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Puheenjohtajan palsta

Aikansa kutakin!

Nyt syksy on vaihtunut tal-
veksi ja joulukin lihestyy
vauhdilla. Keski-Suomen
Parkinson -yhdistyksessiikin
tapahtuu muutoksia vuoden
vaihtuessa. Oma aktiivinen
toimintani muuttuu melkoi-
sesti jattiessdni yhdistyksen
puheenjohtajuuden uusiin
kdsiin.

Olen toiminut yhdistyksen puheenjohtaja-
na nyt neljd vuotta. Sitd ennen olin vuoden
varapuheenjohtajana. Nyt voin hyvilld
mielin jattad tehtdvin ja keskittyd muihin
asioihin. Toiminta on ollut mielenkiintois-
ta. Olen saanut uusia ystdvid ja runsaasti
kokemusta yhteisty0sta eri jarjestdjen ja
terveydenhuollon toimijoiden kanssa.
Etenkin olen saanut tukea osaavalta sihtee-
riltimme ja monilta hallituksen jdsenilta.
Yksin mitédn tehtdvai olisi mahdotonta
hoitaa.

Paljon jéi kuitenkin asioita vield teke-
miéttd. Etenkin jdsenmdéran polkeminen
lahes paikallaan harmittaa. Samoin kerho-
jen toiminnassa nékyvét vetdjien vasymi-
nen tehtdvissddn herra Parkinsonin aiheut-
taman paineen alla. On ymmarrettdva, ettd
sairaus vie voimia, eikd sama vastuuhenki-
16 jaksa vuodesta toiseen toimia kerhon
veturina. Saarijirven ja Ainekosken seu-
dut kaipaavatkin kipeésti aktiivisia toimi-
joita. Jyvdskyldssd ja Joutsassa kerhot toi-
mivat vilkkaasti.

Parkinson vie voimavaroja monella
tavalla. Omalta kohdaltani ulospéin ndky-
vit oireet ovat varsin maltillisia, mutta
ajatusmaailma tuntuu vélilld olevan syvallad
pusikossa. Lieneeko jaykkyyden lisddnty-
minen ja keskittymiskyvyn puute syyni
lokakuiseen kompurointiini hirvimetsalla.
Sen seurauksena mursin oikean sédriluuni
niin pahasti, ettd kahdeksan viikon jélkeen
saatoin vasta luopua tukikengésta.

SEURAAVA TOPAMIINI
NRO 1/2020

Seuraava Topamiini nro 1/2020 ilmestyy
15.2.2020. Siihen voit toimittaa kirjoituk-
sia ja kuvia 7.2.2020 mennessé sahkopostit-
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Puheenjohtajan nuijan vaihto tapahtiti 11.12.2019, kun Markku Terva-aho (oik.) luo-
vutti tyokalun uudelle puheenjohtajalle, Vesa Karviselle.

Toivotankin seuraajalleni Vesa Karvi-
selle voimia ja innostusta luotsata toimin-
taamme uudella innolla yhdessé osaavan
hallituksen tuella jdsenistomme parhaaksi.

Lammin kiitos kaikille yhteistyokump-
paneillemme ja miellyttidvia Joulua ja
Onnellista Vuotta 2020 kaikille. Pidetéén
yhdessd mielet korkealla.

Terveisin

Markku Terva-aho
Puheenjohtaja

Evaita tarvitaan

Hupsheijaa! Niin siind vain kévi, ettd vuo-
denvaihteen jdlkeen odottaa kahden vuo-
den pesti Keski-Suomen Parkinson-yhdis-
tyksen puheenjohtajana.

Omasta diagnoosistani on nyt reilut
kolme vuotta. Se ei tullut erityisen suurena
jarkytyksend, varsinkin kun neurologi vie-
13 ulko-ovella muistutti, ettd “muista viet-
tdd than normaalia elamda”. Todennékdi-
sesti puheenjohtajuuskin kuuluu tdhian

se (markku.tervaaho(@ gmail. com). Voit
myds antaa juttuvinkkejéd, mitd haluat
lehdessa kasiteltdvan.

Erityisen toivottavaa olisivat jutut kerho-
jen jérjestamistd tapahtumista ja
kokoontumisista, samoin kokemuksia

kategoriaan.

Itse koen rikkautena aina sen, etti ta-
paa uusia ihmisid. Uudessa luottamustehté-
vissé tarvitaan niiden eviitd, joilla on jo
pitempiaikaista kokemusta. Erityinen kii-
tos kuuluu nyt puheenjohtajuuskautensa
paittineelle Markku Terva-aholle, joka on
tehnyt vakuuttavaa tyotd parkislaisten etu-
jen ajajana ja toiminnan kehittdjana.

Monissa parkinsonpotilaiden oppaissa
kannustetaan hyviksymaién tdma pitkéai-
kaissairaus, mutta samalla pitdmdan mieli
virkednd ja pysymaédn aktiivisena. Itse sot-
ken aina mukaan myds huumoria. Jos tau-
dille ei vield voida mitdédn, aina omalla
asenteella voi raivata positiivista tilaa ar-
keen ja miksei juhlaankin. Vietetdén rau-
hallinen joulu ja startataan sitten uusin
innoin.

