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Halu olla tarpeeton

Teksti: Timo Nystrom,
Retina ry:n puheenjohtaja

ervehdys lehden lukija! Valitsin
Ttarkoituksella ajatuksia heratta-

van otsikon. Kenella tai milla nyt
olisi halu olla tarpeeton? Kaikki me
ponnistelemme omassa elamanpiiris-
samme ollaksemme mahdollisimman
hyodyksi, tarkeita ja tarpeellisia, eiko
totta? Sitahan me olemmekin. Kaikki-
ne puutteinemme ja vammoinemme.
Otsakkeella viittaan lahinna yhdis-
tykseemme. Onhan yksi tarkeimmis-
ta tavoitteistamme perinndllisen
verkkokalvosairauden voittaminen ja
sita kautta yhdistyksemme tarpeet-
tomaksi tekeminen. Se saattaa kylla
olla viela kaukana, mutta koko ajan
lahempana.

Retina Day onnistui hienosti, kuten
varmaan olet jo saanut kuulla. Ehka
olit paikalla tai verkon kautta linjal-
la. En paljon erehdy, jos sanon tuon
pdivan olevan talla hetkella yhdistyk-
semme lippulaiva. Aamukahvilla oli
perati 75 osallistujaa. Viela kertaal-
leen suuri Kiitos luennoitsijoille ja
kaikille tapahtuman jarjestamiseen

osallistuneille! Oli hienoa olla osana
tuota paivaa!

Tuntui kuin olisimme saaneet "iloisen
perhetapahtuman’, kun ennakkotie-
doista poiketen saimme kuin saim-
mekin rahankeraysluvan kaksi paivaa
ennen tapahtuman alkua. Kerdys sai
juhlavan aloituksen, ja siita on hyva
jatkaa. Talla hetkella kerdays on tuot-
tanut upeat noin 4000 euroa! Pienena
vinkkina nain joulun alla, etta hyvan
mielen voi antaa lahjan saajalle myos
lahjoittamalla keraystilillemme.

Vuosikokous pidettiin Hameenlinnas-
sa 17.10. ja nyt palautteita lukiessa
voin sanoa, etta valtaosa kokousva-
esta pitaa siita, etta kokous on kes-
kusteleva ja asiat puhutaan asioina.
Niista voidaan olla myos eri mielta,
mutta siina asioiden valissa voidaan
nauraa ratkattadkin. Parilla sanalla
sanoen siella oli hyva meininki. Jatke-
taan samaan malliin!

Hyvaa alkavaa talvea!
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Tutkimusrahaston kerayskampanja

kaynnistyi

Teksti ja kuva: Outi Lehtinen

oliisihallitus myonsi Retina

ry:lle valtakunnallisen rahanke-

raysluvan 16.9.2015. Yhdistyk-
sessa saatiin jannittaa aivan kalkki-
viivoille, voitaisiinko kerayskampanja
kaynnistaa juhlallisesti Retina Dayssa.
llo oli suuri, kun alkuperainen suun-
nitelma saatettiin toteuttaa, olihan
paikalla edustava joukko alan suo-
malaisia huippututkijoita kertomassa
tieteen uusimmista saavutuksista.

Toimistonhoitaja Arja Piisinen luki
asiaa koskevat viralliset tiedotteet, ja
puheenjohtaja Timo Nystrom naytti
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Kerayskampanja Tutkimusrahaston kar-
tuttamiseksi avattiin virallisesti Retina
Dayssa. Kuvassa Arja Piisinen ja Timo
Nystrom.

hallitsemaa Tutkimusrahastoa, jos-
ta myonnetaan tutkimus- ja matka-
apurahoja perinnollisten verkkokal-
vorappeumien tutkimusta, hoitoa ja
kuntoutusta edistaviin tarkoituksiin.

Talla hetkella rahoitusta kaipaa eten-
kin perusteilla oleva Retinitisrekiste-
ri, jonka tarkoituksena on helpottaa

tutkimustyota ja kliinisia hoitotutki-
muksia saattamalla yhteen tutkijat ja
vapaaehtoisesti tietonsa rekisteriin
antaneet retiniitikot. Tydoryhman ta-
voitteena on luoda tiukat tietoturva-
kriteerit tayttava sahkoinen lomake,
jonka avulla kukin voi syottaa omat
tietonsa suoraan rekisteriin ja kat-
soa niita halutessaan. Tarjouksia on
pyydetty useilta IT-alan yrityksilta,
ja vaihtoehtoja kaydaan parhaillaan
lapi. Kustannuksia syntyy eniten pe-
rustamisvaiheessa, mutta myos rekis-
terin yllapito maksaa. Rekisterihanke
on rahoitettava kokonaisuudessaan
Tutkimusrahaston varoin, silla RAYn
toiminta-avustuksia ei tahan tarkoi-
tukseen ole lupa kayttaa.

Vetoamme erityisesti retiniitikoihin
ja heidan lahipiiriinsa, jotta mahdol-
lisimman moni antaisi panoksensa
kerayksen onnistumiseksi. Luonnol-
lisesti tiedotamme kerayksesta myos
suurelle yleisélle, mutta paras moti-
vaatio lienee sittenkin meilla, joita
asia hyvin laheisesti koskettaa.

NAKOVAMMAISTEN KESKUSLIITTO RY

OPASKOIRAKOULU




Tue suomalaista silmatutkimusta!

malaiset saavat kuulla sairastavansa

perinnollista verkkokalvorappeumaa,
joka tuhoaa valoaistinsolut ja johtaa
vahitellen sokeuteen. Tieto etenevasta
nakovammasta vaikuttaa koko elamaan,
ja taakkaa lisaa taudin mahdollinen periy-
tyminen omille lapsille. Vaikka ndkévam-
maisen arkea voidaan helpottaa erilaisten
apuvalineiden, palveluiden, valaistuksen
ja vertaistuen avulla, jokainen retiniitikko
toivoisi parantavan hoitokeinon loytyvan
JJETIR

' oka vuosi kymmenet nuoret suo-

Kansainvalisen tiedeyhteison vuosikym-
menia jatkunut uuttera tutkimustyo alkaa
vihdoin tuottaa konkreettisia tuloksia.
Monet suomalaiseen tautiperintoon kuu-
luvat geenivirheet tunnetaan jo hyvin, ja
Helsingissa valmistaudutaan geenihoito-
jen aloittamiseen. Tampereella tutkitaan
verkkokalvon kantasoluja tavoitteena
palauttaa nako jo sokeutuneille retiniiti-
koille.

Tutkimus etenee juuri nyt voimakkaas-
ti monella muullakin rintamalla vaatien
rahoitusta. Tutkijoiden on myos tarkea
paasta osallistumaan oman alansa kan-
sainvalisiin kongresseihin, joissa esitel-
Iaan uusimmat tulokset ja vaihdetaan
tietoa ryhmien valilla.

Retina ry:n Tutkimusrahastosta myonne-
taan tutkimus- ja matka-apurahoja perin-
nollisten verkkokalvorappeumien tutki-
musta, hoitoa ja kuntoutusta edistaviin
hankkeisiin. Apurahoja voi hakea ympari
vuoden. Niiden myontamisesta paattaa
yhdistyksen hallitus asiantuntijaryhmaa
konsultoiden. Tuloksista raportoidaan
Retina-lehdessa.

Retina ry:n Tutkimusrahasto on perus-
tettu testamenttilahjoituksen turvin, ja
sita on kartutettu vuosien mittaan. liIman
uusia lahjoituksia emme kuitenkaan pysty
vastaamaan nykyiseen, alati kasvavaan
rahoitustarpeeseen.



Tue tutkimusta sinulle sopivalla tavalla!

. Jos et voi lahjoittaa paljon, lahjoita vaikka kuinka vahan.
. Ryhdy kuukausilahjoittajaksi ja valitse verkkopankissa maksu kerran kuukau-

dessa. Kymppi kuussa tekee vuodessa jo toista sataa.
. Pyyda merkkipaivasi yhteydessa ystavia ja laheisia kartuttamaan Tutkimus-

rahastoa kukkien ja lahjojen asemesta.
. Testamenttilahjoitus mahdollistaa tutkimuksen rahoittamisen tulevaisuu-

dessakin.

S—— EE & B Pl

Kiitos avustasi! R S pas-.

Timo Nystrom
puheenjohtaja — e
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kontonummer
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00930 Helsinki
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Kuukausilahjoitus €/kk

Mottagare

Rahankerdyslupa nr. POL-2015-9143
Myontaja: Poliisihallitus 16.9.2015

Voimassa: 19.9.2015-18.9.2017 koko Suomen
alueella Ahvenanmaata lukuun ottamatta.

Maksaja

Betalare

Allekirjoitus
Underskrift

Tililta Erapaiva Euro
Fran konto nr Forf.dag

Maksu valitetdan saajalle vain Suomessa Kotimaan maksujenvalityksen yleisten
ehtojen mukaisesti ja vain maksajan ilmoittaman tilinumeron perusteella.
Betalningen férmedlas till mottagaren endast i Finland enligt Allmanna villkor fér
inrikes betalningsférmedling och endast till det kontonummer betalaren angivit.
PANKKI BANKEN
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Ajankohtaista suomalaisessa
retinitistutkimuksessa

Teksti: Outi Lehtinen

erinteinen Retina Day jarjestet-
Ptiin liris-keskuksessa Helsingis-

sa lauantaina 19.9.2015. Aulas-
sa kavi melkoinen kuhina jo ennen
tapahtuman alkua, kun osallistujat
hakeutuivat yhdistyksen tarjoamal-
le aamukahville, naytteilleasettajat
somistivat poytiaan ja lasten rin-
nakkaisohjelmasta vastannut luo-
kanopettaja Tuula Makela johdatteli
pienimpia viidennen kerroksen leik-
kihuoneeseen.

Hyvissa ajoin ennen H-hetkea kaikki
olivat loytaneet paikkansa, ja luen-
tosali hiljeni luento-osuuden, net-
tiradiolahetyksen ja nauhoituksen
alkamista varten. Retina Dayn avasi
yhdistyksen puheenjohtaja Timo Ny-
strom.

— On aivan kuningasolo, han totesi ja
perusteli tuntemusta silla, etta tut-
kimuksessa tapahtuu juuri nyt mer-
kittavia asioita. - On hienoa olla ta-
pahtumien keskiossa. Erityisen hyva
uutinen on korioideremian geenihoi-
totutkimuksen kaynnistyminen Suo-
messa. Tutkimustyota tulee omalta
osaltaan helpottamaan valmisteilla
oleva Retinitisrekisteri, johon retinii-

tikoiden kannattaa ilmoittaa tieton-
sa, kunhan sahkoinen lomake valmis-
tuu.

- Retina Day osui sattumalta samalle
viikolle, jolloin median mielenkiinto
kohdistui hallituksen talousleikkauk-
sia vastustaviin mielenilmauksiin ja
ennen nakemattomaan pakolaistul-
vaan. Niinpa emme onnistuneet ylit-
tamaan uutiskynnysta, vaikka media
on selkeasti kiinnostunut asiastam-
me, harmitteli Nystrom.

Seuraavaksi Timo Nystrom ja toi-
mistonhoitaja Arja Piisinen avasivat
juhlallisesti Retina ry:n Tutkimusra-
haston kerayskampanjan. Poliisihalli-
tuksen myontama lupa ehti juuri so-
pivasti Retina Day -tapahtumaan, ja
kerayslipas pantiin kiertamaan.

Lapileikkaus suomalaisesta
retinitistutkimuksesta

Luento-osuuden puheenjohtajana
toimi emeritaprofessori Leila Laati-
kainen. Seuraavan parituntisen ai-
kana kuultiin kuuden asiantuntijan
kiinnostavat raportit siita, mita Suo-
messa juuri talla hetkella retinitistut-
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Retina Dayn puhujakaarti 2015, vas. puheenjohtaja prof. (emerita) Leila Laatikainen, LT
Sirkka-Liisa Rudanko, apul.prof. Heli Skottman, LT Kristiina Avela, LKT Riitta Salonen-
Kajander, LKT Sanna Seitsonen, LT Eeva-Marja Sankila sekd Retina ry:n puheenjohtaja

Timo Nystrom.

kimuksen saralla tapahtuu. Luento-
jen valissa yleiso sai tehda puhuijille
kysymyksia.

Retina Dayn aanitallenne on kuun-
neltavissa verkossa osoitteessa www.
retina.fi/Retina Day 2015.php.

Silmatautien erikoislaakari LT Eeva-
Marja Sankila totesi oman puheen-
vuoronsa aluksi, etta pdiva on juh-
lapaiva myos hanelle, koska HUSIn
Perinndllisten silmatautien klinikalla
on juuri kdaynnistynyt korioideremian
geenihoitotutkimus. Sankilan katsa-
us korioideremiatutkimuksen histo-
riaan ja nykyvaiheeseen on julkaistu
toisaalla tassa lehdessa.

Sankilan tyotoveri silmatautien eri-
koislaakari LKT Sanna Seitsonen ker-
toi silman sahkoisesta stimuloinnis-
ta OkuStim-laitteen avulla. Joillakin
retiniitikoilla nakokenttapuutosten
eteneminen voi hidastua talla saksa-
laisella menetelmalld, jota testataan
nyt myos HUSin Silmaklinikalla. Luen-
to-osuuden jalkeen OkuStim-laitetta
saattoi kdyda katsomassa aulatilan
nayttelyssa ja samalla kuulla siita
Minna Haikaraisen omia kayttajako-
kemuksia.

