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Mis tehtud, mis teoksil

Multiplexi keskus avab oma uksed lihasehaigetele.

Sclerosis Multiplexi keskus, asukohaga Eesti Meremeeste haiglas, avab oma uksed lihasehaigetele. Seni
Eesti lihasehaigetel puudub oma rehabilitatsiooni- ja ndustamis keskus ja inimesed on jéetud juhuse ning
saatuse hooleks. Haiguse salakavaluse ja etteaimamatu arengu tottu, eeclistavad arstid lihasehaigetest
hoiduda. Pealegi napib teadmisi nende geneetiliste tdbede kohta.

Sclerosis Multiplexi ja lihasehaiguste vilised siimptomid kiill sarnanevad paljuski, kuid nende tekke-
pohjused on téiesti erinevad. Ometigi puudub mdlemal juhul ravi selles mottes, et inimene terveneks
haigusest. Parim mida suudetakse teha on haiguse progressi pidurdamine ja selle kaudu patsiendi
elukvaliteedi parandamine. Sellel eesmérgil ongi loodud Eesti SM keskus.

Kéesoleva aasta 10pus pakuti lihasehaigetele taastusravi voimalust SM keskuses. Soovijaid oli rohkesti,
kuid kohalike haigekassade probleemide tdttu jdid paljud patsientidest koju. Uue aasta alguses korraldab
SM keskus seetdttu jirjekordse programmi lihasehaigetele. Koikidel meie seltsi litkmetel tasub jilgida
infot internetist aadressil: http://www.online.ee/~elsr/kuulutus.html.

Seminarlaager Karaskil

Jargmisel aastal korraldab ELS koguni 2 seminari Karaski kohanemiskeskuses. Esimene neist toimub juba
jaanuaris (19-21 jaanuar 2001), millest oodatakse osa votma peamiselt sligava puudega inimesi. Projekt
toimub koostéds Voru Ratastooliklubiga ja puudutab abilise teenustega seotud probleeme. Huvilistel
palume end registreerida telefonidel: 078 24132 v5i106523486.

Uus interneti aadress

Eesti Lihasehaigete Selts saab uue interneti aadressi www.els.ee. Ideed meie lehekiilje tehniliseks ja
sisuliseks uuendamiseks on oodatud.
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Kaunis paev — Parnu seltsi kokkutulek Kirbu joe aares

Lihasehaigete Seltsi Parnu osakond kogunes 22. juulil grupijuht Saima Hérmi eestvedamisel oma jérjekord-
sele tiritusele, mis seekord toimus 9 km kaugusel Pirnust Kulliménnikul Kirbu jde déres. Urituse mdnu-
samaks labiviimiseks sai tehtud 10ke ja grillitud vorstikesi. Kogunenud olid enamus liikmetest. Tulid koik,
kes vihegi said, et arutada oma probleeme tiihiselt. Kui varem olime dppinud teistelt ja kutsunud kiilla
teadja-inimesi, siis seekord otsustasime 14dbi mdelda kdik voimalused ise enda abistamiseks. Kuna minul,
Urve Viksil, on haiguse alal kdige suurem "staaz" —iile 40 aasta, siis plitidsin toimetuleku alal juhtotsa lahti
teha. Jaotasin teema alaldikudeks: tervislik toitumine, olme, haiguse ravi, kriisihetkel eneseabi. Seekordsel
kokkutulekul késitlesin neist esimest — tervislikku toitumist. Inimene olevat see, mida ta so6b. Toit peaks
olema iihtlasi ravimiks ja ravim toiduks. Veel arutasime iihiselt, mil viisil meie organism saab toidult
maksimaalse, kannatamata sealjuures rasvumise all. Tulime kokkuvbttes jareldusele, et tuleb vihem siiiia,
rohkem vett juua, teha lihtsaid kehalisi harjutusi ja seda alates keha dratamisest voodis drkamise jérel,
kasutada koiki voimalusi vérskes dhus liikumiseks, piisavalt magada, rohkem naerda ja mis kdige olulisem
—armastada elu.

Pirast tihist keskustelu valisime plaanikohaselt oma seltsile uue grupijuhi, kelleks sai Linda Murd ja
tinasime tubli t00 eest Saima Harmi. Jargmise tiritusena on meil soov sdita iheskoos Tallinna, et kiilastada
taasavatud Kadrioru lossi. URVE VIKSI
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Kogunesime 16. juunil jérje-
Seltsi seminar-laagrisse Polvamaal
vahelduseks meie keerulisele iga-

seitsmes lihasehaigete seltsi laager |
Laagris oldud aeg oli kiill viga |
lahkuda, ent samas oli see ka
oli juba raske tiksteise meeldivast | |

Meid oli laagrisse kokku tulnud
uute, huvitavate inimestega tutta-
olin tundnud vaid nime jérgi. Niitid
kokku panna. Pidevad olid tiis
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kordsesse Eesti Lihasehaigete
Karaskil. Laager oli viga toredaks
pdcvaelule. Sel aastal oli juba
ja usun, et see ei jdd viimaseks.
lihike, sest 18. juunil tuli juba
piisavalt pikk, et viimasel pdeval

B scltskonnast lahkuda.

umbes 30 inimest. Sain seal paljude
vaks. Palju oli seal neid, keda enne
sain siis palju ndgusid ja nimesid
tegemist ja rddmsat olemist.

