Omatarkkailua avustettunal

Milla llonen, Riikka Seppala, TR Ee Eisen

Ee:

Moikka kaikille kuulijoille! Terveiset taalta TissiPodcastista. Tanaan meilla on aiheena
avusteinen omatarkkailu. Mina olen Tunne Rintasi ry:n Ee Eisen ja meilla on tassé poydan
aaressa kaksi vierasta. Milla, haluaisitko esitella itsesi?

Milla llonen:

Kylla, kiitos, ihan mahtavaa paasta TissiPodcastiin vieraaksi, tama onkin ihan
ensimmainen kerta. Eli minun nimeni on Milla llonen, tulen Tampereelta ja tyéskentelen
Voimaa seksuaalisuudesta- hankkeen hankepaallikkond. Meilla on tallainen kolmen
vuoden kehittdmishanke ollut ASPAssa meneillaan ja nyt viimeista vuotta viedaan.
Edistamme seksuaaliterveytta ja ylipaataan myonteista mindkuvaa, itsetuntemusta ja
sellaista, etta ihmiset osaisivat ilmaista omia tarpeitaan ja toiveitaan seksuaalisuuteen
littyen ja ylipaataan omaan identiteettiinsa, sukupuoleensa ja minaan liittyen. Jos tissit
eivat lity minaan, niin mika sitten liittyy minaan? Kylla se on aika henkilékohtainen ja
yksil6llinen asia.

Ee:

Jes, kiitos Milla ja tervetuloa! Sitten meilla on taalla Riikka.

Riikka Seppala:

Minun nimeni on Riikka Seppéla ja tulen myds Tampereelta, kuten Millakin ja toimin
Voimaa seksuaalisuudesta- hankkeen kokemustoimijana. Minulla on itsellani cp-vamma ja
sitd kautta olen kaynyt paljon puhumassa ulkonadén merkityksesta omaan minakuvaan,
henkiseen hyvinvointiin ja voimaannuttamiseen. Ulkon&ké on ollut minulle aina tulokulma
naissa asioissa, niin sitten paadyin myds tdnne TissiPodcastiin puhumaan, kiva olla taalla.

Ee:
Kiitos Riikka.



Milla:

Te kuulijat ette varmaan tosiaan sita pysty havaitsemaan, mutta me tassa poydan aaressa
istumme, Riikan kanssa, sahkopyoratuoleissamme ja avusteinen omatarkkailu koskee
meita molempia.

Ee:

Tama avusteinen omatarkkailu on meidan Tunne Rintasi ry:n ja ASPAn Voimaa
seksuaalisuudesta- hankkeen yhteisprojekti ja voitaisiinkin puhua siité, mistéa tassa on
kyse. Haluatko Milla kertoa?

Milla:

Ajatus lahti alun perin siita, etta jokaisella ihmisella on oikeus huolehtia omasta
rintaterveydestaan ja se oikeus koskee my6s vammaisia ihmisia tai toimintakyvyltdéan
erilaisia ihmisid. Se ei ole mikaan etuoikeus, ylimaaraista tai luksusta vaan se voisi olla
ihan arkipaivaista ja se voisi olla osa asumispalveluja tai osa henkilokohtaista apua, osa
sita palvelujarjestelméaé, missa elamme. Sitten lahdimmekin pohtimaan, miten sita
avusteista omatarkkailua voitaisiin lahtea toteuttamaan ja tekemaan. Siihen liittyy
monenlaisia kysymyksia: eettisida, omanarvontuntoon ja itsemaarittelyyn seka
itsemaaraamiseen liittyvia. Emme ole kovin helpon asian aarella.

Ee:

Tahan antaa pohjaa YK:n vammaissopimus. Haluatko (Milla) kertoa, mitk&a pointit tassa
ovat meilla pohja-ajatuksena?

