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Lukijalle

Kuulin Thopotilaiden Keskusliitosta (jir-
jeston entinen nimi) ensimmiisen kerran
vuonna 1991 ihotautiklinikan sosiaalihoita-
jalta. Annoin osoitetietoni ja unohdin koko
liiton, koska vield tuohon aikaan eldmissi
oli paljon muuta ajateltavaa, eikd joku tau-
tiyhdistys kerta kaikkiaan kuulunut minun
oli juuri menettéinyt oikean jalkani EB-sai-
rauden vuoksi.

Vuonna 1993 Tholiitosta otettiin yhteyttd
ja pyydettiin seikkaperiistd kirjoitusta epi-
dermolysis bullosasta ja sen hoitamisesta.
Se juttu on nyt tdmén Kirjasen ensimmdi-
send ikid4n kuin kunniapaikalla, sill4 siitd
voidaan katsoa "tyourani” Iholiitossa al-
kaneen. Kymmenen vuoden kuluessa olen
ollut perustamassa ja sittemmin johtamassa
EB-yhdistystd; istunut useita kausia Iholiiton
hallituksessa; edustanut jirjestod sosiaali- ja
terveysministerion asettamassa Valtakunnal-
lisessa vammaisneuvostossa; suunnitellut ja
kehittdnyt Thonaika-lehted ja kiertinyt ker-
tomassa EB-sairaudesta perheille, potilaille
ja hoitohenkilokunnalle.

Merkittivi osa ajasta on kulunut myGs
ulkomailla kansainvilisessd yhteistyossi

DEBRA:n jérjestimissd kokouksissa ja ta-

paamisissa. Eurooppalaiset ja yli Atlantinkin
solmitut asiantuntijakontaktit ovat olleet
hyodyksi kotimaisessa hoito- ja vertaistuki-
tyossd. DEBRA:an liittyviit tekstit ovat muka-
na tidssi julkaisussa.

Kirjaseen on koottu suurin osa Ihonai-
ka-lehdessd vuosien mittaan julkaistuista
kolumneista kronologisessa jirjestyksessi;
kuitenkin niin, etti EB-sairautta koskevat
kirjoitukset ovat ensin, vammaisten asiaa
ajavat ja vammaisten asemaa pohtivat yleis-
poliittiset kirjoitukset sitten. Kunkin kirjoi-
tuksen lopussa on tieto, missi ja milloin se
on julkaistu.

Toivon lukijoille antoisia hetkid vanho-
jen, mutta toivottavasti yhiikin koskettavien
ajatusten parissa. Monet asiat ovat vuosi-
kymmenissd muuttuneet, mutta yhi sairaat
ja vammaiset kamppailevat tinzkin paivinid
ja Euroopan vammaisten vuonna 2003
samojen ongelmien kimpussa. Eiki epider-
molysis bullosakaan ndytd vield maailmasta
kadonneen.

Sydiimellinen kiitos Tholiiton henkilo-
kunnalle ja erityisesti Mervi Viteli-Hietaselle
kirjasen toimittamisesta. Ilman heitid koko

julkaisu olisi jadnyt tekemiitta.

Helsingiss4 joulukuussa 2003
Jussi Lindevall



Pieni suuri mies

oman onnensa seppi. Jos niin olisi, niin
itse kukin takoisi omiksi tarpeikseen viik-
kolehtien ja tv-sarjojen kuvaamia onnen
antimia: terveyttd, vaurautta ja rakkautta.

Maailma on kuitenkin tdynni vizryyttd,
koyhyyttd ja tuskaa. Kauniit ja rohkeatkin
kiemurtelevat pahuuden ja petturuuden
koukussa saati sitten me vajavaiset arjen
ahertajat, jotka koemme omassa eldmis-
sdmme ja niemme ympirillimme joka-
pdiviistd ahdistusta. Puhe onnen taonnasta
omin voimin lienee tyhji klisee.

Jussi Lindevall on monella tavalla tir-
ked ihminen. Hinen kohdalleen on osunut
poikkeuksellisen hankalat eldimin olosuh-
teet vaikean sairauden ja alati pahenevan
vammaisuuden vuoksi. Silti hin pelkilld
olemuksellaan opettaa kanssaihmisizzin
ajattelemaan positiivisesti, kamppailemaan
sosiaalisemman ja solidaarisemman yh-
teison puolesta ja tekeméidn uupumatonta

tyotd ihanteiden toteuttamiseksi.

kamppaileminen antaa rajoitetulle elimille
runsaan sisllon. Jussia arvioidessa on pak-
ko myontid, ettd ihminen voi sittenkin olla
oman onnensa seppi, kunhan osaa mid-
ritelld onnen oikein ja ymmértdd kdyttdd
niitd tyokaluja, jotka ovat omalle kohdalle
osuneet.

Jussi Lindevall on tirked mies paitsi
asenneopettajana myos jarjestoaktiivina.
Kymmenessi vuodessa Tholiiton avainpai-
koilla ja ennen muuta Suomen EB-yhdis-
tyksen perustajajisenend ja johtohenkilonid
Jussi on tehnyt merkittdvin tydrupeaman
vammaistyon parissa ja erityisesti oman
harvinaisen tautinsa tunnetuksi ja ymmérre-
tyksi saattamisessa.

Taitava kynin kiytto ja nokkela ajattelu
ovat tehneet Jussista mainion kirjoittajan,
joka kolumneissaan ruotii terdvisti vam-
maispolitiikan puutteita ja antaa péttdjille
kipeilld tavalla kirjekkiitd, mutta kiistimét-



tomin oikeita ohjeita. Jussin kolumneja on
joskus jouduttu puimaan Iholiiton hallitusta
myoten. Kuvaavaa on, ettd valittajat ovat ol-
leet firtyneitd pikemmin sanan viiltdvyydesti
kuin asian oikeellisuudesta.

Sanan vapaus on demokratian voima, ja
Jussi jos kuka on seki poliittisessa ajattelus-
saan ettd jirjestotoiminnassaan tinkimzton
demokraatti. Antakaamme siis kielen ku-
koistaa ja sanan sivaltaa jatkossakin.

Tdmin julkaisun alkusanoissa Jussi ker-
too, ettd hidn menetti oikean jalkansa EB-
sairaudelle (epidermolysis bullosa) 1990-
luvun alussa. Kolumnissaan vuodelta 1993
hén kirjoittaa: “Jokainen EB:n raiskaama
ihminen on piinallisen tietoinen omasta
ulkondostdzn: kasvot voivat olla ruvella,
Kisien sormet vidntyneet ja surkastuneet,
hiukset, hampaat ja kynnet kuluneet, vaat-
teet pdivin mittaan tahriintuneet rasvaan ja
visvaan. Kun kohtaat tillaisen ihmisen, sano
kuitenkin reilusti ja ldmpimisti kiidestd
pitden pdivad.”

Nyt, runsas vuosikymmen myhemmin
vammaisuus on runnellut héintd paljon
laajemmin. En# ei ole edes viintyneitd
sormia ja sairaus on vienyt toisenkin jalan.
Silti vauhti jdrjestotoiminnassa ja kolumnien
tuottamisessa ei tunnu laantuvan.

Sihkdistetty pyorituoli kiidttdd hinti

Helsingin katuja pitkin Tholiiton tai Vam-
maisneuvoston kokouksiin ja parkkeeraa
vililld Eliten terassille tai Lasipalatsin ravin-
tolaan kyydittivin poiketessa herkkupalalle,
huurteiselle tai molemmille.
Matkakokoukset ja ulkomaiset tapaami-
set DEBRAn puitteissa sujuvat myos valitta-
matta ja touhukkaasti, vaikka ulkopuolinen

liikkeelld ja tyon touhussa? Miké antaa voi-
maa tille pydrituoliin sidotulle varreltaan
pienelle mutta sielultaan suurelle miehelle?
Ehkipi se sama ajatus, joka jdi mieleeni
vieraillessani Yhdysvalloissa sikldisen
NMKY:n poikien kesileirilld: “we are not
born for ourselves but to help others” eli
suomeksi: emme ole syntyneet itseimme

varten vaan auttamaan muita!

Aarno Kaila
Tholiiton puheenjohtaja



Jussi Lindevall ja Tuija Reinikainen Iholiitosta (kuvassa edessd) yhdessd poh-
Joismaista EB-kongressia valmistelleiden Norjan DEBRA:n edustajien kanssa



Mita tehdd, kun nahat menevit kasaan

— vaikean EB-muodon hoidosta ja arkiongelmista

Maailman monista ihosairauksista EPIDER-
MOLYSIS BULLOSA (lyh. EB) lienee harvi-
naisimpia. Yhdysvalloissa taudin kantajia
on arvioitu olevan noin 50 000. Suomessa
sairaus on diagnosoitu EB:ksi noin 3040
ihmiselld. Tdsmillisid lukuja esiintymisesti
on melko mahdoton esittd, silld sairauden
merkit voivat olla hyvin lievid tai vaihtoeh-
toisesti erittdin ankaria. Eri ihmiset myGs
oireilevat eri tavoin, vaikka tautiryhmi olisi-
kin sama.

EB on rakkulatauti. Kudosnesteell téiyt-
tyvid rakkoja syntyy herkésti pienimménkin
vikivallan, hankauksen tai puristuksen
johdosta ympiri kehoa (lievemmissid muo-
doissa rakkoja kehittyy vain paikallisesti
esim. Kisiin, jalkoihin tai taivekohtiin).
Rakkuloiden rikkoutuessa ihoon muodos-
tuu haava, miki saattaa nopeasti kuivua
ja ruvettua, mutta yleensi vaatii pitkizdn
kestidvdd hoitoa. Muutamissa tautimuun-
noksissa iho ei hyvilld hoidolla arpeudu
tai kovetu (esim. EB-simplex). Vaikeassa
muodossa iho arpeutuu voimakkaasti, estid

luonnollisen liikkumisen, kdpristdd sormet

ja varpaat. Rakkuloita kehittyy joka puolel-
le kehoa, myds suuhun ja kurkkuun. Tho
saattaa hajota ilman varsinaista vesikelloa
voimakkaan trauman kohdatessa: koska iho
ei ole kunnolla kiinnittynyt kudokseen, se
yksinkertaisesti ratkeaa ja "menee kasaan”
(EB-dystrofica). Tdssi artikkelissa kisitel-

PUHTAUS ENNEN KAIKKEA
Dystrofisessid EB:ssi jopa n. 25-30 % ih-
misen ihosta voi olla rakoilla ja haavoilla.
Tlloin on luonnollisesti tirkedd, ettid hoito-
paikka, vilineet ja siteet ovat puhtaita. Ko-
tihoidossa timi tietenkin on ongelma, silld
sairaalahoidossakin bakteeritartunnat ovat
vilttdd. Hoito aloitetaan vanhojen siteiden
poistolla ja suihkulla. Pesuaineina Kytetizin
tavallista saippuaa ja shampoota, toisinaan
my0s joitain desinfioivia pesunesteitd (kuten
jodipohjaisia aineita) . Myos pelkkéi vesipe-
sua voi kyttid, jos iho ei siedd kemikaaleja.
Suihkuttamisen jdlkeen haavat puhdiste-

taan mekaanisesti mahdollisesta katteesta ja



muista epdpuhtauksista, kuten ruvista, ir-
tonaisista ihopaloista ja rakkulariekaleista.
Timi tehdidn pinseteilld. Sen jilkeen haa-
va-alue peitetin siteelld, johon on sivelty
jotakin hoitavaa ainetta, kuten rasvaa. Rasva
estidd bakteerien kasvun ja helpottaa sitei-
den myShempii poistamista. Haava sido-
taan sideharsolla tai peitetdzn putkiharsolla.
Jos haavat erittavit runsaasti tai sijaitsevat
vaikeissa paikoissa (kuten pakaroissa ja
reisien takaosissa), on sidettd pantava pak-
sulti vaatteiden suojaamiseksi. Periaatteessa
liiallinen sitominen on pahasta monestakin
syystd: liitkkuminen vaikeutuu, haavat eivit
hengitd — ja siteet voivat hangata uusia haa-
voja. Hoitotapahtumassa tarvitaan ainakin
sakset, atulat ja lasta tai veitsi, jolla rasva
levitetddn. Paljon kuluu my6s silkkaa aikaa;
sitd enemman, mitd enemmén ihoa on auki.
Yhtéddn haavaa ei voi jattdd peittamattd. Ai-
kahaarukka vaihtelee yksilollisesti tunnista
kahteen, jopa kolmeen tuntiin. Rutinoitumi-

nen helpottaa ja nopeuttaa toimintaa.

