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Puheenjohtajan palsta
Kokemuksia kuntoutuskurssilta

10

Itsendiisyyspidivin sdd oli vuoden-
aikaan néihden kaunis, kun lih-
dimme ajelemaan kohti Maskun
Neurologista Kuntoutuskeskusta.
Alkamassa oli Kelan myontimdin
kurssin toinen jakso. Pitkin mat-
kan vuoksi yovyimme keskukses-
sa, jotta olisimme aamulla aikai-
sin virkeind aloittamaan.

Kaikki kahdeksan kuntoutujaa puoli-
soidensa kanssa olivat paikalla ja tapaa-
minen oli tuttavallista ja iloista. Kurssiin
siséltyi paljon tietoa, seké uutta ettd van-
haa. Parhaat luennot olivat ne, joilla sai
esittdd omia kysymyksia ja kuulla toisten
kokemuksia. Tylsin oli sellaiset kalvosul-
keiset, jonka lopussa tuli tunne, etté tuon-
han olisin voinut lukea paperista kotona-
kin. Niin tuli taas kerran todistetuksi
kokemuksen ja vertaistuen merkitys.

Viikko vierdhti nopeasti. Viimeisen
illan keskusteluun sai esittdd omia toivei-
taan. Me olisimme halunneet esittdd Jy-
véskyldn Seudun Parkinson-kerhon pik-
kujoulu-ohjelman “neurologilla kdynnin”,
koska tiesimme kokemuksesta, ettd Mirk-
ku tiiminsa kanssa oli tehnyt siitd haus-
kan. Se ei nyt kuitenkaan onnistunut. Va-
rapuheenjohtaja Asikaisen Kari pelasti
tilanteen ja hdnen ansiosta saatiin samba-
tanssiesitys. Talon atk-vastaavan auttama-
na siité saatiin sekd &ani ettid kuva erin-
omaisesti esitetyksi.

Tama esitys olikin hyvé aasinsilta
keskusteluun kerhotoiminnasta. Himmaés-
tyksekseni kukaan muu ei ollut juurikaan
aktiivisesti osallistunut oman yhdistyk-
sensi toimintaan eika heilld tuntunut
olevan tietoa kerhojen toiminnasta. Lihes
kaikki olivat kuitenkin Parkinson-
yhdistyksen jésenid. Kerroin heille yhdis-

tyksemme toimin-
nasta. Toivon,
ettd keskustelu
aktivoisi yhd use- .
ampia kerhotoi-
mintaan. il
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Paluumatkalla Kangaspuissa kéaytetyt vaatteet saavat uuden eldmén - kierréatysta
ajokeli oli huono  parhaimmillaan.
ja luntakin pyryt-
ti. Yhteydenpidon helpottamiseksi yksi
kurssilaisista oli perustanut meille kun-
toutujille oman WhatsApp — ryhmén.
Yhteishenked kuvaa se, ettd jokainen

ja mielet virittay-
tyivét joulun odo-
tukseen.

Haastan myds ldheiset mukaan. Toi-
saalta ei saa unohtaa mydskéén omaehtoi-
sia harrastuksia. Uutta jaksoa odotellessa
innostuimme vield rdsymattojen kutomi-
kurssilaispari oli kotiin piéstydin laitta- ~ seen.
nut viestin, miten kotimatka meni. Kaik-
ki olivat saapuneet onnellisesti kotiin.

Kurssi oli onnistunut.

Hyvai Kevédn odotusta ja ennen kaik-
kea yhteisten toimintojen kdynnistymista!
MITA OPIMME ITSE TASTA? Vilho Riuttanen

Kannattaa pyrkid mukaan mahdolli- Puheenjohtaja

simman monelle kuntoutuskurssille ja
ennen kaikkea tulla mukaan yhdistyksem-
me kerhotoimintoihin - niin litkkuntaan
kuin muihinkin harrastetoimintoihin.

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

Vilho Riuttanen
Puheenjohtaja,
Puh. 040 532 2059
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Kari Asikainen
Varapuheenjohtaja,
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kari.asikainen@me.com

Ritva Roine
Sihteeri,
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ritva.roine@elisanet.fi

Markku Terva-aho YHDISTYKSEN KERHOJEN

Topamiini/toimitus YHTEYSHENKILOT
puh. 050 517 4868 Joutsan seutu
markku.tervaaho@gmail.com Tapio Lankia

Markku Syrjild
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Puh. 0400 542 723

markku.x.syrjala@gmail.com
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Mirja Antikainen,
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Jjarjestotyon asiantuntija
Annukka Tuovinen,
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puh. 02 274 0400
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Yhdistyksen pankkitili:
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Jarjestotoiminnan asiantuntijan terveiset

Olen nyt sitten asiantuntija eli Parkinson- KURSSEJA

liiton tyontekijoiden nimikkeet ovat vaih-
tuneet. Entiset jirjestosuunnittelijat ovat
nyt siis jirjestotyon asiantuntijoita. Uu-
den toiminnanjohtaja Anne Taulun luot-
saamana panostamme entisti enemmdn
edunvalvontaan ja sen kautta myos ni-
mikkeemme piiivittyiviit.

Miti vaikuttaminen ja edunvalvonta on
Parkinsonliitossa?