Milla:

Jotenkin, kuten tama meidan Voimaa seksuaalisuudesta- hankekin, niin myds taméa
yhteisty0 eli avusteisen omatarkkailun kehittaminen on pitkalti ihmisoikeusperusteista.
YK:n vammaissopimuksessa on esimerkiksi artikla "terveys”, joka oikeuttaa parhaaseen
mahdolliseen terveyden tasoon, ilman syrjintdd vammaisuuden perusteella. Kyseisessa
artiklassa on mainittu, etta vammaisilla henkil6illa on yhdenvertainen oikeus
sukupuolisensitiivisiin maksuttomiin tai kohtuuhintaisiin palveluihin ja ennen kaikkea
varhaiseen tunnistamiseen ja puuttumiseen. Nakisin, etté juuri tamé artikla oikeuttaa ja luo
perustan rintojen omatarkkailulle ja sen toteuttamiselle, myds avusteisesti.

Ee: 04.26 (puhelin soi taustalla), NiIENIEDNOIDAANIPOISS

Rintojen omatarkkailussa siis tosiaan on yksi tarkeé tarkoitus, miksi sita tehdaan, niin on
juuri se, ettd mahdollinen rintasydpéa l16ytyy mahdollisimman varhaisessa vaiheessa, joka



auttaa hoitamaan sitd ja hoidot ovat kevyemmat ja nopeammat seka halvemmat. Mita
varhaisemmassa vaiheessa l6ytyy, niin sitd helpompi se on hoitaa.

Pitaisikd meidan lukea tama maaritelmé avusteisesta omatarkkailusta?

"Avusteisesta omatarkkailusta puhutaan silloin, kun henkild ei pysty tarkkailemaan
rintojaan tai rintakehdansa itsendaisesti tai tarvitsee johonkin tarkkailun vaiheeseen toisen
henkilon apua. Rintojen omatarkkailu voi olla haasteellista tai mahdotonta monista eri
syista.”

Milla:

Voi olla myds sellaista, etta fyysisesti vammainen henkilo ei vaikka ylety rintakehan
alueelle tai ei pysty hallitsemaan, vaikka kasien motoriikkaa tai ei pysty hallitsemaan
késien motoriikkaa, jos on vaikka pakkoliikkeita tai muuta motorista haastetta. Toisaalta,
vaikka ei pysty tekemaan nakdhavaintoja rintojen tai rintakehan mahdollisista muutoksista.
Sitten on my6s kognitiivisen puolen vammoja, etta esimerkiksi omatarkkailu unohtuu ja
tarvitsee siihen muistuttelua, etté olisi taas se aika kuukaudesta, kun omatarkkailua voisi
toteuttaa. Se voi myds tuntua nololta tai sellaiselta, etta "pitdakdé minun tehda se nyt?” tai,
ettd miten se tapahtuu. Tahan voi tarvita siis psykososiaalista tukea. Sitten varmaan on
myo6s ihmisia, joilla on ihan traumoja vaarin katsotuksi tulemisesta, ulkonakééa on
arvosteltu tai on kosketettu vaarin. Ylipaataan oman kehon koskeminenkin voi olla todella
vaikeaa.

Ee:

Haluatko Riikka kertoa, ettd millaisia kokemuksia sinulla on kosketuksesta?

Riikka:

No, taytyy myontaa, ettad itseasiassa aika monenlaisia. Oma cp-vamma on sen verran
haasteellinen, etta tarvitsen kaytdnnossa apua kaikissa arjen toiminnoissa, ihan
pukeutumisesta lahtien. Siina on todella tarke&&, miten avustava henkilé suhtautuu siihen
tilanteeseen, ettd miten siiné tilanteessa kayttaydytaan. Jos avustava henkilo tekee siita
ylitsepaasemattoman vaikeaa tai vaivaannuttavaa, niin totta kai se on hirvittavan vaikeaa
sitten myds minulle. Omissa avustustilanteissa, kun omiin tyéntekijéihini pystyn
vaikuttamaan, niin kaytdmme huumoria hyvin usein apukeinona siina, kun esimerkiksi kasi
on jaykka, niin "voi hitsi, kun tuo on nyt niin jaykka, etta se ei nyt taivu...”, eika tehda siita
numeroa, mutta terveydenhuollon ammattilaisille se voi olla ylipdataan vaikeaa edes
koskettaa.

Milla:

Mielenkiintoista. Voisi ajatella, etta henkild, joka on saanut terveydenhuoltoalan
koulutuksen, olisi helppo koskettaa.