Terveisin

Vesa Karvinen

Puheenjohtaja 1.1.2020 alkaen.
vkarvinen98@gmail.com

Puh. 040 081 3460

selviytymisestd Parkinsonin kanssa.
Aineistovaatimukset:

Kuvat: jpg

Teksti: esim. word (EI sdhkopostin vies-
titekstina!)

Valmis aineisto: pdf-tiedosto



Jarjestosuunnittelija Annukan terveiset

Niin se vaan syksy vierdhti
ja paljon erilaisia tapahtu-
mia, tyomatkoja ja sopeutu-
misvalmennuskursseja tuli
pyoraytettyd. Kivin myos
verkkokouluttaja koulutuk-
sen ja tarkoitus onkin uu-
sien oppien pohjalta pitdidi
ensi vuoden alussa omais-
ryhmien vastuuhenkiloille
verkkokoulutusta.

Ldysin uuden ihanan toimistotilan Kuo-
pion keskustan ldaheisyydestd Hermannin-
aukiolta. Minun lisikseni sinne tulee
tyontekijoitd Cp-liitosta, Munuais- ja
maksaliitosta, Kynnyksestd ja Tatusta, 8
tyontekijad yhteensé. Uusi osoitteeni
1.12.2019 ldhtien on Hermanninaukio 2A
A 26 b4, 70100 Kuopio.

Liiton kuulumisia

Jarjestosuunnittelijoiden rintamalla
tuulee taas uutta, kun Lyyli Heikkinen
Tampereelta jdi eldkkeelle. Sinne seudul-
le saadaan uusi tyontekija toivottavasti
ensi vuoden alusta. Pitkdaikainen kuntou-
tussihteerimme Hannele Hypponen jaa
my0s eldkkeelle ja hédnen tilalleen tulee
fysioterapeutti Laura Jussila, joka pyoritti
ansiokkaasti Verkkosova-hanketta. Verk-
kosova-kuntoutus jd4 meiddn kuntoutus-
kurssirepertuaariin eliméén eli hanke
onnistui!

Liiton tyontekijat alkavat pikkuhiljaa
valmistautua joulutaukoon ja todellakin
ansaittuun lepoon. Syksylld on ollut pal-
jon uusia aloituksia ja ty6td on kaikille
riittdnyt. Jannitykselld odotamme kuiten-
kin Stean rahoituspdatostd ennen joulu-
taukoa, siitdhdn riippuu pitkalti se, ettd
pystymmeko toteuttamaan toimintasuun-
nitelman mukaisen vuoden 2020.

Muistutan tédssa vield Keski-Suomen
alueen tulevista kursseista. Viitasaarelle
tulee Neuroliiton kanssa avomuotoinen
yhteistyokurssi toukokuussa v. 2020
”Tekevat kddet — toimiva mieli”. Teem-
me késitoitd samalla kun kdiymme kes-
kustelua sairastumisen tuomista haasteis-
ta ja etsimme voimavaroja arkeen. Jyvés-
kyldén tulee Taina Piittisjdrven vetdmana
tanssikurssi. Kysy lisdd minulta tai kun-
toutuksen sihteeriltd Hannelelta / Lauralta
p- 02 274 0418.

Kiitos Teille aktiiviset toimi-
jat upeasta tyostdnne, olette
arvokkaita hyvinvoinnin [i-
sddjid monelle ihmiselle!
Rauhallista joulua ja
tapahtumarikasta

Uutta Vuotta 2020

Aunatlba ©

p. 0400 391 853

Ukkokin tykkdd joulusta

"DBS-KAHVILA” JYVASKYLASSA 8.1.2020

Syvéaaivostimulaatiohoitoa (Deep brane
stimulation) kdyttéavien ja sitd harkitse-
vien Parkinsonin tautia, dystoniaa tai
essentiaalista vapinaa sairastavien ja
heidén laheistensa keskustelufoorumi.
Aika: Keskiviikko 8.1.2020 klo 14-16
Paikka: Jyvaskylan kaupunginkirjasto,
Vapaudenkatu 39-41, Wolmarinsali.
Ohjelmassa keskustelua stimulaatiohoi-
dosta, mukana KYSin neurologian neu-
romodulaatiohoitaja Tiina-Mari Ikdheimo
seka Boston Scientific edustaja Janne
Tammelin. Tietoa Parkinsonliiton tukipo-
luista: jarjestésuunnittelija Annukka Tuo-
vinen.

limoittautuminen 7.1. mennessal
lImoittautumislinkki: https://
my.surveypal.com/DBS-kahvila-
Jyvaskyla tai www.parkinson.fi/
tapahtumat

Iimoittautumiset puhelimella Ella Pieni-
maéki p. 044 724 4926. Tavoitettavissa
9.-20.12.2019 ja 30.12.-3.1.2020 klo
10 - 15. limoitathan samalla ruoka-
aineallergiasi kahvitarjoamisten vuoksi.
Lisatietoja Annukka Tuovinen
(tavoitettavissa 9.-20.12.2019) puh.
0400 391 853 annukka.tuovinen@par-
kinson.fi

Tilaisuus on maksuton!