Parkinsonliitossa vaikutetaan pitkdjéntei-
sesti yhteiskunnassa kiytavaan keskuste-
luun ja padtdksentekoon asioissa, jotka
liittyvét liikkehdiriosairauksiin. Vaikutam-
me yleiseen mielipiteeseen ja poliittiseen
keskusteluun antamalla lausuntoja ja otta-
malla kantaa mielipidekirjoituksin. Véli-
tamme tutkittua puolueetonta tietoa ja kay-
tdnnon kokemustietoa. Asiantuntijamme
antavat eri medioille haastatteluja ja taus-
taselvityksid. Teemme vaikuttamistyoté
myos yhdessa toisten jérjestdjen kans-

sa. Tapaamme poliittisia padtoksente-
kijoitd yli puoluerajojen ja neuvotte-
lemme tarvittaessa lakeja valmistele-
vien virkamiesten kanssa. Osallistum-
me yhdessé julkishallinnon edustajien
kanssa erilaisten tyoryhmien toimin-
taan.

HAE MUKAAN kursseille ja/tai lomille
jajarjestd itsellesi ja ldheisellesi virkista-
véd ja voimaannuttavaa aikaa! Kysy lisda
minulta tai kurssiasiantuntija Lauralta p.
050 463 8278 ja kurssi@parkinson.fi lue
liséd https://www.parkinson.fi/palvelut/
parkinsonin-tauti/kurssit

Tydikaisten Parkinson-verkkokurssi
Kenelle: Tyobikiiset Parkinsonin tautia
(alle 5v) sairastaneet

Ajalla: 17.3.-21.4.2022 Kurssinro 1022
Aika 17.3.,24.3.,31.3.,74.,13.4.ja21.4.
klo 17-19.30

Parkinson-verkkokurssi tarjoaa perustietoa
sairaudesta sekd tukea sairauteen sopeutu-
miseen ja sen kanssa eldmiseen asiantunti-
jatiedon ja vertaiskeskustelujen avulla.
Menossa mukana, lisalmi, Vetrea
Kenelle: Parkinsonin tautia pitkéén sairas-
taneet (dg yli 7v) ja laheiset

Ajalla: 5.4.-9.4.2022 Kurssinro 1322
Kurssin tavoitteena on antaa tietoa Parkin-
sonin taudista, 16ytdd keinoja omaan hy-
vinvointiin ja motivoitua itsehoitoon.
Kurssilla on avustavaa hoitohenkildkuntaa.
Kurssiin sisiltyy majoitus ja tiysihoito
omavastuulla (100€/h16).

Palaset paikoilleen, JYVASKYLA, Kris-
tillinen opisto

Kenelle: Parkinsonin tautia alle 3 vuotta
sairastaneet ja ldheiset

Ajalla: 10.5.-14.6.2022 Kurssinro 1722
10.5. klo 13-19/11.5. klo 10-16 /12.5.
klo 10-16 / 14.6. verkossa klo 10-15
Kurssin tavoitteena on antaa tietoa Parkin-
sonin taudista, ohjausta toimintakyvyn
ylldpitdmiseen sekd motivoitua itsehoi-
toon. Kurssi jarjestetddn avomuotoisena,
jolloin kurssiin ei sisélly majoitusta eika
sielld ole avustavaa hoitohenkildkuntaa.

TUETTUJA LOMIA (muista hakea lo-
malle 3 kk ennen loman alkamista)

Voimaa vertaisuudesta -lomat apua tar-
vitseville aikuisille Rokua 13.-18.3.2022
Voimaa vertaisuudesta -lomat omatoi-
misille aikuisille Lehmiranta 2.-7.5.2022
Voimaa vertaisuudesta -lomat lapsiper-
heille Kankaanpdi 24.-29.7.2022
Elimyksii luonnosta-loma Tanhuvaara
7.-12.8.2022

Voimaa vertaisuudesta -lomat omatoimi-
sille aikuisille Kruunupuisto 5.-10.9.2022

Toivon Teille kaikille paljon jaksamistaJ

)

annukka.tuovinen@parkinson.fi
p. 0400 391853

Ukon talviunet jatkuu

Keski-Suomen Parkinson-yhdistys ry:n

sdaiantomaariinen kevitkokous
21.3.2022 klo 15.00

Paikka: Sepédnkeskus (Reaktori-sali), Kyllikinkatu
1, Jyviskyla.
Kokouksessa késitellddn sdéntojen kevitkokouksel-

le maaraamat asiat.

Ellei korona-tilanne salli kokoontumista, kokous
jérjestetddn etdyhteydelld, jonka linkki ilmoitetaan
ryhmésdhkopostilla ja yhdistyksen kotisivuilla.

Kahvitarjoilu (mikéali kokoontuminen sallitaan).