Ee:

Onkohan siina jokin pelko, ettd nakee asiakkaan erilaisena, eika sitten uskalla tai osaa tai
pelkaan, ettei uskalla tai osaa tehda mitaan, vaikka voisi asiasta kysya.

Riikka:

Tietamattomyyttahan se varmasti usein on, mutta tavallaan se on todella absurdi ajatus,
kun puhutaan vaikka la&karista, terveydenhuoltoalan ammattilaisesta, ettd héan ei tieda, jos
potilaan perustila on vaikka cp-vamma, miten siihen tulee suhtautua.

Milla:

Niin ja voiko se olla sitakin, vammaisuudesta ei kovin paljoa puhuta koulutuksessa.
Puhutaan kylla sairauksista, mutta vammaisuus on asia erikseen. Kaytamme my6s paljon
huumoria monenlaisissa tilanteissa eli kaikkeen ei tarvitse suhtautua vakavasti. Toivoisin,
ettd avusteisessa omatarkkailustakaan ei tulisi haudanvakavaa tutkimusta. Sitdhén voi
tehda, vaikka siind yhteydessa, kun kay suihkussa tai vaihtaa vaatteita.

Kosketuksesta tuli mieleen, ettd minkalaisesta kosketuksesta on kyse tassa avusteisessa
omatarkkailussa? Kosketusta on monenlaista ja jos pelisaannot eivat ole selvat, niin toinen
saattaa heti ymmartaa, etta "nyt tdssa onkin eroottista kosketusta kyseessa” ja "ahaa, nyt
paastaan vahan hipeldéimaan”. Toisaalta se ei ole myoskaan ladketieteellistd kosketusta tai
-tutkimista. Voisikohan se olla terveytta edistavaa kosketusta? Ei tutkimusta vaan
tarkkailua.

Ee:

Nimenomaan. Avustajan ei tarvitse olla terveydenalan ammattilainen, kuten
omatarkkailussa henkil6 tekee sita itse. Avustaja voi olla kuka tahansa, joka osaa tehda
sen. Siihen ei kuulu diagnosointia, silla laékari sitten diagnosoi, jos rinnoista tai
rintakehaltd 16ytyy jotakin epailyttdvada, niin silloin kannattaa olla yhteydessa laakariin.

Onko teilla jotakin ajatuksia, etta kuka on sellainen ihminen, jota avusteiseen
omatarkkailuun voisi pyytaa?

Riikka:

Niin no, omalla kohdallani, henkil6kohtaiset avustajani siind avustavat, koska heidan
tyotehtaviinsa kuuluu kaikki se, mité en itse pysty toteuttamaan.



Milla:

Kylla. Jotenkin toivoisin, ettéa tama omatarkkailu voisi tulla osaksi myds asumisen palveluja
siten, ettd asumispalvelun tyontekijalta voisi pyytda apua omatarkkailuun ja etta syntyisi
luottamuksellinen suhde jonkun tai joidenkin tydntekijoiden kanssa, mieluiten saman,
jolloin pystyttaisiin seuraamaan mahdollisia muutoksia. Olisi hyva, jos myds kynnys olisi
matala, eli mielestani avusteinen omatarkkailu pitaisi saada osaksi asumispalvelujen
tyontekijoiden perehdyttamista seka osaksi palvelujarjestelmaa, esimerkiksi
kirjauskaytantoja, jotta se olisi osa jokapaivaista arkea, kuten esimerkiksi se, ettd "avustin

asiakkaan vessaan’, "laitettiin ruokaa” tai "kaytiin ulkoilemassa”.

Ee:

Onko asumispalveluissa vakiintunutta kaytantoa liittyen muunlaiseen omatarkkailuun,
esimerkiksi ihomuutosten omatarkkailuun?

Milla:

Se riippunee siitd, onko silla saralla haastetta tai problematiikkaa, esimerkiksi
haavanhoitoa.

Ee:

Ihomuutosten seuraaminen on samanlaista, etta sita pitaisi tehda aina, kun olemme
auringossa ja muutenkin, koska iho muuttuu.

