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Johdanto
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Niitä alkaa saapua eri puolilta Suomea ja ulkomaita myöten, Ruotsista ja Yhdysvalloista. Ilmoituksia saapuvasta lähetyksestä ropisee kännykkään. Postifirmojen autot pysäköivät jalkakäytävälle rapun eteen. Puhelin hälyttää. Askeleet tömisevät portaikossa. Postiluukku kolisee. Ovikello soi. Avaan kuoria. Avaan laatikoita. Kirjoja. Kirjoja. Ne tuoksuvat hienoisesti vanhalta paperilta, lyijykynän pureskellulta päältä, sammaloituneelta kiveltä, mullalta, musteelta, krysanteemikimpulta, liimalta. Ne tuoksuvat elämisen tuoksulta, joka jää käytössä hioutuneeseen kirjoituspulpettiin, upottavaan lukunojatuoliin, tahraisiin kirjankansiin, läikikkäisiin sivunreunoihin. Ne tuoksuvat lihapasteijan mausteseokselta, oluen makeantylpältä lemulta, kypsältä mustuneelta banaanilta. Ne tuoksuvat huokosista tihkuvalta väkevältä seokselta, lääkkeiden ryydittämältä hieltä, jotkut väittävät sitä porukkamme ominaishajuksi, vaikka moni meistä ei itse sitä pysty haistamaan. Meitä nimittäin yhdistää paitsi kirjan tekeminen myös häiritsevä, etenevä ja parantumaton liikehäiriösairaus, Parkinsonin tauti, jonka oireistoon kuuluu hitauden, jäykkyyden ja vapinan lisäksi muita vaivoja, ummetuksesta hajuaistin heikkenemiseen. Istutan ne sohvalle, vississä järjestyksessä. Istutan ne kahdenistuttavalle mustalle nahkamööpelille, johon sairautensa hoikistamat nälkätaiteilijatkin mahtuisivat sopuisasti vieri viereen. Omat kirjani istutan niiden väliin. Jos olisin kirja, tuntisin reiteni, kylkeni ja käsivarteni painuvan lämpimästi niiden reisiä, kylkiä ja käsivarsia vasten. Tässä yhteisyydessä on luontevaa jutella jokaisen kanssa, keskustella kirjoistamme, joita olemme julkaisseet yhteensä yli kuusikymmentä, ja antaa kirjojemme keskustella keskenään, siitähän tässä perimmiltään on kyse, kirjoista ja kirjailijakuvista.





Kirjan tarkoitus


Tällä kirjalla on käytännöllinen tarkoitus – lähtökohtaisesti. Luetteloin ja kuvaan kirjat jotka kuuluvat Parkinson-kirjallisuuden kokoelmaani. Haluan siis tehdä kirjakatsauksen, esitellä Parkinsonin tautiin liittyviä kirjoja – tietokirjoja, runokokoelmia, pitkää ja lyhyttä proosaa – ja niiden muassa omaa tuotantoani. Saadessani Parkinsonin taudin diagnoosin olin julkaissut kaksi kirjaa, diagnoosin jälkeen julkaisemieni kirjojen määrä lähenee kolmeakymmentä. Suurimman osan tuotantoani olen siis kirjoittanut ja julkaissut Parkinsonin taudin valossa ja varjossa.


