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Rett ry:n toiminnan tarkoituksena on tukea perheita, joissa on autismin
kirjon piiriin kuuluva henkilo.

Jarjestdmme vertaistapaamisia ja tapahtumia etenkin perheille, joissa on Rettin
oireyhtymaéa sairastava tytar. Verkkosivuilta 10ytyy ajankohtaista tietoa ja link-
keja Rettin oireyhtymaésta.

Verkkosivujen tekstin ovat laatineet suomalaiset Rett-henkil6iden perheenjése-
net. Korostamme, ettd esimerkiksi la&kitykseen, hoitoihin ja kuntoutukseen liit-
tyvissé asioissa on syyta konsultoida kunkin alan erityisasiantuntijoita.

Rett ry:n katsaus toimintavuoteen 2017.

Tassé kasitellaan lyhyesti toimintaa, jossa yhdistys on ollut mukana edistaméssa
Rett-henkilGiden ja l&dheisten asiaa. Olemme yleishyodyllinen yhdistys ja py-
rimme kayttdmaan tukijoidemme lahjoittamat varat tehokkaasti yksinomaan
Rett-henkildiden etujen edistamiseen. Kiitos tukijoillemme.

Sote on nyt kaikkien huulilla ja ongelmista johtuen Sote-uudistuksen voimaan-
tulo on siirretty vuoden 2020 alkuun. Soten edistyminen on ollut vaikeaa ja ha-
puilevaa. Maakuntahallinto ja valinnanvapaus téssa kevaalla 2018 téat4 kirjoitta-
essani tuntuu todennakoiselta.

Elinikaisten palvelujen jatkuvasta kilpailutuksesta luopumisesta on jatetty kan-
salaisaloite eduskuntaan ja se kerési yli 72 000 kannatusnimed. Tama on puhut-
tanut yhdistystdamme, etenkin niitd, joilla Rett-14heinen asuu jo kodin ulkopuo-
lella asumisyksikossa. Useat jasenemme ovatkin olleet mukana allekirjoitta-
massa tatd aloitetta. Vaikutus Kilpailutuskaytantoon selvida vasta, kun sote rat-
kaisujen lait on kasitelty ja hyvéaksytty eduskunnassa. El&mme mielenkiintoisia
aikoja ja pyrimme osaltamme yhdistyksena seuraamaan tilannetta ja vaikutta-
maan suunnitelmiin, jotka liittyvat harvinaisiin sairauksiin.

Esitan lampimat kiitokseni kaikille vuonna 2017 toimintaamme osallistuneille ja
sit4 tukeneille. Osallistuminen on paras palkinto meille jarjestéjille!

Jarno Asunen, Rett ry puheenjohtaja.
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Rett ry:n keviat tapahtuma ja vuosikokous pidettiin Tam-
pereella 22.4.2017

Aloitimme pdivan tutustumalla Sark&nniemen uuteen Superpark toimintapuis-
toon, jonka jalkeen nautimme makoisan lounaan ravintola Kokkipojassa.

Vuosikokouksessa todettiin, ettd vuosi 2016 oli yhdistykselld varsin tapahtuma-
rikas. Jarno Asunen jatkaa yhdistyksen puheenjohtajana. Hallituksen jaseniksi
valittiin Kirsi Peltonen, Ella Helander, Mira Asunen, Yrj6 Karkkéinen, Antti
Rautio ja Jere HytOnen.

Onnittelimme Rett ry:n Grand Old Lady Riittaa tulevan merkkipdivan johdosta.
Riitta on osallistunut aktiivisesti yhdistyksemme tapahtumiin jo usean vuoden
ajan ja ollut kannustavana esimerkkind nuoremmille.

Leena Savela-Syvdjérvi ja Jorma Syvajarvi kertoivat syksylla tehtdvén Pietarin
matkan jarjestelyistd. Heilld on vuosien kokemus yhteistyosta venéldisten Rett
perheiden kanssa.

