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Puheenjohtajan palsta
Virta venhetta vie

Kesd on avannut meille vi-
rikkddn maailmansa. Saimme
nauttia poikkeuksellisen var-
haisista limpimistd pdivistd,
jolloin luontokin herdsi hiu-
kan ennenaikaisesti. Mutta
sitten luonto korjasikin liik-
keitdidn takatalven muodossa.

Nyt voin kuitenkin todeta Eino Leinon sa-
noin: Virta venhettd vie, mihin péattyvi
tie? Tuntui hyvin lohdulliselta todeta tou-
kokuun 16. péivén iltana, ettd monella
tavalla raskaan talvikauden jéilkeen paa-
simme vihdoin mokille. Jalleen virta voi
viedd minut hetkeksi Enojérven aalloille.
Ja ennen kaikkea on hienoa, ettd kykenen
vield nousemaan veneeseen ja siiti pois
ilman ongelmia. Verkonlaskukin onnistui
ihan hyvin. Samoin kokeminen. Ty6njako
siippani, Seijan, kanssa sujui ongelmitta.
Miné olin soutumiehend, Seija koki verkot.
Ja kun kalaakin tuli, oli siind aihetta iloon.
Kuhaa ja ahventa ihan sopivasti, haukia ei
laskettu syomaikaloiksi...

S/

Ensimmiaisille reissuille Leevid, pientd
sekarotuista karvakeréa, en kelpuuttanut
veneeseen, kun pelkisin sen vilkkaana
kaverina sotkeutuvan verkkoihin. Mutta
kauas jarvelle kaikunut uikutus salitti
minua. Seuraaville reissuille kaveri olikin
haukkunut itsenséd mukaan omissa orans-
sinvérisissa turvaliiveissdén. Ja miten se
painautuikaan kokassa kupeeseeni kiinni ja
miten sen mustat silmét tuijottivat tyyty-
véisind kulmakarvojen alta vililla kielel-
134n hikistd késivarttani lipaisten. Kuin
kiitokseksi taipumisestani.

Karukin kuori siind murenee. Noita
hetkid miné toivon liséa.

Minun vikani on ollut se, etten ole nih-
nyt niitd pienid seikkoja ympérilléni, joista
oikeasti saa voimia jaksaa eteen pdin. Ja
mistd seikoista ldhelld olevienkin pitéisi
saada voimaa. Nyt toivon voivani pysih-
tyé hetkeksi niiden pienten asioiden luo,
enké kouhota suorittamaan aina jotain.

Sitd sanotaan, ettd Siperia opettaa. Ja
minun Siperiani on Parkinson. Se osaa olla
vililld ihan rauhassa, kunnes sitten joku y6
alkaa riehaantua alitajun-
nassani ja laittaa raajat
likkkeelle. Kédet haroo
ilmaa, sormet puristuvat
nyrkkiin, suu jauhaa vie-
rasta kieltd, jota kukaan ei
oikein ymmarré. Kieli
liimautuu kitalakeen, suu-
ta kuivaa.

Vililla herddn. Kdyn ves-
sassa, kastelen silmid kyl-
maélld vedelld tai irrotan
kuivunutta kieltd kitalaes-
ta. Kun palaan sankyyn,
sama huitominen alkaa
taas.

Mutta mo-
killa uni oli
erilaista. Kéddet

eivit olleet-
kaan tuulimyl-
lyn siipind, uni oli rauhallisempaa. Ja unet
olivat normaalimpia, ei véikivaltaa. Suukin
kuulemma hopisi jotain, mutta ei mitdan
pelottavaa. Siivotessa talven jalkid, pihaa
haravoidessa tai perunaa istuttaessa keho
kokee jotain uutta pitkdn talven jélkeen.

Sitd ihmisen keho kaipaa. Tervetta
kipua. Kun sitten lammitét rantasaunan ja
hikoilet lauteilla katse ikkunasta tyynelle
jarvenselélle, olo on onnellinen. En muista
sitd Siperiaani. Olen tyytyviinen.

Virta venhettd vie. Hitaasti ja nautin-
nollisesti, jos saan pyytdd. Niin ettd nden
ympirilleni.

Mihin pattyvi tie? Kun kesé on alussa,
en sitd mieti. Teissd on mutkia, aaltoilevia
kumpuja. Ne juuri antavat virid eldméén.
Kylla Elama opettaa!

Onnellista ja iloisten kokemusten
kesdd kaikille. Malja kesdille.