Aiheesta on kerrottu tarkemmin Reti-
na-lehdessa 1/2015, joka loytyy pdf-
tiedostona osoitteesta www.retina.fi/
RetinaLehti.php.
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Retina Day kokosi salintaydelta kuulijoita liriksen auditorioon. Edessd vasemmal-
ta luennoitsijat Riitta Salonen-Kajander ja Kristiina Avela seka heidan vieressaan
Jaana Nystrom.

Kuuluuko CERKL suomalaiseen
tautiperimaan?

Perinnollisyyslaaketieteen erikoislaa-
kari LT Kristiina Avela tyoskentelee
samassa tutkimusryhmassa Sankilan
ja Seitsosen kanssa. Han kertoi, etta
ihmisella on noin 23000 geenia, jois-
ta noin 200 liittyy verkkokalvorap-
peumiin. Sekvensoinnilla selvitetaan
geenin sisainen emasjarjestys. Perin-
teinen ja edelleen luotettavin mene-
telma on Sanger-tekniikka vuodelta
1977. Sen avulla voidaan selvittaa
luotettavasti emadsjarjestys geenin
paasta paahan. Diagnostiikan kan-
nalta tallainen eteneminen on kui-
tenkin liian hidasta ja kallista.

Viime vuosina sekvensointitekniikat
ovat kehittyneet valtavasti ja mullis-
taneet geenitutkimukset tehokkuu-
dellaan, nopeudellaan ja verrattain
edullisella hinnallaan. Nykyiset geeni-
paneelit paljastavat kerralla kymme-
nia, jopa satoja geeneja. 2000-luvulla
kayttoon tulleissa Next Generation
Sequencing eli NGS-tekniikoissa DNA
pilkotaan pieniksi paloiksi, jotka ovat
osittain paallekkdin ja kattavat pala-
pelimadisesti laajan geenialueen. Jot-
ta emadsjarjestyksesta voidaan olla
taysin varma, yksittainen emas pitaa
sekvensoida vahintaan 20-30 kertaa.
Puhutaan sekvensoinnin lukusyvyy-
desta eli peitosta.
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HUSissa aloitettiin kolmisen vuot-
ta sitten tutkimus, jonka yhteydessa
suomalaisten retiniitikoiden geeni-
naytteita lahetettiin sekvensoitavaksi
Manchesteriin, jossa on tarjolla hyva
geenipaneelitutkimus verkkokalvo-
rappeumiin. Projektin alkaessa siina
oli mukana 107 geenia, ja se kattoi
97,6 % naista geeneista. Lukusyvyys
on 50-kertainen. Kaikki tulokset var-
mistetaan  Sanger-sekvensoinnilla.
Saatu tieto on siis hyvin luotettavaa
ja korkealaatuista.

Geenitutkimuksella 55 retiniitikon
geenivirheista saatiin selvitettya 56
%, mika on erinomainen tulos. Yllat-
tavaa on se, etta perati 12 henkilolla
todettiin peittyvasti periytyva CERKL-
geenimutaatio, vaikka kliiniset diag-
noosit vaihtelivat (makuladystrofia,
tappidystrofia, Stargardtin tauti, tap-
pi-sauvadystrofia). CERKL-diagnoosi
ei siis selvia pelkastaan silmanpoh-
jaan katsomalla. Siksi sita ei ole osat-
tu aiemmin luokitella omaksi taudik-
seen.

Geenivirheet olivat yksittaisia piste-
mutaatioita, joissa DNA:n emas on
vaihtunut toiseksi. Mutaatioita 16ytyi
tasta aineistosta nelja erilaista. Valta-
mutaatio kattoi 75 % tautialleeleista,
minor 16 %, ja lisaksi havaittiin kaksi
muuta mutaatiota. CERKL-mutaatioi-
den esiintyvyys on Suomessa 20-ker-
tainen muihin maihin verrattuna.

Suomalaiseen tautiperimaan kuuluu
noin 40 harvinaista sairautta, joiden

joukossa on useita verkkokalvorap-
peumia, mm. korioideremia, retinos-
kiisi ja Usher Ill. Voisiko CERKL kuulua
tahan joukkoon?

Kun 12 CERKL-potilaan isovanhempi-
en syntymapaikat sijoitetaan Suomen
kartalle, Pohjois-Karjalan ja Savon
alueella nahdaan selvaa kertymaa.
Tallainen tautigeenien rikastuminen
johtuu Suomen poikkeuksellisesta
asutushistoriasta. Ensimmaiset tulok-
kaat asettuivat tanne 2000 vuotta sit-
ten. Savoa ja Pohjois-Karjalaa alettiin
asuttaa 1500-luvulla Kustaa Vaasan
mahtikaskylla. Uudisasukkaiden mu-
kana satunnaiset geenivirheet siir-
tyivat syrjaisiin, eristyneisiin kyliin ja
rikastuivat niissa vaeston kasvaessa.

CERKL on tunnistettu verkkokalvo-
rappeumageeniksi 2004 Espanjas-
sa, jossa se loytyi kahdesta perhees-
ta. Tamanhetkisen tiedon mukaan
CERKL kattaa Espanjassa 5 % RP:sta.
Pienella ja eristaytyneella Jemenin
juutalaispopulaatiolla esiintyy oma
CERKL-mutaatio.

Tulevaisuuteen tahtaavia
hankkeita

Silmatautien erikoislaakari LT Sirkka-
Liisa Rudanko on viime vuodet joh-
tanut LANVET-tutkimusta, jossa on
selvitelty vuosina 1993-2009 synty-
neiden retiniitikkolasten ja -nuorten
kliinista taudinkuvaa, geenivirheita
ja verkkokalvorappeuman etenemis-
ta. Tutkimus on valmistunut, ja tulok-
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set julkaistaan ldhitulevaisuudessa.
Rudanko esitti huolensa seurantatut-
kimuksen jatkumisesta myos tulevai-
suudessa.

Apulaisprofessori Heli Skottman ker-
toi Tampereen BioMediTechissa joh-
tamastaan silman pigmenttiepiteelin
kantasolututkimuksesta.  Aiheesta
on julkaistu erillinen artikkeli Retina-
lehdessa 1/2015, joka loytyy yhdis-
tyksen verkkosivulta www.retina.fi/
RetinaLehti.php.

LT Riitta Salonen-Kajander valotti
Retina ry:n hallituksen ja asiantun-
tijaryhman yhteista hanketta Reti-
nitisrekisterin perustamiseksi Suo-
meen. Tavoitteena on helpottaa
tutkimustyota keraamalla rekisteriin
yksityiskohtaista tietoa Suomessa
esiintyvista perinnollisista verkkokal-
vorappeumista ja niiden taustalla ole-
vista geenivirheista seka saattamalla
tutkijat ja rekisteriin vapaaehtoisesti
tietonsa antaneet retiniitikot yhteen.
Nakovammarekisterin kautta tama
ei ole mahdollista. Retinitisrekisterin
rekisteriseloste ja potilasinformaatio
ovat jo valmiit. Tyoryhma kartoittaa
parhaillaan sopivinta palveluntarjo-
ajaa sahkoisen ilmoittautumislomak-
keen toteuttamiseksi.

Luennoitsijoiden esitykset heratti-
vat kuulijoiden mielissa paljon ky-
symyksia. Kaytettavissa olevan ajan
puitteissa vain osaan oli mahdollista
vastata. Tulevissa Retina Day -tapah-
tumissa olisikin varmasti hyva varata
kysymystuokioille enemman aikaa.

Konsta ja Vilma Vuorela touhusivat kuu-
den muun lapsen kanssa liriksen leikki-
huoneessa aikuisten istuessa luennolla.

Enni Huhta ja Lotta Toivainen leikkihuo-
neen tyynykasassa.
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Viimeisen puheenvuoron kaytti nayt-
telyn jarjestelyista vastannut Kaisa
Penttila. Han kertoi avoinna olevis-
ta Apuvaline- ja Annansilmat Aitta
-myymaloista seka aulatilan naytteil-
leasettajista ja myyntipoydista. Tar-
jolla oli monenlaisia nakdvammaisen
arkea helpottavia apuvalineita ja pal-
veluja seka nakovammaisten valmis-
tamia kasitoita ja muita tuotteita.

Kun luentosalin ovi avattiin, esittely-
poytien luona alkoi melkoinen vilske.
Ravintolasalissa odottisamaanaikaan
buffetlounas ennakkoon varanneille.
Keskustelu jatkui vilkkaana, kunnes
oli aika palata luentosaliin kuuntele-
maan paikalla olleita vertaistukiryh-
man jasenia ja paattamdan antoisaa
tapahtumaa. Tapaamisiin jalleen ensi
vuonna samoissa merkeissa!

Vilskettd aulatilan esittely- ja myynti-
poytien aarella.
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Korioideremiatutkimuksen

merkkipaiva

Teksti: LT Eeva-Marja Sankila, silmatautien erikoislaakari
HUS Perinnollisten silmatautien klinikka

xfordissa tyoskenteleva tri
ORobert MacLarenin johtama

tutkimusryhma julkaisi al-
kuvuodesta 2014 ensimmaiset ko-
rioideremian geenihoitoa koskevat
tulokset. Tahan kliiniseen hoitotut-
kimukseen osallistui kaikkiaan kuusi
potilasta, joilla tauti oli edennyt eri
asteille. Niilla kahdella, joiden rap-
peuma oli pisimmalla, havaittiin mer-
kittdvda naon paranemista kuuden
kuukauden seurantajakson aikana.
Muilla, joiden nakokyky oli lahtoti-
lanteessa parempi tai jopa lahes nor-
maali, paranemista tapahtui vahem-
man. Kaytetyn geeninsiirtotekniikan
suhteen ei ilmennyt turvallisuuson-
gelmia.

Ndiden lupaavien tulosten rohkaise-
mina brittitutkijat perustivat yrityk-
sen, joka valmistaa geeninsiirrossa
kdytettdavaa geenia ja koordinoi mui-
hin maihin laajenevaa hoitotutkimus-
ta. Koska korioideremiaa esiintyy
Suomessa erityisen paljon, oli luon-
tevaa aloittaa yhteistyo juuri suoma-
laistutkijoiden kanssa. Niinpa tata
Oxfordissa kehitettya korioideremian
geenihoitoa ollaan nyt aloittamassa

Suomessa. HUSin Perinnollisten sil-
matautien klinikalla saatiin ensim-
mainen tdahan projektiin mukaan va-
littu suomalaispotilas tutkittua vain
pari pdivaa ennen tamanvuotista
Retina Dayta. Ensimmadinen tarkea
virstanpylvas on siis saavutettu. Seu-
raavaksi alkaa paperityo tulevaa gee-
nihoitoa silmalla pitaen. Kaikesta on
raportoitava tarkasti ladkefirmalle ja
sielta edelleen viranomaisille.

Alkuvaiheessa kerdamme tutkimus-
potilaita, joiden tauti on jo edennyt
melko pitkalle. Seuraamme heidan
taudinkehitystdan yhden vuoden
ajan. Tasta ryhmasta valitaan varsi-
naiseen geenihoitoon sellaisia henki-
l6ita, joiden arvellaan hyo6tyvan hoi-
dosta eniten.

Ennen kuin tahdan on paasty, on ta-
kana vuosikymmenia kestanyt pit-
kdjanteinen tyo, johon ovat osallis-
tuneet lukuisat tutkimusryhmat eri
maissa. Oman tutkijanurani aikana
minulla on ollut etuoikeus seurata ai-
tiopaikalta koko retinitistutkimuksen
tahanastista historiaa ja osallistua ak-
tiivisesti sen kulkuun.



Sanna Seitsonen ja Eeva-Marja Sankila Retina Dayssa 19.9.2015 (kuva: Outi Lehtinen).

Opiskellessani ladketiedetta Helsin-
gin yliopistossa 1980-luvulla minua
kiinnosti erityisesti genetiikka. Opis-
keluaikana olin amanuenssina silma-
klinikalla. Siella sain katsoa silmia
mikroskoopilla, ja se oli kauneinta,
mita ikina olin nahnyt. Suorittaessa-
ni syventdvia opintoja Laaketieteel-
lisen genetiikan laitoksella professo-
ri Albert de la Chapelle ehdotti, etta
tekisin vaitoskirjan korioideremiasta.
Innostuin heti, koska siina molem-
mat kiinnostukseni aiheet, silmat ja
perinnollisyys, nivoutuivat sopivasti
yhteen.

Jussi Karna oli vaitellyt korioidere-
miasta ennen minua 1986. Omassa
vaitoskirjatyossani jatkoin hdnen ja
professorien Henrik Forsius ja Aldur
Eriksson tutkimuksia.