PAITA VERESSA JO PAALLEPANTAESSA

Hoidettu EB-ihminen on puhdas ja siloinen,
mutta ongelmat eivit lopukaan ihan vield.
Ensin on valittava alusvaatteet: niiden on
parasta olla puhdasta puuvillaa ja nurinpéin

kddnnettyjd — paksut saumat repivit ihoon

rakkoja ja haavoja. Piidllepuettavat housut
saisivat mielelld4n olla paksua villakangasta
ja vériltddn hyvin tummat. Ndin estetéidn ras-
van ja vuotavien siteiden nikyminen ulos-
piin. Paidan pukeminen voi olla ongelma:
jos kisissd on haavoja, ei nappeja ole help-
po Kisitelld sotkematta miehustaa vereen;
jajos seldssi tai olkapdissi on siteitd, tulee
niistd helposti jdlkii. Siksi on péille puetta-
va suojaavia vaatekerroksia siistin ulkoasun
sdilyttimiseksi. Kesalld tdimi tuottaa hikisid
piivid.

Vaatehuolto on tirkedd, mutta myos vai-
keaa. Alusvaatteet tahriutuvat voimakkaasti.
Niitd on vaihdettava pivittdin. Hygienian
vaalimiseksi ne on pestivi hyvin kuumassa
vedessd (90 asteessa). Sama koskee myos
muita tekstiilejd, jos ne sen vihinkin kes-
tavit. Ndin ankara Kisittely luonnollisesti
kuluttaa vaatteita — ja rahaa.

Kengit on valittava huolella. Niiden tulee
olla pehmeit, paksupohjaiset mutta kuiten-
kin kevyet. Hankaumilta ja haavoilta tuskin
kuitenkaan viltytizn, joten on hyvi, jos ken-
git ovat helposti puhdistettavat. Kenkiinkin
kerdintyy helposti hajua aiheuttavia bak-
teereja. Nahkaiset kiivelykengit on silloin
hyvi puhdistaa kostealla rievulla, kankaiset

panna pesukoneeseen.



HYVAA PAIVAA KADESTA PITAEN
Pitkille kehittynyt vakava ihosairaus, kuten

EB, on kantajalleen voimakas henkinen ja
fyysinen rasite. Tho on henkilokohtainen
asia, ja sen vammoja on miltei mahdoton
peittdd. Jokainen EB:n raiskaama ihminen
on piinallisen tietoinen omasta ulkonids-
tddn: kasvot voivat olla ruvella, kisien
sormet vddntyneet ja surkastuneet, hiukset,
hampaat ja kynnet kuluneet, vaatteet pdivin
mittaan tahriintuneet rasvaan ja visvaan.
Kun kohtaat tillaisen ihmisen, sano Kuiten-
kin reilusti ja impimésti KADESTA PITAEN
PAIVAA.

EB ei tartu — se on geneettisesti periy-
tyvi tauti, jonka joko on jo saanut tai sitten
ei. EB ei tuhoa aivoja tai tunteita (vaikka
rakkoja voi sisdelimiin ilmaantuakin). Voit
halata, silittdd, lyodd toverillisesti olalle ja
rakastella intohimoisesti kenen hyvinsi EB:
td sairastavan ihmisen kanssa. Jokainen
heisti tietid mahdollisuutensa ja rajansa
ja osaa niistd myos kertoa. Ja vaikka aihe-
uttaisitkin tuttavallesi mielettomin suuren
rakon ja haavan ihan vain vahingossa, ei
silld loppujen lopuksi ole mitdin vilid: hin
saa niitd joka tapauksessa (jopa nukkues-
saan) ja ne parantuvat aina ennemmin tai
mydhemmin.

Voit kutsua EB-sairaan syomizn. Hi-

nelle kelpaa se miki muillekin, mutta
ruokailuun kannattaa varata aikaa. Suuhun
helposti muodostuvat rakot vaikeuttavat
purentaa ja nielemisté. Ilta oopperassa sopii
hyvin, tai kidvely lammen rannalla, kunhan
tahti ei ole liian kova: rakot ja haavat jalois-
sa hidastavat kulkua. Vieras viihtyy hyvin

yli yon, kunhan vuoteessa on pehmeytti ja
kaksinkertaiset lakanat: mitkdin siteet eiviit

ei tarvitse kayton jilkeen polttaa...

T4nd4dn on melko mahdotonta kulkea
Kkorttelinkaan vilid ilman, ettei vastaan tule
vammainen. Se on hyvi. Siihen on syyti tot-
tua. Tottumisen jilkeen on helpompi tutus-
tua. Tutustumisen myoti tajuaa, ettd epider-
molysis bullosaa on monenlaista, samoin
sen sairastajaa. On fiksuja on torppojd. Eivit

oikein kummempia kuin muutkaan.
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EB-kuntoutumiskeskuksessa opeteltiin
syomidn, ajattelemaan ja pesemaan hampaita

Kuntoutusmiskeskus IHO:ssa jirjestettiin
syyskuun alussa jo toista kertaa vuoden
sisélld tiivis virkistys- ja opastusviikko epi-
dermolysis bullosaa sairastaville ja heidin
omaisilleen. Keskuksessa majaili maanan-
taista perjantaihin yhdeksin ihmistd, joista
suurin osa lapsia. Nuorin osanottaja oli
kolmevuotias.

Ohjelmaa oli paljon joka piiville. Kou-
lumaisuuttakaan ei aina pystytty vélttimédn,
siksi tiivistd tarjonta oli. Aamu kahdeksasta
ilta seitseméén riitti hoitajaa, ladkérid ja
terapeuttia kertomaan ihmisille heist itses-
tddn, ja kuinka heiddn tulisi itsefiZin hoitaa.
Mahtui véliin kuitenkin myos virkistysti,
kuten kanavaristeily, kdynti Heurekassa ja
elokuvissa. Ruokaa ja kahvia oli myos tasai-
sin vliajoin.

Ravintoon liittyikin heti alkuun yksi
mielenkiintoisimmista luennoista. Helena
Ponkkonen HYKSisti oli valmistautunut par-
haansa mukaan vastailemaan yleison moni-
mielenkiintoista tilastotietoa EB-sairaiden
painojakaumasta: jos tauti on lievé, esiintyy

suurella osalla potilaista ylipainoa huonon

liikkumisen ja vihdkuituisen ravinnon
vuoksi. Jos taas sairauden muoto on vaikea,
esiintyy viistdmittd alipainoisuutta. Hauskaa
oli, ettd molempia esimerkkejd esiintyi myos
kuulijakunnassa, vaikka otos olikin pieni.
monipuolisen ruokailun tirkeyttd. Silld on
suora vaikutus ihon kuntoon ja haavojen
parantumiseen. Hin rohkaisi sydmééin mil-
loin vain ja melkeinpd mité vain, pddasia,
ettd energiaa hankitaan.

Mielenterveydestd puhuttiin myos
paljon—paitsi luennoilla myds iltaisin
makuuhuoneissa. Kukaan ei ollut vilttynyt
masennuskausilta ja vaikeuksilta eldmis-
sddn. Moni onnettomuus, vaikkei olisikaan
liittynyt suoraan sairauteen, kuitenkin aina
heijastui siihen. Tho reagoi voimakkaasti
stressiin. Yleiskeskustelua johti ansiokkaasti
Auli Kanninen. Hénelld ei ollut valmiita vas-
tauksia ja ohjeita jokaiselle; hin kuunteli ja
johdatteli ihmisid itse avautumaan ja kerto-
maan omista tavoistaan hallita kriisinsi.

Hiukan samaa asiaa, joskin lihentyen
ihmisen fysiologiaa, kisitteli myds Riikka

Toivonen kipuluennollaan. Kivun hallinnasta



ja sen mekanismeista puhuminen sai aikaan
vilkkaan keskustelun nyt myds nuorison
joukossa. Kipu oli kaikille tuttu asia—monil-
le jokapdiviinen.

Hammasléddkiri Peter Jungell luennoi
nasevasti EB:hen liittyvistd suun limakalvo-
jen ja hampaiston muutoksista tdysin uuden
tutkimusaineiston pohjalta. Kokemus oli
jarkyttdva. Kaikki miké vain voi tuhoutua tai
kadota, tuhoutuu ja katoaa: kielen nystyt,
kitalaen poimut, hampaat jérkigén. Kieli on
kova, liikkumaton méykky, suupielet kurou-
Hampaiden hoito on vaikeaa, mutta uusia
vilineitd ahtaaseen suuonteloon on kehitetty
paljonkin, Jungell lohdutti. Eri asia sitten,
mistd parasta mahdollista hoitoa kohtuuhin-
nalla voi saada. Ei ainakaan tavallisesta ter-
veyskeskuksesta. Kaikenkaikkiaan viikko oli
mielestdni antoisa, joskin hiukan puudutta-
va. Aamiainen olisi voinut kestid4 pidempiin
ja muodostaa rattoisaksi juttutuokioksi
edellisen piivin tapahtumista.

Nyt oli kiire ensimmiiiselle tunnille,
jonka jdlkeen seurasi tiiviisti toinen ja
kolmaskin niin, etti lounaalle joutui suoras-
suudessa sijoittaa lepoaikaa tai tilaa hoitaa

juoksevia asioita kaupungilla. Ndin luentoja

13

iltaan. Olin my6s melko pettynyt kulttuu-
ritarjonnan vihiisyyteen. Olen varma, ettd
varsinkin moni ulkopaikkakuntalainen olisi
mielelld4n tutustunut esim. oopperaan,
Kansallisteatteriin tai Finlandia-taloon, kun
kerran piikaupunkiin oli tullut. Yhteisesti
todettiin myds, ettd vastaisuudessa on syytd
jarjestdd pienten lasten dideille reilusti va-
paa-aikaa muutamiksi illoiksi hankkimalla
kunnolliset lastenhoitajat. Tarkoitushan on
pddstd irti arjesta. Niilld terveisilld omasta
puolestani kiitos koko Kuntoutuskeskuksen
pienelle, mutta niin ahkeralle henkilokun-

nalle!
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Kesa kaikilla

Tiesitteko, ettd timédn kesdn suurinta muotia
ovat kietaistavat minihameet ja ldpindkyvit
puserot. Kaikki ne paljastavat asut, joita
ennen niki vain vilaukselta muotimaailman
uutisissa, ovat nyt todellisuutta ainakin Hel-
singin katukuvassa. Jos tisti suvesta tulee
liheskidn niin helteinen kuin edellisesti,
on terassinikymissi pitelemisti.
Muotejahan tulee ja menee, eiki ihosai-
ras voi liheskddn kaikkia oikkuja ottaa
huomioon omassa tyylissizn. Joidenkin on
kesit talvet, oli trendi miki hyvinsi. Esi-
merkiksi EB vaatii siteensi satoi tai paistoi.
Atoopikot ja psoriaatikot edustanevat toista
ddripditd, joka kulkisi vaikka alasti aurin-
gossa, jos laki sallisi.
ringossa pitkdin lojuminen paitsi laiskis-
tuttaa, myos hermostuttaa minua. Kun ylld
on neljakymmenti metrii sideharsoa, on
ole. Lisdksi luulen, ettd minua tuijotetaan.
Kerran, oikein hirvittivin kuuman juna-

matkan kestdessi, pddtin uhallakin riisua

t-paitasilleni omassa penkissini, kun vie-
tunut kiinnittivin asiaan mitdidn huomiota.
Siistit valkoiset siteet kéisivarsissa hohtaen
matkustin perille saakka ja saatoin ennen
asemalle tuloa pukea hieltd sddstyneen pai-
dan takaisin pdilleni. Rohkaisevaa—ehki jo
huomenna kokeilen nakurantaa.

Ei ole ihme, jos ihminen omine omitui-
suuksineen kulkee ujona kesiisin. Erilaiset
naistenlehdet aloittavat vilittomésti uuden-
vuoden jilkeen "tdydellisen kesivartalon”
puolesta vouhottamisen: jos et ole juhan-
nukseen mennessi siind ja tdssd kunnossa,
kit pois! Valmenna ihosi aurinkoa varten so-
lariumissa! Kynnet varpaat hiukset kuntoon
kesiksi! Tai saat pysyd pimedssd komerossa
koko armaan korkean suven. Jos hiukset
ovat pudonneet ja kynsien paikalla on pelk-

Tunnistatteko itsessdnne kesistressin
oireita? Jos, niin ei ihme. Koska armas ko-
timaamme sijaitsee niin kummallisesti tilld

pallolla, saamme kesiin, joka kestdd vain



muutaman kuukauden. Ja sind aikana pitiisi
ehtid kiertimizn jokainen kesitapahtuma,
-terassi ja -heila. Jos hyvid ilmoja pitelee, se
kannustaa riehumaan. Jos kelit ovat kehnot,
on otettava irti niistd vihistdkin paivinpais-
teista entistd enemman.

Lomat ovat hermostuttavia. Viikko me-
nee, ettei ynmirrd lomalla olevansakaan.
Toinen viikko kuluu murehtiessa loman lop-
pumista. On kylmid. Muijan naama ahtaissa
kesdmokkiympyroissd alkaa kylldstyttdd.
Takapenkilld kirkuvat lapset olisi pitdnyt
hukuttaa jo ensimmdisen leirintdalueen
kahluualtaaseen. Joka paikassa kuluu rahaa
reilusti laskettua enemmin. Nurmikon leik-
kuusta voi kuitenkin livistid pitkille.