Markku Terva-aho
puheenjohtaja
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Jarjestosuunnittelija Annukan terveiset

Olemme jilleen ihanan ke-
sdn kynnykselli ja odotuk-
sissa on suht kivaa kelid...ei
taida aina nuo toiveet kui-
tenkaan toteutua.

Toukokuun takatalvi oli kylla taas uuden-
lainen kokemus kun lunta pyrytti melkein
30 cm ja pakkanen takasi sen, ettd lumi
jéi maahan. Auton rattiin ei voinut hypa-
td, kun oli kesérenkaat alla, joten kotona
tein etityota.

Samanaikaisesti Jarjestokeskus Ma-
jakka, jossa minullakin on toimistohuone,
muutti Technopoliksen G-osasta M-
osaan. Olen nyt sitten urani huipulla eli
tdmén Technopolis-kompleksin tornita-
lossa kymmenennessé kerroksessa. Hui-
keat on ndkdalat. Tima ei kuitenkaan jaa
pysyvéksi tilaksi majakkalaisille, vaan
etsimme koko ajan uusia tiloja, nykyiset
tilat ovat koko yhteisolle liian pienet ja
kalliit. Nyt kuitenkin t44lla ja uusi osoit-
teeni on: Jirjestokeskus Majakka, Parkin-
sonliitto ry, Annukka Tuovinen, PL
1199, 70210 Kuopio.

Liiton kuulumisia

Parkinsonliiton liittokokous pidettiin
Oulussa 13.4.2019. Kokous oli ensim-
maéinen uusien sdéntdjen mukainen ko-
kous. Uudet sddnnot astuivat voimaan
tammikuussa ja niiden myo6té liittoko-
kouksia on vuodessa vain yksi entisen
kahden sijaan. Kokouksen asialistalla oli
mm. puheenjohtajan valinta sekd neljén
liittohallituksen varsinaisen jdsenen ja
neljén varajésenen valinnat vuosille 2020
-2021. Liiton puheenjohtajaksi kaudelle
2020-2021 valittiin uudelleen nykyinen

SEURAAVA TOPAMIINI
NRO 3/2019

Seuraava Topamiini nro 3/2019 ilmestyy
30.8.2019. Siihen voit toimittaa kirjoituk-
sia ja kuvia 16.8.2019 mennessé sahk6pos-
titse (markku.tervaaho(@ gmail. com). Voit
myds antaa juttuvinkkejé, mitd haluat leh-
dessé kasiteltidvén.

Erityisen toivottavaa olisivat jutut kerho-
jen jarjestamistd tapahtumista ja

puheenjohtaja Markku Partinen.
Kokouksessa hyviksyttiin liiton vuo-

sikertomus ja tilinpdétds 2018. Ensi vuo- :

den 2020 toimintasuunnitelma esiteltiin,
ja keskustelua syntyi mm. eri sairausryh-
mien nikyvyyden lisdédmisen keinoista.
Nékyvyyden lisdéminen on jatkumoa
tdnd vuonna kdynnissé olevalle toimintaa
ohjaavalle teemalle, joka tihtdd tiedon ja
tietoisuuden lisdémiseen liiton toiminnas-
ta ja sen edustamista liikehéiridsairauk-
sista.

Myos alueellinen suunnittelu on
kéynnissa ja varsinkin sopeutumisval-
mennuskurssien paikat on nyt haussa,
jotta saadaan kuntoutusesite painoon jo
hyvissi ajoin syksylla. Jyvaskylddn ja
Viitasaarelle on tulossa yhteistyokurssi
Neuroliiton kanssa ja vield 1 oma kurssi
Jyvaskylaan. Néisti tiedotusta, kun saa-
daan ajankohdat ja tilat selville.

Keski-Suomen vammais-
jarjestéjen verkostoitu-
minen vauhtiin 26.8!

Tule paikalle maanantaina 26.8.19

klo 17.00-19.00.
Kansalaistoiminnankeskus Matara,
Matarankatu 6, Jyviskyli.
Matara-sali, 2. krs.

Kutsumme keskisuomalaisten Vammais-
jérjestdjen edustajia keskustelemaan
vammaisten ihmisten oikeuksien toteutu-
misesta jokaisessa Keski-Suomen kun-
nassa. Samalla tiivistimme keskisuoma-
laisten vammaisjérjestdjen Yhteistyota.
Tilaisuus on tarkoitettu erityisesti keski-
suomalaisille vammaisjarjestoille seka
heidén edustajilleen. Matara-saliin mah-
tuu 80 ensimmadisend ilmoittautunutta.

kokoontumisista, samoin kokemuksia sel-
viytymisestd Parkinsonin kanssa.

