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Puheenjohtajan tervehdys

Yhteistuumin

eteenpain

Teksti: Merja Regnér

hdistyksemme tavoitteena on

alusta lahtien ollut tiedon ja ver-
taistuen tarjoaminen retiniitikoille
ja heidan laheisilleen. Mikaan muu
taho ei hoida puolestamme tata eri-
tyista tehtavaa.

Nama teemat yhdistyivat upeal-
la tavalla 27.9. Retina Dayssa, jossa
kuulimme ensin neljan vertaistukijan
koskettavan paneelikeskustelun ja
sitten neljan geenitutkijan huikean
luentokokonaisuuden CERKL-tautiin
kehitteilla olevista geenihoidoista.
Paiva huipentui huomionosoituksiin
asiantuntijaryhmamme ansioituneil-
le jasenille.

Vuoden 2026 teemaksi hyvaksyttiin
"Yhteistuumin eteenpdin” Retinan
syyskokouksessa 25.10. Haastavasta
taloustilanteesta huolimatta tahtoti-
la on korkealla. Raha-automaattiyh-
distys ja myohemmin STEA avustivat
toimintaamme vuodet 1979-2025.
Taman vuoden 13 000 € avustus oli
viimeinen ja osoitettu "yhdistyksen
hallittuun alasajoon”. Periksi emme
kuitenkaan anna.

Tasta eteenpadin jasenmaksut muo-
dostavat yhdistyksemme talouden

rungon. Yksituumaisuutta tarvitaan
nyt enemman kuin koskaan. Jokai-
sen varsinaisen jasenen ja kannatus-
jasenen panos on tarkea, silla vain
siten ydintoimintojen jatkuminen on
mahdollista.

Talousarviossa kaikki mahdolliset
kulut on karsittu aarimmilleen, mut-
ta kesapadivat ja Retina Day jarjes-
tetaan tuttuun tapaan. Seuraavan
kerran kokoonnumme kesapaivien
merkeissa Hankasalmelle Lomakes-
kus Revontuleen 12.-14.6.2026. Re-
tinakerhot jatkavat ensi vuonnakin
tapaamisiaan Uudellamaalla, Tam-
pereella ja Jyvaskylassa. Erityinen
ilonaiheemme on kerhotoiminnan
viriaminen Oulussa. Olet lampimasti
tervetullut mukaan kaikkeen toimin-
taan!

Muistathan seurata verkkosivujam-
me osoitteessa retina.fi. LOydat siel-
ta tuoreet uutiset ja tiedot tulevista
tapahtumista. Vertaistukihenkil6t on
esitelty omalla sivullaan, ja artikkelit
tarjoavat runsaasti kiinnostavaa luet-
tavaa. Valoisaa tulevaisuutta meille
kaikille loppusyksyn pimeyden kes-
kelle!
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Retina Day kerasi

satapaiseny

Teksti ja kuvat: Outi Lehtinen

aailman Retina-paivaa vietet-

tiin lauantaina 27.9.2025 jo 30.
kerran. liris-keskuksessa Helsingis-
sa jarjestettyyn tapahtumaan osal-
listui yhteensa lahes sata henkiloa,
joista puolet paikan paalla ja loput
Teams-etayhteydella. Kaikki Brail-
le-salin luento-osuudet tallennettiin,
ja ne on julkaistu Retina ry:n piilote-
tulla YouTube-kanavalla. Tallenteita
paasee katsomaan vain suorien link-
kien kautta, jotka saa jarjestosihtee-
rilta sahkopostilla osoitteesta info@
retina.fi.

liris-keskuksen aulatilassa oli laaja
apuvalinenayttely, jossa paasi tutus-

Apuvalinenayttely kiinnosti kavijoi-
ta. Esittelypoytien aaressa oli mukava
vaihtaa myos kuulumisia.
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leisOn

tumaan niin tietotekniikkaan, valai-
simiin, valkoisiin keppeihin, opas-
koiriin, aanikirjoihin kuin erilaisiin
palveluihinkin. Naytteilleasettajina
olivat Apuvaline Visual Focus Oy, In-
nojok Oy, Kuntoutus-liris, Minun na-
koinen elama, Nakopiste Polar Print
Oy, Nakévammaisten liiton Oikeuk-
sienvalvonta, Suomen Kuurosokeat
ry, Suomen Opaskoirakoulu Oy, Saa-
vutettavuuskirjasto Celia ja Retina ry.

Vertaistukea kaikkiin
elamanvaiheisiin

Braille-salin puolella keskityttiin aa-
mupadivalla yhdistyksen tarjoamaan
vertaistukeen. Vertaistuen vastuu-
henkil6 Mira Nieminen haastatteli
kolmea vertaistukihenkil6a. Sonja
Lindroos tarjoaa tukea erityisesti
retiniitikkonuorille ja opiskelijoille,
Satu Marila perheellisille ja Riitta
Lahtinen retiniitikoiden perheenja-
senille. Tukea [6ytyy my0s tydssakay-
ville, ikaihmisille ja oikeastaan aivan
kaikille, silla Retinan vertaistukiver-
kosto on laaja. Elleivat kemiat koh-
taa, voit jatkaa keskustelua jonkun
toisen kanssa.

Vertaistuen merkitystd, haasteita
ja mahdollisuuksia pohdittiin syval-
lisesti ja oivaltavasti. Usein unohde-
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Retina ry:n vertaistukihenkil6t Sonja Lindroos (vas.), Satu Marila ja Riitta Lahtinen
istuvat Braille-salin etuosassa. Mira Nieminen puhuu seisaaltaan. Sonjan takana
Merja Regnér hallinnoi kokouksen etayhteyksia.

taan, etta vertaistuen tarve koskee
my0Os sairastuneen lahella elavia,
hyvinkin monenlaisia ihmisia: puoli-
soa, lapsia, vanhempia, ystavia, jopa
henkilokohtaista avustajaa. Ihminen
kuvittelee helposti olevansa ainoa.
Silloin on lohdullista kohdata toinen,
jonka puoliso, lapsi, sisko, veli, isa tai
aiti ei nae. Osallistuminen koko per-
heen voimin vaikkapa Retinan ke-
sapaiville voi osoittautua yllattavan
palkitsevaksi kaikille osapuolille.

Eteneva nakbvamma muuttaa per-
heenjasenten rooleja ajan myota. Se
mika toimi ennen, ei toimi enag, ja
arkeen tarvitaan uusia selviytymis-
keinoja. Vuorovaikutteinen vertais-
tuki voi auttaa: nain tama asia on
meilla ratkaistu. Nakokulma laajenee
edelleen, jos hakeutuu erilaisiin ver-
taisryhmiin kuten retinakerhoihin,
Minun nakoinen elama -puhelinrin-
keihin tai Nakovammaisten liiton

alueyhdistysten toimintaan.

Paneelikeskustelussa muistutettiin
siitakin, ettei vertaistukihenkildo ole
ammattiauttaja vaan samanlaisen
elamantilanteen jakava vierella kul-
kija. Kaikkiin kysymyksiin ei tarvitse
tietda vastausta. Keskustelut voivat
joskus tuntua kuormittavilta. Silloin
vertaistukihenkilon on hyva pitaa
taukoa ja huolehtia omasta jaksami-
sestaan.

CERKL-geeniin liittyva
verkkokalvorappeuma ja
sen tutkimus Suomessa

lltapdivalla saimme kuulla huikean
luentokokonaisuuden, joka kasit-
teli CERKL-geenivirheesta johtuvaa
verkkokalvorappeumaa. Se on Suo-
messa yleinen mutta muualla maa-
ilmassa hyvin harvinainen. Silma-
genetiikan tutkimusta Folkhalsanin
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Retina Dayn CERKL-session luennoitsijat yhteiskuvassa, vas. Joni Turunen, Maarja-

liis Paavo, Maria Kaukonen ja Olivia Lilja.

tutkimuskeskuksessa johtava Joni
Turunen esitteli tutkijaryhmansa
kanssa CERKL-taudin esiintyvyytta,
taudinkuvaa ja geeniterapiahoitoi-
hin tahtaavaa tutkimusta. Kehitteilla
olevia hoitoja voidaan myéhemmin
soveltaa myds muihin Suomessa
esiintyviin tautimuotoihin.

CERKL-tutkimushankkeeseen liit-
tyvista omista osioistaan kertoi-
vat silmalaakari Maarjaliis Paavo,
vaitoskirjatutkija Olivia Lilja seka
CERKL-geeniterapiaa kehittava Ma-
ria Kaukonen. Tassa lehdessa on ar-
tikkelit heidan luennoistaan.

Mielenkiintoisia ja selkeita esityk-
sia seurasi yleisokysymysten tulva ja
vilkas keskustelu, johon luennoitsi-
joiden lisaksi osallistuivat asiantunti-
joina emeritusprofessori Hannu Uu-
sitalo ja pitkan linjan retinitistutkija
Eeva-Marja Sankila.
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Huomionosoituksia
ansioituneille tutkijoille

Silma- ja perinndllisyyslaakarit
ovat alusta lahtien antaneet tarkeaa
asiantuntija-apua  yhdistyksellem-
me. Nykyiseen asiantuntijaryhmaan
kuuluu myds geeni-, kantasolu- ja
ladketutkimuksen huippuosaajia. Il-
man heita ei vuotuinen Retina Day
-tapahtumakaan olisi mahdollinen.

Paivan paatteeksi puheenjohta-
ja Merja Regnér ja tiedottaja Outi
Lehtinen jakoivat lamminhenkises-
sa tilaisuudessa huomionosoitukset
kolmelle ansioituneelle asiantuntija-
ryhman jasenelle.

Retina ry:n pienoisveistoksen sai
dos. Joni Turunen tunnustuksena an-
sioistaan perinnodllisten verkkokalvo-
rappeumien tutkijana ja kliinikkona
seka kiitokseksi aktiivisesta toimin-
nasta asiantuntijaryhman jasenena,
luennoitsijana ja Retina-lehden artik-



kelien kirjoittajana. Turunen johtaa
silmagenetiikan tutkimusta Folkhal-
sanin tutkimuskeskuksessa Helsin-
gissa ja toimii silmalaakarina HUSIn
Silmatautien klinikalla. Han on ollut
Retina ry:n asiantuntijaryhman jasen
vuodesta 2019.

Emeritusprofessori Hannu Uusi-
talolle luovutettiin Nakovammais-
ten liiton pronssinen ansiomerkki
10 vuoden toiminnasta retiniitikoi-
den hyvaksi. Lisaksi han sai Retina
ry:n kunniajasenyyden. Yhdistyksen
pienoisveistos hadnelle mydnnettiin
vuonna 2023. Uusitalo liittyi Reti-
nan asiantuntijaryhnmaan 2013, oli
aktiivisesti mukana perustamassa
Suomeen Retina ry:n hallinnoimaa
retinitisrekisteria 2016 ja toimi sen
yllapitajana vuosina 2016-2024.

Huomionosoitusten saajat hymyilevina ryh-
makuvassa, vas. Joni Turunen, Eeva-Marja
Sankila ja Hannu Uusitalo.

Nakovammarekisterin ~ vastaava-
na laakarina Uusitalo on johtanut
useita rekisteriaineistoa hyddyn-
tavia tieteellisia tutkimuksia, jotka
ovat tuottaneet uutta tietoa nako-
vammaisuudesta ja perinndllisista
verkkokalvorappeumista Suomessa.
Han on omalta osaltaan vaikuttanut
my0s siihen, etta Tampereen yliopis-
ton kantasolututkimus on keskitty-
nyt nimenomaan silmaan.