Käytännöllisen tarkoituksen lisäksi kirjalla on toinen tehtävänsä, pyrkimys tarkastella ilmiötä, joka on havaittavissa monin ryppäin kirjallisen kentän laitamilla, sirpaloituneissa lukijakunnissa: harrastelijakirjailijoiden ilmaantuminen jakamaan kirjallisuuden lukijoiden huomiota. Tarkoitukseni on nousta ilmiön yläpuolelle, katsoa kauempaa, sanoa jotain yleispätevää tällaisesta pienen osayleisön kirjallisuudesta, joka käsittelee hyvin erityistä aihetta, tässä tapauksessa Parkinsonin tautia. Haluan myös astua askeleen pidemmälle, etsiä ja näyttää kirjallisten teostemme suhteita toisiinsa, vaikutuksia ja viittauksia. Kirjoja lukemalla ja kuvaamalla etsin yhteyksiä, yhtäläisyyksiä ja eroja niin meidän kirjailijoiden kuin kirjojemme välillä. Useimpien kirjoittajien kanssa olen ollut yhteydessä. Tavannut tapahtumissa, juhlissa, tilaisuuksissa. Nähnyt naamakkain tai pitänyt yhteyttä sosiaalisessa mediassa. Sähköpostaillut, soitellut, tekstaillut. Kaikkien kanssa olen vaihtanut ajatuksia – kirjojen sivuilla. Muutaman tiedän jo kuolleen, ja tätä kirjoittaessani olen juuri kolme tuntia sitten saanut tietää poisnukkuneesta, mutta yhtä kaikki – kutsu käy kaikille. Kirjoissamme olemme kuolemattomia. Siksi tässä kirjassa ei tehdä eroa elävien ja kuolleiden välillä. Kirjat elävät.





Miltä Parkinsonin tauti


tuntuu?


Miltä tuntuu olla Parkinson-potilas? Tätä sain tehtäväkseni miettiä, kun minua pyydettiin pitämään puheenvuoro eduskunnan Kansalaisinfossa ”Parkinsonin tauti ja pitkäaikaissairauksien hoitopolut” -tilaisuudessa. Vastaan kysymykseen myös tässä niitä lukijoita ajatellen, joille tauti ja sen hoito ei ole tuttu. Niin, miltä tuntuu? Tauti on niin monimuotoinen, että on vaikeaa tiivistää vastausta yhteen sanaan. Epätoivoiselta? Ei. Epämääräiseltä? Ehkä. Epäreilulta... Kyllä! Hakeuduin käsioireiden vuoksi työterveyslääkärin vastaanotolle 47 vuoden iässä. Magnesiumkuuri ei auttanut, ja vuoden kuluttua, syksyllä 2005, sain lähetteen neurologille ja saman tien Parkinsonin taudin diagnoosin, nuorena miehenä; Parkinsonin tautiin sairastutaan keskimäärin 62-vuoden iässä. Tämähän tunnetaan vanhojen miesten tautina. Olen siis tallannut Parkinsonin taudin sävyttämää Via Dolorosaa, Kärsimysten tietä, jo 17–18 vuotta; vuosiin on kyllä kuulunut monia ilon hetkiäkin.


Parkinson-diagnoosi on shokki. Äkkiä on uhattuna paitsi terveys, myös toimintakyky, työ, ura, perhe, talous. Koko jäljellä oleva elämä. Pitkät näkymät tulevaisuuteen romahtavat. Edessä on vain mustaa. Ei ole ihme, jos mieleen hiipii ajatus, että kunpa tauti etenisi nopeasti ja kuolisi pois kitumasta. Etenevän ja parantumattoman sairauden alkuvaiheessa on olennaista se, miten henkinen puoli kestää tiedon ennenaikaisesta ruumiin rapautumisesta. Vaikka Parkinsonin tauti on liikehäiriösairaus, se rasittaa myös mieltä ja mielialaa. Neurologi, jonka vastaanotolla kävin ensimmäiset vuodet, oli tarkkaavainen ja määräsi minulle masennuslääkityksen, kun kerroin lisääntyneestä onnettomuusalttiudesta ellei peräti onnettomuushakuisuudesta – esimerkiksi työnsin leivänpaahtimeen suuren haarukan ja kytkin virran, viaton tarkoitus oli irrottaa jumiutunut leipäviipale. Haarukka lensi monen metrin päähän. En ole sairauteni taivalta ajatellut hoitopolku-käsitteellä. ”Hoito” – miten suhtautua hoitoon, joka ei johda paranemiseen? ”Polku” – miten suhtautua polkuun, josta tulee mieleen se polku, jota Dante kulki runoilijamestari Vergiliuksen opastamana sisään Helvetin portista. ”Ken tästä käy, saa kaiken toivon heittää.” Vaatii totisesti totuttelua oppia ajattelemaan hoitopolkua myönteisessä mielessä.


