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Johdanto

iitä alkaa saapua eri
puolilta Suomea ja ulko-
maita myöten, Ruot-
sista ja Yhdysvalloista.

Ilmoituksia saapuvasta lähetyk-
sestä ropisee kännykkään. Posti-
firmojen autot pysäköivät jalka-
käytävälle rapun eteen. Puhelin
hälyttää. Askeleet tömisevät por-
taikossa. Postiluukku kolisee.
Ovikello soi. Avaan kuoria. Avaan
laatikoita. Kirjoja. Kirjoja. Ne
tuoksuvat hienoisesti vanhalta
paperilta, lyijykynän pureskel-
lulta päältä, sammaloituneelta ki-
veltä, mullalta, musteelta, kry-
santeemikimpulta, liimalta. Ne
tuoksuvat elämisen tuoksulta,
joka jää käytössä hioutuneeseen
kirjoituspulpettiin, upottavaan
lukunojatuoliin, tahraisiin kirjan-

kansiin, läikikkäisiin sivunreunoi-
hin. Ne tuoksuvat lihapasteijan
mausteseokselta, oluen makean-
tylpältä lemulta, kypsältä mustu-
neelta banaanilta. Ne tuoksuvat
huokosista tihkuvalta väkevältä
seokselta, lääkkeiden ryydittä-
mältä hieltä, jotkut väittävät sitä
porukkamme ominaishajuksi,
vaikka moni meistä ei itse sitä
pysty haistamaan. Meitä nimit-
täin yhdistää paitsi kirjan tekemi-
nen myös häiritsevä, etenevä ja
parantumaton liikehäiriösairaus,
Parkinsonin tauti, jonka oireis-
toon kuuluu hitauden, jäykkyy-
den ja vapinan lisäksi muita vai-
voja, ummetuksesta hajuaistin
heikkenemiseen. Istutan ne soh-
valle, vississä järjestyksessä. Istu-
tan ne kahdenistuttavalle mus-
talle nahkamööpelille, johon sai-
rautensa hoikistamat nälkätaitei-
lijatkin mahtuisivat sopuisasti
vieri viereen. Omat kirjani istutan
niiden väliin. Jos olisin kirja, tun-
tisin reiteni, kylkeni ja käsivarteni
painuvan lämpimästi niiden rei-
siä, kylkiä ja käsivarsia vasten.
Tässä yhteisyydessä on luontevaa
jutella jokaisen kanssa, keskus-
tella kirjoistamme, joita olemme
julkaisseet yhteensä yli kuusi-
kymmentä, ja antaa kirjojemme

N
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keskustella keskenään, siitähän
tässä perimmiltään on kyse, kir-
joista ja kirjailijakuvista.

Kirjan tarkoitus
ällä kirjalla on käytännölli-
nen tarkoitus – lähtökoh-
taisesti. Luetteloin ja ku-
vaan kirjat jotka kuuluvat

Parkinson-kirjallisuuden kokoel-
maani. Haluan siis tehdä kirjakat-
sauksen, esitellä Parkinsonin tau-
tiin liittyviä kirjoja – tietokirjoja,
runokokoelmia, pitkää ja lyhyttä
proosaa – ja niiden muassa omaa
tuotantoani. Saadessani Parkin-
sonin taudin diagnoosin olin jul-
kaissut kaksi kirjaa, diagnoosin
jälkeen julkaisemieni kirjojen
määrä lähenee kolmeakym-
mentä. Suurimman osan tuotan-
toani olen siis kirjoittanut ja jul-
kaissut Parkinsonin taudin va-
lossa ja varjossa.

Käytännöllisen tarkoituksen li-
säksi kirjalla on toinen tehtä-
vänsä, pyrkimys tarkastella il-
miötä, joka on havaittavissa mo-
nin ryppäin kirjallisen kentän lai-
tamilla, sirpaloituneissa lukija-
kunnissa: harrastelijakirjailijoi-
den ilmaantuminen jakamaan