Tervetuloa Hallitus

Keski-Suomen Parkinson-yhdistys ry:n
hallitus v. 2022
Vuoden 2022 hallituksen jésenet ja varajésenet kuvassa vasemmalta:

Vilho Riuttanen, puheenjohtaja, Lauri Pietild, Ari Liukko, Markku
Syrjdld, Mirja Antikainen, Jorma Salonen, rahastonhoitaja, Ritva Roi-

ne, sihteeri, Kari Asikainen, varapuheenjohtaja. Kuvasta puuttuvat
Helka-Maija Vehmas ja Taina Toikkanen


mailto:kurssi@parkinson.fi
https://www.parkinson.fi/palvelut/parkinsonin-tauti/kurssit
https://www.parkinson.fi/palvelut/parkinsonin-tauti/kurssit

Luettavaa: Lento yli ketunpesan

Olen Jaana Leimio, sairastanut Parkinso-
nia jo 15 vuotta. Diaknoosin sain 2007 ja
olen osallistunut sdédnnollisen epdsadnndl-
lisesti Parkinson-kerhon tapahtumiin. Ti-
lastollisesti olen erdédnlainen harvinaisuus,

koska sairastuin Parkinsoniin varsin nuo-
rena ja liséksi naisena edustan harvalukui-
sempaa osaa verrattuna mies-parkkisiin.

Miki innoitti kirjoittamaan ja misti
sait kirjan idean?

No Hiljanahan (ystdvini Parkinson-
kerhosta) se oli, joka minua innoitti.

Apua laadkehallintaan

Parkinsonin taudin diagnoosin saaneena
tarvitsen monia lddkkeitd. Vaimolla on
my0s omat reseptilddkkeensd. Jos lddkeos-
toksille syysté tai toisesta pddsee vain toi-

nen, ostaa hin samalla my®6s toiselle 14dk-
keet. Silloin pitéd olla mukana puolison
kela-kortti.

Aloimme kirjoittamaan sitd yhdessd. Tar-
koituksena oli kirjoittaa kuunnelma radi-
oon. Hiljana toimi vertaislukijana. Eli ta-
rinaa mukana erddnlaisena peilind..

Miki on kirjan teema?

Kirjan teemana on, ettd kylld asiat on aika
perhanan hyvin meilld ihmisilld tddlld,
tdssd ajassa ja paikassa.

Milti kirjoittaminen on tuntunut?

Se on eldnyt kaikessa mukana, stressan-
nutkin. Vililld kirjoitettu karkin voimalla,
silloin on monesti jumitila pddlld. Sitten
kun jumi menee ohi, alkaa ideat virrata.

Mihin kirjoihin olet hurahtanut, Jaana?
Mika Waltarin Sinuhe, lohduttava, Viiné
Linnan Tuntematon Sotilas, realistinen.
Gabriel Garcia Marquez Sadan vuoden
vksindisyys, humoristinen ja Mihail Bul-
gakov, Saatana saapuu Moskovaan, hul-
vaton, satiiri.

Tietoja Kkirjasta ja miten sen voi hank-
kia?

Huomattiin, ettd lddkkeiden ostoa voi
myo0s helpottaa antamalla toisillemme val-
tuutuksen apteekkiasioiden hoitoon, jolloin
toisen kela-korttia ei endi tarvita. Riittdd
kun todistaa apteekissa oman henkil6lli-
syytensd. Tehtiin myds valtuutus katsella
toistemme terveystietoja. Kirjautumalla
omaan kanta.fi -sivustoon voimme katsel-
la toistemme vastaavia tietoja. Kun katsoo
omien reseptien tilanteen, voi samalla tar-
kistaa my0s puolison reseptit.

Samat valtuutukset voi antaa vaikka
omalle lapselleen. Menettely voi olla hy-
vin tarpeen, jos esimerkiksi toisella paik-
kakunnalla asuva lapsi seuraa vanhem-
piensa ladketilannetta ja muita terveystie-
toja.

Terveisin Jorma Salonen

Keljon Apteekki

Terveemman eladman asialla.

K-Citymarketin yvhteydessa, p. 010 666 1080
Palvelemme ma-pe 9-21, la 9-18 ja su 12-18

www.keljonapteekki.fi

Sivumaira 97 s.

Omakustanne.

Painopaikka Jyviskyldn Yliopistopaino.
Kirjan voi ostaa suoraan minulta laittamal-
la minulle sdhkdpostia:
Jaana.leimio361@gmail.com

Kirjan hinta on 28 €/kpl (postimaksu si-
séltyy hintaan). Ilman postikuluja 25 €/
kpl.

Lento yli ketunpesin

Kirjolttanut ja kuvittanut
Jaana Leimio
Keising tolmi
Tuulia Sorsa

HAH-HAH-HAAA!
Saksalaiset
— Mistd erottaa rikkaan ja kéyhdn
saksalaisen?
— Koyhd saksalainen pesee Mersun-
sa itse.

Khdkhnk
Esiaviollinen kokemus
Poika oli tarjonnut nuorelle tytolle
tdmdn ensimmdisen esiaviollisen
kokemuksen.

Tytto lausui innostuneena:

— Nyt ymmdrrdn hyvin, mikd se
pieni ero miehen ja naisen vdlilld
on! Mutta olisi se ero saanut olla
vield vihdn isompi.

Fefedeketedek

Poliisi perissi

Myédhdsen Matti ajaa roimasti yli-
nopeutta ja poliisi pysdyttdd héinet.
— Saat yhden mahdollisuuden, polii-
si sanoo. — Jos esitdt hyvdn syyn,
sddstyt sakolta.

— Kolme viikkoa sitten vaimoni jitti
minut ja ldhti poliisin matkaan,
Matti selittdd. — Kun ndin autonne,
sdikahdin, ettd olitte tuomassa hdn-
td takaisin.