Mutta siinékin piilee vaaransa. On
stressaavaa etsid omia rajojaan. (Minulla se
kulkee jossain viidennen tai seitseménnen
tuopin kohdalla — en enZd muista.) Pso-
riaatikkojen tulee olla erityisen varuillaan:
niitdhzn kuolee viinaan jo talvellakin kuin
kidrpisid. On myds tekeminen ehtid vieraile-
maan jokaisella kaupungin keskeisimmistd
néyttdytymispaikoista, saatika ettd ehtisi
istua jokaisen pikkukioskin muovituolilla.
Lisiksi tulevat vield erilaisten kesifesta-
reiden olut- ja siideriaitaukset. Sellaisia
kesitanhujoikuakankantokyykkikisailuja ei
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on, sillé ei niitd kaikkia pippaloita selvin
piin kestéisikddn.

Pidasia kuitenkin on, ettd on kesi, ja
ettd se on kaikilla. Terveilld ja sairailla.
Valoa ja lamp0i on tissd kaivattukin. Pyori-
tuoli-invalidienkin pitkén pitkd sisiruokin-
riittdd lykittidviksi. On ihanaa vaellella
padmiddrittomasti pitkin turkuja ja toreja.
Thmiset oikeasti hymyilevit enemmén ja
ovat avoimempia toisilleen kesisin. Toivot-
tavasti sitd lampo4 ja rakkautta varastoituisi
tulevalle syksylle ja talvellekin oikein paljon.
Siihen saakka SULOISTA SUVEA KAIKILLE.
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Koulu ja EB-lapsi

Koulun aloittaminen on jokaiselle lapselle
— niin terveelle kuin sairaallekin — iso askel
elimissi. Puhutaan jopa lapsuuden lopusta,
elimédnrytmi muuttuu, maailmankuva laa-
jenee, on kannettava vastuuta omistaja ryh-
méin tekemisisti. Aiti ja isi jaAvit taka-alalle
ja tilalle tulee uusia vaikuttajia, opettajia ja
kavereita. Tieto tuo mukanaan tuskan eiki
paluuta ole. On vain jatkettava aikuisuuteen.
Laki kouluopetuksesta on tuonut muu-
toksia sairaan lapsen opintielle. Oppivelvol-
lisuudesta ei endd saa vapautusta, ja koulua
tulee mahdollisuuksien mukaan kiydi
tavallisessa luokassa terveiden keskuudessa
integroidusti, kuten termi kuuluu. Lihinni
kunnasta ja eri koulujen opettajista kuiten-
kin riippuu, kuinka integroitua opetus on.
Koska jonkinlaisiin erityisjérjestelyihin jou-
duttaneen kuitenkin turvautumaan, saattaa
niistd aiheutuvien kulujen maksajasta syntyi
riitaa sosiaalitoimessa. Paljon on myos opet-
tajia, joiden mielestd sairaan tai vammaisen

lapsen paikka ei ole normaalissa luokassa.

kuitenkin selkeisti kuuluu. Neuvottelemal-
la koko opettajakunnan kanssa pédistizin
yleensi yhteisymmirrykseen. Luokan muut
lapset hyviksyvit yleensd mukisematta uu-
den tulokkaan, kun heille on selitetty, mitid
lapsi sairastaa, ja miksi hantd on joissain
asioissa autettava.

Vaikea ihotauti kuten epidermolysis
bullosa (EB) ei yleensi esti normaalia
koulunkdyntid. Joitain jirjestelyjd joudut-
taneen kuitenkin tekeméin. Koulukyyti on
vilttamiton, vaikka matka olisi lyhytkin.
Liikunta- ja urheilutunnit kannattaa kéyttid
vain "soveltuvin osin”. Itse sain tdyden va-
pautuksen, mutta en suosittele sitd muille.
Aina kannattaa pysyd porukoissa, vaikkei
pystyisi paljoa tekemdznkidn. Aktiivinen
opettaja 16ytdd kylld lilkuntamuotoja heik-
kokuntoisemmillekin oppilaille.

Vilitunnit, ruokailut, retket ja leirit
ovat kaikki luokan ulkopuolista toimintaa,
joka lisdd luokan yhteenkuuluvaisuutta ja
toverihenkei, ja sopii myos erinomaisesti

EB-lapselle. Jos syominen on hidasta eikid



pysy muiden tahdissa, kannattaa ottaa omia
vilipaloja; vilitunnit voi talvella olla sisilld,
jos pukeminen takkuaa. Matkoille voi pyytid
avustajan ja turvautua luokkatovereihin.

Koska EB on varsin nikyvi sairaus ja
vaatii silmiinpistivid erikoisjirjestelyiti, ei
kiusaamiselta voi vilttyd. Ongelma ei yleensi
ole paha viel alaluokilla pienessi koulussa
vahvan opettajan valvonnan alla. Viimeistizdn
yldasteella kiusaamisesta kuitenkin tulee
melko varmasti ongelma, kun murrosiki
alkaa ja kaikki poikkeavuus itsessd ja muis-
sa drsyttdd. Kaikenlainen lapsellinen py6-
reys ja viattomuus alkaa karista ja Perkele
nousee pintaan. Kaikki kelpaa nélvimiseen:
koulukyydit, ulkoniko, ruvet, hiukset, hajut,
vaatteet. Lasten suusta tulee myos paljon
kommentteja, joiden jiljet johtavat heidin
vanhempiinsa — lapsi saa erikoiskohtelua
herraskaisuuttaan, ei sairauden vuoksi.
Vikivalta on yleensi vain henkisti, ei ruu-
miillista. Mutta se on jdrjestelmallistd, jat-
kuvaa ja vaikeasti todistettavaa. Siksi se voi
jatkua hyvinkin pitkddn ilman, ettd opettajat
panevat mitd4n merkille. Kiusattu voi itsekin
hévetd heikkouttaan ja salaa ridkkidmisen
perheeltiin.

Kiusaamiseen on puututtava heti ja an-
karasti. "Kylld se siitd, kiusattiin minuakin”

-asenteella vain pahennetaan asiaa. On

saatava neuvotteluyhteys kaikkiin osapuo-
liin, kotiin, kouluun ja luokkatovereihin.
Oppilaille ja heidén vanhemmilleen on teh-
tava selviksi, mitd sairaus tarkoittaa, eikd
lua, vaan vilttimiton edellytys koulutyon
onnistumiseksi. Luokanvalvojan on myGs
uskallettava kantaa vastuunsa ja kiytettivi
selkeitd rangaistuksia kiusaajia kohtaan. Vii-
me kidessi tulee kysymykseen hiirikoiden
siirtiminen rinnakkaisluokalle tai toiseen
kouluun. Kiusattua ei missddn nimessé pidi
siirtdd, koska hin on syyton tilanteeseen,
ja voi kokea luokkayhteisosti erottamisen
vield kiusaamistakin traumaattisemmaksi.
On kuitenkin ollut tilanteita, joissa uhri itse
on ilomielin vaihtanut koulua pidstikseen
eroon kiduttajistaan. Ratkaisu on mielestéini
raaliseen jossitteluun siiti, ketkd voittivat,
me vai ne?

Vuosien mittaan kiusaaminen yleensid

vihenee. Toveripiiri kiinteytyy — karskiutta

terveetkin. Lukiot, ammattikoulut ja yliopis-
tot sujunevat jo lihes aikuiselta ihmiseltd

varsin mutkattomasti. Vanhempien kannat-



taa muistaa vain yksi varaus: kun terveiti
pitdd innostumisissaan lihinné toppuutella,
on sairaita parasta vain rohkaista ja yllyttdd.
Jos tulee takaiskuja, tietdd ainakin yrittd-
neensi. Lopulta onnistumisia on kuitenkin

aina enemmén kuin kaatumisia.
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Yksin kotona

Yksikiddn pariskunta ei ryntéii laitokselle
vasiten EB-lasta synnyttdmidn. Yksikifin
pariskunta ei myoskddn poistu aikanaan
kotiinsa sairaan lapsen kanssa, silld tima
joutuu kiytinnossd aina jidméin jatkotut-
kimuksiin ja tarkempiin diagnostisointeihin
usein pitkiksikin aikaa. Tilanne on ddrim-
miisen vaikea molemmille osapuolille:
isd ja diti tuskailevat lapsensa hengen ja
tulevaisuuden puolesta saamatta useinkaan
kaipaamaansa tietoa ja ohjausta uudessa ti-
lanteessa; pieni vauva taas on tullut jdtetyksi
yksin ensimmiistd, mutta ei viimeisti kertaa
eldmissddn. Vain viikkojen ikdisend hén saa
oppia tulemaan toimeen téysin vieraiden
ihmisten kanssa, koska pitkien vilimatkojen
Suomessa vanhemmat saattavat olla satojen
kilometrien pizssd. Hoitajat ja lazkirit kylld
huolehtivat, mutta tuskin erikoisemmin
rakastavat.

Lopulta lapsi tietenkin tulee kotiin ja
menetettyd aikaa voi yrittdd korvata. Sairaan
lapsen eliménrytmi kuitenkin poikkeaa

muusta perheestd. Sitd rytmittdvéit mahdolli-

set uudet hoitojaksot sairaaloissa ja kuntou-
tuksessa. Jokapéiviiset hoitorutiinit eristivit
myos hetkeksi pienen potilaan toisista. Lapsi
myds huomaa nopeasti, etteivit muut joudu
samanlaisten kivuliaidenkin toimenpiteiden
alle, vaan jatkavat huolettoman nikoisti
elimdinsd. Vanhemmat ja sisarukset syovit
nopeammin, kivelevit ripeimmin, leikkivit
rajummin ja ovat ylip@ftdin aina valmiimpia
uusiin rientoihin. EB-lapsi on aina joko
tulossa hoidosta tai menossa siihen. Kaikista
néistd osatekijoistd saattaa seurata, ettei
lapsi oikein tunne olevansa yhtd perheen
kanssa. Héin eldd yksin omassa erikoisessa
maailmassaan kaiken hilinéin keskelld eiki
ihmisiin ja heidin kokemusmaailmaansa.
Sairaasta ihosta on muodostunut tehokas
eriste hiinen ja perheen, lopulta koko maa-
ilman vilille.

Hylityksi saattavat kokea itsensid myos
muut sisaret ja veljet. Heistd tulee hierarki-
assa toisarvoisia silld sekunnilla, kun sairas

uusi vauva tulee taloon. Vanhemmat voivat



keskittyd niin tdysin uuden ihmistaimen
hoitoon, ettei muille enii riitd huomiota.
Normaalit eldméinkuviot rikotaan; yhtikkid
ei koskaan oikein mennd minnekézn, kun
se ei sovi vauvan hoito-ohjelmaan,; vierai-
takaan ei kiy, koska ei ole aikaa tai halua
kutsua; kavereita ei kerta kaikkiaan kehtaa
pyytdd kotiin, silld outo pieni ridpile voi
nuorisoa hivettdd ja kummeksuttaa; kalliit
hoidot nielevit paljon rahaa, minki vuoksi
kukaan ei saa mitizn uutta ja kivaa; lomat
on peruttu. Lopulta on aikaansaatu perhe,
jossa kukaan ei tunne kuuluvansa joukkoon
eiki viihdy.

Vield on muistettava isit, jotka ovat ah-
taalla tavallisissakin perheissi koska didit
tietdvit aina kaiken. Nainen voi omia sai-
raan lapsen hoidon ja huollon niin omaksi
alueekseen, ettei mies mahdu edes samaan
huoneeseen, saati ettd pésisi kosketta-
maankaan jilkeldistd4n. Vain iiti hoitaa.
Vain 4iti keskustelee ldikirien kanssa, vain
hin pukee, syottdd, leikkii ja liekuttaa, kos-
ka isd voisi tehdd kaiken hirvittivilld tavalla
eikd sitd juuri myGhemmin enéd pysty uu-
delleen sitomaan.

Edelli esitetyt kauhukuvat tuskin toteu-
tuvat tiydelleen missddn tavallisessa suo-

malaisessa perheessi. Kuvat ovat kuitenkin
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todellisia, ja niit vastaan on aktiivisesti
taisteltava. Paras lddke eristymiseen on
mielestini tavallisuus, suorastaan tylsd arki-
mukaan joukkoon kuten tervekin, ilman
suurta hilyd ja rutiinien muutosta. Hoidot
on sulautettava osaksi muuta arkitouhua,
ja nithin on syytd perehdyttid koko kotiviki
niin, etti tarpeen tullen siteet voi vaihtaa
kuka hyvinsi. Parasta on opettaa potilas
omatoimisuuteen, jolloin hin saa itse p#iit-
tdd kuinka kauan rittien keskelld kykkii.