Alkushokin jälkeen taudin etenemisessä seuraa usein suvantovaihe. Lääkityksen aloittaminen voi nimittäin poistaa fyysiset oireet kokonaan – joksikin ajaksi. Tulee ihmeparantumisen harha tai vahva epäily väärästä diagnoosista. Toimintakyvyn palautuminen saattaa johtaa hyvinkin vilkkaaseen elämään, katteettomaan itsearvostukseen, omien voimavarojen ylikorostamiseen, antiikin tragedian termein hybrikseen. Jos on riippuvuuksiin ja impulssikontrollin häiriöihin taipuvainen, tässä tilanteessa voi ylenmääräinen pelaaminen, syöminen, shoppailu tai seksi alkaa maittaa. Tämä ”kuherruskuukaudeksikin” nimitetty ohimenevä jakso on tavallaan tarpeellinen aikalisä sairauteen sopeutumisen kannalta. Tästä monet diagnoosin saaneet kertovat kirjoissaan. Tiedonhaluinen saa aikaa hankkia tietoa sairaudesta. Seuranhaluinen voi hakeutua potilasjärjestöön, paikalliseen Parkinson-kerhoon ja tutustua muihin vertaisiin. Seikkailunhaluinen saa mahdollisuuden vielä uusiin seikkailuihin, olivatpa ne sitten mitä tahansa. Jos on sankariksi pyrkyä, nyt on oikea aika tarttua toimeen. Parkinson-kentällä, niin kuin millä tahansa muulla elämän alueella, on nimittäin sankarikulttuuria, jossa korokkeelle nostetaan edustuskelpoisia yksilöitä, sankaritekoja, sankaritarinoita. Nämä ovat usein sairauden alkuvaiheessa olevia sporttisia suorittajia, jotka juoksevat, uivat, melovat tai pyöräilevät yli-inhimillisiä matkoja, sukeltavat syvälle tai kiipeävät korkealle. Tai vaihtoehtoisesti nämä sankarit brändäävät itsensä ja muuttavat sairauskertomuksensa bisnekseksi, he kirjoittavat kirjoja taudistaan, kertovat haastatteluissa kuinka ovat selviytyneet taudin kanssa, kiertävät luennoitsijoina ja tsemppipuheiden pitäjinä. Kansainvälisissä tapahtumissa törmää suorastaan sankaripalvontaan. Parkinson-näyttämön katsomossa on toki hauskempaa taputtaa selviytyjille kuin surra niitä, jotka eivät selviytyneet. Tragedian oppien mukaisesti hybrikseen syyllistynyt sankari kuitenkin sortuu, lankeaa, putoaa korokkeeltaan. Vuonna 2016 neljännessä maailman Parkinsonkongressissa Portlandissa (Oregon, USA) taputettiin sydämen kyllyydestä yhdelle sankarille, joka sitten kuoli melko pian kongressin jälkeen. Samoin käy myös julkisuudessa näkymättömille arjen sankareille, niille todellisille ruohonjuuritason vapaaehtoistyötä tekeville, itsensä ja sydämensä likoon paneville tosi ystäville, hekin sortuvat, vaikka olisivat nöyryyden perikuvia.