LKT Eeva-Marja Sankilalle luovutet-
tiin Nakovammaisten liiton kultainen
ansiomerkki 30 vuoden toiminnasta
retiniitikoiden hyvaksi. Han sai myos
Retina ry:n kunniajasenyyden seka
ison nipun kiitollisten potilaiden ter-
vehdyksia. Yhdistyksen pienoisveis-
tos hanella on ollut jo vuodesta 2009.
Sankila on kuulunut asiantuntijaryh-
maamme vuodesta 1995 ja RP-uutis-
ten toimituskuntaan 1997-2012.

Hanen koko elamanuransa on
keskittynyt perinndllisiin  verkko-
kalvosairauksiin.  Yhteistyd yhdis-
tyksemme kanssa alkoi jo nuorena
genetiikan opiskelijana 1980-luvun
puolivalissa. Erikoistuttuaan silma-
ladkariksi 2001 han on tutkijanuran-
sa ohessa toiminut rakastettuna sil-
malaakarina HUSin Silmaklinikalla,
jonne han perusti professori Leila
Laatikaisen myotavaikutuksella Pe-
rinnodllisten silmatautien poliklini-
kan.

Retina ry:n hallitus kiittda lampi-
masti kaikkia huomionosoitusten
saajia arvokkaasta yhteistyosta reti-
niitikoiden hyvaksi ja toivottaa me-
nestysta ja iloa myds tuleville vuosil-
le!
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CERKL-geeniin liittyvan
verkkokalvorappeuman

taudinkuva

Teksti: LL, LT Maarjaliis Paavo
HUS Verkkokalvopoliklinikka
Perinndllisten silmatautien yksikko

ERKL-geeniin liittyva verkkokal-

vorappeuma on Suomessa poik-
keuksellisen yleinen perinnéllinen
verkkokalvosairaus, vaikka se on
muissa maissa hyvin harvinainen.
Geenivirheet vaikuttavat verkkokal-
vosolujen toimintaan monin tavoin:
ne heikentavat hapetusstressivas-
tetta, hairitsevat mitokondrioiden
toimintaa, vahentavat fagosytointi-
kykya ja kaynnistavat solukuoleman
mekanismeja. Nama muutokset joh-
tavat pikkuhiljaa verkkokalvon rap-
peutumiseen.

Tassa retrospektiivisessa tutkimuk-
sessa arvioitiin 50 HUS:n potilasta
vuosilta 2010-2024, joilla oli todettu
CERKL-geenivirheeseen liittyva verk-
kokalvosairaus. Aineistoon kuului
potilaskertomuksia, nakokentta- ja
elektrofysiologisia tutkimuksia, gee-
nitestien tuloksia seka silmanpohjan
kuvantamistutkimuksia. Lisaksi teh-
tiin naontarkkuuden pitkittaisana-

lyysi.
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Taudin mediaani toteamisika oli 24
vuotta (vaihteluvali 5-51 v). Alkuvai-
heen oirekuvaan kuuluivat hama-
ranaon vaikeudet, naontarkkuuden
heikkeneminen, haikdistyminen, har-
vemmin myo6s varinddn ongelmat ja
nakokenttapuutokset. Tauti periytyy
peittyvasti, eli geenivirhe on oltava
molemmissa kopioissa. Yleisimmat
geenivirheet olivat ¢.375C>G (mis-
sense) ja ¢.193G>T (nonsense).

CERKL-potilaiden silmanpohjan
|oydoksia arvioitiin  [adkarin  kir-
jauksien ja kuvantamistutkimus-
ten perusteella. Havaittiin, etta
neljanneksella potilaista verkkokal-
vomuutokset rajoittuivat keskeiseen
alueeseen eli makulaan. Muutokset
vaihtelivat lievista pigmenttiepitee-
lin ja nakdaistinsolujen muutoksista
vakavampaan atrofiaan. Suurimmal-
la osalla potilaista (56 %) verkko-
kalvomuutoksia oli makulan lisak-
si myOs verkkokalvon periferiassa
eli reuna-alueilla. Nama muutokset



olivat pigmenttikertymat, luusolu-
muutokset seka pyoredt atrofiset
muutokset. Laaja-alaista verkkokal-
von atrofiaa todettiin neljanneksella
potilaista, nama potilaat olivat kes-
kimadrin vahan iakkaammat kuin
edellisissa ryhmissa.

Merkittava havainto oli, etta fovea
(verkkokalvon tarkan naon alue)
sdilyi suurimmalla osalla potilaista
varsin pitkaan, mika edisti nadntark-
kuuden sailymista taudin edetessa.
CERKL-tautiin ei liittynyt makulan
turvotusta eika verkkokalvonalaista
uudissuonitusta, joka voi joskus ai-
heuttaa komplikaatioita muissa pe-
rinnollisissa verkkokalvo sairauksis-
sa.

Kolmanneksella potilaista todet-
tiin alkavia kaihimuutoksia jo alle 50
vuoden iassa. Tama on tarkea huo-
mio kliinisessa seurannassa, ja kaihi-
leikkausta kannattaa harkita, mikali
muutokset alkavat vaikuttaa nakoon
merkittavasti. Muita silmasairauksia
ei havaittu liittyvan CERKL-verkko-
kalvotautiin.

Nakokenttatutkimusten  analyy-
si osoitti, etta suurimmalla osalla
potilaista oli keskialueella tai kes-
kiperiferiassa esiintyvia nakokent-
tapuutoksia.  Elektrofysiologisissa
tutkimuksissa suurimmalla osalla po-
tilaista todettiin alentuneet tappi- ja
sauvasolujen vasteet, vaikka yksilol-
lista vaihtelua esiintyi. Naontarkkuu-
den pitkittaisanalyysi tehtiin niille
potilaille (n = 37), joilla oli seuranta-
kaynteja ja joiden nadntarkkuus oli

ensikaynnilla yli 0,3. Raja-arvo 0,3
valittiin, koska se vastaa Maailman
Terveysjarjeston (WHO) maaritel-
maa nakovammaisuudesta. Analyy-
sissa kaytettiin elinaika-analyysia, ja
sen perusteella mediaani-ika, jolloin
naontarkkuus heikkeni alle 0,3, oli 47
vuotta (95 %:n luottamusvali 40-53
vuotta).

Retrospektiivisiin tutkimuksiin
littyy aina haasteita, jotka voivat
rajoittaa tulosten tulkintaa. Tama
tutkimus kuitenkin edustaa tahan
asti suurinta CERKL-potilasryhmaa
maailmalla. Tauti todetaan yleen-
sa elaman kolmannella vuosikym-
menella.  CERKL-geeniin liittyva
verkkokalvosairaus vaikuttaa seka
tappien etta sauvojen toimintaan
nakojarjestelmassa:  sauvasolujen
toimintahairio ilmenee hamaranadn
vaikeuksina, kun taas tappisolujen
heikentynyt toiminta ilmenee tarkan
naodn heikkenemisena ja haikaisty-
misena. Tautiin liittyvat verkkokalvo-
muutokset ilmenevat aina makulan
alueella, mutta fovean sailyminen on
yleista ja merkittava tekija toimin-
nallisen naén sailymisen kannalta.
Taudinkuvassa on kuitenkin aika pal-
jon vaihtelua ja taudin kulku on yk-
silollinen. Tutkimus tarjoaa arvokasta
tietoa kliiniseen tyéhon, potilaiden
neuvontaan ja toimii lahtokohtana
tuleville hoitotutkimuksille.
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Seeprakala paljastaa

perinnollisten

silmasairauksien

salaisuuksia

Teksti: FM Olivia Lilja, vaitoskirjatutkija

Silmagenetiikan tutkimusryhma, Folkhalsanin tutkimuskeskus
Biophysics of the Eye, Nymark laboratorio, Tampereen yliopisto

Kaukonen laboratorio, Helsingin yliopisto

ako on yksi tarkeimmista aisteis-

tamme. Sen menetys koskettaa
syvasti arkeamme ja voi vaikuttaa
elamanlaatuunkin. Perinndlliset sil-
mataudit ovat yleisin syy nakdvam-
maisuuteen nuorilla ja tyoikaisilla.
Siksi on tarkeaa ymmartaa, miksi pe-
rinndlliset silmataudit johtavat verk-
kokalvon rappeutumiseen ja miten
niita voisi tulevaisuudessa ehkaista
ja hoitaa. Perinnollisten tautien taus-
talla olevien geenivirheiden tutkimi-
nen on hidasta, kallista ja vaatii tark-
koja malleja.

Tutkimuksemme keskipisteessa on
CERKL-geeni, jonka tehtavat solus-
sa ovat suurelta osin viela arvoitus.
Tama geeni on erityisen kiinnostava
Suomessa, silla suomalaisen tautipe-
riman ansiosta tietyt CERKL-geenin
muutokset ovat meilla poikkeukselli-
sen yleisia ja aiheuttavat perinnollis-
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ta verkkokalvorappeumaa. Nain ol-
len niiden tutkiminen suomalaisessa
vaestdssa on erityisen tarkeaa.

Seeprakala - ikkuna silman
kehitykseen

Kaytamme malliorganismina seep-
rakalaa (Danio rerio), joka on osoit-
tautunut erinomaiseksi valineeksi
silmatautien tutkimuksessa. Seepra-
kalan silma muistuttaa monin tavoin
ihmisen silmaa: sen verkkokalvossa
on samat solutyypit, ja sen nako pe-
rustuu varia aistiviin tappisoluihin
— juuri niihin soluihin, joihin CERKL-
geenin virheet yleensa ensin vaikut-
tavat.

Seeprakala tarjoaa myos kaytan-
non etuja: sen alkiot kehittyvat
nopeasti ja ovat lapinakyvia, mika
mahdollistaa silman ja verkkokalvon



Seeprakalamallin kehitys CRISPR-Cas9
teknologialla

CRISPR-Casf9-teknologiaa hyddynnetddn
geenimuutosten tekemiseen seeprakalamallissa
perinndliisten verkkokalvosairauksien tutkimiseksi.

Kuvassa havainnollistetaan, miten CRISPR-Cas9-geenieditointitekniikka toimii ja
miten sita hyodynnetaan seeprakalassa verkkokalvosairauksien tutkimuksessa.
Cas9-proteiini toimii “molekyylisaksina’, joita ohje-RNA ohjaa tunnistamaan tar-
kan DNA-kohdan, johon muutos halutaan tehda. Cas9 leikkaa DNA:n tasta kohdas-
ta, ja solu korjaa katkoksen ohjattujen mekanismien avulla. Nain voidaan jaljitella
ihmisen perinnoéllisia geenimuutoksia ja tutkia niiden vaikutuksia verkkokalvon
toimintaan seka kehittaa uusia hoitomuotoja.
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kehityksen tarkkailun reaaliaikaisesti
mikroskoopin alla. Lisaksi kalan no-
pea lisdaantyminen tuottaa runsaasti
jalkelaisia, jolloin geenimuutosten
vaikutuksia voidaan seurata yksittai-
sessa kalassa ja seuraavissa sukupol-
vissa lyhyessa ajassa.

Taman pienen kalan avulla voim-
me mallintaa tauteja, joiden taustal-
la olevia geenivirheita ei viela taysin
tunneta, ja seurata, miten ne vaikut-
tavat silman rakenteeseen ja toimin-
taan. Nain saamme arvokasta tietoa
sairauksien alkuvaiheista, ennen
kuin muutokset nakyvat kudostasol-
la tai aiheuttavat oireita.

CRISPR-Cas9 - tarkkuutta
molekyylitasolla

Tarkan mallin luomiseksi meidan
on kyettava tekemaan DNA:han tark-
koja, pistemadisia muutoksia, aivan
kuin vaihtaisimme yhden kirjaimen
valtavasta tekstistd. Kdytamme ta-
han CRISPR-Cas9-geenisaksia, jotka
tunnistavat halutun kohdan DNA:ssa
ja leikkaavat sen auki.