Miksi liiton nimi tulisi uudistaa?

Parkinsonliitosta Lii

Parkinsonliiton nimestd on vidn-
netty kittd jo vuosia. Nyt niiyttiid,
ettd nimi tulee muuttumaan. Jos
sinulla on asiasta oma nikemys/
ehdotus, voit vilittid sen yhdistyk-
semme hallitukselle 5.3. mennes-
sd sihteerimme sdahkopostiin
(ritva.roine@ elisanet.fi). Sen
pohjalta hallitus ilmaisee yhdis-
tyksemme kannan liittoon.

Seuraavassa tiivistelmi liiton toimin-
nanjohtaja Anne Taulun nimenmuu-
toksen taustoista:

Parkinsonliiton kohderyhméan kuulu-
via eli litkehdiriosairautta sairastavia suo-
malaisia on yli 71 000. Niistd suurin
joukko (50 000) sairastaa essentiaalista
vapinaa, toiseksi suurin joukko (16 000)
Parkinsonin tautia ja kolmanneksi suurin
joukko (5 000) dystoniaa. Liséksi on noin
200 Huntingtonin tautia sairastavaa ja
sairastumisriskisséd olevaa seki satoja
muita harvinaisia liikehiiriosairauksia
sairastavia.

Parkinsonliiton nimimuutoksen tar-
peesta on kiyty keskustelua jo vuodesta
1997, kun Suomen Huntington -yhdistys
ja Suomen Dystonia -yhdistys liittyvét
liiton jaseniksi. Nimi séilyi tuolloin kui-
tenkin ennallaan. Parkisonliitto ry:n ni-
med muutettiin kuitenkin 3.1.2019 alkaen,
kun Suomen Parkinson -liitto ry:n nimi
padtettiin muuttaa Parkinsonliitto ry:ksi.

Nimiuudistuksessa oli merkittivaa

Tiesitko, onko sinun
aikakauslehtisuosik-
kisi luettavissa ilmai-
seksi?

Kirjasto on nykyédn erittdin monipuolinen
laitos. Kirjoja sielté voi edelleen lainata,
joko perinteiseen tapaan kirjapainossa
painettuja tai nditd nykyajan tietokoneella
luettavia sdhkdisid e-kirjoja. Lainaami-
seen tarvitaan ainoastaan kirjastokortti.
Kirjojen liséksi samaisella kortilla voi
lukea myos lédhes 80 suomalaista aika-
kauslehted kotona.

Tarkkoja kun ollaan, niin tarvitset kirjas-
tokortin nurjalla puolella olevan henkil6-
kohtaisen numerosarjan sekd nelinumeroi-
sen PIN-koodin, joka tdytyy kdyda itse
hakemassa kirjastosta. PIN-koodia ei an-

kehdiridliitto?

se, ettd suomenkieliseen logoon liitettiin
vuonna 2019 myos slogan “liikehdirio-
sairaiden asialla”. Tdmaén logon tarkoituk-
sena oli avata ja selventd liiton kokonais-
toimintaa, joka kattaa myds muut sairaus-
ryhmat, kuten mm. dystonian, Huntingto-
nin taudin ja essentiaalisen vapinan. Ni-
miuudistus on télld hetkelld ajankohtainen
niin Parkinsonliiton vision ja strategian
kirjausten vuoksi kuin my®ds toimintaym-
paristdssé tapahtuvien suurten muutosten
vuoksi.

Parkinsonliiton visio vuosille 2021 —
2023 on: ”Olemme liikeh&iridsairauksia
sairastavien ja heidédn laheistensa etujar-
jestd ja vahva vaikuttaja. Meidédt tunne-
taan hyvin liikehdiridsairauksia sairasta-
vien ihmisten edustajana sosiaali- ja ter-
veydenhuollossa ja sairastuneet 16ytavat
asiantuntevien palvelujen ja vertaistuen
piiriin.”

Toimintaympéristossa tapahtuvista
muutoksista erityisesti sote-uudistus ja
jarjestdjen rahoitusuudistus tuovat monia
haasteita. Sote-uudistus tuo mukanaan
uudet hyvinvointialueet 1.1.2023 alkaen,
jolloin liiton on tirkeda tehdé vaikuttamis-
ja edunvalvontaty6td ja lisédté laaja-alai-
sesti niin sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisten kuin myds pédttdjien tie-
toisuutta Parkinsonin taudin ohella kaikis-
ta litkehéiridsairauksista. Koska jarjesto-
kentin rahoitus on pienentymaéssé, on
perusteltua toimia jatkossakin laajalla

neta sdhkdpostilla tai puhelimessa. Tamén
jilkeen homma hoituu kotoa poistumatta.

Siispé jos haluat vilkaista millaisia
artikkeleita on vaikkapa uusimmassa
Avussa, Seurassa, Tekniikan maailmassa,
Metséstys ja kalastus-lehdessé, Kotilaaka-
ri-lehdessé, siirry keskikirjastojen verk-
kokirjastoon (keski.finna.fi). Valitse sieltd
sdahkdinen materiaali eli e-materiaalit. Ja
edelleen lehdet eMagz.

