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On jännää, miten 
niitä voimia vain 
aina löytyy, pohtii 
Elli, joka viisi vuot-
ta sitten keväällä 
sairastui vakavasti. 
Terve nuori per-
heenäiti sairastui 
yhtäkkiä dys-
toniaan. Botuliini 
-myrkkypistosten 
takia kolmas raska-
us täytyi keskeyt-
tää. Elämä  murjoi 
muutoinkin Elliä

Elli Närhi-Ahokas, taiteilijani-
meltään Elli Närhi, on anta-
nut dystonialle kasvot. Ellistä 
on tehty dokumentaarinen 
monitaideteos, missä hän on 
itse pääesiintyjä. Hän ja hänen 
sairaudet ja vaikeudet. Tanssi-
teos ja installaatio Elli on esi-
tetty kesäkuussa Sodankylän 
elokuvajuhlilla sekä Torniossa 
Aineen Taidemuseolla. Esi-
merkiksi Sodankylässä yleisö 
nousi seisomaan, eikä aplo-
deista tahtonut tulla loppua. 

- Tämä tanssiminen oli mi-
nulle itsellekin suuri yllätys, 
en nimittäin olisi ikinä ku-
vitellut, että tanssisin yleisön 
edessä ja, että vielä se olisi täl-
lainen suuri spektaakkeli.

Elli Närhi-Ahokas kertoo, 
että hän on saanut tanssista 
voimia. Tanssin tehnyt Titta 
Court on kyennyt pääsemään 
sisälle sairauteen, räätälöiden 
Ellin näköisen tanssin.

- Oli suorastaan terapiaa 
tanssia Titan kanssa. Titta jo-
tenkin ”kaivoi” minusta tans-
sin esiin.

Dystonia on sairaus, 
jossa aivojen tahdonalaisten 
lihasten liikkeitä säätelevän 
keskuksen toiminta häiriytyy. 
Dystonia aiheuttaa potilaan 
tahdosta riippumattomia, 
toistuvia ja nykiviä liikkei-
tä sekä mahdollisesti pysyviä 

virheasentoja, kerrotaan inter-
netissä dystoniasta.  

Ellille käveleminen on han-
kalinta. Sinnikäs Elli onkin 
hankkinut itselleen leveären-
kaisen erikoispyörän, millä 
hän pyöräilee kaupunkiin asi-
oille ja vie joka aamu lapset 
kouluun. Ellillä dystonia on 
hyvin monimuotoinen. Lää-
kärien mukaan taudin olisi 
pitänyt tasaantua kahdessa 
vuodessa, mutta se vain koko 
ajan paheni ja levisi. 

- Väillä olin niin kipeä, että 
makasin lattialla kouristelleen. 

- Elämä piti pätkiä yksi se-
kunti kerrallaan, jotta jaksoi 
seuraavaan sekuntiin. 

- Ensin niska naksahti vi-
noon, sitten se levisi selkään 
ja sitä kautta se vaikuttaa lä-
hes koko kehoon, käsien toi-
mintaan ynnä muihin paik-
koihin.

Yhtenä kauniina kevätpäi-
vänä pää vain kääntyi sivulle. 

- Sen jälkeen se ei enää 
juuri suorassa ole ollut.

Liikuntarajoitteinen 
dystoniaa sairastava Elli ei 
suostu jäämään ”kaappiin”, 
hän haluaa antaa sairaudelle 
kasvot ja rohkaista jokaista 
lähtemään liikkeelle. Neljän 
seinän sisälle ei pidä jäädä. 
Sairauden kanssa pystyy elä-
mään ja nauttimaan elämästä. 

Elli kritisoi nyky- yhteis-
kuntaa, joka ei halua tuoda 
liikuntavammaisia esille. 

- En suostu jäämään pii-
loon. Jotkut eivät pidä siitä, 
että vammainen näkyy. Mutta 
sitten kun aletaan karsimaan 
jonosta vammaiset, vanhem-
mat ihmiset, rumat ja lihavat, 
niin ketä sinne ”riviin” loppu-
jen lopuksi jää?, Elli tiedus-

telee.
Mikä on normaali? Kuka 

oikein on terve? Kuka sairas? 
Elli pohtii. 

- Onko terve vaan sitä, että 
ei ole tutkittu tarpeeksi?  

- Ei ihmiseltä ole järki 
mennyt, jos hän kävelee tai 
liikkuu oudosti.