Ei ole mitdén syytd muuttaa saunavuoro-
ja, ruoka-aikoja, kaukomatkasuunnitelmia,
ettd yksi on sairas. Tirkeintd on ottaa hinet
mukaan kaikkeen tekemiseen ja antaa aikaa
ehtid rientoihin. On myos hyvi kehitelld
sellaista toimintaa, jossa sairas lapsi kokee

olevansa erityisen hyvi ja tasavertainen mui-

kosketuspinta, ei viliaine.
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Valtakunnallisilla vammaisneuvostopaivillid
hyysittiin pullasorsia ja hymisteltiin toiminnan

erinomaisuutta

Helsingin Marina Congress Centerissd jir-
jestettiin 2.-3. pdivd lokakuuta valtakunnal-
liset vammaisneuvostopivit, joille osallistui
noin parisataa edustajaa ympiri maata ja
muutama myos Virosta. Runsas osanottaja-
joukko oli kokouksen rikkaus ja heikkous.
Moniin alustuksiin ja luentoihin olisi pité-
nyt voida ottaa kantaa vilittomisti, mutta
puheenvuoroihin ei ollut aikaa. Keskustelu
siirtyikin suomalaiseen tapaan salista etei-
siin ja vessajonoihin, kun itse tilaisuudessa
istuttiin kuin kirkossa.

Yhden mielenpainuvimmista puheen-
vuoroista Kiytti maanantaiaamupaivilld
Kalle Konkkol4. Hén vertaili alustuksessaan
Suomen ja EU:n tapaa hoitaa vammaisia
ja heidin asioitaan. EU-elimissd ei juuri
vammaisia kuulema néy, vaan toiminnasta ja
tarpeista padttivit terveet ihmiset. Siind suh-
invalidit yhd enemmin vaikuttavat suoraan
itse pédttavissi portaassa.

Liian usein kuitenkin vield odotetaan,

ettd muut tekevit kaiken vammaisten puo-

lesta, ja timé on Konkkoldn mielesté tehnyt
suomalaisista pullasorsia. Esim. Englannissa
ovat vammaiset todella drhdkki ja vihainen
ryhmi, joka toiminnallaan saa paljon ai-
kaan. ”Suomi olisi aivan toisenlainen maa,
Konkkold totesi. Ymmiirsin, ettd parempi
maa.

Kallen puheissa on paljon perii. Olen
monesti miettinyt, ettd jos kaikki helsinkildi-
set vammaiset viikon ajan tunkisivat aamu-
ja iltaruuhkien aikaan itsef4n metroon,
bussiin ja raitiotievaunuun, niin jo alkaisivat
pittdjit nikemddn, kuinka vaikeaa liikku-
minen julkisilla vélineilld todella on terveil-
kehitell4, jotta asioihin tulisi muutosta.

Konkkoldn pullasorsasyytoksiin kuiten-
kin vastattiin, ja hyvin. Erityisesti syrjaseutu-
jen edustajat muistuttivat, ettd vammaisten
asema on laman myGti entisestidzn heikenty-
nyt. Tilannetta verrattiin osuvasti syysteuras-
tuksiin, joissa vanhat ja raihnaat ammutaan.

Eris toinen puhuja jakoi invalidit osuvasti



asiansa hyvin hoitaneisiin elintasovammai-
siin ja syrjdytyneisiin koyhiin, jotka eldvit
pienelld elikkeelld kaukana keskuksista.

Enempid puheenvuoroja ei juuri jaeltu,
vaan jatkettiin omien saavutusten ihailua.
Jdin kummeksumaan, ovatko asiat nyt todel-
lakin niin valtavasti parantuneet.

Oletetaan esimerkin vuoksi, ettd Suo-
messa ovat taloudelliset edut huippuluokkaa
Eurooppaan verrattuna. Kolmessa kohtaa on
kuitenkin mielestini parantamisen varaa:
saamisessa. Eduista ja saamisista ei tiedota
alkuunkaan tarpeeksi ja monimuotoisesti.
Paljon saa sorsa ripikoidd, ennenkuin on
lomakkeet, esitteet ja oppaat loydetty ja téy-
tetty. Tiedon hankkimisen vaikeus uuvuttaa
jo monet.

Myos henkistd vahvautta tarvitaan: kaik-
kia etuja, joihin olisi ilman muuta oikeutet-
tu, on kuitenkin aina HAETTAVA, ANOTTAVA
tai PYYDETTAVA. Jokainen markka, avustus
tai apuviline on monen todistuksen ja lau-
sunnon takana. Ndiden hankkiminen on jo
taloudellinenkin rasite monine jiljennoksi-
neen. Taas vaipuu moni sorsa pinnan alle.

Kolmas epikohta tulee vastaan, kun
on jaksanut ripikoidi tarpeeksi pitkille:
pddtoksid joutuu odottamaan kohtuuttoman

pitkifn. Ja jos ne ovat hylkévii, valitukset
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viipyvit kaksinverroin. Olen varma, etti
byrokratiaa karsimalla ja virkakoneistoa
tehostamalla voidaan piitoksentekoajat
supistaa yhteen kuukauteen, miki onkin
maksimi. Vammaisen tilanne on aina akuut-
ti: héin ei hae esim. apuvilinettd huvikseen,
vaan vilittomiin tarpeeseen. Se, ettd vam-
maisia ihmisid luukutetaan, seisotetaan ja
hyllytetddn, osoittaa yhteiskunnan vilinpiti-
mittomyyttd, yliolkaisuutta ja halveksuntaa
vammaisten ihmisarvoa kohtaan.
Valtakunnallisilla vammaisneuvostopii-
villd oli kivaa, mutta pullasorsia sielld en
tavannut. Kaikki olivat pyrkineet hoitamaan
omat ja toisten asiat parhaalla mahdollisella
tavalla kykyjensi ja voimiensa mukaan.
Neuvoston itsensd on syytd hakea jatkuvasti
olemassaolon oikeutus tehostamalla toimin-
taansa ja kohottamalla profiiliaan vaikutta-

jana entisestddn.
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Vammaispoliittinen ohjelma valmistui—

mahdollisimman pienten askelten politiikkaa

Vammaispoliittinen ohjelma “Kohti yhteis-
kuntaa kaikille” ojennettiin sosiaali- ja
terveysministeri Sinikka Monkireelle joulu-
kuun ensimmdiseni péivina. Ohjelma pe-
rustuu YK:n vammaisten yhdenvertaisuuteen
pyrkivéin yleisohjeeseen, joka annettiin
1993. Suomi on sitoutunut tihin ohjeistoon
ja sai nyt ensimméisten joukossa valmiiksi
oman kansallisen julistuksensa.

Kotimaisen ohjelman teko vei paljon
aikaa ja oli vaikea tyo, kuten arvata saattaa.
Useiden luonnostelujen jilkeen tyovaliokun-
ta toi Valtakunnallisen vammaisneuvoston
yleiskokoukseen paperin, joka aiheutti
runsaasti kommentteja ja keskusteluja.
ja vaikeaselkoisuutta. Monet YK:n englan-
ninkieliset ilmaisut olivat kiiéintyneet kovin
kankeaksi suomeksi eiki kapulakielisyyttd-
kédn oltu voitu vilttdd. Selkokielistd versiota
kaivattiin. Edelleen arvosteltiin ohjelman
lepsuutta; oli toivottu sitd ja ajateltu saavu-
tettavaksi titd. Monien kokousedustajien

mielestd nyt olisi aika vaatia ja tehdi kerral-

la selviiksi vammaisten tarpeet ja toiminta-
edellytykset. Sévyd haluttiin teravoittdd vies-
tin perille saamiseksi. Loppuun Kkaivattiin
selkeitd kannanottoja ja ehdotuksia arki-
piivin esteiden poistamiseksi ja tasa-arvon
lisdzimiseksi.

Suurimmat riidat syntyivit tietenkin ra-
hasta. Taloudellisen laman my6td juuri vam-
maisten ja sairaiden asema on ratkaisevasti
heikentynyt.
min kuntatasolle ovat eri osissa maata
asuvat vammaiset joutuneet eriarvoiseen
asemaan kunnan talouden heikkouden tai
vahvuuden myoté. Tdhén vaadittiin korjaus-
ta. Suurimmat rahinét synnyttivét ilmaisut
"Valtion tulee lisitd...” ja "Kuntien tulee si-
Iyttdd.” Valtionhallinnon edustajat ilmoittivat
heti, etteivit he missi‘in tapauksessa voi
hyviksyd minkddnlaisia lisdys- tai korotus-
vaatimuksia, koska valtiolla ei ole varaa
nykyiseenkéin menotasoon. Kaikenlaiset
ilmaukset etujen kasvattamisesta vaadittiin

poistettaviksi hallitusohjelman vastaisina.



Myos kuntapuolen edustajat hyokkisivit
voimakkaasti ohjelman menopuolta vas-
taan. Esimerkiksi koulutilojen muuttamista
liikuntaesteettomiksi vastustettiin. Peruste-
luiksi esitettiin varojen puute ja se, ettei til-
laisessa yleisluontoisessa ja epdpoliittisessa
julistuksessa voi moisia vaatimuksia edes
esittdd.

Riikei ristiriita valtionhallinnon edus-
tajien ja Valtakunnallisen vammaisneuvos-
ton toiminnan vililld korostui. Hallinnon
edustajia on kutsuttu neuvostoon, jotta he
saisivat selkedin kuvan vammaisten tarpeista
ja veisivit niistd viestid hallitukselle. Ylevind
pidmiddring lienee, ettd hallinto ja neuvosto
toimisivat kisi kiidessd vammaisten aseman
parantamiseksi. Ohjelma kokouksessa
vaikutti kuitenkin enemmin silti, ettd esim.
sosiaali- ja terveysministerio ja Kuntaliitto
olivat lihinn4 lyoméssd kapuloita rattaisiin
ja vesittdmissi koko julistusta vetoamalla
siihen, ettei hallitusohjelma anna heille
liikkkumavaraa. TAma voi tietenkin pitdd
paikkansa. VANE on kuitenkin juuri se elin,

sensa ja parannusehdotuksensa tiysin riip-

pumatta siitd, miti valtionhallinnon edusta-

sensuroimaan neuvoston esityksid heti tuo-

reeltaan tai jos voi, niin Valtakunnallisella
vammaisneuvostolle ei ole mitddn kayttod.
Lopun aikaa kokous kiisteli mm. eld-
kejirjestelmén passivoivasta vaikutuksesta.
Kansanelidkkeelld toimeentuleva invalidi
ei voi juuri hankkia lisituloja ilman, ettd
perusturvallisuus vaarantuu. T4hin ja mo-
niin muihinkaan ongelmiin ei ajanpuutteen
vuoksi loydetty jirkevid muutosehdotusta,
vaan paperi palasi tiltd osin uuteen tyvalio-

kuntakKisittelyyn.

MUUTTUUKO KAIKKI NYT HYVAKSI?

Mitd yhteiskunnastamme kertoo se, etti
maisten aseman kohottamiseksi edes lihelle
normaalin ihmisen tasoa? Ja onko julis-
tuksellakaan kuitenkaan mitd4n vaikutusta
tasa-arvoon. Lukiko Sinikka Monkire koko
nivaskaa? Kuinka monta delegaatiota oli
merkitty samalle péiville omine julistuksi-
neen?

Vammaisethan eivit ole mikéfin uusi
ongelmaryhmi yhteiskunnassa. Vammaisia
on ollut kautta maailmansivun. He eivit ole
pelmahtaneet yllittden jostain kuin pakolai-
set. Heiti ei ole tullut yhtikkii erityisen pal-
jon liséd, jolloin ongelmat olisivat ehtineet

eroon: he eivit kuole sukupuuttoon kuten



sotainvalidit, péin vastoin heiti tulee jatku-
vasti lisdd. Sinusta voi tulla vammainen. Siitd
huolimatta tasa-arvo ei toteudu terveiden ja
sairaiden kesken. Invalidit joutuvat kamp-
pailemaan aivan liikaa saadakseen edes
vilttimatomimmit tarpeensa tyydytetyksi.
Heidin tdytyy ponnistella suunnattomasti
pystydkseen toimittamaan edes arkisimmat
askareensa. Ndin on jatkunut ja jatkunut
satoja vuosia. Eikd uusi vammaispoliitti-
nen ohjelmajulistus todenniikoisesti tuo
minkédnlaista parannusta asiaan. Pienten
askelten politiikkaa, sanotaan: pikkuhiljaa
tasa-arvo toteutuu ja lilkkuminen helpottuu.
Mutta nuo askeleet ovat niin hirvittdvin
pienid, etteivit ne kertakaikkiaan tunnu
missddn. Mistd 10ytyisi se julistus, jolla vam-
maisten syrjintd asennetasolla lopetetaan
kertakaikkiaan. Silld olot eivit parane, jol-
leivit asenteet muutu. Ja se péivi taas tuntuu
olevan erityisen kaukana, kun vammaisneu-
vostossakaan ei olla kaikista asioista lihes-

kidn samaa mieltd ihmisten kesken.

Julkaistu alunperin Ihokas-lehdessi 4/95

26



Pit4ako vammaisen paisti joka paikkaan?

