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Liikehairidsairauksien liitto
40 vuotta




Tdnd vuonna tulee kuluneeksi 40
vuotta siitd, kun toiminta liikehdii-
riésairaiden hyvdksi sai alkunsa
Kuopiossa.

Vuonna 2004 liitto julkaisi Toivon
ja tahdon liitto -nimisen 20-vuo-
tishistoriikin, jossa todetaan
seuraavasti:

"Parkinsonin tautia sairastavien
oma tahto ja toivo paremmasta
eldmadstd loivat perustan Suomen
Parkinson-liiton synnylle. Koko toi-
minnan ajan jdsenisté on vaalinut
yhteenkuuluvuuden tunnetta ja
osallistumisen mahdollisuuksia
vahvistavan yhdistyskulttuurin
perinnettd. 20 vuotta kestdneen
mddirdtietoisen toiminnan ja kehi-
tysoptimismin ansiosta sairastu-
neilla omaisineen on nyt liitto, joka
kestdvdiltd pohjalta tekee tyotd
mahdollistaakseen toiveikkaan

ja rikkaan eldmdn toteutumisen
jésenistonsd arjessa.”

Tuosta historiikista on kulunut nyt
toiset 20 vuotta. Aikoinaan luotu
kestdvd pohja on kantanut ndihin
pdiviin saakka. Vuosiin on kuiten-
kin mahtunut paljon muutoksia,
uudistuksia, onnistumisia ja luopu-
mistakin. Yhtend merkittdvimpdnd
muutoksena voisi mainita oman

kuntoutuskeskuksen toiminnan
pddttymisen — se heijastelee myds
suurempaa muutosta, joka yh-
teiskunnassamme ja sitd kautta
jdrjestojen toimintakentdssd on
viimeisen muutaman vuosikymme-
nen aikana tapahtunut.

Toisena merkittdvdnd muutokse-
na mainittakoon liiton sisdinen
kehitys, jonka tuloksena Suomen
Parkinson-liitosta tuli Liikehdiriésai-
rauksien liitto ry. Nykyisellcicin liitto
on keskusjdirjest6 20 paikalliselle
Parkinson-yhdistykselle sekd valta-
kunnallisille Dystonia- ja Hunting-
ton-yhdistyksille ja Essentiaalinen
vapina ry:lle. Toivolla ja tahdolla
suuntaamme edelleen tulevaan.

Kaikki, mité 40 vuoden aikana on
tapahtunut, ei mitenkddn mahdu
tdhdn pieneen julkaisuun, joka
raapaisee vain pintaa. Mydskddn
kaikkia, ketkd ansaitsisivat tulla
nimelté mainituiksi, ei ole voitu
mainita.

Teksti perustuu liiton omaan
julkaisuun Toivon ja tahdon liitto
(2004), Parkinson-postia -lehtiin,
Hermolla-lehtiin ja entisen toi-
minnanjohtajan Hanna Mattilan
haastatteluun.

Teksti: Jukka Tauriainen ja Emmi Nuppula



1980-luku

Toiminta sai alkunsa Kuopiossa
vuonna 1984. Kehitys oli nopeaa.
Talkootydlld ja vapaaehtoisten
panostuksella 80-luvusta tuli
voimakkaan kasvun aikaa. En-
simmdiset tyontekijdt palkattiin
ja toiminta alkoi vakiintua vuosi-
kymmenen loppua kohden.

Valtakunnallinen yhdistys, Suo-
men Parkinson-yhdistys ry, syntyi
Kuopiossa vuonna 1984 Kuopion
yliopistollisen keskussairaalan
jarjestaman Parkinson-kurssin
osallistujien aloitteesta ja sairaa-
lan henkilokunnan kannustama-
na. Uuden yhdistyksen toiminnan
tarkoitus oli kuntoutuksen saa-
tavuuden parantaminen, sairau-
desta tiedottaminen, vertaistuki,
virkistys seka oman sairausryh-
man oikeuksien valvominen.

Alussa kaikki toiminta tehtiin
innokkaasti talkootyona, lahjoi-
tuksilla ja usein myds ihmisten
itse maksamana. Toiminnan
perustana oli ihmisten tekema
vapaaehtoistyo.

Kerho- ja alaosastotoiminta alkoi
lahes samaan aikaan. Ensim-
mainen Parkinson-kerho aloitti
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Suomen Parkinson-yhdistyksen perus-
tajajasenet: Seisomassa vas. Eeva Pietild,
Inkeri Ryhanen, Arja Vihavainen, Reino
Kauppinen, Erkki Asikainen, Jaakko
Oikarinen, Eeva Puittinen, Ensio Holo-
painen, Antero Sieppi. Istumassa vas.
Juhani Pantsar, Paavo Riekkinen, Mauri
Lehtosaari (yhdistyksen ensimmainen
puheenjohtaja) seka Taavi Laitinen.

toimintansa Kajaanissa jo vuonna
1985.