Vuosikokouksen jalkeen Autismi- ja Aspergerliiton toiminnanjohtaja Tarja Par-
viainen Kkertoi paljon ajatuksia herattavasta sotesta ja maakuntauudistuksesta.
Esitys nostatti paljon kysymyksia ja keskustelua.
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http://rettfinland.fi/2017/03/05/rett-ryn-kevattapahtuma-ja-vuosikokous-tampereella/
http://rettfinland.fi/2017/03/05/rett-ryn-kevattapahtuma-ja-vuosikokous-tampereella/
http://www.superpark.fi/

Sopeutumisvalvennuskurssi yhteistyossa Noriokeskuksen
kanssa

Olemme iloisia, ettd aloitteestamme alkoi suunnittelu sopeutumisvalmennus-
kurssista yhteistydssa Noriokeskuksen kanssa.

Rett-perheet saivat kurssilla vertaistuen liséksi tietoa eri ammattilaisilta mm.
psykologilta, neurologilta sek& fysio-, puhe- ja toimintaterapeuteilta. Vierai-
limme my0s Satumetsan tallilla Kirkkonummella, jossa kaikki paasivat kokeile-
maan ratsastusterapiaa.
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Rett-retki Pietariin

Teimme 22.-24.9.2017 vertaistukimatkan Pietariin. Mukana oli 15 Rett-tyttdjen

omaista. Matka taittui katevasti Allegro-junalla ja majoituimme keskustan hotel-
liin l&helle padkatua. Koko viikonlopun paistoi aurinko ja lampdtila oli sopivasti
18-20 astetta.

Perjantaina tutustuimme Jorma Syvajarven opastuksella Eremitaasin taideartei-
siin, mm. Rembrantin, Leonardo Da Vincin ja Picasson luomuksiin. Illalla ko-
koonnuimme viettdmaan gruusialaista iltaa.

Lauantaina aamupaivalla tapasimme ihastuttavan rett-tyton Lisan perheineen ja
kuulimme vammaistoiminnasta Venajalla. Samalla kerroimme omista kokemuk-
sistamme. Iltapdivén itse kukin vietti shoppaillen ja Pietariin tutustuen vaikkapa
jokiristeilylla. Illalla suuntasimme Chaplin Clubille, jossa saimme illallisen
ohessa nauttia kansainvalisen tason Lindesei-klovniryhmén erinomaisesta
showsta.
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Apuvalinemessut Tampereella marraskuussa

Kokoonnuimme leivoskahville Tampereen Messu-ja urheilukeskuksen kahvioon
ennen varsinaista apuvalinemessutapahtumaa.

Paikalla oli my6s uusia perheitd, jotka olivat iloksemme l6ytaneet yhdistyksen.
Yhdistys jarjesti kaikille osallistujille vapaaliput tapahtumaan.

Messuihin sai tutustua omaan tahtiin. Yhteinen ruokailu oli Ravintola Kokkipo-
jassa, jossa myds ehdimme tutustua paremmin uusiin jadseniimme. Seurustelu
olikin vilkasta ja antoisaa.

Rett syndrome Europe congress Berliinissa

Rett ry:ta oli edustamassa Ella Helander.
Kooste pdivien annista:

Aluksi kuulimme tervetuliaisseremoniassa Alan Percyn kertomana Rettin syn-
drooman historiaa.

Gill Townend kertoi 2-vuotisesta projektista, jonka tuotoksena tehd&&n kommu-
nikoinnin suuntaviivat -ohjeistus. Tahdn me suomalaiset osallistuimme myos
viime syksyna tayttdmalla kyselyn omista kokemuksistamme. Projekti kestaa
viel& ensi vuoteen.

J. Wine lIsraelista luennoi siita, miten tuetun kommunikoinnin saa yhdistettya
helposti osaksi jokapéaivaistd elaméé Rett-perheissa.

Paivan paatti The World Cafe, jossa aiheena olivat mm. hengitys, kommunikaa-
tio ja epilepsia. Sessiossa keréttiin yhteen kokemuksia ja huomioita sekd asian-
tuntijoilta ettd vanhemmilta. Kysymykset ja ongelmat nayttaytyvat samanlaisina
huolimatta siit4, mistd maailmankolkasta tulemme. The World Cafe- sessiossa

vertaistuki ja kokemusasiantuntijuus nayttaytyi tarkeassa roolissa. V4@

Luentojen sisallosta tarkemmin sekd tiivistelmat tulee mydhemmin konferenssin
paattymisen jalkeen.
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J. M. Ramirez kertoi Rett-henkil6iden hengitysongelmista.