Elli Närhi-Ahokkaalle 
pistetään Helsingissä tai Tu-
russa botuliinipistoksia kol-
men kuukauden välein. 

Lääkitys tulee oleman hä-
nellä koko elämän. 

- Minun aivossa liikekeskus 
pukkaa liikaa signaaleja lihak-
sille ja se aiheuttaa liikaliik-
keitä ja kouristeluja. Botuliini 
tappaa hermosoluja, eli estää 
niitä liiallisia liikkeitä. 

 
Pieniä alkuoireita olivat 
esimerkiksi suupielen nyki-

minen ja jotain pieniä viit-
teitä käsissä ja jaloissa. Täällä 
Diagnoosin saanti oli vaikeaa. 
Ellin fysioterapeutti sanoi en-
simmäisenä, että se voisi olla 
dystonia. Silloin Elli hakeutui 
kiireesti tutkimuksiin Oulun 
keskussairaalaan, koska oli 
raskaana ja tilanne vain pahe-
ni koko ajan. 

- Menihän se maailma en-
sin aivan sekaisin, kun nuori 
aivan terve ihminen sairastuu 
ja yhtäkkiä viedään terveys 
loppuelämäksi. 

Sairaus muutti arvo-
maailman ihmisläheisem-
mäksi. ”Entinen” ihmisarka 
Elli juttelee nykyään kohta jo-
kaisen vastaantulijan kanssa. 

 - Kun sairastuu vakavas-
ti, tajuaa miten tärkeitä muut 
ovat. Ystävät ja läheiset. 

- Kyllä se myllertää pääko-

passa, kun oli tarkoitus tehdä 
hieno ura. Minusta piti tulla 
uranainen. Minun piti mars-
sia yliopistoon, mutta sitten 
minusta tulikin keramiikka-
artenomia ja syntyi lapsia. 

- Mitä sillä uralla enää teki-
sin sairastuttuani? Mutta nyt 
minulla on ihanat lapset. 

Lapset eivät sääli ja sur-
kuttele äidin sairautta, vaan 
vaativat äidiltä ihan kaikkea. 
Näin he ovat äidin pikku mo-
tivaattoreita. 

 
Ellin mielikappale on 
CMX:n Pelasta maailma ja 
se soi myös Elli –tanssin lo-
pussakin:

kaunis on rumaa, sanot
ja minua paleltaa

vaan en lähde mihinkään
kun avaat ikkunan

ja annat tuulen puhaltaa
kadulla ei näy ketään
jolle huutaa kiitos …..

kaunis on rumaa, tiedän
ja helppo on halpaa

vaan en voi uskoa sattumaan 
vaikka tuuli kääntää

lehtiä

 
Elli Närhi-Ahokas haluaa 
auttaa ja tukea muita dystoni-
aa sairastavia. Hän on lähtenyt 
mukaan Meri-Lapin Dystonia 
-kerhoon, joka kokoontuu 
syksyn päälle. 

Lisätietoa ja yhdyshenki-
löiden puhelinnumerot löydät 
sivulta: www.dystoniayhdistys.
com

  
 ANITTA KOLEHMAINEN

Kuka oikein on terve? kysyy Elli 

Eliaksenkatu 10, 2. krs, 95400 Tornio, puh. 044-033 8843

AAMUVASTAANOTTO
keskiviikkoisin, 8-10 ilman ajanvarausta

Ravinnotta:
• Kokonaiskolesteroli
• Kolesteroli + “hyvä” kolest. 
• Laaja rasva-arvomittaus (5 eri arvoa)
• Verensokeri

Muut
• CRP (“pikasenkka”)
• Hemoglobiini
• PSA (eturauhasseulonta, verikoe)
•  Virtsa, verenpaine, ompeleiden poisto

Ohjaus ja materiaali

Muulloin terveystarkastukset ja mittaukset 
p. 044-033 8843. Tervetuloa!