Kun solu alkaa korjata syntynyt-
ta katkoa, voimme ohjata sita teke-
maan haluamamme muutoksen, esi-
merkiksi vaihtamaan yhden DNA:n
osan toiseen.

Valmistamme kaikki muokkaukses-
sa tarvittavat osat valmiiksi ennen
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kuin ruiskutamme ne hedelmaitty-
neeseen seeprakala-alkioon, joka on
viela yhden solun kokoinen. Tama
varmistaa, etta muutos siirtyy kaik-
kiin kalan myohempiin soluihin ja
periytyy myods sen jalkeldisille. Nain
voimme luoda seeprakalamallin,
joka kantaa tasmalleen samaa geeni-
virhetta kuin ihmisilla havaitaan.

Kun kalan silma kehittyy, voimme
tarkkailla, miten muutos vaikuttaa
verkkokalvon rakenteeseen ja toi-
mintaan. Tama tieto on arvokasta,
silla kun geenivirheiden vaikutus
verkkokalvon rakenteeseen opitaan
tuntemaan, voidaan tulevaisuudes-
sa kehittaa entista kohdennetumpia
hoitoja.

Kohti uusia
hoitomahdollisuuksia

Tarkka ja tehokas seeprakalamalli
yhdessa  CRISPR-Cas9-teknologian
kanssa tarjoaa ainutlaatuisen mah-
dollisuuden ymmartaa verkkokal-
vosairauksien syntymekanismeja ja
kehittaa uusia hoitokeinoja. Tavoit-
teemme on, etta tulevaisuudessa
perinndllisia verkkokalvosairauksia
voitaisiin ymmartaa ja hoitaa entista
paremmin. Seeprakala auttaa mei-
ta ottamaan tarkeita askeleita kohti
tata paamaaraa, kohti aikaa, jolloin
naon sdilyttaminen on mahdollista
yha useammalle.



Geeniterapian
kehittaminen
CERKL-tautiin

Teksti: Dos. Maria Kaukonen, soveltavan silmatautigenetiikan ja
-geeniterapiatutkimuksen ryhmanjohtaja, Helsingin yliopisto,

Laaketieteellinen tiedekunta

Geenihoitojen tavoitteena on es-
taa taudin puhkeaminen tai hi-
dastaa sen etenemista. Kaytettavis-
sa on useita eri menetelmia kuten
geenikorvaushoito, geenieditointi
("geenisakset”) ja mirtron-valittei-
nen geenin hiljennys. Sopivan me-
netelman valintaan vaikuttavat mm.
hoidettava kohdekudos, sairauden
periytymistapa ja taustalla oleva
geenivirhe.

Geenikorvaushoito

Geenikorvaushoidossa  toimima-
ton geeni korvataan virheettomalla
geenilld, joka viedaan potilaan koh-
dekudokseen. Menetelma soveltuu
peittyvasti periytyviin sairauksiin ja
pienikokoisille geeneille, silla siirret-
tavan geenin on mahduttava siirros-
sa kaytettavaan kuljettimeen. Verk-

kokalvosairauksissa kayttoon sopivia
tehokkaita ja turvallisia kuljettimia
on rajatusti, ja suurin osa nykykaytos-
sa olevista pohjautuu niin sanottuun
AAV-menetelmaan, jota esimerkiksi
Luxturnassa kaytetaan. Monet ylei-
sista sairausgeeneista, kuten ABCA4
tai EYS, ovat kooltaan liilan suuria
mahtuakseen tahan kuljettimeen.
Yksi  yleisimmista perinnélliseen
verkkokalvorappeumaan liittyvista
geeneista Suomessa, CERKL-geeni,
on kuitenkin riittavan pienikokoinen,
ja koska tauti lisaksi periytyy peitty-
vasti, se on sopiva kohde geenikor-
vaushoidon kehittamiselle.

Uuden geenihoidon kehittaminen
on kallista ja vaatii mittavaa tutki-
musrahoitusta. Olen ollut onnekas
tutkimusrahoituksen kanssa, silla
sain kevaalla 2025 Sigrid Juséliuksen
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Maria Kaukonen

saatiolta kolmivuotisen rahoituksen
geenikorvaushoidon kehittamiseen
CERKL-tautiin. Lisaksi Mary ja Georg
C. Ehrnroothin ja Evald ja Hilda Nis-
sin saatiot tukevat tutkimusryhmani
tyota. Talla hetkella kehitamme gee-
niterapiavektoria eli kuljetinta, johon
terve CERKL-geeni pakataan siirtoa
varten.

Seuraavassa vaiheessa on tarkoitus
testata geenikorvaushoidon tehoa
ja turvallisuutta poistogeenisessa
seeprakalassa. Nama eldinkokeet
ovat korvaamattoman tarkeita, silla
tehoa ja turvallisuutta ei ole mah-
dollista luotettavasti arvioida esi-
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merkiksi solumalleissa. Koe-eldinten
kayttd pitaa aina olla tieteellisesti
perusteltua, ja meidan tutkijoiden
tarkea vastuu on huolehtia eldinten
hyvinvoinnista ja hyvasta kohtelusta.
Tutkimuksemme edetessa naemme,
paasemmeko seeprakalakokeiden
jalkeen siirtymaan suoraan kliinisen
vaiheen potilaskokeisiin vai pitaako
hoito testata viela toisessa elainmal-
lissa.

Ensimmainen perinndllisen silmas-
airauden hoitoon hyvaksytty geeni-
korvaustuote oli Luxturna vuonna
2017. Potilaat eivat valitettavasti ole
tasa-arvoisessa asemassa geenihoi-
tojen suhteen eri puolilla maailmaa.
USAssa geeniterapiaan liittyva tut-
kimusbudjetti on kymmenia miljar-
deja enemman kuin koko Euroopan
alueella. Talla hetkella Yhdysvaltain
Elintarvike- ja ladkevirasto FDA on
hyvaksynyt jo 43 geeni- ja soluhoitoa
mutta Euroopan laakevirasto EMA
vain 20. Lukujen ero kuvastaa pait-
si_erilaista rahoitustilannetta, myos
Euroopan tiukempaa saantelya: Eu-
roopassa geenihoitoja ei hyvaksyta
kayttoon, jos kyseiseen sairauteen
on jo olemassa riittavan hyvaksi kat-
sottu halvempi hoitokeino.t



Geenikorvaushoito ei auta, jos
sairaus periytyy dominantisti. Tal-
laisessa vallitsevasti periytyvassa
sairaudessa potilaalla on jo toiselta
vanhemmalta peritty normaalisti toi-
miva geeni, mutta toiselta saatu vir-
heellinen geeni estaa terveen geenin
toiminnan. Tall6in hoitokeinona voi-
daan kayttaa virheellisen geenin hil-
jennysta, joka voidaan toteuttaa eri-
laisin [ahestymistavoin.

Geenieditointi

Geenieditoinnilla korjataan poti-
laan oma mutaatio CRISPR-geenisak-
sien avulla leikkaamalla DNA-juos-
teesta virheellinen kohta pois ja
korvaamalla se mallijuosteen avul-
la. Menetelman kehittajat palkittiin
kemian Nobel-palkinnolla vuonna
2020.

Ala etenee nopeasti, ja alkuperai-
sesta menetelmdsta on kehitetty
kaksi uuden sukupolven versiota,
joita kutsutaan englanniksi base ja
prime editoinniksi. Naissa teknii-
koissa "geenisakset” eivat enaa leik-
kaa perimaa, vaan vain tunnistavat
DNA:sta tietyt emakset ja muokkaa-
vat ne toisiksi. Nain yksittaisia emak-
sia voidaan muuttaa ilman periman
katkaisemista, mika parantaa hoidon

turvallisuutta. Geenieditointi sovel-
tuu kaikkiin periytymistapoihin ja
kaikkiin pienikokoisiin mutaatioihin.
Geenin koollakaan ei ole merkitysta,
koska geenia ei siirreta eika sita siis
tarvitse pakata kuljettimeen.

Osana CERKL-geenihoitojen kehit-
tamisprojektiamme tutkimme myds
geenieditoinnin soveltuvuutta ke-
hittaa uusi hoito potilaille. Viime ke-
vaan aikana kerasimme silmalaakari
Joni Turusen ja perinnollisyyslaakari
Kirmo Wartiovaaran kanssa parin
millin ihondytteet kahdesta nuores-
ta suomalaisesta CERKL-potilaasta,
joilla on ¢.375C>G tai ¢.193G>T mu-
taatio - suomalaisittain yleisimmat
CERKL-mutaatiot.

Kasvatin ihonadytteista kantasoluja
ja seuraavaksi testaamme, saadaan-
ko potilaiden kantasoluissa olevat
mutaatiot korjattua geenieditoin-
nilla. Mikali menetelma toimii, siir-
rymme eldinkokeisiin ja jossain vai-
heessa toivottavasti myos Kkliinisiin
hoitotutkimuksiin CERKL-potilailla.

Lisatietoa aiheesta I6ydat tutki-
musryhmamme verkkosivulta:

https://www.helsinki.fi/en/re-
searchgroups/translational-eye-di-
sease-genetics-and-gene-therapy
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Urapolkuni

elain

aakarista soveltavan

silmatautigenetiikan ja
-geeniterapiatutkimuksen
ryhmanjohtajaksi

Teksti ja kuva: Dos. Maria Kaukonen

Helsingin yliopisto, Ladketieteellinen tiedekunta

len taustaltani eldinladkari ja

vaitellyt tohtoriksi vuonna 2020
koirilla esiintyvien perinndllisten sil-
masairauksien geneettisesta taus-
tasta ja niiden yhteydesta ihmispo-
tilailla esiintyviin silmasairauksiin.
Ihmiset ja koirat jakavat noin 94 %
perimastaan, ja meilla ilmenee sa-
manlaisia perinnollisia  sairauksia,
joiden geneettiset aiheuttajat ovat
usein samoja. Tutkimuksessani 16y-
sin useita uusia tautia aiheuttavia
geenivirheita — ja myds uudenlaisen
periytymistavan.

Tuloksia voidaan kayttaa edista-
maan niin ihmisten kuin eldintenkin
terveytta: Koirien avulla on kehitetty
esimerkiksi maailman ensimmadinen
geeniterapiavalmiste Luxturna, joka
hyvaksyttiin 2017 USAssa ja vuotta

16  Retina 2/2025

myohemmin Euroopassa RPE65-gee-
nivirheesta johtuvan Leberin syn-
nynndisen amauroosin (LCA) hoi-
toon. Koirille taas voidaan kehittaa
jalostuksen avuksi uusia geeniteste-
ja.

Tohtoriopintojeni jalkeen halusin
nahda, kuinka geenihoitoja kehite-
taan. Kun vaittelin, olin toisen vauva-
ni kanssa aitiyslomalla eika minulla
ollut kiire loytaa uutta tyopaikkaa.
Niinpa paatin, etta yritan menna
maailman tunnetuimman geenite-
rapiatutkijan ja verkkokalvokirurgin,
professori Robert E. MacLarenin
johtamaan ryhmaan Oxfordin yli-
opistoon. En uskonut, etta suomalai-
nen elainlaakari paasisi sinne, mutta
l[ahetin hakemuksen.



Maria Kaukonen ja professori Robert MacLaren. MacLaren on juuri
tehnyt Luxturna-geeniterapialeikkauksen kolmikymppiselle mie-
helle, ja Maria on paassyt seuraamaan tyoskentelya.

Yllatyksekseni sain kutsun tyopaik-
kahaastatteluun ja tulin valituksi ryh-
maan, ja niin muutin perheeni kans-
sa Oxfordiin vuosiksi 2021-2023. Oli
mahtavaa tyoskennelld maailman-
kuulussa kliiniseen geeniterapiatut-
kimukseen keskittyvassa ryhmassa.
Kehitin siella uusia CRISPR-geeniedi-
tointiin perustuvia hoitomenetelmia,
joiden avulla voi korjata sairautta ai-
heuttavia mutaatioita suoraan poti-
laan perimassa. Oxfordin-vuosien jal-
keen perheeseemme syntyi kolmas
lapsi, ja jain uudelle ditiyslomalle.