Yhdistyksen jasenkirjeen nimi

oli James Parkinsonin mukaan
"James”. Koska monet halusivat
salata sairauttaan, nimena kaytet-
tiin vain James. Tiedotuksen lisak-
si jasenkirjeen tarkoitus oli myos
piristaa lukijoita ja levittaa tietoa
uudesta yhdistyksesta. Yhdistyk-
sella ei vield tassa vaiheessa ollut
varaa toimittaa omaa lehtea.




Vuosi 1986 oli voimakkaan
kasvun aikaa. Toiminnan laa-
jentuessa tuli kuitenkin rahoi-
tusvaikeuksia. Onneksi silloinen
Raha-automaattiyhdistys (RAY)
myonsi yhdistykselle ensimmai-
sen toiminta-avustuksen. Sen
avulla yhdistys pystyi jarjesta-
maan ensimmaisen sopeutumis-
valmennuskurssin. Osallistujia
oli 30 henkil6a ympari Suomen,
mutta tulijoita olisi ollut paljon
enemmankin.

Yhdistyksen toiminta ei enaa on-
nistunut pelkastaan talkootydlla.
Alusta lahtien yhdistyksen asioita
oman tyonsa ohessa hoitanut
Kuopion yliopistollisen sairaa-
lan (KYS) neurologian klinikan
erikoissairaanhoitaja Eeva Puit-
tinen palkattiin ensin osa-aikai-
seksi kurssi- ja tiedotussihteeriksi
ja lopulta toiminnanjohtajaksi.
Yhdistyksen toimistona toimi
hanen omakotitalonsa.

Uusia tuulia

Vuonna 1987 puhalsivat uudet
tuulet. Turkua pidetiin tuolloin
parkinsontutkimuksen keskuk-
sena ja yhdistyksen puheenjoh-
tajaksi saatiin sen ajan johtava
kotimainen parkinsontutkija,

professori Urpo K. Rinne. My6s
varapuheenjohtajaksi valittu do-
sentti Reijo Marttila oli Turusta.
Taman vuoksi pidettiin jarkevana
siirtaa myos yhdistyksen kotipaik-
ka Turkuun.

Yhdistyksen oma lehti Parkin-
son-postia alkoi ilmestya samana
vuonna ja se on siita lahtien ollut
tarkea yhdysside jasenistolle.

Toiminnanjohtaja oli edelleen
jarjeston ainoa vakituinen tyon-
tekija. Varainhankintaa tehtiin
mahdollisimman monin kei-
noin, kuten ensimmaista kertaa
jarjestetyilla valtakunnallisilla
arpajaisilla.

Heti alkuvuosina myos tuki- ja
yhdyshenkilotoimintaa viriteltiin
jasenkyselyn pohjalta. Tukihen-
kilokoulutusta yhdistys ei viela
itse pystynyt jarjestamaan, vaan
asiasta kiinnostuneita ohjattiin
hakeutumaan omilla paikkakun-
nilla jarjestettaviin koulutuk-

siin (esim. SPR, seurakunnat ja
kansalaisopistot).

Yhteisty0 eri tahojen kanssa koet-
tiin jo alussa tarkeadksi ja yhdistys
liittyi jaseneksi mm. Vanhustyon
keskusliittoon, Neurologisten
vammaisjarjestdjen neuvot-



telukuntaan ja Sosiaaliturvan
keskusliittoon.

Vuonna 1988 toiminta alkoi vahi-
tellen vakiintua. RAY:lta vuosittain
haettavan tuen ansiosta yhdis-
tykselle pystyttiin palkkaamaan
kokopaivainen kurssisihteeri ja
toimistosihteeri. Kurssipaikaksi
vuokrattiin entinen kansakoulu
Kangasniemen Kutemajarvelta,
jonne myos yhdistyksen toimis-
to siirtyi. Kouluranta-nimella
tunnetun paikan kunnostami-
nen talkoilla alkoi saman tien ja
sitd jatkui koko toiminnan ajan.
Koulurannassa jarjestettiin myos
RAY:n rahoittamia tuettuja lomia.

2024
Suomen Parkinson-liitto
perustetaan

Tavoite, etta jokaisessa silloisessa
yliopistollisessa keskussairaala-
piirissa (5 kpl) olisi oma yhdistys,
toteutui vahitellen. Yhdistykset
muodostivat keskusjarjestokseen
Suomen Parkinson-liiton. Liitto
perustettiin 21.1.1989. Liitolle
siirtyivat valtakunnalliset tehta-
vat, joten valtakunnallista Parkin-
son-yhdistysta ei enaa tarvittu.

