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Kansalinvalinen

kokoustala

arkku Parkkisenniemi on puhelias ja suorapu-

heinen mies. Hinen kertomuksensa syrjihtele-

vit tuon tuosta uusille raiteille, kuulijan korvaan

hengistyttivin nopein kiintein. Markku kertoo,

ettd hidn on aina ollut porukan pomo, koulussa-
kin tykkdsi opettaa opettajaansa.

Markun aivot kuvattiin runsas vuosi sitten joulukuussa.
Muistitestien perusteella hinelld todettiin hyvin alkavassa vai-
heessa oleva Alzheimerin tauti, vihin yli 60-vuotiaana. Ensin
diagnoosin nimi ei kertonut hinelle mitdin, mutta hin tiesi isil-
ladn olleen Parkinsonin taudin ja didillddn otsalohkorappeumasta
johtuneen muistisairauden.

Ensimmiisen illan Markku itki diagnoosiaan, mutta paitti
sitten reippaasti sopeutua. Innostuvana ja paljon asioita poh-
tivana mieheni hinen keinonsa on ollut tiedon hankkiminen.

—En aluksi ymmirtinyt ollenkaan, miki sairaus se on. Enkd
aina ymmirri vielikiin.

Hin on kuitenkin tutustunut sairauteen tarkasti internetin ja
televisio-ohjelmien avulla ja ottanut selvdd muun muassa kiyn-
nissi olevista lddketutkimuksista.

Till hetkelld Alzheimerin taudin diagnoosi ei tunnu oikealta.
Muistitutkimuksia on tehty alkuvuodesta alkaen uudelleen, jotta
oikeasta diagnoosista padstdan varmuuteen. Aina silloin tilloin
kdy ndin: diagnoosi ei vain olekaan oikea. Markku tulee mah-
dollisesti olemaan mukana my®s vuosia kestdvissd ladketutki-
muksessa, jonka yhteydessi tehdddn monenlaisia tutkimuksia.

Unohduksia ja rajahdyksia

Vaimo Piivi Parkkisenniemi oli laittanut muutokset merkille
jo ennen diagnoosia. Kahvinkeitin oli jidnyt péille, ovi lukit-
sematta ja muisti ylipadtdan heikentynyt. Kerran Markku ei
osannut piivittdiseltd lenkiltdin kotiin, vaan joutui kysymiin
ohikulkijoilta neuvoa. Tosin silloin pariskunta oli juuri muut-
tanut uudelle asuinalueelle.

Markku Parkkisenniemi
edustaa Suomea Alzheimer
Europen tyoryhmiissi.

Hiin tekee vaikuttamistyotd

suurella innolla.
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Muistin oireilu ei kuitenkaan ole
Markulle se pddllimmiinen huoli.

— Muistan kaiken. Ei ole asioita,
jotka tuppaavat unohtumaan. Vain
yksi esine on hukassa — mutta on meilld
tavaraakin paljon, sanoo Markku ja viit-
tiloi kotona esilld olevien koriste-esinei-
den ja matkamuistojen suuntaan.

Muistiongelmien sijaan hin kuvaa
olleensa ajoittain rijihdysaltis.

— Pahempi kuin itse piru. Vaikka
aina mietin, etti nyt mini yritin hil-
litd itseni, ei mene montaakaan askelta,
kun tilanne on taas sama.

Tilannetta on helpottanut Markulle
sopimattoman muistisairauslddkityksen
lopettaminen.

— Nyt minua voi jokseenkin sietdd
ja eliminiloni on palannut, Markku
hymyilee.

Kansainvilista vaikuttamistyota

Markku nimettiin syksylld 2016 Alz-
heimer Europen sairastuneiden tyoryh-
min jiseneksi. Yhdessd Piivin kanssa he
kivivit loppuvuodesta kahdessa tyoryh-
min tapaamisessa, Brysselissd ja K66-
penhaminassa.

— My®éhistyin Brysselissd kokouksen
aloituksesta 45 minuuttia, kun olimme
katsomassa Mannekes Pis -patsasta,
Markku naurahtaa.