Aina kiydessini Thopotilaiden Keskusliitossa
Fredrikinkadulla Helsingissd jaksan valittaa
ulko-oven jdykkyydestd. Olen saanut valittaa
rauhassa jo viisi vuotta. Ovi on ja pysyy ras-
kaana kuin taivaanportti syntiselle.

Ongelma ei ole suuri edes minulle ja
tuskin ongelma lainkaan talossa tyosken-
televille suhteellisen terveille ja reippaille
ihmisille. Eivitkihin talossa vierailevat iho-
potilaatkaan yleensi hirvittdvin raihnaista
joukkoa ole. Voidaan siis péitelli, ettei ovea
korjata, koska siiti ei ole invalidien tapana
eiki tarkoituskaan kulkea. Ovet olisivat
leveitd ja automaattisia, jos talo olisi tarkoi-
tettu vammaisille.

Olemme ongelman todellisessa ytimes-
sd: vammaisia ja invalideja autetaan sielld,
niissi ne liikkkuvat. Yhtd mieltd ollaan siitd,
ettd asuntoja, joissa ne asuvat, korjataan
tarpeiden mukaan sopiviksi. Mutta entis se
viereinen talo ja ystividn asunto tai vaikkapa
tulevan aviopuolison asunto — téytyyko sekin
nyt sitten korjata? Aikovatko vammaiset liik-
kua ihan joka puolella kaupunkia? Tdytyyko
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todellakin ihan aina huomioida pydrituo-
lilla liikkuvat? Eikd riitd, ettd palvelutalot ja
sairaalat ovat toimivia? Tdytyyko invalidin
tosiaan péistd joka kauppaan, ravintolaan,
postiin ja pankkiin, johon haluaa - ja vie-
lipd ilman ulkopuolista apua? Vastaus on
helppo ja kylmi: kylld tiytyy!

Meilti ei puutu tietoa eikd lopulta ra-
haakaan muuttaa jo rakennettua ympéristod
sellaiseksi, ettd vammaisten ja vanhusten
olisi helpompi liikkua. Meiltd puuttuu vain
todellista tahtoa ja tarvetta ryhtyd toimeen.
Tahtoa voidaan heritelld kampanjoin ja sel-
kein laskelmin, joissa todistetaan muutosten
ja parannusten hyodyttdvin kansantaloutta.
Tarpeen herittimiseen tarvitaan rajumpia
keinoja: kansalaisaktiivisuutta. Koska vam-
maiset ndyttdvit olevan kansan pohjasakkaa,
pitédd jonkun arvokkaamman kansanosan
nousta kapinaan. Odotan naisten mellak-
kaa. Milloin raskaana olevat naiset kaup-
pakasseineen saavat tarpeekseen painavista
ovista, jyrkistd rappusista, hissittomistd

taloista, ahtaista linja-autoista? Miksi naiset



tyytyvit ahtaisiin vessoihin ja tavaratalojen
pukukoppeihin? Milloin he alkavat vaatia
uudistuksia?

Alkid vastatko, tieddn itsekin, ettid
naiset ovat yhteiskunnan neekereiti— ei
heitd kuunnella. Mutta haastan kolmi-
kymppiset BMW-kénnykki-jupit ja kaikki
terveet Suomen miehet. Moni heistd teloo
kiitensd, jalkansa, tai polvensa viriileissd
harrastuksissaan. Miksi he alistuvat kulke-
maan kipseineen samoista sudenloukoista
kuin me muut kulki jat? Miksi he suostuvat
tuskailemaan lumilautoineen ja suksineen
kapeissa junissa, metroissa ja raitiovau-
nuissa, kun oma auto on korjaamolla? Jos
pienikin toimitusjohtajamiesten joukko
tai ryhmé rempseitd miesministereitimme
joutuisi muutamaksi kuukaudeksi liikku-
maan pyorituolilla keskikaupungilla, alkaisi
muutoksia ilmaantua ennen pitkdd. Tai jos
yhdenkiddn pédttdjin mieleen palkahtiisi,
ettd hinkin vanhenee tai voi vammautua,
suunnitteluun tulisi pehmeimpi nikokulma.

Tissikin jutussa on kysymys ndko-
kulmasta. Thmisilld on erilaisia tarpeita ja
toiveita. On katsottava vihintéin 20 vuotta
tulevaisuuteen. Sielld odottaa yhteiskunta,
jossa vanhusten ja huonosti liikkuvien méé-
rd on moninkertainen nykyiseen verrattuna.

Eristetddnko heid4t vammaisten tavoin
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omiin lokeroihinsa vai toimitaanko ennen
kuin on liian my6héistd? Muuten miljoona
suomalaista asuu kerrostaloissa, joissa ei

ole hissid.
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Jussi Lindevall on oppinut tuntemaan EB:1di sairastavia ja heiddin kanssaan toi-
mivia ihmisid eri puolilta maailmaa. Héinet tunnetaan hyvin kansainvdlisessé
DEBRA-toiminnassa. Kuvassa myos itdvaltalainen DEBRA:n pohjoismaiseen
kongressiin Norjassa v. 2002 osallistunut psykologi.



Hyvadkin tapahtuu

Sitd tulee eri luottamuselimissi toimiessa
ja tihdnkin lehteen kirjoittaessaan lihinnd
valittaneeksi vallitsevia oloja. Ja syystd, tie-
tenkin: sosiaalirahoja leikataan, vammaisia
ja sairaita syrjitddn, aina sataa ja viinan hin-
ta... no olkoon.

Latvian entinen Suomen suurléhettilis
Anna Zigure tarjoaa kirjassaan Kuitenkin
niin ldhelld (Otava 1997) virkistdvin ni-
kokulman vaihdoksen. Hin muistelee en-
simmdisii vierailuja maassamme ja kertoo
ihmetelleensi katukuvassa niikyvien inva-
dunkulmissa piipittivit liikennevalot, joiden
avulla niikovammaiset kulkevat turvallisesti
yli kaistojen. Ja kaikki ne pyorituolirampit
ja liuskat rakennuksissa! Ei Neuvostoliitossa
moisia, eikd Neuvosto-Latviassa liioin, aina-
kaan ennen jdrjestelmin romahtamista.

Kylld tdssi nyt rinta paisuu. Annaa ilah-
dutti aikojen alussa sekin, ettd kaikkialla
oli puhdasta ja ihmiset olivat ystivillisid. Ja
vield hintd himmistytti se, ettd ihmisilld oli
pokkaa boikotoida eteli-afrikkalaisia hedel-

mid rotusyrjinnin vuoksi. Mutta mitis siitd,

hedelmizihin suomalaisessa marketissa riit-
tdd maailman kolkilta toisin kuin Latviassa.

Kiitos kehuista. Kylld Suomi todella
on kehittynyt aika pitkille sosiaalipolitii-
kassaan. Kehitys on tosin ollut aina ollut
kuminauhamaista, taantumista ja etenemisti
vuoronperddn. Pitkdlld aikavililld tarkastel-
tuna lopputulos on kuitenkin rohkaiseva.
Voi melkein luottaa, ettd uudessa raken-
nuksessa pérjdd pyorituolilla; ettd vammau-
duttuaan saa kuntoutusta ja apuvilineiti;
ettd sairastaessaan saa tukea eri tarpeisiin.
Jirjestelmit ja kanavat ovat olemassa. On-
gelmana on niiden tukkoisuus, d4reton epi-
kaytannollisyys ja vaikeaselkoisuus.

Joskus tuntuu silti, ettd Suomi on erdin-
laisessa vilitilassa tai siirtymdvaiheessa.
Ollaan tultu pois suoranaisesta syrjinnin ja
kiintyméistd kehitysvammaiseen vauvaansa,
koska se kuitenkin sijoitetaan loppuizkseen
laitokseen. Toisaalta ei olla vield selviydytty
tiydelliseen avoimuuden ja hyviksynnin
yhteiskuntaan, jossa "ei ole invalidivessoja,

vaan pelkistddn vessoja”, kuten muistan



jonkun sanoneen. Me olemme nyt siin ti-
lanteessa, etti eri ihmisryhmit otetaan huo-
mioon, mutta huomiosta tehdézn myos nu-
mero. Television Urheiluruudussa néytetdzn
hdmmistyttdvin paljon kuvaa ja tuloksia
Naganon paraolympialaisista, mutta jossain
taustalla leijuu pieni omahyviisyyden tai
ainakin korostunut ennakkoluulottomuuden
haamu: olemme niin avaria, ettd ndytimme
JOPA niitd kisoja. Tai sitten ei leiju. Toivon
Pidasia, ettd jatketaan hyvin tekemisti—ei
vammaisille —vaan ihmisille.

Poiketaan nyt vield lopuksi jenkeissi,
kun alussa kiytiin Neukkulassa. Sielld on
hiljan paljastettu presidentti E. D. Roosevel-
tin patsas. Hin sairastui nuorena polioon ja
Kéytti pyorituolia vastentahtoisesti. Poliit-
tisen korrektin héveliddsti hiin patsastelee
muistomerkissékin tuolissaan, mutta ylldzdn
valtava viitta, joka kiytdnnollisesti katsoen
kokonaan peittdid mokoman rakkineen.
Tistid ovat puolestaan polttaneet pireensid
USA:n lukuisat ja suuret vammaisjrjestot.
Heididn mielestddn tuolin tulisi nikyi, koska
sellainen oli kerran kiytossd. Olen samaa
mieltd: on meilldkin patsaita valtio- ja suur-
miehisti, jotka mm. nojaavat keppiin. Ja
vield useamman voisi ikuistaa pronssiin no-

jaamassa pulloon, jos nditd silmiinpistivid
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tunnusmerkkejd halutaan tuoda esiin.
Jenkeille voi naureskella, mutta heilld

sentddn on ollut invalidi presidentti. Meilld

neita polvinivelid, niin ettd sarkaa riitti,

sarkaa riittdd.
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Laki ja kuinka sitid luetaan —

vammaispalveluissa yhi enemméin armoa kuin oikeutta

Valtakunnallinen vammaisneuvosto (VANE)
jarjesti 5. 10. 1998 neuvottelupivin, jossa
selviteltiin vammaispalvelulain toteutumista
kunnissa. Asiasta alustivat paivin mittaan
seki valtion-, kunnan- ettd vammaisten
edustajat. Kuulijoina oli paitsi VANE:n
edustajia, myos suuri joukko kunnallisten
vammaisneuvostojen puheenjohtajia ympéri
maata. He toivat tilaisuuteen arvokasta tie-
toa siitd, kuinka eri kunnat konkreettisesti
toteuttavat—tai ovat toteuttamatta —vam-
maispalvelulakia.

Laki vammaisten tukitoimista ei ole tul-
keruuseen ja sovellusten luomiseen on
ollut vuodesta 1988 aina vuoteen 1994 asti;
suuresta nousukaudesta suureen lamaan.
Voidaan vain arvailla, onnistuisiko niin
mittavan lakipaketin ipivieminen lainkaan
tdmén piivin kirezssd menoleikkuuilma-
piirissd.

Neuvottelupiivin tirkeimmiksi puheen-
aiheeksi nousi odotetusti apulaisoikeus-

asiamies Riitta-Leena Paunion vuonna -97

veltamisesta kunnissa. Asiasta alusti Kynnys
ry:n lakimies Jari Korpi, joka oli aikanaan
my0s sorvaamassa kantelua kuntien laimin-
lyonneistd ja vidristd soveltamisohjeista. Ns.
"Paunion paperi” on tylyé luettavaa: kunnat
ovat himmiistyttdvin kekseliiitd kehitelles-
sddn rajoituksia, markkamidriisti kattoja,
kilometrim#rii ja tuntiaikoja vammaisille
lain suomiin subjektiivisiin oikeuksiin.
Tulkin saa tunniksi kidyttoon, jos kunta suo.
Taksilla voi ajaa, mutta vain kuntarajojen si-
silld. Asuntoon voi tehdd muutostoitd, mutta
vain joillakin tuhansilla markoilla. Kaikki
tillaiset "lain sovellukset” ovat laittomia ja
apulaisoikeusasiamiehen mukaan hyldttivid
toimintatapoja. Rahattomuus ei riitd perus-
teeksi; rahat on budjetoitava. Eri asia on,
jaetaanko niitd. Kuntien tavassa kohdella
vammaisiaan on suuria eroja.

Kunnallisten vammaisneuvostojen
puheenjohtajien kommenteista saattoi sel-
keisti péitelld, ettei neuvostoilla ole juuri
lausuntoautomaattia kummempaa virkaa.
Sormen heristelysti ei ole hyGtyd, kun vir-

kamiehet toteuttavat menoleikkauksiaan.