Suomen Parkinson-yhdistyksen
tilalle Kuopioon perustettiin
paikallinen Kuopion Parkin-
son-yhdistys. Muut rekisterdidyt
yhdistykset olivat Oulun, Tam-
pereen, Turun ja Uudenmaan
Parkinson-yhdistykset.

Turun Parkin-
son-yhdistyksen
vierailu Kouluran-
nassa toukokuussa
1989. Lahjoituk-
sena annettiin
mikroaaltouuni.



1990-luku

Liiton kotipaikaksi valikoitui
Turku, jota pidettiin parkinson-
tutkimuksen keskuksena. Tur-
kuun perustettiin oma kuntou-
tuskeskus, Erityisosaamiskeskus
Suvituuli, jonka rakentaminen oli
valtava ponnistus. Kuntoutukses-
sa ja kurssitoiminnassa alkoivat
puhaltaa uudet tuulet. Liiton
harvinaistoiminta kédynnistyi.

Vuoden 1990 lopulla liiton toi-
minnanjohtajaksi valittiin Leena
Hosike-Punta. Samalla liiton
keskustoimisto siirtyi Turkuun.

Uuden toimiston tupaantuliaisia
vietettiin 30.5.1991

Varainkeruuta tehtiin monella tapaa mm.
yhteistyossa konserttijarjestdjien kanssa.
Kuvassa oikalla Paula Koivuniemi.

Uudessa toimistossa Turun Man-
hattanin kauppakeskuksen tiloissa
aloittivat my6s uudet tyontekijat
eli toimistosihteeri, taloussihteeri
ja kurssisihteeri. Taman mahdol-
listi RAY:n my6ntama investoin-
tirahoitus toimiston hankintaan.
Turun kaupunginjohtajakin toivot-
ti Suomen Parkinson-liiton terve-
tulleeksi kaupunkiin.

Kesakuun alussa 1991 liitolle
palkattiin ensimmainen aluetyon-
tekija Pohjois-Suomeen ja aluetoi-
miston paikaksi tuli Oulu. Pikku-
hiljaa aluesihteereita tuli kaikkiin
silloisiin yliopistollisiin keskussai-
raalapiireihin. He edustivat liittoa
lahella paikallisia yhdistyksia ja
kerhoja. Olihan valtakunnallisen



jarjeston tarkeaa kehittaa valta-
kunnallista toimintaa.

Kerhotoiminta vilkastui entises-
taan. Moni kerho tai alaosasto
kaynnistyi nyyttikestiperiaatteella
jonkun kotona, jossa ilmapiiri oli
sopivan rento ja epavirallinen.

Monen yhdistysihmisen toive to-
teutui, kun Kangasniemen kunta
lahjoitti Koulurannan liitolle 1991.
Lahjoitus varmisti, etta yhteiset
ponnistelut koituivat omaksi hyo-
dyksi. Koulurannan kapasiteetti ei
kuitenkaan pystynyt enaa vas-
taamaan kasvavaan tarpeeseen

- vuonna 1992 liittoon tuli jo 1000
kurssihakemusta.

Haave omasta
erityisosaamis-
keskuksesta — Suvituuli
saa alkunsa

Turun keskustoimistoon saatiin
tiedotussihteeri vuonna 1992.
Samalla alkoi suunnittelu oman
erityisosaamiskeskuksen saami-
seksi Turkuun yhdessa silloisen
Aivohalvaus- ja afasialiiton (nyk.
Aivoliitto) kanssa. RAY lupasi
investointiavustuksen hankkeen
osarahoitukseksi. Vuosina 1992-
1995 toteutui kahden jarjeston
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valtavana voimanponnistuksena
tiedotus- ja varainhankintakam-
panja, jolla kerattiin varoja 20 %
omavastuuosuuden kattamiseksi.
Kampanjaan palkattiin hanke-
paallikko ja yksi tyontekija. Ajat
olivat erityisen haastavat, silla
samaan aikaan alkoi maan pahin
talouslama miesmuistiin.

Alustavasti keskus nimettiin Suvi-
linnaksi. My6hemmin nimi muut-
tui Lounatuuleksi ja silla nimella
kampanja paaosin tunnettiin.
Kampanjamaskotiksi valikoitui
Lounatuuli-laulussa esiintyva
lempea lohikadrme, josta teh-
tiin erilaisia tuotteita myyntiin.
Kampanjaan liitettiin tehokas
tiedotus "suurelle yleisolle” kes-
kuksen tarpeellisuudesta. MTV
3:ssa oli tietoiskuja, joiden tavoit-
teena oli saada ihmiset tekemaan

Erityisosaamiskeskus Suvituuli.




lahjoituksia ja radiossa oli haas-
tekonsertteja. Lisaksi painettiin
postikortteja, joissa olevaan pu-
helinnumeroon soittamalla pystyi
tekemaan lahjoituksia. Jarjestet-
tiin erilaisia tapahtumia, kuten
tanssiaisia ja konsertteja yhdessa
eri tahojen kanssa. Lipaskerayksia
jarjestettiin eri puolella Suomea.