Kirjastojen hankintakuvioiden kiemu-
roiden mukaisesti kotona voi lukea lukui-
sia aikakauslehtid omalta koneelta, mutta
suomalaisten sanomalehtien osalta tima
tapahtuu vain kirjastossa kirjaston koneil-
la. Vieraskielisid sanomalehtid taas saa
luettua kotikoneella.

Lukuterveisin
Kari Asikainen

litkehéiriosairauksien kohderyhmalla ja
ajaa kaikkien liikehdiridsairaiden ja hei-
dén laheistensa etua.

LIITON NYKYINEN NIMI on suo-
meksi: Parkinsonliitto ry, ruotsiksi: Par-
kinsonforbundet rf, englanniksi: the Fin-
nish Parkinson Association

NIMIHEDOTUS liiton nimeksi on
Liikehiirioliitto ry, joka kuvaa liittoa
liikehiiriosairauksien kattojarjestona ja
keskusliittona. On ddrimmaéisen tarkeés,
ettd logoon sidotaan kiinteisti alle eri sai-
rausryhmait, jotta kukin sairausryhma voi
identifioitua uudistetun nimen alle ja 16y-
taa sitd kautta oman yhdistyksensé. Vaik-
ka liiton nimi muuttuisi Liikehiiriolii-
toksi, siilyvit kaikkien yhdistysten ni-
met ennallaan Parkinson-yhdistyksini,
Suomen Dystoniayhdistyksenid, Hun-
tington-yhdistykseni ja Essentiaalinen
vapina ry:ni.

Yhdistykset paattavét itse omien yh-
distysten nimisté. Liikehdiridliiton nimi
kokoaisi jatkossa kaikki sairausryhmat
alleen, josta suurimman jasenmadrin
omaava eli Parkinsonin tauti tulisi alla
ensimmaisend. Liitossa uskotaan, ettd
nimiuudistuksen my6td ymmarrys liike-
héiridsairauden moninaisuudesta lisdan-
tyisi niin sosiaali- ja terveydenhuollon
ammattilaisten kohdalla kuin yleisemmal-
lakin tasolla, jaisenmairé lisddntyisi ja
edunvalvontatyd saisi lisdd vaikuttavuutta
volyymien kasvaessa.

Me



http://keski.finna.fi

Jasenet kertovat *** Jisenet kertovat *** Jasenet kertovat *** Jasenet kertovat *** Jasenet kertovat

Elama on rikasta Parkinsonista huolimatta

Tervehdys taas kaikki hyviit Topa- todella terapeuttista jo motoriikan kannalta. dattamalla, vaikka hankala, vaativa seura-
miinin lukijat ja lukijattaret. Aluk- Tautini on noin 3,5 vuotias eli uhma- mies onkin.
. - . ikéaa vield tdssd vietetddn. Tdma uhma saa- Miné olen innostunut korujen teosta.
si hyvid, onnellista uutta vuotta o e . e o
2022. Mi  vaihtui hal kin minut tekeméén asioita, joita en olisi En myy niitéd kenellekdén, vaan teen niita
- Minun vuost vathtut rauhal- ikind arvannut tehdi. Taistelutahto on he- itselleni, ldheisille ja tuttaville ja heille
lisesti kotona iltaa viettien. Viime rittéinyt minussa uhman sairautta vastaan ~ annan niitd ilmaiseksi antamisen ilosta aina

vuotta tarkastellen ndin jilkeen- eli itsestd on hyvin pitkilti kiinni, miten silloin tilldin. Antamisen ilo on se suurin
péin, niin onhan sitii monenlaista  dkkid on huonommassa kunnossa, kuin ilo.
sattunut ja tapahtunut. On tullut olisi ll?pakaan olla'.. K.alkkl itsed I’I?OthO'IVEl . Itahat.l kielen barras}uus .all.<01 my6§ )

. . o e e . tekeminen on hyviksi Herra Parkinsonin diagnoosin saannin myo6té ja jatkan sitd
ainakin elettyd eldmdd ja hyva kanssa toimeen tulemiseksi. varmaan ihan vanhaksi saakka.
ndin. Ei vierivi kivi sammaloidu. Aina on hyvéd muistuttaa mieleen se Uusin juttuni on, ettd kdvin netissa

neljdn dllén sddnto eli ladke, litke, lepo ja ~ HUS:in vertaistuki- eli Toivo-koulutuksen.

Uudelta vuodelta odotan, kuten varmasti lystinpito. N&itd noudattamalla olem- Nyt tdssd odottelen todistusta. Tarkoitukse-
kaikki muutkin tétd maailmankaikkeutta me neljin laudaturin Parkinson-potilaita. ~ na olisi alkaa sairaalan halukkaille neuron
tarpovat, ettd korona kaikkine variaatioi-  Eli taudin kanssa parjaa titd sddntod nou-  Parkinson-asiakkaille vertaistukihenkilok-

si. HUS:in kurssi oli hienosti toteutettu.

Kurssilla oli eri sairausryhmien edusta-
jia eli se oli yleisluonteinen vapaacehtoisek-
si haluaville henkilgille. Kurssille osallistu-
neet olivat hyvin aktiivisia, keskustelevia
henkil@itd. Ja kaikki kunnioittivat suuresti
my0s toisten mielipiteita.

