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Kuka oikein on terve? kysyy Elli

On jannda, miten
niita voimia vain
aina loytyy, pohtii
Elli, joka viisi vuot-
ta sitten kevaalla
sairastui vakavasti.
Terve nuori per-
heenaiti sairastui
yhtakkia dys-
toniaan. Botuliini
-myrkkypistosten
takia kolmas raska-
us taytyi keskeyt-
taa. Elama murjoi
muutoinkin Ellia

Elli Nérhi-Ahokas, taiteilijani-
meltiin Elli Narhi, on anta-
nut dystonialle kasvot. Ellistd
on tehty dokumentaarinen
monitaideteos, missi hin on
itse padesiintyjd. Han ja hidnen
sairaudet ja vaikeudet. Tanssi-
teos ja installaatio Elli on esi-
tetty kesdkuussa Sodankylin
elokuvajuhlilla sekd Torniossa
Aineen Taidemuseolla. Esi-
merkiksi Sodankyldssa yleiso
nousi seisomaan, eikd aplo-
deista tahtonut tulla loppua.

- Tdma tanssiminen oli mi-
nulle itsellekin suuri yllatys,
en nimittdin olisi ikind ku-
vitellut, ettd tanssisin yleison
edessd ja, ettd vield se olisi tal-
lainen suuri spektaakkeli.

Elli Narhi-Ahokas kertoo,
ettd hidn on saanut tanssista
voimia. Tanssin tehnyt Titta
Court on kyennyt padsemadn
sisille sairauteen, raatiloiden
Ellin nakdisen tanssin.

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

Dystonia on sairaus,
jossa aivojen tahdonalaisten
lihasten liikkeitd saatelevan
keskuksen toiminta hiiriytyy.
Dystonia aiheuttaa potilaan
tahdosta riippumattomia,
toistuvia ja nykivid liikkei-
td sekd mahdollisesti pysyvid

36-vuotiaalla Ellilla on henkilokohtainen avustaja ja hanella
kay tarpeen mukaan siivooja. Ellin hyva olo riippuu siita mis-
sd vaiheessa botoksit menevat. Ensin lddke alkaa vaikuttaa.
Jonkin aikaa on hyva olla ja sitten vaikutus alkaa hiipua.

virheasentoja, kerrotaan inter-
netissa dystoniasta.

Ellille kaveleminen on han-
kalinta. Sinnikds Elli onkin
hankkinut itselleen levedren-
kaisen erikoispy6rdn, milld
hén pyorailee kaupunkiin asi-
oille ja vie joka aamu lapset
kouluun. Ellilld dystonia on
hyvin monimuotoinen. Laa-
kdrien mukaan taudin olisi
pitdnyt tasaantua kahdessa
vuodessa, mutta se vain koko
ajan paheni ja levisi.

- Viillé olin niin kiped, ettd
makasin lattialla kouristelleen.

- Elama piti patkid yksi se-
kunti kerrallaan, jotta jaksoi
seuraavaan sekuntiin.

- Ensin niska naksahti vi-
noon, sitten se levisi selkdan
ja sitd kautta se vaikuttaa la-
hes koko kehoon, kisien toi-
mintaan ynnd muihin paik-
koihin.

Yhtend kauniina kevétpdi-
vand pdd vain kadntyi sivulle.

- Sen jalkeen se ei endd
juuri suorassa ole ollut.

Liikuntarajoitteinen
dystoniaa sairastava Elli ei
suostu jadmadn “kaappiin’,
han haluaa antaa sairaudelle
kasvot ja rohkaista jokaista
lahtemdédn liikkeelle. Neljan
seindn sisdlle ei pidd jaada.
Sairauden kanssa pystyy eld-
madn ja nauttimaan elamasta.

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

- En suostu jadmddn pii-
loon. Jotkut eivdt pidd siité,
ettd vammainen nakyy. Mutta
sitten kun aletaan karsimaan
jonosta vammaiset, vanhem-
mat ihmiset, rumat ja lihavat,
niin ket sinne “riviin” loppu-
jen lopuksi jaa?, Elli tiedus-

Ellin keramiikkatyo.

telee.