Lopulta keskuksen nimi joudut-
tiin vield muuttamaan Suvituu-
leksi, kun selvisi, etta Lounatuu-
li-nimi oli jo kaytossa muualla.
Suvituulen vihkidisia vietettiin
elokuussa 1997. Toiminnanjoh-
taja Leena Hosike-Punta totesi,
etta "idea omasta keskuksesta
synnytti ihmetarinan.” Monista
vaikeuksista ja vaikeasta yleises-
ta taloustilanteesta huolimatta
hanke onnistui hyvin. Tyontekijat
ja jasenisto tekivat valtavan tyon.

Erityisosaamiskeskus Suvituulen
valmistumisen jalkeen varsinai-
nen kurssitoiminta siirtyi Turkuun,
silla Koulurannan kapasiteetti

ei enaa riittanyt ja sen tilat eivat
kaikilta osin tayttaneet Kelan
kurssipaikoille asettamia vaati-
muksia. Kouluranta muuttui toi-
mintakeskukseksi, jossa vietettiin
erilaisia juhlia ja siella taiteiltiin ja
retkeiltiin ahkerasti. Koulurantaan

jai kaksi tyontekijaa toimintaa
pyorittamaan.

Suomen Parkinson-saatio
perustetaan

Vuonna 1995 liitto perusti liike-
hairidsairauksien tutkimustoimin-
taa tukevan saation — Suomen
Parkinson-saation. Saation perus-
tamisen mahdollisti huomattava
testamenttilahjoitus Parkinso-
nin tautia sairastaneelta Sylvia
Sjolundilta.

Saatio tukee etenkin nuorten tut-
kijoiden vaitoskirjatutkimusta ja
silla on ollut my6s omaa kuntou-
tuksen vaikuttavuuteen liittyvaa
tutkimusta. Tutkimuksen pohjalta
voidaan kehittaa tehokkaampia
hoito- ja kuntoutusmenetelmia ja
edistaa siten sairastavien hyvin-
vointia. Saatio jakaa edelleen
vuosittain tieteelliseen liikehairio-
tutkimukseen apurahoja.

Toiminta laajentuu
harvinaisiin
lilkehairidsairauksiin
Valtakunnallinen Suomen Hun-
tington-yhdistys perustettiin
vuonna 1997 silloisen Vaestoliiton

aloitteesta. Seuraavana vuonna
siita tuli Parkinson-liiton jasenyh-



distys. Yhdistyksen toiminnassa
on alusta lahtien painottunut
laheisten toiminta ja aktiivisuus.
Haasteena on ollut, etta verrat-
tain vahaiset sairastavat lahei-
sineen asuvat hajallaan ympari
maata ja heidan mahdollisuu-
tensa kasvokkain tapahtuvaan
vertaistukeen ovat siksi huonot.
Viime vuosina valtakunnallinen
Huntington-yhdistys on kehitta-
nyt toimintaansa yha enemman
etayhteyksien pohjalle, mika on
parantanut mahdollisuuksia tie-
don ja vertaistuen tarjoamiseen.
Yhdistys pitaa my0s aktiivisesti
yhteyksia sisaryhdistyksiinsa ul-
komailla, etenkin Euroopassa.

Valtakunnallisen Suomen
dystonia-yhdistyksen perus-
tamiskokous oli vuonna 1998
Tampereella ja seuraavana vuon-
na yhdistyksesta tuli Suomen
Parkinson-liiton jasenyhdistys.
Varsinainen dystoniatoiminta oli
kuitenkin alkanut jo viisi vuotta
ennen yhdistyksen perustamis-
ta hakevan jarjestotoiminnan
-projektilla, jonka tavoitteena

oli I6ytaa torticollispotilaita ja
kehittaa heille palveluja. Jo heti
perustamisvuotena ja siita lahtien
joka vuosi dystoniaa sairastaville
on jarjestetty syyskuun lopussa

Vuosien varrella on osallistuttu useita
kertoja Jump for dystonia -kampanjaan.

valtakunnalliset kaksipaivaiset
Dystonia-paivat ympari Suomea,
ensimmadiset olivat Hdmeenlin-
nassa. Yhdistyksella on vertais-
tukiryhmia eri puolilla Suomea.
Myds Dystonia-yhdistys on ver-
kostoitunut kansainvalisesti.

