHO
33 ALICIA PERHO, SARI MUKKALA, MARKKU POIKELA

Kokemuksia tapahtumasta

Kongressin jarjestelytoimikunnassa oli Aksonin varapuheenjohta-
jaMarkku Poikela. Han iloitsi siitd, ettd NoSCoS saatiin Suomeen
yli kymmenen vuoden tauon jalkeen.

- Seteki merkittavalla tavalla nakyvaksi selkdydinvammaisten
hoitoa, kuntoutusta ja asemaa maassamme. Moni asia on ehti-
nyt muuttua viimeisimman kongressin jalkeen ja olemme olleet
hieman "nakymattémia” muihin Pohjoismaihin nahden, Mark-
ku kertoo.

Vertaiskuntouttaja Henna Pimia Tampereelta osallistui tapah-
tumaan.

- Parasta antia oli ehdottomasti verkostoituminen, etenkin
muiden vertaisten kanssa. Sain paljon ajatuksia siitd, kuinka tyo-
ta voisi kehittaa, jotta vertaiskuntoutuksesta saisi entista kohdis-
tetumpaa, han kertoo.

- Esimerkiksi ryhmakeskusteluja ja toiminnallisia harjoitteita
voisi jakaa vammatason mukaan, Henna pohtii.

Vastavammautuneiden asiaa

Tanskalaiset psykologit olivat tutkineet surun ja hyvaksynnan
merkitysta ja suhdetta koettuun eldménlaatuun. Surun ja me-
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netyksen tunteita aiheuttivat muutokset toimintakyvyssa, tule-
vaisuuden suunnitelmissa, unelmissa, identiteetissd, tydssa ja
asuinolosuhteissa. Hyvaksyminen vaati sinuiksi padsemista men-
neisyyden ja nykyhetken kanssa, mutta myds uudenlaiseen tule-
vaisuuteen suuntautumista.

Prosessiin liittyivat epatoivottujen ajatusten ja tunteiden hy-
vaksyminen ja niistd irti padstaminen, merkitykselliseen toimin-
taan osallistuminen ahdistuksesta huolimatta sekd uusien ar-
vojen ja kiinnostuksen kohteiden [6ytaminen. Hyvaksymista
edesauttoi myds se, ettei elatellyt toiveita eparealistisista pa-
rannuskeinoista.

Tilanteen hyvaksyminen oli yhteydessa vahdisempaan masen-
nukseen, apuvalineiden ndkemiseen mahdollisuutena ja realisti-
siin tulevaisuuden suunnitelmiin. Se auttoi myds [6ytamaan uu-
sia kykyja ja taitoja vammautumisen jalkeen.

Ruotsissa oli tehty kokeilu, jossa jarjestettiin leiri kokeneiden
vertaistoimijoiden ohjaamana ja saatiin hyvia tuloksia itsendisen
toimintakyvyn lisadmisessa. Vertaisten ohjauksessa saatiin pyo-
ratuolin kasittelytaitojen kehittymisessa parempia tuloksia kuin
alan ammattilaisten ohjaamana.

- Vertaiskuntoutuksessakin voisi jarjestaa yhdessaoloa toimin-
nallisen tehtdvan parissa, esim. keitti¢ ja liikunta, jolloin samaan
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hetkeen saisi yhdistettya rennon keskustelun ja toiminnallisen
puolen tuolista kasin, Henna ideoi.

- Olisi hyva varata myos henkilokohtaiset ajat kuntoutujien ta-
paamisiin. Ndin tavoittaisi helpommin omissa oloissaan viihtyvat
henkilot, heidan omilla ehdoillaan, han jatkaa.

Ruotsissa oli myds kehitetty verkkokurssi selkdydinvamman pe-
rusasioista. Siina kasitelldan selkdydinvamman kanssa elamista,
eldamanlaatua ja itsendisyyttd, hermoston toimintaa, selkdydin-
vamman seuraamuksia seka ikdantymista. Kurssi on avoin ja mak-
suton kaikille ja sen voi kdyda ruotsiksi tai englanniksi. Kurssi on
nimeltaan Spinal cord injury introductory course.

Kongressin muuta sisaltoa

Avauspuheenvuoron piti Anjali Forber-Pratt Yhdysvalloista, joka
on entinen paralympiatason sprinttikelaaja, nykyinen tutkimus-
yksikdn johtaja ja vammaisaktivisti. Han ei lapsuudessaan ndhnyt
aikuisia pyoratuolin kayttajia, joten kuvitteli, etta kavelisi aikuise-
na. Han korosti vammaisia esikuvia identiteetin muodostamises-
sajailoitsisiitd, ettd nykyaan leluissa ja lastenkirjoissa nakyy apu-
valineiden kayttajid. Hanen puheenvuorossaan kuului halu muut-
taa asennemaailmaa vammaisia henkil6itd kohtaan.

Ruotsissa oli tutkittu ikdantyneiden selkdydinvammaisten hen-
kiloiden kokemaa elamanlaatua. Eldamanlaatu oli parempi, jos
heilla oli kumppani, he olivat olleet aktiivisesti tydeldamassa ja
osallistuivat itselleen mielekkaisiin aktiviteetteihin. Heikointa oli
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tyytyvaisyys seksieldmaan, terveyteen ja arjen toiminnoista selviy-
tymiseen. Myos muut sairaudet heikensivat eldméanlaatua. Elak-
keelle ja@misen koettiin parantavan eldmanlaatua.

Norjassa selkaydinvammakeskukset ovat piténeet rekisteria
kuntoutujista vuodesta 2011 alkaen. Rekisterin mukaan Norjan
selkdydinvammaisista henkil6ista 30 % on naisia ja 70 % miehia.
Tapaturmataustaisia kuntoutujia on 53 % ja sairausperadisia 47
%. Rekisterissd seurataan myos kuntoutuksen tuloksia. Tavoit-
teena on maksimoida itsendinen toimintakyky ja saada kuntou-
tujat parjaamaan kotona. Kuntoutujista 92 % liikkuu itsendisesti
apuvalineen avulla tai ilman, 66 % pystyy pukemaan alavartalon
itsendisesti, 81 % sy0 itsendisesti ja 73 % hoitaa vessassa kdyn-
nin itsenaisesti. Yleisimpia seurantakaynnilla esiin nostettuja on-
gelmia ovat painehaavat ja virtsatieinfektiot.

Tanskassa ammattilaiset kokivat haasteelliseksi seksuaalisuu-
teen liittyvien asioiden puheeksi ottamisen. Vammautumisen jal-
keisiksi ongelmiksi tunnistettiin tuntopuutokset, muutokset toi-
mintakyvyssa ja seksuaalisessa halussa, haasteet [dheisyydessa,
kommunikaatio-ongelmat ja tunne-elaman haasteet. Seksuaali-
terapiassa oli vamman jalkeen kasitelty kommunikaatiota, luot-
tamusta, rajojen kunnioittamista, luovuutta ja sopeutumiskykya,
tukea, ymmarrysta ja tunneyhteytta.

Suomesta tuotiin esiin muun muassa FinSCl-tutkimuksen tu-
loksia sekd magneettistimulaation hyddyntamista osittaisten sel-
kdydinvaurioiden kuntoutuksessa.

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Aksonin panos tapahtumaan

Kongressin jarjestivat yhteistydssa HUS Helsingin ja Uudenmaan
sairaanhoitopiiri, Helsingin yliopisto ja Selkaydinvammaiset Ak-
son ry. Aksonin vastuuhenkilona Markku Poikela vastasi tapah-
tuman esteettomyydesta, kayttdjanakokulman esiin tuomisesta,
suunnitteliillallisen ohjelman, ohjasi vertaiskuntouttajien tapaa-
misen ja toimi puheenjohtajana joissakin osioissa.

- Kongressia jarjestdessa tuli useita yllatyksia matkalle. Haas-
tavinta oli alkuun arvioida yhteistydkumppanien maaraa ja kiin-
nostusta seka osallistujien maaraa. Nama olivat merkittavia teki-
jOitd tapahtuman budjettia laskiessa, Markku kertoo.

- Meilla oli hyva moniammatillinen jarjestelytoimikunta ja yh-
teistyossa saimme jaettua vastuita ja ratkottua kiperia tilantei-
ta, han lisaa.

Lisaksi aksonlaisia oli mukana pohjoismaisessa tyoryhmassa
suunnittelemassa ja toteuttamassa tyopajaa, joka liittyi asiak-
kaiden osallisuuteen selkdydinvamman kuntoutuksen kehitta-
misessa. Suomen osalta kerrottiin kuntoutukseen liittyvan kyse-
lyn tuloksista ja siitd, mihin toimenpiteisiin sen jalkeen on ryh-
dytty. Aksonilla oli tapahtuman messualueella oma sténdi, jossa
erityisesti hanketyontekijat tapasivat yhteistyokumppaneita. Ak-
sonista oltiin aktiivisesti mukana myds kongressin viestinndssa.

Kaiken kaikkiaan tapahtuma oli monipuolinen ja sieltd saiide-
oita Aksonin toimintaan. Jatkossa pystymme toivottavasti jaka-
maan aiempaa aktiivisemmin muiden pohjoismaisten jarjesto-
jen tuottamaa materiaalia sekd hyddyntdmaan vertaisohjaajia
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nykyistd useammassa aktiviteetissa.

- Tapahtumasta jai tarkeimpana mieleen, kuinka hyvin olimme
onnistuneet, kun itse tapahtuma koitti. Suurena apuna oliamma-
tillinen kongressijarjestaja, mutta muilla jarjestdjilla ei ollut aikai-
sempaa kokemusta tallaisen tapahtuman jarjestamisestd. Uuden
oppiminen oli antoisaa ja tapahtuman onnistuminen kovan ura-
kan jalkeen palkitsevaa, Markku tiivistad kokemustaan.

- Kontaktit muiden vertaisten kanssa olivat antoisia. Tulimme
kaikki hyvin juttuun ja tulevaisuuden haaveeksi jai ajatus siita, et-
taé paasisin vierailemaan ulkomailla kuntoutuslaitoksissa, nake-
maan paikallista vertaistoimintaa seka kerdaamaan lisda ideoita ja
inspiraatiota omaan tyohoni, summaa Henna.

NORR ja selkdaydinvammaisten yhteiset huolet

Selkdydinvammajarjestdjen kokoontuminen (NORR) jérjestettiin
varsinaista kongressia edeltavana iltana. Se toi yhteen Ruotsissa,
Tanskassa, Islannissa ja Suomessa toimivia selkdydinvammajar-
jestdjen edustajia. Yhteisia huolia nousi keskusteluun, silla kun-
toutusjaksojen pituuksia on lyhennetty ndissa maissa. Pohjois-
maat ovat ratifioineet YK:n vammaissopimuksen, mutta esteet-
tomyyden toteutumisessa on silti haasteita. Lisaksi jarjestoille
myonnettdvia avustuksia on aiempaa vaikeampi saada.

Jarjestot ovat tuottaneet selkdydinvammaan liittyvia materiaa-
leja esimerkiksi videoiden, kurssien ja oppaiden muodossa. Kes-
kustelimmessiita, ettd voisimme jatkossa jakaa naitd materiaaleja
toisillemme, jotta ne tulevat mahdollisimman monen selkaydin-
vammaisen kayttoon. Yhteistyon tiivistdmiseksi paatettiin jarjes-
téda Teams-tapaamisia. @
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Kevaalla 2025 julkaistaan odotettu opas
“Selkaydinvamma ja seksuaalisuus™

Akson ilolla ilmoittaa, etta julkaisemme vuodenvaihteessa ammattilaisten
kanssa yhteistyossa kootun Selkdydinvamma ja seksuaalisuus oppaan, jossa
nostetaan esiin myos selkdaydinvammaisten kokemuksia. Opas ilmestyy tuolloin
sahkoisessa muodossa. Lisaksi selvitamme mahdollisuutta myos painettuun

versioon kevaan aikana.

% SARA VAISANEN

jatus oppaasta lahti liikkeelle selkdydinvammaisten hen-
Akiléiden ilmaisemasta kiinnostuksesta saada seksuaali-

suusaiheesta helposti l[dhestyttavaa tietoa. Myos Aksonis-
sa havaitsimme, ettd teema herattaa runsaasti pohdintaa, minka
vuoksi pdadyimme edistdmaan tiedonjanon tyydyttamistd op-
paan muodossa.

Seksuaalioikeudet kuuluvat jokaiselle, silla ne ovat keskeinen
osa arjen hyvinvointia. Selkdydinvamma ei yleensd vahenna hen-
kilon seksuaalisuuteen liittyvia tarpeita tai haluja, mutta vamman
seuraamukset voivat vaikuttaa yksilon seksuaalisuuden merkityk-
seen seka itse seksin toteuttamiseen. Oppaassa pyritdan nosta-
maan esille asioita, joita on syytd huomioida aiheen ymparilta,
mutta niista ei valttamatta ole aina helppo puhua tai kysya neu-
voa ja avunantajakin voi olla uuden aarella.

Tulevassa oppaassa terveydenhuollon ammattilaiset jakavat
tiiviisti ja yleistajuisesti tietoa seka nakemyksia intiimeista ihmis-
suhteista, mindkuvasta ja itsetunnosta, seksuaalisuuteen liittyvis-

ta selkdydinvamman erityispiirteista, itse seksin toiminnallisesta
toteuttamisesta, perhesuunnittelusta seka mistd on mahdollisuus
tarvittaessa hakea apua tai lisatietoa. Selkdydinvammaisten ihmis-
ten kokemusperdinen tieto on lisatty tulevaan oppaaseen omin
sanoin kerrottuna. Tama kokemusperdinen tieto on perdisin op-
paan suunnitteluvaiheessa tehdysta verkkokyselysta.