Talla hetkella olen soveltavan sil-
matautigenetiikan ja -geeniterapi-
atutkimuksen ryhmanjohtaja Hel-
singin yliopiston Ladketieteellisessa
tiedekunnassa. Tutkimustoiminnan
lisaksi opetan perustutkinto-opiske-
lijoita, ohjaan opinndyte- ja vaitos-
kirjaoppilaita seka luennoin yleisdlle
tautigenetiikan- ja geeniterapiatut-
kimuksen aiheista.

Tutkimusryhmani tavoitteena on
auttaa ymmartamaan perinndllis-

ten silmasairauksien geneettisia ai-
heuttajia ja kehittda uusia hoitoja
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potilaiden sokeutumisen estami-
seksi. Perinndlliset silmasairaudet
ovat yksi yleisimpia syita lasten ja
nuorten aikuisten sokeutumiselle, ja
ne koskevat miljoonia ihmisia maa-
ilmanlaajuisesti. Geeniterapia- ja
geenieditointitutkimukselta odote-
taan paljon, ja ryhmani tavoitteena
on vastata tahan toiveeseen suo-
malaisilla tavanomaista yleisemmin
esiintyvien tautimuotojen, erityisesti
CERKL-taudin osalta.

Johtamaani ryhmaan kuuluu viisi
vaitoskirjatutkijaa, ja meilla on al-
kamassa useisiin geeneihin liittyvia
projekteja. Teemme paljon yhteis-
tyota useiden suomalaisten ja ulko-
maisten tutkijoiden kanssa, muun
muassa Joni Turusen ryhman kans-
sa. CERKL-projektissa vaitoskirjatut-
kijan toisena ohjaajana toimii profes-
sori MacLaren.

Koska CERKL-tauti on muualla maa-
ilmassa harvinaisempi kuin meilla,
on epatodenndkoista, etta kukaan
muu kehittdisi hoitoa siihen. Toi-
saalta CERKL-geeniin liittyy sellaisia
teknisia tekijoita, joiden vuoksi tauti
on helpompi hoitaa kuin moni muu
geneettinen sairaus. Esittelin tutki-
musidean professori MacLarenille
viela Oxfordissa asuessani, ja han piti
suunnitelmaa niin hyvang, etta tar-
joutui auttamaan projektissa, mista
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tulee olemaan erityisesti hyotya sii-
na vaiheessa, kun projekti on valmis
siirrettavaksi kliiniseen hoitokokei-
luvaiheeseen. Tana vuonna saimme
Sigrid Juséliuksen, Mary ja Georg C.
Ehrnroothin ja Evald ja Hilda Nissin
saatioilta tarkeita rahoituksia, joiden
avulla voimme kaynnistaa projektin
kunnolla.

Lapi koko tahanastisen urani minua
on motivoinut halu auttaa toisia. Vii-
me vuosien suuret edistysaskeleet
genetiikan ja geeniterapian tutki-
musaloilla tarjoavat valtavia mah-
dollisuuksia kehittaa uusia hoitoja
estamaan nadn menettamista. Pal-
jon tutkimusta ja monialaista yhteis-
tyota tarvitaan kuitenkin viela ennen
kuin hoidot muuttuvat valtavirraksi
ja kaikkien saataviksi. Jokapaivaises-
sa tyossani minulle on tarkeaa pi-
taa aina mielessa, kenelle olemme
hoitoja kehittamassa. Tyosta tekee
motivoivan myds paivittdiset koh-
taamiset ohjaamieni ja opettamieni
nuorten kollegojeni kanssa, joiden
kehitysta ja edistymista urallaan on
palkitsevaa nahda.

Lisatietoa aiheesta loydat tutki-
musryhmamme verkkosivulta:

https://www.helsinki.fi/en/re-
searchgroups/translational-eye-di-
sease-genetics-and-gene-therapy
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Mikon lyhyt oppimaara

Teksti ja kuva: FM Mikko Liukkonen

ynnyin Imatralla 1991, tai jos tark-

koja ollaan, niin Lappeenrannan
keskussairaalassa. Noin kolmivuo-
tiaana minulla todettiin Usherin oi-
reyhtyma eli eteneva kuulonako-
vamma, mista syysta sain silmalasit
ja kuulolaitteet. Kun olin viela pieni,
Eeva-Marja Sankila tutki Helsingis-
sa verkkokalvoni muutaman kerran
manuaalisesti. Han taltioi perintei-
selle paperille jopa nakokenttani
laitojen ohuen ohuet nakevat sirpit,
mihin nykyajan automaattiset lait-
teet eivat kykene.

Paivakoti- ja peruskouluaikoina
kavin vanhempieni kanssa kuntou-
tuskursseilla Helsingin Valkeassa ta-
lossa, Kopolan kurssikeskuksessa ja
Jyvaskylan  kuulonakévammaisten
kuntoutumiskeskuksessa.

Muistoja kouluvuosilta

Kavin tavallisen peruskoulun Imat-
ralla  tukenani henkilokohtainen
avustaja. Han avusti myos luokan
toista huonokuuloista oppilasta.
Kdytimme tuolloin viela aika raskas-
ta kaulassa roikkuvaa korttipakan
kokoista FM-laitetta, jonka lahetin oli

opettajalla ja vastaanottimet minulla
ja luokkatoverillani.

FM-laite on kuulemisen apuviline,
joka poistaa etdisyyden ja taustame-
lun vaikutuksen kuuntelutilanteessa.
Vastaanotin yhdistyi langattomasti
kuulokojeisiin. FM-laitteita on minul-
la ollut vuosien varrella monia erilai-
sia, uudemmat ovat olleet hyvinkin
kevyita ja huomaamattomia.

Sain hyvia arvosanoja varsinkin lu-
kuaineista. Lukion kavin Mikkelissa
kuulonakévammaisten Mikael-kou-
lussa, jossa opinnot kestivat yleensa
nelja vuotta. En kuitenkaan halunnut
kayttaa opintoihin ekstra-aikaa, vaan
suoritin lukion “normaalissa” kol-
messa vuodessa, vaikka pidinkin Mi-
kael-koulun leppoisammasta opiske-
lutahdista. lltalukio ja omatoiminen
opiskelu tulivat tutuiksi. Asuin viikot
koulun asuntolassa, viikonloput ja
lomat vietin kotona perheen luona.

Lukioaikana sain kipinan terveyden
biologiaan, olihan itsellani huono
nako ja kuulo. Lisaksi kemia kiinnosti
entistakin enemman, koska osallis-
tuin Mikkelin yhteiskoulun lukion ke-
mian kurssille, jota veti harvinaisen
mukaansa tempaava opettaja.
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Biotieteiden opiskelijana
yliopistossa

Valmistuin ylioppilaaksi kohtuulli-
sin arvosanoin ja hain joka puolelle
Suomea lukemaan kemiaa, bioke-
miaa ja biotieteita. Tie aukenikin
useaan yliopistoon. Harkinnan jal-
keen valitsin Kuopiossa sijaitsevan
Ita-Suomen yliopiston, silla en us-
konut viihtyvani ainakaan Helsingin
tai Turun melskeessa. Ehka se verikin
veti tdanne "Savommuahan’, olihan
mummoni Nilsidsta kotoisin.

Muutin  18-vuotiaana Kuopioon
vuonna 2010 omilleni asumaan ja
aloitin biotieteiden opiskelun. Myo-
hemmin opintosuunnan nimeksi
vaihtui terveyden biotieteet yliopis-
ton jarjestelmamuutosten takia.
Kandiksi valmistuin 2014. Kirjalli-
suustutkielmani kasitteli Usherin
syndroomaa, kantasoluhoitoja ja
geeniterapiaa. Filosofian maisteri
minusta tuli molekulaarisen ladketie-
teen alalta 2017. Pro graduni aihee-
na oli silman sidekalvon lapaisevyys
ja sen kuljetusprosessit.

Kandivaiheen kavin tavalliseen
tapaan luennoilla kuten muutkin.
Maisterivaiheessa suurin osa ope-
tuksesta oli englannin kielella, eika
kuuloni ollut riittavan hyva, jotta oli-
sin hyotynyt luennoilla istumisesta.
Tasta syysta tein maisteriopinnot pit-
kalti etana opiskellen. Onneksi opet-
tajien kaikille jakamat luentodiat ja
muu materiaali olivat riittavan katta-
via kurssien lapaisyyn.
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N&on ja kuulon
apuvalineita

Valkoisen kepin otin kayttoon va-
jaat 15 vuotta sitten, kun kaukainen
koiran haukunta sai keskittymiseni
herpaantumaan syyspimealla kaup-
pareissulla ja jyrasin taaperoikadisen
lapsen. Lapselle ei onneksi kaynyt
kuinkaan, mutta huhheijakkaa, etta
saikahdin!

Mikko Liukkonen tyoporukan yhteisen
mini- ja frisbeegolf-kierroksen jalkeen.



Talla hetkella nakoni haitta-aste
on 80 % (taysin sokealla 90 %). Noin
20 asteen nakokentallani huitelen-
kin virallisen sokeuden tuntumassa.
Karsin myos likinadsta, hajataitosta,
valoarkuudesta ja hamarasokeudes-
ta. Naontarkkuus on onneksi lasien
kanssa hyva. Valkoista keppia kaytan
lahinna varoittaakseni kanssaliikku-
jia huonosta nadstani, mutta hel-
pottaahan se omaakin liikkumistani
portaissa, maan ollessa valkoinen ja
muissa vastaavissa tilanteissa, missa
kapea nakokentta aiheuttaa hahmo-
tusvaikeuksia.

Sisakorvaistutteet hommasin 2017,
testimielessa ensin alkuvuodesta
vasempaan ja sitten heti loppuvuo-
desta oikeaan korvaan todettuani,
etta tavallisen kuulolaitteen ja is-
tutteen valilla oli armoton railo aa-
nenvoimakkuudessa.  Kuulemisen
apuna kadytan edelleen tarvittaessa
FM-laitetta (nykymalli on vain pieni
puhujalle annettava rinnusmikki, ei
erillista vastaanotinta). Tietokoneen
aanenkin voin ohjata lisalaitteella
suoraan implanttijarjestelmaan. Il-
man kuulolaitteita olen kuuro mut-
ta niiden kanssa suht hyvin kuuleva.
Edelleenkaan en saa selvaa puhees-
ta, jos tilanne on erityisen halyisa tai
puhe epaselvaa, varsinkaan ilman
huuliota.

Vaitoskirjatutkijaksi
silmatautien
tutkimusryhmaan

Vuoden 2018 alussa paasin ylla-
tyksekseni kertakysymalta tutkijaksi
professori Kai Kaarnirannan joh-
tamaan silmatautien tutkimusryh-
maan, joka keskittyy silmanpohjan
ikarappeumaan. Aluksi tein paaasias-
sa laboratoriotoita. Kun korona-aika
iski, siirryin pitkalti etatoihin kerty-
neen datan analyysi- ja tilastolasken-
tahommiin.

Kesalla 2024 hain ja sain opiskelu-
oikeuden kliinisiin tohtoriopintoihin.
Jatkan edelleen samassa tutkimus-
ryhmassa ja tahtaan tohtorin arvoon
lahivuosina. Tahan mennessa omia
julkaisuja on kertynyt kaksi, kolmas
on loppusuoralla. Lisaksi olen ollut
osallisena reilusti yli tusinassa muus-
sa julkaisussa.