Liiton harvinaistoiminnan kayn-
nisti vuosina 1999-2002 toteu-
tettu Marginaaliryhmat-projekti,
jonka yksi tavoite oli vertais-
verkoston ja kuntoutusmallien
luominen harvinaisia dystoniaa ja
Huntingtonin tautia sairastaville.
Nykyisin liitto on mukana Harvi-
naiset-verkostossa, joka on valta-




kunnallinen harvinaistyota teke-
vien sosiaali- ja terveysalan katto-
jarjestojen yhteistyoverkosto.

Kuntoutus muuttuu

Kuntoutus uudistui 1990-luvun
alussa. Liiton saatua uudet toimi-
tilat Turkuun eri kohderyhmille
suunnitellut perus- ja teemakurs-
sit kaynnistyivat ja liitossa alettiin
suunnitella kahden uuden sai-
rausryhman eli dystonian ja Hun-
tingtonin taudin kuntoutusta.

Erityisosaamiskeskus Suvituulen
toiminta kasvoi ja siella aloitet-
tiin ryhma- ja yksilékuntoutus
seka moniammatillinen ryh-

maty0. Turun Suvituulessa oli
mahdollista jarjestaa kursseja
myds pitkaan sairastaneille ja
vaikeavammaisille.

Aiemmin kurssikeskuksena toimi-
neessa Kangasniemen Kouluran-
nassa alettiin padasiassa kesaisin
jarjestaa erilaisia teemakursseja,
kuten musiikin ja luovan toimin-
nan kursseja, luontoliikunta- ja
itseilmaisukursseja.

Liitto alkoi jarjestaa tuettuja
lomia lomajarjestojen kautta, kun
RAY:n suora rahoitus tuettujen
lomien jarjestamiseen loppui.
Lomatoiminta Koulurannassa
paattyi.

2000-luku

Viestinndlldi ja oikean tiedon
lisddmiselld oli merkittdvd rooli
liiton toiminnassa. Liikunnan
merkitys itsehoitokeinona koros-
tui ja kulttuuritoiminta oli vilkas-
ta. Vuonna 2003 henkiléstomdid-
rd oli huipussaan, mutta viheni
kuntoutustoiminnan kohdattua
uusia haasteita.

Kuntotutustyontekijat vas. Anne Lehto-
nen, Taina Piittisjarvi, Maiju Valli ja
Salla Koivunen.



2000-luvun alussa mietittiin uusia
keinoja varainhankintaan. Myyn-
tituotteeksi tuli lelunalle Omni.
Sen kuva oli T-paidoissa, pins-
seissa ja postikorteissa. Nallen
tekijan oma hanke oli tehda siita
maailman suurin pehmoleluy, ja se
toteutuikin. Omni-karhun iso ver-
sio paasi Guinnesin ennatysten
kirjaan ja se kavi naytilla mm. Dis-
ney Worldissa. Monet yksityishen-
kilot ja yritykset halusivat tukea
liiton toimintaa ostamalla Omnin
pentuja, jotka olivat pienempia
versioita emostaan.

Vuonna 2001 Helsingissa Finlan-
dia-talossa jarjestettiin iso kan-
sainvalinen Parkinson-kongressi,
jonka tuotto paransi my®s liiton
taloutta. Lisaksi liitto sai merkit-
tavan avustuksen Lions-jarjeston
Punainen Sulka -kerayksesta.

Tieto lisdantyy

Liiton toiminnassa tiedotus ja
viestinta on ollut koko ajan isossa
roolissa, "jotta tiedettdisiin enem-
man ja luultaisiin vdhemman”. Jo
vuodesta 1987 oli julkaistu Par-
kinson-postia -lehtea. Sen pitka-
aikaisin toimittaja Arja Pasila teki
vuosikymmenien aikana uraauur-
tavaa tiedonkeruutyota eri liike-
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Jussi Pohjavirta, Lotta Pasila ja Pauliina
Pohjavirta tekivat tunnetuksi Parkin-
son-liiton toimintaa Rasavilli-Rallissa
Turussa maailman suurimman Omni-kar-
hun kaverina. Monet yksityishenkil6t ja
yritykset tukivat liiton toimintaa lunasta-
malla itselleen Omnin pennun.

hairidsairauksista. Lehden ohella
tarkeita tietolahteita olivat uudet
potilasoppaat, joita liitto tuotti
yhdessa eri alojen ammattilaisten
kanssa. Viela 2000-luvun alussa
tietoa oli netissa huomattavasti
vahemman kuin nykyaan.