Keski-Suomen
Parkinson-yhdistys ry
Matarankatu 6 B 244a,
40100 Jyvaskyla
www.ksparkkis.parkinson.fi

Markku Terva-aho
Puheenjohtaja,
puh. 050 517 4868
markku.tervaaho@gmail.com

Ritva Roine
Sihteeri,
puh. 045 131 4171
ritva.roine@elisanet.fi

Yhdistyksen pankkitili:
Fl106 5290 0220 6727 43

Parkinsonliiton
jarjestosuunnittelija
Annukka Tuovinen,
puh. 0400 391 853

Parkinsonliitto ry
Suvituuli, Suvilinnantie 2,
20900 Turku
Puh. 02 274 0400
www.parkinson.fi
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YHDISTYKSEN KERHOJEN
YHTEYSHENKILOT

Joutsan seutu
Tapio Lankia,
puh. 050 371 6771,
tapio.lankia@outlook.com

Jyvaskylidn seutu
Mirja Antikainen,
puh. 045 133 5035

jkl.parkkis@gmail.com

Viitasaaren seutu
Hilkka Jamsen,
puh. 0400 583 225,
hilkka.jamsen@gmail.com

Aisneseutu
Antero Minkkinen,
puh. 0400 749 877.
antero.minkkinen@outlook.com




Seinakellon taulu

Neurologi mdidiriii levodopa-lid-
kityksen miidrdn ja ottoajat. Téssdi
esimerkissi levodopa otetaan nel-
jé kertaa vuorokaudessa (klo 7,
11, 15 ja 19). Suosituksena on yh-
den tunnin paastoaika ennen ja
jalkeen liiikkeenoton. Paastoajat
voi merkata seindkellon tauluun
esim. punaisella tussilla virjityilld
tarralapuilla. Itselle ja tutuille on
hyotyi kellotaulun tiedoista, kun
suunnitellaan piivin aikatauluja.

mm Kuvan kello on 15 ja on
% 1| levodopan ottamisen aika.
i Vieraatkin tietdvat, ettd

vasta tunnin pédhén. Le-
- vodopan ottoaika on mer-
kattu paastoajan keskelle pyoreélla tarra-
lapulla. Paastoajalla tdssi tarkoitetaan
ruokarajoitteista aikaa, jolloin valtetdan
syOmaésta erityisesti proteiinia
(kananmunat, maitotuotteet, liha), joka
vihentdd levodopan imeytymista.

Kevatretki Varkauteen

Tilausbussi oli lihes tiynnd Jy-
viiskylin Parkinson-kerhon po-
rukkaa, kun aurinkoisena touko-
kuun aamuna lihdettiin ajele-
maan kohti Varkautta.

Matkan varrella poikettiin pikaisille aa-
mukahveille, mutta muuten ajettiin suo-
raan Mekaanisen musiikin museolle, joka
oli timén vuotisen kevitretkemme pai-
kohde.

Museolla meité oli vastassa opas, joka
esitteli meille talon kokoelmia. Suuret
museosalit olivat tdynni erilaisia enem-
mén tai vihemmaén erikoisia soittopeleja:
posetiiveja, mekaanisia pianoja, gramo-
foneja, jukeboxeja ja monia sellaisia soitti-
mia, joiden nimid emme tienneet. Soitti-
mia oli kaiken kokoisia: pienimmaét mah-
tuivat kimmenelle, mutta suurimmat olivat
niin isoja, ettei ole mitenkdén mahdollista
ettd ne olisi tuotu sisddn museoon yhtena
kappaleena. Thailimme kauniisti koristeltu-
ja vanhoja soittimia, ja saimme my0s kur-
kistaa my0s niiden sisdpuolelle, jotta ym-
mértdisimme miten ne toimivat. Ja tietysti
myds kuunneltiin paljon musiikkia. Tar-
jolla oli musiikkieldmyksid laidasta lai-

kertoo paljon

24 Kello tulee 16 ja edessd
on kaksi tuntia ruokailuai-

t? —20) on vuorotellen kaksi
tuntia paastoa ja kaksi tuntia aikaa ruokai-
lulle. Ydaikaan ei ole levodopaa, eikd
paastoja. Jos neurologi on hiljattain muut-
tanut levodopa-ladkitystd ja uudet ajat
eivit ole vield muistissa, niin silloin on
hyvé varmistaa ajat ensin keittion uusitus-
ta kellotaulusta.

Nyt kello on varttia
vaille kaksi. Vield
ehtisi laittaa pannun
tulelle ja nauttia ilta-
paivakahvit. Monella
on hyvi ndkomuisti ja kellotaulussa olevat
paastoajat jadvat hyvin mieleen. Kun tun-
tiviisari ndyttdd punaista, véltetddn ruokai-
lua, paitsi keskelld paastoa otetaan levodo-

paa runsaalla vedella.

Tassa kapteenin kellossa on ajat reivat-
tu tuntia aikaisemmiksi; ensimmainen
levodopa otetaan aamukuudelta ja aamu-

taan: useimpia soittimia oli mukava kuun-
nella, mutta joukossa oli vekottimia joiden
soitantoa voisi ehké kutsua meteliksi.