Mikda on normaali? Kuka
oikein on terve? Kuka sairas?
Elli pohtii.

- Onko terve vaan sita, etta
ei ole tutkittu tarpeeksi?

- Ei ihmiseltd ole jarki
mennyt, jos hdn kivelee tai
litkkuu oudosti.

Elli Na&rhi-Ahokkaalle
pistetaan Helsingissd tai Tu-
russa botuliinipistoksia kol-
men kuukauden vilein.

Ladkitys tulee oleman ha-
nelld koko eldmén.

- Minun aivossa liikekeskus
pukkaa liikaa signaaleja lihak-
sille ja se aiheuttaa liikaliik-
keitd ja kouristeluja. Botuliini
tappaa hermosoluja, eli estdd
niita liiallisia liikkeita.

Pienid alkuoireita olivat
esimerkiksi suupielen nyki-

minen ja jotain pienid viit-
teitd késissd ja jaloissa. Taalld
Diagnoosin saanti oli vaikeaa.
Ellin fysioterapeutti sanoi en-
simmadisend, ettd se voisi olla
dystonia. Silloin Elli hakeutui
kiireesti tutkimuksiin Oulun
keskussairaalaan, koska oli
raskaana ja tilanne vain pahe-
ni koko ajan.

- Menihin se maailma en-
sin aivan sekaisin, kun nuori
aivan terve ihminen sairastuu
ja yhtdkkid viedddn terveys
loppueldméksi.

Sairaus muutti arvo-
maailman ihmisliheisem-
maksi. ”Entinen” ihmisarka
Elli juttelee nykydéan kohta jo-
kaisen vastaantulijan kanssa.

- Kun sairastuu vakavas-
ti, tajuaa miten térkeitd muut
ovat. Ystavit ja ldheiset.

- Kylla se myllertad paako-

Ei ihmiselt3 ole
jarki mennyt,
jos hdn
kdvelee tai
liikkuu oudosti

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

- Mité silld uralla enad teki-
sin sairastuttuani? Mutta nyt
minulla on ihanat lapset.

Lapset eivat saili ja sur-
kuttele &idin sairautta, vaan
vaativat &idiltd ihan kaikkea.
Niin he ovat didin pikku mo-
tivaattoreita.

Ellin mielikappale on
CMX:n Pelasta maailma ja
se soi my0s Elli —tanssin lo-
pussakin:

kaunis on rumaa, sanot
ja minua paleltaa
vaan en ldhde mihinkddn
kun avaat ikkunan
ja annat tuulen puhaltaa
kadulla ei ndy ketddin
jolle huutaa kiitos .....
kaunis on rumaa, tieddin
ja helppo on halpaa
vaan en voi uskoa sattumaan
vaikka tuuli kddntdd
lehtid

Elli Narhi-Ahokas haluaa
auttaa ja tukea muita dystoni-
aa sairastavia. Han on lahtenyt
mukaan Meri-Lapin Dystonia
-kerhoon, joka kokoontuu
syksyn paalle.

Lisdtietoa ja yhdyshenki-
l6iden puhelinnumerot 16ydat
sivulta: www.dystoniayhdistys.
com

ANITTA KOLEHMAINEN

Nuori saa voimaa

Taide vahvistaa nuoria, kas-
vattaa yhteisollisyytta sekd
tarjoaa onnistumisen elamyk-
sid ja mieleenpainuvia koke-
muksia. T4std vallitsi yksimie-
lisyys Porin Suomi Areenassa
jérjestetyssa Suomen Kulttuu-
rirahaston keskustelutilaisuu-
dessa, jossa pohdittiin taiteen
merKkitystd lasten ja nuorten
arkipdivassa.

Mutta kenelld on vastuu
siitd, ettd heille voidaan tar-
jota mielekdstd tekemistd tai-

teen parissa?