Sosiaali- ja terveysministerion toimialaan
sen sijaan nimenomaan kuuluu lain toteu-
tumisen valvonta. Siin4 tehtéivissdin se on
selkeisti epdonnistunut, eikd omilla ohja-
us- ja informaatiotoimillaan pysty saamaan
laiminlydjikuntia kuriin. Uhkasakkosanktio
on olemassa, mutta siti ei ole koskaan kiy-
tetty. Tullaanko kéyttimdzn, tuntui olevan
asiasta alustaneen virkamiehenkin mielesti
jannittidvai tulevaisuudessa nihdi.
Neuvottelupéivin tunnelma oli jo varsin
kiihked, kun syytetty itse, Suomen Kunta-
liitto, edustajansa hahmossa astui yleison
eteen. Eikd Kuntaliitto pettdnyt: ratkaisu
ongelmiin l6ytyy Keski- ja Eteld-Euroopasta,
jossa koti, kirkko ja varsinkin naiset ovat
poissa tydelimasti hoitamassa vammaisia ja
vanhuksia. Tueksi Kuntaliitto esitteli kalvoja,
joista kivi ilmi, etté naisten tyossdkdynnilld
ja valtion budjetin sosiaalimenojen mé-
rdlld on selvi sidos. Pohjoismaissa suuri
tyollistymisprosentti, suuret sosiaalimenot;
Eteld-Euroopassa pieni prosentti, pienet so-
siaalimenot. Kun kuulijat tyrmistyksesti toi-
vuttuaan kysyivit, ettd timidko on Kuntaliiton
ratkaisu vammaisten ongelmiin Suomessa,
liitto kielsi edes rivien vilisti vihjanneensa
Euroopasta voisi kuulema ottaa, kun sinne

kerran on yhdennytty. Viesti tuli selviksi:
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valtionosuudet pienenevit jatkuvasti, vero-
markat vihenevit, vammaisten tarpeista ei
ole tietoa (eikd ehki haluakaan tietid?),
rahaa ei kerta kaikkiaan ole eiki tule.
Neuvottelupiivin péitteeksi tiytettiin
tanskalaisen mallin mukainen vammaispal-
veluindeksi, jolla yritetifin matemaattisesti
mitata kunnan kykyi hoitaa huonosaattoi-
sensa. Indeksipohja oli kidnnetty melko
suorasukaisesti suomeksi, eiki kansallisia
eroavaisuuksia juuri ollut otettu huomioon.
Laskelmat saatiin siitd huolimatta tehtya tyy-
dyttyvisti, ja ne kertoivat selkeisti sen, mistd
syntyd Suomeen ylipddnsd — on synnyttivi
oikeaan kohtaan tddlld. Muuten voi saada

vain vaivaisen varanumeron oikein.
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VANE — puun ja kuoren vilissa

Sosiaali- ja terveysministerion asettama Val-
takunnallinen Vammaisneuvosto VANE aloitti
vuoden alusta jilleen uuden kolmivuotis-
kauden. Riemullisen tastd sindnsi tylsisti
tiedosta tekee se, ettd nyt myos Iholiitto on
sen tidysjdsen kahden kolmivuotiskauden
varallaolon jilkeen. Vield merkittavimpad
on se, ettd Iholiittoa ei kansakunnan kabi-
neteissa edustakaan joku suuresta jdsenjir-
jestostd, vaan puheenjohtaja siitd kaikkein
pienimmiistd, nimittdin Suomen EB-ry:sti.
Tdmi on jirjestodemokratiaa jos miki.
VANE on neuvotteluelin, jossa ovat
edustettuna kaikki sellaiset ministeriot,
joiden uskotaan vihidnkdzn voivan edistdd
vammaisten asiaa (esim. opetus-, ty6- ja
valtionvarainministerio), isoja potilas- ja
tautiliittoja (Kuulonhuolto-, Aivohalvaus- ja
dysfasialiitto sekd Nikovammaisten keskus-
liitto) ja lopulta myos téirked vastarannan-
kiiski — Kuntaliitto joka ei ihan aina toimi
huonosaattoisten puolesta, paremminkin
vastaan. Kahdeksantoista edustajan joukko
on siis varsin kirjava, eikd yhteistd siveltd

liheskédn aina 16ydy.

VANE:lla on kuitenkin vissid painoarvoa.
Vaikka se ei suoraan voi vaikuttaakaan
sen lausuntoja pyydetdin ja kannanottoja
jopa odotetaan. VANE my®s ryntid rohkeasti
tilanteisiin, vaatii selvitystd ja vie epdkohtia
tarvittaessa aina apulaisoikeusasiamiehen
tutkittavaksi asti (esim. selvityspyynto vam-
maispalvelulain toteutumisesta kunnissa).
kaan korjausta, riippuu kuitenkin lopulta
rikkurista itsestizin.

Toisinaan VANE kohtaa hyvin idean
torppaajia jo heti omassa porukassaan. Kun
muutamia vuosia sitten rakennettiin—en-
simmdisten joukossa maailmassa—YK:n
vaatimaa vammaisohjelmaa, keskusteltiin
mm. koulujen korjaamisesta esteettomiksi.
Kuntaliiton edustajan kysymys ei jittidnyt
korjata? Niinpé: autetaan vammaisia sielld,
missd niitd liikkuu, ei joka paikassa. Toi-
nen usein Kiytetty vastaanpanoperuste on,

ettei ole rahaa. Lainaan VANE:n péidsihteeri



auttaa, se ei vain saa maksaa mitdin. Tyos-
kentely neuvostossa vaatii siis aikamoista
sovittelua ja diplomatiaa. Muuten ei saada
yhteisi lausumia aikaan.

Kuluvalta kolmivuotiskaudelta voisi nos-
taa esiin kaksi tirkedd tavoitetta. Ensimmii-
nen on Kysymys vammaisten tyollistymisesti
normaaleilla markkinoilla. Téssd kylld sar-
kaa riittdd, silld vammaisten ty6ttomyyspro-
sentin arvellaan olevan jopa kaksinkertaisen
terveisiin verrattuna (tarkkoja tilastoja ei
ole). On hassua, ettid vammaiset kyll4 ti-
nd4n koulutetaan hyvin ja korkeasti, mutta
heidin tyollistimisestidn (ja veromarkkojen
takaisinsaamisesta) eivit ole kiinnostuneita
sen enempid tyovoimahallinto kuin ty6-
markkinajirjestotkddn. Suuri epikohta on
myos, ettd vammaisten tyollistymistd tukeva
nan sosiaalitoimen tehtdviin. VANE katsoo,
ettd ndmd asiat kuuluvat tydvoimahallinnol-
le. Kuntien suojatyokeskukset pitdisi muut-
taa resurssikeskuksiksi, joissa vammaisia
valmennetaan oikeaan tydelimddn.

Laki vammaisten tasa-arvosta on toinen
kova pihkini purtavaksi. Vaikka perustus-
laki periaatteessa turvaa jokaisen oikeudet,
syrjitddn vammaisia kaikilla eldméinalueilla.
Kunnissa nihddin paljon enemmin vaivaa

laeissa esiintyvien porsaanreikien etsimi-
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seen, kuin vammaisten auttamiseen. Néin
pakotetaan asianosaiset pitkiin valituspro-
sesseihin, jotka aikanaan tietysti patyvit
valittajien voitoksi, mutta aikaa on kulunut
vuosia. Néin on taas sddstetty kunnan rahoja
koo, ettd vammaisten tasa-arvolaki parantaa
vammaisten asemaa yhteiskunnassa vihin-
tddnkin samaan tapaan, kuin laki suku-
puolten tasa-arvosta aikanaan nosti naisten
asemaa. Ehki tulevaisuuden hallituksissa,
lautakunnissa ja luottamuselimissi on kiin-

tiovammaisia?
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Clarion Royal Christiania
Hotel, Oslo

Jussi Lindevall on toiminut vuosia dystrofista EB:td sairastavien kansainvd-
lisessdi jérjestossd DEBRA:ssa. Nimi tulee englantilaiselta Debra-tytoltd, joka
sairasti dystrofista EB:td. Se viittaa myos englanniksi sanoibin dystrofinen

EB-yhdistys. Kuvassa Jussi Lindevall on pohjoismaisen EB-kongressin istunnon
puheenjobtajana.



Saavutusten néyttelyssid ihminen sivuosassa

EB ei ole Suomessa mikéin kansantauti.
Vaikeita tapauksia on vain kourallinen ja
nekin hoidetaan tavallisen terveydenhuollon
piirissi. Ei ole olemassa DEBRA Finlandia
eikid edes yhdistystd Ihopotilaiden Keskus-
liitossa. Tutkimustyotd suomalaiset ovat teh-
neet jonkin verran, mutta senkin motiivina
on ollut ehkd enemmin geeniteknologia
kuin varsinaisten uusien hoitojen keksimi-
nen.

Euroopassa tilanne on toinen. Sairaita
on paljon enemmin ja sitd myoden myos
kiinnostus hoitoihin ja tutkimustyohon suu-
rempaa. Erityisesti Englantia voidaan pitii,
ja pidetddnkin, mallimaana, josta muut voi-
vat ottaa oppia. DEBRA England on toiminut
jo 17 vuotta ja on voimakas ja rikas etujdr-
jesto. Silld on sairaanhoitajia, lddkireiti,
ravitsemus- ja fysioterapeutteja sekd oma
kampanjoin ja DEBRA nikyy jopa televisio-
kanavilla uusia sponsoreita hankkimassa.

Englantilaisilla oli my6s suuri edustus
Marbellassa. Kokouksen ldiketieteelli-

vakuuttavaa ndyttod siitd, ettd vastasyntynyt
EB-vauva ja heidin vanhempansa otetaan
tehokkaaseen ja punnittuun hoitoon. Kaikki
osa-alueet katetaan: haavahoidot, ravinto- ja
liikuntaterapia seki tiedonjako vanhemmil-
le ja sukulaisille.

Uusinta uutta hoidoissa oli maha-
letkuruokinta, jolla pyrittiin torjumaan
alipainoisuutta ja siitd seuraavia ongelmia.
Vatsaletkuruokinnalla voitiin vélttdd kaikki
syomiseen liittyvit ikidvyydet, kuten niele-
misvaikeudet, limakalvojen rikkoutumiset
kipu ja ruokahaluttomuus. Samalla lapsi
kuitenkin myds vieraantui normaaleista per-
heaterioista, silld ruokinta tapahtui iltaisin
ta muina hoitoon sopivina aikoina.

Sunnuntaina oli mahdollisuus seurata
erittdin innostuneen italialaisen kirurgin
uusimpia innovaatioita videolta. Hén oli
kehittdnyt menetelmin, jolla sormileikka-
uksen jilkeiset siteenvaihdot sujuivat kivutta
ilman anestesiaa. Siteenvaihdot saattoivat
kestdd kuusikin tuntia. Itse kisien aukileik-
kaaminen kestdd monta tuntia, potilas viipyy

sairaalassa pitkid aikoja ja kiy my6hemmin-



kin joka kuukausi tarkastuksissa. Sormet
painuvat yhteen ja umpeen leikkauksista
huolimatta muutamassa vuodessa, joten
uusi operaatio on tarpeen.

—Kaikista esitelmditsijoistd heijastui suun-
naton kiinnostus itse tautia ja hoitamista
kohtaan. Intohimoinen suhtautuminen
tarttui muuhunkin kokousvikeen ja péiitet-
tiin, ettd tutkimukseen on liséttdvi rahaa ja
tiedonsaantia edistettdvi. Lidkirien kesken
toivottiin enemmin yhteydenpitoa mm. vuo-
sijulkaisujen avulla.

— Lopulta oli pakko pysihtyd kysyméin
niin itseltd kuin muiltakin, mihin unohtui
ihminen?

— Ajatteliko kukaan sitd potilasta—usein
pienti tai kouluikiistd lasta—joka joutui
kestiméin kaikki nuo uudet, hienot ja sa-
malla valtavan raskaat hoidot. Tai ajatteliko
kukaan, ettd ihmiselle pitiisi antaa aikaa
my0s eldd, olipa diagnoosi ja hoitosuunni-
telma millainen hyvinsi.

— Ettd pitdisi integroitua yhteiskuntaan,
opiskella, padsti toihin, seurustella ja avi-
oituakin.

— Péisti ulos sairaalasta ja kasvaa ulos ko-
dista omaan kotiin.

suunnitelmissa ei puhuttu. Téyden palvelun

englantilaiset totesivat, ettd potilaat asuivat

kotona, reagoivat hyvin terapioihin ja olivat
onnellisesti 4itinsi hoivissa. Viikonlopputa-
paamisiakin oli jdrjestetty, mutta vain toisten
sairaiden kesken. Italialaista kisikirurgia

ei tuntunut vaivaavan se, ettd lapset viipyivit
sairaalassa kuukausikaupalla ja menettivit
niin yhteyden kouluunsa ja kavereihin. Lo-
pulta saattoi tulla vain yhteen, jos kohta kiir-
hoidettiin esimerkillisesti, mutta heidzin
kuntouttamisestaan yhteiskuntaan ei kukaan
ollut kiinnostunut.