Huhtikuussa olen 1dhddssé Kreetalle
ystavéttareni kanssa ja kerron sieltd kuulu-
misia seuraavalla kerralla mahdollisuuk-
sien mukaan. Luonto on aina ykkdnen.

neen loppuisi. Odotetaan koronan maail-
manloppua. Kaikkialla maailmassa on sat-
sattu koronan torjuntaan paljon. Sitd velkaa
maksetaan pitkalle tulevaisuuteen, mutta
turha sitd on murehtia, silld raha ei koskaan
voi mennd terveyden edelle.

Yksi tdrkeimmisté arvoistani on ter-
veys. Nyt huomaan, etté ei niin pahaa, jot-
tei jotain hyvaékin. Nimittdin Parkinsonin
myo6td olen 16ytényt itsesténi uusia luovia
puolia tai ehké pikemminkin saanut ndma
puolet herddméain eloon, koska on aikaa
tehda itsed motivoivia, piristdvid asioita.
Olen tdmén sairauteni myoté alkanut askar-
telemaan, koska se on hyvdi esimerkiksi
késien motoriikan kannalta. Kaikki kauniin

Ystévillisesti,
Hanna Bjorkman Sumiaisista
12.1.2022

tekeminen on piristdvéa, euforisoivaa ja

Parkinsonin kanssa 10 vuotta, eika vieldkaan kavereita

En tiennyt tammikuisena pakkas- Minulla oli aika neurologille keskussai- tani, joista olin saanut ldhetteen omalddkd-
péivind vuonna 2012, mitdi kaik-  raalaan klo 09.45, joten lihdimme sinne  rilti (kdsien roikkuminen sivulla kivelles-
kea neurologin ilmoitus Parkin- hyvissd ajoin. Seija halusi lihted mukaan,  sd, hajuaistin katoaminen, pieni vapina va-
son-seuralaisestani voikaan tar- koska tahtoi kuulla, mitd lddkdri ihan oike- semmassa kddessd, epdsymmetrinen raajo-
koittaa. Jokaisella Parkinsonin asti minulle sanoisi noista pienistd vaivois- jen toiminta, vdsymys...).

tautia sairastavalla on omat tun-
temuksensa, joiden kanssa jou-
tuu painimaan. Toisia tauti koet-
telee rajummin ja etenee nope-
ammin. Mind olen saanut sen
hitaamman version.

Olin tuolloin kirjoittanut péivékirjaani:
Elimdni 25.1.2012 jilkeen

Tdmd tammikuinen keskiviikko oli ihan
tavallinen talvipdivd. Aamulla ajeltiin
Seijan (puolisoni) kanssa toihin toimis-
tolle Seppdlin liikekeskukseen pienessd
pakkassddssd puoli yhdeksdltd. Luin
sdhkopostit: ei mitddn ihmeellistd.




Ajoin auton sairaalan parkkihalliin
hieman sekavin ajatuksin. Jopa pienid
Jjdnnityksen vireitd tuntui syddnalassani,
kun kdvelimme parkkitalosta kohti keskus-
sairaalan vastaanottoa. Sanoinkin, ettd
parhaassa tapauksessa lddkdri nauraa
meiddt pihalle — mitd pahusta terve mies

hdnen vastaanotollaan tekee? Ja ettd ihan %

eukon kanssa!

Hissi vei meiddt kerroksiin: Neurologi-
an osasto. Ei muuta kuin sisddn.

Jotenkin jutustelu odotusaulassa oli
aika vikindistd. Ei ollut luontevaa sanotta-
vaa — kumpikin ehkd jannitimme tulevaa.
Kolme meitd nuorempaa naista odottivat
omaa vuoroaan.

Lddkdri oli vartin mydhdssd. Se kyseli
kaiken maailman asiat (ainakin siltd tun-
tui). En oikeasti uskonut, ettd minulla
olisi mitddn tekemistd kyseiselld osastolla.
Oikein paita, kengiit ja sukatkin piti heit-
tdd pois! Parrakas, rauhallinen neurologi
— Aimo Rissanen - raapi jalkapohjia, testa-
si refleksid, heilutteli vapaina paareilta
roikkuvia jalkojani, seurasin silmilldni
lddkdrin sormenpditd, vein silmdt kiinni
yhteen etusormiani, pyorittelin ranteitani.
Kivelin edestakaisin, puristin lddkdrin
kdsid, testasi tasapainoa ylldttivilld to-
ndisylld, mitattiin verenpaine... Tunsin,
ettd kainaloissa alkaa valua jotain koste-
aa. Hitto, kun hiottaa!

Sitten se kysyi vield, ettd olenko laulu-
miehid! Mitihdn tekemistd silld on asian
kanssa? Entd hajuaisti? No enpd haista
kun tervassavun tuoksun metsdstysreissuil-
la. Kovasti kyseli vield litkunnasta. Tote-
sin, ettd eipd ole paljon tullut harrastettua
viime aikoina. Ja kaipa nuo pienet liiketa-
sapainon hdiriét johtuivatkin icéin muka-
naan tuomasta luontaisesta jaykkyydestd,
Jatkoin.

Ei mennyt ldpi. Olin napittamassa pai-
taani, kun lddkdri ykskantaan totesi, ettd
7 ...kylld ndmd ovat aivan yksiselitteisesti
Parkinsonin taudin piirteitd!”