Retina ry:n jaseneksi liityin kevaalla
2025 kuultuani yhdistyksesta toiselta
Usher-potilaalta. Yhteistyo ladketie-
teellisen asiantuntijaryhman kanssa
saattaisi olla kiinnostavaa. Talla het-
kelld keskityn kuitenkin viela opin-
toihini.

Harrastan puutoita ja nikkarointia,
yrttien ja chilien kasvatusta, luke-
mista lahinna englannin kielella seka
videoiden katselua, pelailua ja muita
tietokonejuttuja.
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Vapaaehtoistoiminta voi

olla avain tyo

elamaan

Teksti: Katja Kuusela, tydelamaasiantuntija, tyokykykoordinaattori

Nakdvammaisten liitto ry

Kynéilin Retina-lehteen 2/2024
tyoeldman kiemuroista nako-

vammaisten nakokulmasta. Jalkeen-
pdin huomasin, etta olin motokseni
ilmoittanut komeasti "Vapaaehtois-
toiminta voi olla avain tyoelamaan”.
Vuoden paivat olen tassa nyt paivi-
tellyt mottoani, etta eipa se ollen-
kaan osunut juttuni aiheeseen ja
paatin tarjota uutta tekstia ja kertoa
tarinani.

Kansalaisareenan sivuilta 16ytyy va-
paaehtoistoiminnan maarittelya:

"Vapaaehtoisuus on toimimista tar-
kedksi koetun asian puolesta, maail-
man muuttamista, epakohtiin puut-
tumista, halua tehda hyvaa lahella
tai kaukana ja paljon muuta. Vapaa-
ehtoisena ihminen voi toimia taval-
lisen ihmisen tiedoin ja taidoin tai
hyodyntaa jotain erityisosaamistaan.
Vapaaehtoistoiminta on palkatonta
ja perustuu vapaaseen tahtoon ja va-
lintaan. Jokainen valitsee itse, minka
asian eteen haluaa tehda vapaaeh-
toistyota.”

Vapaaehtoistyd on termina viral-
lisempi, mutta sita kaytetaan ene-
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nevissa maarin, koska se erottaa
selkeammin palkallisen tyon toimin-
nasta, josta ei makseta palkkaa. Va-
paaehtoisena voi toimia kuka tahan-
sa omien voimavarojen, kykyjen ja
aikataulujensa mukaan. Jarjestojen
kautta on helppo osallistua koordi-
noituun vapaaehtoistoimintaan, jos-
sa on selkedasti maaritellyt tehtavat ja
vapaaehtoisia tuetaan riittavasti.

Itse aloitin vapaaehtoistoiminnan
nakdvammaisten alueyhdistykses-
sa. Olin silhen mennessa ollut aktii-
visena osallistujana monenlaisessa
toiminnassa, mutta huomasin, etta
haluaisin itsekin olla mukana toteut-
tamassa erilaisia tilaisuuksia ja tem-
pauksia. Halu olla yhteison aktiivinen
jasen ja tehda jotain hyodyllista, ei
se sen kummempi motiivi tarvinnut
olla.

Vapaaehtoistyo.fi-verkkopalvelun
tekeman kyselyn mukaan vapaaeh-
toistoiminta edistdaa siihen osallis-
tuvan hyvinvointia, osallisuutta ja
merkityksellisyyden tunnetta. Taman
tuloksen voin kylla omalta osalta-
ni allekirjoittaa. Tana paivana voin



https://vapaaehtoistyo.fi/fi

myos todeta, ettda vapaaehtoisena
toimiessani opin valtavasti tyoela-
massa tarvittavia taitoja lahtien ihan
siitd, miten jarjestetaan tapahtuma,
mita kaikkea vaiheita siihen liittyy.
Akkiseltdan ajateltuna tapahtuman
jarjestaminen tuntuu helpolta, mut-
ta mita suuremmasta tapahtumas-
ta on kyse, sita enemman siind on
huomioitavia asioita: budjetointi,
markkinointiviestinta, ilmoittautu-
miskdytannot, tehtavien jako, toi-
minnan johtaminen, turvallisuus- ja
lupa-asioista vastaaminen seka eri-
tyisryhmien huomioiminen, siinapa
muutamia asioita. Vapaaehtoistoi-
minnassa toimitaan usein muiden

Katja Kuusela

kanssa yhdessa, mika vahvistaa sosi-
aalisia taitoja seka luo uusia verkos-
toja.

Olin itse kiinnostunut toiminnan
koordinoinnista ja toiminkin alueyh-
distyksessa vapaaehtoisena vapaa-
ehtoistoiminnan koordinaattorina,
jonka tehtavana oli rekrytoida ja pe-
rehdyttaa uudet vapaaehtoiset mu-
kaan. Sittemmin olen toiminut myos
palkallisena vapaaehtoistoiminnan
koordinaattorina OLKA-toiminnassa.

Mydhemmin toimin paikallisessa
vammais- ja kansanterveysjarjes-
tossa puheenjohtajana ja esihenki-
|6tehtavissa. Tehtdviin kuului myos
pienen palvelutuotannon pyoritta-
minen, jossa asiakkaat olivat vam-
maisia ja pitkaaikaissairaita. Koin,
etta pystyn jarjestamaan apua ja ole-
maan tukena. Tuosta kokemuksesta
innostuneena lahdin opiskelemaan
sosiaalialaa ja olen sen jalkeen ollut
koko ajan palkkatyossa.

Vapaaehtoistoiminnasta ja luotta-
mustoimista kannattaa kertoa myos
ansioluettelossa. Toki lahinna niilta
osin, miten se vastaa haettavan tyo-
paikan vaatimuksia. Jonkin verran
meilla on ollut keskustelua siita, etta
nakdvammaisyhdistyksessa  tehty
vapaaehtoistoiminta tai luottamus-
toimet voivat turhaan alleviivata na-
kovammaisuutta, joka ei ansioluet-
telossa useinkaan ole se osaaminen,
jolla toita haetaan. Mielestani run-
saan tehdyn vapaaehtoistoiminnan
voi myods esittdad ansioluettelossa

Retina 2/2025 23



yhden otsikon alle, siten etta ei niin-
kaan keskity organisaatioihin, joissa
on ollut, vaan tehtaviin, mita niissa
on tehnyt.

Tyottomille tyonhakijoille on ollut
pitkdan epadselvaa, millaista vapaa-
ehtoistoimintaa saa tehda. Nyt tyo-
markkinatorilla on ohje siihen, millai-
nen vapaaehtoistoiminta ei vaikuta
tyottoman tyottomyysturvaan. Tal-
kootyosta ja vapaaehtoistoiminnas-
ta on kuitenkin ilmoitettava tyovoi-
maviranomaiselle:

"Vapaaehtois- tai talkooty0 ei vai-
kuta tyottomyysturvaasi, jos se on
palkatonta ja tavanomaista yleishy6-
dyllista tyota ja olet valmis vastaan-
ottamaan kokoaikatyota." Mutta sit-
ten kuitenkin: "Sinulla ei ole oikeutta
tyottomyysturvaan, jos tyoskentelet
palkatta yrityksessa tai sellaisissa
tehtavissa, jotka yleisesti tehdaan
tyosuhteessa tai yritystoimintana.
Eli tarkkana saa tamankin asian suh-
teen olla. Tydvoimaviranomainen voi
lahettaa selvityspyynnon, jonka ta-
voitteena on selvittaa, etta kyse on
tyottomyysturvalain mukaisesta ta-
vanomaisesta yleishyodyllisesta va-
paaehtois- tai talkootyosta.

Toivotan kaikille mielenkiintoisia
mietintdja  vapaaehtoistoiminnan
merkityksesta omassa eldmassa.

Lahteet:

https://kansalaisareena.fi/vapaaeh-
toiselle/vapaaehtoistoiminnan-maa-
ritelma/
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https://vapaaehtoistyo.fi/fi/expe-
riences/vapaaehtoistoiminnalla-vai-
kutetaan-omaan-elamaan-ja-ym-
paroivaan-yhteiskuntaan

https://tyomarkkinatori.fi/henki-
loasiakkaat/tietoa-tyoelamasta/
tyottomyysturva/vapaaehtoistyo-
ta-tai-muuta-palkatonta-tyota-teke-
van-tyottomyysturva

Tyoelamapalvelut tukena

Nakévammaisten liiton Tydelama-
palvelut toimii koko Suomen alueel-
la. Palvelut ovat maksuttomia niin
nakdévammaisille kuin myos sidos-
ryhmille.

Ohjaamme ja neuvomme proses-
seissa eteenpain. Tulemme tarvit-
taessa mukaan myos verkostopala-
vereihin.

Nakokulmamme on aina se, miten
nakdvamma kulloiseenkin tilantee-
seen vaikuttaa ja millaisilla ratkaisuil-
la nakdvammainen paasee tavoitel-
tuun tulokseen.

Meilla on paljon kokemusta erilai-
sista kohtuullisista mukautuksista,
joita tyopaikoilla on tehty nakévam-
maisen tyontekijan tydssa pysymi-
seksi tai tyohon padsemiseksi.

Emme tee julkiselle tyollisyyspal-
velulle kuuluvia tehtavia esim. valita
tyopaikkoja tai tarjoa tyollisyyskou-
lutuksia.
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Julkaisemme Kuuma Peruna -pod-
castia Nakovammaisten liiton pod-
cast-kanavalla, lisaksi facebookissa on
Nakdvamma ja tyo, Nakovammaiset
yrittdjat ja Nakovammaiset opiske-
lijat -ryhmat. TSP-keskustelualueilta
loytyy tydllisyys, yrittdjat ja opiskeliat
-keskustelualueet.

Jos tybelama- tai opiskeluasiat
mietityttavat, ota matalalla kynnyk-
selld yhteytta: tyoelamapalvelut@
nakovammaistenliitto.fi

Lue lisaa: https://www.nakovam-
maistenliitto.fi/fi/tyo

Oulussa aloitti uusi

retinakerho

Teksti: Katja Kuusela

Oulun retinakerho  kokoontui
ensimmaista  kertaa tiistaina
28.10.2025. Ensimmainen tapaami-
nen pidettiin Oulun Kumppanuuskes-
kuksen tiloissa. Meita kokoontui ta-
paamiseen toistakymmenta henkiloa.
Suurin osa oli saapunut paikalle, mut-
ta muutama oli mukana Teams-yhtey-
den valityksella.

Kutsut oli lahetetty Retina ry:n Net-
ti-Jaserin ja Pohjois-Pohjanmaan Na-
kovammaiset ry:n kuukausitiedotteen
valityksella. Tapaamisesta ilmoitettiin
myds Retina ry:n verkkosivuilla seka
OYS:n Nakokeskuksen henkilostolle,
jotta he voivat kertoa tapaamisesta
potilailleen.

Ensimmdinen tapaaminen Ilahti
kayntiin kuulumisten vaihtamisella
ja esittelykierroksella. Samalla nau-

timme tuhdista iltapalasta kahvin
ja pienen makean kera, terveel-
lista hedelmaa omenaa unohta-
matta. Taman jalkeen yhdistyksen
tiedottaja Outi Lehtinen kertoi yh-
distyksen toiminnasta seka hieman
meneilldan olevista tutkimushank-
keista. Asiaa olisi ollut vaikka kuinka
paljon, mutta aikaraja tuli vastaan.

Tilaisuus lopeteltiin miettien ker-
hon jatkoa. Paatimme yhdessa, etta
jatkolle olisi tarvetta. Palailemme
asiaan ensi vuoden puolella uudella
teemalla. Aika ndyttaa, kuinka usein
kerho tulee kokoontumaan ja onko
jatkolle pysyvaa tarvetta, mutta ai-
nakin nyt nayttaa hyvalta sen suh-
teen.