Eivitka runotkaan ole pahitteeksi.
Tekstejé julkaistaan tilan sallimissa puit-
teissa.

Aineistovaatimukset:

Kuvat: jpg

Teksti: esim. word (EI sdahkopostin viesti-
tekstind!)

Valmis aineisto: pdf-tiedosto

Kuvassa Ukko pddsidisend Ylldksen mai-
semissa. Ensimmdistd kertaa Lapissa ja
heti osasi nauttia jylhistd maisemista.
Ndyttdd jo vihdn porolta...

Lisatietoja tilaisuudesta:
Toiminnanjohtaja Susanna Turkkila
Keski-Suomen nikovammaiset
susanna.turkkila@ksn.fi

p- 045 3215 552

Oikein ihanaa kevittd ja keséda!

Annukka
p- 0400 391 853



mailto:susanna.turkkila@ksn.fi

Boccia-turnaus
Savonlinnassa

Jilleen kiytiin ankara taistelu
itdisen Suomen boccia-
mestaruudesta. Tdilld kertaa
mestaruus ratkottiin Savonlin-
nassa, Tanhuvaaran urhei-
luopistolla. Paikalla oli lihes
sata parkkislaista eri puolilta
Iti- ja Keski-Suomea.

Aikainen heritys ei pelottanut Keski-
Suomen Parkinson-yhdistyksen porukkaa —
sen sijaan jéisia teitd hieman arasteltiin. Ko-
kenut liikennditsijd Arfe Liukko huolehti
meidédt turvallisesti madranpéadhén. Isossa
bussissa oli tilaa reilusti parikymmenpdiselle
turnausjoukollemme.

Perinteinen boccia-turnaus eli KiliPailut
jarjestetidn vuosittain eri paikkakunnilla.
Jéarjestelyvastuu on aina paikkakunnalla,
jonka joukkue edellisend vuonna on voitta-
nut turnauksen. Néin ollen kenellekdén ei
jarjestelyistd koidu kohtuutonta vaivaa, kun
vuoro kiertdd voittajan mukaan — ellei sitten
sama joukkue voita perdkkéisind vuosina.
Vuonna 2018 KiliPailut jérjestettiin Jyvas-
kyldssd yhdistyksemme voitettua 2017 tur-

nauksen.

Turnaus ei pyori pelkéstidén boccian ym-
parillé, vaikka se onkin oleellinen osa tapah-
tumaa. Nytkin savonlinnalaiset olivat jérjes-
taneet oheisviihdykettd karaokelaulun ja
puhallustikkakisan muodossa. Puhallustikas-
sa mestaruus tuli selkedsti Keski-Suomeen,

Turnauksessa oli myés erillinen puhallus-
tikkakisa, jonka voitti yhdistyksemme Jout-
san kerhon Pekka Kuitunen huipputulok-
sella 52 (maks. 55 pistettd).

Mestaruus on ratkennut. Kolmehenkisin joukkuein pelatun turnauksen mitalistit :
Keskelld voittaja, Kuopion 1-joullue, vas. hopeamitalistit, Jyvdskyldn 1-joukkue
(Aarno Kolari, Antero Miettinen, Juha Oikarinen ja oikealla pronssille tullut Siilin-
Jarvi.

kun Joutsan Pekka Kuitunen voitti pisteméé-
ralld 52. Ja kannustusjoukoille oli vield kisa
huutosakkien paremmuudesta, jossa voiton
vei Kuopio.

Muutenkin Savonlinnassa otettiin vieraat

hyvin vastaan. Mekin saimme oman myynti-
poydan Asikaisen Karin doseteille ja

avaimenperille. .
. . TP S Olld)
Kisa voitosta oli erittdin tiukka, silld [,

. L . Yleisolld oli
mes'taruus ratkesi vasta Vllmelsllla Palloﬂla. hyviit nikymiit
Ensi vuonna néyttévasti kiertopalkintopo- pelipaikoille.
kaalista taistellaan sitten Kuopiossa, joten
kannattaa harjoitella ahkerasti. (vas.)