Riikka:

Minusta tuntuu, etté ylipaataan omatarkkailusta on todella vahan ohjeistuksia missaan.
Tuo, mita Milla sanoi, etta voisi olla hyva ajatus opastaa vaikka vain muutama tyéntekija
omatarkkailuun on hyva. Kaikkia tyontekijoita ei valttamatta voi velvoittaa avustamaan
omatarkkailussa ja joku heista voi kokea sen epamiellyttavaksi tai jopa ahdistavaksi.

Milla:

Kylla ja pidan todella tarkeana sita, ettd omatarkkailuun apua pyytava henkilo saa itse
maaritelld, kuka tulee hantad avustamaan. Avustajan sukupuolella voi olla avustettavalle
valia ja henkilokemiat ovat isossa roolissa; "kuka saa tulla minun lahelleni” tai "kuka saa
koskettaa minua hyvin yksityisiin ja arkoihin paikkoihin” tai "kenella on sellaista
tunneherkkyytta tilanteessa, jossa omatarkkailussa I6ydetaankin jotakin poikkeavaa, etta
tilannetta voidaan kayda lapi asiakkaan kanssa?”



Ee:

Suostumus ja luottamus molemmin puolin seka vaitiolovelvollisuus ovat tdssa asiassa
todella tarkeitd. Kaikki, mitd tehdaéan, on eettista, turvallista ja molemmat osapuolet ovat
tietoisia siita mita tehdaan ja miksi tehdaan.

Milla;

Kylla ja erityisen tarkeaa se on silloin, jos henkildlla on ymmarryksen haasteita, jotta han
ymmartaa mitd ja miksi tehdaén seka se, mika on hanen etunsa tasta omatarkkailusta.
Vammaisten ihmisten kohdalla saattaa olla monia sellaisia hoidollisia tai laéketieteellisia
tilanteita, operaatioita tai monenlaisia toimenpiteita, joissa vammainen ihminen ei saa itse
paattdd, mita hanelle tehdaén, joten on tarkeéa, ettd omatarkkailusta ihmiset saavat itse
paattaa.

Jos paatoksenteossa on ongelmia, ettei vaikka kykenekaan siihen yksin, niin sitten otetaan
kayttoon tuettu paatoksenteko, jossa esitellaan henkilélle erilaisia vaihtoehtoja ja yksi
niista on se, ettad henkild ei halua, ettd hanen rintojaan omatarkkaillaan ja se on ihan yhta
hyva vaihtoehto.

Ee:

Kylla, siihen ei voi pakottaa siihen ja se on jokaisen oma paatos.

Milla:

Niin ja toisaalta se voi olla myds niin, etté jos ei halua tuttavan, ystavan tai avustajan
omatarkkailevan, niin asian voi ottaa esille, kun seuraavan kerran menee laakéarille tai
gynekologille.

Ee:

Tosiaan, omatarkkailun avustaja voi olla myés oma kumppani, ystava, seksuaalineuvoja
tai vaikka terveydenhoitaja. Tarkeita, ettd kyseessa on itselle sopiva ja oikeanlainen
ihminen. Toivottavasti meillakin (Tunne Rintasi ry) on jatkossa vapaaehtoisia, joita voisi
my0s pyytda avustamaan omatarkkailussa.

Milla:

Se olisi kylla hyva idea. Olenkin nahnyt, etté teilla on ollut paljon vapaaehtoisia monissa
tapahtumissa ja messuilla ja olen jutellut monta kertaa heidan kanssaan. On ollut
innostavaa, ettd he ovat kohdelleet yhdenvertaisesti ja ajatelleet, etta tdssé on nyt tAman
ikdisesta aikuisesta naisesta kyse, jonka kanssa voi ihan hyvin keskustella téllaisesta
asiasta. Ei ole ollut mitaan "lassytysmeininkia”, vaan asia on otettu vakavasti ja olen



miettinytkin, etta voisiko tama olla myo6s se tilanne, jossa yhteisella sopimuksella
tarkkailtaisiin rinnat.

Ee:

Ja aina voi myds kysya neuvoa, jos on vaikka kokeillut ja sitten joku on jaényt
mietityttamaan.