Kuten opastettuun museokierrokseen
kuuluukin, saimme paljon tietoa museon
esineistd. Koska opas hoysti mekaanisten
soittimien esittelyjd humoristisilla tarinoil-
la, sutkauksilla ja laulunpétkilla, timéa
kierros ei todellakaan ollut kuiva paperin-
makuinen esitelmé, vaan pikemminkin
vérikas ja vauhdikas show.

Viihdyttdvan museokierroksen jalkeen
emme jédneet katselemaan Varkauden
muita nahtdvyyksid, vaan matka jatkui
kohti Koulurantaa, missé oli tarjolla mait-
tava lounas ja ulkoilua aurinkoisessa, jos-

puuron kimppuun
paistidn jo seitsemaltd
(paastoaika varjatty
punaisella). Lounasai-
kakin on yleiseen ai-

‘ kaan. Tdma sopisi
varmaan monelle. Kun tuntiviisari osoittaa
pdivan aikana toista kertaa kuusi, on kello
18 ja viimeisen levodopan ottoaika. Paas-
toaika klo 17 -19 on merkattu siniselld.
Tamad tarralappujen leikkely on mukavaa
askartelua, jota meille parkkiksille suosi-
tellaan litkunnan, musiikin ja vertaistapaa-
misten lisdksi.

Selvittelemme ladkeannosten kayton
merkintdtapoja ja hélytyskaytantoja.
Otamme mielellimme vastaan kysymyk-
sid ja vinkkeja. Ylldolevat kellotaulujen
nédytot soveltuvat silloin kun ottoaikojen
rajat eivét ylitd 12 h.

Terveisin

Jorma Salonen (050-592 4503
jorma.salonen@gmail.com)

Olavi Heiska (0400-640 717
olavi.heiska@gmail.com)

kin kirpedssd kevitsddssi. Ennen kotimat-
kalle 1dht64 juotiin vield paiviakahvit, ja
sitten oli mukava istahtaa ldmpimaén linja-
autoon ja ihailla ikkunoista ndkyviéa kukki-
via maisemia — ja ehké ottaa pienet torkut.

Teksti: Helka-Maija Vehmas




Herra Parkinson ja mina

Tervehdys kaikille. Tdindiin on F :

W —

12.9.2019 ja huomenna saapuu
perjantai ja 13. pdivd. Pdditin juu-
ri, ettdi ennen huomista aloitan
timdn itsedni kiinnostavan pienen
kirjoitusprojektin Parkinson-
taudista, joka on yhden pienen ih-
misen nikokulma omine subjektii-
visine tuntemuksineen.

Parkinson on hitaasti etenevé neurologi-
nen sairaus. Parkinson ei tullut meille ky-
1a4n vaan ihan oikeesti olemaan ja vaikut-
tamaan eldmdini enemmén ja vihemmaén.
Kirjoitukseni ei ole ladketieteellinen, hieno
faktoja taudista kuvaileva luomus vaan
pikemminkin minun, siis yhden ihmisen
subjektiivinen kokemus sairastumisen al-
kuvaiheesta ja sen aikaansaamista todelli-
sista tuntemuksista ja kokemuksista. Mutta
néitd aitoja tuntemuksia haluan jakaa ja
toivon, ettd jollekin niistd voisi olla jopa
apua Parkinson sairauteen sopeutumises-
sa.

Yksi neljisti viisaasta lapsistamme
sanoi minulle, ettd kirjoita kirja Parkinso-
nismistasi. Pidin ehdotusta ensin vitsing,
jota se ei sitten ollutkaan. Sairauteen so-
peutuminen ei ole ollut helppoa ja se on
ottanut oman aikansa. Ensimmdinen ja
tarkein neuvoni on kaikille sairastuneille,
ettd ole itsellesi armollinen sopeutumis-
prosessisin jokaisessa vaiheessa. Itse re-
hellisesti voin sanoa, ettd en hyvéksy sai-
rauttani, mutta olen oppinut elimaén asian
kanssa pdivé pédivaltd paremmin. Tosin
takapakkejakin olen ottanut. Yksi eteen ,
kaksi taakse. Sopeutumiseni on ollut hi-
dasta, mutta vankalla pohjalla. Tédssékin
lienee patee mottoni, oma eldmééni ohjai-
leva ohjenuora: Sen minké teet, niin tee
kunnolla, perusteellisesti. Siis tutustu ja
sopeudu sairauteesi perusteellisesti, huo-
lella.

Diagnoosi, apu vai tuomio
vai kumpaakin?

Olen pian 52-vuotta tayttava keski-ikdinen
nainen.Sain diagnoosin noin 11/2 vuotta
sitten. Minulla oli jaloissa sanoin kuvaa-
mattoman kovia kipuja, rehellisesti helve-
tillisid kipuja ja voimakasta jaykkyytta.
Terveyskeskuksessa vaivalleni sain nimen,
diagnoosina nivelrikko polvissa ja lonkis-
sa. Nivelrikkokin kylld on, mutta my6s
Parkinson oli syntynyt. S6in lukemattomia
purkkeja sarkyladkettd saamatta niistd mi-

Hanna Bjorkman

tddn hyotya. Kdvin raskaassa, fyysisessd
ty0ssd, vanhushuollossa lddkkeiden turvin.
En jaksanut muuta kuin "suorittaa" ty0pai-
van.