Boccia-kisan tulokset: Savolainen tyyli-

ndayte

1.Kuopion 1-joukkue
2. Jyvaskylidn 1-joukkue
3. Siilinjérvi

Heittotyylejid on monenlaisia. Aarno Kolari (oik.) Jyvdskyldstd on kokenut konkari
Jja ahkera harjoittelija, joka innostaa muitakin lajin pariin. Turnauksessa myads
oman yhdistyksen joukkueet joutuivat vastakkain. Tdssd Jyvdskyldn 1-joukkue ja
naisjoukkue ratkaisupelissd, jossa miehet tdlld kertaa voittivat tapdrdsti.



Tapahtumia...

Harjun Laulu virkisti

Kuorolaulun ystivind odotin
hartaasti huhtikuun kuukau-
sittaista kerhotapaamista. Tie-
dossa oli Harjun Laulu -kuo-
ron vierailu tilaisuudessa.

Kerholaisten innokas rupattelu ja kuulumis-
ten vaihto jatkui, kunnes ilmoitettiin kuo-
ron olevan valmis. Kaytévén pédsta kantau-
tuneet dénten avaukset sindnsa jo kuulosti-
vat lupaavilta.

Musiikkia kuultiin joka makuun eika
kenenk&én tarvinnut istua paikallaan ja
vain kuunnella toisten laulua, vaan haluk-
kaat saivat esittdd oman toiveensa sekd
laulaa mukana.

Taitavat laulajat ndyttivét taitonsa ja oli
hieno kokemus laulaa heidin kanssaan.

Kokemuksia so-
peutumisvalmen-
nuskurssilta

Maaliskuussa olin vaimoni
kanssa Kelan tukemalla Par-
kinson-sopeutumisvalmen-
nuskurssilla, joka oli tarkoi-
tettu sairauden varhaisvai-
heessa oleville potilaille.

Kurssi pidettiin Kunnonpaikassa Siilinjér-
velld, noin 10 km Kuopiosta pohjoiseen.
Aikaa kurssille oli varattu viisi arkipéivaa.
Pariskuntia oli yhteensé yhdeksén, eri ikii-
sid ja eri puolilta Suomea. Sairastamisaika
jonkin verran vaihteli, varhaisvaiheeksi
usein katsotaan ensimmdiset kaksi vuotta
diagnoosin toteamisesta.

Kurssia koordinoi terhakka fysiotera-
peutti Liisa Parikka, jonka tuella myos
maédriteltiin jatkotavoitteet. Viikon aikana
oli jokaiselle kurssilaiselle jérjestetty yksi-
tyinen tapaaminen hédnen luonaan. Sielld
kartoitettiin potilaan liikunnallinen tila ja
ohjeistettiin kullekin hyddyllisia liikkeita.

Suurin osa tapahtumista oli suunnattu
pariskunnille yhteisesti, mutta erillisiékin
oli useita.

Pédpaino oli luennoissa ja keskustelu-
tyyppisissé istunnoissa, joissa kurssilaiset
samalla tutustuivat toisiinsa muodostaen

Kuulumisia seka aja-
tuksia ehdittiin hie-
man vaihtaa ainakin
poytakunnittain. Ai-
heena oli mm. musii-
kin vaikutus sairau-
teemme sekd sen hoi-
toon. Mielenkiintoa
heritti ajatus ladkkeet- ¢
tomastd hoidosta, jos-
ta Hyvé Terveys -lehti
kirjoittaa, ettd musiik-
ki tehoaa kuin ladke.
Samainen lehti kertoo myds dosentti
Minna Huotilaisen, Helsingin yliopistosta
todenneen, ettei musiikki ole vain kivaa

Matti Siippola (seisoo oik.) kuorolaisineen sai joukot laulamaan.

Musiikin vaikutuksia ihmisen tervey-
teen on viime vuosina tutkittu runsaasti ja
todettu, ettd musiikki hoitaa niin aivoja

ajankulua, vaan se pitdd hermosolut hereilld )i sydinti.

ja pistéé potkua niiden uudelleenjérjestiy-
tymiseen aivoinfarktin jalkeen.

ndin vertaistukiryh-
mén. Lukujérjestys
oli selked ja sopivan
valja. Illat olivat
omaa aikaa, jolloin
oli mukava kayda #
ulkona lenkilld. Kun-
nonpaikka tarjosi 4
maistuvaa ruokaa ja
ruokailuihin oli jér-
jestetty riittavasti
aikaa.

Fysioterapeutti
ohjasi pari ryhméjumppahetked ja tutustut-
ti kuntosaliin ja vesijuoksuun ja korosti
luonnollisesti lilkunnan merkitysté sairau-
den hoidossa.