Milla:

Todella tarkeita ovat myds nama eettiset periaatteet, joita olemme tassa
yhteistydprosessissa hioneet; molemminpuolinen tieto, ymmarrys ja suostumus seka
etenkin luottamus. N&en itse erityisen tarkeana sen, etta esimerkiksi vaitiolovelvollisuus on
ehdoton naissa tilanteissa, ettei paase syntymaan sellaista tilannetta, ettd on vammainen
henkilo ja toteutetaan avusteista omatarkkailua ja sitten yhtéakkia kavisikin niin, etta
tuloksesta kerrotaankin hanen vanhemmilleen tai sukulaisilleen. On ihmisen itsensa
paatettavissa, mita asioita ja kenelle hanesta kerrotaan. Otetaan huomioon myos se, etta
toteuttaako se tila ja tilanne yksityisyytta; onko se rauhallinen ja yksityinen vai onko koko
asumispalveluilla paasy ja kuuloetaisyys tilanteeseen.

Eettista toimintatapaa vahvistaa myos se, ettd se on ennakoitua. Veikkaisin, etta siitd on
puhuttu jo etukateen, etta "tanaan voitaisiin tarkkailla rinnat” tai "mika paiva talla viikolla
olisi hyva toteuttaa omatarkkailua”, ettei se tulisi yllatyksena.

Miten Riikka ajattelet tdsta ennakoinnista? Pitaisiko sitd ennakoida jo siina
tydsopimusvaiheessakin vai onko se liian...

Riikka:

Niin... no jos itse ajattelen tyonantajan nakdkulmasta (kun olen siis avustajieni tydnantaja),
en sitd valttdmatta sopimukseen asti kirjoittaisi, mutta se olisi kyll& yksi niistéa asioista,
mista aika alkuvaiheessa tyosuhdetta keskustellaan. Ihan samalla tavalla, kun puhutaan
vaikka seksuaalisuuden aspekteista, parisuhteista tai muusta sellaisesta eli yhdistaisin
nama asiat tahan samaan pakettiin.

Ee:

Kun meilla oli sellaisia yhteisia tydpajoja, niin tuli selkeésti esiin, etta jotkut toivoivat
omatarkkailun avustajan olevan se sama, joka auttaa kaikessa muussakin paivittaisessa ja
jotkut taas painvastoin eli nimenomaan joku ulkopuolinen.



Riikka:

Tuossahan se juuri nakyy, ettéa kaikki henkilokohtaisen avun kayttajat tai jotka muuten
tarvitsevat apua arjen toiminnoissa, eivat todellakaan ole samanlaisia. Se mika toimii
minulla, ei todellakaan toimi jollain muulla. Se on hyva muistaa. Tassékin olemme
yksilGita.

Milla;
Kylla.

Ee:

Mainittiinkin tédssa jo tama laakarilla tai gynekologilla rintojen tutkiminen, niin voisimme
viela puhua seulontamammografiasta.

Talla hetkella Suomessa kaikki 50—-69- vuotiaat naiset saavat kahden (2) vuoden vélein
kutsun rintojen rontgenkuvaukseen eli mammografiaan. Miten tdma toteutetaan, vaikka
henkilolla, joka tarvitsee avustettua omatarkkailua? Kayvatké he mammografiassa?

Milla:

Tassa on mielestani ollut aika isoja puutteita. Meidan hanketydémmekin aikana on tullut
esiin esimerkiksi sellaisia asioita, ettd miten paasee tutkimuspaikalle; Kelan, kunnan vai
jonkun muun maksamalla taksilla. Monet vammaisvaestdsté ovat pienituloisia ja jos Kela-
taksin omavastuu ei ole viela tayttynyt, niin yksi, edestakainen matka, maksaa 50 €, joten
siin& mielessa ei olla yhdenvertaisessa asemassa vammattomiin nahden. Toisaalta my6s
se, etta kenen kanssa sinne mennaan; oman avustajanko? Saadaanko lisaa
avustajatunteja. Nama ovat sellaisia arjen haasteita, mitka vaikuttavat. Itse tutkimus
sinansa onnistuu. Minullakin on kokemuksia mammografiasta, niin se onnistui katevasti.
Pyoratuolilla paasi lahelle laitetta ja oli varattu aikaa siihen, etté I6ydettiin sopiva asento.
Aluksi jannitin, etta onnistuukohan tamé&, mutta toki se on yksilollista, etta en mene
missé&an nimessa sanomaan, ettd kaikkien kohdalla onnistuisi yhta hyvin.