Tyon ulkopuolella minulla ei ollut so-
siaalista eldméaa, kotona en jaksanut tehda
kuin valttimattomat tyot esim. astianpesu-
ja pyykkikoneen tayttdmisen. Niiden tyh-
jentdminen oli jo melkein liikaa. Polyn-
imuria pyoritin kodin keskilattialla nopeas-
ti. Sitten heti sdnkyyn. Olin kivulias. Ei
kivulias, vaan helvetin kiped. Olin visynyt
kivuista ja sarkyladkkeistd, mutta oli pak-
ko jaksaa, jaksaa, jaksaa...perheellisen on
pakko yrittdd. Mutta sitten minun onnekse-
ni koitui se, etté olin sijainen ja sijaisten
tarve loppui.

Kehoni oli sanonut minun kanssa yh-
teisty0- ja avunantosopimuksen irti jo ajat
sitten. Olin kdynyt d4rirajoilla useaan ot-
teeseen jo kauan sitten jaksamisen kanssa.
Joka péivi oli kipuja, kovia sellaisia: rei-
det, nilkat, kimmenet, kdsivarret, selka...
padtd sdrki korkean verenpaineen vuoksi.
Kivut ja siitd aiheutuva stressi nostivat
verenpaineeni ikdvin korkealle tasolle.
Sydén jytki kummalla tavalla. Pelotti. Ve-
renpaineldékitystd muokkailtiin. Tilanne
verenpaineen osalta rauhoittui tiden lo-
puttua jaddesséni tyottoméaksi. Mutta kivut
ja jaykkyys eivit hivinneet vaan péinvas-
toin. Ne lisdédntyivat.

Olin todella pettynyt. Mikd minulla
on? Ajattelin, ettd ei nivelrikko voi aiheut-
taa téllaista kipua. ( Huom. en aliarvioi
nivelrikkoa sairautena). Vapina tuli oikeal-
le puolelle uutena oireena. Apua.

Jokin minulla on. En halunnut ajatella
koko asiaa. Tiesin koulutukseni ja tydko-
kemusteni kautta, ettd kyseessé saattaa olla
Herra Parkinson. Miksi minulle? Miksi
juuri minulle Parkinson? Enkd olisi saanut
valita jotain toista "mukavampaa" sairaut-

ta? Pelko kasvoi. Jdin katselemaan ja
odottelemaan tilannetta kivuissani. An-
noin ajan kulua vuoden verran. Ajattelin
toiveikkaana, jos vapina vield poistuisi-
kin, koska olihan minun syddmenikin jut-
kiminen taantunut. Mutta ei. TAma toive ei
toteutunut. Olin kiped.

Tyttareni kehotti hakeutu-
maan ladkariin

En ollut innokas hakeutumaan 14ékérin
puheille. Olin saanut kokemuksen, etti
vaivojani ei oteta todesta. Vaikka olin va-
lilld niin kiped, ettd itkin ja pydriskelin
omakotitalomme puulattialla ja rukoilin
apua yldkerrasta, Jumalalta. Uskokin oli
koetuksella. Kivuissani usein lopuksi nu-
kahdin ja olin heréttyéni kuin sodassa tais-
tellut.

Olin vdsynyt, raihnainen, kipujen piek-
sdma onneton nainen. Ajattelin, ettd vield
yhden kerran otan yhteytté terveydenhuol-
toon ja jos en apua saa, niin sitten en sinne
endd hakeudu vaan ldhden Intiaan, Apollo-
sairaalaan hakemaan apua. Olin lukenut
jostain, ettd tuossa koyhassd ihmisten yli-
kansoittamassa maassa oli Apollo-niminen
sairaala. Apua sieltd olivat hakeneet myos
esimerkiksi jotkut suomalaiset sydpépoti-
laat.

Téllaisia ajatuksia laukkasi padsséni,
koska kovien jalkakipujen vuoksi ajattelin
mm., ettd minulla voi olla luusy6pé tms.
Sellainen oli siis minua jotenkin kantava
ajatus, suunnitelma léhted tadlta kauas
pois, Intiaan. Tuon suunnitelman turvin
jaksoin vield toivoa, etté asiat jarjestyvit
eli saan tiedon, ettd mikd minulla on ja
milla keinoilla voin parantua.

Elaménhalua on 16ytynyt siis vaikeina-
kin péivind aina ja uskon, ettd 16ytyy var-
masti eldméni loppuun asti. Olen perso
elamaille. Rakastan eimié. Thanaa maail-
masta 16ytyy paljon: syksyn viriloisto,
talven timanteilla kimmeltdvit hanget,
kevadlla taivaalla liitelevét padskyset ja
kesélld ihoa hyvéilevd oranssi aurinko.
Mutta en mini tdta Parkinson-sairauttani
hyviksy, kuten alkutekstissé kirjoitinkin,
mutta yritin eldd sen kanssa mahdollisim-
man hyvii elamaa sairauden ehdoilla.
Kerron mydhemmin, ettd mitd minun hy-
vaan, onnelliseen eldmiéni kuuluu tissa
vaiheessa sairauttani.