Ajan myötä sairaus joka tapauksessa etenee ja hoitopolku käy kuoppaiseksi. Parkinson-potilaan on pakko kohdata fyysiset vaivat, vapinat ja jäykistelyt, hitauden ja tilavaihtelut, jotka aiheuttavat paitsi ruumiillista piinaa myös mielentilan vaihtelua. Tyhjä pää. Tönkkö olo. Ihan hyytynyt. Tuollaiselta välillä tuntuu. Esiteltävissä kirjoissa näitä Parkinsonin taudin oireita, vaivoja, kipuja ja kärsimyksiä on kuvattu monin tavoin. Hoidon näkökulmasta keskiöön nousee oikean lääkityksen säätäminen yhdessä hoitavan lääkärin kanssa. Hyötyä on, jos potilas pääsee saman neurologin vastaanotolle, jolloin lääkäri pystyy paremmin huomaamaan tilan muutokset. Tavoitteena on löytää näköpiirissä olevalla hoitopolulla parhaiten toimiva lääkecocktail potilaan kulloiseenkin tilaan: parhaat lääkkeet, sopivin annostus, toimivin rytmitys. Taudin edetessä ja hoidon vaatiman lääkemäärän kasvaessa oireiden lisäksi saa riesakseen sivuoireita. Arkielämän tiimellyksessä ei kaikesta oirehtimisesta ajattele eikä erottele onko kyse taudin oireista vai lääkityksen aiheuttamista sivuoireista, ne ikään kuin sulavat yhteen jonkinlaiseksi olemista ja toimimista haittaavaksi oiretaakaksi, jonka painopiste vaihtelee lääkevasteen rytmiin. Tiedollisella tasolla toki on selvää, että ilmeettömyys, eleettömyys ja käsivarren käyntiliikkeen puuttuminen johtuvat Parkinsonin taudista. Ja jalkojen pakkoliikkeet sekä yläruumiin heilahtelu voimakkaissa tunnekokemuksissa – vaikkapa telkkaria katsoessa – johtuvat Parkinson-lääkityksestä. Fyysisen tilan vaihtelut paikalleen jähmettymisestä sulavaan askeltamiseen, mielialan muutokset aloitekyvyttömyydestä maaniseen touhuamiseen – elämä kyvykkyyden ja kyvyttömyyden onoff-vuoristoradalla ei ole tylsää, mutta tasaisempikin meno riittäisi. Tässä on hoitopolun laatijalle haastetta. Parkinsonin taudin lisäksi voi olla muita sairauksia, joihin on oma lääkityksensä. Kaikista oireista ei kohta ole selvillä, mistä sairaudesta tai hoidoista ne johtuvat. Liika hikoilu. Suun kuivuminen. Äkillinen tajunnanmenetys. Kolmenkymmenen kilon painonpudotus auttoi hikoiluun. Suun kuivumisen lopetti lääkkeen vaihtaminen. Syy toistuviin pyörtymisiin löytyi sydämen totaaliblokeista; tahdistin korjasi ongelman.


Mikä on Parkinsonin taudin merkitys potilaalle? Minkälaisiin rooleihin joutuu sairauden kanssa? Ihminen voi kokea ristiriitaa yksityisen roolinsa, yksilöllisen Parkinson-elämysmaailmansa, ja sosiaalisen Parkinson-potilaan roolinsa välillä. Yksin ollessa voi haluta eristäytyä, ”jatkaa erakoitumisprojektia”, kuten eräs Parkinson-kaverini sanoi. Mutta jos on mukana esimerkiksi potilasjärjestöjen toiminnassa tai muissa harrastuksissa tai työkuvioissa, voi eristäytymishalun kanssa ilmetä samanaikainen halu olla esillä, tulla nähdyksi, saada tunnustusta. Vähän niin kuin ”Älkää katsoko minua mutta nähkää minut.” Kyse on myös stigmasta, häpeäleimasta. Joskus huomaa lykkäävänsä niinkin arkista asiaa kuin kauppaan menoa, kun mieleen tulee kömpelyys hedelmäpussin avaamisessa, hidastelut kassalla maksaessa ja kuhnailu ostoksia pakatessa. Tuntuu että muut katsovat arvostelevasti. Painia saa käydä siitä, tuleeko häpeäleiman tuntu todellakin muista ihmisistä vai onko se vain oman sisäisen maailman tekosia. Joka tapauksessa vammaisjärjestöjen toiminnassa on tärkeää taistelu stigmatisoitumista vastaan. Keinoja ovat tiedotus ja potilasjäsenten yhteisöllisyyden tukeminen, yhteiset sankariteot, pienet ja suuret, esimerkiksi Parkinsonin tautiin liittyvän yleisen tietoisuuden lisäämisessä ja asenneilmaston muuttamisessa. Yhdessä toimien voi oppia pääsemään irti varsinkin omasta, itse itselleen lyömästä, häpeäleimasta. Paljon puhutaan, kuinka tärkeää on lähteä liikkeelle, tavata lajitovereita, eikä jäädä yksin kotiin kököttämään. Minäkin olen lähtenyt monenlaisiin yhteisiin Parkinson-väen tapaamisiin, keilaamaan, laulamaan, tanssimaan. Mutta puolensa on myös kotoilussa! Joskus sairaus unohtuu, kun ei ole kukaan huolehtimassa eikä huomauttelemassa, kun ei tarvitse peilailla olemustaan toisten katseista eikä eleistä. Jos kotona on mielekästä tekemistä, kuten minulla kirjojen kirjoittaminen, niin en pidä hermoja säästelevää kotielämää mitenkään huonompana kuin riennoissa riekkumista.