Toimintaterapeutti esitteli erilaisia apu-
vélineitd arjen tilanteisiin, erityisesti keitti-
60n. Psykologin tunnilla kéytiin lépi itse
kunkin tuntemuksia sairastumisessa ja sen
jalkeisissd tapahtumissa. Sosionomi kertoi
Kelan etuuksista. Sairaanhoitajan ohjauk-
sessa kdsiteltiin pddasiassa uniongelmia.

Jérjestosuunnittelija Annukka Tuovi-
nen, Parkinsonliiton Kuopion toimipis-
teestd, kertoi jarjestotoiminnasta. Naytti
silté, etteivit kaikki osallistujat vield kuulu-
neet paikallisiin yhdistyksiinsé.

Ravitsemusterapeutti valotti ravitse-
muksen yleisid periaattei-
ta. Erityishuomiota kiinnitettiin levodopa-
valmistetta kayttavien 1ddkkeenotto-
ruokailurytmiin, joka on olennainen kysy-
mys ladkkeen oikeanlaisen imeytymisen

Teksti: Helena Liukko

kannalta.

Viikon loppupuolella oli neurologi
Merja Hallikaisen seikkaperdinen luento
Parkinsonin taudista. Jélleen kerran todet-
tiin, ettd parantavaa hoitoa ei ole, lddkkeet
ja liikunta yllépitédvét toimintakykyd mah-
dollisimman pitkaan.

Kunnonpaikka toimi samaan aikaan
tukikohtana noin 50 teini-ikéiselle kiinalai-
selle, joita valmennettiin talviurheilulajei-
hin. Tdm4 antoi oman vérildiskdnsi kun-
toutusviikolle. Meidén valmennukseen ei
talviolosuhteita sovellettu, eli ulkona ei
ohjatusti litkuttu. V&hin enemmaén olisi
odottanut kurssiin kuuluvan ohjattua sisé-
liikkuntaakin, mutta hyva ndinkin. Parasta
kurssissa ehka oli, ettd se oli parikurssi.

Jatkokurssi on noin puolen vuoden ku-
luttua samassa paikassa.

Teksti: Tapio Kiviniemi



Mina ja Parkinson:

Ruustinnan rikas elama

Rauhalinen 70-luvun oma-
kotialue sijaitsee aivan Jy-
vaskylin kaupungin kyljes-
sd. Lintujen laulu kuuluu
Ppihapiirin puista ja pensais-
ta. Luonto alkaa vihertdd.
Ulkona ei ole erityisen lam-
min, mutta selvisti kesd

ndyttid olevan tulollaan.

Keltatiilinen omakotitalo seisoo kapean
kadun varrella. Painan ovikelloa. Odo-
tan. Kohta katson avautuvan oven raosta
elamdi ndhneen naisen kasvoja. Hén on
Tuula Vuoristo, 84. Ruustinna. Ja park-
kislainen.

Hieman hauraat piirteet ja rauhalliset
liikkeet kertovat eletyn eldman monivi-
vahteikkuudesta. Kun tullaan olohuonee-
seen, ndkokenttddn avautuu monipuolinen
ja vérikds kuva maailmasta, jonka keskel-
14 on ollut eldmai. Maalauksia ja valoku-
via seinilla, liuta jalkikasvun ylioppilas-
kuvia lipaston pailla.

Seinilld ylpeilee Sophie Mannerhei-
min (marsalkka Mannerheimin sisar)
ylvds muotokuva. Hén oli sairaanhoitaja
ja Helsingin kirurgisen sairaalan ylihoita-
ja. Kuva henkii vapaaherrattaren paatta-
véisestd luonteesta. Tuulan yhteys tuohon
naiseen juontaa ldhinnd saman ammatin
kautta. Muotokuva tuli hinelle pelkin
sattuman kautta.

Sophie Mannerheim

Tuula syntyi ja vietti eldménsé ensim-
maéiset 22 vuottaan Helsingissé, Sitten
koitti perheen perustaminen ja muutto
Tikkurilaan, jossa tuore aviomies, Armas,
toimi aluksi poikatyon ohjaajana ja papik-
si valmistuttuaan virassa kahdeksan vuot-

ta. Kun sitten lapset syntyivét, Tuula hoiti
heité kotona. Siiné oli tydtd kodin hoidon
ohessa ihan kylliksi.