Teksti: Hanna Bjorkman



Muru ja Kaino (koiria) Koulurannan syyspaivilla 25.-27.9.2019

Jihuu! Auton takaluukku
auki, se tietid minulle ja
Kainolle jotain hauskaa!
(Paitsi silloin kun menndidin
eliinliikdriin).

Joo, jotain hauskaa on tulossa kun isénti-
viki on pakannut autoon matkalaukut,
kumisaappaat ja koiranmuonat. Kenties
odotettavissa on kahden yo6n ja kolmen
péivan retki Koulurantaan Kangasniemel-
le. Vajaan tunnin autossa makoilemisen
jélkeen auto pysahtyi ja meidén koirien
toive toteutui, olimme Koulurannan pi-
hassa.

" juoksentelimme sinne tdnne ja takaisin.  tainen, paitsi Kaino haistoi illan makka-

_ Alkuillasta sauna oli lammitetty kun- ranpaiston ja kiersi grillikodan useasti

'~ nolla ja loylyé 16ytyi. Saunavuorot Hei-  16ytddkseen namipaloja. Ei 10ytynyt!

mo jarjesti siten, ettd naiset kdvivit ennen Aamupéivilld ihmiset etsivit vihjesa-

miehid. Koiravuoroa ei saunaan ollut, se  noista paikkakuntia ja arvioivat painoani

korvattiin iltapalalla. Myos leirildiset (Muru 9,0kg). Tehtdvit oli aika haastavia

saivat kunnon iltapalan. ja vain Pekka arvioi painoni ldhes oikein.
Aamulla meilld koirilla oli kiire tutus- Vield ennen leirin loppua osallistujat

tumaan paikan hajuihin, joten ulkoilimme antoivat palautetta leiristd ja kaikki olivat

¢ ennen runsasta osallistujille tarjottua aa-  tyytyvéisid. Me koirat saimme Pikolta

: mupalaa. Aamupéivin ohjelmassa oli herkkupussin, samalla kun ihmiset s6ivit
I antoisa vertaistukikeskustelu jasenjil-  kalalounaan kakkukahveineen.
keen syntyi Karin opastuksella nauhoista Lopuksi jadhyvéiset: Hau, hau! Ensi
Pienen pissalenkin jalkeen saimme  punottuja avaimenperid. vuonna uudestaan, kaikki samaa mielta:
saunakamarin kdyttoémme. Sielld nu- Lounaaksi me koirat tyydyimme nak- Hau, hau!
kuimme hyvin kuten iséntdvakikin. Mui-  suihin ja pururatalenkkiin. Piko oli val- Kiitokset Koulurannnan iséntiparille
takin osallistujia oli tullut syysretkelle, mistanut taas todella maittavan aterian Pikolle ja Heimolle!
osin tuttuja ja olipa muutama uusikin leirildisille.
osallistuja. Sana hyvisté ruuasta ja muka- Ruokalevon jilkeen tutut sivelet sai- Raportin kirjasi Murun ja Kainon
vasta ohjelmasta oli kantautunut monille, vat uudet sanat Markun ja Tapion opas-  ndkdvinkkelistii Jussi
mutta yhteensattumille ei voi mitdén, tuksella. Kokeilimme jopa laulaa uusia
joten paikalla oli 16 ihmisti ja Kai- sanoituksia. Vield ennen saunomista
no&Muru. Kaikille 16ytyi petipaikka osallistujat keskustelivat vertaistukitoi-
entisen kansakoulun huoneista. Huoneis- minnasta.
sa oli 1-4 henkilda. Kotaillassa paistuivat makkarat ja

Me koirat saimme ruokakupin eteem-  tikkupullat seké nokipannukahvit,
me ja iséntépari (Mirkku ja Jussi) meni-  njam!
vit retken aloituslounaalle, jonka jilkeen Me koirat nukahdimme nopeasti
he kévivit pururatalenkilld meidédn huis-  pikku iltalenkin jilkeen. Leirildiset
kuhéntien kanssa. Lenkin jilkeen heilld  pelasivat kortti- ja muita peleji seki
oli kiire esittdytymistilaisuuteen. Vielad keskustelivat monenlaisista aiheista
ennen kahvituntia osallistujat tutustuivat  pienissi tai suuremmissa porukoissa
yhdistyksen sdéntdmuutoksiin. Iltapdivd- aina kun sopivaa aikaa oli. Nimi kes-
kahvin jilkeen Anu ja Make pitivét ulko-  kustelut olivat tirkeitd ja antoivat aja-
na luontoaiheisia rastitehtédvid. Me koirat- teltavaa my®s kotiin.
kin osallistuimme, tottakai! Ainakin Viimeinen aamu oli edellisen kal-




Puhetta puheesta

Syyskuisessa Keski-Suomen
Parkinson-yhdistyksen kuu-
kausitapaamisessa Sepdin-
keskuksessa JYTEn puhete-
rapeutit Senni Miikeld ja
Titvi Tuisku kertoivat pu-
heentuoton ongelmista ja
harjoituttivat puhediinen pa-
rantamista.

