Synergialla

yli esteiden

Moni pieni yhdistys rampii savista

polkua eteenpain yksin. Toimijat ovat

vahissa, samoin voimat. Mista apu?

Teksti ja kuvat ANNA HAMEENAHO

uomi on yhdistysten luvat-

tu maa. Joka nurkalta 16ytyy

enemman tai vihemmaén nuok-

kuvia pikkuyhdistyksid, joiden
toiminnan jatkuminen alkaa olla hiuskar-
van varassa. Eivitkd asiat ole vélttamatta
paremmin suuremmillakaan yhdistyksil-
14. Vetoapua tarvittaisiin, jotta toimintaa
saataisiin my®ds sille perimmaiselld ky-
14114 asuvalle jasenelle.

Jyviskyldssd on ymmarretty yhteis-
tyon voima. Promoottorina on toiminut
paikallinen Keski-Suomen MS-yhdis-
tys, joka on koonnut yhteen neurologis-
ten vammaisjérjestdjen Keski-Suomen
alueen yhdistyksid. Mukana ovat Keski-
Suomen MS-yhdistys, Muistiyhdistys,
Epilepsiayhdistys, Parkinson-yhdistys,
Lihastautiyhdistys, CP-yhdistys, sekd Ai-
vohalvaus- ja dysfasiayhdistys.

Keski-Suomen NV-paikallisyhdistys-

ten tavoitteena on toimia yhdistystensa
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ammattitaitoisena edunvalvojana ja tu-
kea jasenten arjessa selviytymisti. Yh-
teistd kaikille on halu tuoda tietoa omista
sairauksistaan ja hdlventdd ndin ennak-
koluuloja, sekd ehkiisté syrjaytymis-
td parantamalla sairastavien alueellis-
ta tasa-arvoa.

— T&alla paikallistasolla yhteistoi-
minta on itsestdénselvyys. Ei ole muu-
ta mahdollisuutta, Keski-Suomen MS-
yhdistyksen puheenjohtaja Pekka Sjo-

gren kertoo.

Ydin = jasen

Pekka Sjogren ja MS-yhdistyksen toi-
minnanjohtaja Rauno Hokkanen seki
Muistiyhdistyksen kehittdmispaéllik-
ko Virpi Rasinaho ovat kokoontuneet
MS-yhdistyksen toimistolle. Se sijaitsee
Kansalaistoiminnan keskuksessa Jyvis-
kyldssd. Vaikka muut yhdistykset eivit

tiloissa konkreettisesti majailekaan, on

MS-yhdistyksen toimisto kaikkien yh-
teistydkumppaneiden tukipaikka.

Toiminta ei silti jad pelkille toimis-
totasolle, vaan tavoitteena on aktivoida
koko maakuntaa. Eikd mitdén kdynnis-
telld vain sen takia, ettd on kivaa, vaan
kaikki ldhtee tarpeesta. Rasinaho toteaa
kuitenkin, ettd kaupungissa ihmiset kylla
tavoitetaan, mutta pienemmilld paikka-
kunnalla toiminnan ylldpito tahtoo olla
ongelmallista.

— Selked toiminnan l&htokohta ja ydin
on jasen. Kokoonnuimme yhteisty6hon,

koska yksin on vaikea saavuttaa jésenia

Keski-Suomen sosiaaliturvayhdistyksen Versova-hankkeessa tyiskentelevd Anne Laimio (toinen vas.) kertoi vapaaehtoisesta vertais-
toiminnasta yhteistoimintaa suunnitteleville Virpi Rasinaholle, Rauno Hokkaselle ja Pekka Sjdgrenille.

ja kohdella heita tasapuolisesti, Hokka-
nen valottaa.

Rasinaholla on Muistiyhdistyksen
puolesta antaa esimerkki valtakunnalli-
sen ohjelman levittdytymisestd maakun-
tiin. Matalan kynnyksen tukikeskusoh-
jelma Muistiluotsi toimi viisi vuotta sit-

ten Jyvéskylédn alueella ldhinné vain kau-

pungissa, mutta nykyisin alueella toimii
jo kuusi alajaostoa aina Joutsasta Viita-
saarelle saakka.

— Viesti kulkee liitosta yhdysihmisil-
le, tydryhmille, alajaostoille jne. Tulok-
sena on tehty aivan mahtavia messuja ja
tapahtumia, kehittdmispaallikko iloit-

see ja uskoo, ettd mallia voitaisiin laa-

jemminkin kaytta4 toisissa N'V-paikal-
lisyhdistyksissa.

Kumppanukset tahtovat yhteistoimin-
taan kaikki sellaisetkin, jotka saattavat
olla oman neurologisen sairautensa ai-
noita edustajia koko pitdjassa.

Jalkautumisen ohella internet on ny-

ky-yhteyksistd paras ja nopein. Se on

’Nettiin on mentava, mutta face to face
-keskusteluilla voi antaa konkreettista tukea.”

- Rauno Hokkanen
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hyddyllinen etenkin nuorten tavoitta-

misessa.