Vaivaako vatsa
Huom! meillä:

Varaa aika!
• Keliakia - pikatesti

•  Gastroview tutkimus ma-ti 
(helikobakteeri / vatsalaukun tilanne)

HIERONTAA,
URHEILUHIERONTAA
MYÖS LASERHOITOA

Koulutettu hieroja
Taisto Halonen

Lahjakortit • Myös iltaisin
Länsiranta 9, puh. 040-734 5310

PAM Liikealan Tornion 
os. 169 järjestää 
SYYSRETKEN  LEVILLE 25-27.9 -09

Hinta: 
      jäsen 50/€ (2hh) 
      majoittuessa 3-4 jäsentä/huone 40€/henk.
      puoliso/ei jäsen 100€. 
     Hintaan sis.majoitus, aamupalat, la lounas, matka. 
    Lähtö perjantaina linja-autoasemalta klo 17.
    Sitovat ilmoittautumiset ja maksut 24.8 mennessä.
    Lisätiedot Aila 040-5867601

36-vuotiaalla Ellillä on henkilökohtainen avustaja ja hänellä 
käy tarpeen mukaan siivooja. Ellin hyvä olo riippuu siitä mis-
sä vaiheessa botoksit menevät. Ensin lääke alkaa vaikuttaa. 
Jonkin aikaa on hyvä olla ja sitten vaikutus alkaa hiipua.  Ellin keramiikkatyö.  

Taide vahvistaa nuoria, kas-
vattaa yhteisöllisyyttä sekä 
tarjoaa onnistumisen elämyk-
siä ja mieleenpainuvia koke-
muksia. Tästä vallitsi yksimie-
lisyys Porin Suomi Areenassa 
järjestetyssä Suomen Kulttuu-
rirahaston keskustelutilaisuu-
dessa, jossa pohdittiin taiteen 
merkitystä lasten ja nuorten 
arkipäivässä. 

Mutta kenellä on vastuu 
siitä, että heille voidaan tar-
jota mielekästä tekemistä tai-

teen parissa?   
Suomen Kulttuurirahaston 

kolmivuotinen Myrsky-hanke 
on tavoittanut ensimmäisen 
vuoden aikana lähes kymme-
nentuhatta nuorta ja tuonut 
heidät mukaan yhteisölliseen 
toimintaan taiteen avulla.   

- On ollut hienoa nähdä 
ja kokea nuorten energia ja 
voima. Aikuisen rooli on aut-
taa nuoria löytämään oma 
persoonallinen tapa ilmaista 
itseään. Nuorten itseilmaisun 

vahvistuminen ja olemuksen 
kokonaisvaltainen muutos on 
näkynyt hyvin kirkkaana, sa-
noo näyttelijä Heikki Törmi, 
joka on Myrskyn hankevas-
taavana Kainuussa toimivassa 
Ydin-hankkeessa.    

Yksi syrjäytynyt nuori 
maksaa yhteiskunnalle mil-
joona euroa. Tavoitteena on 
juurruttaa eri puolilla syn-
tyvät Myrsky-hankkeet pit-
käjänteiseksi toiminnaksi ja 

saada taiteen tarjoamat mah-
dollisuudet taitavasti liitettyä 
nykyisiin rakenteisiin. Jat-
kuvuutta halutaan, sillä yksi 
syrjäytynyt nuori maksaa yh-
teiskunnalle arviolta miljoo-
na euroa.   

- Suomen kilpailukyky 
kumpuaa luovuudesta ja in-
novatiivisuudesta. Tulevai-
suuden menestyksen avaimet 
ovat nykypäivän lapsissa ja 
nuorissa. Perusvalmiudet luo-
vuuteen ja innovatiivisuuteen 

luodaan taidekasvatuksella 
ja virikkeellisellä kulttuuri-
ympäristöllä, sanoo Lasten, 
nuorten ja perheiden hyvin-
voinnin politiikkaohjelman 
ohjelmajohtaja Georg Henrik 
Wrede Opetusministeriöstä.   

- Yhteiskunnan raken-
teita ja erityisesti asenteet 
pitäisi muuttaa lapsiystäväl-
lisemmiksi. Lapsia ja nuoria 
pitäisi ottaa enemmän huo-
mioon päätöksenteossa sekä 

arvioida päätösten lapsi- ja 
nuorisovaikutukset, Wrede 
jatkaa.   

Suomen Kulttuurirahas-
ton 13–17-vuotiaille suunna-
tusta kyselystä käy ilmi, että 
vain kolmannes nuorista (30 
%) on tyytyväisiä lähiympä-
ristönsä ohjattuun taide- ja 
kulttuuritarjontaan. Aikuis-
ten tehtävänä on huolehtia, 
että mahdollisimman monel-
la nuorella on mielekästä te-
kemistä myös taiteen parissa.    

Nuori saa voimaa taiteesta

Ei ihmiseltä ole 
järki mennyt, 

jos hän 
kävelee tai 

liikkuu oudosti

”