Miten terveydenhuollossa sitten tulisi seurata sairauteni hoitoa ja tasapainoa, kuntoani ja vointiani, mielialaani ja arjessa selviytymistäni? Olen pitänyt hyvänä, että hoitosuhteen jatkuvuudesta huolehtii ainakin muutaman vuoden kerrallaan yksi ja sama neurologi. Mutta mitä hyötyä hyvinvoinnilleni olisi siitä, että minulla olisi hoito- ja palvelusuunnitelma kartoitettuna ja siihen liittyen tarkka seuranta? Mitä mielikuvia tulee ajatuksesta, että on hoitopolku valmiina kulkemista varten, että etukäteen tietää sairauden eri vaiheissa tarvittavat hoito- ja kuntoutusvaihtoehdot ja niiden sujuvuuden? Hyvin suunniteltu on puoliksi tehty, sanotaan, ja tästä näkökulmasta palvelusuunnitelma ja hoitopolku ovat ymmärrettäviä. Parkinsonin-taudin hoitoa koskevat päätökset on parempi perustaa tosiasioihin kuin luulotteluun. Mutta hyvin tarkka suunnitelma ja sen sisäistäminen taudin varhaisessa vaiheessa herättää myös epäilyksiä. Jos prosessin lopputulemana olisi Parkinsonin taudista parantuminen, niin tästä ei olisi poikkinaista sanaa. Hoitopolku näyttäytyisi lohdullisena, toivoa antavana, elämää kannattavana. Kun hoitopolun välietappeina ovat yhä pahenevat oireet, toimintakyvyn menettäminen ja heikkenevä elämänlaatu, ja kun hoitopolun päätepisteenä on vaikean vammautumisen jälkeen kuolema, niin herää kysymys, lisääkö tieto tuskaa ja hoitopolun tarkka kuvaus toivottomuutta. Parkinson-potilaana haluan, että minulla on toivoa. Sittenkin väärä diagnoosi! Parannuskeino löydetään! Ihmeparantuminen! Ei väliä keinosta, kunhan pääsisi Parkinson-pahasta pois. Tiedän, että nämä ovat päiväunia, unelmia. Vaikka Parkinson-tutkimus tekisi läpimurron nyt, kestää vuosia ennen kuin lääkitys on potilaan saatavilla. Mutta unelmointi on jotain, jota ihmiseltä ei voi riistää. Siksi Parkinson-hoitopolun kanssakulkijoiksi tarvitaan kahta asiaa tai olentoa, jotka elämänkatsomuksesta riippuen voi kokea hyviksi haltioiksi, suojelusenkeleiksi tai vertaistukihenkilöiksi. Nämä kaksi ovat nimeltään Unelma ja Toivo. Unelma taudin syyn selviämisestä ja toivo parannuskeinon keksimisestä siivittävät myös monien Parkinson-aktiivien vaikuttamistyötä, josta he kirjoissansa kertovat.





Parkinsonin tauti tarinan


aiheena


Parkinsonin taudin kaltainen etenevä sairaus soveltuu ominaispiirteidensä vuoksi hyvin tarinan aiheeksi. Ensinnäkään taudin perimmäistä syytä ei tunneta. Toiseksi tauti on aikaa myöten invalidisoiva. Kolmanneksi parannuskeinoa ei edelleenkään tunneta. Tauti heikentää elämänlaatua ja alentaa elinikää. Dramatiikkaa kerrakseen! Niinpä toimintakykyä uhkaavien muutosten keskellä Parkinson-potilaan on luontevaa kertoa oireiden etenemisestä. Hän joutuu toistuvasti määrittelemään itsensä esimerkiksi apuvälineiden tarpeen kautta: omin jaloin, kepin kanssa, stimulaattorin avulla, rollaattorilla, pyörätuolissa. Parkinson-potilaan tarina ei ole onnellista loppua lupaava parantumiskertomus, paitsi jos diagnoosi osoittautuu vääräksi, kuten joskus tapahtuu. Toki silloinkin vaivoilla ja oireilla on jokin syy, joka on selvitettävä. Itse olen puhunut ”elämästä Parkinsonin jälkeen”. Tarkoitan sitä, että vaikkapa kymmenen vuoden tautikeskeisen elämän jälkeen suuntautuu vielä jollekin muulle elämänalueelle ja siirtää mielessään ja toiminnassaan Parkinsonin taudin niin taka-alalle kuin mahdollista.