Parkinsonin tauti voi vaikuttaa monella
tavalla puheeseen. Hyvin tavallista on,
ettd dani hiljenee siind maarin, etta
laheisillakin on vaikeuksia kuulla,
vaikka asianomainen itse arvelee pu-
huvansa hyvilla d4anenvoimakkuudel-
la. Puhe saattaa kuulostaa my6s mono-
toniselta, vivahteettomalta, ja puhe voi
olla epaselvas, tai puhetta voi olla vai-
kea aloittaa. Kaikki tdima johtuu siita,
ettd tauti vaikuttaa paitsi liikkumiseen,
my0s puheen tuotossa tarvittavien
lihasten motoriikkaan.

Puheterapeuteilla oli useita keinoja
puheen vahvistamiseen ja selventami-
seen. Puhetta olisi hyva opetella hidas-
tamaan niin, ettd sanat ddntyisivat sel-
kedsti erillisind. Harjoitellessa voisi
auttaa rytmittiminen esim. kdadella
taputtaen poytaa tai jalkaa jokaisen

sanan kohdalla.

Suujumppa vahvistaa huulten ja
kielen motoriikkaa: voi liikutella kielta
suusta ulos ja sisddn tai suupielesta
toiseen, ja ylos alas, tai naksutella, seka
ikdan kuin pesemalla hampaat kielella.

Huulilla voi muodostaa U-danetta ja
[-dannetta. Erilaiset tavutoistot ovat
hydédyllisia: esim. pa-pa-pa-pa tai la-la-
la-la. Monelle tuttuja kielijumppahoke-
mia neuvottiin toistelemaan, mm. appi-
lan pappilan apupapin papupata pan-
kolla kiehuu ja kuohuu.

Hengityslihasten tunnistaminen on
tarkead. Siind auttaa puheterapeuttien
esittelema rentoutusletkun kaytto. Let-
ku on silikoninen n. 35 cm pitkd ja 1 cm
paksu (Ioytyy tiettavasti apteekista tai
rautakaupasta), ja se asetetaan pul-
loon, jossa on vettd esim. kolmannes
pulloa. Hengitetdan sisddn nendn kaut-
ta ja ulos putken kautta, joka on upo-
tettu pullon veteen, ryhti hyvand, niska
suorana. Tata tehddan muutama mi-
nuutti kerrallaan keskittyneesti mielel-
laan paivittdin. Voi myds muodostaa u-
dannettd puhaltaessa, jolloin leuka las-
keutuu ja vapauttaa kurkunpéan lihak-
sia. Veden aiheuttama vastapaine sti-
muloi suun alueen lihaksia ja d4anihuu-

Retki apuvalinemessuille Tampereelle

Perjantaina 8.11. klo 8.30 oli
Harjun tilausliikennepysd-
kiltii lihto bussillaTampe-
reen Messu- ja Urheilukes-
kukseen apuvilinemessuille.

Retki tehtiin Jyvaskyldan ndkdvammaiset
ry:n kanssa. Matkassa oli nelisenkym-
mentd ihmisté, joista osa tuli matkan var-
relta Muuramesta ja Jimsasta.

Meité Parkinson-Yhdistyksen jdsenid oli
kolmetoista.

Perilld matkaajat hajaantuivat mes-
suille sulautuen runsaaseen osallistuja-
joukkoon. Toisilla oli selvé tavoite tutus-
tua joihinkin osastoihin, mutta moni
meistd vain kulki messualueella 10ytden
mielenkiintoisia osastoja ja tuttuja ihmisié.

Ruokailu oli jarjestetty sujuvaksi.
Moni kdvi myds pimedkahvilassa, joka
oli sékkipimed ja antoi hieman késitysta

siitd mitd on eldd ilman ndkdkykyd. Mes-
suilla oli paljon erilaisia apuvélineitd
robotista lusikkaan ja inva-autosta diabe-
tessukkaan.

My®s liikunta oli esilld hyvin moni-
puolisesti esim. suunnistuksesta tanssiin
ja soudusta ampumiseen. Paikalla oli

lia, ja antaa aistimuksen siitd, miten
puhuessakin olisi hyva toimia, eli pu-
hutaan vain hengitettdessa ulospéin.

Aénen voimistamisessa saattaa
mielikuvaharjoituksesta olla hyotya:
esim. kuvitellaan, ettd pitdisi puhua
vastarannalla olevalle henkil6lle.

Puhelimeen kannattaa puhua kyy-
narpaat polvilla, niin kuin monet istu-
vat saunan lauteilla.

Tilaisuudessa kasiteltiin myds nie-
lemisvaikeutta, ja annettiin neuvoja
ruuan nauttimiseen.

Kerrottiin, ettd Jyvaskylan kaupun-
gin puheterapeuteille padsee ohjaus-
kaynneille 1adkarin lahetteell3, tai otta-
malla suoraan itse yhteyttd puhetera-
peuttiin. Neurologian poliklinikan
kdynnin yhteydessa voi myos ottaa
asian esille puheterapeutin konsultaa-
tion jarjestamiseksi.