Aiemmin jo tiedettiin, etta korioide-

remia periytyy sukupuoleen sidotus-
ti. Niinpa tautigeenia ryhdyttiin pai-
kantamaan X-kromosomista. Silloiset
menetelmat olivat nykyisiin verrattui-
na hyvin tyolaita ja aikaa vievia. Use-
at suomalaiset korioideremiaperheet
osallistuivat vapaaehtoisesti naihin
tutkimuksiin. Kun geeni oli suhteel-
lisen tarkasti paikannettu X-kromo-
somin pitkdan kasivarteen, geeni
saatiin tunnistettua kansainvalisen
yhteistyon tuloksena. Geenin tun-
nistamisessa auttoivat olennaisesti
DNA-deleetiot, joita I6oysimme osal-
ta suomalaispotilaista. Tunnistimme
useita suomalaisia geenimutaatioita.
Niista yleisin on ns Sallan mutaatio.
Talla hetkella Suomesta tunnetaan
kymmenkunta eri mutaatiota.

Vaitoskirjatyd vei minut maailmal-
le geneetikkojen kokouksiin. Koska
monet perinnolliset sairaudet vaikut-



Raumalaiset Outi Alatalo (vas.) ja Teemu Huhta saivat kuunnella Retina Dayn luentoja
kaikessa rauhassa silla valin, kun lapset Enni ja Elias temmelsivat liriksen leikkihuonees-
sa Tuula Médkelan (oik.) valvovan silman alla. Suvussa esiintyva korioideremia on periy-
tynyt 8-vuotiaalle Eliakselle. Perhe on kuitenkin toiveikas, onhan korioideremian
geeni-hoito jo alkamassa Suomessa.

tavat myos silmiin, osallistujien jou-
kossa oli paljon silmatutkijoita. Nain
paasin tutustumaan seka suomalai-
siin ettd kansainvalisiin huippututki-
joihin ja perinnollisten silmatautien
tutkimuksen uranuurtajiin. Valmis-
tuin ladketieteen lisensiaatiksi 1988
ja vaittelin korioideremiasta 1991.
Sen jalkeen erikoistuin viela silmalaa-
kariksi 2001.

Kun korioideremian geenivirheet oli
identifioitu, kansainvaliset tutkija-
ryhmat alkoivat tutkia korioidere-
mian tautimekanismia seka geenin
tuottaman valkuaisaineen vaikutuk-
sia verkkokalvolla, suonikalvolla ja

pigmenttiepiteelilla. Oma tutkimus-
ryhmamme siirtyi tutkimaan muita
suomalaisen tautiperinnon geeneja
jaloysimme mm. Usher Il -geenin.

Olen nahnyt omakohtaisesti, miten
paljon tutkijoita, tyota, aikaa ja talo-
udellisia resursseja tarvitaan, vaikka
kehitetaan hoitomuotoa vain yhteen
yksittaiseen sairauteen. HUSin Perin-
nollisten silmatautien klinikalla nyt
aloitettu korioideremian geenihoi-
toon tahtadva tutkimus tulee hyo-
dyttamaan vain pienta osaa retiniiti-
koista. Silti tama on iso askel, onhan
kyseessa ensimmainen konkreetti-
nen ladketieteellinen hoito Suomes-
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sa. Meille projektissa mukana oleville
laakareille se antaa intoa ja voimia
jatkaa tyotamme.

En halua unohtaa myoskaan teita, jot-
ka ette tule hyotymaan tasta nimen-
omaisesta hoidosta. Kun kaikesta
huolimatta jaksatte jatkaa kamppai-
lua iloisin mielin ja levittaa positiivis-
ta mielialaa muille, mekin saamme
teista voimaa.

Jos sairastat korioideremiaa, mutta et
ole viela mukana tassa tutkimukses-
sa, toivomme, etta ottaisit yhteytta
HUSin Perinnollisten silmatautien kli-
nikalle joko minuun tai Sanna Seitso-
seen. Viela ei ole koossa aivan riitta-
vaa maaraa valintakriteerit tayttavia
tutkimuspotilaita, vaikka olemme jo
kartoittaneet suurimman osan tie-
dossa olevista korioideremiaa sairas-
tavista suomalaisista.

Nastakengat tuovat turvallisuutta

liikkumiseen

Teksti: Juho Tikkanen, Pyka Oy
Kuvat: Pyka Oy Mediapankki

alvet ovat Suomessa kylmia ja
Ttiet usein vaarallisen liukkaita.

Useimpien kenkien suunnitte-
lussa ei ole huomioitu pohjoisen tal-
ven olosuhteita tarpeeksi hyvin. Silti
monet pitavat yksia ja samoja kenkia
ympari vuoden, mika voi olla jopa
turvallisuusriski.

Kenenkaan ei tulisi ajatella, etta kun-
non kengat olisivat vain huippu-ur-
heilijoiden ja muiden ammattilaisten
etuoikeus. Jokainen meista tarvitsee
hyvat kengat. Icebug-nastakengissa
talven olosuhteet on huomioitu kat-

tavasti. Icebugit antavat pitoa vapaa-
ajalle, pulkkamadkeen, pilkille, met-
saan, lenkkipoluille ja lumen luontiin.

Icebug-nastakenkien tarina alkaa
vuodesta 2001, jolloin merkki perus-
tettiin. Jaa, lumi ja talviset olosuhteet
ovat innostaneet Icebug-nastakenki-
en suunnittelijoita. Merkki on kasva-
nut jatkuvasti ja saavuttanut lukuisia
palkintoja, kunniamainintoja seka
testimenestysta.

Ainutlaatuisiksi Icebug-nastakengat
tekee niiden BUGrip-pohja. BUGrip
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on erikoiskumista valmistetun poh-
jan seka siihen yhdistettyjen hiilite-
rasnastojen kokonaisuus. Alykkaasti
toimivat nastat mukautuvat alustaan
ja antavat aina parhaan mahdollisen
pidon. Samalla kenkien kestavat, suo-
jaavat ja lampimat materiaalit huo-
lehtivat mukavuudesta. Voit siis as-
keltaa aina huoletta.

Retiniitikon kayttokokemus

Icebug-mallisto koostuu kaytannol-
lisista ja tyylikkdista kengista, jotka
sopivat niin arkiliikkujalle, aktiiviselle
harrastajalle kuin huippu-urheilijal-
lekin. Icebug-nastakengat on luotu
talven vaihteleviin olosuhteisiin, jo-
ten niilla on mahdollista lilkkua mo-
nipuolisesti ja rennosti.

Kuulin ensimmaiseksi nastakengista retiniitikkoystavaltani Kaija And-
bergilta. Hinen innostamanaan ostin heti omani. Kaija oli puolestaan
kuullut kengista Helsingin Reumayhdistykselta.

Nastakenka on nykyaan valkoisen kepin ohella yksi tarkeimpia varus-
teitani. Ilman niita jaisi liikkuminen talvisaikaan liukastumisen pelossa
kovin vabhiin. Itsellani ei ole opaskoiraa ja liikun enimmakseen paivas-
aikaan, mutta voisin kuvitella, miten turvalliselta tuntuisi kulkea opas-
koiran kanssa myos pimean aikaan saalla kuin saalla jaisilla kaduilla tai

lenkkipolulla. Suosittelen!

Kristiina Helin-Kesaldinen




19 retina 2/2015

@

Pohjoismainen tapaaminen Islannissa

Teksti ja kuvat: Jari Palonen

ohjoismaiden Retina-yhdis-
Ptysten vuotuinen tapaami-

nen pidettiin Reykjavikissa
10.-12.9.2015. Paikalla oli edustajat
kaikista Pohjoismaista ja Farsaaril-
ta. Suomesta tapaamiseen osallistui
kanssani Retina ry:n varapuheenjoh-
taja Heikki Ketola. Avustajana toimi
Mervi Laitinen Rovaniemelta. Mervi
on itsekin retiniitikko. Kokouskielena
kaytettiin englantia.

Aloitimme epamuodollisesti torstai-
iltana majoituspaikkaamme lahel-
la olevassa suositussa ravintolassa.
Emantanamme toimi Marjakaisa,
Suomesta 1994 Islantiin muuttanut
nakovammainen. Hanella on synnyn-
nainen kaihi. Marjakaisa oli opetta-
nut myos miehensa Hallin puhumaan
suomea. Sydamelliset terveiset lahe-
tettiin Tarja Raisaselle ja Markku Vir-
taselle Niilin risteilymatkojen jarjes-
telyista seka Maija Lindroosille.

Mielenkiintoisia tapaamisia
perjantaina

Kokouspaikkana oli Islannin nako-
vammaisten toimitalon luento/teat-
terisali. Suomen liriksesta poiketen

talon 3.-5. kerrokset olivat tdaynna
asuntoja. Niissa asuvat nadkovammai-
set kayttavat talon ateria- ja kulttuu-
ripalveluita. Jokaisessa asunnossa on
reilun kokoinen parveke. Parvekkei-
den lukumaarasta paatellen asuntoja
on useita kymmenia.

Perjantaina fysiologian professori
Thor Eysteinsson Islannin yliopistosta
esitteli uutta verkkokalvon tutkimus-
menetelmaa. Retinal oximetry mittaa
ja kuvantaa RP-potilaiden verkkokal-
vosolujen oksidaatiota ja siihen vai-
kuttavia tekijoita. Laitteet ovat yleis-
tymassa maailmalla.

Siirryimme takseilla islantilaiseen
huipputekniikkayritykseen  nimel-
ta Decode. Se hallinnoi islantilaisten
geenitietoja eli kaytannossa kylma-
tiloissa sailytettavia verinaytteita.
Rakennuksessa tyoskentelee 50 eri
alojen spesialistia: laakareita, gee-
nitutkijoita, biologeja, matemaa-
tikoita jne. Heilla on kaytettavissa
geeninaytteiden lisaksi islantilaisten
terveystiedot pitkalta ajalta. Tasta
kokonaisuudesta pyritadn tekemaan
uusia laaketieteellisia l10ytoja. Yritys
on yhdysvaltalaisen padomasijoitta-
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Pohjoismaiden edustajia lauantain kokouksessa

jan omistama, ja lisarahoitusta tulee
ladketeollisuudesta.

lllaksi palasimme ndkovammaisten
tiloihin nauttimaan erilaisia voileipia,
lammasta ja merten herkkuja islanti-
laisen oluen kera.

Retina Internationalin
tilannekatsaus

Aloitimme lauantaina kokouksen kat-
sauksella Retina Internationalin (RI)
tilanteeseen. Toiminnanjohtaja Avril
Daly aloitti Dublinin toimistossa mar-
raskuussa. Hanella on jarjestokoke-
musta Retina Irelandista ja Euroopan
Harvinaissairauksien verkostosta. RI
tukee toimiston kdynnistamista talo-
udellisesti ensi vuoden puolelle, kun-

nes luvatut pitkdaikaiset sponsoriso-
pimukset laaketeollisuuden kanssa
ovat kunnossa. Christina Fasser on
halukas jatkamaan RI:n presidenttina
helmikuuhun 2018 asti. Tall6in jarjes-
tetaan Rl:n kongressi ja yleiskokous
Uudessa-Seelannissa. Nain jarjesto-
asiat ehditaan laittaa jarjestykseen
ennen uuden presidentin valintaa.

Viime vuoden tapaamisessa Tukhol-
massa sovittiin henkisen tuen anta-
misesta Tanskan retiniitikoille. He toi-
mivat osana Tanskan nakovammaisia,
mutta sielta saatu avustus ei olerriitta-
nyt Rl:n jasenmaksuun. Pariisin yleis-
kokouksessa 2014 Tanskaa uhattiin
asteittaisella erottamisella Rl:sta, mi-
kali jasenmaksurahoja ei 16ydy. Poh-
joismaisen kokouksen jalkeen Caisa
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Ramshagelta tuli englanninkielinen
vetoomus, jonka tanskankielentaitoi-
set norjalaiset kaantavat tanskaksi ja
toimitetaan Tanskan nakovammais-
ten jarjestolle.

Rl:n maailmankongressin jarjestelyt
Taiwanissa edistyvat tyydyttavasti.
Kongressi jarjestetaan Taipeissa 6.-
10.7.2016.

Pohjoismaiden kuulumisia

Jasenlehtien vaihdosta sovittiin Tans-
kassa vuonna 2013. Suomeen on
saatu lehdet Tanskasta ja Norjasta.
Suomesta onlahetetty Retina-lehden
ja Retiniitikon oppaan pdf-tiedostot
Caisa Ramshagelle Ruotsiin ja Mar-
jakaisalle Islantiin. Han lienee ainoa,
joka niita kykenee siella lukemaan.

Suomi sai tunnustusta ideasta radioi-
da Retina Dayn esitelmat nettiradion
valityksella. Suomen Retina ry:n aktii-
visuus nayttaa olevan pohjoismaista
huippua. Norjassa keskitytaan enem-
man liikuntaan joko retiniitikoiden
kesken tai osana laajempia tapahtu-
mia, joissa pyritdaan samalla tuomaan
yhdistysta esille. Oslon maratoniiin
on yhdistetty nakévammaisten ra-
hankerays haastejuoksun muodossa.

Norjassa on kadynnistetty ennakko-
luuloton yhteistyé6 huumekuntoutu-
jien kanssa. Valikoidut kuntoutujat
toimivat oppaina ja avustajina liikun-
tatapahtumissa. Ndin Norjan yhdistys
saa vapaaehtoistyovoimaa, ja huu-

mekuntoutujien itseluottamus ko-
henee, kun heita kohtaan osoitetaan
luottamusta.