Tulevan oppaan valittu ldhestymistapa, jossa tutkittua tietoa
ja kokemustietoa on yhdistetty rinnakkain, toivottavasti edistaa
tuen ja neuvonnan saantia selkdydinvammaisille ja toisaalta an-
taa my0s uusia ajatuksia ammattilaisten suuntaan. Kiitamme jo
tdssa vaiheessa yhteistyosta oppaan kirjoittajaa, toimintatera-
peutti ja seksuaaliterapeutti Henna Suikkia seka ldaketieteellises-
ta faktan tarkistuksesta neurologian erikoislaakari Eerika Koskis-
ta ja fysiatri Marie Thodénia seka kaikkia verkkokyselyyn vastan-
neita, jotka jakoivat omakohtaisia kokemuksia aiheen ymparilta.

Mielenkiinnolla ja@amme odottamaan, miten kevaalla 2025 jul-
kaistava opas l6ytaa lukijansa! @

SELKAYDINVAMMA AKSON

MIDJOURNEY

21



TEEMA Vertaisuus ja vapaa-aika

22

Mista apuvalineita vapaa-aikaan?

"Kaikki paitsi puutarhanhoito on turhaa”-sanonta saa

uusia yllattavia kayttoyhteyksia, kun kyse on vammaisten

henkiloiden vapaa-ajan apuvalineista.

erveydenhuollon [d3kinnallisen kuntoutuksen luovutus-

perusteissa nimittdin todetaan nimenomaisesti: "Puutar-

han hoito on vapaa-ajan toimintaa. Puutarhan hoidossa
kaytettdvid apuvalineitd ei luovuteta ladkinnallisen kuntoutuksen
apuvalineend”. Mita reittia sitten kannattaa lahtea selvittamaan,
jos on tarve apuvalineelle vapaa-ajan puuhiin?

Terveydenhuollon apuvaline

Terveydenhuoltolain nojalla mydnnetdan ladkinnallisen kuntou-
tuksen apuvalineet. Valtakunnalliset ladkinnallisen kuntoutuksen
apuvalineiden luovutusperusteet antavat tahan osviittaa kunkin
apuvdlineen kohdalla, joskus enemman, joskus védhemman. Luo-
vutusperusteiden padasanoma on kuitenkin selva: "Vapaa-ajan ja
leikin valineita ei luovuteta ldakinnallisen kuntoutuksen apuva-
lineend”. Mika sitten on ladkinnallistd kuntoutusta, mika vapaa-
aikaa?

Erilaisten liikettd, voimaa ja tasapainoa kehittavien harjoitusva-
lineiden osalta pddsaantd on, etta niitd ei luovuteta lddkinnallisen
kuntoutuksen apuvalineena. Harjoitusvalineita ei kuitenkaan ko-
konaan ole poissuljettu apuvalinemahdollisuutena, mutta tietty-
ja edellytyksid on. Kun laiteharjoittelu on maaritelty keinoksi to-
teuttaa asetettuja kuntoutustavoitteita, pyritdan harjoittelu jar-
jestamaan fysioterapiakdyntien yhteydessa tai asiakas ohjataan
kunnan tai terveyskeskuksen kuntosalille, jossa han voi harjoitel-
la omatoimisesti. Tama ei aina kuitenkaan onnistu, jos esimerkik-
si selkdydinvamman vuoksi on hankala liikkua kodin ulkopuolel-
la kuljetuspalveluiden vahyyden vuoksi, asuinpaikan sijainnin, tai
vaikka suoraan vammasta johtuvista syista. Kun ohjaus ulkopuo-
liseen kuntosaliin ei onnistu, voidaan harjoitteluvaline luovuttaa
laakinnallisen kuntoutuksen apuvélineend, kun se on asiakkaan
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kokonaistilanne huomioon ottaen valttamatonta. Talloin harjoit-
teluvéline voidaan luovuttaa omatoimiseen harjoitteluun henki-
[on tarpeiden mukaisesti joko maardaikaiseen tai toistaiseksi voi-
massa olevaan lainaan.

Vakuutus

Terveydenhuollon ja vammaispalvelun ohella vakuutusyhtiot voi-
vat myontaa kulloistenkin vakuutuksien puitteissa vapaa-ajan va-
lineitd. Kuulopuheiden perusteella kdytannot ovat tiukentuneet
julkista puolta vastaavasti myds vakuutusyhtididen osalta. Hake-
muksella vakuutuskorvattavuuskin selviaa.

Vammaispalvelu

Mikali valinettd ei saa terveydenhuollon lddkinnallisena apuvali-
neena (eika vakuutuksesta), voi kyseeseen tulla valineen korvat-
tavuus vammaispalvelulain mukaisena. Talloin paatoksen asias-
sa tekee hyvinvointialueen vammaispalvelu.

Uusi vammaispalvelulaki tulee voimaan 1.1.2025. Uusi vam-
maispalvelulaki sisdltdd ns. maardrahasidonnaisena (enemman
harkintavaltaa hyvinvointialueille) taloudellisen tuen palvelun.
Hyvinvointialue voi korvata puolet teknisten ratkaisujen ja mui-
den kuin [@@kinnallisen kuntoutuksen valineiden hankkimisesta
aiheutuvista kohtuullisista kustannuksista, jos vammainen hen-
kilo tarvitsee niitd paivittdistoimissa, liilkkumisessa, vuorovaiku-
tuksessa, tai vapaa-ajan toiminnoissa.

Hyvinvointialue korvaa kokonaan toimintarajoitteen edellyt-
tamat valttamattomat ja kohtuulliset muutostyét, jotka tehdaan
vakiomalliseen valineeseen tai muuhun tekniseen ratkaisuun se-
ka autoon tai muuhun kulkuvélineeseen.
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Saannoksen perusteella korvattavia valineitd ja teknisia ratkai-
suja olisivat esimerkiksi harrastus- ja vapaa-ajan toiminnoissa tar-
peelliset vélineet ja laitteet. Sddnndksessa ei yksityiskohtaisesti
maadriteltaisi, millaisiin laitteisiin tai teknisiin ratkaisuihin tukea
voitaisiin myontaa. Edellytyksena olisi, ettd tuen avulla voitaisiin
edistda lain tarkoituksen toteutumista sekd poistaa toimintara-
joitteesta johtuvia esteitd ja haittoja paivittdisissa toiminnoissa,
lilkkumisessa, vuorovaikutuksessa sekd vapaa-ajan toiminnoissa.

Taloudellisen tuen lisdksi uusi vammaispalvelulaki auttaa ai-
emman tavoin vapaa-ajan toimintoihin, sisaltamalla kuljetuspal-
velut ja henkilokohtaisen avun. Lain [ahtokohta on, etta ndiden
madrdn arvioinnissa tulee huomioida myds mahdollisuudet suo-
riutua vapaa-ajalla.

Menettely ja oikeusturva

Kun tarve valineelle on, kannattaa ensin kirjoittaa omat peruste-
lut paperille. Sen jalkeen on syytd hankkia asiantuntijalausunto-
ja, esimerkiksi laakarin tai terapeuttien. Sen jalkeen kannattanee
aloittaa hakeminen terveydenhuollosta tai vakuutusyhtiosta (jos
on vakuutuksen piirissa), koska naiden perusteella korvattavuus-
taso on parempi (tdysi korvaus l[ahtokohtaisesti / valine kayttoon).
Terveydenhuollon puolella ei tehda varsinaista paatosta. Oikeus-
turvakeinona on muistutuksen tekeminen terveydenhuollon yksi-
kodon tai kantelu laillisuusvalvojille. Asian voi myds vieda suoraan

-
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hallinto-oikeuteen ns. hallintoriita-asiana. Mikali valine ei tervey-
denhuollosta tai vakuutuksesta irtoa, kannattaa tehda hakemus
vammaispalveluun. Vakuutusyhtion ja hyvinvointialueen paa-
toksistd on omat saddetyt muutoksenhakukeinonsa, ja muutok-
senhakuohje pitdisi seurata paatdsta. Oman lisansa hakemuksiin
ja valituksiin saa lisaamalla viittauksen YK vammaissopimuksen
30. artiklaan, joka turvaa vammaisten henkildiden osallistumisen
kulttuurieldmaan, virkistys- ja vapaa-ajantoimintaan ja urheiluun.

Laki ei siis "sano” kovin paljoa apuvélineistd, joten ne kuuluvat
“ei saa ainakaan, jos ei hae” -tyyppisiin hyvinvointivaltion palve-
luihin. Eli eikun hakemaan!

Lisatietoa:

Valtakunnalliset ladkinnallisen kuntoutuksen apuvalineiden luo-
vutusperusteet 2023: Opas apuvalinetydta tekeville ammattilai-
sille ja ohjeita asiakkaille (STM). https://julkaisut.valtioneuvosto.
fi/handle/10024/164725, viitattu 21.9.24.

THL Vammaispalvelujen kasikirja: "Vapaa-ajan apuvalineet”-si-
vusto. https://thl.fi/julkaisut/kasikirjat/vammaispalvelujen-ka-
sikirja/tuki-ja-palvelut/apuvalineet/vapaa-ajan-apuvalineet, vii-
tattu 21.9.24. @

JUKKA KUMPUVUORI,
LUVAN SAANUT OIKEUDENKAYNTIAVUSTAJA, TURKU
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Tutustu seuraavan
sukupolven naisten
toistokatetriin

Naisten Luja™ -katetri tyhjentdd virtsarakon
kokonaan keskeytymattomadalld virtsan
virtauksella? pienentden virtsatietulehdusten
riskic.®

“Luja -katetrin
kanssa en joudu
murehtimaan
tyhjentyyko rakkoni
kokonaan.” i

Tanja
kdyttd“ isten
Luja -katetria

s

1. Vahintd
tetroinne

empi katetriputki, kuin Speed

4. 5. Tuotteenmuotoilu, kdyttd

3 eet saattavat rajoittaa kie dvyyttd.6:Sp ath® Compact Eve -katetriin
verrattuna. 7! Perustuu ul'kopuolisesti arvioituun 1ISO14067 mukaiseen hiilijalanjdlkeen. 8. VTI~riski_te'i<ijdt on mddritellyt
lly, M, Thiruchelvam, N., Averbeck, M.A., Adult Neurogenic Lower Urinary Tract Dysfunctio' nd Intermittent
Catheterisation in @ Community Setting: Risk Factors Model for Urinary Tract Infections, Adv Urol., 2019;
2:2019:2757862. 9. Verrattuna katetriin perinteisilld keruuaukoilla.

Luja™

*
» Micro-hole Zone
Technology’

Pienet aukot. Iso merkitys.

Naisten Luja -katetrissa on
my0s seuraavat
ominaisuudet:

Yli 50 mikroaukkoa?
Mikroaukkoteknologia tyh-
jentdd virtsarakon kokonaan
vapaalla virtauksella.?

Kolmikerrospinnoiteteknologia
tekee sisddnviemisestd helld-
varaisen ja vahentdd kitkaa
suojaten virtsaputkea ja pie-
nentden virtsatietulenduksen
riskid.

Pidempi* katetriputki

on radtdloity naisille.

Mikrokuvioidun kahvan
ansiosta helppo pidelld.

Sadilion voi hdvittada muovijdt-
teen joukossa.®

Tuotteessa on 28 % vdhem-
mdn muovia® ja 22 % pienem-
mdt hiilidioksidipddstot.®”



Luja™on ensimmdinen ja ainoa naisten katetri, jossa
on mikroaukkoteknologiaa. Toisin kuin perinteisissad
katetreissa, joissa on kaksi keruuaukkoa, naisten
Luja -katetrissa on yli 50 mikroaukkoa®.

RN Vgpaa ertau§

Virtsan virtaaminen loppuu
vasta kun virtsarakko on
tyhjentynyt kokonaan?

Ei tarvetta katetrin
uudelleen asetteluun
tyhjennettdessd

@ Yksinkertaisempi tyhjentdminen?°

Pienempi VTI-riski®
@ Suunniteltu tyhjentdmddn

virtsarakko kokonaan? ja

pienentdmaddn VTl-riskid* 8

Tarkista tuotteen saatavuus oman
alueesi terveydenhuollon
ammattilaiselta.

O340 Tilaa ilmainen ndyte skannaamalla
S=3¥  oheinen QR-koodi tai verkkosivuiltamme
https://tutustu.coloplast.fi/Luja-naiset

Tdmd materiaali sisdltad tietoa Coloplastin tuotteista. Materiaalin tarkoituksena ei ole vaikuttaa Coloplastin asiakkaan, potilaan tai muun
materiaalin vastaanottajan hoitokdytdntdihin tai tuotevalintoihin. Keskustele aina sinua hoitavien terveydenhuollon ammattilaisten kanssa
sinulle sopivista hoitokdytdnndistd ja kdytettdvissd olevista tuotevalinnoista.

Coloplast Oy, Ayritie 12 B, 01510 Vantaa. Coloplast-logo on Coloplast A/S:n rekistersima
tavaramerkki. © 2024-09. Kaikki oikeudet piddtetddn Coloplast Oy. PM-34733
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European
Spinal Cord Injury
Federation

ESCIF Berlin - lobbausta,
esteettomyytta ja currywurstia!

% TINA SIVONEN (8] FGQ, SIMONE KUHLMEY

len ESCIFin eli Euroopan selkdydinvammajarjeston halli-

tuksen jasen ja Suomesta edustan siis Selkdydinvammai-

set Akson ry:td. Olen aloittanut Akson-urani kun yhdistys
perustettiin, istunut hallituksessa, ollut pitkaan lehtitydryhmas-
sa sekd ohjaajana leireilld. Nyt katselen selkdydinvammaisten
(SYV) asioita laajemmalti Euroopan nakokulmasta. Euroopan ta-
solla osalla maista SYV-porukalla on hyvin samankaltaisia haas-
teita ja esimerkiksi vaikuttamisen osalta esteettomyys nousee
usein esille.