Lisatiedot: Lh.hyvarinen@gmail.
com tai katja.kuusela@gmail.com

Retina 212025 25


mailto:l.h.hyvarinen%40gmail.com?subject=
mailto:l.h.hyvarinen%40gmail.com?subject=
mailto:katja.kuusela%40gmail.com?subject=
mailto:tyoelamapalvelut%40nakovammaistenliitto.fi?subject=
mailto:tyoelamapalvelut%40nakovammaistenliitto.fi?subject=
https://www.nakovammaistenliitto.fi/fi/tyo
https://www.nakovammaistenliitto.fi/fi/tyo

Kohtaamisia

Punkaharjulla

Teksti: Outi Lehtinen, sitaatit osallistujien palautteista

Kuvat: Outi Lehtinen ja Ahmed Safaet

Retina ry:n perinteiset kesapaivat
jarjestettiin  6.-8.6.2025 Punka-
harjulla hotelli Kruunupuistossa. Toi-
min tapahtuman vastuuhenkilona
sisareni Tuula Mdkeldn kanssa. Kaik-
kiaan tapahtumaan osallistui 28 hen-
kiloa ja kaksi opaskoiraa. Osa saapui
paikalle omilla autoilla, me muut
junalla Parikkalaan, josta siirryimme
pikkubussilla idyllista vanhaa harju-
tieta pitkin Kruunupuistoon.

"Majoituspaikka oli ihana. Huone
oli viihtyisa ja nakoala jarvelle, mu-
kavat sangyt, joissa nukutti hyvin.”

Majoittumisen jalkeen kokoon-
nuimme tervetulokahville Kruunu-
puiston juhlatilaan, jossa myyntisih-
teeri Mona Ryynanen esitteli paikan
historiaa. Han kertoi, etta 1900-luvun
alussa taalla toimi Takaharjun tuber-
kuloosiparantola. Sen paivaohjelma
oli aika erilainen kuin meilla nyt. Hal-
lissa makkoiltiin suurin osa paivasta.
Mona esitteli myos ruokasalin, jossa
pian tarjoiltiinkin paivallista.

Satumaa vai Paratiisi, kyseltiin per-
jantain yhteislauluillassa taitavan
hanuristin Marja Lipsasen johdolla
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Inkerintalon makasiinissa, Takahar-
jun entisessa varasto- ja talliraken-
nuksessa. Marja kertoi toimivansa
arkisin hierojana Kruunupuistossa.
Laulumoniste riitti puolentoista tun-
nin ajaksi. Niin hauska oli laulaa, etta
ylimaaraisilla jatkettiin muistinvarai-
sesti, kunnes oli aika painua yopuul-
le.

Lauantaipdiva alkoi opastetulla
kierroksella Suomen Metsamuseo
Lustossa. Siella riitti kiinnostavaa
nahtavaa ja koettavaa. Perinteisten
museoesineiden lisaksi esilla oli met-
saaiheisia taideteoksia, aanimaise-
mia ja tuoksuja. Monia kohteita sa
iloksemme myds koskea ja tunnus-
tella. Oppaamme Aino veti ensi ker-
taa nakbvammaisryhmaa erinomai-
sella ammattitaidolla.

Lustosta siirryimme bussilla naut-
timaan lounasta Ravintola Metsaan.
Se oli vastikaan avattu entisen Val-
tionhotellin, nykyisen Hotelli Punka-
harjun tiloihin. Tarjolla oli Puruveden
muikkuja, kuinkas muuten. Keittio-
mestari llkka Laaveri piipahti ter-
vehtimassa ryhmaamme kesken Kkii-
reisen ruuanlaiton.



Lounaan jalkeen palasimme Kruu-
nupuistoon jalkaisin luonnonkaunis-
ta Topeliuksen polkua pitkin pienissa
ryhmissa. Oma porukkamme etsiytyi
harjun korkeimmalle kohdalle Ru-
nebergin kummulle, josta laskeu-
duimme pitkia portaita rantapolulle.
Matkan varrella luimme opasteista
sitaatteja Topeliuksen teoksista.

"Olkoonpa ilta tahi aamu, kesayo
tai auringonpaiste, maassamme ei
ole kauniimpaa huvipuistoa.”

— Sakari Topelius, Maamme-kirja
1875

Upea tilataideteos ylapuolellamme
Metsamuseo Lustossa.

Ryhma kesapadivien osallistujia las-
keutumassa harjun portaita alas jar-
venrantaan.

lltapaivalla jai reilusti aikaa pols-
kutella Kruunupuiston uudistetussa
kylpylassa. Elamyssuihku, kylma-lam-
min jalkakylpyallas ja kelosauna sai-
vat testiryhmaltamme taydet pisteet.
Norppavideo pyori kylpylan seinalla,
onhan viereinen Pihlajavesi niiden
suosimaa pesimaaluetta.

"Kylpyla oli tosi hyva. Ei ole tullut
noin hyvaa vastaan missaan.”

Yhteista iltaa vietettiin jarvenran-
nan grillikatoksessa makkaranpais-
ton ja seurustelun merkeissa. Sa-
malla kaytiin palautekeskustelua



Makkaranpaistoa ja seurustelua grillikodalla.
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ja ideoitiin seuraavien kesdpaivien
mahdollisia pitopaikkoja.

"Taman konseptin mukaisesti

seuraavakin!”

"Kesadpaivilla tulee kaytya paikois-
sa, joissa ei muuten kavisi.”

"Tapasin uusia ihmisia. Pienempi
ryhmad, niin ehti tutustua parem-
min.”

Sunnuntaiaamu valkeni tuulisena
ja varsin koleana. Tarjolla olisi ollut
melontaopastusta 10-20 hengel-
le, mutta lopulta Mona Ryynaselle
ilmaantui vain kaksi oppilasta. Kui-
vaharjoittelun jalkeen kolmikko siir-
tyi jarvelle ja katosi pian nakyvista.
Aika riensi, ja rannalla olijat alkoivat
jo huolestua. Lopulta Vaahersalon

sillan alta lipui esiin kolme vauhdik-
kaasti etenevaa, tyytyvaista melojaa.

Melontaretken aikana osa pelaili pi-
hapeleja, kaveli paljain jaloin hieron-
tapolulla ja seurusteli keskenaan.

Lounaan jalkeen oli aika hyvastella
Kruunupuisto. Osa lahti kotimatkalle
omilla autoilla, osa bussikyydilla en-
sin Parikkalaan ja sielta junalla eteen-
pain. lloisiin tapaamisiin taas ensi
vuonnal!

Mika oli parasta?
"Kaikki. Upea paikka, sopivasti
ohjelmaa, hyva seura.”

"Huikean hieno miljoo, sen histo-
riallinen kerroksellisuus.”

Parikkalan asemalla otettiin viela viimeinen yhteiskuva.
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Syyskokouksen paatoksia

Teksti: Outi Lehtinen

etina ry:n syyskokous pidet-

tiin  etayhteydella lauantaina
25.10.2025. Aluksi  kunnioitettiin
poisnukkuneita jasenia hiljaisella
hetkella. Sen jalkeen puheenjohtaja
Merja Regnér kertoi lyhyesti muut-
tuneen rahoitustilanteen aiheutta-
mista sopeutuksista yhdistyksen toi-

minnassa.

Nimenhuudossa todettiin, etta ko-
kouksessa oli mukana 28 henkilda,
joista 25 aanivaltaisia yhdistyksen
varsinaisia jasenia.

Kokouksen puheenjohtajaksi valit-
tiin Merja Regnér, sihteeriksi, aanes-
tyksen toimeenpanijaksi ja aanten-
laskijaksi jarjestOsihteeri Sari Piippo
seka poytakirjan tarkastajiksi Ari Ko-
ponen ja Jukka-Pekka Mattila.

Sihteeri luki hallituksen esityksen
vuoden 2026 toimintasuunnitelmak-
si, ja se hyvaksyttiin sellaisenaan.
Vuoden 2026 teema on Yhteistuu-
min eteenpain. Rahastonhoitaja Ju-
hani Kaasinen esitteli tulo-jameno-
arvion, joka hyvaksyttiin. Liittymis- ja
jasenmaksut paatettiin hallituksen
esityksesta sailyttaa ennallaan (liitty-
mismaksu 10 €, alle 25-vuotiailta 0 €,
jasenmaksu 29 €/vuosi, alle 25-vuo-
tiailta 20 €, kannatusjasenmaksu 34
€/Vuosi.
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Todettiin, etta yhdistyksen nyKkyi-
sen puheenjohtajan Merja Regné-
rin kaksivuotinen toimikausi jatkuu
viela 2026. Hallituksen varsinaisiksi
jaseniksi seuraavaksi kaksivuotiskau-
deksi 2026-2027 valittiin ilman aa-
nestysta Pauliina Lipponen, Vantaa,
Mira Nieminen, Vantaa, ja Sonja
Lindroos, Turku. Hallituksen varaja-
seniksi valittiin tassa kutsumisjarjes-
tyksessa Nelli Kauppi, Tyrnava, Jari
Palonen, Helsinki, ja Ritva Salonen,
Kangasala. Sonja Lindroos ja Jari Pa-
lonen olivat ehdolla seka varsinaisik-
si etta varajaseniksi. Heidan valillaan
ratkaisi arpa. Hallituksessa jatkavat
2026 Juhani Kaasinen, Helsinki, Anu
Kinnunen, Jyvaskyla, ja Outi Lehti-
nen, Tampere.

Yhdistyksen toiminnantarkastajak-
si valittiin Jussi Ruokonen ja vara-
toiminnantarkastajaksi Susanna Ra-
hunen.

Syyskokouksen jalkeen Tunteiden
Tampere -hankkeen johtaja, suomen
kielen dosentti Liisa Mustanoja ja
vaitoskirjatutkija FM Vilma Wacklin,
itsekin retiniitikko, kertoivat tutki-
mushankkeestaan, sen tavoitteista
ja ensimmaisista tutkimustuloksista.
Esitys taltioitiin, ja tallenne julkais-
taan my6hemmin Retina ry:n piilote-
tulla YouTube-kanavalla, jonne paa-
see vain linkin kautta.



Koneen saation rahoittamassa
hankkeessa tarkastellaan mm. suo-
men kielen syrjimattomia ilmauksia
ja kognitiivisen saavutettavuuden
kysymyksia. Esityksen tiimoilta virisi
vilkas keskustelu, ja kaikille haluk-
kaille tarjottiin mahdollisuutta osal-
listua vapaaehtoisena tutkimukseen.
Kiinnostuneet voivat ottaa yhteytta
sahkopostilla vilma.wacklin@tuni.fi.

Tunteiden Tampere -hankkeeseen
voi tutustua tarkemmin osoitteessa:

Tunteiden Tampere | Kielellinen
affekti, syrjimaton kieli ja tutkimuk-
seen osallistumisen saavutettavuus |
Tampereen korkeakouluyhteiso

Yhdistys tiedottaa

Jarjestosihteerin
puhelinaika

Yhdistyksella ei ole enda toimistoa
liriksessa. Jarjestosihteeri Sari Piippo
on tavoitettavissa puhelimitse tiis-
taisin klo 10-15 numerossa 045 135
7611. Muina aikoina voit jattaa vies-
tin vastaajaan tai sahkopostilla info@
retina.fi.

Tapahtumakalenteri 2026

Retina ry:n kevatkokous pidetaan
lauantaina 28.3.2026 ja syyskokous
lauantaina 24.10.2026, molemmat
etayhteydella.

Kesapaivat jarjestetaan 12.—-
14.6.2026 Lomakeskus Revontulessa
Hankasalmella, ks. erillinen ilmoitus.

Retina Day jarjestetaan hybridita-
pahtumana lauantaina 26.9.2026 li-
ris-keskuksessa Helsingissa.