Norjan yhdistys on ollut Pohjoismai-
den yhdistyksista kaikkein aktiivisin
tuottamaan erilaisia oppaita ja esit-
teita. Myos jasenmadra on korkea,
700, kun maan vakiluku oon vain 4
miljoonaa.

Islantilaisten jarjestama patikkamat-
ka Skotlannissa kesalla 2015 oli ollut
menestys. Mukana oli 22 osallistujaa.
Erityisesti suomalaisia oli matkalla
runsaasti. Vuoden 2016 kesaksi kehi-
tellaan uutta vastaavaa matkaa.

Tulevia tapahtumia

Seuraavan kerran pohjoismainen
tapaaminen jarjestetaan Tanskassa
kesakuussa 2016. Suomen vuoro on
2017. Mikali Pohjoismaiden silma-
ladkarien NOK-kokous paatetaan jar-
jestaa Suomessa 2018, on syyta poh-
tia pohjoismaisen kokouksen siirtoa
Suomen osalta samaan ajankohtaan.
Matkakuluja lukuun ottamatta jar-
jestelykustannukset maksetaan eril-
lisella pohjoismaisella Nordic Wellfa-
re Centre -rahoituksella. Sielta saatu
tuki oli 60 000 SEK vuonna 2015.

Viron kuvioita pyritaan selvittamaan
Retina ry:n vuoden 2016 kesapaivien
yhteydessa. Viron ja Ahvenanmaan
edustajat ovat tervetulleita Helsingin
tapaamiseen.
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Thingvellirin kansallispuiston maisemaa

Tutustumiskaynnilla geotermisessa voimalaitoksessa
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Lauantai-iltapaivan retki

Kokouksen jilkeen lahdimme tutus-
tumaan geotermiseen voimalaitok-
seen. Islanti saa sahkonsa kahdesta
geotermisesta voimalaitoksesta ja
vuorten jaatikoiden sulamisvesien
antamasta vesivoimasta. Voimalai-
tos, jossa vierailimme, tuottaa lisaksi
kaukolammon Reykjavikin alueelle.
Maan uumenista tuleva vesihéyry on
paineista ja yli 300-asteista. Rikinkat-
ku on havaittavaa.

Kiersimme pohjoisrannikon autioita
maisemia lammaslaumoja vaistellen.

Paadyimme Thingvellirin kansallis-
puiston alueelle, jonne kirkkaat vuo-
ristopurot laskevat merta kohden.
Siella on synkkamaineinen ja syva
musta lahde, jonne vuosituhat sitten
noidat ja feministit heitettiin umpeen
sidotussa sakissa.

Pdiva paattyi omakustanteiseen
juhlaillalliseen Reykjavikin uudessa
kongressi- ja musiikkikeskuksessa
satamassa aivan veden aarella. lita
loppui varhain, silla sunnuntaiaamu-
na taksi odotti jo kello viidelta vieden
meidat lentokentalle.

Kuin piispaa pappilassa
Kesapaivat Mikkelissa 12.-14.6.2015

Teksti: Antti Sirén

Kuvat: Antti Isokallio ja Tytti Kulhia-Tarvainen

utsu kavi vuotuisille kesapai-
Kville. Junat toivat jasenistoa

pohjoisesta ja etelasta Mikke-
liin. Astuimme laiturille vastapaata
kiskoilla lepadavaa Marskin salonki-
vaunua. Hetken olimme vuosien ta-
kaisessa historian ytimessa. Fanfaarit
eivat kajahdelleet. Jotain liikahti sisal-
lamme. Kaannos oikeaan suuntaan ja
ilman tahtia sillan yli laivasatamaan.

M/S Brahe odotti valmiina purjeh-
dusta Lomakeskus Heimarin suojiin

N

')

4

Kirjoittaja Mikkelin rautatieasemalla
Marskin salonkivaunun edustalla.
(kuva: Tytti Kulhia-Tarvainen)

e MANNERHEIM
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Saimaan vesien syliin. Ennen yhdis-
tyksen vuosi sitten valitun puheen-
johtajan Timo Nystromin komentoa:
"Stig om bord!” saimme kuin terveh-
dykseksi nauttia ja virkistya satama-
kahvilan antimilla. Opastettu tun-
nin laivamatka vei 40 iloista jasenta
avustajat ja oppaat mukaan lukien
saarten lomitse Heimarin viheridiville
nurmille. Joukon ikdjakauma oli akki-
seltaan laskien 11-75 vuotta. Kevaan
ja alkukesan sade ynna koleus olivat
kuin poispestyt. Aurinko lammitti si-
niselta taivaalta. Samaa sinea siinsi
Saimaan pintakin. Nain meille ympa-
ristoa tulkattiin.

Paarakennuksen portailla meidat toi-
votettiin tervetulleiksi, ja aulan tiskil-
ta saimme varatut huoneet avaimi-
neen ja kutsun katetun kahvipoydan

aareen hiukopalaa maistamaan. Mat-
ka-asut henkariin, kevytta ylle ja ki-
pin kapin ruokasaliin saamaan oh-
jeistusta olemisen ihanaan keveyteen
kahvin seka suolaisen kera. Poydista
kuulsi selkeasti ilontayteinen rupat-
telu. Hataisimmat ehtivat kertoa vii-
meisimmat kuulumisetkin palanpai-
nikkeeksi.

Kahvittelun jalkeen olimme jo edel-
la aikataulusta. Vaan retiniitikothan
ovat tunnetusti notkeita kaannoksis-
saan. Siirsimme Timon ehdottamana
osanottajien esittelyn jo tulopaivalle
ennen iltaruokailua. lllalla saunottiin
ja uitiin Saimaan viela raikkaassa ve-
dessa: 12 astetta. Useimmat uskalsi-
vat uimasilleen. Unelta unikin maistui
auringon laskeutuessa saarten taa.
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Kuplapallo oli varsinkin nuorimpien osallistujien mieleen.
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Kannustusjoukot jannittavat laiturilla, kun Heikki Ketola valmistautuu wakeboarding-

lahtoon.

Lauantaiaamu heratti meidat kaikki
virkeina suunniteltuun liikuntapai-
vaan. Aamupuurolta suoraan laajoille
nurmikentille lajeina mm. kuplapallo,
frisbeegolf, norsujalkapallo, molkky
(jossa ei taito ratkaise kaikkea) seka
vesihiihtoa muistuttava wakeboar-
ding.

Naista monille kuplapallo oli taysin
uusi tuttavuus. Katso tai pyyda apua
oheisen kuvakavalkaadin tulkkauk-
seen!

Kerron tassa lyhyesti vain wakebo-
ardingista. Vetisen kelin hiihtoon il-
moittautui nelja urheaa jasenta: Jaa-
na Argillander, Raisa Ticklén, Timo
Nystrom viran puolesta seka kylmiin
vesiin tottunut Oulun Heikki Ketola.

Raisa Ticklén kiitdaa vetten paalla.



retina 2/2015

Norsujalkapalloa potkimassa Jaana Argillander ja Kaija Andberg. Timo Nystromin ka-
dessa oleva pallo kiinnosti myos Raisa Ticklénin opaskoiraa Felixia.

Malla Juntunen ja Kaija Andberg heittamassa frisbeegolfia.




Molkyn peluuta Heimarin pihanurmella. Heittovuorossa Mari Toivainen.

Saannot: Kaikki hiihtivat samoin voi-
delluilla, saman pituisilla ja levyisilla
suksilla. Minkaanlaista valinekikkai-
lua ei sallittu. Sauvoja ei saanut apu-
na kayttaa. Nailla evailla kaikki nelja
urhoollista onnistuivat laituriyleison
mielesta yli odotusten. Jokainen pal-
kittiin koko suorituksensa ajan raiku-
vin kannustushuudoin laiturilta ka-
sin.

- Oli se aikamoinen kokemus, kun
ei mitenkaan uskaltanut kaatua kyl-
maan veteen, totesivat Jaana ja Raisa
yhteen daneen.

Lauantainen liikunta vaati runsaasti
evastd. Sitahan riitti Heimarin not-
kuvilla poydilla aamusta iltaan, niin

ettd syoda taytyi. Syomalla ruoka ei
olisi loppunut, vain vahentyi vaha-
sen. llta-auringon loisteessa maistui
taitajan valmistama loimulohi salaa-
tin ja patongin kera. HUH HUH HUH,
etta osasikin olla hyvaa! Paivakahvin
taustalla meita viihdytti lauluyhtye
Wintti, mukana Timo Nystrom.

lllalla loimulohen taustalla esiintyi
Kapa Montonen kitaroineen. Rattoi-
sanillan myota saimme kukin takaisin
paivalla hetkeksi menetetyn energia-
tasapainon. Kokemuksia rikkaampa-
na uni saattoi lauantainakin uuteen
paivaan.

Sunnuntaina aamiaisen jalkeen luo-
vutimme huoneet. Kiittelimme ja hy-



28 retina 2/2015

|2

TX

Puutarhakierroksella Kenkaveron pappilassa.

vastelimme Heimarin ystavallisen ja
osaavan henkilokunnan. Nousimme
bussiin ja ajelimme Mikkeliin puoles-
sa tunnissa. Sielta loysimme Suomen
suurimman puurakenteisen pappilan
kunnostettuna uuteen uskoon ra-
vintolan tiloiksi. Tutustuimme kesan
kynnyksella jo monin kukin hehku-
vaan puutarhaan. Oppaamme tuntui
tietavan kaiken tietamisen arvoisen
kukista, kysyimmepa sitten mita ta-
hansa. Kenkdaveron komea pappila
on hyvadssa hoidossa ja vaalii histori-
aansa ansioituneella tavalla. Onhan
rakennuksen yhteydessa monia kasi-
tyomyyntipisteitakin.

Kesapaivien 2015 viimeiset tarinat
kerrottiin pappilan kahvilassa. Siella
myos solmittiin yhteen kaikki se ver-
taistuki, jota olimme saaneet kukin

vastaanottaa niin monin tavoin.

Kiitokset kaikesta kokemastamme
Jaana ja Timo Nystromille, koko Hei-
marille ja sen hymyilevalle henki-
Iokunnalle seka tietysti Timon 16y-
tamille kahdelle vapaaehtoiselle
avustajalle Seija Hyytiaiselle ja Kaija
Loikkaselle.

Pappilan pihalla, ennen kilometrin
kavelya Mikkelin rautatieasemalle,
tunsin tuntevani sanonnan ja sen
merkityksen “pidetdaan kuin piispaa
pappilassa” etenkin nakovammaisille
ja sen antamana vertaistukena heille!

PS. Hakusanalla HEIMARI l6ydat ne-
tista lisda mielenkiintoista Heimarin
tapahtumarikkaasta historiasta.
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Patikointimatkalla Skotlannissa

Teksti: Heli Panula
Kuvat: Eija Hanninen

atikointimatka Skotlannin yla-

mailla kuuluu ehdottomas-

ti viime kesan huippuhetkiin.
Tata lehtijuttua kirjoittaessa on ihana
muistella, mita kaikkea matkan ai-
kana nain ja koin. Skotlannin vihreat
vuoret, nummet ja niityt tekivat mi-
nuun suuren vaikutuksen!

Nain ilmoituksen patikointimatkasta
Retina ry:n jasentiedotteessa ja paa-
tin heti, etta tuonne minakin lahden
mukaan. Ajattelin, etta vaellusretki
olisi mukava tapa viettaa kesalomaa
ja samalla saisin tutustua muihin
retiniitikoihin. Olen tehnyt aiemmin
muutamia vaellusretkia Suomessa ja
tykkaan muutenkin luonnossa liikku-
misesta, vaikka se heikon naon vuok-
si on valilla vahan haastavaa. Hieman
aluksi mietitytti, etta riittaakohan
kuntoni viikon mittaiselle patikoin-
nille, mutta luotin siihen, etta koirie-
ni kanssa lenkkeillessani olen saanut
jonkinlaisen peruskunnon, ja uskal-
sin ruveta suunnittelemaan matkaa.

Nakovammaisena ulkomaille mat-
kustaminen yksin on aika hankalaa,
ja siksi olin yhteydessa kunnan so-
siaalitoimeen, jossa katsottiin, etta

olen oikeutettu palkkaamaan hen-
kilokohtaisen avustajan lomamatkani
ajaksi. Luonnossa viihtyva ja liikun-
nallinen ystavani Eija lupautui miele-
lldaan avustajakseni. Ennen matkaa
kokosimme varusteita ja kdavimme
testaamassa vaelluskenkiamme ja
kuntoamme ldheisessa kansallispuis-
tossa.

Kohtalaisen hyvaa kuntoa Skotlan-
nin maastoissa liikkkuminen vaatikin.
West Highland Way -niminen vael-
lusreittimme oli pituudeltaan noin
150 kilometria. Pdivamatkat vaihteli-
vat 15 kilometrista 25 kilometriin.
Lahtopaikkana oli Glasgow, josta lah-
dimme ensimmaisena padivana sateen
saattelemana kohti Fort Williamia,
jonne vaellusreittimme viikon kulut-
tua paattyisi.