ESCIF toimii pienelld hallituksella ja jarjestaa vuosittain jon-
kun jasenjarjestonsa kanssa seminaarin. Tana vuonna se tehtiin
saksalaisten kanssa ja paikaksi valikoitui Berliini 22.-25.5. Tee-
mana oli vaikuttaminen, ja kuulimme hyvin erilaisia puheenvuo-
roja aiheesta seka eri maiden haasteita SYV:iin liittyen. Tahan liit-
tyen mm. ukrainalaiset olivat huolissaan siitd, miten saada hen-
kilokohtaisia avustajia lisaa. Heidan tuntipalkkansa on 2 € tunti.
Miten saada poliitikot ymmartamaan esteettomyys jalleenraken-
nusvaiheen alkaessa tulevaisuudessa? Monellakaan ei ollut tahan
paljon kommentoitavaa. Ukrainassa vammautuneiden maara on
myos vuositasolla huima.

Seminaarissa kuulimme herraa nimeltd Christof Fischoeder.
Han on yksityinen konsultti, joka tydkseen tekee lobbaamista eli
vaikuttajaviestintaa. Silla tarkoitetaan erilaisten ryhmien pyrki-
myksia vaikuttaa epavirallisesti paattdjiin ja poliitikkoihin ja va-
kuuttaa heidat jonkin asian tarkeydesta.

Tassa kohtaa teimme ryhmatoita ja mietimme vaikuttamista
erilaisten asioiden parissa. Miten vaikutamme, jos haluamme tie-

SELKAYDINVAMMA AKSON

tyn henkilon hallitukseen? Entdpad jos haluamme vaikutta johon-
kin lakiin tai asetuksiin?

Lobbaamista voi olla monella tasolla. Téhan Christofilla oli muu-
tamia hyvia virstanpylvdita: muiden pitad ymmartaa asiasi, sinun
pitaa perustella/nayttaa tarpeet asiaa koskien, sinun tai yhdistyk-
sesi pitda olla osana pelid eli lobbausta. Ei voi vain odottaa, etta
jotakin tapahtuu, sillda kukaan ei tee asiaa puolestasi. Lisaksi on-
nistumiseen tarvitaan suoria kontakteja keneen olla yhteydessa,
tuoda haaste tai ongelma isosti esiin ja ollaan ldpindkyvia asian
kanssa. On my0s saatava asian taakse muita tahoja, jotta olette
hyvana rintamana asian kanssa. On hyva perustella asiaa laajem-
min eli ketd muita asia koskee tai hyodyttaa.

Edella mainitut asiat ovat hyvinkin tuttuja, mutta ovatko lob-
bauksen alkaessa kaikki mietitty, jotta asia saadaan menemaan
eteenpdin? Huomasimme, ettd moni teki asioita yksin ja niin sa-
nottu joukkovoima tai taustajoukot saman asian aarelta puuttui-
vat. Ja jos perustellaan jotain asiaa, sitd ei tehda vain vammaisten
kannalta, vaan miten se hyodyttda tai auttaa myos muita ihmi-
sid. Suorat kontaktit eli onko jollakin saman asian darelld oleval-
la taholla tai henkil6lla hyvid jo olemassa olevia kontakteja paat-
taviin tai vaikuttaviin tahoihin. Talla on iso merkitys siind, miten
asia menee eteenpadin. Aihe oli todella mielenkiintoinen ja on hy-
va esimerkiksi paikallistasollakin vaikuttamiseen.

Lopuksi Christof vield summasi, ettd "on kyse muutoksesta, jot-
ta tulevaisuus olisi parempi”.

Seminaarissa kerrottiin myos verkkokoulutuksesta. Ruotsalai-
set naapurimme olivat tehneet verkkokoulutuksen SYV:ista. Se on
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ESCIFin hallitus ja keskella Jiirgen Dusel seka oikeassa reunassa Kevin Shultes paajarjestaja

tarkoitettu aloitteleville hoitohenkilokunnalle, avustajille, fysiote-
rapeuteille ja vahan kaikille, joita SYV-kiinnostaa. Koulutus loytyy
ruotsiksi ja englanniksi sekd on tdysin ilmainen. Se [0ytyy osoit-
teesta https://ryggmargsskadecentrum.se/webbutbildning/. Eng-
lanninkieliseen versioon paasee sivun alaosasta. Kurssille tulee
rekisterditya, jotta kurssia voi tehdd omassa tahdissa. Ruotsalai-
set ovat myos antaneet mahdollisuuden muille ESCIFin jasenmail-
le kdaantda materiaalin omalle kielelleen. Mahtava tarjous. Toki
olemmehan kaksikielinen maa, joten ruotsin kielen pitdisi sujua.

Puhujana oli myos vertainen Kira Grunberg, joka on [Oytanyt
vaikuttamisen roolin vammautumisen jalkeen. Han on entinen sei-
vashyppadja ja kertoi kokeilleensa vammautumisen jalkeen pa-
raurheilua, mutta ei kokenut omakseen. Vammansa kautta (tet-
raplegia) han saisi luokituksen pydratuolirugbyyn, mutta koska
se on joukkuelaji, hdn ei kokenut sitd entisena yksilourheilijana
sitd omakseen. Kertoessaan vaikuttamistoiminnastaan han ei ai-
noastaan vaikuta vammaisten asioihin, vaan myds laajalti kaik-
kien asioihin.

Kira on mukana politiikassaja ollut mm. 2017 ehdokkaana Ita-
vallan kansalliseen neuvostoon. Lisaksi han toimii vammaisten
ja inkluusion edustajana Itavallan kansanpuolueessa. Han ker-
toi myos, etta vaikka vammaisjarjestot tekevat yhteisty6ta, niin
mielipiteet voivat olla moninaiset ja haasteita syntyy. Kiran mot-
to oli, ettd olemme parempia ongelmanratkaisijoita, koska vam-
maisille ongelmanratkaisu on jokapaivaista.

Tassa muutamia nostoja seminaarista ja osan aineistot [0ydat
www.escif.org - sivustolta.

itten muutama nosto Berliinistd, joka osoittautui hyvin-

kin esteettomaksi matkakohteeksi. Majoituimme Scandic

Hotellissa (Scandic Hotel Potsdamer Platz Berlin, Gabri-
ele-Tergit-Promenade 19, 10963 Berlin), jossa esteettomia huo-
neita oli 60. Melkoinen maara. Olimme todella lahelld paarauta-
tieasemaa ja osa metrolinjoista ldhti hotellin paddysta. Oli todel-
la katevaa! Voin suositella hotellia sijainnin ja esteettomyyden
puitteissa.

Saimme melkoisen kavelyretken Berliinin helteessa ja meilla
oli oppaat, jotka kertoivat historiasta. Berliinin muuri purettiin,
mutta sen paikalle oli jatetty tietynlainen tiilijalki, joka kulki ym-
pari kaupunkia. Jalankulkuvaylalla ndkyi poikittain menevia tii-
liskivijonoja, jotka kertoivat missa muuri oli kulkenut. Hitlerin jul-
muuksilta ei valtytty, silla nekin olivat kaupungissa esilla. Berliinis-
sd on yli 300 museota, joten tarjontaa [6ytyy varmasti jokaiselle.

Talla reissulla pysahdyimme haukkaamaan myds currywurstia,
joka on kiistellyin perinneruoka Berliinissa. Kuka on sen alkupe-
raisen kehittanyt ja milld reseptilla? Suomalaisittain siis makka-
raperunat maistuivat currysoosilla, joten maukkaita olivat. Kuka
lie ikind kehittanytkaan.

Lisaksi Berliinissa on 15 % sen pinta-alasta puistoja ja puistik-
koja seka jattimaisen kokoinen keskuspuisto. Oppaamme kehot-
ti, etta jos haluaa valttya ikavyyksilta, yksin ei kannata sinneiillal-
la menna. Tosin iltaisinkin vakea oli kaikkialla, silld Berliinin pe-
rustuslaki taytti 75-vuotta ja jalkapallon EM-kisoja valmisteltiin ja
siihen liittyvia tapahtumia oli kaikkialla.

Perustuslakijuhlintaan liittyen padsimme vierailemaan liitto-
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valtion edustustossa, jossa kuulimme hieman monimutkaises-
ta saksalaisesta aluehallinnosta ja paatoksenteosta. Jos meil-
la tuntuu jokin joskus valtionhallinnossa monimutkaiselta, osa-
taan sitd Saksassakin.

Berliini osoittautui myos shoppailijan paratiisiksi monine ta-
varataloineen ja jos hyvin eksyy, voi l6ytaa mahtavia kasityolais-
putiikkeja. On hyva muistaa, ettd sunnuntaisin kaupat ovat kiin-
ni - tama yllatti minut. Paljon l6ytyy silti tekemista sunnuntaille-
kin. Niinpa hyppasin Hop on hop off -bussiin ja tein kierroksen
Berliinissa. Ndissad busseissa voit siis hypata ulos milld pysakil-
la haluat ja kelata vaikka toiseen paikkaan ja hypata bussiin uu-

Kelaten Berliinin raitilla
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delleen. Bussit ovat useimmissa maissa esteettomid, mutta nyt
saksalainen tiukka kuri oli, ettd vain yksi pydratuoli per bussi. Ti-
laa olisi ollut, mutta tieda hanta, mika ohjeistus oli taustalla vai
kuskin tahtotila.

tisivuilta voi lukea uutiskirjettd. Lisaksi nyt pohditaan Alba-
niaan pyoratuolien ja apuvdlineiden kerdysta. Myds EDF:n
(Europien Disability Forum) jasenyys puhututtaa eli olemme ja-
senid, mutta meilla ei ole danivaltaa. ESCIF toimii Sveitsin lakien
alla ja heilla ei ole tiettyja yhdistyslaillisia velvoitteita kuten meil-
ld, ja se estda meidan dantemme annon. Katsotaan, saadaan-
ko tdhan muutosta. Ensi vuoden seminaari on Kroatiassa touko-
kuun lopussa 2025. Jos olet kiinnostunut seminaareista, seuraa
ESCIF:in sivuja.
Olipa asia pieni tai suuri ESCIF:iin liittyen, niin ole yhteydessal
Lahde retkelle Berliiniin, joka esteettomyydelldan oli yllattava.
Paljon historiaa ja ndhtavaa! @

P alataanpa vield tdhan paivaan ja mita ESCIF puuhaa. Net-
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Liikkujakyselyn vastaajat

11 69%,

779 Liikkumisen
rajoite
selkedsti yleisin
5 ilmoitettu rajoite (38%)
(o]

Tydikdiset ja 0

ikddntyneet 8 / 0
painottuvat vastaajista oli alle
vastaajissa 19-vuctiaita

2 28%

| vastaajista oli kaksi
[ rajoitetta tai enemman

Paraurheilua ja soveltavaa liikuntaa tutkitusti

@TIINA SIIVONEN

ariisin paralympialaiset olivat nakyvasti esilla Ylen ka-
navalla. Katsojaluvut tavoittivat kaikkineen 2,7 miljoonaa

katsojaa. Mitalitavoitteista jaatiin, mutta Suomeen palasi
nelja mitalia kolmen urheilijan voimin, ja he kaikki olivat kelaajia
eliAmanda Kotaja, Leo-Pekka Tahti ja Toni Piispanen, joka lopet-
ti paralympiaurheilu-uransa naihin kisoihin. Samaan aikaan vam-
mattomien puoli kipuili mitalittomuudesta ja huippu-urheilun ti-
la puhutti monessa kanavassa.

Paraurheilun tilan arviointi valmistui syyskuussa ja sielta l6y-
tyi my0Os yhtenevaisyyksia vammattomien puolelle. Suurin huo-
li oli rekrytoinnista, joka on puhuttanut pitkdan, mutta tuli myos
Pariisin haastatteluista selville jo urheilijoiden huolena. Arvioin-
nin l6ytaa Valtion Liikuntaneuvoston sivuilta litkkuntaneuvosto.fi/
lausunnot-ja-julkaisut/. Nimi on kokonaisuudessaan Mista teitd
paraurheilijoita aina pulpahtelee? - Paraurheilun organisoitumi-
nen ja tila Suomessa 2024.

Kuntien ja kaupunkien liikuntatoimet jarjestavat soveltavaa lii-
kuntaa saannollisesti. Nimi voi olla my6s esim. erityisliikunnan
ryhmat, joiden alta (6ytyy erilaista liikuntatoimintaa eri ikaisille
soveltavaa lilkuntaa tarvitseville. Nykydan pyritdan erityisliikun-
nan sijaan kdyttdamaan soveltava liikunta -termid. Tahan liittyy
uusi soveltavan likkunnan sanasto, joka (0ytyy Liikuntatieteelli-
sen Seuran sivuilta.

Kuntien jarjestamada soveltavan liikunnan tilaa on kartoitet-
tu neljan vuoden valein. Uusin tilannekatsaus ilmestyi myos ta-
nd syksyna. Siind uusina asioina on kysytty kuntien ja hyvinvoin-
tialueiden yhteistyota seka liikuntaetuuksien kuten uimahalli-
korttien olemassaoloa. Kiinnostavaa tietoa. Kuntien soveltavan
liitkunnan tilanne kunnissa -selvitys [6ytyy myds Liikuntatieteel-
lisen Seuran sivuilta.

Liikkujien osalta tana vuonna ilmestyi myos Liikuttaako? -ra-
portti, jossa kysyttiin paraurheilun ja soveltavan liilkunnan paris-

sa litkkuvien mielipiteita. Kyselyyn vastasi yli 2000 liikkujaa, joka
on puolet enemman kuin edelliseen kyselyyn 2021 vastanneiden
maara. Kyselysta nousi esiin harrastamisen haasteet, joita olivat
mm. kuljetuspalveluiden ja avustajien puute seka sopivan ryh-
man l6ytyminen. Raportti [0ytyy Liikuntatieteellisen Seuran si-
vuilta. Aiheeseen liittyvid infograafeja [0ydéat Paralympiakomite-
an sivujen paralympia.fi kohdasta materiaalit.