Ettd mita? Jotenkin napitus jaykistyi
entisestddn. Voiko sitd endd paljon sel-
vemmin ilmaista. Tunsin, etten saanut heti
sanaa suustani. Nielaisin pari kertaa.
Olinhan ihan varma, ettd saan vain keho-
tuksen lisdtd litkuntaa ikddntymisjaykkyy-
den ehkdisemiseksi. Yritin kai jotain sén-
kottdd, vilkaisin Seijaa ja olin lukevinani
hdnen silmistddn: mindhdn tiesin timdn!

31.1.2012 tiistai, kotona (pakkasta -21 C)
No kun nyt tuo herra Parkinson on tullut

v
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/ Kaverin katse kertoo paljon.

meille pysyviksi vieraaksi, tdytyy vain
miettid, kuinka sen pirulaisen eldmd teh-
dddn mahdollisimman hankalaksi. Ei muu-
ta kuin leuka rintaan ja kohti uusia petty-
myksid, kuten joku hiihtdjd totesi epdon-
nistuneen kilpailun jdlkeen. Tosiasiassa en
aio jdddd asiaa murehtimaan, vaan otan
itsedni ja tuota vierasta niskasta kiinni ja
pistin molemmat tehostetulle itsehoitokuu-
rille.

Sopeutuminen ottaa aikaa

Diagnoosin jilkeen alkoi tutustuminen
herra Parkinsoniin. Luin sekd sairaalasta
saamiani materiaaleja ettd netistd kaikkea
mahdollista muiden kokemaa. Tunteet
aaltoilivat ddresté toiseen. Itku oli herkis-
sd. Kysymykset risteilivét padssa.

Yksi vastaanotolta saamani esite sai
pysdhtymaén. Siind kerrottiin paikallisen
Parkinson-yhdistyksen toiminnasta. Hau-
doin yhteydenottoa muutamia viikkoja,
kunnes tartuin puhelimeen ja soitin pu-
heenjohtaja Risto Makkoselle. Han pyysi

Jasenet kertovat *** Jéidsenet kertovat *** Jasenet kertovat *** Jiasenet *** Jasenet kertovat

mukaan toimintaan. Osallistuin yhdistyk-
sen kevitkokoukseen ja liityin jaseneksi.
Sen jdlkeen olenkin ollut kohtuullisen ak-
tiivisesti mukana toiminnassa. Koenkin
yhdistyksen ddrettomén tarkedksi. Kenen-
kédn ei pidd jadda yksin mérehtiméén,
vaan on hyvé keskustella vertaisten kans-
sa. Alku voi olla vaikeaa, mutta se kannat-
taa.

Heti vuoden 2012 syyskuussa rus-
ka.aikaan olimme sopeutumisvalmennus-
kurssilla Siilinjarvelld. Sielld tunteet vel-
loivat ddresti toiseen. Erddn pdivan péat-
teeksi olin kirjannut seuraavat ajatukset:

Kaunis on syksyinen Kallaveden ranta,
vaikka pinnan alla pauhaa.

Kun pddssd puristaa pimed panta,

ei Parkinson anna rauhaa.

Mutta asiaa monta on eldmdssd,
Jjoita murtaa ei voi tauti.
Siksi niitd aattele hetkessd tdssd
Jja syksyn ruskasta nauti.

Matkan varrelle on mahtunut yhdistyk-
semme puheenjohtajuus ja monia muita
luottamustehtivié eri jarjestoissd, joista
olen luopunut. Tdméa Topamiinin tekemi-
nen pitdd kiinni Parkinson-ystivissd. Nau-
tin suunnattomasti kesdisistd mokkireis-
suista ja kalastuksesta, syksyn ruskasta ja
marjareissuista. Metséstys ja luonto moni-
ne mahdollisuuksineen pitdd padkopan
jokseenkin kasassa, vaikka liikkuminen
onkin jaykempad. Aika kulkee omaa ra-
taansa ja epamiellyttdva ystdvéni jatkaa
tunkeiluaan eldmaéni. Olen selvinnyt yll&t-
tdvén hyvin jo 10 vuotta, mutta en yksin.
Parkinsonin torjunta on kokonaisvaltaista
asemasotaa, jossa puolustuksen asenteella
ja varustuksella on suuri merkitys. Oma
tahto vie jo pitkélle, mutta my0s laheiset ja
vertaiset ovat tirkedssd roolissa torjunta-
taistelussa. Onneksi ldhelldni ovat auttava
puolisoni ja rakkaat lapseni jélkikasvui-
neen. Yksin ei sotaa voiteta.

Jasenet jaykistyvit ja liike hidastuu.
Viililld painajaiset valvottavat 6isin. Le-
vottomat jalat eivit salli nukahtamista.
Vasen tassu tirisee, samoin kdsi. Aamun
koiralenkilld jalka tokséhtelee, eikd yla-
padkédn kovin timantilta vaikuta. Mutta
jos ei ensin kaadu, ei voi nousta ylos!

Kuitenkin taidan olla onnellinen.

Tarinoi
Markku Terva-aho



Julkaisija:

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

40100 Jyvaskyla

Kerhojen toimintaa

Seuraa yhdistyksen Kotisivuja
www.ksparkkis.parkinson.fi. Siel-
I14 ilmoitetaan mahdollisista rajoituksis-
ta ja niiden purkamisista. Kerhojen ja
yhdistyksen toimijoilta voit kyselli 1i-
hemmin harrasteiden kiynnistymisisti.