Suuri saavutus jo on oppia elämään taudin kanssa, tehdä mieluisia asioita sairaudesta huolimatta. Näitä elämän nautinnollisuuksien kokemuksia rakkaudesta pappauteen löytyy monista Parkinsonin tautia sairastavien kirjoista. Kirjoittaminen on yksi nautiskelun keinoista, kirjojen kirjoittaminen erityisesti.





Omat kirjani


Kirjaa suunnitellessani mietin, mitkä omista kirjoistani otan mukaan. Avukseni tulee matemaattinen sattuma: olen julkaissut niin monta nimekettä, että kutakin kirjantekijää ja tekijäryhmää kohti riittää oma kirjani. Tämä määrällinen yhteensattuma pitää hyödyntää. Esittelen kirjat pareittain niin että parista toinen on oma kirjani. Parit olen muodostanut jonkin kirjojen sisäisen tai ulkoisen seikan perusteella, aiheen, teeman, kansikuvan, lajityypin. Osin keinotekoista, osin luontevaa, mutta valintani tarjoavat aina jonkin lähtökohdan, josta alkaa puhua kirjoista. Kirjan tekoprosessin aikana kirjojen esittelyjärjestys on vaihdellut. Ensin suomenkieliset, sitten englanninkieliset. Ensin runot, sitten proosa. Ensin tietokirjallisuus, sitten kaunokirjallisuus. Aikajärjestyksessä vanhimmasta uusimpaan. Määräävänä tekijänä näissä edellisissä on ollut kirjaparin ensimmäinen puolisko, siis muiden kuin minun kirjoittamat kirjat. Lopulta käänsin huomion omien kirjojeni syntyjärjestykseen, koska sen avulla saan esiin ainakin yhden koko aineiston läpäisevän kronologian, kehityslinjan, punaisen langan. Esittelen omat kirjani ilmestymisjärjestyksessä, mikä ei aina ole sama kuin kirjoittamisjärjestys. Parit puolestaan ovat suhteessa toisiinsa satunnaisessa järjestyksessä.


Koko kirjahanketta voi yhtäältä pitää ovelana keinona päästä erittelemään ja esittelemään omaa tuotantoa, toisaalta sitä voi pitää osallistuvana ja osallistavana tietokirjallisuutena, ilmiön kuvauksena rajatun yhteisön sisältä käsin. Mainittakoon, että en ole tässä kirjassa ensimmäistä kertaa asialla. Kirja perustuu osittain artikkeleihin, jotka on julkaistu Parkinsonliiton neurologisessa aikakauslehdessä Parkinson-postia/Hermolla 2018–2019.





Miksi oma tarina kirjaksi?