Edelld mainituista raporteista ja kyselyistd saa hyvaa pohjaa ja
vertailukohtaa, jos tarvitsee tietoa paraurheilusta ja soveltavas-
ta lilkunnasta. Tieddtkd oman kuntasi tai kaupungin tarjonnan
ja loytyisiko sinulle sopiva ryhma, jossa voisit harrastaa ja liik-
kua? Onko teilla jokin litkuntaetuus, joka hyodyttdisi omaehtois-
ta lilkkumistasi? Katso ja tutustu kuntasi liilkuntatoimintaan. @

Henkilokohtaiset esteet harrastamiselle

@

i i 5
Terveydentila rajoittas En wirtsi En tieda, mika
harrastamisia sopdi minulle
o Gigs e

Usbulihes 2205 waporm [LTSL L bupbityly i 2000

L
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Akson antoi lausunnon uuden
vammaispalvelulain soveltamisalaan

Uusi vammaispalvelulaki astuu voimaan 1.1.2025 ja se oli kommentoitavana
kevaan lausuntokierroksella. Selkaydinvammaiset Akson ry ilmaisi

huolensa muun muassa osallisuuden heikentymisesta, lain suuresta
tulkinnanvaraisuudesta, kriteerien tiukentumisesta vammaispalvelulain
mukaisten palveluiden saamiseksi seka YK:n vammaissopimuksen mukaisten
kirjausten puuttumisesta. Useat vammaisjarjestot ja muut tahot antoivat

lakiesityksesta kriittisia lausuntoja.

@ALICIA PERHO JA ANNI TACKMAN

Alla Aksonin lausunto kokonaisuudessaan.

"Asia: VN/24520/2023, lausunto annettu 29.5.2024

Vammaispalvelulain tavoitteiden lahtokohtana tulee olla perus-
tuslain mukaisten perusoikeuksien ja ihmisoikeuksien toteutu-
misen turvaaminen. Turvaamiseen kuuluu perusoikeuksien kayt-
toa turvaavan jatasmentdvan lainsdddannon sadtdminen. Tdman
esityksen tavoitteet sen sijaan tekevat tyhjaksi erityislain tarkoi-
tuksen turvata vammaisille henkildille valttamattomat palvelut.

Tavoitteet eivat ole riittdvia, silld niissa ei mainita esim. YK:n
vammaissopimuksen toimeenpanoa eikd vammaisten henkiloi-
den itsendisen eldman ja osallisuuden turvaamista.

Ndemme uhkana hyvinvointialueiden rahoitushaasteet, joita
on jo nykyisellaankin. Palveluilla tulisi ensisijaisesti turvata vam-
maisen henkilon itsendisen eldman mahdollistaminen palvelu-
tarpeiden mukaan yksilolliset tarpeet huomioiden, eikd hyvin-
vointialueen rahoituksen riittavyytta.

Olemme Heta-liiton kanssa samaa mielta siitd, ettd sosiaali-
huoltolain ja vammaispalvelulain suhde (keskindinen sovelta-
minen) vaatii selventdmista. Uuden lain osalta on riskina, etta
vammaisille henkildille tarjotaan ensisijaisesta lainsdddanndsta
joustamattomia palveluja, jotka eivat vastaa YK:n vammaissopi-
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muksen 19 artiklaa ja sen yleiskommenteissa (nro 5) esitettya tul-
kintaa. Niiden mukaan palvelut tulisi mm. toteuttaa tavalla, joka
tukee yksilollistd, itsendistd eldmaa ja henkilokohtaisia valintoja.
Uuden lain mukaan "Taman lain perusteella jarjestetdan palve-
luita vammaiselle henkilolle vain, jos hanelle ei ole jarjestettavis-
sd palveluita ensisijaisen lainsdddd@nnon mukaan ja hénen valtta-
matdn avun ja tuen tarpeensa poikkeaa siitd, mikd on henkilon
elaméanvaiheessa tavanomainen tarve” (2 § 3 mom.).

Tama kriteeri tiukentaa vammaispalvelulain mukaisten pal-
velujen myontamistd nykyiseen vammaispalvelulakiin ja vuon-
na 2023 hyvaksyttyyn lakiin ndhden. Lisdksi on epdselvaa, mita
silld tarkoitetaan. Esimerkiksi henkilokohtaisen avun kayttajalle
on usein tarjottavissa muita palveluita, kuten kotihoitoa, mutta
kyseessa on hoidollinen palvelu, joka ei edistad esimerkiksi vam-
maisen henkilon itsemaaradamisoikeutta, yhteiskunnallista osal-
listumista ja aktiivisuutta kodin ulkopuolella. Poistaisimme ta-
méan kohdan laista kokonaan.

Ensisijaisen lainsddadannon mukaisten palvelujen ensisijaisuut-
ta korostetaan moneen kertaan ja se vaikeuttaa lain tulkintaa.
Vammaispalvelulain soveltamisen osalta puhutaan valttdmatto-
man tuen ja avun tarpeesta, joka poikkeaa henkilon eldmanvai-
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heen tavanomaisesta tarpeesta. Sen sijaan asiakkaan osallistu-
minen yhteiskuntaan yhdenvertaisesti seka itsenaisen eldman ja
osallisuuden toteutuminen on jatetty pois. Osallisuuteen liittyvat
asiat tulisi olla kirjattuna lakitekstiin.

Vammaispalvelulain uudistuksen yhtena tavoitteena on ollut
varmistaa yhtendinen lain tulkinta ja kaikille vammaisille hen-
kiloille yhdenvertaiset palvelut. Tdma tavoite ei toteudu nailla
muutosehdotuksilla.

Hyvinvointialueen oikeus arvioida palveluntarve ja paattaa
palveluista on ongelmallista. Vammaisille henkildille jaa vain oi-
keus hakea muutosta.

Elamanvaiheen arvioinnissa tulee huomioida myos vammaisen
henkilon yksildlliset tarpeet ja yksilollinen eldmantilanne. Palve-
lutarpeen arvioinnissa tulee huomioida asiakkaan nakemys ja to-
siasiallinen eldmantilanne eivatka nama voi tulla valmiiksi maa-
riteltyind hyvinvointialueelta.

Suojasaannos ei riita turvaamaan eikd korjaamaan palvelun
maksuttomuutta.

Vammaisten henkiloiden palveluiden maksuttomuudelle on
erityisid perusteita.

Normaalisuusperiaatteen mukaan vammasta johtuva apu ja
tuki ei saa olla maksullista.

Maksuttomien vammaispalvelujen tarkoituksena on turvata
vammaisen ihmisen yhdenvertainen asema muiden kanssa yhteis-
kunnassa. Lakiin tarvittaisiin viittaus yhdenvertaisuuslakiin ja siina
mainittuihin kohtuullisiin mukautuksiin vammaisille henkildille.

Henkilokohtainen apu on turvattu subjektiivisena oikeutena.
Ehdotuksen mukaan asiakkaalle ei synny oikeutta vammaispal-
velulain mukaisiin palveluihin tilanteessa, jossa ensisijaisessa
lainsdaddnndssa tarkoitetut palvelut todetaan hanelle riittaviksi
ja sopiviksi. Uusi vammaispalvelulaki on kuitenkin vaikeasti tul-
kittava, koska siita on poistettu vammaisuuden maaritelma. Tilal-
le on tullut tulkinnanvaraisia késitteitd, kuten "yksilollisen edun
kannalta sopivat ja riittavat palvelut” ja ”henkilon eldmanvaihees-
sa tavanomainen tarve”. Lopputulos on, etta asiakas ei saa valt-
tamatta tarvitsemaansa palvelua tai mahdollisesti minkaanlais-
ta palvelua. Tama kaventaa vammaisen henkilon mahdollisuutta
yksilolliseen ja itsendiseen eldmaan seka osallisuuteen.

Liiallisen tulkinnanvaraisuuden vuoksi laki ei anna sen sovelta-
jille riittavan yksiselitteista tukea paatoksentekoa varten. Riskina
on se, etta eri hyvinvointialueet tulkitsevat sita eri tavoilla. Tarvi-
taan selked soveltamisohje ja “kdyttdopas”, jotta lain soveltami-
nen ja paatoksenteko on yhdenvertaista.”

Hallituksen esitys, jossa uuden lain soveltamisalaa oli pienes-
ti muokattu, julkaistiin juuri lehden kirjoittamisen aikaan. Asian
kasittely eduskunnassa kaynnistyi, mutta lopputuloksesta ei ole
vield varmaa tietoa. Akson jatkaa lakiuudistuksen seuraamista. @

Nain vamma muutti

elamani -webinaari
5.9.2024

TEKSTI: ANNI TACKMAN

orstaina 5.9. vietettiin kansainvalistd selkdydinvamma-

pdivaa. Akson jarjesti Aivovammaliiton kanssa yhteistyos-

sa Ndin vamma muutti eldmani -webinaarin. Webinaari oli
maksuton ja kaikille avoin ja se striimattiin livena studiosta Hel-
singistd. Katsojia linjojen paassa oli parhaimmillaan yli 60 hen-
kiloa.

Seminaarissa kuultiinammattilaisluennot aivovammastaja sel-
kaydinvammasta seka kokemustoimijoiden paneelikeskustelu.

Aivovammasta luennon piti neuropsykologian erikoispsykologi
Jaana Sarajuuri. Selkdydinvamman seuraamuksista kertoi neu-
rokirurgian erikoisladkari, OYS selkaydinvammayksikon vastuu-
laakari Anna-Leena Heula. Jaanan ja Anna-Leenan luennot an-
toivat kattavan tietopaketin vammojen synnystd ja vaikutukses-
ta vammautuneen henkilon toimintakykyyn.

Panelisteina oli kaksi henkildd Aivovammaliitosta, Nico Ojalaja
Jenna Kosonen seka Aksonista Anni Tackman. Panelistit kertoi-
vat omasta vammautumisestaan ja sen vaikutuksesta omaan ela-
maan ja arkeen. Keskustelussa oli mukana my0ds Jaana Sarajuu-
ri ammattilaisen nakokulmasta. Webinaaria seuranneet katsojat
pystyivat osallistumaan keskusteluun livechatin kautta.

Webinaarin paatteeksi kuultiin lyhyet terveiset Aivovammalii-
tolta ja Aksonilta. Webinaaria juonsi Lotta-Kaisa Mustonen Ai-
vovammaliitosta ja Aksonista paikalla oli jarjestokoordinaatto-
ri Sara Vdisdnen. @

SELKAYDINVAMMA AKSON
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lhana Lontoo kevaalla 2024

Matkustaminen on mukavaa irtiottoa arjesta. Viime kevaana paasin
vihdoin suosikkikaupunkiini Lontooseen. Edellisesta matkasta ehti

kulua tovi koronan ja toimintakykyhaasteitteni vuoksi.

% SARAVAISANEN (@) SARA VAISANEN

Suunniteltavaa oli aiempaa runsaammin, silld mukaan

piti ottaa enemman hoitotarvikkeita ja apuvalineita toi-
mintakykya tukemaan. Tuli tunne kuin olisin muuttamassa maa-
ranpadhan pysyvammin, vaikka kyseessé oli pidennetty viikon-
loppu. Edellisesta matkasta oppineena laukkuun pakkasin myos
pyoratuolin renkaan kumin vaihtovélineet ja kdsimatkatavaroi-
hin tarkeimmat tarvikkeet. Uutena asiana hankin toimintakyky-
muutokseni vuoksi lentoyhtion vaatiman ”lentolupalapun” ter-
veydenhuollosta.

Valmisteluvaiheen esteiden selattamisen jalkeen lensimme Fin-
nairin siivin [aheisten kanssa melko rennosti Lontooseen. Pyora-
tuolillani paasin lentokoneen portille asti, koneeseen siirtymatuo-
lilla omalle paikalle ensimmaisena sisdan ja viimeisena ulos. Jos
jotain saisi toivoa, voisi penkkirivien valit olla véahan leveampia ja
istuimet pehmeampia. Maaranpadssa pyoratuolini ja kenttaavus-
tajat nopeuttivat passintarkastusta. Jonotuksen sijasta kdytimme

T alla kertaa matkalle [ahto ei ollut ihan lapihuutojuttu.
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“pikalinjaa” jonojen ohi - ylellista esteettomyytta.
Esteettdmyyden nakékulmasta Lontoon taksit ovat ihan paras
juttu. Tavalliseen taksiin mahtuu kolme ihmista ja matkatavarat
helposti. Takseissa on vakiovarusteena pieni sivuramppi, johon
ainakin manuaalipyoratuolini rullautuu helposti sisdan. Ram-
pit loytyvat myds kaksikerroksisista busseista. Omaa turvavyota
suosittelen kuitenkin mukaan eika niskatuestakaan ole haittaa.

Valitsemamme hotelli oli aiemmilta lomamatkoilta tuttu. Paa-
dyimme tutun hotellin valintaan sen sijainnin ja riittdvien WC-ti-
lojen vuoksi. Varsinaista invahuonetta en ole Lontoossa kokeil-
[ut. Minulla oli mukana koottava, matkalaukkuun mahtuva suih-
ku/WC-tuoli, joka toimi mainiosti.

Mielestani Lontoon kadut ovat myds toimivia pyoratuolin kdyt-
tajalle. Kavelykadut ovat melko tasaisia ja isoissa puistoissa hiek-
kapolut ovat tiiviiksi tampattuja. Tosin oma tulokulmani nake-
mykselle on avustettu liikkuminen, koska yldraajojeni heikkous
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estdd kelaamisen. Lisdd sujuvuutta tuo se, ettd ainakin padkadun
kaupat ja nahtavyydet ovat esteettomia ja inva-WC-tiloja on run-
saasti. Pienemmissa putiikeissa ja pubeissa pyoratuolilla liikku-
va saattaa tarvita apua esimerkiksi kynnysten ylittamiseen ja WC-
tilojen esteellisyys toisinaan haastaa. Ihmiset ovat kuitenkin iha-
nan ystavallisid ja tarjoavat usein apuaan.

Lontoossa arvostan sitd, ettd satoja vuosia vanhoja rakennuksia
uusitaan sisaltapain sdilyttden vanhat julkisivut, jolloin kaupun-
gin ilme sailyy, mutta esimerkiksi esteettomyytta voidaan huomi-
oida. Lisaksi vanhoihin rakennuksiin, kuten teattereihin, avuste-
taan pyoratuolilla liilkkuva esimerkiksi takaoven kautta ja valiajoil-
la tarjotaan apua herkasti. Tama tuntuu jopa ajoittain ylelliselta,
kun padsen kurkistamaan kulissien taakse.