Tama on kylla sellainen asia, mihin pitéisi ihan valtakunnallisestikin kiinnittdd huomiota,
koska esimerkiksi Pohjoismaissa on ollut tutkimustuloksia siitd, etta fyysisesti vammaiset
naiset kayvat vahemman naissa joukkoseulonnoissa ja se on huolestuttava asia, jos on
tietty vaestoryhma, joka toistuvasti marginalisoituu ja syrjaytyy tasta tutkimisesta.

Ee:

Liséaksi rontgenlaitteet ovat niin isoja, ettei niita voi vieda paikasta toiseen, toisin kuin
muissa tapauksissa tutkimuslaitteita voidaan tuoda asiakkaan luo. Uskon, etta se jaa
monilla kiinni matkustamiseen ja liikkumisen liittyvien jarjestelyjen vuoksi. Yksikin matka
voi olla jostain muusta tarkeasta pois.



Milla:

Tallainenkin ongelma on tullut esille, ettéa henkild esimerkiksi asuu tietylla paikkakunnalla,
mutta h&nen kirjansa ovat vammaispalveluiden takia 300 km paassa toisella
paikkakunnalla, jolloin oletetaan hanen kayvan esim. mammografiatutkimuksessa
maksavan kunnan paikkakunnalla. Tassa mietityttaa se, etta kuka lahtee tutkimusta varten
300 km paahan. Tutkimuksen tekeminen pitaisi ehdottomasti olla neuvoteltavissa
asuinpaikkakunnalle.

Ee:

Tosiaan kutsut lahtevat kunnittain eli jokainen kunta kilpailuttaa, ettd kuka sen
mammografian tarjoaa ja sitten kunnan ohjeiden mukaan lahetetddn kutsuja. Tassakin voi
olla myos se, etta kutsut eivat tavoita ihmisia. Talla hetkella tietddkseni suurimmassa
osassa kunnista kutsut lahetetddn postitse, mika on myds sellainen asia, jota tulisi miettia.
Menevéatko ne perille? Voisiko kutsun lahettdd myds sahkoisesti?

Milla:

Sitten mietin, etté se olisi kylla rohkeutta, jos siella gynekologilla ottaisi omatarkkailun
esille. Taidettiin aiemmin jo puhuakin tasta asiasta, etta laékari tai muu terveydenhuollon
ammattilainen voisi olla yksi avainhenkil®, joka voisi opastaa, miten voi tutkia rintoja tai
miten vaikka "sinun tapauksessasi, kun katesi eivat nouse” tai "istuma-asentosi on
toisenlainen” vaikuttavat yksildllisesti rintojen omatarkkailun tekemiseen.

Ee:

Milta Riikka sinusta ndméa meidan ohjeemme ja periaatteemme kuulostavat? Ovatko ndméa
mielestasi toteutettavissa?

Riikka: Kylla ne mielestani kuulostavat tosi hyvilta ja ovat toteutettavista. On kuitenkin
taysin eri asia, kuinka halukkaita eri tahot ovat sitoutumaan ja toteuttamaan niita.
Valitettavan usein kohdataan kaikenlaisia ennakkoasenteita, kuten vaikkapa
asumispalveluiden puolelta tai muuta, liittyi se sitten mihin aiheeseen hyvansa. Kun
puhutaan néainkin sensitiivisesté ja arasta asiasta, niin se voi olla isompikin ongelma.

Milla:

Kylla. Mitenhan saisimme tata tabua rikottua, ettei se olisi niin ihmeellinen asia. Ajattelen,
ettd jos tyontekija tutkii tai tarkkailee omia rintojaankin, niin mika siina on se valtava ero,
ettei siind voisi avustaa muita. Toki tahan liittyy monenlaisia kokemuksia, esimerkiksi se,
ettd onko koskettaminen henkil6lle ylipdatad&n helppoa. TAma on kiinnostava nakemys.