kirjallisuuden lukijoiden huo-
miota. Tarkoitukseni on nousta il-
miön yläpuolelle, katsoa kauem-
paa, sanoa jotain yleispätevää
tällaisesta pienen osayleisön kir-
jallisuudesta, joka käsittelee hy-
vin erityistä aihetta, tässä ta-
pauksessa Parkinsonin tautia. Ha-
luan myös astua askeleen pidem-
mälle, etsiä ja näyttää kirjallisten
teostemme suhteita toisiinsa,
vaikutuksia ja viittauksia. Kirjoja
lukemalla ja kuvaamalla etsin yh-
teyksiä, yhtäläisyyksiä ja eroja
niin meidän kirjailijoiden kuin kir-
jojemme välillä. Useimpien kir-
joittajien kanssa olen ollut yhtey-
dessä. Tavannut tapahtumissa,
juhlissa, tilaisuuksissa. Nähnyt
naamakkain tai pitänyt yhteyttä
sosiaalisessa mediassa. Sähkö-
postaillut, soitellut, tekstaillut.
Kaikkien kanssa olen vaihtanut
ajatuksia – kirjojen sivuilla. Muu-
taman tiedän jo kuolleen, ja tätä
kirjoittaessani olen juuri kolme
tuntia sitten saanut tietää pois-
nukkuneesta, mutta yhtä kaikki –
kutsu käy kaikille. Kirjoissamme
olemme kuolemattomia. Siksi
tässä kirjassa ei tehdä eroa elä-
vien ja kuolleiden välillä. Kirjat
elävät.

T
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Miltä Parkinsonin tauti
tuntuu?
iltä tuntuu olla Par-
kinson-potilas? Tätä
sain tehtäväkseni
miettiä, kun minua

pyydettiin pitämään puheen-
vuoro eduskunnan Kansalaisin-
fossa ”Parkinsonin tauti ja pitkä-
aikaissairauksien hoitopolut” -ti-
laisuudessa. Vastaan kysymyk-
seen myös tässä niitä lukijoita
ajatellen, joille tauti ja sen hoito
ei ole tuttu. Niin, miltä tuntuu?
Tauti on niin monimuotoinen,
että on vaikeaa tiivistää vas-
tausta yhteen sanaan. Epätoivoi-
selta? Ei. Epämääräiseltä? Ehkä.
Epäreilulta... Kyllä! Hakeuduin
käsioireiden vuoksi työterveys-
lääkärin vastaanotolle 47 vuoden
iässä. Magnesiumkuuri ei autta-
nut, ja vuoden kuluttua, syksyllä
2005, sain lähetteen neurologille
ja saman tien Parkinsonin taudin
diagnoosin, nuorena miehenä;
Parkinsonin tautiin sairastutaan
keskimäärin 62-vuoden iässä. Tä-
mähän tunnetaan vanhojen
miesten tautina. Olen siis tallan-
nut Parkinsonin taudin sävyttä-
mää Via Dolorosaa, Kärsimysten
tietä, jo 17–18 vuotta; vuosiin on

kyllä kuulunut monia ilon hetkiä-
kin.

Parkinson-diagnoosi on shokki.
Äkkiä on uhattuna paitsi terveys,
myös toimintakyky, työ, ura,
perhe, talous. Koko jäljellä oleva
elämä. Pitkät näkymät tulevai-
suuteen romahtavat. Edessä on
vain mustaa. Ei ole ihme, jos mie-
leen hiipii ajatus, että kunpa tauti
etenisi nopeasti ja kuolisi pois ki-
tumasta. Etenevän ja parantu-
mattoman sairauden alkuvai-
heessa on olennaista se, miten
henkinen puoli kestää tiedon en-
nenaikaisesta ruumiin rapautu-
misesta. Vaikka Parkinsonin tauti
on liikehäiriösairaus, se rasittaa
myös mieltä ja mielialaa. Neuro-
logi, jonka vastaanotolla kävin
ensimmäiset vuodet, oli tarkkaa-
vainen ja määräsi minulle masen-
nuslääkityksen, kun kerroin li-
sääntyneestä onnettomuus-
alttiudesta ellei peräti onnetto-
muushakuisuudesta – esimer-
kiksi työnsin leivänpaahtimeen
suuren haarukan ja kytkin virran,
viaton tarkoitus oli irrottaa ju-
miutunut leipäviipale. Haarukka
lensi monen metrin päähän. En
ole sairauteni taivalta ajatellut
hoitopolku-käsitteellä. ”Hoito” –

M



"Tällä kirjalla on lähtökohtaisesti käytännöllinen tarkoitus.
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." TimoMontonen
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