Aiemmalta Englannin matkalta on jaanyt mieleenpainuva muis-
to Windsorin linnan vierailusta, kun esteettomana ratkaisuna ker-
roksesta toiseen siirryimme muilta suljetun reitin kautta. Avus-
tajalla oli avainnippu tdynna vanhoja avaimia, joilla han aukoi
suljettuja ovia linnamaiseen tyyliin. Brexitin myota ainakin teat-
terilippujen tilaaminen ennakolta Suomesta oli hiukan aiempaa
monimutkaisempaa, mutta se mielestani kannattaa, silla aikaa
saastyy muihin aktiviteetteihin enemman.

Lontoossa minua viehattaa aina uudelleen suurkaupungin vi-
lina, ihmisten ystavallisyys ja huomaavaisuus seka hyva ruoka-
ja kulttuuritarjonta. Kirsikkana kakun paalla matkaamme osui
aurinkoinen 20 °C kevatsaa. Kaupunki herdili kukkaan omena- ja
kirsikkapuiden vareissa. Oli piristdvan ihanaa vaihtelua, kun Suo-
messa satoi tuolloin vield lunta tupaan. @

Aksonin uusi tyontekija esittaytyy

Sara Vaisanen

Olen koulutukseltani tradenomi, suuntautumisena markkinoin-
tijaviestintd. 2019 kouluttauduin Invalidiliiton kokemustoimijak-
si voidakseni jakaa 30 vuoden ajalta kertynytta kokemustietoani
harvinaissairaan ja vaikeasti liilkuntarajoitteisen arjen haasteista
jamahdollisuuksista. Kokemustoimijuus on antanut minulle pal-
jon erilaista kokemusta jarjestokentalla.

Aiemmin olen tydskennellyt Metropolian ammattikorkeakou-
lun kuntoutustutkimushankkeissa kokemustoimijana ja viestin-
nan tehtavissa seka taloushallinnon tehtavissa pienessa maalaus-
firmassa. Vapaa-ajalla pidan luonnossa likkkumisesta ja intohi-
moihini kuuluu taiteen tekeminen. Viime vuodet olen harrastanut
suulla maalaamista. Nyt otan innoissani vastaan haasteen Akso-
nin uutena jarjestokoordinaattorinal @

SELKAYDINVAMMA AKSON 33
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Ensimmainen vaitoskirja
syntynyt FinSCI
-tutkimuksestal!

FinSCl, Selkdydinvammaisten henkildiden terveys ja toimintakyky seka
haasteet esteettomyydessa -tutkimuksen yksi isoimmista etapeista on
saavutettu. Ensimmainen vaitoskirja on ilmestynyt kesakuun lopulla.
Susanna Tallqvist vaitteli Helsingin yliopistolla aiheesta Health,
functioning and rehabilitation among persons with spinal cord injury in
Finland. (Dissertationes Universsitatis Helsingiensis 102/2024).

% ANNITACKMAN

elkdaydinvammaiset Akson ry onnittelee Susannaa upeas-

ta vaitoskirjatutkimuksesta, joka antaa tutkittuun tietoon

perustuvaa tietoa meille kayttajille kuin myds meidan pa-
rissa toimiville ammattilaisille!

Vaitoskirjatutkimuksen tarkoituksena oli selvittdaa suomalais-
ten selkdydinvammaisten henkildiden terveyttd, toimintakykya ja
kuntoutumista koskevia kysymyksia. Tutkimuksessa tarkasteltiin
tutkimukseen osallistuneiden selkdydinvammaisten henkiloiden
itsensd arvoitua itsendista fyysista toimintakykya, seka rinnakkais-
sairauksien etta liitanndisoireiden ilmaantuvuutta, ja kuntoutu-
misen prosessia vastaajien itsensa kuvaamana.

Tutkimuksen tuloksista selvisi muun muassa, etta selkaydin-
vammaisten kuntoutumisen prosessissa oli tunnistettavissa
enemman kuntoutumista edistavia tekijoita kuin sita rajoittavia.
Rajoittavia tekijoita olivat muun muassa viivdstynyt hoidon tai
kuntoutuksen tarpeen arviointi, haasteet diagnosoinnissa tai hoi-
dossa, puutteellinen ja haastava selkdydinvamman liitdnnaisoi-
reiden hoito. Johtopaatoksena voi todeta, ettd onnistuneen kun-
toutumisen taustalla on yhdenvertainen kommunikaatio ja vuo-
rovaikutus kaikkien prosessiin osallistuneiden toimijoiden valilla.

Lisaksi Akson haluaa myds kiittda Susannaa yhdistykselle koh-
distetusta merkittavasta lahjoituksesta! Susanna halusi ohjata
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vaitokseen liittyvat lahjat Aksonin vertaistoimintaan Lahjoituk-
sen summa 5795 € koostui vieraiden lahjoituksista, August Lud-
vig Hartwallin saation tuesta ja Susannan omasta lahjoitukses-
ta. Lahjoitusvarat kdytetdaan vuonna 2025 vertaistuellisen leirin
jarjestamiseen.

Vaitostutkimuksen voit lukea maksutta Helsingin yliopiston
avoimesta julkaisuarkistosta. Lisatietoa FinSCI tutkimuksesta se-
ka siihen liittyvista julkaisuista [6ydat Aksonin ja Invalidiliiton net-
tisivuilta.

InSCI -tutkimus

Tutkimuksen tavoitteena on selvittaa selkdydinvammaisten hen-
kildiden terveyteen ja toimintakykyyn liittyvia tekijoita, esteetto-
myyden haasteita seka ndiden tekijoiden valisia yhteyksia Suo-
messa. Tutkimus on osa kansainvalista tutkimusta, joka toteute-
taan yli40 maassa. Kansainvalista tutkimusta johdetaan Sveitsista.

Tahan tutkimukseen liittynyt tiedonkeruu eli kyselyt on toteu-
tettu loppuvuodesta 2023 ja vastauksia Suomesta saatiin noin
1075 kpl. Tutkimuksen aineiston tarkistaminen on aloitettu elo-
kuussa 2024. Akson seuraa tutkimuksen edistymista ja tiedottaa
sen etenemisestd omissa kanavissaan. @
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Kuvassa vasemmalta vaitoskirjan toinen ohjaaja, professori Jari Arokoski Helsingin yliopistosta, joka toimi kustoksena vaitostilaisuudessa, vaitte-
lija Susanna Tallqvist, vastavaittaja professori Katharina Stibrant Sunnerhagen Goteborgin yliopistosta seka vaitoskirjan padohjaaja, Invalidiliiiton

tutkimusjohtaja, Jyvaskylan yliopiston dosentti Sinikka Hiekkala.

respecta
ottobock.care

Ratkaisut sujuvaan arkeen

Tiesitko, ettd Respectan verkkokaupasta
verkkokauppa.respecta.fi l0ydat apuvilineet
laadukkaaseen arkeen, toimintakyvyn ja liikkumisen tueksi?

Ulkoilupussi pysratuolin protac—aistituotteet saniune—suolé‘~t

=1

SAMNILINE C

Lampo3a kylmeneviin ilmoihin:
Ulkoilupussi kiinnitetaan
kuminauhalenkeilld pyoratuolin
tyontékahvoihin. Pussissa on
vedenpitédva ulkopinta
ja keinokarvavuori.
Talven hittituote!

Ladkkeetén apu uneen
Protac-pallopeitolla: “Kun
peittoon tottuu, vaikuttaa
se unen laatuun ja omaan

jaksamiseen huomattavasti.
Oma uneni rauhoittui, olo on
virkedmpi ja vire tehokkaampi”.

jonka aktiivihiilisuodatin

pitda hajut poissa. Tilaa

ilmaiset naytekappaleet
verkkokaupastamme!

Apua ulosteinkontinenssin
hallintaan Saniline-suojalla:

Nopea toimitus

Terveydenhuollon
ammattilaiset
palveluksessasi

Useat
maksutavat

Tutustu valikoimaamme verkkokauppa.respecta.fi
tai kysy lisdd myyntipalvelustamme p. 0207 649 748 /myynti@respecta.fi.

Vapaus liikkua
kuuluu kaikille.
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) Puutarhan

lumoissa

@ ALICIA PERHO m MARJA-ELINA VILJANEN, NIKO TOLONEN JA VUOKKO KLASILA

s

&

Iloa kukkaloistosta

arja-Elina Viljanen kasvattaa kukkia omakotitalonsa pi-

hassa Lempaaldssa. Maassa kasvaa pioneja ja ruukuis-

sa pelargonioita. Lisaksi on muutama ruusu, daalioita ja
vanhoja maatiaisperennoja.

- Taalla on sellaisia kukkia, joita on tuotu mummolasta, oman
lapsuudenkodin pihalta ja anoppilasta, Marja-Elina kertoo.

- Pioneista olen hirvedn ylped, ne ovat kaikki kukassa.

Marja-Elina harrasti puutarhanhoitoa jo ennen vammautumis-
taan. Muutos on ldhinnd siing, ettd rikkaruohoja ei pysty kitkemaan
yhta pitkaa aikaa kuin ennen. Pitdd malttaa pitaa taukoja ja kay-
da joskus levollakin, muuten tulevat vasymys ja kivut.

- Valilla olen vetanyt sisulla, mutta olen oppinut ottamaan rau-
hallisemmin ajan myota.

- Kun saan jonkun asian valmiiksi, tulee onnistumisen tunne
siitd, etta pystyn tahan vielakin, enka tarvitse muiden apua. Nau-
tin myds kukkien kauneudesta.

Nyppiessaan rikkaruohoja Marja-Elina kayttaa tavallista pol-
vialustaa. Han on ostanut viiden litran vesikannun, jotta jaksaa
kantaa sen. Puoliso auttaa raskaammissa hommissa. Oman haas-
teensatuo se, ettd kyseessa on rinnetontti ja komposti on ylama-
essd. Kdytossa on tavallista pienemmat kottikarryt.

- Pitaa tuupata rauhallisesti, mutta kylla se vield onnistuu, Mar-
ja-Elina naurahtaa.

Puoliso kasvattaa omiksi tarpeiksi vahan perunaa ja sipulia
tontin reunassa. Pihalla on myds pari viinimarjapensasta. Niita
on enemman mokilla.

- Tand vuonna ostin mokille rollaattorin, jossa voin istua ja on
selkatuki. Ajattelin, ettd sen verran voin saastaa omaa selkaa. Ta-
han asti on ollut vain puutarhatuoli.

Kun syksy tulee, Marja-Elina nostaa joriininjuuret ylos, leikkaa
kukinnot pois ja sdilyttaa niita talven yli autotallissa. Pioneista han
kiertdd vesivarren, jotta vedensaanti ylospdin katkeaa, jattaa kas-
vit paikoilleen ja antaa lumen sataa pdalle. Kevaalla on aina jan-
nitys siita, lahtevatko ne kasvamaan hyvin vai onko jotain tapah-
tunut. Talvet ovat erilaisia.

Marja-Elinan piha.
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Kasvikset omasta maasta

otkalaisen Niko Tolosen ja hdnen perheensa pihassa kas-

vaa marjapensaita, omenapuita, padrynapuu, kirsikkapuu

ja luumupuu. Lisaksi hanelld on perunamaa, koristekuk-
kia ja kaksi kasvihuonetta.

- Olen tehnyt kasvihuoneet itse. Niissa kasvaa tomaattia ja
kurkkua. Kasveille on tehty tasoja, jotta niitéd on helpompi hoitaa
jakkaran kanssa, eika tarvitse menna polvilleen. Laitoin vanho-
ja ovenripoja kasvihuoneen seiniin kahvoiksi, jotta saan nykais-
tyd itseni ylos.

Kevattalvella Niko etsii, mistd saa omat siemenet ja valtaa tai-
mien kasvatuksella myds tyttdjen huoneiden ikkunalaudat. Sen
jalkeen han siirtaa taimet kasvihuoneeseen karaistumaan, kun-
nes hallayot ovat ohi ja ne voi siirtaa pihalle.

- Omat kesdperunat saadaan maasta. Tomaattia on tullut 30
kiloa, joten siitd on tehty pastakastiketta.

Niko kokee, ettd saa my0s taloudellista hyotya kasvattamalla
ruokaa itse. Han osti kirpputorilta rollaattorin ja irrotti siitd pyo-
rat. Se toimii kasvimaalla tukena, kun nousee maasta. Niko on
myos tehnyt jatkovarsia kasikihveleihin.

- Sellaisia kasveja en voi ottaa, jotka taytyy kerdtd juuri tiettyyn
aikaan. Jos oikein junttaa tuon seldn, saatan olla viikon pois pelis-
ta, joten on hyva, jos kasvit voivat odottaa, han kertoo.

- Nurmenleikkuukin on haaste. Jos alkaa jalka vippaamaan,
niin siihen se jaa. Pitdd osata olla armollinen itselleen. Todeta, et-
ta ukko on jaanyt taas laakereille ja homma jatkuu myohemmin.

Niko ja hdanen puolisonsa ostivat omakotitalon isolla tontilla
juuri ennen Nikon vammautumista. Niko oli innokas puutarhan-
hoitaja jo ennen sita.

- Se on fyysinen ja henkinen voimavara. Olen tekijatyyppi, ja
jotain piti keksid, kun jdin pois tyoeldamasta.

Hanella onisommassa kasvihuoneessa retkikeitin. Han keittaa
sielld teetd ja soittaa kitaraa.

- Siina on jotain maagista, olla yhta luonnon kanssa.

Syksylla Niko kdantaa maat ja kompostoi lehtivihreat. Kun vil-
jelmat on saatu talvikuntoon, han alkaa suunnitella, mitd ja mi-
ten kasvattaa seuraavana kesana. Jotkut kasvit syovat runsaasti
ravinteita maasta, joten taytyy paattaa, lannoitetaanko maa vai
laitetaanko valilla kasveja, jotka kuluttavat vdahemman ravinteita.