Henkilokohtaiset avustajamme
tekivathyvaatyota opastaessaan mei-
dat kunnialla valilla vaikeakulkuista-
kin maastoa pitkin majapaikasta toi-
seen. Ylitimme viikon aikana lukuisia
vuoristopuroja hypellen kivelta kiv-
elle, eika kukaan tainnut pahemmin
jalkojaan kastella. Mita pohjoisem-
maksi reittimme vei, sita suuremmik-
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Polut kuljettivat meitda uskomattomien maisemien halki.

si vuoret muuttuivat ja sita enemman
kysyttiin sinnikkyytta ja reisilihaksia.
Vaikka oli heindkuu, naimme jopa lu-
men peittamia vuorenrinteita.

Ylospadin oli verrattain helppo men-
na, kun taas alastulo louhikkoisilla
poluilla vaati enemman keskitty-

mistd. Kavelysauvat olivat hyva apu
maaston tunnustelussa ja tasapai-

Conic Hill ja Loch Lomond

non yllapitamisessa. Matkan aikana
kuljimme myo6s ihastuttavien lam-
mas- ja lehmalaitumien lapi.

Hyvin vaikuttava ja kaunis maisema
oli valtavan kokoisen Loch Lomond-
jarven ymparisto. Patikoimme jarven
rantaa pitkin pari paivaa, jonka jal-
keen olimme ihan polttiaisten pure-
milla, koska nama pikkupirulaiset
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tuntuivat myos viihtyvan rannan tun-
tumassa.

Heindkuusta huolimatta aurinkoisia
pdivia ei kovin montaa viikollemme
osunut. Saimme sadetta niskaamme
yhta pdivaa lukuun ottamatta kaikki-
na paivina. Paikoitellen runsas sade-
veden maara oli muuttanut maaston
todella mutaiseksi. Talloin piti loikkia
pitkia harppauksia kivilta ja nurmen-
tupsuilta toiselle, silla jalat olisivat
muuten uponneet todella syvalle mu-
taan. Mutapaikoista selvittyamme oli
mukava todeta, etta paastiinpas vain
tuostakin yli!

Matkat taittuivat mukavasti hyvassa
seurassa. Ryhmassamme oli kah-
deksan suomalaista ja viisi islanti-
laista. Oli todella kiva patikoinnin
lomassa vaihtaa ajatuksia muiden

g s T

Me teimme sen!

retiniitikkojen kanssa. Itse sain hyvin
paljon uutta tietoa erilaisista apu-
valineista, kuntoutuksista ja yhdis-
tystoiminnasta. Tuntui tosi muka-
valta olla porukassa, jossa mina en
ollut ainut heikkondkoinen. Matkalla
sain huomata vertaistuen tarkey-
den ja merkityksellisyyden. Vaikka
olenkin suhtautunut nakévammaani
aina melko hyvin, oli hauskaa ja
piristavaa heittaa huulta toisten heik-
konakoisten kanssa ja todeta, etta
huumorilla selvidaa noloistakin tilan-
teistal

Hyvalla huumorilla ja naurulla hoys-
tetyt illanviettomme maukkaan skot-
lantilaisen ruoan merkeissa kruunasi-
vat jokaisen patikointipaivan. Melko
nopeasti sai jattaa hyvastit sille haa-
veelle, etta reissun aikanasaisi laihdu-
tettua muutaman kilon, silla skotlan-
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Helin mielesta luonnossa liikkkuminen on
todella mukavaa ja rentouttavaa.

tilaisessa ruoassa ei rasvaa saastella
ja annoskoot ovat melkoisen suuria.
Asiaa ei myoskadn auttanut se, etta
joukossamme oli lisakseni muitakin
herkkusuita, jotka "pitkan” taivut-
telun jalkeen saivat minut maist-
elemaan toinen toistaan ihanampia
jalkiruokia. Ehdottomasti parhailta
maistuivat kuitenkin ryhmanveta-
jamme valmistamat evasleivat, jotka
saimme nauttia patikoinnin lomassa
kauniin luonnon ymparoimana.

Haluan l3ahettda taman lehtijutun
myota jo hiukan joululta tuoksuvat
terveiset matkalla mukana olleille Ti-
inalle, Raisalle ja Jaanalle ja heidan
avustajilleen! Toivottavasti me ndh-
daan pian uuden matkan merkeissa
ja saadaan mukaan myos paljon uu-
sia reissaajia!

Hakkapeliittojen jalanjaljissa Prahassa

Teksti ja kuvat: Jari Palonen

arhain perjantaiaamuna 4.9.
V2015 tapasivat 22 nakoévam-

maista ja opasta matkanjohta-
jat Tarja Raisasen ja Markku Virtasen
Helsinki-Vantaan lentoasemalla. Len-
tolippujen jaon jalkeen siirryimme
lahtoportille ja lentokoneeseen. Nel-
jan paivan matka Prahaan oli alkanut.
Perilla Prahan lentokentdlla meita

odotti paikallisopas Pekka, joka on
asunut Prahassa jo pitkaan. Siella oli
juuri paattynyt 35 asteen helleaalto,
ja lampdatila oli asettunut meille sopi-
vaan 20 asteeseen.

Nousimme bussiin ja teimme pienen
kaupunkikierroksen, johon kuului
yksi pysahdys. Joukkomme sai kulkea



Sisdankaynti Prahan linnaan, joka sijaitsee kukkulalla VItava-joen lansipuolella.

avoimesta portista sisalle Prahan lin-
nan alueelle. Kolmikymmenvuotisen
sodan viimeisena vuonna 1648 port-
ti oli suljettuna. Kaksi hakkapeliittaa
kiipesi muurin ylitse ja avasi portin
protestanttien joukoille. Tutustuim-
me kosketellen rakennusten stucco-
koristeluun. lhailimme myoés tsekin
armeijan vartiosotilaiden tyylikkaita
univormuja. Kuulimme tsekkildises-
ta tavasta hoitaa oppositiohenkilot
pois: heitetaan ikkunasta kadulle. Vii-
meisen kerran menetelmaa kaytettiin
vuoden 1948 vallankaappauksessa
(Jan Masaryk).

Siirryimme bussiin ja ajoimme hotel-

liin. Pitkan hellejakson jaljilta hotel-
lihuoneet olivat ylijaahdytetyt. Illalla
kokoonnuimme hotellin aulabaariin,
josta lahdimme ldheiseen pieneen
oluttuvan kellariin. Nautimme pitkan
illalisen oluttuoppien kera. Lasku oli
noin 20-25 euroa hengelta. Paluu-
matkalla osa poikkesi kauppaan os-
tamaan paikallista yrttiviinaa Fernet
Frankaa, jota sitten nautittiin hotel-
lihuoneessa myohaiseeen iltaan asti.

Retkella Kutna Horassa
Lauantaina bussi odotti Kutna Horaan

lahtijoita. Osa jai Prahaan ostoksille ja
tutustumaan kaupunkiin omatoimi-
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sesti. Oppaanamme oli suomenkie-
lentaitoinen opas. Kutna Hora (saks.
Kuttenberg) on kuulunut vuodesta
1995 lahtien UNESCON maailmanpe-
rintoluetteloon. Kohteeseen kuulu-
vat mm. gotiikkaa edustava viisilai-
vainen Pyhan Barbaran katedraali,
jonka rakentaminen aloitettiin 1388,
ja Neitsyt Marian katedraali Sedlecis-
sa.

Kutna Hora perustettiin hopeakai-
vosten ymparille. Kaivoksia on ollut
alueella ainakin 1200-luvun ensim-
maiselta puoliskolta asti. Kaupunki
kehittyi nopeasti, ja se oli 1419 hus-
silaissotien alussa Boomin toiseksi
merkittavin kaupunki Prahan jalkeen.
Se oli myo6s useiden boomikuninkai-
den suosikkiasuinpaikka.

-
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Luukirkon lahella oleva hautausmaa.

Kutna Horasta loytyy erikoinen luu-
kirkko, jota restauroi vuosina 1703-
1710  barokkityyliseksi  kuuluisa
italialainen arkkitehti Giovanni San-
tini. Kirkon lattia oli noin viisi metria
maanpinnan alapuolella. Koristelu
kirkossa on tehty erilaisista ihmisluis-
ta. Mielenkiintoinen on esim. katto-
kruunu tai ruhtinas Schwarzenbergin
vaakuna. Luut lienee otettu kirkon
alle jaaneista haudoista. Matkamuis-
tomyymala oli taynna paakalloja ja
luukoristeita.

Bussimme kuljetti meidat barokki-
tyylisen kaupungin keskustaan. Ka-
velimme kukkulalla sijaitsevaan suu-
reen kirkkoon ja sielta alas pitkalle
lounaalle, minka jalkeen alkoi paluu-
matka Prahaan.
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lllalla oli tarkoitus menna sotamies
Sveikin kantapaikkaan. Sveikia ei siel-
Ia nakynyt - jokin liivijengi sen sijaan.
Sveik-aiheisia matkamuistoja oli kylla
myynnissa. Kavi ilmi, etta poydat ja
ruokalajit olisi pitanyt varata etuka-
teen. Onneksi oluttuvat eivat Prahas-
ta lopu edes lauantaina.

Liikenne olivilkasta ja nopeaa katujen
leveyteen ndhden. Liikennevaloissa
oli jalankulkijoille sekuntilaskuri TO
GO. Vihrean jalankulkuvalon palaes-
sa toinen laskuri ilmoitti, paljonko on
elinaikaa, jos jaa ihmettelemaan suo-
jatielle, kunnes autot vyoryvat paalle.

Jalkapatikassa kaupungilla

Sunnuntaina saimme maittavan aa-
miaisen jalkeen kartat, joihin oli mer-
kitty paivan kavelyretken kohteet.

Kavelimme hotellin lahistolla sijait-
sevalle Vaclavin aukiolle (Vaclavske
namesti), joka on bulevardimainen
Prahan suurin aukio ja samalla 750
m pitka paakatu. Sen toisessa paassa
on Kansallismuseo ja toisessa Van-
ha kaupunki (Stare Mesto). Aukion
penkkeihin on kirjoitettu kuuluisien
henkildiden esittamia aforismeja. Au-
kiolla tehtiin 1968 polttoitsemurhia
vastalauseena miehitykselle. Tapah-
tumapaikoilla on lappeellaan olevat
ristit osittain maahan upotettuina.

Aukion pohjoispaan portin takaa
alkaa Prahan vanha kaupunki. Kul-
jimme Vanhankaupungin aukiolle

Ty & -y 3ty W

Ihmettelemme Unescon maailmanperinto6-
kohteeksi valittua kaupunkia.

(Staromestske nam), jossa sijaitsee
astronominen kello vuodelta 1572,
Jan Husin muistomerkki ja raatihuo-
ne. Jaiimme odottamaan kello kah-
dentoista lyonteja ja pikku-ukke-
leiden hyorintaa. lhmisia oli paljon
liikkeellda. Odotellessa tuli kylma, ja
osa poikkesi syvdlle maan alle lam-
mittelemaan kuuman alkoholijuo-
man aareen. Kaikki olivat kuitenkin
paikalla kellon lyodessa.

Ylitimme Kaarlen sillan (Karluv most).
Sen molemmissa paissa on goottilai-
set tornit ja sillalla 30 pyhimyspat-
sasta 1700-luvulta. Silta oli taynna
taiteilijoita ja kauppiaita. Jatkoimme
kdvelya joen lansirannalla Prahan
linnan alapuolella. Kavimme entisen
karmeliittaluostarin puistossa (Vo-
janovy sady), jossa on riikinkukkoja,
suihkuldahde ja Kafkamuseo seka kak-
si kappelia 1700-luvulta.
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Nautimme pitkan lounaan. Talla ker-
taa sen pituus johtui kylla hitaasta
palvelusta.

Palasimme Manesin siltaa pitkin
(Manesuv most) takaisin kaupungin
itdpuolelle. Silta tuli aivan juutalais-
kaupunginosan (Josefov) viereen. Ka-
vimme juutalaisella hautausmaalla.
Sen synagoogan sisaseinille on Kkirjoi-
tettu noin 80 000 Prahan juutalaisen
nimet, jotka katosivat toisen maail-
mansodan aikana.

Tsekin alue oli viela vuonna 1938
teollisuusmaana Suomea edella. Sit-
ten alkoi puoli vuosisataa kestanyt
alamaki, josta Tsekinmaa on toipunut
vasta viime vuosina. Paatimme kave-
lykierroksemme Jungmannin aukiol-

Ryhma miettii, olisiko aika jo
siirtya oluttuvan puolelle.

le Jungmannova nam), jossa on maa-
ilman ainoa kubistinen lyhtypylvas ja
vanha, 1842 perustettu pubi U Pin-
kasu. Osa meista jai viettamaan iltaa
sinne, osa siirtyi taksilla hotelliin.

Maanantaina tutustuimme Prahan
julkiseen liikenteeseen. Paivalippu
maksoi noin nelja euroa. Kuljimme
raitiovaunuilla Vlatavan rannalle ja
nousimme jokilaivaan. Risteilyn jal-
keen osa lahti shoppailemaan osa
nauttimaan ulkoilmakahvilaan rom-
mista ja viskista. Alkoi sataa ja tuulla,
mutta tarkenimme. Shoppailijoiden
palatessa siirryimme Prahan pimean-
puoleiseen metroon, jolla palasimme
hotelin luona odottavaan linja-au-
toon. Kotimatka alkoi.
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Aurinkoisia tunnelmia

Hameenlinnassa

Teksti ja kuvat: Outi Lehtinen

etina ry:n syyskokous pidet-
Rtiin lauantaina 17.10.2015 Ha-

meenlinnassa Sokos Hotel Vaa-
kunassa. Talla kertaa kaytiin suoraan
runsaalle ja herkulliselle buffetlou-
naalle. Vatsa kylldisena ja tyytyvaisin
mielin oli mukava aloittaa kokousta-
minen.