Ee:

Silloin, kun meill& on esite avusteisesta omatarkkailusta, niin meidan pitaa lahettaa niita
kaikkiin asumispalveluihin ympari Suomen, niin ehk& joku tarttuu tahan. Tamé ennakoivan
toiminnan hankaluus on varteenotettava ongelma; jos puhutaan jostakin seksuaalisuuteen
littyvasta ja asumispalveluista, niin yleenséa seksuaaliterapeutti tai -neuvoja kutsutaan
paikalle silloin, kun on joku ongelma, joka pitaa ratkaista. Sitten, kun on téllainen
ennakoiva asia, niin ei tavallaan ole viela sitd ongelmaa. Tama viesti pitaisi vieda ilman
ongelmaakin perille.

Milla:

Kylla. En jotenkin née, etta tassa olisi edes kauheasti ongelmia tai siten, ettd mika tassa
voisi tulla ongelmaksi. Se saattaa kuitenkin olla iso riski, jos pyritaan tietdmaan enemman,
kuin mita tarvitsee. Kuten aiemmin hyvin sanoitkin, laakarit tekevat aina sen lopullisen
diagnoosin tai arvion siitd, onko tarvetta jatkotutkimuksille. Sellaista ei odoteta
keneltédkaan, silla se olisi liilan iso vaatimus.

Ee:

En ole aiemmin ajatellutkaan, ettd henkildlle, joka auttaa rintojen omatarkkailussa, voisi
pated periaate, joka patee myos vapaaehtoisillamme, etté jos itsella tai laheisilla on
l&hiaikoina ollut kokemus rintasyévasta, niin on hyva, etta siitd on kulunut jo jonkin aikaa.
Tama periaate auttaa suhteuttamaan naita aiheita.

Milla:

Mielenkiintoinen kysymys on myo6s se, mihin vammaisen henkilén on helppoa ja mihin
vaikeaa pyytadd apua. Jos mietitaan vaikka itsetyydytysta, niin onko helpompaa vai
vaikeampaa pyytaa apua siihen verrattuna esimerkiksi omatarkkailuun tai voiko niité edes
verrata, koska kyse on taysin eri asioista, mutta onko se esimerkiksi seksuaalisuuden tai
seksuaalisten tarpeiden puheeksi ottaminen kuitenkin asteen vaikeampaa viel&, kuin
tallainen terveydentilaan liittyva omatarkkailu.

Ee:

Sekin varmaan riippuu ihan henkilosta.

Milla:
Niin.



Riikka: On vaikeaa ottaa tahan itse kantaa asiaan, koska kuulun niihin henkilihin, jotka
pystyvat hyvinkin avoimesti puhumaan lahes kaikista aiheista seka tuttujen ettd vahan
tuntemattomampienkin kanssa, mutta se on kylla mielenkiintoinen kysymys. Juuri tuo, mita
Milla sanoi aikaisemmin sukupuoliasioista, etta se on todella merkityksellista, kumman
sukupuolen edustaja tekee niita asioita. Esimerkiksi itsellani on hyvin vaikeaa tyéskennella
miespuolisten henkildiden kanssa. Siis todella vaikeaa ja se on monisyinen asia.
Sellainen, etten osaa edes pukea sita jarkevasti sanoiksi, etta mista se tunne edes
kumpuaa, ettd miesten kanssa on jotenkin haastavampaa ottaa asioita esille tai hoitaa
avustustilanteita. Nain se vain omalla kohdallani on.