Neurologi Kari Ahon kirja Matka-
kumppanina Parkinson vuodelta
2000 oli monelle sairastuneelle
ja laheiselle tarkea tietopaketti
sairaudesta ja sen kanssa elami-
sesta. Kari Aho oli itse sairastunut
Parkinsonin tautiin ja han halusi
kirjansa avulla luoda monipuo-
lisemman ja myonteisemman
kuvan Parkinsonin tautiin
sairastumisesta.

Ei pidéa myoskaan unohtaa julki-
suuden henkildiden merkitysta
sairauksien esilletuomisessa.
Heista mainittakoon mm. Par-
kinsonin taudin osalta nayttelija
Michael J. Fox, nyrkkeilija Mu-
hammad Ali seka suomalaiset
poliitikot liro Viinanen ja Esko
Seppanen.

Virkeaa yhdistystoimintaa

Yksi liiton ja yhdistysten toimin-
tamuoto on ollut liikunta ja siihen
kannustaminen itsehoitokeino-
na.Vuonna 2002 liiton teemana
oli elamdssa mukana - liikunta
tukena. Ensimmaiset valtionavus-
tukset omaan liikuntatoimintaan
saatiin monen anomuksen jal-
keen seuraavana vuonna. Myos
osa yhdistyksista ja kerhoista anoi
ja sai kunnilta avustusta liilkunta-
toimintansa jarjestamiseen.

Parkinson-postissakin alettiin
liilkuntaa painottaa entista enem-
man ja joka numerossa julkaistiin
liilkuntaohijeita ja -vinkkeja uu-
della ladkkeeksi liiketta -palstalla.
Liikuntapalsta on sailynyt lehdes-
sa ndihin paiviin saakka.

Henkilokuntaa Suvituu-
len toimistolla 2016.
Vas. Paivi Niemi, Arja
Pasila, Taina Piittisjarvi,

4 Mirjami Mustonen, Bir-
git Kaartovuori, Leena
Kataja, Milla Roos. Edes-
sd toiminnanjohtaja
Hanna Mattila ja Laura
Jussila (oik.).



Allasjumppaa
Suvituulessa.

My®ds kulttuurin kuntouttava mer-
kitys nakyi voimakkaasti liiton ja
yhdistysten toiminnassa. Vuosien
aikana jasenistolta ja laheisil-

ta ilmestyi kirjoja, maalauksia,
valokuvanayttelyitd, teatteri- ja
musiikkiesityksia ja cd-levyja.

Vuonna 2003 liiton henkil6st6-
maara oli huipussaan. Tyonte-
kijoita oli enimmillaan jopa 40,
joista vakituisia tyontekijoita

oli 21. Liitolla oli aluetoimistot
Helsingissa, Tampereella, Kuo-
piossa ja Oulussa ja lahes koko
maan kattava 18 yhdistyksen ja
87 kerhon verkosto. Toiminnan
perusta onkin ollut alusta lahtien
sairastuneiden ja heidan laheis-
tensa tekema vapaaehtoisty6
henkilokunnan rinnalla. Virkealla
yhdistystoiminnalla on aina ollut
suuri merkitys elamanlaadun
kohottajana.

Vilkasta kurssitoimintaa

Kurssitoiminta Turun Suvituulessa
oli vilkasta ja kurssit olivat pitkia
— jopa pariviikkoisia. Liitto jarjesti
seka omia sopeutumisvalmen-
nuskursseja etta Kelan kuntou-
tuskursseja. 1990- ja 2000-luvulla
liitto tarjosi my0s fysio-, toiminta-
ja allasterapiaa yksiloterapiana.
Kuntoutus oli merkittava osa
toimintaa ja kuntoutustyonteki-
joita oli useita. Liitto jarjesti myos
Parkinsonin taudin ensitieto-
paivia Suvituulessa yhteisty0ssa
Turun yliopistollisen sairaalan
(Tyks) kanssa.

Toimintaa kehitettiin monella
tapaa. Suvituulessa kaynnistettiin
mm. uusi neuvolatoiminta, joka
tarjosi sairastaville yksilollista
moniammatillista kartoitusta ja
tukea. Neuvola toimi yhteistydssa




terveydenhuollon kanssa. Vaikka
neuvolatoiminta myohemmin
loppui, sen pohjalta syntyi ja jai
elamaan yha tanakin paivana pal-
veleva maksuton hoitajan neu-
vontapuhelin liikehairidsairaille ja
laheisille.

Suvituuli oli Huntingtonin taudin
kansainvalisen Registry-tutkimuk-
sen keskus Suomessa. Liitolla oli
palkattuna osa-aikainen neurolo-
gi Kirsti Martikainen, jonka vas-
taanotolla kavi tutkimuksen puit-
teissa useita huntingtonpotilaita.