Joutsan seudun Parkin-

son-kerho:
Lisitietoja tapahtumista:

Pekka Kuitunen, puh. 040 736 2065 tai
Tapio Lankia, puh. 050 371 6771.

Jyviaskylan seudun Par-
kinson-kerho:

Jyviskylin seudun Parkinson-kerhon
keviin 2022 kokoontumiset (Sepiin-
keskus/Reaktori, Kyllikinkatu 1, Jkl):
7.3. ma klo 14.3 -16.30 Vierailijana Pdivi
Rossinen, joka tulee kertomaan Kunnon-
paikan kuntoutuskursseista ja yleistd kun-
toutusasiaa.

4.4. ma klo 14.30 -16.30 Huhtikuun ker-
hossa Make Toikkanen puhuu kodin palo-
turvallisuudesta.

2.5. ma klo 14.30-16.30 Arpajaiset, tuotto
kerhotoiminnan hyviksi, muu siséltd
mydhemmin.

Tapaamisissa noudatamme AVIn ja
Sepinkeskuksen koronaohjeistusta.
Huolehdithan, etti meilli kaikilla on
turvallinen ja terveellinen olo.
Tervetuloa uudet ja vanhat kerholaiset,
myos lidheiset ovat tervetulleita.
Yhteyshenkilo Mirja Antikainen, puh.
045 133 5035 tai jkl.parkkis@gmail.com

Liikuntakerhon kevit alkaa

Tanssillista litkuntaa tiistaisin
klo 14-15 Jyviskyldn Tanssiopiston
salilla Vapaudenkatu 48-50, pohjaker-
ros (kdynti sisdpihan puolelta Viinon-
kadulta). Taksin tilausohje: Jyvdsky-
ldn tanssiopiston Sali osoitteessa Va-
paudenkatu 48, pohjakerros, ajo Viii-
nonkadulta.

Autoille maksullinen pysikointi pihas-
sa tai pysdkdintitalossa Vdinonkadulla.
Salille on esteeton kulku myds rol-
laattorilla ja pydratuolilla.
Aikaisempaa tanssitaustaa ei tarvita.
Kerho on tarkoitettu Parkinsonin tautia
sairastaville sekd heidén ldheisilleen,
hoitajille ja ystiville. Tunnit ovat mak-
suttomia. Ohjaajana Mirva Laine. Li-
sdtietoja kari.asikainen@me.com tai
040 470 6002.

Tule pelaamaan Pelkkista
ja Bocciaa

Pelkkis on sulkapallokentélld pelattava
pallopeli, jossa verkko on asetettu metrin
korkeuteen. Kaksin tai nelinpelini pelatta-
vassa pelissd yritetdén saada pisteitd lyo-
mélld pehmeidi superlonpalloa vastustajan
alueelle.

Boccia muistuttaa perinteisid kuulape-
lejd, 1dhinnd petankkia. Pelissd yritetdin
saada mahdollisimman monta omaa palloa
maalipallon ldhelle. Sopii my6s rollaatto-
rilla tai pyorituolilla liikkuville. Jyvasky-
Iin Hippoksen monitoimitalon palloilusa-
lissa pelataan keskiviikkoisin niité peleja
alkaen 1.9.2021 klo 11.30-13.30.

Pelkkistd ja Bocciaa voi pelata myds
Vaajakosken liikuntahallilla perjantai-
sin klo 9.30-11.00. Ovikoodin saa Aila
Leppiiselti puh 040 7167 368.

Lisétietoja liikuntavastaavilta Aila
Leppiinen, puh. 040 7167 368 ja Taina
Toikkanen, puh. 040 8289 369.

Muut alueet Keski-
Suomessa

Jos sinua kiinnostaa toiminta omalla
alueellasi, ota yhteys pj Vilho Riutta-
seen, p. 040 532 2059, vpj Kari Asikai-
seen, p. 040 470 6002 tai sihteeri Ritva
Roineeseen, p. 045 131 4171. Voitte
keskustella toimintojen kdynnistdmi-
sestd paikkakunnallanne.

Ajankohtaisin tieto l10ytyy :
Www.ksparkkis.parkinson.fi

SEURAAVA TOPAMIINI
NRO 2/2022

Seuraava Topamiini nro 22022 ilmestyy

toukokuussa. Siihen voit toimittaa kirjoi-
tuksia ja kuvia 15.5.2022 mennessa sahko-
postitse (markku.tervaaho(@ gmail.com). Voit

myds antaa juttuvinkkejé, mité haluat leh-
dessa kasiteltdvén.

Erityisen toivottavaa olisivat jutut kerhojen
jérjestdmisté tapahtumista ja kokoon-
tumisista, samoin kokemuksia selviytymi-
sestd Parkinsonin kanssa. Nyt my0s ajan-
kohtaisesta koronaviruksen kanssa péarjaa-

misestd olisi mukava kuulla.

Kuten olet havainnut, jédsenten kirjoituk-
set ovatkin lisdéntyneet lehdessimme ja
saman suuntauksen toivomme jatkuvan.
Kuvat elavoittavat aina myds juttujen si-
siltod. Al siis arkaile.