Tdhin on hyvi ottaa lausunto Euroopan
unionin Vammaisfoorumin puheenjohtajalta
Johan Wesemanilta. Hin sanoi Helsingin
Sanomien haastattelussa, ettei vammaisten
toimintaohjelma HELIOS oikein toimi: "EU:
n komissio ei ole oikein tottunut kuuntele-
maan kansalaisia. Se haluaa tehdd hyvin-
tekeviisyyttd” (HS 3.12.1995). Marbellan
kokouskin oli osa HELIOS-ohjelmaa.

Hyvintekeviisyyttd tuntuu olevan myos
DEBRA Internationalin toiminta. Se ottaa
huomaansa jokaisen EB-potilaan, mutta ei
ole kiinnostunut timén mielipiteistd ja pad-
midristd eldimidssd. Suunta on selvi: vam-
maiset kylld hoidetaan, mutta heitd ei haluta
omista asioistaan. T4ssd suhteessa Suomi

tuntuu olevan hiukan edistyksellisempi.



Vammaisilla sentddn on omat mahdollisuu-
tensa vaikuttaa ja saada dfnensi kuuluviin,
tehosipa se sitten eli ei. Suomessa myos
vield sentiin kuunnellaan sairastuneenkin
mielipidetti hoitoja suunnitellessa, eiki
tunnu mahdolliselta, ettd ihan heti esim.
vatsaan letkuja johdettaisiin. Thmiselld téiytyy
olla oikeus myos kieltdytyd jirjettomén ras-
kaista hoidoista varsinkin, jos niistd ei ole
kunnolla apua.

EB on sellainen tauti, johon liittyy mo-
nia erilaisia sivuongelmia. Niiden kaikkien
hoitaminen johtaa juuri kodin tai sairaalan
muodostamaan vankilaan, josta ei ulos ole
asiaa. Vaikeankin sairauden kanssa pystyy
elimdin normaalia eliméd, kunhan liiat
esteet poistetaan ja annetaan tarvittavat
apuvilineet. Thmistd ei voi eiki pidd suojella
liikkaa. Hdn laitostuu ja vieraantuu, eikid
koskaan pidise nauttimaan maailmasta, jolla
kuitenkin on tarjottavana sairaallekin kaik-

kea ihanaa.
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EB-lasten on saatava kasvaa yhteiskuntansa

tiysivaltasiksi jaseniksi—

Vaikeuksia ei tuota vammaisuus, vaan viirit asenteet ja suhtautumistavat

Ollessaan vuoden 1995 DEBRA-kokouksen
Suomen edustaga, Jussi Lindevall léibetti avoi-
men kirjeen DEBRA:n brittildiselle pubeen-
Jjobtajalle Jobn Dartille. Lindevallin kirjeessii
kdsittelemid asioita nostettiin esille kokouk-

sessa useissa keskusteluissa.

Hyvi John Dart,

Terveisid syksyisestd Helsingistd sinne arva-
tenkin aurinkoiseen Portugaliin niin Sinulle
kuin kaikelle kokousvielle. Toivon voivani
ndin kirjeen vilitykselld jatkaa Marbellassa
aloittamaani keskustelua erityisesti EB-las-
ten kuntoutuksesta, jolla heiti autettaisiin
integroitumaan vahvemmin yhteiskuntaan.
Tdminvuotiset Suomen delegaatit ovat myos
valmiita viemd4n keskustelua eteenpiin ja
toivovat timén kirjeen levidvin laajemmalti-

kin edustajien joukkoon.

SAIRAUS EI SAISI MUODOSTUA
ELAMAN KESKIPISTEEKSI

Vuosi sitten Espanjan kokouksessa

vakuutuin syvisti siitd, ettd sekd nykyisin

elossa olevat ja uudet vastasyntyneet EB-po-
tilaat saavat parhaan mahdollisen hoidon ja
ohjauksen mm. Englannissa. Myos vanhem-
mat ja omaiset on otettu kiitettdvisti huo-
mioon tiedon jakamisessa, mikd osaltaan
auttaa koko ympiroivid yhteiskuntaa suh-
tautumaan asiallisesti EB-sairaisiin ja itse
sairauteen. Tiedon etsiminen ja sen edelleen
jakaminen onkin mielestini yksi DEBRA:n
ilman muuta tirkeimmisti tehtidvistd kai-
kissa jasenmaissa. Erittiin tirkedd on myos
jatkaa uusien hoitomuotojen etsimisti ja
niisté tiedottamista.
vakaan, ei kuitenkaan saisi muodostua
elimin keskipisteeksi itse sairaalle eiki
hénen ldhipiirilleen. Marbellassa minua
kuitenkin jdi askarruttamaan nimenomaan
se, jadko kaiken hoitamisen ja vammoilta
varjelemisen jilkeen varsinkin lapsilla aikaa
koulunkiyntiin, harrastuksiin, leikkiin ja
lomailuun?

Rohkaistaanko lapsia omatoimisuuteen
ja itsendisyyteen? Ohjataanko nuoria heille

parhaiten soveltuvaan koulutukseen ja



tyohon? Autetaanko heitd oman asunnon
loytamisessd ja selviytymisessd arkiaska-
reista? Téllaisten kysymysten pohtiminen

ja ratkaiseminen on mielestini ddrettoman
tirkeid, ja DEBRA:n pitiisi paneutua niihin
tulevaisuudessa yhi voimakkaammin ja
voimakkaammin. Vaikea sairaus ja vammai-
suus ei - pdinvastoin kuin usein uskotaan

- ole mikén este normaalin aktiivisen eld-
min eldmiseen. Vaikeuksia ei tuota sairaus,
vaan vidrit asenteet ja suhtautumistavat.
Voidaankin hiukan Kirjistden sanoa, etti
sairaus ei tee kyvyttoméksi toimia, ympi-
risto tekee. Siksi ympiristod ja asenteita on
muutettava vammaisille sopivaksi, kun vam-

maa kerran ei pystytd parantamaan.

SAIRAUDEN TAKANA ON
SIELUKAS JA TUNTEVA IHMINEN
Yhteiskunnan ja ihmisten asenteiden
muuttaminen on kuitenkin hirvittivin
vaikeaa. Edes erityisesti vammaisten ase-
maa parantamaan perustetut ohjelmat ja
toimintasuunnitelmat eivit aina onnistu
padmirissdin. Suomessa viime joulun alla
vieraillut Euroopan unionin Vammaisfooru-
min puheenjohtaja Johan Weseman sanoi,
ettd vammaisten toimintaohjelma HELIOS
ei toimi. "EU:n komissio ei ole tottunut

kuuntelemaan kansalaisia. Se haluaa tehdid

hyvintekeviisyyttd.” (Haastattelu Helsingin
Sanomissa 3.12.95).

Olen herra Wesemanin kanssa tiysin
samaa mielti. Terveet ihmiset tekevit mie-
lelldZin vapaaehtoisestikin tyGtd vammaisten
parissa ja heididn hyvikseen, mutta eivit
pysdhdy kuuntelemaan, miti sanottavaa
sairailla itsellddn on — heitd koskevissa asi-
oissa! Pelkiin, ettd DEBRA:nkin huippuunsa
viritetyssi hoito-organisaatiossa itse ihmi-
nen jéi sivuosaan. Unohdetaan, ettd sairau-
den takana on erilaisista haluista, tarpeista
ja toiveista koostuva sielukas ja tunteva ih-
minen, joka vaikeuksista huolimatta pyrkii
aina eteenpdin. Ndissd pyrkimyksissd hzintd
tulee rohkaista ja auttaa kaikin tavoin, olipa
diagnoosi kuinka kauhea hyvinsi.
niiden herittivin keskustelua kokouksen
kestiessd. Toivon myos henkilokohtaista
palautetta asian tiimoilta, voidakseni johtaa
keskustelua télld Suomessa.

Toivon kokoukselle menestysti ja sanot-

tajille riemukasta loppuvuotta!

Kunnioittaen Jussi Lindevall
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DEBRA ja ihminen

DEBRA INTERNATIONALIN, kansainvilisen
epidermolysis bullosa-jdrjeston vuosittainen
kokous pidettiin lokakuussa Amsterdamis-
sa. Tilld kertaa kokouksen piZosassa eivit
olleet tieteelliset saavutukset eivitkd uusim-
mat tutkimus- ja hoitotulokset, jos kohta
niitdkin Kisiteltiin. Nyt keskityttiin ihmiseen,
perheeseen ja ldhiomaisiin ja kysyttiin,
kuinka EB vaikuttaa niihin kaikkiin. Ainen-
sd kuuluviin saivat ennen kaikkea #idit seki
nuoret aikuiset, joilla itselldin on EB.
Hiukan yli sadan osanottajan joukko
kuunteli hiiskumatta hollantilaisia 4iteji,
jotka kertoivat tunteistaan ja kokemuksis-
Rauhallisesti he pystyivit puhumaan ensim-
miisten hetkien jarkytyksestd, sen jilkei-
sestd surusta, pettymyksesti, jopa vihasta.
Miksi juuri minZ ja minun lapseni, kysyttiin.
Raivoa ja turhautumista purettiin niin yh-
teiskuntaan kuin Jumalaankin. Epdonnistu-
miseen haettiin syytd ja syyllistd. Vanhemmat
olivat odottaneet tulevalta lapseltaan niin
paljon, ja saavatkin sitten vaivoikseen sai-
raan, jatkuvaa huomiota ja hoitoa vaativan

"paketin”, joka ei koskaan parane eiki tdy-

td sellaisia toiveita, joita jokaiseen lapseen
ladataan jo ennen syntymi.

Monet kokivat myos eristyvinsd muusta
maailmasta, jadvinsi loukkuun omaan ko-
tiin aina vain hoitamaan ja hoitamaan. Ys-
tivien lapset kasvoivat terveini ja kehittyivit
joka pdivd. Samanlaisia kokemuksia ei juuri
ollut jaettavaksi, mistd aiheutui yksindisyytti
ja loppuunpalamista.

MyGs kuolemasta ja kuolemanpelosta
puhuttiin. Vanhempia ahdisti tietoisuus siitd,
ettd EB muodoista etenkin funktionaalinen
ja dystrofinen muoto lyhentivit merkitti-
visti eldmdd. Miten tehdi tuosta ajasta edes
jotenkin onnellista, kun piivit kuitenkin
ovat tdynni kipua, jota juuri oma 4iti aihe-
uttaa siteitd vaihdellessaan. Toisaalta, on
pakko sanoa: ei tidlld kukaan tervekdzin
elonpdividdn tiedi.

Niill4 dideilld, jotka lavantai-iltapdivind
puhuivat, oli vield melko pienid lapsia. Hei-
dén lukemattomiin kysymyksiinsa pyrkivit
omalta osaltaan tuomaan vastauksia nuoret
miehet ja naiset, jotka olivat selviytyneet
pitkille eldmissi, esimerkiksi oman yrityk-

sen perustajiksi, EB:std huolimatta. Mer-



killepantavaa oli, etti he olivat onnistuneet
rikkomaan ldhes jokaisen ennakkoluulon ja
pelon, joiden kanssa pikkulasten vanhem-
mat yhi kamppailivat. Yksi miehistd oli siir-
tynyt erityiskoulusta melko pian yleisopetuk-
seen, hénelld oli jopa kokouksessa mukana
omassa tietojenkisittely-yrityksessd eiké sa-
nottavampaa huolta mahdollisesta pikaisesta
kuolemisesta. Nuori nainen puhui perheen
perustamisesta ja lapsista normaaliin, asi-
alliseen sdvyyn. Omalla esimerkilldsn nima
nuoret osoittivat. ettd elimissd on aina
mieltd, oli sairaus mikd hyvinsi. Kokouksen
mittaan kévikin hyvin ilmi, ettd vanhemmilla
itselldén oli huomattavasti enemmiin ennak-
koluuloja ja pelkoja lapsensa tulevaisuuden
puolesta, kuin olisi aihetta. Nditi asenteita
on vaikea murtaa; on hankalaa sanoa ii-
dille tai isélle péin naamaa, ettd lasta voi
nopeammin lapsi kehittyy ja irrottautuu
vanhemmistaan itsendiseen eldmiin, siti
parempi—myds vanhemmille. Aidin pitiid
suojella lastaan, mutta vain tiettyyn rajaan
asti, sen jilkeen alkaa tukeminen ja lopulta
tyontdminen raakaan maailmaan.
Amsterdamin kokouksen puheenai-
heet ovat kyteneet pinnan alla jo pitkddn.
Thmisilld on ollut tarvetta puhua arkield-
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keskittyneet ldiketieteeseen ja hoito-op-
piin. Nyt, kun tunteet ja eldménhallinta on
kerran saatu asialistalle, ne pysyvit sielld
vastaisuudessakin. Seuraava pinnan alainen
ongelmavyyhtikin on jo tiedossa: etiikka
ja genetiikka. Pitdisiko EB-lapset pyrkii
seulomaan ja abortoimaan jo raskauden
on hyviksi lapselle, l4dkKrit vai vanhemmat?
Kuinka raskaita hoitoja voidaan lapsen edel-
Iyttdd kestivin ja onko niiden hidrkdpdisessi
aa, asianmukaista hoitoa - saako kokeilla
vaikkapa eksoottista itimaista? Ja ennen
kaikkea: onko oikein puuttua ihmisen
geeniperimdin ja sen rakenteeseen, vaikka
tuloksena olisikin sairauden poistuminen
maailmasta, tai ainakin oireiden lieventy-
minen. Koostuuko ihminen pelkistd pali-
koista, joita saa jirjestelld jokainen hullu
tiedemies. Vastauksia saamme ehki jo ensi
vuoden kokouksessa Ranskassa.