Asiantuntijoiden ohjaamana tilai-
suus oli mielenkiintoinen ja hauskakin.

Itse kukin taisi padstd puhaltamaan
pulloon ja harjoittelemaan hokemia.
Jatketaan harjoituksia kotona!

Muistiin merkitsi Tapio Kiviniemi

noin 200 niytteilleasettajaa.
Kotimatkalla bussissa kuului iloinen

puheensorina ja nauru, joten retki oli hy-

vin onnistunut. Kiitokset retken jarjesté-

jille!

Teksti: Jussi Pollari



Julkaisija:

Keski-Suomen Parkinson-yhdistys ry
Matarankatu 6, 2. krs

40100 Jyvaskyla

Liikkumaan!

Pelkkis, boccia ja sulkapallo
Keskiviikkoisin alkaen klo 11.30-13.30
Hippoksen Monitoimihalli

Perjantaisin alkaen klo 9.30-11.00 Vaaja-
kosken liikuntahalli

Keilaus

Tiistaisin klo 13-14 Jyviaskyldn Keilahal-
li, Pupuhuhdantie 4.

Omakustanne.

Joutsan seudun Parkin-
son-kerho tiedottaa:

Kerhotapaamiset keskiviikkoisin klo 13-
15 Hyvinvointituvalla. Puhallustikka,
skibbo, kahvitarjoilu. Naapuripitdjien
parkkislaiset, jos oma kerho nikottelee,
tulkaa Tapsan tiimiin.

Kuntosali keskiviikkoisin klo 17-18 Se-
niorisalilla. Maksuton.

Vesijumppa Sysmin uimahallilla maa-

nantaisin klo 14 joka toinen viikko Tap-
san ja Pekan kyydein Hyvinvointituvalta
klo 13. Parkinson kerho maksuton, ei jase-
net: kyyti ja uinti 10,00 €
Ryhmiifysioterapia torstaisin klo 10.30
Paulan johdolla.

Kuka on karaoke perjantaisin 10-12
Hyvinvointituvalla kaikille avoin, vapaa-
ehtoinen tuotto Parkinson-kerholle
Pocciaa kaikille tiistaisin klo 10, kara-
oke ja SkipBo 12-14 Tyovéentalolla

Terveisin Lankian Tapsa

Jyvaskylan seudun Par-
kinson-kerho tiedottaa:

Jyviskyldn seudun Parkinson-kerhon ko-
koontumiset v.2020

7.1.2020 tiistai

3.2.2020 maanantai

2.3.2020 maanantai

6.4.2020 maanantai

4.5.2020 maanantai

Kerho kokoontuu Sepénkeskuksessa, Re-
aktori-tila (Kyllikinkatu 1, JkI) klo 14.30 -
16.30

Muutokset mahdollisia, niistd ilmoitetaan
erikseen.

Tule Sinédkin kerhoon ja voit ottaa mukaan
my0s ldheisesi! Meilld on mukavaa yhdes-
sd!

Mirkku, Anu ja Helka-Maija

Viitasaaren seudun Par-
kinson-kerho tiedottaa:

Yhteistapaaminen NV-ryhmén kanssa
maanantaina 20.1.2020 klo 13.00 Viita-
saaren kaupungintalolla. Mukana alue-
tyontekija Annukka Tuovinen kertomassa
ajankohtaisista asioista. Lisétietoja Aija p.
040 845 6801 tai Hilkka 0400 583 225.

e

HYVINVOINTIA
KUNTOUTUKSESTA

Kylpyldhotelli Kunnonpaikka on Suomen suurin ja

monipuolisin Kelan kuntoutuspalveluiden tuottaja.

Tuotamme myds monipuolisesti muita Kelan
kuntoutuspalveluita.

Kylpyldhotelli Kunnonpaikka on monipuolisesti palve-
leva liikunta- ja hyvinvointikeskus sekd kylpyldhotelli.

Tule meille harrastamaan, rentoutumaan, kuntoutu-
maan, pitdmddn kokousta, juhlimaan, yépymddn ja
vaikkapa tanssimaan.

Kunnonpaikka sijaitsee Itd-Suomen vehmaassa jdrvi-
maisemassa, vain 10 kilometrid Kuopiosta pohjoiseen.

- Kunnonpaikka

Jokiharjuntie 3, 70910 Vuorela 5 < :
www.kunnonpaikka.com

KELAN KUNTOUTUSTA
KUNNONPAIKASSA

Parkinson-parikurssit Parkinson-parikurssit
vasta diagnosoiduille pidempdidin sairastaneille

74840 20.01.2020 74853 10.02.2020
74841 27.01.2020 74854 10.08.2020
74842 30.03.2020 74855 14.09.2020
74843 11.05.2020
74844 25.05.2020

Muistisairgutta sairastavien. Kelan
sopeutumisvalmennuskurssit kuntoutus
74943 10.02.2020 . .o
74944 20.04.2020 on osallistujille
74945 08.06.2020 maksutonta!
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