Syyskokouksen puheenjohtajaksi oli
kutsuttu Kanta-Hameen Nakovam-
maiset ry:n puheenjohtaja Kari Va-
hanen. Han kertoili aluksi lyhyesti
Hameenlinnan historiasta ja paikalli-
sesta nakdvammaistoiminnasta seka
tunnustautui  Retinitis-yhdistyksen
kasvatiksi. Kari on myos Tampereen
seudun Nakévammaiset ry:n puheen-
johtaja ja NKL:n Liittovaltuuston va-
rapuheenjohtaja. Talla kokemuksella
nuijan kopauttelu sujui mallikkaasti.
Karin ansiosta Yle Hame lahetti 16.10.
radiossa tietoiskun yhdistyksestam-
me ja meneillaan olevasta Tutkimus-
rahaston kerayskampanjasta.

Syyskokoukseen osallistui 35 varsi-
naista jasentd, 2 kannatusjasenta ja 6
muuta. Lounaalla, kahvilla ja/tai teat-
terissa tavattiin lisaksi kymmenkunta
perheenjasenta, jotka nauttivat viral-

Kari Vahanen aloitti jarjestouransa Retini-
tis-yhdistyksessa. "Kuin olisin nyt palan-
nut kotiin’; han totesi puheenvuorossaan.

lisen kokouksen aikana aurinkoisesta
syyspaivasta kaupungilla.

Vuosikokouksen paatoksia

Vuoden 2016 toimintasuunnitelma
hyvaksyttiin pienin tasmennyksin ja
talousarvio sellaisenaan. Molempien
tiimoilta kaytiin ajoittain vilkastakin
keskustelua. Ndin asioiden taustat
selvisivat ja seka hallitus etta jasenis-
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Markku Salmisaari ojentaa Jaana Nystro-
mille vaalilippunsa.

t0 saivat lisaa tietoa. Jasenmaksut ja
puheenjohtajan palkkio paatettiin pi-
taa ennallaan.

Timo Nystrom valittiin yksimielisesti
jatkamaan yhdistyksen puheenjoh-
tajana. Hallitukseen tulivat valituik-
si seuraavaksi kaksivuotiskaudeksi
Heikki Ketola, Oulu (31 aanta), Jari
Palonen, Helsinki (20 aanta), ja Jaana
Argillander, Helsinki (18 aanta), seka
yhdeksi vuodeksi erikseen yksimie-
lisesti Kaisa Penttila, Espoo. Hallituk-
sessa jatkavat Esko Polkkynen, Turku,
ja Esko Salomaa, Tampere. Varajase-
niksi valittiin Raisa Ticklén, Helsin-
ki 15 aanta) ja Jaana Heino, Helsinki
(10 dantd). Kolmas varajasen saatiin
selvilleheittamadlla kruunaa ja klaa-
vaa, silla Kristiina Helin-Kesaldinen ja
Anita Niemi saivat kumpikin 5 daanta.
Arpaonni suosi Anita Niemea Haapa-
vedelta.

Aintenlaskijat Jaana Nystrom ja Kaija
Andberg paasivat heittamaan varajasen-
ten vaalissa kruunaa ja klaavaa.

Toiminnantarkastajaksi valittiin yh-
distyksen pitkdaikainen yhteistyo-
kumppani Merimaa Consulting Ser-
vices, toiminnantarkastajaksi Reijo
Toiminen ja varatoiminnantarkasta-
jaksi Ari Koponen.

Viimeisena esityslistalla oli Tutki-
musrahaston saantomuutosehdotus.
Taloustyoryhman jasen Heikki Keto-
la taustoitti hallituksen esitysta ker-
tomalla, etta edelliset saannot ovat
vuodelta 1986 ja monilta osin van-
hentuneet. Aiemmin yhdistyksella
on ollut erilliset tutkimus- ja kuntou-
tusrahastot, jotka nyt yhdistettaisiin.
Saantojen liitteeksi laadittu sijoitus-
politiikka noudattelee Osuuspankin
varovaisen linjan kaytantoja ja tahtaa
sijoitusvarallisuuden suotuisaan ke-
hitykseen pitkalla aikavalilla.

- Lisaksi uudet saannot suojelevat
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Tutkimusrahastoa tulevien hallitus-
ten sossimisilta, totesi pankkimies
Ketola. Muutosehdotus hyvaksyttiin
hymyssa suin sellaisenaan.

Antoisa teatteri-ilta

Kokouksen sihteerind toiminut Arja
Piisinen nauratti osallistujia muis-
tuttamalla, etta teatteriin ldhtijat ko-
koontuvat vaatteet paalla hotellin
ulko-ovella klo 16.10. Muita odotti
aulatilassa kahvi ja tuhti voileipa. Sii-
na ehdittiin viela vaihtaa ajatuksia,
ennen kuin osa joukosta valmistautui
kotimatkalle ja loput Hameenlinnan
teatteriin.
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Retinitis-yhdistyksen hallituksessa 2003-
2008 istunut Juha Nordman osallistui
vuosien tauon jalkeen syyskokoukseen

perheensa kanssa.
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Hyvantuulinen musiikkikomedia Kal-
le Aaltonen vei meidat hoyrylaiva
Wellamolla vaiherikkaalle merimat-
kalle eksoottiseen Aleksandriaan. En-
nen esitysta tapasimme nayttelijat,
jotka kertoivat rooleistaan ja esitte-
livat puvustusta. Siina selvisivat yli-
maaradisten laskikerrosten salat, me-
rimiesten tatuointien sijainnit seka
valepukuisen leskirouvan kuppikoko
ja jopa saarikarvojen paksuus. Nayt-
telijat eivat siis taysin noudattaneet
toimistonhoitajan "vaatteet paalla”
-toivetta!

Esittelyn jalkeen nautimme teatteri-
ravintolassa pienta suolaista kahvin
ja teen kera. Sitten olikin aika heit-
taytya riemukkaan musikaalin pyor-
teisiin. Loppu oli onnellinen, kuinkas
muuten. Parit saivat toisensa, ja ilkea
yliperamieskin ymmarsi katua tekosi-
aan.

Salaperdinen rouva Saarelma esitteli kuu-
lijoille auliisti muotojaan (ylakuva).
Laskihaalari merenkulkuneuvos Haller-
maan puvun alla lisaa hahmon uskotta-
vuutta (alakuva).
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Naisenergiaa hallitukseen

Teksti: Jaana Argillander
Kuva: Arja Piisinen

Jaana Argillander valittiin Retina
ry:n hallitukseen Hameenlinnan
syyskokouksessa. Han kertoo leh-
temme lukijoille taustastaan ja
ajatuksistaan.

len 50-vuotias ja tyoskente-
O len yrittajyysneuvojana Nako-
vammaisten Keskusliiton tyol-
lisyyspalveluissa. Perheeseeni kuuluu

24- ja 26-vuotiaat tyttaret ja opas-
koira Pirra.

Nakovammaisena koulussa

Olen kotoisin Posiolta Lapin Koillis-
maalta. Olin noin kolmen vanha, kun
aiti huomasi, etta en loyda hamarista
nurkista leluja. Samoihin aikoihin mi-
nulle tehtiin karsastusleikkaus, jonka
yhteydessa retinitis pigmentosa lo-
pullisesti todettiin.

Minulla on yksi sisko ja kaksi veljea.
Toisella veljellanikin on retinitis, eli
meidan perheen sisaruksilla joka toi-
sella on tama silmasairaus. Kauempa-
na suvussa on tiedossa pari muutakin
retiniitikkoa.

Aloitin ensimmaisen luokan lahikou-
lussa, mutta opettajilla ei ollut tietoa
vaikeasti heikkonakoisen opettami-
sesta. Siten mitaan apuvalineitakaan
ei ollut tarjolla. Kun seuraavana vuon-
na 1972 Jyvaskylan nakovammaisten
koulu valmistui, siirryin 8-vuotiaana
sinne. Kavin Jyvaskylassa koulua vii-
denteen luokkaan asti.

Nakovammaisia alettiin integroida
lahikouluihin  kotipaikkakunnilleen
1970-luvun loppupuolella, joten mi-
nakin palasin takaisin kotikonnuilleni
Posiolle. Peruskoulun jalkeen opiske-
lin ylioppilaaksi.

Kilpaurheilu-ura

Pidin liikunnasta jo lapsena ja aloi-
tin uintiharrastuksen Jyvaskylassa.
Siirryttyani takaisin Posiolle uimisen
rinnalle tulivat yleisurheilu ja maali-
pallo. Kymmenen vuoden ajan 1978-
1988 kilpailin aktiivisesti ndissa kai-
kissa lajeissa sekda kotimaassa etta
ulkomailla, mm. kaksissa maalipal-
lon EM-kisoissa. Tuon ajan yhtena
parhaimmista saavutuksistani pidan
5-ottelun pronssimitalia yleisurhei-
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lussa Soulin Paralympialaisissa 1988.
Kilpaura vaihtui perheen perustami-
seen, mutta veri veti takaisin urheilun
pariin, ja aloitin reilut kolmikymppi-
sena 1996 maastohiihdon. Kuuden
vuoden ahkera harjoittelu ja kilpaile-
minen huipentui 2002 Salt Lake Cityn
Paralympialaisissa kulta-, hopea- ja
pronssimitalien muodostamaan va-
risuoraan. Urheilu-uralta palkintoko-
koelmaani kertyi kaiken kaikkiaan 12
arvokisamitalia.

Mukaan tyoelamaan

Ammatinvalintaani vaikutti varmasti
paljon se, etta tapasin kilpaurheilu-
urallani nakévammaisia hierojia, jot-

ka menestyivat hyvin tydssaan. Nain
ollen hieroja- ja kuntohoitajaopinnot
tuntuivat luonnolliselta valinnalta.
Toisaalta urheilemisen myo6ta kiin-
nostus ihmisen fysiologiaan vaikutti
ammatinvalintaani suuresti.

Antoisa parinkymmenen vuoden
ura hierojayrittdjana vaihtui hiihto-
uran paatyttya opiskeluun Jyvasky-
lan ammattikorkeakoulussa. Tuol-
loin kunnan vammaispalveluista oli
mahdollista hakea henkilokohtaista
avustajaa, joten hektinen opiskelu
oli mahdollista vaikeasti heikkona-
koisellekin. Valmistuin Jyvaskylasta
2007 kuntoutuksen ohjaajaksi.

Opaskoira kaverina

Lilkkumisen apuvalineena ja tietysti
myo6s lemmikkina minulla on opas-
koira Pirra, jonka kanssa olemme
taaplanneet tyomatkoja ja lenkkeja
nyt 7 kuukautta. Pirra on tuonut ela-
maani ainakin lisaa askeleita, mika on
vaan hyva asia terveyden ja kunnon
yllapitamisen kannaltakin.

Nautin siita, kun pystyn lahtemaan
lenkille lahimetsaan, jonka poluilla
on ilo kavella kompastumatta kiviin
ja ajautumatta pientareille. Tykkaan
holkkaamisestd, ja nyt lenkkeily tun-
tuu mielekkaammalta, kun Pirrakin
paasee juoksemaan. Kavely pimealla
on helpompaa opaskoiran kuin kepin

Jaana ja opaskoira Pirra.
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kanssa, kun ei tarvitse etsia kepilla
suojateita tai esteetonta vaylaa.

Toisaalta luottamusta opastamiseen
joutuu edelleen rakentamaan, mut-
ta onhan Pirra viela nuori koira. Kai-
ken kaikkiaan opaskoira on tuonut
elamdani entista enemman toime-
liaisuutta, iloa, apua ja monta kivaa
kohtaamistakin lenkkipoluilla tai
metroissa.

Harrastan liikuntaa lenkkeillen, tan-
dempyodraiillen, hiihtden, kaymalla
kuntosalilla ja lavatanssikursseilla.
Lisaksi olen mukana nakovammais-
ten teatteriryhmassa. Tykkaan kayda
myos teattereissa, elokuvissa ja kon-
serteissa.

Ajatuksia yhdistystoiminnasta

Retina ry:sta kuulin vuosia sitten jon-
kun jasenen kertomana. Liityin siihen

pari vuotta sitten. Koen vertaistoi-
minnan tarkeaksi, silla toinen saman-
tyyppisen sairauden kanssa eladva
ymmartaa kaikista parhaiten toista
samassa tilanteessa olevaa ja voi olla
korvaamaton kuuntelija ja tuki. Yhtei-
sia tapahtumia onkin nain ollen tar-
keata jarjestaa jatkossakin.

Sydantani lahella ovat tapahtumat,
joissa on jotakin liikuntaa. Olen halu-
kas jarjestamaan esim. yhteisia pati-
kointireissuja kotimaassa ja vaikkapa
ulkomaille. Tyéskentelen NKL:n tyolli-
syyspalveluissa, joten ajattelen, etta
voimme tehda yhteistyota Retina ry:n
kanssa. Yhdistyksessa on ansiokkaas-
ti panostettu tutkimustyohon, jonka
koen myo6s hyvin tarkeaksi jatkossa-
kin, kun retinitistutkimus etenee Suo-
messa ja maailmalla.