Aikaa on vierdhtényt ja ylpednd Tuula
esitteleekin neljin lapsensa, 13:n lapsen-
lapsensa ja kahden lapsenlapsenlapsensa
valokuvia lipaston péalld. Jalkikasvu asuu

eri puolilla maata. Yksi tyttaristd kdy
ajoittain Turusta saakka leipomassa Tuu-
lalle.

Politiikka ohjasi ihmisia
Tikkurilan jalkeen ty6 kuljetti perheen
Saynatsaloon kymmeneksi vuodeksi ja
sitten Palokkaan, Jokelan pappilaan, mista
Armas Vuoristo hoiti maaseurakunnan
kirkkoherran virkaa. Ja kun lapset varttui-
vat, Tuulakin palasi takaisin tydelamaén.

Hén on aina pitédnyt musiikista ja opis-
keli pianonsoittoa. Siitd seurasi, ettd hinta
pyydettiin kanttorin sijaiseksikin. Myds
kuoron johtajana hin toimi useita vuosia.
Varsinaisia sairaanhoitajan toitd hén teki
Séynitsalossa, Kolun vanhainkodissa ja
Palokan sairaalassa yhteensd 20 vuotta.

- Kyll4 sitd papin vaimona sai olla
monessa mukana ja kestitd vaikka minka-
laisia ryhmid. Kerrankin mies kysyi, ettd
onkos hén kertonut kutsuneensa huo-
miseksi opettajaryhmén vieraaksi? Sa-
noin, ettd et ole — montakos niitd vieraita
on tulossa? Eihén heité ollut kuin 40!
Siind sitten piti kiireelld ryhtyé leipomaan
jotain suuhun pantavaa, kertoo Tuula
muistoistaan.

Kylla kokeneella ruustinnalla on valmius
ison vierasjoukon kestitsemiseen vieldkin,
sillé astiastosta se ei ainakaan jai kiinni -
kahvikalusto 16ytyy 76 henkildlle. Mielui-
ten hdn nykyisin osallistuu jélkikasvunsa
juhliin, kuten lakkiaisiin, héihin ja toivot-

Muistot menneistd
ajoista ja usko tulevai-
suuteen ndkyy valoku-
vissa.

nékee, ettd elamé jatkuu.
Aika on muuttunut
siitd kun perhe muutti
poliittisesti aktiiviselle
teollisuuspaikkakunnalle.
Silloin seurattiin ihmis-
ten liikkeitd, kuka kenen-
kin kanssa oli tekemisisséd, kuka asioi
missékin kaupassa, mihin urheiluseuraan
kuului, mitd lehted luettiin. Tuula kertoo,
ettd naiset tuntuivat tulevan paremmin
juttuun eri taustoista huolimatta. Michet
saattoivat sitten leiriytya kirjekkdammin.

Parkinson seuralaiseksi

Kysymykseen, millainen suhtautuminen
Tuula Vuoristolla on Parkinsonin tautiin,
héan hiukan hyméahtaé todetessaan, ettd
eipd se alun jalkeen kummoisia tuntemuk-
sia ole aiheuttanut.

-Ajattelin, ettd kun miné olen kaksi
syopéékin sairastanut ja niistd parantunut,
kai sitd Parkinsoninkin kanssa on tultava
juttuun.

Ensimmaisid merkkejd uudesta sairau-
desta Tuula havaitsi 6 vuotta sitten, kun
tunsi leuassaan outoa vapinaa. Silloin
ladkari totesi, ettei aiheuta toimenpiteita.
Vihdoin pari vuotta sitten vapinan lisdén-
nyttyd Tuula meni tutkimuksiin ja maalis-
kuussa 2018 hén sai tietdd Parkinsonin

"Rovasti” ja “ruustinna”.



Kireita siimoja DBS:n ansiosta

Viime aikoina Parkinsonin
taudin hoitoon on tullut
merkittivi vaihtoehto syvii-
aivostimulaatiosta (Deep
Brain Stimulation eli DBS).
Jukka Pynnonen on yksi
tuore leikkauksen kokeneis-
ta.

Parkinsonin tautia toistakymmenta vuotta
sairastanut Jukka Pynnénen (64) valmis-
tautui DBS-leikkaukseen koko viime
talvikauden. Varsinainen operaatio teh-
tiin Kuopiossa maaliskuun 10. paivani
tdnd kevadna.