Kerhotoiminta

Uudellamaalla seka Tampereen ja Jy-
vaskylan seuduilla toimii vertaistuel-
linen retinakerho. Kerhot kokoontu-
vat vaihtuvien teemojen merkeissa
yleensa kerran kuussa. Silloin talldin
tehdaan retkia. Joihinkin tapaamisiin
voi osallistua myods etayhteydella.
Olet [lampimasti tervetullut mukaan!

Uudenmaan retinakerho

Retina Uusimaa jatkaa toimintaansa
uuden vetdjan johdolla Vantaan Ruu-
supaviljongissa. Seuraa ilmoittelua
Facebookin Retina Finland -ryhmas-
sa ja kerhon WhatsApp-ryhmassal!

Retina 212025 31


mailto:vilma.wacklin%40tuni.fi?subject=
https://projects.tuni.fi/tunteidentampere/
https://projects.tuni.fi/tunteidentampere/
https://projects.tuni.fi/tunteidentampere/
https://projects.tuni.fi/tunteidentampere/
mailto:info%40retina.fi?subject=
mailto:info%40retina.fi?subject=
https://www.facebook.com/groups/Retina.Finland/
https://www.facebook.com/groups/Retina.Finland/

Tampereen seudun
retinakerho

Ma 8.12. klo 15.30-18.00 Pikkujou-
lut Hopealahden senioritalon ra-
vintolassa, Kapytie 8 (kaynti kadun
puolelta). Jouluruokia, leivonnaisia
ja jouluista ohjelmaa. Pikkupaketti
mukaan pukinkonttiin! [Imoittaudu
Outille viimeistaan tiistaina 2.12. ja
kerro myos mahdolliset erikoisruo-
kavaliot.

Kerho kokoontuu kevatkaudella joka
kuukauden toisena maanantaina klo
15.30-17.00 Tampereen seudun Na-
kévammaiset ry:n kerhohuoneella,
Kuninkaankatu 8 A 2. krs. Kahviraha
2 €.

Kevaan kerhopaivat ovat 12.1,, 9.2,
9.3.ja 13.4.Toukokuussa teemme ke-
vatretken yhdessa sovittavaan paik-
kaan.

Kerhovastaavat: Merja Kaiponen,
p. 040 718 3002, merja.kaiponen@

gmail.com ja Outi Lehtinen, p. 040
700 7930, outi.lehtinen@elisanet.fi

Jyvaskylan seudun
retinakerho

Jys Retina kokoontuu yleensa kerran
kuussa Keski-Suomen Nakévammai-
set ry:n (KSN) tiloissa, Eeronkatu 7 B
19, Jyvaskyla, ellei toisin ilmoiteta.
Kahviraha 2 €.

Tilaa kerhovastaavilta kerhokirje, niin
saat tuoreet tiedot tulevista tapahtu-
mista omaan sahkopostiisi! Seuraava
kerhokirje ilmestyy tammikuun alus-
sa 2026.
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Ma 1.12. klo 16.30-19.00 tapaami-
nen Eeronkadulla. Herkullista ja
helppoa joulupodytaan! Pitopalvelu
Elinan Evaat yrittaja Elina Manninen
Hankasalmelta esittelee kaupallisia
tuotteita, jotka helpottavat jouluruo-
kien valmistamista. Uuden kokeilua
perinteita unohtamatta. Maistiaisia
teen tai kahvin kera. Kahvimaksu 3
€. lImoittaudu lahitapaamiseen vii-
meistaan 27.11. Tarjalle. Jos haluat
Teams-linkin, ilmoittaudu viimeis-
taan maanantaina 1.12. klo 12 men-
nessa mikael.miinala@ksn.fi, p. 050
431 7149.

Vuoden 2026 ensimmainen kerhota-
paaminen on maanantaina 26.1. klo
17-19 Eeronkadulla.

Kerhovastaavat: Tarja Pietilainen, p.
0400 808 970, tarja.m.pietilainen@
gmail.com, Heli Varjanto, p. 044 298
1172, helkava@gmail.com, Pekka
Kuukkanen, p. 0440 260 853, maria.
kuukkanen@outlook.com

Tarjan ja Markun
matkassa Krakovaan
22.-26.5.2026

Tarja Raisanen ja Markku Virtanen
jarjestavat 22.-26.5.2026 retiniitikoil-
le ja muille nakbvammaisille suunna-
tun ryhmamatkan Krakovaan Puo-
laan. Matkan hinta on 820 €/lahtija
jaetussa kahden hengen huoneessa.
Matka toteutuu, jos lahtijoita tulee
vahintaan 15.

Tiedustelut: Tarja Raisanen, tarja.rai-
sanen@saunalahti.fi
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Kuntoutus-liriksen
teemaviikot vuonna 2026

Kuntoutus-liris ei tarjoa enaa
1.1.2026 alkaen yksilollista vaativaa
ladkinnallista kuntoutusta aikuisille.
Toivotamme kuitenkin kaikki kun-
toutujat edelleen tervetulleiksi. Jos
olet aiemmin hakenut kuntoutuk-
seen yksilollisen vaativan laakinnal-
lisen kuntoutuksen hakemuksella ja
haluaisit jatkossakin tulla Kuntou-
tus-lirikseen, sinun tulee hakea kun-
toutukseen Kelan harkinnanvaraisen
kuntoutuksen hakemuksella KU132.

Jarjestamme
seuraavasti:

viikolla 9 eli 23.-27.2.2026
viikolla 22 eli 25.-29.5.2026

Retina-teemaviikkoja

viikolla 39 eli 21.-25.9.2026

Opaskoiran kayttdjille ja opaskoiras-
ta haaveileville jarjestetaan seuraa-
vat teemaviikot:

viikolla 16 eli 13.-17.4.2026
viikolla 33 eli 10.-14.8.2026
viikolla50 eli 7.-11.12.2026

Retina-teemaviikot on suunnattu re-
tiniitikoille, jotka ovat saaneet kun-
toutuspaatoksen Kelasta. Voit kirjata
toiveesi teemaviikosta jo kuntoutus-
hakemukseesi. Luvassa on vertais-
tukea, silmatautien erikoislaakarin
luento retinasairauksista, Retina ry:n
toiminnan esittelyd, tietoa opaskoi-
ran hankinnasta seka tietenkin oman
kuntoutuksesi tavoitteiden mukaista

yksilollista ohjelmaa.

Kuntoutus voi olla sinulle ajankoh-
taista, jos tarvitset harjoitusta na-
kovammaistaidoissa, kuten liikku-
misessa valkoisen kepin tai muiden
apuvalineiden avulla, kodinhoitoon,
ruuanlaittoon ja asiointiin liittyvissa
asioissa, tietokoneen tai puhelimen
monipuolisessa kaytdssa tai haluaisit
opetella pistekirjoitusta ja muuten-
kin tuntoaistin parempaa hyédynta-
mista arjen sujuvuuden tukena.

Toimi nain:

o Keskustele laakarisi kanssa kun-
toutuksen tarpeestasi. Tarvitset
hakemukseesi B-lausunnon tai
kuntoutussuunnitelman, missa

suositellaan harkinnanvaraista
kuntoutusta.

« Hae kuntoutusta Kelasta.

« Voit kirjata jo hakemukseen toi-
veeksi saada lisatietoa retinasai-
rauksista tai opaskoiran hankin-
nasta.

« Hakemukseen tulee kirjata myos
tarkasti, missa muissa asioissa
tarvitset kuntoutusta, kuten pu-
helimen ja tietokoneen kayton
tehostamisessa, liikkumistaidos-
sa, pistekirjoituksen ja muun
tunnonvaraisen toiminnan oppi-
miseksi/kehittamiseksi, vertaistu-
kea, keinoja yllapitaa ja parantaa
toimintakykyasi ja omatoimisuut-
ta arjessa.

« Kun saat Kelasta kuntoutuspaa-
toksen, voit myds mainita toi-
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veesta paasta teemaviikolle kun-
toutuksen terveydenhoitajalle.

Jos sinulla on kysyttavaa harkinnan-
varaisesta kuntoutuksesta tai ha-
kemisesta, ota rohkeasti yhteytta!
Autamme mielellamme ja etsimme
yhdessa juuri sinulle sopivan ratkai-
sun.

Lisatietoa kuntoutuksesta saat sah-
kopostilla kuntoutus-iiris@nakovam-
maistenliitto.fi tai sihteerin puhelin-
numerosta 09 3960 4455.

Aikuisten kuntoutus | Néakdvammais-
ten liitto- Ulkoinen linkki

Retina ry:n kesapaiva
Hankasalmella
12.-14.6.2026

Retina ry:n perinteiset koko perheen
kesapaivat jarjestetaan Lomakes-
kus Revontulessa, Revontulentie 1,
41500 Hankasalmi, www.revontuli.
fi. Revontuli sijaitsee kirkasvetisen
Iso-Virmasjarven rannalla 9-tien var-
rella 4 km paassa Hankasalmen rau-
tatieasemalta, 10 km kirkonkylasta ja
47 km padssa Jyvaskylasta Kuopion
suuntaan.

Hankasalmelle on junayhteys mm.
Helsingista, Tampereelta, Jyvasky-
lasta, Pieksamaelta, Kuopiosta ja Ou-
lusta. Onnibussin pysakki on 3,5 km
paassa Revontulesta. Muiden bus-
sien lahin pysakki on 9-tien varrella
vain 200 m paassa Revontulesta.
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Perjantai 12.6.

Museobussi odottaa klo 14-14.30
saapuvia junia Hankasalmen asemal-
la. Perilla Revontulessa on tervetulo-
kahvit, osallistujien esittaytyminen
ja paikan esittelya. Majoittumaan
paasee klo 16. Paivallisen nautimme
Loimu-ravintolan noutopoydasta klo
17.

lltaohjelmana on Arja Woernerin
murresketseja ja yhteislaulua hai-
taristi Antti Viinikaisen saestyksella.
Mahdollisuus omakustanteiseen kei-
lailuun Revontulen 6-rataisessa kei-
lahallissa klo 22 saakka.
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Revontulen piha-aluetta Iso-Virmas-
jarven rantamaisemissa.

Lauantai 13.6.

Aamiaisen jalkeen ajamme bussilla
Haahninmaen ulkoilualueelle Han-
kasalmen ja Konneveden rajalle.
Haahninmaki on vanha hamalaisten
erankdyntialueiden rajapiste. Mael-
la on vuonna 1787 pystytetty ison-
jaon aikainen rajapyykki, jolla ovat
aikanaan kohdanneet kolmen nykyi-
sen kunnan (Hankasalmi, Konnevesi
ja Rautalampi) seka kahden laanin
(Keski-Suomi ja Kuopio) rajat. Hanka-
salmi on itaisen ja lantisen Suomen
asutuksen kohtaamispaikka.

Haahninmaella kuljemme noin 600
m helppokulkuista sorapolkua pitkin
maden paalle Haahnintuvan autio-

tuvalle. Paikan primus motor Pekka
Rossi kertoo Haahninmaen poluista
ja rakennuksista. Metsastajan mokin
ulkoseinustalla voi tunnustella van-
hoja metsatalouden esineita. Lahis-
tolla kasvaa alueen vanhin puu, kilpi-
kaarnainen ikihonka, jota voi kayda
halaamassa. Kaytettavissa on myos
kaksi puuseeta.

Turvallisia portaita pitkin voi kavuta
20 m korkeaan nakétorniin ihaile-
maan henkeasalpaavia nakoaloja.
Tornin huipullaonviihtyisa tornimok-
ki. Nakotornin juurella on tuulelta ja
sateelta suojattu terassi poytineen
ja tuoleineen. Nautimme siella Ha-
vusalmen kylatoimijoiden jarjesta-
mat kahvit ja valipalat. Havusalmen
kyla oli Keski-Suomen vuoden kyla
2024. Lyhyt patikointi linja-autolle, ja
matka jatkuu Sakinmaen kylaan.