Kantavana ajatuksena elamassani on:
Aina kannattaa yrittaa!

/S SCHWEIZER apuvilineet

~ \
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www.schweizer-optik.de
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! Apuvalinekeskukset,
sairaalat ja optikkoliikkeet.
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Sokean Rouvan seikkailuja

Teksti: Kaisa Penttila
Kuva: Outi Lehtinen

okea Rouva tormasi asema-au-

kiolla vastaantulijaan ja kerkesi

miettimaan, etta onpas siina so-
kea vastaantulija. Ja toden totta oli-
kin: toinen sokko rouva opaskoiransa
kanssa. Koirat oikein tahtasivat tor-
maykseen. Kylla rouvia nauratti!

Pizzerian poika kauhistui, kun Sokea
Rouva marssi tilaamaan pitsaa koiran
kanssa. Sanoi, ettei tanne saa tuoda
koiria. Sitten kuitenkin heti tuumasi:
"Ai, sehan onkin sokea koira!”

Ystavallinen maahanmuuttajamies
kysyi Sokealta Rouvalta: “Onko koira
kipea?” Luuli, etta sairaita koiria kul-
jetetaan valjaissa!

Se Sokea Rouva otti kerran tarhasta
vaaran koiran valjaisiin ja lahti mene-
maan. lhan oli hyvaa menoa, koska
vaara koira oli Sepin velimies. Koirat
olivat hammastyneita asian saamas-
ta kaanteestd, mutta molemmat hoi-
tivat hommansa tosi hyvin. Pikkasen
vain ylimaaraista komennusta, ettei
kytata taaksepdin. Onneksi tyokaveri
ryhtyi ihmettelemaan koiran muut-
tunutta muotoa. ja tilanne valkeni.
Saimme vaihdettua vaarien eman-
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tien oikeat koirat paittain. Hitsi, taas
se Sokea Rouva sai nauraa olematto-
maan partaansa!

Erdana padivana Sokea Rouva teki
kaksi hyvaa tekoa kanssakulkijoille.
Aamulla jenkkifrouva yritti maksaa
bussikyytia 50 euron setelilla, ja So-
kea Rouva sai rahan rikottua. lllalla
kaupasta tullessa raivarin saanut kol-
mivuotias uhmaikdinen hiljeni, kun
se Sokea Rouva kyseli opaskoiralta
apua lapselle. Sepi lepytteli hammas-
tyneen pojun hanta heiluen.

Vahanko taas huvitti sita Sokeaa Rou-
vaa, kun han bongasi tuoksun perus-
teella kieloja koiran pissapaikalta.
Ystavallinen kollega kavi keraamas-
sa ihanan kielokimpun. Eihan niiden
keraaminen ole kiellettyd, eihan? Jos
on, niin ei saa kertoa viherpiiperoille!

Aamulla Itiksessa bussin paattarilla se
Sokea Rouva jai odottelemaan, etta
kiireisimmat poistuvat ensin bussis-
ta. Reipas herrasmies kuitenkin tuk-
kesi kaytavan muilta ja sanoi: "Rouva
on vain nyt hyva, tie on selval!” Sitten
viela kadulla sanoi: "Et kylla lainkaan
nayta silta, etta apua tarvitsisit. Se on
sitten kai vain ihan eri juttu!” Vahan-
kos taas huvitti!

Sokean Rouvan mielta niin lammitti,
kun sai olla avuksi ja oppaana nake-
valle metroon menijalle. Tama kans-
sakulkija ei loytanyt reittia hissilta
hissille ja totesi vain noyrasti, etta
hanpa seuraa kiltisti Sokeaa Rouvaa.

Kylla on mukavaa auttaa toisia!

Se Sokea Rouva aiheutti hammen-
nysta kanssakulkijoissa, kun lueskeli
metrossa viesteja pimealla kosketus-
naytolla. Ystavallinen vieruskaveri
otti asiakseen koputtaa olkavarteen
ja kertoa huolestuneena: "Anteeksi
rouva, mutta teilla on naytto aivan pi-
meanal”

"Mista tuo koira tietaa oikean py-
sakin, kun se ei ndyta olevan lainkaan
kiinnostunut junan kuulutuksista,
nukkuu vain?” Tahdan Sokea Rouva
vastasi: “Se tietda vain ruokakuppin-
sa sijainnin, muut minun on sille ker-
rottava!”

Sokean Rouvan korviin kiiri kauppa-
keskuksessa pienen tyton kysymys:
"Eiko tuo koira oikein nae?”

Sokea Rouva tutkaili kaupassa tava-
roita, kun takaa kuului pienen pojan
aani: "Aiti, tuolla on se sellainen...
sellainen navigaattorikoira!”.

Lapsi kysyi kadulla: “Saako tuota koi-
raa silittaa?” Sokea Rouva kertoi, etta
ei saa, koira on nyt toissa. Lapsi ih-
metteli, mita tarkoittaa, etta koira on
toissa. Pieni selityssessio selvensi asi-
an.

Pikku tyttonen huudahti kadulla:
"Kaksoispyora’, kun se Sokea Rouva

ajeli tandemin takatuhdolla vastaan.

Lapset kommentoivat tandemin pe-
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raan: "Tuossa pyorassa on paikka
kolmelle, eikun siina on kaksi pyoraa.
Eikun molemmat polkee!” Se, mihin
paatelmaan noin nelivuotiaat paatyi-
vat, ei enaa kantautunut sen Sokean
Rouvan korviin.

Sita Sokeaa Rouvaa nauratti keskella
katua, kun emanta moitti raksytta-
vaa koiraansa: "Ei saa haukkua, kun
tuo on sokea koira, eikun siis ei sokea
vaan se on sokean.”

Ei mahtanut se Sokea Rouva luon-
teelleen mitaan, kun liikennevaloissa
mies kysyi: "Osaako tuo koira painaa?”
Pakko oli vastata, etta ei osaa painaa
nappulaa eika muutakaan, kun on lei-
kattu!

Yhtena paivana ei silla Sokealla Rou-
valla ihan onnistunut tuo sosiaalinen
kanssakayminen: Ensin edessa ollut
viaton kulkija saikahti, kun luuli, etta
komentoaanella annettu marssikas-
ky oli tarkoitettu hanelle. Toiseksi se
Sokea Rouva ei olisi ehtinyt pysahtya,
kun kuuli idkkaamman tatikan tarjo-
avan apua ja samaan hengen vetoon
kysyvan koiran nimea. Tatikka py-

sytteli sinnikkaasti rinnalla ja kertoi
itku silmassa, etta hanella oli ollut
15-vuotiaaksi asti opaskoirakoululta
saatu kotikoira, joka oli aivan tasmal-
leen samannakoinen kuin tama koira.
Nolona se Sokea Rouva pysdhtyi ja
vapautti oppaansa antamaan tassu-
terapiaa.

Kauppakeskuksessa kahvilla ollessa
ohi kulkeva iakkaampi mies halusi ky-
sella koirasta. "Otatko sina sen viek-
kuusi yoksi?” Siihen se Sokea Rouva
vastasi ihan ystavallisesti: "Sita var-
ten minulla on kyllakin mies!”

Mikas se sokkeudessa pelottaa? No
se, kun kavelet aaniohjatulla suoja-
tiella vihreilla ja just ehdit tajuta, etta
edessa olevalle kaistalle ajava auto ei
aiokaan pysahtya vaan kaahaa pain
punaisia. Onneksi se Sokea Rouva
ehti pysahtya korokkeelle. Mikas se
sokkeudessa sitten raivostuttaa? No
se, kun et saa pissipaan rekkaria ylos,
jotta paasisit pieksamaan sen sau-
nan takana. Mikas se sokkeudessa on
sitten hyvaa? no se, ettet ndin ollen
myoskaan joudu edesvastuuseen pis-
sipaan pahoinpitelysta.

nakepiste

POLAR PRINT OY




47 retina 2/2015

Vaarin luettu

Luin Lapin poliisin superloisesta, "hir-
muisesta Rollistad”, joka tekee yovuo-
roja. Ihmettelin suuresti mika voi olla
sellainen loinen, mutta kysymys oli-
kin superSULOISESTA poliisikoirasta
nimelta Rolli.

"Valekuvia liikkeella” ...ei kun valoku-
vaajia!

"Munkinpuisto aiheutti tulipalon.”
Oho, syyna olikin munkinpaisto!

Olin juuri palannut ihailemasta puu-
tarhan kukkaloistoa. Silmaillessani
paivan TV-ohjelmia joukosta |dytyi
Litumaitikkien vallankumous. Tava-
tessani sanan uudelleen selvisi, etta
aiheena olivatkin litiumakut.

Opti-silma oy
info@optisilma.fi
puh. 08-311 4906

www.finnvues.fi

Lautta Optiikka Oy
puh. 09-675 122
www.lauttaoptiikka.fi

Silmanpohjakuvauksen avulla
voidaan havaita oireettomia yleis-

ja silmasairauksia ajoissa. ﬂ

Instrumentariumissa kaytetaan alan uusinta teknologiaa, jonka
avulla voidaan kuvata 80 % silmanpohjasta. Kuvan laajuus on
tarkeaa, koska useat muutokset ovat ensimmaisena havaittavissa

silmadnpohjan reuna-alueilta.

Silmanpohjakuva olisi hyva ottaa kahden vuoden valein naon-
tarkastuksen yhteydessa. Varsinkin yli 40-vuotiailla silmasairauksien

riski kasvaa ja sdannélliset tutkimukset ovat tarkeita. Silmanpohjakuvauksen \-

lisaksi suosittelemme kaymaan saannollisesti myds silmalaakarilla.

Lue lisaa silmanpohjakuvauksesta ja katso Idhin kuvausta tarjoava
Instrumentarium-myymala osoitteesta instru.fi/siimanpohjakuvaus
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Yhdistys tiedottaa

Toimistonhoitajan puhelin- ja
paivystysaika

Toimistonhoitaja Arja Piisinen on ta-
vattavissa puhelimitse tiistaisin ja
torstaisin klo 10-13 numerossa (09)
3960 5800. Muina aikoina voit jattaa
viestin vastaajaan. Toimisto on suljet-
tu 16.12.2015-11.1.2016.

Karkauspaivana Turkuun

Harvinaissairauksien  kattojarjesto
Harso ry on valinnut nimikkopai-
vakseen karkauspadivan, jolloin eri
puolilla maatamme jarjestetaan har-
vinaissairauksiin keskittyvia tiedo-
tustilaisuuksia. Retina ry on yksi Har-
son perustajajasenista.

Retina ry:n tiedotustilaisuus jarjeste-
taan Turussa maanantaina 29.2.2016
klo 14.00 alkaen Varsinais-Suomen
Nakovammaiset ry:n Aluetoiminta-
keskuksen kokoustiloissa, Lantinen
Pitkakatu 37, 2.krs.

Professori Hannu Uusitalo (Tays/SILK)
ja silmatautien erikoislaakari Janne
Liukkonen (TYKS) kertovat tuoreita
uutisia tutkimusrintamalta, ja pai-
kalla on myo6s yhdistyksen edustajia.
Tilaisuuteen ovat tervetulleita retinii-
tikot laheisineen, muita harvinaissai-
rauksia sairastavat seka kaikki asiasta
kiinnostuneet. Pyrimme ylittamaan
uutiskynnyksen myos mediassa.

Kevatkokous

Yhdistyksen kevatkokous pidetaan
lauantaina 19.3.2016 Rovaniemella.

Kesapaivat Virossa
10.-12.6.2016

Tule mukaan Retina ry:n kesapaiville
Viroon! Yhdistys on valinnut vuoden
2016 teemaksi matkustamisen, joka
toki sisaltaa kaiken kulkemisen mutta
sopii teemaksi myos naille kesapaivil-
le.

Kokoonnumme perjantaina 10.6. klo
15.30 Helsingin Lansisatamassa, jossa
kaikille jaetaan laivaliput. Tallink-lai-
va lahtee 16.30 ja saapuu Tallinnaan
klo 18.30. Perilla sataman D-termi-
naalin edessa odottaa bussi, jolla siir-
rytaan hotelliin Park Inn by Radisson
Meriton Conference & SPA Hotel Tal-
linn. Nautimme hotellin ravintolassa
yhteisen illallisen ja tapaamme pai-
kallisia nakovammaisia.

Varhain lauantaiaamuna aamiaisen
jalkeen ajamme bussilla Lahemaan
kansallispuistoon. Lahemaalla on tyy-
pillista pohjoisvirolaista luontoa, kos-
kemattomia metsia ja soita seka aitoa
rannikko- ja talonpoikaiskulttuuria,
muinaishautoja, pienia kalastajakylia
ja kauniita kartanoita.
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Pdivan aikana tutustumme kansallis-
puistoon kokeneen luonto-oppaan
Peeter Hussarin johdolla. Tutustum-
me Sagadin kartanoon ja teemme
kavelykierroksen kartanon puistossa.
Vierailemme Oandun Luontokeskuk-
sessa, jossa esitelladn vanhoja metsa-
tyonvalineita.