- Kylldhén sitd sai pitkédn aikaa sula-
tella ajatusta, ettd tuonne pain sisdén
menndéin ylimiériistd tavaraa laittamaan.
Kylla vililld tuppasi pelottamaankin.
Sitten mietin, ettd minulla on jo ennes-

tadn niin paljon rautaa ja titaania kehossa,

ettd ei tuon vertainen voi asiaa pahentaa.
Lisdksi kun vaimo ja sisko olivat minua
kuskaamassa Kuopioon, tiesin olevani
hyvissa kisissé, kertoo Jukka nyt jo huu-
morin pilke silmékulmassa.

Muutamia vuosia sitten Jukka oli
vakavassa moottoripydrdonnettomuudes-
sa, josta hin selvisi kuin ihmeen kaupal-
la. Muistona siitd on metallia kehossa
pitdiméssd miestd kasassa.

DBS-leikkaus meni kaikkinensa hy-
vin. Operaatio tehtiin nukutuksessa, vaik-
ka usein se tehdéén paikallispuudutukses-
sa sen vuoksi, ettd potilaan liiketoiminto-
ja voidaan seurata toimenpiteen aikana.

- Leikkaus tehtiin keskiviikkona ja
perjantaina olisin halunnut jo kotiin, mut-
ta toivettani ei kuunneltu. Kotiin paésin

olevan syyné vapinaan.

Tuula Vuoristo selvitti pian diagnoo-
sin jalkeen, ettd 10ytyykd jokin taho, jos-
sa voisi saada asiasta liséd tietoa ja sai
yhteystiedot Parkinson-kerhon Mirja
Antikaiseen. Han tulikin heti syksyn en-
simméiiseen kerhotapaamiseen ja sitten
lokakuussa jo Koulurannan syystapahtu-
maan. Kangasniemelle. Tuula kehuukin
Parkinson-joukkoa mahtavaksi ja valitto-
méksi, johon on erittdin helppoa lyottay-
tyd mukaan.

-Erityisen mukavalta tuntui se karja-
lanpiirakkakurssi, jossa osallistujat saivat
toteuttaa itseddn leipureina. Naollisesti ei

vasta maanantaina. Hyvéa huolta sairaa-
lassa pidettiin. Ainoa vaiva oli, kun toise-
na leikkauksen jilkeisend yona pédlakea
kutitti laastarikdédreen alta aivan jumalat-
tomasti. Raapiakaan ei voinut. Itsepiise-
ni ukkona menin vessaan ja suihkutin

hén kéy taas kalalla 1dhes péaivittdin. Ja
kévelylenkit hén aloitti vaimon kanssa
heti kotiutumista seuraavana paivana.
Tamin hetkisen kokemuksensa perus-
teella Jukka sanoo voivansa ehdottomasti
suositella DBS-leikkausta jokaiselle

vettd padlakeen. Sitten sivelin kimmenel- parkkislaiselle, jolle neurologi katsoo sen
14 ja painelin pyyhkeelld kuivaksi. Johan
se tuntui hyville, vaikka kdarekin irtosi.
Kerroin asiasta kylla hoitajille, jotka lait-
toivat sitten uudet kééreet, selittdd Jukka.
Leikkauksen jélkeisestd tilamuutok-

Jukka Pynnénen

sesta Jukka toteaa, ettei hin poikennut
muista potilaista mitenkdén. Mikédn ei
ndyttinyt viittaavan Parkinsoniin. Eiké
my6hemmink&én tdhdn mennessi ole
ilmennyt mitdén erityisid ongelmia. Paitsi
yhtend pédivina veti suonta varpaasta!
Suonenveto saattoi johtua jarvelld
kalastamisestakin. Diagnoosin jéalkeen
Jukka ehti myyda jo veneen ja verkot,
kun keinunta vei tasapainon eiki askellus
maallakaan tuntunut turvalliselta. Nyt

kahta samanlaista piirakkaa syntynyt,
mutta hauskaa oli, toteaa Tuula nauraen.

Tuula on aina tykdnnyt tehda kasitoi-
td — kutonut sukkia, tehnyt tilkkutoita,
ohjannut posliininukkekursseja ja tehnyt
vaikka mité.

-Kun sitten tuhrasin pienid villasuk-
kia viikkokausia eikd valmista syntynyt,
totesin, etté lienee syyti luopua. Nako
kun ei ole ihan entisellddn. Nyt osaan
nauttia yksinolostakin, joskin joskus kai-
paan juttukaveriakin, toteaa Tuula.