Koynnos Nikon perheen pihamaalla.

9
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Puutarhanhoito intohimona

uokko Klasila viljelee kukkia ja kasviksia Oulun kaupun-
Vgin esteettomissa viljelylaatikoissa, Karjasillan kirkon laa-

tikoissa sekd omalla parvekkeellaan. Esteettomissa laati-
koissa on kukkia ja tomaatintaimia. Riippuva kranssi kaartuu kau-
niisti reunojen yli.

- Kirjoitin aina varauksen lisatietoihin, ettd jos saan laatikon
niin jattakaa tilaa, ettd paasen joka puolelta pyoratuolilla hoita-
maan kasveja.

Esteeton laatikko on ollut nyt kahden vuoden ajan. Laatikoi-
hin tulee lannoitettu valmismulta, joten siihen voi suoraan kyl-
vaa ja istuttaa. Yleensa Vuokko kay laatikolla avustajan, siskon
tai ystavan kanssa.

- Asun ihan vieressa, joten minua ei haittaa, ettd kasteluvesi
taytyy tuoda itse. Avustaja nostaa kymmenen litran kannun rol-
laattorin tai kavelytelineen paalle ja silla viedaan kannu. Jos ke-
taan ei tule mukaan, kuljetan pienemman kannun jalkalaudan
paalla ja vien vetta kaksi kertaa.

Toinen viljelma sijaitsee Karjasillan kirkon takana pienella pel-
toalueella. Siellad kasvaartillia, pinaattia, salaattia, lehtikaalia, pe-
runaa ja paljon kukkia. Vuokko keraa satoa sitd mukaa kun sita
tulee ja pakkaa pienissa erissa. Karjasillalla on matalat laatikot,
joten sinne han tarvitsee kaverin mukaan, jotta kasvit saa kylvet-
tya ja hoidettua.

- Selkdrankaani on vahvistettu metallilevyilld ja ruuveilla, jo-
tensiind ei ole taipuvuutta e ika kiertoliiketta samalla tavalla kuin
tavallisessa seldssa.

Jos sato kasvaa korkeaksi, Vuokko voi kerata sen itse. Joihinkin
laatikoihin padsee ajamaan sivulta viereen pyoratuolilla.

Kolmas viljelma sijaitsee parvekkeella, jossa on yksi termoruuk-
ku. Kaikki on nostettu kapean poydan paalle tai laitettu korkeisiin
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kukkatelineisiin. On jasmikepensas, tomaattia, chilia, chilipapri-
kaa, suippopaprikaa, tillid, persiljaa ja paljon kukkia.

- Teen aina kokeiluja, esim. laitan siivutetut tomaatit purkkiin
ja katson, lahteekd itamaan. Yleensa lahtee.

Kun satokausi paattyy, juurakot ja naatit tyhjennetdan Karja-
sillan laatikoista. Niihin ja parvekeistutuksiin laitetaan syyslan-
noite. Kaupunki kuljettaa esteettomat laatikot pois. Syystalvella
kasvatus vaihtuu vesiviljelyyn. Alkuvuodesta ensimmaiset kasvit
laitetaan itamaan ja kevaalla niitd aletaan ulkoiluttaa parvekkeel-
la, jotta ne saavat kylméansietoa. Ampariperunaviljelma laitetaan
kevaalla itamaan sisatiloihin.

- Viljely tuo tyyneyttd, mielenrauhaa, rentoutusta ja hyvaa
mieltd. Jos on jokin jakso, ettei ole mitaan viljeltavaa, niin sita-
han on kuin kipea kissa, kuvailee Vuokko.

Mitd vinkkeja antaisitte niille, jotka harkitsevat oman palstan
tai kasvimaan kokeilemista?

- Mieti ja selvita, mitka ovat helppohoitoisia kasveja. Huomioi,
miten kadet toimivat ja mille korkeudelle kasvit kannattaa laittaa,
pitddko rakentaa lavoja. Jos on heikot kdsivoimat, valitse kasve-
ja, joiden hoitamiseen ei tarvita painavia tyokaluja. Kaikkea kan-
nattaa kokeilla ja hakea se, mistd itse tykkaa, vinkkaa Marja-Elina.

- Laatikot voi nostaa sopivalle korkeudelle. Kasvattaminen
kannattaa aloittaa helpolla, vaikka salaatilla. Tyoskentelyergo-
nomia tulee tehda sopivaksi, esim. mitoittamalla penkkien va-
lit niin, ettd niiden valista padasee kulkemaan apuvalineilla. Aluk-
si voi ottaa yhteispalstan jonkun kanssa, niin saa automaattises-
ti apuakin, jos tarvitsee, kertoo Niko.

- On kasveja, jotka ovat tosi helppoja, kuten tilli ja persilja. Kun
kaytat kaupasta ostetun persiljan ja siihen jaa kara, laita se mul-
taan ja ala kasvattaa, siitd se lahtee hyvin. Samoin tilli. Jos taas
kasvatat siemenista, voit kayttaa nauhasiemenia, silloin ei tarvit-
se harventaa, suosittelee Vuokko. @
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Aksonin hankkeessa pyritaan

mahdollistamaan merkityksellisia

vertaiskohtaamisia

Aksonin uusi Merkityksellista vertaisuutta kotiin ja vapaaehtoisuuteen

-hanke kaynnistyi huhtikuussa 2024.

@ PETRI RISSANEN JA MAARIKA HALONEN

tdminen vastavammautuneille selkdydinvammaisille yh-

dessa selkdydinvammakeskusten kanssa sekd Aksonin va-
paaehtoistoiminnan kehittdminen. Hankkeen tavoitteena on, etta
vastavammautuneet selkdydinvammaiset saavat tukea eldamaan
vamman kanssa ja etta heidan voimavaransa vahvistuvat. Hanke
kestaa vuosien 2024-2026 ajan.

H ankkeen painopisteind ovat vertaistuen valityksen kehit-

Helmi-mallilla kohti toimivaa yhteistyota

Hankkeessa luodaan yhteistydssa toimintamallia vertaistuen
mahdollisimman sujuville kdytannaoille selkdaydinvammaiselle
henkildlle, ja sille miten SYV-keskusten tyontekijat ovat osallise-
na tdman toiminnan kehittamisessa.

On luonnollista, ettd vertaistuen valityksen kehittamisessa sel-
kaydinvammakeskukset ovat keskissa ja niiden hoitohenkilokun-
nan sitoutuminen ja osallisuus ovat toiminnan juurruttamisessa
oleellisessa asemassa. Yhteisen ymmarryksen luomiseksi tarvi-
taan viitekehys, jonka ymparilla kehittdminen tapahtuu. Taman
vuoksi alun perin soveltavan liilkunnan puolelle kehitetty Helmi-
malli otettiin kdyttoon hankkeessa ja siita muokattiin tyokalu ver-
taistukitoiminnan kehittadmiseen.

Helmi-mallin keskidssa ovat tuen tarvitsijat ja tuen antajat yh-
dessad. Heidadn keskindinen ymmarryksensa ja yhteistoimijuuten-
sa ovat toiminnan edistamisen ydin. Malli on ympyranmuotoinen
“helminauha”, jossa jokainen vaihe on tarked ja helmi jo sellaise-
naan, mutta yhdessa ne muodostavat jatkuvan kokonaisuuden ja
toimivan tavan kehittaa tarpeenmukaista toimintaa.

Helmi-malli ohjaa yhteistoimijuuteen, kaikkien osapuolten
osallisuuteen, kuulluksi tulemiseen ja ymmartamiseen seka yh-
teisten ja parhaiden kaytanteiden luomiseen. Mallin avulla ver-
taistukitoiminnasta tulee selkdydinvammakeskuksiin toiminta-
tapa, josta voidaan olla yhdessa ylpeita. Helmi-malli on tyokalu,
jota kdytetaan yhteisissa tyopajoissa.

SELKAYDINVAMMA AKSON

Vertaistuen valittaminen kotiutuville kuntoutujille

Hankkeen vertaistukiprosessi aloitetaan selkdydinvammakeskuk-
sessa jo kuntoutusjakson aikana, koska kotiutuminen on monelle
vastavammautuneelle hetki, johon liittyy yksin ja@mista erilaisten
haasteiden kanssa. Vertaistuesta kiinnostuneiden kuntoutujien
toiveet ja tarpeet kartoitetaan ja heille etsitdaan mahdollisimman
sopiva tukihenkilo Aksonin vapaaehtoisten vertaistukihenkiloi-
den joukosta. Kotiutumisen jdlkeen vertaistukihenkilo on kun-
toutujaan yhteydessa ja palaa asiaan myos myohemmin, jos tu-
elle ei ole tarvetta juuri silla hetkella.

Vertaistukivoi ilmeta monella eri tavalla. Se voi olla esimerkiksi
elamantilanteesta keskustelua, rinnalla kulkemista, henkista tu-
kea vaikealla hetkella, vinkkien antamista arkeen sekd kokemuk-
sien ja kokemustiedon jakamista. Aksonin koulutetun vertaistuki-
henkilon kanssa voi keskustella luottamuksellisesti kasvokkain,
puhelimessa tai verkon valityksella.

Vertaistukijoiden koulutus on alkanut

Lehden ilmestyessa hankkeen ensimmainen vertaistukijoiden pe-
ruskoulutus on kaynnistynyt ja mukana on monipuolinen joukko
tulevia vertaistukijoita. Osa tulevista vertaistukijoistamme kertoi
ajatuksiaan ennen koulutuksen alkamista:

Antti, 43, Porvoosta:

Lahden vertaistukijoiden koulutukseen avoimin mielin. Koen, et-
ta itsellani on ehtinyt 17 vuodessa kertya jos jonkinndkaisia ko-
kemuksia jaettavaksi, ja koulutuksen kautta niitd voi jakaa vie-
[d jarkevammin. Itse kun peliporukoissa ja -reissuissa on paljon
saanut ihan ohimennen vahingossa vertaistukea, tiedan oma-
kohtaisesti, miten tarkeda on ndhda ja kuulla miten toiset teke-
vat asioita. Parhaimmillaan arki helpottuu tai omatoimisuus pa-
ranee huomattavasti, kun saa vaikkapa siirtymiseen jonkin uu-
den ajatuksen.
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Janne, 52, Kemista:

Vertaistukihenkilona toimiminen on itselle uusi juttu. Kaikki ne
vastustukset, mitd on menossa ja kdynyt lapi, antavat perspektii-
via sithen, miten niiden kanssa pystyy kuitenkin eldmaan aktiivi-
sesti. Tyoeldmasta pois jadaminen on luonut lisdd vapaa-aikaa. Tyo
tarjosi sosiaalista eldmaa, mitd pidan tarkedmpéna asiana kuin
palkkaa. Toki muuta touhua on tullut tilalle: kunnallispolitiikkaa
ja yritystoimintaa, joten mahdollisuuksia on ja miksei vertaistu-
kitoiminta sopisi arkeen siind kuin muutkin asiat. Vammautumi-
sen aiheuttama muutos on fyysisesti pysyvd, mutta muutokset
luovat uusia mahdollisuuksia eldmdassa. Haluan rohkaista otta-
maan uusia askeleita, vaikka ne voivat olla lyhyempia ja menna
entisen mukavuusalueen ulkopuolelle.

Vuokko, 72, Oulusta:

Lahden mukaan vertaistukijoiden koulutukseen osittain kauhis-
tuneena, mutta innostuneena ja odottavaisin mielin. Odotan mi-
ta kaikkea uutta oppii ja millainen koulutusprosessista muodos-
tuu. Uskon, ettd tama koulutus tdydentdd myds aiemmin kay-
maani vertaisohjaajakoulutusta. Olen huomannut ohjaamissani
ryhmissa yksilollisemman vertaistuen tarvetta. Koulutettuna ver-
taistukijana voisin tarjota ainakin ndissa tilanteissa apua. Vertais-
tuki on hyvin tarkeda ja vertaistukija voi olla kuuntelemassa, tu-

¢ Onko omasta tai ldheisen vammautumisesta kulunut
vahintaan kaksi vuotta aikaa?

Hae Aksonin vertaistukijaksi!

Skannaa QR-koodi tai kayta linkkid:
https://bit.ly/haluan-tarjota-tukea

kemassa ja tuomassa erilaisia nakemyksia oman kokemuksen
kautta. Selkdydinvamma on pysyva kaveri koko eldman ajan ja
se voi muuttaa muotoaan ja tuoda tdysin uusia haasteita ja tu-
en tarpeita eldmaan.

Emilia, 42, Kemionsaaresta:

Lahden erittdin hyvalla mielelld mukaan koulutukseen. Alusta
saakka ajattelin, ettd jollain tavalla kddnndn vammautumise-
ni vahvuudekseni. Olen hevosalan yrittdja ja voin kokemukse-
ni vuoksi opettaa nyt ratsastajia kehonkadytdssa aivan eri tavalla.
Haluan myds olla tukena jollekin toiselle vammautuneelle. Itse
vammauduin koronasulun aikana, siksi sairaalassa oli varsin yk-
sindistd ja mietin, ettd olisipa juttuseuraa. Nyt odotan, ettd on mi-
nun vuoroniolla juttuseurana jollekin tarvitsevalle. Arjesta [Oytyy
aina hetki tdhan, koska tiedan itse, kuinka tarkeaa vertaistuki on.
Vaikka ystavia ja laheisia olisi [ahella koko ajan, on kuitenkin eri
asia puhua vammautumisesta ihmisen kanssa, joka oikeasti tie-
tédd mistd puhutaan. @

SEURAAVA HANKKEEN KOULUTUS KAYNNISTYY KEVAALLA 2025.
VOISITKO JUURI SINA OLLA TUKENA VASTAVAMMAUTUNEELLE TAI
HANEN LAHEISELLEEN?

Haluan tarjota vertaistukea

Voisitko juuri siné olla tukena vastavammautuneelle
selkdydinvammaiselle tai hdnen laheiselleen?

e Onko sinulla aito kiinnostus ja halu auttaa?