Oman neurologin avulla pystyt-
tiin tuottamaan paljon uutta tie-
tomateriaalia liikehairidsairauksis-

ta ja myos liiton harvinaistoiminta
kehittyi. Uusia potilasoppaita ja
esitteita syntyi runsaasti.

Ikavidakin muutoksia 2000-luvulla
koettiin. Vilkkaiden kuntoutus-
vuosien jalkeen liitto havisi kilpai-
lutuksen Kela-kurssien jarjestami-
sesta ja oman kuntoutuskeskuk-
sen omistaminen ja yllapitaminen
alkoi kayda kalliiksi. Tilannetta
helpotti viela joitakin vuosia se,
etta Suvituulen toinen omistaja,
Aivoliitto, pystyi lisaamaan kun-
toutus- ja kurssitilojen hy6dyn-
tamista omalta osaltaan. Liitto
joutui kuitenkin vahentamaan
kuntoutushenkilokuntaansa.

Neuvolatydntekijat vas. sairaanhoitaja Heli Hiivola, neuvolan asiakas, fysioterapeutti
Ulla Ehrlund, toimintaterapeutti Katri Tuuha ja neurologi Kirsti Martikainen.



2010-luku

Jdrjestotoiminnan muuttuessa
omien kiinteistojen omistaminen
kévi hankalaksi ja varainhan-
kinta yhd haasteellisemmaksi.
Digitalisaatio toi mahdollisuuden
luoda uudenlaista toimintaa.

Viimeiset Kela-kurssit jarjestettiin
vuonna 2013. Myéhemmin myos
yksiléterapian tarjoamisesta luo-
vuttiin. Kurssitoimintaa kehitettiin
voimavaralahtoéisempaan suun-
taan ja kursseja alettiin jarjestaa
ympari Suomen.

Vuonna 2017 Raha-automaatti-
yhdistyksen (RAY) pitkaaikainen
avustustoiminta siirtyi sosiaali- ja
terveysministerion yhteyteen
perustettuun Sosiaali- ja terveys-
jarjestojen avustuskeskukseen
(STEA), josta myos liitto sai rahoi-
tusta. Avustukset eivat riittaneet
kalliin kuntoutuskeskuksen yllapi-
tamiseen ja kaynnistettiin suunni-
telmat Suvituulen muuttamisesta
asumispalveluyksikoksi yhdessa
kahden muun jarjeston kanssa.

Lopulta asumispalveluhanke ka-
riutui ja liitto teki paatoksen Suvi-
tuulen myymisesta. Alkuperadisen
kurssikeskuksen, Koulurannan,
omistuksesta liitto oli luopunut
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jo aiemmin, vuonna 2011. Inves-
tointeja vaativien kiinteistojen
omistamista ei enaa katsottu
jarkevaksi jarjestotoiminnan
nakokulmasta. Oli tarkeampaa
suunnata varat suoraan toimin-
taan kohderyhmien hyvaksi.

Toiminnan alkuvuosiin verrattuna
varainhankinta on muuttunut
voimakkaasti. My6s muu toiminta
on muuttanut muotoaan ja ihmi-
sia on yha vaikeampaa houkutella
mukaan yhteisollisiin tapahtu-
miin, varainhankintatempauksiin
ja muihin kampanjoihin. Jasenris-
teilyt olivat kuitenkin suosittuja
ja ne kerasivat porukkaa hyvan
ohjelman ja hauskanpidon pariin.

Digitaalisuus lisaantyy

Koko 2000-luvun aikana tieto on
siirtynyt yha enemman verkkoon.
Sosiaalinen media kehittyi ja tuli
osaksi arkeamme - liittokin otti
kayttoonsa ensimmaiset sosiaa-
lisen median kanavat viestinnas-
saan. Liitto kdaynnisti vuonna 2015
oman VerkkoSova-hankkeen,
jossa kehitettiin sopeutumisval-
mennusta verkossa. Kun korona
myohemmin sulki toimintoja
vuonna 2020, liitolla oli jo ole-
massa valmis konsepti kurssien




pyorittamiseen etayhteyksia
hyddyntaen.

Nimimuutoksia

Liiton toiminnan kohderyhmina
olivat jo vuosia olleet Parkinsonin
taudin ohella harvinaisemmat
sairaudet dystonia, Huntingtonin
tauti ja epatyypilliset parkinsonis-
mit. Toiminnan laajuuden halut-
tiin nakyvan myas liiton viestin-
nassa. Suomen Parkinson-liiton
nimea yritettiin muuttaa Liikehai-
ridliitoksi, mutta jaseniston mie-
lesta aika ei ollut viela kypsa niin
merkittavalle muutokselle. Sen
sijaan liittokokouksessa vuonna

2018 nimi paatettiin kompromis-
sina lyhentaa muotoon Parkin-
sonliitto ry.