Teksti ja kuvat: Markku Terva-aho

soveltuvan. Ladkemaéaérit lahes puolittui-
vat ja kontrollikdynnit ovat noin puolen
vuoden vilein, jolloin tarkistetaan sdadot.

Kun laakehoito ei enaa
auta

Syvaaivostimulaatiota kdytetdan hoitona
edenneen Parkinsonin taudin hoidossa,
kun tavanomainen ladkitys ei enda riitd
hillitseméén taudin motorisia oireita. Sita
kiytetddin myds muihin litkeh&iridihin,
kuten dystoniaan, vapinaan ja epilepsi-
aan.

Kaikki viisi yliopistollista sairaalaa
tarjoavat DBS-hoitoa litkehéiriosairauk-
sien hoitoon. Hoito on otettu Parkinsonin
taudin Kéypa hoito -suosituksiin. Leik-
kauksen hinnaksi arvioidaan 30 000—40
000 euroa. Potilaalle tulee vain normaali
hoitopéivdmaksu.

Syvéaivostimulaatiossa potilaan ai-
voihin asennetaan elektrodit, jotka vai-
kuttavat tiettyihin aivojen osiin. Séh-
koimpulsseja aivoihin ldhettédva puls-
sigeneraattori asennetaan ihon alle. Toi-
menpide on vain vdhén aivoihin kajoava.
Leikkaukseen liittyvét riskit ovat pienet
ja ennakoitavissa.

Teksti: Markku Terva-aho
Kuva: Kari Asikainen

taa keskustelukumppanina Parkinson-

ystivd Helka-Maija Vehmas.
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Aivotietopaivan yleiso-
maéra pienoinen petty-
mys

Aivoviikon Yksilolliset aivot yhteis-
kunnassa -yleis6tapahtuma yliopiston
Agorassa kirsi hiukan yleisopulasta.
Paikalla oli vajaa sata kuulijaa, vaikka
luennot olivat tasokkaita. Luennoissa
késiteltiin mm. aivojen yksilollisyytta,
oppivia ja muovautuvia aivoja, MS-
taudin haasteita tyoeldmaissa, lukivai-
keutta.

Viliajalla eri jérjestot esittelivét toi-
mintaansa. Yhdistyksemme standyn
vetonaulana oli Juho Jussila Oy:n
lahjoittama Fortuna peli, jolla yleisol-
14 oli mahdollisuus testata omia taito-
jaan. Parhaan tuloksen tehnyt sai pal-
kinnoksi hopealaatalla varustetun For-
tuna-juhlamallin.

Vuoden 2020 Aivoviikon tilaisuutta
on tarkoitus muokata ja uudistaa, jotta
se edelleen kiinnostaisi osallistumaan.

Mukana Muuramen
kevatmyyjaisissa

Keski-Suomen Parkinson-yhdistys oli

mukana Muuramen kulttuuri- ja liikunta-
keskuksessa jérjestetyssd kevitmyyjdista-

pahtumassa toukokuun alussa. Vaikka
yleis6a paikalle olisi toivottu runsaam-
min, silti arpa-, dosetti- ja leivonnais-

myynnillé tienattiin varoja kohtuullisesti.
Arpojen myynti oli helppoa, kun jokainen

arpa voitti.

Kotisivuosoitteemme
muuttuu

SUNTUUBI-nettisivujen alusta lopettaa
toimintansa 30.6.2020. Selvitimme uut-
ta alustamahdollisuutta. Seuraa infoa
kotisivuillamme kesikuun aikana.

Tanssililkuntaryhma

Kevitkauden osalta tanssiliikunta pééttyi
20.5. hyvin kevéisissi tanssitunnelmissa.
Syksyn osalta jatkosuunnitelmia paikan

ja rahoituksen osalta mietitdan parhail-

laan. On mahdollista, ettd paikka vaihtuu

ja mukaan tulisi myos muita neurologisia

vammaisjérjestdjd. Siten voitaisiin osal-
listujaméadrad saada tasaisemmaksi. Asi-
aan palataan heti syyskauden alettua.

Jyvaskylan seudun Par-
kinson-kerho tiedottaa:

Syksyn 2019 kerhotapaamiset klo 14.30
alkaen Sepénkeskuksessa

2.9

7.10

4.11

2.12
Kerhotapaamisten siséllot, retket ja muut
tapahtumat tarkentuvat myohemmin

Hyviid kesiid kaikille!
Mirkku, Anu ja Helka-Maija

NLAS