Suomen Kulttuurirahaston
kolmivuotinen Myrsky-hanke
on tavoittanut ensimmdisen
vuoden aikana ldhes kymme-
nentuhatta nuorta ja tuonut
heiddt mukaan yhteis6lliseen
toimintaan taiteen avulla.

- On ollut hienoa ndhdi
ja kokea nuorten energia ja
voima. Aikuisen rooli on aut-
taa nuoria loytimdan oma
persoonallinen tapa ilmaista
itseddan. Nuorten itseilmaisun

taiteesta

vahvistuminen ja olemuksen
kokonaisvaltainen muutos on
ndkynyt hyvin kirkkaana, sa-
noo nayttelija Heikki Tormi,
joka on Myrskyn hankevas-
taavana Kainuussa toimivassa
Ydin-hankkeessa.

Yksi syrjaytynyt nuori
maksaa yhteiskunnalle mil-
joona euroa. Tavoitteena on
juurruttaa eri puolilla syn-
tyvat Myrsky-hankkeet pit-
kdjanteiseksi toiminnaksi ja

saada taiteen tarjoamat mah-
dollisuudet taitavasti liitettya
nykyisiin rakenteisiin. Jat-
kuvuutta halutaan, silla yksi
syrjdytynyt nuori maksaa yh-
teiskunnalle arviolta miljoo-
na euroa.

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

luodaan taidekasvatuksella
ja virikkeelliselld kulttuuri-
ympéristolld, sanoo Lasten,
nuorten ja perheiden hyvin-
voinnin  politiikkaohjelman
ohjelmajohtaja Georg Henrik
Wrede Opetusministeriosta.

- Yhteiskunnan raken-
teita ja erityisesti asenteet
pitdisi muuttaa lapsiystéval-
lisemmiksi. Lapsia ja nuoria
pitédisi ottaa enemmén huo-
mioon paitoksenteossa sekd

arvioida pédtosten lapsi- ja

nuorisovaikutukset, Wrede
jatkaa.
Suomen  Kulttuurirahas-

ton 13-17-vuotiaille suunna-
tusta kyselystd kéy ilmi, ettd
vain kolmannes nuorista (30
%) on tyytyvidisid lahiympa-
ristonsd ohjattuun taide- ja
kulttuuritarjontaan. ~Aikuis-
ten tehtdvind on huolehtia,
ettd mahdollisimman monel-
la nuorella on mielekistd te-
kemistd my0s taiteen parissa.

AAMUVASTAANOTTO

keskiviikkoisin, 8-10 ilman ajanvarausta

Muut ja
* CRP (“pikasenkka”) tep: }

* Hemoglobiini "'aal,-
* PSA (eturauhasseulonta, verikoe)

* Virtsa, verenpaine, ompeleiden poisto

Ravinnotta:

* Kokonaiskolesteroli

* Kolesteroli + “hyva” kolest.

* Laaja rasva-arvomittaus (5 eri arvoa)
* Verensokeri

Vaivaako vatsa

Huom! meilla: TERVEYDENHOITAJA

« BT Gastroview tutkimus ma-ti .

(helikobakteeri / vatsalaukun tilanne) I-eena Kalsa La"llkka
* Keliakia - pikatesti Ter‘vey.\])alvelut

Varaa aika!

LALLUKUA

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

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

PAM Liikealan Tornion
os. 169 jarjestaa
SYYSRETKEN LEVILLE 25-27.9 -09 F)a’]mI
PALVELUALOJEN AMMATTILIITTO
Hinta: Servicefacket
C jasen 50/€ (2hh)
C majoittuessa 3-4 jasentd/huone 40€/henk.
C puoliso/ei jasen 100€.

Hintaan sis.majoitus, aamupalat, la lounas, matka.

Lahto perjantaina linja-autoasemalta klo 17.

Sitovat ilmoittautumiset ja maksut 24.8 mennessa.

Lisdtiedot Aila 040-5867601

HIERONTAA,
URHEILUHIERONTAA
MYOS LASERHOITOA

Koulutettu hieroja
Taisto Halonen

Lahjakortit « My®ds iltaisin
Lénsiranta 9, puh. 040-734 5310