On kirjailijalla Parkinson tai ei, on kirjan aiheena Parkinson tai ei, on aina ilo kohdata taitavasti kirjoitettu kirja, jota lukiessa tuntee olevansa kirjallisuuden maailmassa. Muutama vuosi sitten alkoi kuitenkin hämmentää, kun niin moni kirjantekijä Parkinsonpiireistä kauppasi teoksiaan. Mielessä kävi, että kuinka monta kertaa pitää kirjoittaa ja lukea, että diagnoosi tuntuu kuolemantuomiolta. Kuinka monta kertaa, että Parkinsonin kanssa tulee toimeen ja elämä saattaa yhä olla rikasta? Miksi näitä potilastoverien kirjoja tulee hankkineeksi ja lukeneeksi, mutta ammattikirjailijoiden Finlandia-palkittuja romaaneja ei? Mikä näissä vetoaa lukijaan, minuun? Sekö, että kirjallisesti kokemattomat, jopa lukihäiriöiset, ryhtyvät kirjantekoon asiansa painavuuden ja koskettavuuden vuoksi? Onhan siinä jotain… Onko kirjallisuuden historiassamme Parkinsonin taudin kokoinen ja muotoinen aukko, jota yhä uudet tautinsa kanssa tuskailevat yrittävät täyttää? Puuttuuko meiltä tarpeeksi vahva kirja, johon voisimme eläytyä ja samaistua niin voimakkaasti, ettei tarvitsisi tarttua itse kynään? Meistä jokainen on viimeistään koulussa oppinut kirjoittamaan, joten omaehtoisen kirjottamisen kynnys ei ole kovin korkea. Yksittäisten runojen tai kertomusten muokkaaminen laajempiin kokonaisuuksiin vaatii lisäponnisteluja mutta on mahdollista, kunhan kirjoittajalla riittää motivaatiota, aikaa ja keskittymiskykyä. Julkaiseminen on monelle ollut uusi asia, johon melkein jokaisen on kuitenkin pitänyt alkaa totutella, jos on halunnut olla ajan tasalla sosiaalisen median viestintätodellisuudessa. Usein kirjaa edeltääkin julkaiseminen muualla. Harva Parkinsonpotilas kai kirjoittaa suoraan kirjan julkaisematta jotain aihepiiriin liittyvää ensin muussa yhteydessä. Parkinsonliiton – uudelta nimeltään Liikehäiriösairauksien liiton – ja jäsenyhdistysten lehdet ja some antavat foorumeita kokeilla kirjoittamista julkaisumielessä.


Kirjankirjoittamisilmiön pohjalla, yhtenä käyteaineena, on Parkinsonin tautia sairastavien luovan toiminnan lisääntyminen. Syitä luovuutta hyödyntäviin toimintoihin on useita, kuten psykologisia, sosiaalisia ja tekniikkaan liittyviä. Psykologinen yllyke on se, että elämäntilanteen mullistuminen panee ajatukset ja tunteet liikkeelle ja tuo näkyviin elämän rajallisuuden. Se on kirjoittamisen halua lisäävä olotila. Sosiaalinen selitys saadaan, kun edelliseen yhdistää kolme seikkaa: ensiksi lääkityksen aktivoima toimeliaisuus, toiseksi eläkepäivien lisääntynyt vapaa-aika ja kolmanneksi mallin mukaan toimiminen. Enkö minäkin voisin tehdä kirjan, kun muutkin tekevät – jotenkin näin kulkee ajatus. Tekninen selitys lisääntyneeseen kirjojen tekemiseen on kirjan painattamisen ja jakelun helpottuminen ja halventuminen. Julkaiseminen on nykytekniikalla helppoa. Tyypilliset Parkinson-kirjat eivät kerää taakseen perinteisiä kustantamoja, mikä kertoo, että ollaan kirjallisuuden kentän laitamilla. Monet asioivat erilaisia maksullisia palveluja tarjoavien kustantamojen ja kirjapainojen kanssa, kuten itse olen tehnyt vuodesta 2011 alkaen.. Tietokoneensa kanssa sinut oleva kirjoittaja osaa painatus- ja jakelupalveluja tarjoavan yrityksen ohjeistuksella ja mallipohjilla tehdä sivutaiton ja kannet itse. Kaikki hoituu digitaalisesti. Valmiit teksti- ja kansitiedostot lähetetään sopimuskumppanille, joka tekee kirjaa tilatun määrän, yhdestä kirjasta alkaen. Kirjan painattaminen ja jakelu kyllä hoituvat, kunhan saa lukijan tekemään ostopäätöksen. Kustannuspalveluja myyvä yritys tekee käytännön työt, hankkii kirjalle ISBN-numeron, toimittaa vapaakappaleet Kansalliskirjastoon ja ilmoittaa kirjan tiedot kirjaalan tietokantoihin. Verkkokirjakaupoissa on myynnissä yli 10 miljoonaa kirjaa, siellä seassa Parkinson-kirjamme.
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