Milla:

Kylla. Voin myds kuvitella, etta on paljon myds miesoletettuja asiakkaita, joiden voi olla
hankalaa toimia naisten kanssa. Kun mietitdan esimerkiksi hoitoalaa, kuinka naisvaltainen
se on, niin valilla tulee jopa vahan sellainen harmitus, etta heilla se vapaus valita ei
valttamatta onnistu. Sen kuitenkin tulisi olla niin, ettd olisi mahdollista valita avustavan
henkilon sukupuoli, josta oikeusasiamieskin on antanut suosituksen siitd, miten asiassa
tulee toimia. Aina se ei kuitenkaan kaytanndssa mene niin, koska on tietyt vuorolistat,
tyovuorot, kiiretilanteet, resurssien puutteet ja sijaiset ym., joten tosi hyva ja
oikeuspohjainen ajatus, mutta miten se sitten kaytanndssa pystytaan toteuttamaan.
Tietysti henkilokohtaisen avun turvin saa p&éattaa, kuka avustaa.

Riikka:

Sen verran taytyy viela omasta kokemuksestani mainita, etta kylla olen vuosien varrella
tottunut siihen, ettd nykyaan parjadn myos miespuolisten tydntekijoiden kanssa, mutta
kylla edelleen huomaan sen hyvin voimakkaasti, jos saan vahankaan vaikuttaa siihen
asiaan, niin kylla mieluummin valitsen saamaa sukupuolta olevan henkilon.

Milla:

Kun nostin ndma miesasiakkaat esiin, niin eikds se Ee olekin silla tavalla, etté rintasydpa
voi tulla myds miehille?

Ee:

Voi tulla kylla ja heille, joilla on esimerkiksi jokin sairaus, johon liittyy geenimuunnoksia,
niin se voi altistaa myos rintasytvalle. Haluatteko viela lopuksi sanoa jotakin? Olemme
kayneet lapi aika hyvin kaikki tarkeimmaét jutut.

Milla:

Mietin sellaista vield, etta jos olisin vammaisen lapsen aiti, isa tai huoltaja, niin ottaisin
taman omatarkkailun esille jo siiné vaiheessa, kun ollaan itsendistymassa tai kasvamassa



aikuisuuteen. Se olisi osoitus siita, ettd voit huolehtia omasta kehostasi ja olet oman
kehosi paras asiantuntija. Usein vammaisten inmisten kohdalla on sellaisia kokemuksia,
ettd joku muu tietdd aina paremmin. Jos mennaan laékariin, niin usein kysytaan silta
aidilta, etta miten han on jaksellut tai kuinka kipe& héan on.

Riikka:

Niin tai sitten naita, ettd menet itse laakariin ja tiedat, missa on vika ja miten tilannetta voisi
lievittaa, niin laékari sanoo, ettei hoideta, koska ei ole ongelmaa, vaikka ongelma on
ilmiselva. Kaksi viikkoa sen jalkeen henkilé on sairaalassa hoidettavana siita syysta, jonka
henkild on itse maininnut muutama viikko aikaisemmin. Ei tavallaan luoteta siina
tilanteessa omaan asiantuntijuuteen.

Ee:

Tai sitten kaikki ongelmat johtuvat siita, etta on vaikka pyoratuolissa. Esimerkiksi nuhakin
voi kuulemma johtua siita. Ajatus siita, ettd vanhemmat opettavat tai tuovat omatarkkailun
esiin, on hyva, silla syopariski alkaa heti, kun rinta kehittyy ja olemme vieneet tata
terveydenhoitajien ja terveystiedon opettajien kautta tietoisuuteen myds toiselle asteelle.
Tieto voi yhta hyvin tulla kotoa ja ndissd meidan kouluvierailuissamme puhumme, etta
vaikka se ei viela koskisi sinua itseasi nuorempana, niin se voi koskea aitiasi, tuttuasi tai
sukulaistasi, jolla on ollut rintasydpéa. N&in tiedat jo nuorempana, mista on kyse, miten
siihen voi suhtautua ja miten siitd voi puhua.

Milla:

Kylla. Tahankin asiaan kasvaminen kasvattaa myds omanarvontuntoa, jota toivoisin
kaikille.

Ee:

Ja se on helpompi muistaa, kun sen oppii nuorempana.

Milla:

Kylla.

Riikka:
Niin, kyll&.

Ee:



Kiitos paljon, etta tulitte tanne Tampereelta asti juttelemaan, oli tosi kiva kuulla teidan
ajatuksianne.

Milla:

Kiitos, oli tosi mukava tulla.

Riikka:

Kiitos, oli kylla mielenkiintoista.