Face to face

Neurojirjestdjen kolmevuotissuunnitel-
miin kuuluu toimitilojen ohella tyonte-
kijén pitdminen, vahintdénkin osa-aikai-
sena. Jarjestoaktiivit nimittdin katsovat,
ettd yksi tirkeimmisté tehtdvistd on tar-
jota jésenille ihminen. Hénen kanssaan
voi jutella kasvokkain, vaikka yhteytta
pidettdisiin ylld my6s verkossa.

— Vapaaehtoistyon koordinointi vaatii
ammattilaista pitimaan hommat hanskas-
sa ja vieméadn asioita oikeaan suuntaan,
muuten tyd hajoaa, Hokkanen kertoo.
Sjogren puolestaan lisdd, ettd taytyy ol-
la olemassa edes yksi ihminen, johon voi
ottaa yhteyttd ja kertoa huolensa.

Keski-Suomen MS-yhdistyksessa ol-
laan hieman pettyneita siihen, ettei omal-
ta liitolta herunut palkkatukea, mutta
kirvesti ei ole heitetty kaivoon. Raha-
automaattiyhdistysti pidetddn alati ajan
tasalla mahdollisen tuen varalta ja myds
EU-raha on yksi vaihtoehto. Keski-Suo-
men NV-hankeyhteisty0 ei padtykaan
neurologisiin yhdistyksiin, vaan he ovat
saaneet yliopiston mukaan kehittdmaan
projektiaan eteenpéin. Ja mika parem-
pi, yliopiston omasta halusta ja mielen-
kiinnosta.

Isoja pddmaadrid alueellisen tasa-arvon
ohella ovat tiedon levittiminen ja syrjay-
tymisen ehkédiseminen. Viime vuonna
Jyviaskyléssa koettiin ensimmaéinen voi-
mien yhdistiminen aivoviikon” muo-
dossa. Kyseessd on NV-jirjestdjen valta-
kunnallinen tapahtuma, jota toteutetaan
eri puolilla Suomea aluetyontekijoiden ja
yhdistysten voimin.

Maaliskuussa jdrjestot tempaisevat ta-
pahtumansa kdyntiin uudelleen. Tuolloin
keskusseurakuntatalolle tuodaan aivovii-
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Keski-Suomen MS-yhdistys muutti juuri Jyviskyldn Kansalaistoiminnan keskukseen, jon-
ne on muodostumassa todellinen voimayhteiso lukuisine jarjestdineen. Rauno Hokkanen
on iloiten ottanut vastaan uusien tilojen tuoman synergian.

kon jérjestondyttelyn ohella apuviline-
messut, keskustelutilaisuuksia ja yleiso-
luentoja. Ne ovat tirkeita tekijoitd mieli-
kuvan luomisessa, silld moni asioista tie-
tdmaton voi jumittua ihan véériin kuvi-
telmiin. Sen saattaa sairastunut kokea
valitettavasti my0s tydmaailmassa.

— Tyonantajilla tulisi olla riittévasti
tietoa. Pitdisi luoda avoimempaa kult-
tuuria, silld nuoret hapeévét ja ovat kuin
sairautta ei olisikaan. On aivan liian pal-
jon vadraa tietoa, asennetta ja hdpeda!,

Sjogren harmittelee.

Tulta péin
Jos, tai kuten kolmikko asian muotoi-
lee: KUN hankerahoitus saadaan hoi-

NV

Neurologiset vammaisjirjestot
on yhteistyoorganisaatio, joka
on toiminut jo vuodesta 1976.

Siihen kuuluu 14 valtakunnal-
lista etujirjestod. NV-jirjestot
edistivit neurologisesti sairai-
den ja vammaisten ihmisten hy-
vii elimai muun muassa teke-
milld edunvalvontatyoti ja tie-
dottamalla.

Lisdtietoa: www.nv.fi

tumaan, ovat tavoitteet kovia. Sosiaa-
lisen verkoston, edunvalvonnan, neu-
rotietopankin ja alueellisen tasa-arvon
luomisen lisdksi syrjaytymisen ehkiisy
on asialistan keulilla.

Pohdinnassa on ystdvdtoiminnan
kdynnistdminen, jotta erakoitumisuhan
alla olevat saataisiin irti yksindisyyden
ikeestd. Sitd miettiessd Rauno tuli au-
kaisseeksi suunsa tyopaikan kahvihuo-
neessa ja sai heti tukea Vapaaehtoistoi-
mintakeskuksen tyontekijéltd. Tama ky-
syi, voisiko olla avuksi.

— Haemme synergiaa, ja tdhin taloon
muuttamisen hyddyn on huomannut jo
ndind kolmena kuukautena, toiminnan-
johtaja hehkuttaa.

Lopuksi toimijat haluavat muistut-
taa, ettd Keski-Suomen NV:n ydinjuttu
on siind, ettd tarjotaan toimintaa, jota ei
muualta saa. Kuntoutusasiat ovat kaikil-
le yhteisié ja esimerkiksi yli 60-vuotiai-
ta ei huolita endd Kelan sopeutumisval-
mennuksiin, oli diagnoosi miten tuore
tahansa. Sjogrenin mukaan sairaaloilla-
kaan ei endé ole resursseja tarjota edes
ensitietopdivid.

— Meille on sanottu suoraan, etti
olemme suora jatko hoitotydlle. Monen
sairastuneen ainoa tuki ja turva on ta-

ma jarjestd.”
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