Lounastamme Altja Kortsis -kestikie-
varissa ja teemme kavelykierroksen
Altjan aidossa kalastajakylassa, jos-
sa vanha ja uusi kohtaavat. Kavijaa
odottavat vanhat talot, verkkomajat,
kylatie, riippusilta ja meren koske-
tus. Kaivelemme myo6s metsassa, joki-
laaksossa ja majavan polulla. Vihulan
kartanossa teemme tunnelmallisen
kavelykierroksen ja syomme illallista
upeassa kartanoravintolassa. Yoksi
palaamme Tallinnaan.

Sunnuntaina pakkaamme aamiaisen
jalkeen matkatavarat bussiin. Poik-
keamme pikaisille tuliaisostoksille
kauppakeskukseen. Sitten tutus-
tumme oppaan johdolla Tallinnan
kasvitieteellisessa puutarhassa 2015
avattuun Aistien puutarhaan. Tassa
hyotykasvitarhassa on korotetut istu-
tukset ja nakovammaisille soveltuvat
kiveykset ja kartat. Kasveja saa kos-
ketella, haistella ja maistella vapaasti.

Loppuhuipennuksena padasemme
seuraamaan neuvostoaikaa parodi-
oivaa kaksituntista stand up -kome-
diaesitysta KGB-museokahvilaan,
jossa nautimme esityksen ja museo-
kierroksen lomassa lounaaksi Leninin

lempimenun.

Sitten onkin aika nousta bussiin ja
ajaa sataman D-terminaaliin, jossa
jaetaan laivaliput. Tallink-laiva lah-
tee klo 16.30 ja saapuu Helsinkiin klo
18.30.

Viikonlopun pakettihinta

Matkan hinta on 320 € /hl6 2 hengen
huoneessa tai 375 €/hl6 1 hh. Hinta
sisaltda: meno-paluuliput Tallink:in
laivalla Helsinki-Tallinna-Tallinna-
Helsinki, kaksi hotelliyota buffet-
aamiaisineen, kaksi lounasta, kaksi
illallista, bussikuljetukset, ohjelman
mukaiset retket ja suomenkielisen
opastuksen. Jos tarvitset apua liikku-
misessa, sinulla on oltava oma avus-
taja.

limoittautuminen

lImoittaudu 15.3.2016 mennessa Syl-
vi Sarapuulle, sylvi.sarapuu@phnet.
fi tai iltaisin p. 045 657 3908. Kerro
myos mahdollinen erikoisruokava-
lio ja onko mukanasi lapsia tai opas-
koira. llmoita viimeistaan 30.4.2015
sahkopostitse osallistujista seuraavat
tiedot: taydellinen nimi (etunimet ja
sukunimi), syntymaaika seka puhe-
linnumero ja sahkopostiosoite.

Maksaminen

Varausmaksu 50 €/hl6 on maksettava
15.3.2016. mennessa tilille Sylvi Sara-
puu FI36 5612 1120 0969 76, ja loput
270 €/hl6/2-hh tai 325 €/hl6/1-hh sa-
malle tilille 30.4.2016 mennessa, vies-
tin kohdalle Retinitis-kesapaivat.
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Matkustusasiakirjat ja
vakuutukset

Matkalle tarvitset voimassa olevan
passin tai vuoden 2000 jalkeen myon-
netyn henkilokortin. Ajokortti tai ku-
vallinen kelakortti ei kelpaa. Suositte-
lemme matkavakuutuksen ottamista.

Opaskoirat

Jos suunnittelet ottaa matkalle mu-
kaan opaskoiran, silla on oltava tun-
nistusmerkinta (mikrosiru tai tatuoin-
ti), voimassa oleva raivotautirokotus
ja eldinladkarin myontama lemmik-
kieldainpassi. Lisatietoja loydat Eviran
verkkosivulta www.evira.fi.

Opaskoirat saavat matkustaa Tallink-
laivoilla ilmaiseksi omistajansa mu-
kana, mutta niista on ilmoitettava va-
rauksen yhteydessa ja asiakirjojen on
oltava kunnossa.

Ennen Suomeen paluuta koira on
kaytettava 5 vrk-24 h ennen mat-
kaa elainlaakarilla, jossa se mado-
tetaan ekinokokkoosiladkityksella.
Laakkeen voi ostaa eldinladkarilta tai
etukateen itse. Madotuksesta tulee
koiran passiin eldinladkarin leima.
Voimme varata etukateen ajan eldin-
laakariasemalta perjantai-illaksi. Ma-
dotus vie vain muutaman minuutin ja
maksaa noin 10 euroa.

Infokirje
Osallistujille lahetetaan toukokuussa
lopullinen ohjelma ja -aikataulu.

Tervetuloa!

Tampereen seudun
retinakerho

Tampereen seudun retinakerho ko-
koontuu joka kuukauden ensimmai-
sena maanantaina klo 15.30-17.00
Tampereen seudun Ndkovammaiset
ry:n kerhohuoneella, Kuninkaankatu
8 A, 2. krs. Kevatkauden 2016 kerho-
paivat ovat 4.1, 1.2., 7.3, 4.4. ja 2.5.
Toukokuun kerhopadivana lahdemme
kevatretkelle Hameenlinnaan paikal-
listen retiniitikoiden vieraaksi. Kah-
viraha 2 euroa. Yhteyshenkilot: Raija
Leppdnen, p. 0400 797 139, ja Outi
Lehtinen. p- 040 700 7930.

Loppuvuoden tapahtumia

6.-10.7.2016
Retina Internationalin maailman-
kongressi Taipeissa, Taiwanissa

Heindakuun lopulla 2016
Retiniitikkolasten ja -nuorten perheil-
le on suunnitteilla useampipadivainen
kesatapahtuma, jossa vanhemmat
voivat jakaa kokemuksia keskenaan
ja retiniitikkolapset/nuoret sisaruk-
sineen pitaa hauskaa yhdessa. Missa
haluaisitte kokoontua ja miten viet-
taa aikaa? Yksi mahdollinen paikka
olisi Tuuri, josta loytyy hotellipalve-
luja, huvipuisto, maatilamatkailu-
kohteita ym. Perhetyoryhma odottaa
ideoita ja ehdotuksia paikasta, ohjel-
masta ja sopivimmasta ajankohdasta
sahkopostilla info@retina.fi.
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Syyskuussa 2016
Suunnitteilla omakustanteinen ulko-
maanmatka Budapestiin

Lauantaina 24.9.2016
Retina Day liriksessa Helsingissa

Lauantaina 29.10.2016
Syyskokous Lahdessa

VR:n saattajalippu
verkkokauppaan

Nakovammaisen ja pyoratuolissa is-
tuvan liikkuntavammaisen matkusta-
jan maksuttoman saattajalipun hank-
kiminen on 9.11.2015 alkaen ollut
mahdollista myods VR:n verkkokau-
pasta asemien lipunmyynnin ja puhe-
linpalvelun lisaksi. Saattajalippu tu-
lee hankkia verkkokaupasta samalla
ostokerralla kuin vammaismatkusta-
jan oma lippu. Oikeus maksuttomaan
saattajaan tulee voida todistaa junan
henkilokunnalle lipuntarkastuksen

yhteydessa. Lisatietoja matkustajan
oikeudesta saattajalippuun I6ytyy
osoitteesta https://www.vr.fi/cs/vr/fi/
vammaisille.

Kuuntele Retina
Lehtikuuntelu-palvelussa!

Retina-lehden saa nyt heti sen ilmes-
tyttya suoraan Daisy-soittimen Kir-
jahyllyyn ilman tietokonetta ja CD-
levyja. Daisy-soittimen voi lainata
Nakovammaisten liitosta, josta saa
kdyttoonsa myos Kuuntelukaista-
yhteyden, ellei kotona ole internetia.
Julkaisut tilataan Nakévammaisten
liitosta tai alueyhdistyksesta. Lehti-
kuuntelu-palvelun ja Kuuntelukaista-
yhteyden voi saada henkilo, jonka na-
kovamman haitta-aste on vahintaan
50 %. Jos sinulla on nakévammais-
kortti, olet oikeutettu palveluun.

http://www.nkl.fi/fi/etusivu/palve-
lut_nakovammaisille/lukeminen/leh-
tikuuntelu

) OPTIIKKA JUURINEN OY

SUOMEN OPTINEN TOIMIALA

www.optometria.fi
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Retina ry:n hallitus 2016

Puheenjohtaja:

Timo Nystrom, Mikkeli
040 360 6404
timo.nystrom@pp.nkl.fi

Jaana Argillander, Helsinki
040 520 4930
jaana.argillander@kolumbus.fi

Heikki Ketola, Oulu
044 564 6670
hjketola@gmail.com

Jari Palonen, Helsinki
041527 1632
JariPPalonen@gmail.com

Kaisa Penttila, Espoo
050596 5013
kaisa.penttila@pp.nkl.fi

Esko Polkkynen, Turku
0440729103
esko.polkkynen@gmail.com

Esko Salomaa, Tampere
040 197 7270
esko.salomaa@gmail.com

Sihteeri/toimistonhoitaja:

Arja Piisinen, Helsinki

tyo: (09) 3960 5800, 045 1357611
info@retina.fi

Varajasenet:

Raisa Ticklén, Helsinki,
040 515 3917 raisa.ticklen@gmail.com

Jaana Heino, Helsinki
040 844 1480 jaanaheino@live.fi

Anita Niemi, Haapavesi
(08) 453 702 tai 0500 585 750
anita.niemi@kotinet.com

Tiedottaja:
Outi Lehtinen, Tampere
040 700 7930, outi.lehtinen@elisanet.fi

Retina ry:n vertaistukihenkilot

Kristiina Helin-Kesalainen, Helsinki

0505719563

kristiina.kesalainen@luukku.com

Heikki Ketola, Oulu

044 564 6670, hjketola@gmail.com

Eero Kiuru, Jarvenpaa

0400 456 075, eero.kiuru@pp.nkl.fi

Anita Niemi, Haapavesi
(08) 453 702 tai 0500 585 750
anita.niemi@kotinet.com

Vertaistukiperhe:

Susanna Rahunen, Vantaa
0504821172
susanna.rahunen@nsn.com

Jussi Ruokonen, Vantaa
0407311245
jussi.ruokonen@volvo.com

Tuomas Ruokonen, Vantaa
040571 3509
tuomas_tsr@hotmail.com



Palvelukortti

|:| Haluan liittya varsinaiseksi jaseneksi (jasenmaksu 25 euroa/vuosi +
liittymismaksu 10 euroa, sisdltaa jasenpaketin ja Retina-lehden vuosi-
kerran)

|:| Liityn kannatusjaseneksi (jasenmaksu 30 euroa/vuosi, sisaltaa Retina
-lehden vuosikerran)

Nimeni/osoitteeni on muuttunut (uudet tiedot kaantopuolella)

Tilaan veloituksetta yhdistyksen esitteita kpl
Tilaan veloituksetta yhdistyksen kayntikortteja kpl
Tilaan veloituksetta Retiniitikon opasta kpl

Tilaan T-paitoja/lippiksida. Molemmissa varit tummansininen ja
luonnonvaalea ja hinta 10,- / kpl tai yhdessa ostettuna 15,-
Lahetyskulut lisataan per kpl: T-paita 2,10 / lippis 2,10

Paita: koot: XS,S,M,L, XL kpl koko vari

Lippis: yksi koko - sopii kaikille kpl vari

Maksetaan etukateen tilille Danske Bank FI13 8000 1201 7422 60
euroa.

Irrota sivu, taita kahtia tama puoli sisaanpain ja nido tai teippaa kiinni.
Palautusosoite on valmiiksi kaantopuolella ja postimaksu maksettu puolestasi.
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Perinndllisia silmanpohjan rappeumasairauksia

potevien asialla

Retina ry
maksaa

postimaksun

Paivays

Nimi

Lahiosoite Retinary
Postinumero ja -toimipaikka Tunnus 5006546

Puhelin

00003 VASTAUSLAHETYS

Retinary



Paljastuvat kuin kalat

Yksin
olet arvoituksellinen
ja mielikuvitus tekee sinusta hahmon, jota ei ole

sinusta on vain yhdeksi
uniikiksi

vaikka kaapista loytyy viinia ja muita juomia,
juomia, jotka maistuvat vain seurassa \

menevat vanhaksi usein

likoori saa kermaisen kuoren ja sinisen pullon sisalté maistuu
etikalta
kuin ne keraisivat laskuja, eivatka maksaisi koskaan kaikkia

my6hemmin

tulee kovempi tyo

selvittaa paperikasoja, kun viela muutossa havittaa osan,
osan kirjoituksista, posliiniastioista

lasitavaroista

koriste-esineista

jaitsestaan

ei aloita lausetta, ei sanaa
huomaamatta vastaa ja ihmettelee,
mista he tiesivat ja tekevat, samoin

huomaamattaan kaikki puhuvat

enaa ei ole salaisuuksia, ei mitaan piilotettavaa

kaikki paljastuu kuin merenpohjan tyynen pinnan alta kalat,

uivat taukoamatta, yksin kapertyvat viimein kivenkoloon ja jaavat
kellumaan virtaan

paikoillaan.

- Tiina Kulmala



Itella Green

Kuva: Arja Piisinen