Lotta Lintula Tampereen yliopistolta kertoi katseohjattavan kaytostd kommuni-
kointivalineend Rett-tytoilla.

S. Sasche luennoi lukutaidon oppimisesta. Jokaisella on mahdollisuus oppia
huolimatta siitd, ettei puhetta tai sanoja ole kaytossa. Tarkeda on mallintaminen
ja kiinnostuksen yllapitdminen antamalla henkilon itse valita Kirjat ja tekstit joita
luetaan. Kun on tarpeeksi hauskaa, oppiminen k&y helpommin! =

M. W. Henriksen puhui Rett- henkilGiden epilepsiasta koko eldaméan nakokul-
masta. Norjassa tehdyssa tutkimuksessa selvitettiin sit4, miten aktiivinen epilep-
sia nayttdd muuttuvan helpompaan suuntaan henkildn vanhetessa.

J. Turk Kkertoi uniongelmista. Uniongelmista ndyttavat olevan vahvasti yhtey-
dessa péivaajan ongelmiin. Unettomuus, levottomat jalat, herdily nauramaan/it-
kemaan jne. nayttaa helpottuvan, kun ikaa tulee liséé. Rett- lapsilla ne ovat suh-
teellisen yleisid, noin 15-20% karsii niista tutkimuksen mukaan. Rutiinit, olon
helpottaminen ja jotkut l&&kkeet saattavat auttaa.

[llalla junlimme Saksan Rett- yhdistyksen ( Elternhilfe fiir Kinder mit Rett-Syn-
drom in Deutschland e.V.) 30- vuotisjuhlaa.

Muutamia poimintoja lauantaista:

Aiheet kasittelivat paaasiassa epilepsiaa, nyt meneilldén olevia tutkimuksia seka
motoriikkaan liittyvaa terapiaa.

Liséksi lauantaina pidettiin RSE:n vuosikokous.
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https://www.facebook.com/ElternhilfeFurKinderMitRettSyndromInDeutschlandEv/?fref=mentions
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Autismi- ja Aspergerliitto on valinnut vuoden 2017 vapaa-
ehtoiseksi Jarno Asusen

Saammeko esitelld — tdma on Jarno Asunen, Autismi- ja Aspergerliiton vuoden
vapaaehtoinen 2017! Useassa vapaaehtoistydssd mukana oleva Asunen toteaa,
ettd elaman suurimpia arvoja ei voi mitata rahassa. Lahimmaisesta valittdminen
ja heidan auttamisensa antavat paljon takaisin. Siksi vapaaehtoistyd merkitsee-
kin miehelle niin paljon.

Rett ry on yksi liiton 27:std jasenyhdistyksesta. Yhdistyksen puheenjohtajana
toimivan Asusen valinnan perusteluina on, ettd Rett ry on valtakunnallinen yh-
distys, ja sellainen on aina vaikeampi saada toimimaan ja pidetty4 aktiivisena.
Tdassé on Jarno Asunen tehnyt pyyteettomasti paljon tyota. Han on saanut eri
puolilla Suomea asuvia Rett-perheitd mukaan yhdistyksen toimintaan ja rakenta-
nut perheiden vélista yhteisollisyytta valimatkoista huolimatta.

Jarno Asunen on liiton myontamastd VVuoden vapaaehtoinen -tunnustuksesta Kii-
tollinen ja iloitsee siitd, ettd on osannut tehda asioita oikein. H&n jakaa kiitoksia
myos yhdistyksen hallituksen suuntaan.

— Meilld Rett ry:ssé on téll4 hetkelld hyva tiivis hallitus, joka ansaitsee ison Kii-
toksen tyostdan kanssani. Hallitustydskentelyn hyvaa henked ei voi liikaa koros-
taa, koska se on aktiivisuuteni ja motivaationi yksi tirkedmmista moottoreista,
kehuu Asunen.

Yrittajyytta ja vapaaehtoistoimintaa

Paivatyokseen Jarno Asunen toimii yrittdjana ravintola-alalla. Hanella on kon-
diittorin koulutus ja pitk& kokemus alalta. 14 vuoden aikana Asunen on tyollista-
nyt yhtibkumppaninsa kanssa ravintolassaan viisitoista kehitysvammaista henki-
164, joista pisin tydsuhde on 13 vuotta ja jatkuu edelleen.