¢ Onko elédmadssdsi tilaa toisen ihmisen tukemiseen?

e Onko sinulla oivalluksia ja kokemuksia, joista voisi olla
hyétyd muille?

SELKAYDINVAMMA AKSON
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KOWA TULOS

ulkoiluun ja retkeilyyn

Suomen Latu ja Suomen Paralympiakomitea ovat tehneet soveltavan

ulkoilun hankkeissa yhteistyota vuodesta 2022 alkaen.

) NIKO HALMINEN  [[8) LASSI KATAJARINNE

oveltavalla ulkoilulla tarkoitetaan luontoliikunnan ja ret-

keilyn soveltamista erilaisiin toimintakykyihin. Olemme

keskittyneet kdytannonlaheisiin toimintamalleihin, yhteis-

tyon tarkeyden, sekd muutaman tarkedn periaatteen kautta sovel-

tamisen mahdollisuuksien nakyvaksi tekemiseen.
Ohjenuoraksi on syntynyt ulkoilun sovel-
tamisen kolminaisuus: kohtaaminen, kokei-
leva kulttuuri ja toiminnan mukainen sovel-

KOWA kertoo

mintaan. Olosuhteen valinta vaikuttaa paljon siihen, kuinka kuor-
mittavaa ulkoilu on.

Viestintd on avainasemassa kaikessa soveltavassa toiminnas-
sa. Kuten varmasti moni meista tietdd, on kuormittavaa ja aikaa
vievad selvittaa aina erikseen jonkin toiminnan esteettomyytta ja
saavutettavuutta.

Valineet ovat luonnon kokemisessa mahdol-
listajana meista monille. Ihannetilanteessa oli-

taminen. si meilla arjessamme tarvittavat apuvalineet
Silld paastaan jo pitkalle, ettd me kohtaam- . myds luonnossa lilkkkumiseen. Ndin ei kuiten-
me toisemme erilaisista [ahtokohdista riip- pe"aatteet, kaan useinkaan ole. Tilannetta voidaan paikata
umatta ennakkoluulottomasti ja kerromme - valitsemalla lajityypillinen valine toimintakyvyn
Eokeilunhalustamme puolin ja ioisin. jOIden kaUtta mukaan, muolik;/:ialla luontoliikunnan lajxi/tyyy—
Kun lisaksi muistamme mita olemme so- ulkona pillisia valineitd itse retkipatjalla, ilmastointitei-
veltamassa, emmeka korvaa esimerkiksi me- h pilld ja nippusiteilla tai vuokraamalla sopivia so-
lontakokeilua soveltamisen nimissa rantape- ta pa tuvaa veltavan lilkunnan valineita.
leilld, ollaan jo hyv.alla mglhlla. ) o t°|m|ntaa VoI Apua tarvitaan a|.na t0|m|.ntakyvysta riippu-
Soveltavaa ulkoilua voidaan ldhestya Kai- matta. Harva on yksin vaeltaja, vaan luonnossa
kille avoin ulkoilu -hankkeessa tuotetun Soveltaa. liilkutaan yleensa yhdessa. Oli kyseessa kaveri-

KOWA TULOS -muistisaannon kautta.

KOWA kertoo yleiset periaatteet, joiden
kautta ulkona tapahtuvaa toimintaa voi soveltaa.

Sanat akronyymin takana ovat Kuormitus, Olosuhteet, Vies-
tintd, Valineet ja Apu.

Kuormitusta voidaan soveltaa kuljettavan matkan, toiminnan
keston ja toiminnan tehon kautta. Aina ei tarvitse kulkea kymmenia
kilometreja saadakseen luontokokemuksia, eikd kova suorittami-
nen oleainuttapa, vaan luonnossa viipymaa saa muillakin tavoilla.

Olosuhteilla tarkoitetaan seka valmiita reitteja tai ymparisto-
ja, mutta myds kelin ja esimerkiksi vuodenaikojen vaikutusta toi-
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porukka, avustaja tai luontopalveluita tarjoava
yrittdja, yhdessa tekeminen kannattaa.

Toinen osa muistisdantoa on TULOS, joka on kohdennettu so-
veltavan luontoliikunnan harrastajille itselleen ja se koostuu sa-
noista Tutki, Uskalla, Luota, Oivalla ja Sovella.

Tutki mahdollisia reitteja, ymparistoja, palveluntarjoajia, vali-
neita ja harrastusporukoita.

Reittejd [6ytyy pirstaleisesti eri paikoista esim. luontoon.fi ja
outdooractive.com. Kunnat ovat merkittava lahiluonnon ympa-
ristdjen yllapitaja ja kannattaakin tutustua oman kuntasi tarjon-
taan. Osa kunnista on yhdistédneet voimansa kahdeksaan vir-
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kistysalueyhdistykseen, jotka loytyvat virkistys.info -sivustolta.
Retkipaikka.fi -verkkoportaalista |6ytyy oma teemansa, estee-
ton retkeily, jonka alla on paljon kokemuspohjaisia retkikerto-
muksia eri reiteista.

Oman vammaisyhdistyksen liséksi kannattaa tutkia my6s mui-
den paikallisten yhdistysten mahdollisuuksia. Tallaisia ovat esim.
Suomen Ladun paikalliset jdsenyhdistykset, partio ja muut yh-
distykset.

Suomen Ladun vapaaehtoisissa toiminnanjarjestdjissa on val-
tavasti potentiaalia ja paljon tehddankin jo. Jasenrekisterissa so-
veltavasta toiminnasta kiinnostuneita harrastajia on ldhes 500
valtakunnallisesti.

Uskalla tarttua toimeen, kun olet aikasi tutkinut mahdollisuuk-
sia. Aloittaminen on usein vaikein osuus ja senkin voi tehda yhdes-
sa perheen, ystavan tai muiden samanhenkisten kanssa.

Retkeilyyn paasee kevyemmin kiinni, kun osallistuu Suomen
Ladun Nuku yo ulkona -kampanjan tapahtumiin. Naitd pidetdan
seka paikallisesti ettd vuosittain paikkaa vaihtavissa suurtapahtu-
missa. Ajankohta on Suomen luonnon pdivana elokuun viimeise-
nd lauantaina, vaikka tapahtumia saatetaan jarjestad myds mui-
na ajankohtina. Suurtapahtumat ovat kenelle tahansa avoimia
ja viimeiset nelja suurtapahtumaa on jarjestetty esteettomasti.

Sinulla ei tarvitse olla muita omia varusteita kuin retkipatja ja
makuupussi. Tapahtumissa pddsee myds oppimaan retkeilya eri-
laisten toimintapisteiden ja lajikokeilujen kautta.

Luota itseesi, toiminnan ohjaajiin ja toiminnan kehittymiseen.
Harvoin saadaan taydellista lopputulosta ensimmaisella kertaa,
vaan soveltava toiminta on oppimista. Sina tiedat parhaiten oman
toimintakykysija sen, mitd uskallat alkaa testaamaan. Ole kuiten-
kin avoin, ettet sulkisi itseltdsi mahdollisuuksia, ennen kuin olet
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kokeillut. Lajien ohjaajat osaavat taas lajien salat parhaiten, jo-
ten paras tulos saadaan yhteistyo6lla.

Oivalla onnistumiset, hankaluudetilmoittavat itsestdan turhan-
kin hanakasti. Kun keskitytaan siihen, mika on onnistunut, on hen-
kisesti kestdvampada lahted tekemaan jatkokokeiluja.

Oivalla myds mistd sina tykkaat. Oletko luontoliikkuja vai nau-
tiskelija? Kaipaatko itsesi ylittdmista vai luonnossa rauhoittumis-
ta? Haluatko hien pintaan vai ihailla maisemia?

Sovella oppimaasi. Moni soveltamisen tapa toimii ristiin eri toi-
minnan muodoissa. Mikd on sinun lajisi, tapasi ja parhaiten sinulle
toimiva malli? Jo vélineen valinta on soveltamista. Soveltamiseen
liittyy my0s kdytannon ratkaisut, ala siis unohda retkipatjaa, nip-
pusiteitd ja ilmastointiteippid. Kun omat muokkaukset eivat riita
on hyva muistaa valineet.fi -sivusto, jolta [6ytyy mm. Malikkeen
ja Paralympiakomitean valinetoiminnan vuokrattavat valineet.

Lisaa vinkkeja ja ohjeita alkuun paasemiseksi Suomen Ladun
soveltavan ulkoilun sivuilta ja Suomen Paralympiakomitean Luon-
to kaikille -sivustolta.

Ulkoilun ja retkeilyn iloa kaikille! @

SELKAYDINVAMMA AKSON
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Akson tiedottaa

@ Aksonin hallitus 2024

Hallituksen varsinaiset jasenet

Anni Tdckman
Puheenjohtaja

(toimikausi 2024-2025)

Olen -81 syntynyt Tamperelaistu-
nut Porilainen. Olen Aksonissa ol-
lut mukana pitkdan, niin tyonte-
kijana kuin nyt vapaaehtoisena
luottamustoimen kautta. Itselldni on taustalla sai-
rausperdinen selkdydinvamma (osittainen para T1)
ja tuolia kelailtu jo vuodesta -99 lahtien. Paivatyo-
na toimin jarjestopaallikkonad vammaisten tyttéjen
ja naisten valtakunnallisessa yhdistyksessa ja va-
paa-aika kuluu luottamustoimien seka liikuntahar-
rastusten parissa. Olen ehdoton talvi-ihminen ja sen
vuoksi suurin urheilurakkaus on laskettelu monos-
killa. Muita lajeja matkassa on mm. golf, puntin nos-
telu ja SUP-lautailu. Vaikuttaminen epakohtiin ja
muiden auttaminen on aina ollut itselldni intohimo-
na, ja tatd nyt padsen toteuttamaan ndin puheen-
johtajan roolissa kauteni loppuun asti.

Timo Petdjamaki
Rahastonhoitaja 2024
Varsinainen jasen

(toimikausi 2024-2025)

Asun Mikkelissa, minulla on kak-
si lansirannikolla asuvaa aikuis-

ta lasta. Vuoden 1981 otin véhan lii-
an kirjaimellisesti. Se oli vammaisten vuosi ja aloin
samaan kastiin, kun kaadoin hirven autolla. Olen ol-
lut yhdistystoiminnoissa sekd neuvostoissa jasene-
nd ja hallituksissa mukana vuodesta 1984 ldhtien.
Omaa nettiyritystd pyoritin 1995-2020. Aikaisemmin
myds kilpaurheilin ja osallistuin mm. Barcelonan pa-
ralympialaisiin 1992. Nykyisin pddasiassa tuhlaan ai-
kaani ESTERY - Eteld-Savon hyvinvointijarjestojen tu-
ki ry:n taloudenhoitajana, jossa hallinnoidaan jarjes-
totalon lisdksi STEA- ja ESR-hankkeita. Kuulun myds
Allergia-, Iho- ja Astmaliiton hallitukseen ja Invalidi-
liiton paikallisen yhdistyksen hallitukseen seka vam-
maisneuvostoon ja kaupungin ymparistélautakun-
taan. Vapaa-aikana mokkeilen ja kalastelen, rakente-
len apuvalineitd ja korjailen koneita.

Antti Metso

varsinainen jasen
(toimikausi 2024-2025)
Olen vuonna -75 syntynyt Kar-
jalasta Helsinkiin 30 vuotta sit-
ten muuttanut mies. Vuonna -86
paddyin pydratuoliin selkayti-
messa tapahtuneen verisuonen puhkeamisen seu-
rauksena. Pt-tennis ja koripallo tyttivat usean vuo-
den ajan kalenterini, nykyisin seuraan urheilua aktii-
visesti kenttien laidoilta. Reilut 20 vuotta olen ollut
pankkimaailmassa IT-osastolla toissa ja sielld arki-
pdivat kuluvat yha. Vapaa-aikani vietdn mahdolli-
simman usein matkustaen ja ystavien kanssa iltaa
istuen. Mielenkiinnolla odotan mitd mahdollisuuk-
sia Aksonin hallituksessa oleminen tuo tullessaan.
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Markku Poikela
varapuheenjohtaja 2024,
varsinainen jasen

(toimikausi 2023-2024)

Olen -83 syntynyt helsinkildinen.
Liikunta on ollut iso osa eldmaa-

ni aina, mita kovempaa sita kivem-
paa. Joko moottoriurheilun tai muiden harrastusten
parissa, kuten pydratuolikoripallon, padelin, laskette-
lun tai kdsipyoran seldssa. Sain tapaturmaisen selka-
ydinvamman -06 monkijdonnettomuudessa. Taman
jalkeen opiskelin liikunnanohjaajaksi ja [0ysin kutsu-
mukseni kuntoutuksen parista. Tydskentelen taysipai-
vdisesti liikkunnanohjaajana ja vertaiskuntouttajana.
Tartun rohkeasti uusiin haasteisiin ja haluan olla mah-
dollistamassa tdysipainoista eldmaa erityisesti liikun-
tarajoitteisille.

!

Outi Onikki

varsinainen jasen

(toimikausi 2024-2025)

Olen 42-vuotias tamperelainen. Am-
matiltani olen laitoshuoltaja. Minulla
on kasvaimen aiheuttama selkéydin-
vamma, vammauduin 2018. Olen ké-
velevd, mutta lilkkkumisen apuvali-
neend on tarvittaessa rollaattori. Pitkdn kuntoutuksen
jalkeen opiskelin uuden ammatin. Viime vuodet olen
tyoskennellyt osastonsihteerind Tampereella. Vapaa-
aikani kuluu elokuvien, ulkoilun ja pelien parissa.