Aamiaiset ja paivalliset tarjoillaan va-
loisassa Loimu-ravintolassa.
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Sakinmaella kylaseuran puheenjoh-
taja Raija Rantala esittelee korsua,
jonka sisalla on sota-ajan irtaimis-
toa. Kylatalossa ihmettelemme Mik-
ko Minkkisen ikiliikkujan kopiota.
Alkuperainen on Suomen Kansallis-
museon kokoelmissa. Lontoolaiset
liikemiehet lupasivat ikiliikkujan kek-
sijalle seitseman miljoonaa, ja Mikko
paatti napata potin. Han rakensi iki-
liikkujaa 30 vuotta perheen nahdes-
sa nalkaa. llman oli tarkoitus siirtya
36 nahkapalkeesta toiseen ja pyorit-
taa akselia, jonka molemmissa pais-
sa oli isokokoiset renkaat. Keksijan
mukaan laitteesta jai puuttumaan
ainoastaan "kylyman ryykin lauhut-
taja”.

Palaamme Revontuleen iltapaivalla.
Hotellin pihapiirissa voi viettaa aikaa
minigolfin, frisbeegolfin, tikanhei-
ton tai molkyn parissa. Keilahalli on
avoinna klo 23 saakka. Lapsille on

Virmashuvilan viihtyisa takkatupa on
kaytossamme lauantai-iltana.
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oma leikkikentta, jossa on trampolii-
ni, keinuja, leikkimokki, liukumaki ja
hiekkalaatikko. Kanootteja, veneita,
vesipyoria ja suppilautoja voi vuok-
rata.

Paivallinen on tarjolla Loimu-ravinto-
lan noutopodydassa klo 17 alkaen.

Saunahopping alkaa klo 18. Sauna-
maailman kaikki saunat ovat silloin
[ampimind, ja niista saa vapaasti
nauttia uima-asut paalla: savusauna,
Panorama-tynnyrisauna, Loitsusau-
na, Laguna-saunat ja iglusauna. Va-
lilla voi istuskella [ampimissa ulkopo-
realtaissa tai pulahtaa hiekkarannalta
raikkaaseen jarviveteen. Saunomi-
sen jalkeen on makkaranpaistoa ja
vapaata seurustelua Virmashuvilan
takkatuvalla ja osittain katetulla te-
rassilla. Rannassa on myos tulente-
kopaikka, joka on vapaasti kaytetta-
vissa.

Sunnutai 14.6.

Aamiaisen jalkeen huoneiden luovu-
tus ja bussikuljetus Hankasalmen kir-
konkylalle, jossa on opastettu kierros
museokyldassa seka tutustuminen
1892 valmistuneeseen puukirkkoon
ja sen urkuihin.

Museokyla koostuu Hallan tuvas-
ta piharakennuksineen ja edustaa
1800-luvun keskisuomalaista talon-
poikaista rakennuskulttuuria, joskin
osa rakennuksista on vanhempia.
Alueella on mm. hiilikoppeli, tuuli-
mylly, navetta ja riihi. Museon lahella
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Ulkoporealtailta voi ihailla upeaa jar-
vinakymaa.

on vanhaan viljamakasiiniin perus-
tettu esinemuseo.

Kirkonmaelta siirrymme Etelan tilal-
le, jonka vanhassa 1891 rakennetus-
sa hirsituvassa nautimme lounaak-
si lohikeittoa. Tilalla on harjoitettu
maanviljelysta 1700-luvun alkupuo-
lelta asti. Maatalouden rakennemuu-
toksen myota karjatalous lopetettiin
1960-luvulla, eika viljanviljelystakaan
ole enaa elattajaksi. Nykyaan Etelan
tila on tunnettu hyvasta hunajastaan.
Isanta Ari Hakkinen on luvannut ker-
toa meille mehildistarhauksesta.

Bussikuljetus Hankasalmen rauta-
tieasemalle, josta lahtee juna Piek-
samaelle arviolta klo 14.08 ja Tam-
pereen kautta Helsinkiin klo 14.29.
Kellonajat tarkentuvat, kun VR julkai-
see kesaaikataulunsa.

Hinnat

Etu lapsiperheille: Retina ry maksaa
4-12-vuotiaiden lasten ateriapaketit
ja saunahopping-liput.

Kaikki ohjelmaan merkityt bussi-
kuljetukset, esiintyjat, tilavuokrat ja

s ; opastukset sisaltyvat hintaan.
—

Majoitus
Hotellihuoneet

Hotellihuoneet sijaitsevat kaksiker-
roksisessa rivitalorakennuksessa ra-
vintola- ja vastaanottorakennusta
vastapaata. Rinteessa olevan hotellin
jokaiseen huoneeseen on oma si-
saankaynti ulkoa jommaltakummal-
ta puolelta rakennusta seka parkki-
paikka huoneen edustalla. Ylakerran
huoneissa on oma parveke ja alaker-
ran huoneissa pieni terassi. Aamiai-
nen sisaltyy huonehintaan. Huoneis-

Esimerkki kahden hengen hotellihuo-
neesta
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sa on wc/kylpyhuone, jadkaappi ja
vedenkeitin.

2 hh 125 €/hl6/2 vrk
1 hh 220 €/hl6/2 vrk

3 hh 112 €/hl6/2 vrk (nadita huoneita
on saatavana 3 kpl)

Lapsen matkasanky 25 € pedattuna

Lomamokit

Perheille on tarjolla 4-6 hengen ja
8 hengen lomamdokkeja, joissa on
taysin varustellut keittiot (liesi, uuni,
mikro, kahvinkeitin, vedenkeitin, as-
tiasto). Aamiainen sisaltyy hintaan.
Hinnat ovat voimassa, jos 4-6 hen-
gen mokissa on 4 henked, 8 hengen
mokissa 8 henkea.

Aikuiset 125 €/hl6/2 vrk
Alle 12-v. lapset 110 €/hl6/2 vrk

Ateriapaketti

Ateriapaketti 105,50 € sisaltaa kaikki
ohjelmassa mainitut ateriat, kahvi-
tukset ja muut murkinat pe-su.

Saunahopping

Aikuiset 29 €/hl6. Retina ry maksaa
4-12-v. lasten saunahopping-liput.

Omakustanteisesti paikan
paalla
Keilahalli: avoinna pe klo 8-22, la

8-23. Kuusi rataa, ratamaksu 30 €/
rata/tunti, kengat 2,20 €/hl6

Minigolf: aikuiset 5 €, lapset alle 12
v.2,50 €

Kanootit: vuokrattavissa kaksi kah-
den hengen intiaanikanoottia 35 € /
2 tuntia, lisatunnit 10 €, sis. kanootti,
melat ja pelastusliivit

Revontulen lomamokkeja koivikon katveessa
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SUP-laudat: vuokrattavissa kaksi
SUP-lautaa 25 €/ tunti, 35 €/ 2 tuntia,
45 € / 4 tuntia, sis. SUP-lauta, mela ja
pelastusliivit

Vesipolkupyorat: vuokrattavissa 4
kpl aikuisten vesipydria 25 € / tunti,
sis. pelastusliivit

Soutuvene: 10 €/ tunti, sis. pelastus-
liivit

limoittautuminen

lImoittautumiset 30.4.2026 mennes-
sa info@retina.fi tai p. 045 135 7611.
Jotta Revontulessa ei tarvitse tayttaa
majoituskorttia, kaikilta osallistujil-
ta tarvitaan koko nimi, syntymaai-
ka, osoite ja puhelinnumero. limoita
myds sahkopostiosoite, valitsemasi
majoitustyyppi, mahdolliset erikois-
ruokavaliot ja onko mukana opas-
koira. Kerro myos, saavutko junalla
ja kummasta suunnasta, bussilla vai
omalla autolla.

Huom. Kaytossamme on museobus-
si, johon mahtuu 45 matkustajaa. Mi-
kali osallistujia on enemman, bussin
kyytiin padsevat ilmoittautumisjar-
jestyksessa julkisilla liikennevalineilla
saapuneet. Lauantain ja sunnuntain
bussiretkilla valimatkat ovat hyvin ly-
hyita, ja kaikki olennainen kerrotaan
kohteissa paikan paalla, joten omal-
la autolla liikkuville ei koidu erityisia
lisakustannuksia eivatka he jaa mis-
taan paitsi.

Osallistumismaksut

Majoitus huoneessa tai mokissa,
ateriapaketti 105,50 €/hl6 ja sauna-
hopping 29 €/hl6 tulee maksaa 15.5.
mennessa yhdistyksen tilille FI13
8000 1201 7422 60, viite 152 13044.

Avustajan tarve

Jos tarvitset apua liikkumisessa tai
ruokailuissa, sinulla on oltava muka-
na oma avustaja. Kaija Halme ja Tuu-
la Makela tekevat voitavansa satun-
naisissa avuntarpeissa.

Kesapaivien
vastuuhenkilot paikan
paalla:

Tarja Pietilainen, tarja.m.pietilainen@
gmail.com, p. 0400 808 970

Kaija Halme, kaija.a.halme@gmail.
com, p. 040 7359510

Lopullinen ohjelma

Kesapadivien lopullinen ohjelma kel-
lonaikoineen lahetetaan osallistujil-
le sahkopostilla toukokuun lopulla.
Oikeus ohjelmanmuutoksiin pidate-
taan.
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Retina ry:n hallitus 2026

Puheenjohtaja:
Merja Regnér, Espoo
merja.regner@hotmail.com

Juhani Kaasinen, Helsinki
044 231 0958, jes.kaasinen@gmail.com

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

Sonja Lindroos, Turku
050313 7527, sonjalindroos@outlook.com

Pauliina Lipponen, Vantaa, 040 568 8218,
pauliina.lipponen@hotmail.com

Mira Nieminen, Vantaa
040 626 7688, mira.nieminen12@gmail.com

Anu Roivainen, Jyvaskyla
044 558 5915, anuorvokki66@gmail.com

Sihteeri/jarjestosihteeri:
Sari Piippo, Espoo
0451357611, info@retina.fi

Varajasenet:
Nelli Kauppi, Tyrnava
050 372 4387, nelli.kauppi@gmail.com

Jari Palonen, Helsinki
044 980 9505, jariPPalonen@gmail.com

Ritva Salonen, Kangasala
050 574 6337, ritva.salonen49@gmail.com

Retina ry:n vertaistukihenkilot

Vertaistukea opiskelijoille ja nuorille
aikuisille:

Sonja Lindroos, Turku
050313 7527, sonjalindroos@outlook.com

Tuomas Ruokonen, Helsinki
040571 3509, tuomas_tsr@hotmail.com

Vertaistukea tyossakayville:

Jaana Argillander, Helsinki
040 5204930, jaana.argillander@gmail.com

Janne Lappalainen, Kuopio
040 701 5661, jktlappa@gmail.com

Vertaistukea varttuneille:

Eero Kiuru, Jarvenpaa
0400 456 075, eero.kiuru@pp.nkl.fi

Ritva Salonen, Kangasala
050 574 6337, ritva.salonen49@gmail.com

Vertaistukea perheille:

Riitta Lahtinen, Helsinki
040 522 4201
riitta.lahtinen@icloud.com

Satu Marila, Riihimaki
0400 773 980
marila.satul@gmail.com

Kirsi Myyrylainen, Espoo
040 849 1562
kirsi.myyrylainen@gmail.com

Mira Nieminen, Vantaa
044 263 0221
mira.nieminen12@gmail.com

Susanna Rahunen, Vantaa
050482 1172, susku_tsr@hotmail.com

Jussi Ruokonen, Vantaa
040731 1245
jussi.ruokonen@volvo.com
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