Suomen EB-yhdistyksesti, DEBRA Fin-
landista, kaksipiiviiseen tilaisuuteen ottivat
osaa Jussi Lindevall ja Liina Hirkonen. Kes-

kusliittoa edusti Tuija Reinikainen.
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Jussi Lindevall on tottunut liikkumaan pyoréituolissa myos ulkomailla. Kuvassa
myos Suomen EB-yhdistyksen pubeenjobtajana toiminut Mikko Blomquist ja
Norjan DEBRA:n pubeenjobtaja Chris Aaseth Oslossa v. 2002.



Sodassa, rakkaudessa ja EB:n hoidossa

“EPIDERMOLYSIS BULLOSA ON niin hirvit-
tivi tauti, ettd kaikki keinot sen parantami-
seksi ja lopulta kokonaan kitkemiseksi ovat
oikeutettuja.” Niin aloitti amerikkalainen
tutkija esitelminsd Debran kongressissa
Marseillessa viime syksynd. Samanlainen
viesti kaikui kaikkien muidenkin l44krei-
den ja asiantuntijoiden puheissa. Tuntuu
siltd, ettd panokset vain vuosi vuodelta
kovenevat, ddnensgvyt ja -painot kiristyvit.
Sanavalinnoissa viljelldzn adjektiiveja, joita
ennen kuuli vain kauhuelokuvien arvoste-

2L

luissa: EB on “hirvittivd”, "kauhistuttava”,

9

"pelottava”, "tappava” ja “suunnatonta
kdrsimystd niin potilaalle kuin héinen omai-
silleenkin aiheuttava”. Potilas-sanakin, joka
sindilldn tietysti on huono, on vaihtunut
“tautitapaukseen”.

Mini uskon, ettd kaikenlaisen maalailun
vaikuttaa ja vakuuttaa ihmisid hyviksymidn
paitsi uudet, kalliit geenitutkimukset, myds
niiden tuloksista kumpuavat, toisinaan
hyvinkin raskaat hoidot. Aluksi luodaan

otollinen maaperi liioittelemalla sairauden
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luonnetta, sitten kylvetddn toivon siemen:
tilanne on vakava, mutta katso! Meilld on
ratkaisu, jos vain saamme toimia mielemme
mukaan. Se, ettd tulevaisuuden hoidoissa ja
tutkimuksissa saattaa esim. kuolla sikioitd
tai pienid vauvoja, ei kokonaisuuden kan-
nalta ole merkittividd. Samalla mekanismil-
lahan Kolmatta Valtakuntaakin rakennettiin:
juutalaiset ovat pahan alku ja juuri, mutta
meilld on Lopullinen Ratkaisu; ei se mitdin,
jos joku jutku kuolee tuhatvuotisen herra-
kansan alle.

Kuten aina, ammun haulikolla hyttysid.
Mutta peruskysymys on ddrimmiisen vakava
ja esitettiin myos kokoussalissa: Eivitko
tutkijat pelkidd menettdvinsd ihmisen kun
keksivit hoidon (kddnnos on minun, hol-
lantilainen psykologi puhui ihmisen pie-
nentimisesti, katoamisesta)? Eivit kuulema
peldnneet. Thmisen ja ihmiselimzn kunnioi-
tuksen vakuutettiin olevan jatkuvasti johto-
tihteni kaikessa tyoskentelyssi. Keskustelun
eettinen osuus péttyikin sitten siihen. Eikd
sitd oikein voinut jatkaa my6hemminkéddn,

silld juuri meiddt pohjoiseurooppalaiset



koetaan selvésti jonkinlaisina jarruina ke-
hityksen kelkassa, kun taas englantilaiset
ja amerikkalaiset ovat sen airuita. He myos
panostavat tutkimukseen eniten, ja vaativat
muitakin maita antamaan osuutensa esim.
jasenmaksujen tai vastaavien muodossa.
Varmaan sadannen kerran ilmoitin yleisko-
koukselle, etti DEBRA Finlandilta ei liikkene
pennid pyoreiti varsinkaan tutkimukseen,
kun omankin arkistoiminnan pyorittimi-
seen kuluu koko kassa. Ehdotukset eettises-
td lautakunnasta tai yhteisesti eliménlaatu-
kriteeristosti eivit saaneet—taaskaan —vas-
takaikua, ja syyt alkavat valjeta minullekin:
kaikenlainen kerettildisyys geenifasismia
kohtaan on kielletty.

Mini en usko, ettd sodassa ja rakkau-
dessa kaikki keinot ovat sallittuja. Aviomies-
td ei passaa ampua, vaikka olisikin rakas-
tunut timzn vaimoon. Atomiaseita ei ole
Kiytetty sitten Hiroshiman, vaikka niilld joka
kahina varmasti loppuisi—siind kuin vihéin
kaikki muukin toiminta.

Entiipd lddketiede? Tuleeko sielld vas-
taan minkiznlaista rajaa? Ja miké tuon
rajan piirtdd? Pelko; moraali; eettiset arvot?
Mind viitin, ettei rajoja tule, tai ainakaan
niitd ei noudateta. Se on ihmisyyden pimed
puoli. Me menemme aina loppuun saak-

ka selvittdessimme, mihin siti tai titd voi
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kiyttdd. Keksimme tulen limpimiksemme
ja rupesimme samantien polttamaan naa-
purien asumuksia; tyokalut, jotka kehittévit
meitd pitkin harppauksin, mutta joilla sai
naapurin hengilti; ruudin, jolla saattoi siir-
tdd suuria maa- ja kivimassoja—ja ampua
naapurin hengiltd. Ja nyt geenimanipulaati-
on, joilla saadaan terveempid, dlykkéddmpii,
tasapituisempia, sinisilmdisempid ja urhei-
lullisempia lapsia kuin naapurilla, jolla jo
silkkaa koyhyyttézn ei ole varaa hankkiutua
eroon sairaista ja vammaisista kakaroistaan.
Vai eiko hén halua? Kamala ajatuskin. Vai
voisiko todellakin olla olemassa kultainen
keskitie, jota pitkin kulkemalla hyviksyy
tutkimuksen ja kehittelyn seki sen tuomat
inhimilliset hoito- ja parannuskeinot, mutta
hylkéi yltiopéiset huippukalliit visiot, jotka
alistavat ihmisen pelkiksi koekaniiniksi vain
sen vuoksi, etti tiede haluaa jonkin kurio-
siteetin tietdd. Tulevat pari vuosikymmenti

néyttdnevit, minkd polun ihmispolo valitsi.

Julkaistu alunperin ThonAika-lehdessd 1/01



Tholiitto ry

Tholiitosta saa tietoa ihosairauksista ja ihonhoidosta, sosiaaliturvasta ja vertaistuesta.
Tholiitto valvoo ihopotilaiden etuja, julkaisee maksuttomia oppaita ja yhdessi Psoriasisliiton
kanssa IhonAika -lehtei, joka on ihonhoidon erikoislehti. Liitto jirjestid monipuolista kou-
lutusta ja kuntoutusta seké atoopikoille ilmastokuntoutusmatkoja. Raha-automaattiyhdistys
tukee Tholiiton toimintaa. Tholiittoon kuuluu kahdeksan itsendisti jdsenjirjestod, joiden

yhdistyksid toimii eri puolilla Suomea. Tholiittoon voi kuulua myds henkilojdsenend.

Harvinaisten ihotautien keskus

Keskus jdrjestdd kursseja, julkaisee aineistoa ja antaa apua palvelu- ja kuntoutusohjaus-
ta koskevissa kysymyksissi. Keskus toimii osana harvinaisten sairauksien valtakunnallista
resurssikeskusverkostoa. Keskuksen toiminnassa on mukana kahdeksan harvinaista iho-

suunnittelija.

Yhteystiedot:

Tholiitto ry Harvinaisten ihotautien keskus
Karjalankatu 2 B, 3. krs. Karjalankatu 2 B, 3. krs.
00520 Helsinki 00520 Helsinki

Puh. (09) 7562010 Puh. (09) 7562010

Faksi: (09) 75620120 Faksi: (09) 75620120
toimisto@iholiitto.fi

www.iholiitto.fi
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Euroopan vammaisten vuosi 2003

THOLIITTO PAINATTI PIDA PINTASI! PINTAJENGI -JULISTEITA

Euroopan Unionin alueella on 37 miljoonaa vammaista, ja niitd, joita vammaisuus kosket-
taa, on monin verroin enemmin. Euroopan Unioni on julistanut vuoden 2003 Euroopan
oikeuksia tiysipainoiseen ja yhdenvertaiseen osallistumiseen yhteiskunnassa.

MyGs vammaisten tydeldmééin ja koulutukseen liittyvit kysymykset ovat tirkeitd. Eu-
roopan tasolla Vammaisten vuoden jirjestelyistd on vastannut Euroopan komissio yhdessid
Euroopan vammaisfoorumin kanssa, Suomessa jirjestelyjd koordinoi Valtakunnallinen
vammaisneuvosto. Vammaisten vuoden suojelijana Suomessa toimi Tasavallan presidentti
Tarja Halonen.

Tholiitto ja Harvinaisten ihotautien keskus ovat painattaneet Euroopan Unionin tuella
kaksi julistetta, joilla halutaan tehdi tunnetuksi vammaisuuden moninaisuutta ja erilaisuu-
den rikkautta. Julisteet on suunnitellut graafinen suunnittelija Tapani Aartomaa.

Tholiitto ja Harvinaisten ihotautien keskus haluavat omilla julisteilla kannustaa kaikkien
ihmisten ja ihosairaiden oikeuksia monipuoliseen eliméiin ja tasa-arvoiseen kohteluun.

Julisteita on kaksi ja niitd suositellaan Kéytettdvin rinnakkain, silld niiden tunnukset

ovat Pid4 pintasi! ja toisessa Pintajengi.

Julisteita on kahta kokoa: A2 ja A3. Lisiksi kuvista on painatettu postikortit.
Julisteita ja kortteja voi tilata Tholiitosta, puh. (09) 7562010
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Fil. yo Jussi Lindevall (s.1965)

on vaikuttanut aktiivisesti Iholiitossa (ent.
Thopotilaiden Keskusliitto), Suomen EB-
vhdistyksessa ja Valtakunnallisessa vam-
maisneuvostossa. Han on osallistunut myos
kansainviliseen EB-toimintaan usean vuo-
den ajan DEBRA:ssa, dystrofista EB:ti sai-
rastavien ja heidén perheidensi jirjestossi.

Jussi Lindevall sairastaa harvinaista, pe-
rinnollistd ihosairautta, dystrofista epider-
molysis bullosaa, joka on vuosien mittaan
vienyt hinet pyorituoliin ja nykyisin myos
dialyysihoitoon.

Jussi Lindevall kirjoitti ylioppilaaksi
Hankoniemen lukiosta v. 1985 ja opiskeli
kirjallisuustiedettd Jyvaskyldn yliopistossa
w. 1989-1995. Sairautensa edetessd hin on
toiminut nikyvisti vammaisten asiaa ajavana
kansalaisvaikuttajana ja Valtakunnallisen
vammaisneuvoston jasenend w. 1995-2003.

Alkusanoissaan Tholiiton puheenjohtaja
Aarno Kaila kuvaa Jussi Lindevallia niin:
"Jussi Lindevall on tirked mies paitsi asen-
neopettajana myos jdrjestoaktiivina. Kym-
menessi vuodessa Tholiiton avainpaikoilla
ja ennen muuta Suomen EB-yhdistyksen
perustajajiseneni ja johtohenkiloni Jussi
on tehnyt merkittivin tyorupeaman vam-
maistyon parissa ja erityisesti oman harvi-
naisen tautinsa tunnetuksi ja ymmarretyksi
saattamisessa.”

Epidermolysis bullosa (EB) on erittiin harvinainen sairaus. Suomessa syntyy vuosittain
yhdestd kahteen EB:ti sairastavaa lasta. EB on yleisnimitys perinndllisille ja synnynnisille
ihon ja limakalvojen rakkulasairauksille. Sairaudessa ihon pinnallisin kerros on synnynnii-
sesti niin hauras, ettd se ikddn kuin liukenee irti sithen sattuneen kolhaisun vaikutuksesta
ja ihoon tulee helposti rakkuloita. EB:td on kolmea péityyppid ja useita alatyyppejd, joten
oireet vaihtelevat laajasti: hyvin lievistd erittdin vakaviin.