Pia Marjakangas
varsinainen jasen
(toimikausi 2023-2024)

Mie olen 49- vuotias junantuoma
Kittilalainen. Asun mieheni, seka
eldintarhamme; hevosen + 4 koi-
ran kanssa Tepastossa, mika si-
jaitsee mukavasti kolmen kauniin tunturin kainalos-
sa. Saamme myos olla onnellisia kahdesta aikuisesta
nuorestamme. Perheemme on saanut kunnian toi-
mia tukiperheena seka erityislapsille ja heidan sisa-
ruksilleen, ettd olla sijaisperheend nuorelle. Olen teh-
nyt tydurani ensin vastaavana Tk-fysioterapeuttina ja
sitten yksityisyrittdjana Kelan lddkinnallisen kuntou-
tuksen saralla. Lisdksi olen toiminut kansalaisopis-
ton opettajana erityisryhmien lilkkunnassa, poikkeus-
luvalla jo 12-vuotiaasta lahtien. Siita se sitten lahti ta-
ma rakkaus tyohoni, eli oman palkkatyon lisdksi olen
“harrastanut” erityisryhmien lilkkunnan vetamista ym-
périkairaa eli ajellut viikon aikana 1500 km sitd varten,
ettd erityisesti liilkunta- ja toimintarajoitteisilla henki-
16illa olisi mahdollisuus osallistua edes kerran viikos-
sa tasapuolisesti liilkuntaan turvallisesti. Mie olen ai-
na tehnyt asioita kokonaisvaltaisesti, koko sydamella
ihmista kuunnellen; ihminen-ihmiselle. Koen, ettd mi-
nulla olisi jonkin verran tarttunut kuntoutusasioissa
tietoa ja taitoa matkan varrella, joita voisin jakaa mie-
lellani muillekin. Nyt jadnkin sitten vain valmistele-
maan tiffanytoitani, hoitelemaan eldintarhaani, mok-
keilemé&an ja pimplaamaan ja tietenkin odottamaan
yhteydenottojanne.

Sini Pasanen

varsinainen jasen

(toimikausi 2023-2024)

Olen -92 syntynyt alkuperdinen Jy-
vaskylaldinen. Vuonna 2012 juuri la-
hihoitajaksi valmistumisen jalkeen
sairastuin yllattden, jolloin sain
osittaisen selkdydinvamman (tetra c2).

Olen toiminut vuodesta 2018 Aksonin vertaisoh-
jaajana, josta olen ajautunut moneen vapaaehtois-
toimintaan mukaan ja viimeisimmaksi kdvin koke-
mustoimijakoulutuksen, jonka jdlkeen olen kédynyt eri
opiskelijaryhmille puhumassa.

Saanndllinen kuntoutus rytmittdd edelleen arkea-
ni kaiken jarjestdtoiminnan lisaksi, mutta vietdn mah-
dollisimman paljon aikaa perheen ja ystavien kanssa.
Ulkoilu ja luonnossa liilkkuminen on ollut minulle aina
tdrkedd ja tapa rentoutua unohtamatta hyvaa musiik-
kia tai leffassa kdymista. Viime vuosina olen myos in-
nostunut makrametdistd. On hienoa olla mukana Ak-
sonin hallituksessa ja padsta vaikuttamaan itselle tar-
keisiin asioihin.

Hallituksen varajdsenet

UIf Gustafsson
1. varajasen

(toimikausi 2023-2024)

Olen seitsemankymppinen filo-
sofi To6l6sta. Hyppasin nuoruu-
dessani paa edelld mereen. Olen
Finlands Svenska Handikapp-
férbundetin toiminnanjohtaja ja innokas veneili-
ja. Tykkddn maustetusta ruuasta ja pojanpojastani
Leosta. Harrastan sunnuntaikalastelua, veneilyd ja
saaristoeldmaa.

Kauko Vaisanen

2. varajasen

(toimikausi 2023-2024

2. varajasen (toimikausi 2023-
2024)

Olen 68-vuotias mikkelildinen ja
vammauduin vuonna 1972 tyo-
matkalla auto-onnettomuudessa. Vammautumisen
jalkeen opiskelin yo-laskentatoimen merkonomiksi
ja myéhemmin yhden vuoden tiedotusopintoja. Toi-
min useita vuosia vapaana toimittajana ja tyoskente-
lin my0s paikallisella radioasemalla vastaavana uu-
tistoimittajana. Olen pitkdan tehnyt jarjestdtoimintaa
eri luottamustehtavissa ja olen mukana myos paikal-
lisessa politiikassa. Ihmisten erilaisuuden kunnioitta-
minen on yksi vahvoja arvojani ja teen ldhes pdivittdin
vaikuttamistyota esteettoman ympadriston puolesta.
Harrastuksiini kuuluvat omatoiminen liikunta, harras-
tajateatteri ja veneily kesdisin Puulan ulapoilla. Taide
ja kulttuuri eri muodoissaan ovat [dhelld sydéntani.
Niistd saan voimaa, joka siivittda kohtaamaan uusia
haasteita. Yksi mieluinen harrastus on harrastajateat-
teri ja lyhytelokuvien teko seka internet-shakki.



Akson tiedottaa

Aksonin tyontekijat 2024

Alicia Perho

toiminnanjohtaja

Teen Aksonin vaikuttamisty6td, haen rahoituksia ja rapor-
toin niiden kdyttod, luon ja yllapidan yhteistyota eri toimi-
joiden kanssa sekd autan niitd, joilla on haasteita saada
esim. riittdvad kuntoutusta, tukia ja palveluita. Pidan kai-
kesta luovuuteen liittyvdstd kuten teatterista, kirjojen luke-

misesta ja tarinoiden kirjoittamisesta. Liikun luonnossa erityisesti patikoiden
ja meloen. Luontolitkunnassa myds jalkikasvuni viihtyy hyvin mukana.

Maarika Halonen

Tyoskentelen Aksonin Merkityksellistd vertaisuutta kotiin
ja vapaaehtoisuuteen -hankkeessa. Tyoni padvastuualuei-
siin kuuluvat vapaaehtois- ja vertaistoiminnan kehittami-
nen, vertaistukijoiden kouluttaminen ja hankeviestinta.
Opiskelen tydni ohella ammattikorkeakoulussa yhteiso-
pedagogiksi ja valmistuminen hd@amattaa horisontissa jo

niinkin [dhelld kuin vuoden 2025 puolella.

Ronja Venespera

toimitussihteeri

Kokoan Selkdydinvamma-lehden ja viilaan pilkkua tyok-
seni. Olen tydskennellyt vammaisjérjestdissd lahes vuo-
sikymmenen. Minulla on my®ds pieni yritys, joka keskittyy
vammaisuuteen liittyvdan koulutukseen ja viestintdan. Va-
paa-aikana l6ydan itseni useimmiten neulomasta, mutta

harrastan myos lukemista, vendjan opiskelua ja valokuvaamista.

jarjestokoordinaattori

Olen 90-luvun alussa syntynyt helsinkildinen taiteen har-
rastaja. Piirtdminen ja maalaaminen ovat olleet ldhelld sy-
dantani pienestd pitden ja nykyaan sivellin liilkkuu suul-

la maalaten.

Koulutukseltani olen tradenomi, suuntautumisena mark-
kinointi ja viestintd seka Invalidiliiton kokemustoimija. Minulla on synnynnai-
send sairautena epdsuhtainen lyhytkasvuisuus, joka johti 2017 osittaiseen ne-
liraajahalvaukseen. Aksonissa toimin jarjestokoordinaattorina ja tydtehtaviini
kuuluu mm. vapaaehtois- ja vertaistoiminta, viestinnan tehtdvat seka tapah-
tumien suunnittelu.

Anna Pasanen

Vertaiskuntoutuksen koordinaattori

Tyonkuvaani kuuluu Aksonin vertaiskuntoutustoiminnan
kehittdminen seka vertaiskuntouttajien esihenkilona toimi-
minen. Olen toiminut pitkdan vertaiskuntouttajana Kapy-
lan kuntoutuskeskuksessa, nykyinen Validia, jossa toimin
edelleen. Ison osan aikaani vie pyoratuolirugby, jota pe-
laan maajoukkuetasolla. Uusin intohimoni kohde on ranskan kielen opiskelu.
Vapaa-ajallani viihdyn luonnossa ja retkeilemme usein koirani, Tildan, kans-
sa eri luontokohteissa. Sopivien apuvélineiden kanssa se onnistuu mainiosti
tetraltakin
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THE GOTHEMBURG COMPETEMCE CENTRE
FOR SPHAL COSD INAUSY

Spinal cord injury
introductory course

Suitable for anyone who wants to learn more about spinal

cord injuries and their consequences -
especially those who don’t know much
about it beforehand,

Through texts, films, illustrations and ﬁ
/

= living with a spinal cord injury
«how the nervous system warks
= quality of life and independence
*how the body is affected by a
spinal cord injury

+aging with a spinal cord injury




SELKAYDINVAMMAKESKUKSET

HUS SELKAYDINVAMMAPOLIKLINIKKA (SYV) -
POLIKLINIKEN FOR RYGGMARGSSKADOR (RMS)

Kayntiosoite:

HUS Selkaydinvammapoliklinikka
Synapsia-talo
Nordenskidldinkatu 18 B, 1. krs
00250 Helsinki

Postiosoite:

HUS Selkaydinvammapoliklinikka
PL 350

00029 HUS

Yhteydenotot:

Osastonsihteeri, p. 09 471 71389 (ajanvaraus ja peruutukset)

ma-pe klo 8.00-9.30

Ajan peruutukset myos sahkdpostitse: fysiatria.selkaydinvammapoliklinikka@hus.fi.

Sairaanhoitaja, p. 050 513 1862 (hoidolliset asiat)
ma 9.00-10.00 ja to 12.00-13.00

Kuntoutusohjaaja, p. 050 342 4161 (kuntoutuksen maksusitoumukset,
KELA-kuntoutus ja kuntoutusneuvonta) ti-pe klo 11.30-12.30

Sosiaalityontekija, p. 050 436 0450 (mm. sosiaaliturva, vammaispalvelut,
ammatillinen kuntoutus) ma klo 13.00-14.00 ja pe klo 10.00-11.00

OYS SELKAYDINVAMMAPOLIKLINIKKA

Kadyntiosoite:
0YS D-talo, 1 kerros
Kiviharjuntie 5
90220 Oulu

Postiosoite:

Oulun yliopistollinen sairaala (0YS)

Kuntoutustutkimus ja erityispoliklinikka / Selkdydinvammapoliklinikka PL 21
90029 0YS

Yhteydenotot:
Sihteeri, (ajanvaraukseen liittyvat asiat) p. 08 315 2129
Soittoajat: ma-pe klo 7.15-14.00

Sairaanhoitaja (hoidolliset asiat), p. 040 565 5087
Kuntoutusohjaajat, p. 050 439 7546 ja 050 568 6747

Jos Sinulla on asiakkuus 0YS Selkdydinvammapoliklinikalla, suosittelemme asioimaan
Selkdydinvamma-digihoitopolulla: https://omapolku.terveyskyld.fi

Ole yhteydessd Selkdydinvammapoliklinikan sihteeriin, joka liittdd Sinut palveluun ja
saat ohjeistukset postissa. Kaikki selkdydinvammapoliklinikalle kutsuttavat liitetdan
digihoitopolulle niin heidén halutessaan.

TAYS SELKAYDINVAMMAPOLIKLINIKKA

Kayntiosoite:

Tays Hatanp@an Puistosairaala
Gauffininkatu 3

33900 Tampere

Postiosoite:

TAYS
Selkdydinvammapoliklinikka
PL 2000

33521 Tampere

Kuntoutusohjaajat:
Jaana Leivo, p. 050 464 4683, jaana.leivo@pirha.fi
Susanna Vilkkinen, p. 044 472 9464, susanna.vilkkinen@pirha.fi

@
Oletko selkéydinvammaisen 7

Idheinen ja haluaisit olla
yhteydessda suoraan
Aksonin vertaisomaiseen?

Onko sinulla kysymyksia,
haluatko vaihtaa ajatuksia
tai kaipaatko tukea?

Ota yhteytta:
kysyomaiselta@aksonry.fi



Wellspect

A REAL DIFFERENCE

ARVOSTATKO HELPPOA
JA HYGIEENISTA
KASITTELYA?

it
Tutustu miten LoFric® Origon uusi \ M"’h'{
hygieniasuoja voi auttaa useampia j
miehia helpottamaan kerta- ja .LDFﬁc' /
toistokatetrointia. Origo"
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LoFric Origon uusin paivitys on ohut
hygieniasuoja, joka peittaa kokonaan
katetrin letkuosan. Sen avulla kayttaja
voi koskettaa ja tarttua kiinni koko
katetrin letkuosaan hygieenisesti.
LoFric Origon laaja valikoima tarjoaa
hygieenisen kasittelyn kaikkiin
tarpeisiin ja mieltymyksiin ja antaa
useammalle miehelle mahdollisuuden
onnistua toistokatetroinnissa.

Saatavana Nelaton ja Flexible karjilla.

served.
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Premius

Tavoitteena

omatoiminen
ja sujuva arki

Tarjoamme laadukasta ja oikea-aikaista moniammatillista
selkdydinvammakuntoutusta. Huomioimme terapian
toteutuksessa selkaydinvamman erityispiirteet ja haasteet.
Kuntoutuksen tavoitteena on tukea mahdollisimman
omatoimista ja sujuvaa arkea niin t0iss&, koulussa, kotona kuin
harrastuksissa.

Neurologisen kuntoutuksen lisdksi terapiassa on mahdollisuus
hyodyntaa muita erityisosaamisalueitamme yksildllisten
tarpeiden ja tavoitteiden mukaan.

Hyodynnadmme selkdydinvammakuntoutuksessa myos
robotisoitua kavelykuntoutusta, joka soveltuu hyvin seka
kuntoutuksen alkuvaiheeseen ettd mydhempiinkin vaiheisiin.

Esteetdn kuntosalimme mahdollistaa omatoimisen harjoittelun.

Petra Peltoniemi

KYSY LISAA: Fysioterapeutti, tiiminvetaja
050 4311381
petra.peltoniemi@premius.fi

Premius Kuntoutus
on Kelan vaativan
ladkinnallisen
kuntoutuksen
palveluntuottaja.

premius.fi