Asunen on ollut vaimonsa kanssa Rett-yhdistyksen jasenena jo 13 vuotta. Halli-
tustydskentelyyn han ryhtyi kuusi vuotta sitten, joista viimeiset nelja kautta han
on toiminut Rett ry:n puheenjohtajana. Mies on ollut nyt nelja vuotta mukana
my06s Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry:n hallituksessa.

Y hdistyksesta vertaistukea ja ymmarrysta
Rett-yhdistyksen toimintaan vei Asusen tyttdren Rettin oireyhtyma.

— Silloin kun saimme tiedon lapsen Rettin oireyhtymastd, ja asia oli meilla per-
heessa akuutti, saimme juuri yhdistyksen kautta sita vertaistukea, jota tarvit-
simme silla hetkelld. Diagnoosin tultua julkisen puolen ndkemykset olivat hyvin
synkkié tulevaisuudesta. EI&maan tuli paljon ammatti-ihmisia, joista jokainen
toimitti erilaisia asioita oman virkansa puolesta. Useat ammattilaiset olivat ihan
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vilpittomia tehtavassaan, mutta heilld usein unohtui se lampd6, mita perhe tarvit-
see tuollaisessa tilanteessa. Se aika oli meille sumussa kulkemista.

Asunen on vuosien saatossa lapseltaan oppinut, ettd elamé kantaa eiké negatiivi-
siin asioihin tarvitse keskittya liikaa.

— Valovoimainen tyttareni, jolla tdma sairaus on, on oppinut kommunikoimaan
kirjoittamalla. Han on kertonut minulle, ettd sano uusille perheille ”eldma vie
eteenpdin, uskokaa lapsiinne ja dlkd4 jaako jumiin sairauteen”. Nyt itse voin ja-
kaa ja vélittaa tatd sanomaa ja sitd hyvad, mité olen oppinut néiden 16 vuoden
aikana tyttareni rinnalla.

Jarno Asusen kolme asiaa, jotka han on oppinut vapaaehtoistydssa

1. Vapaaehtoisty0 kasvattaa ihmisend, koska siind tehtdvana on auttaa ja 10y-
taa keinoja niille, jotka tarvitsevat apua.

2. Vapaaehtoisty0td voi tehda jokainen resurssiensa mukaan.

3. Vapaaehtoistyossa tapaa mielenkiintoisia ihmisia, joita ei todennakdisesti
muuten tapaisi. Sit4 kautta omat voimavarat myos lisaantyvat.

Yhdistys mukana edistamassa asioita...

Hallituksen jasen Kirsi Peltonen osallistui Autismi-ja Aspergerliiton liittoko-
koukseen Rett ry:n virallisena edustajana toukokuussa.

Rett ry, Kirsi Peltonen on osallistunut HUSIin Harvinaisten sairauksien yksikon
yhtesty6tapaamisiin.

Aloitimme suunnittelemaan yhteistydssa Kehitysvammaisten Tukiliiton kanssa
Youtube videoklippid Rett henkilon katseohjattavan tietokoneen kaytosta. To-
teutus tapahtuu vuoden 2018 aikana. Youtube Klipissd on mukana Mimosa ja
Antti yhdistyksestamme.

Vuoden aikana hallitus kokoontui nelja kertaa. Yhdistykseemme hyvaksyttiin
kolme uutta jasenperhettd. Hallitus teki tiivista yhteistyoté eri tahojen kanssa.
Hallitus tiedotti jasenidan verkkosivuilla, sahkdpostin jasenkirjeilla ja Autismi-
lenden ilmoituksien vélityksell4. Taustalla on tehty paljon ndkymatonta tyota
yhdistyksen tulevien vuosien tapahtumien kehittamiseen.
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Tarkeimmat yhteistyétahomme vuonna 2017

Autismi-ja Aspergerliitto
Kehitysvammaisten Tukiliitto
Kehitysvammaisten Palvelusaatio
Noriokeskus

Kajo Apuvélineet

Tampereen Kehitysvammaisten Tuki ry
Keravan vammaisneuvosto
Eldkevakuutusyhtio llmarinen

Ravintola Kokkipoika