Myos pitkaaikainen Parkinson
postia -lehti koki kokonaisval-
taisen muutoksen, ja sen nimi
vaihtui Hermolla-lehdeksi. Ensim-
mainen Hermolla-lehti ilmestyi
kevaalla 2019. Hermolla-lehtea
alettiin julkaista myds sahkoise-
na nakoislehtena, joka palvelee
laajempaa lukijajoukkoa. Liiton
kotisivuja alettiin uudistaa uu-
sien saavutettavuusvaatimusten
mukaisiksi ja sosiaalisen median
kanavia aktivoitiin.

! Hermolla-lehden

| toimitusneuvos-

to kokoontui Kari
Rissan kesdpaikalla.
Vas. viestintdkoordi-
naattori Paivi Niemi,
neurologi Markku
Partinen, toimittaja
Satu Matikainen,
toimittaja Kari Rissa,
' toiminnanjohtaja
Johanna Reiman

ja neurologi Osmo
Pammo. Kuvan otti
viestintdavastaava
Emmi Nuppula.



2020-luku

Kuluvalla vuosikymmenelld on
tapahtunut paljon. Erityisosaa-
miskeskus Suvituuli myytiin ja
liitto vaihtoi nimeddn. Toimin-
taan tuli mukaan kokonaan uusi
kohderyhmad.

Kohderyhmaa paatettiin laa-
jentaa, silla sen uskottiin olevan
tarkedaa toiminnan turvaamiseksi
muuttuvassa toimintakentassa.
Vuonna 2020 kdynnistettiin es-
sentiaalista vapinaa sairastaville
suunnattu kolmivuotinen hanke
Essentiaalisen vapinan kanssa si-
nuiksi, tuttavallisemmin Essi-han-
ke. Tavoitteena oli kartoittaa
essentiaalista vapinaa sairasta-
vien tukitarpeita ja kehittaa heille
tarjottavia jarjestolahtoisia pal-
veluita. Hankkeen tiimoilta muun
muassa lisattiin tietoa ja tietoutta
ja jarjestettiin tapahtumia ja ver-
taistapaamisia ympari Suomen.

My®ds digipalveluiden kehittami-
nen katsottiin niin tarkeaksi, etta
liitolle haettiin uutta hanketta tu-
kemaan sairastavien ja laheisten
tiedonsaantia ja osallistumista
yha digitaalistuvammassa maail-
massa. Kolmivuotinen Mennaan

Puheenjohtaja Markku Partinen ja
toiminnanjohtaja Anne Taulu vierailivat
Kajaanissa Kainuun ja Pohjois-Suomen
Parkinson-yhdistysten vieraina vuonna
2022. Kuvassa keskellda Mirjami Korho-
nen, etualalla Aaro Vayrynen.

verkkoon -digihanke kdynnistyi
syksylla 2021.

Vuoden 2021 ehka merkittavin
tapahtuma oli Erityisosaamis-
keskus Suvituulen myynti. Liitto
luopui omista kuntoutustiloista ja
keskustoimisto muutti vuokrati-
loihin Turun keskustaan.

Toinen merkittava tapahtuma
oli, etta Essi-hankkeen tuella
perustettiin uusi valtakunnallinen




yhdistys Essentiaalinen vapina ry,
josta tuli liiton 23. jasenyhdistys.
Kun toiminta oli laajentunut kat-
tamaan mittavankokoisen uuden
kohderyhman, aika alkoi olla kypsa
uudelle, kaikki kohderyhmat katta-
valle nimelle. Liiton nimesta danes-
tettiin liittokokouksessa kevaalla
2022 ja saman vuoden syyskuussa
uudeksi nimeksi rekisterditiin viral-
lisesti Liikehairiosairauksien liitto
ry. Uudistusta pidettiin tarkeana,
jotta kaikki jasenet voivat tuntea
olevansa osa liiton ja sen jasenyh-
distysten yhdessa muodostamaa
liikehdirisairauksien yhteisoa.
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Liiton alkuperaisen logon suun-
nitteli Ake Mortengren sille
ensimmaiselle Parkinson-yhdis-
tykselle Kuopiossa, josta koko toi-
minta sai alkunsa. Symbolin aallot
kuvaavat aivojen valitystoimintaa,
liikehairidsairauden aaltoilevuut-
ta, hyvien ja huonojen hetkien
vaihtelua seka paivittaista tasa-
painoilua oireilun ja oireettomuu-
den valilla. Vaikka uuden nimen
mydta logo muuttui, sen alkupe-
raisesta symbolista ei haluttu luo-
pua. Logossa haluttiin sailyttaa
vuosikymmenia toimineen liiton
tunnistettavuus.
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