Onni onnettomuudessa oli se, etti
olipahan sitten 45 minuuttia enemmin
omaa aikaa. Miniatyyri-"pissapoika” jii
reissun ainoaksi ostokseksi. Pariskunta
kertoo, ettd tyoryhmityoskentelyyn
osallistuminen on paitsi mieluisaa ja
kiinnostavaa, my®s raskasta. Piivit ovat
lentoineen, kokouksineen ja illallisineen
pitkid ja suomalaiselle englanninkieli-
nen kokoussanasto vierasta.

Toisaalta Markku on tottunut
kokoustaja ja esiintyjd, joten ei hin
ainakaan jinnitd. Small talk, niitd nditd
puhuminen, sujuu mainiosti.

— Sehin on sama miti puhut, kun-
han juttelet. Mutta kokoussanasto on
vaikeampaa. Onneksi minulla on kaksi
kielté: englanti ja body language, kehon
kieli. Jos en jotain sanaa osaa, ndytin,
mitd tarkoitan. Kun en viimeksi tien-
nyt oikeaa sanaa tarkoittaessani letka-
jenkkaa, niin mindhin tanssin.

Markku haluaa tehdi vahvaa vai-
kuttamistydti. Hin ottaa rohkeasti
yhteyttd asiantuntijoihin ja padcci-
jiin, kirjoittaa sihkoposteja ja soittaa
puheluita.

— Tydryhmissi haluan ajaa
Euroopan parlamentin kisiteltiviksi
ajatusta koko Eurooppaa koskevasta
samantasoisesta sairaanhoitojirjestel-
mistd. Se tulee varmasti ajan myotd

edullisemmaksi, inhimillisemmiksi ja
vihemmin kirsimysti tuottavaksi.

Tavallista elimia

Pdivi kertoo, ettei aviomichelld diag-
nosoitu sairaus ole hinen elimiinsi
kummemmin muuttanut. Hin ei ole
omaishoitaja, ja Markku pirjad mai-
niosti kotosalla.

— Mini kdyn normaalisti toissi.
Markku on tissi pieni mauste, pip-
puri, Piivi sanoo huumorilla.

Hin kertoo, ettd tydpaikalla jouste-
taan niin, ettd hin voi osallistua mie-
hensi lddkirikdynteihin ja AE:n sairas-
tuneiden tydryhmin kokouksiin.

Markku soittaa kitaraa ja litkkuu
paljon. Téissd ollessaan hin hiihti
Ounasvaaran lenkin ja kidvi uimassa
ennen tyopiivin alkua. On punttisa-
lia, voimistelua, venyttelyd. Parvekkeella
komeilevat uudet sukset.

— Oli niin hyvi alennus, huippuvi-
lineilld. Vaikka uimavarusteita mini
vain menin ostamaan.

Tekemistd pdivissi siis riictdd.

— Minulla on ollut aina jokin pro-
jekti meneillddan. Olen tissd kotona
jo niperrellyt kaiken mitd on niper-
relld pitdnyt. Nyt kirjoitan eliminker-
taani. 9

Muistiliiton eurooppalaisen kattojarjeston, Alz-
heimer Europen (AE), muistisairaiden ihmis-
ten tydryhma (The European Working Group of
People with Dementia — EWGPWD) perustettiin
vuonna 2012. Siina on alusta asti ollut suoma-
lainen jasen.

— Olemme kuin muskettisoturit: ajamme yh-

teisia tavoitteita muistisairaiden ihmisten olo-
suhteiden parantamisen hyvaksiasuinpaikkaan
katsomatta, Parkkisenniemi kertoo.
Tyoryhmassa on 10-15 jasentd, kullakin
muistisairauden diagnoosi. Jokainen jasen on
eri Euroopan valtiosta. Tyoryhman tarkoituksena
on varmistaa, ettd Alzheimer Europen toiminta
vastaa muistisairaiden ihmisten ndkemyksia.