Esimesel 6htul tuli ennast tutvustada ja ette kanda $kets teemal «Olen uhke, et olen vaegur.» Samal Shtul kiidi
ka saunas ja kuulati muusikat.

Laupdeva hommik algas hommikuvdimlemisega. Seda viis 1abi TU kehakultuuri osakonna I16petanud Saima
Sirkel. Peale hommikuvdimlemist ja hommikusdoki kogunesime saali. Seal jaotati inimesed kahte gruppi.
Esimesel grupil oli voimalus osa saada muusikateraapiast., kus oli palju muusikat jaliikumist. Seda viis 1dbi
Marju Saar. Samal ajal oli teise grupi liikkmetel virvusteraapia. Seal oli vaja palju joonistada ja tegime ka
ohtralt nalja. Virvusteraapiat viis 1abi Mall Tamm. Kui virvusteraapia ka l4bi oli, siis puhkasime veidi.
Seejdrel peale Shtusdoki algas kell seitse tantsudhtu. Kaks pillimeest mingisid viiuli ja akordioniga

rahvalikke lugusid, mille jérgi oli hea tantsu liilia. Tantsida said enam-vihem koik. Ratastoolis vihuti
ratastoolitantsu.

Piihapdeva hommik algas taas hommikuvdimlemisega. Peale hommikus6oki tegime kokkuvdtteid laagrist.
Tegime ettepanekuid, milliseid tiritusi voiks lihasehaigete selts edaspidi ette votta. Arutati ka lihasehaigete

igapdevaste probleemide iile. Tddesime, et meie probleeme on viga raske lahendada, kuid iihisel joul
onnestub see siiski paremini.

Kell aga litkus muudkui edasi ja varsti oligi hiivastijitu aeg kies. Niisiis lahkusime oma kodudesse 18. Juunil.

i ' ard il 1s! o
Kohtumiseni t-a_aj IE’:’ISkl laagris |  REILIPAART

Kaks nédalat Tallinna MEREMEESTE HAIGLAS

Meile saadeti teade, et 10 inimest saavad minna taastus ravile. Tekkis viike arusaamatus, pika sebimisc peale tuli vilja
et hoopis 3 inimest. Oli raske otsust teha sest soovijaid oli rohkem. Lopuks leidsime lahenduse. Tiname neid kes
maistsid meie soovi ja loobusid sellel aastal. See-eestst lubati uuel aastal kohe jaanuaris jargmistel tulla.

23.oktoobri 2000 a. hommikul kell 7.00 hakkas Pérnust liikuma Buss, et korjata kokku 3 lihashaiget. Esimest korda
voimaldati ka meil raskematel lihashaigetel ilma abistajateta sellest kahe nidalasest taastusravi kuuris osaleda, Olime
algul viiga hirmul, kuidas toime tuleme. Sdit liks ruttu.

Vastuvotul kutsuti 2 abistajat appi kes aitasid ratastoolid bussist maha. Osakonnas vdimaltati valida voodeid. Kiiresti
lahentati voodite probleem, kellele madal, kes vajas pehmemat aset. Ja kohe hakkas kiire tédpaev. Algul kuulasid arstid
meie probleeme ja kaks pdcva kadusid kiiresti. Siis meeskond arutas omavahel kuhu kutsuti ka tiks haige korda moédda
ctte. Arutleti labi uuringute suhtes (veri, EKG, siidame uuringud, uriinipidamatuse probleemid, véimlemis harjutused,
pstihholoog, sotsiaaltddtaja. Peale 1dunat olid loengud, millest vois valida, mida keegi soovib. Arst rdikis lihas-
haigustest, s6dmisest, selja- ja pea valudest, pdieprobleemidest, abivahenditest, uutest toetustest, jne. Sotsiaaltootaja
aitas leida abivahendeid, mida keegi vajas. Abistajad ja ded sikutasid Maimut neljakesi. Hiljem panid igaiiks omad
soovitused ja leitigi lahendus kahe laua abil, mis liikati ratastooli vahelt ahtri alla. Ja siis vaatasid kdik suud lahti kuidas
Maimu ise kui vihk ratastooli tagurdas. Ratastoolist voodisse oli veidi tiilikam, kuid nalja janaeruga dnnestus secgi.
Naerda ja nalja sai palju. Kellel vajus voodi ots maha, panime tabureti alla. Kui toodi uus voodi, istus Sirje taburetile
millel mdne aja pérast jalg dra vajus ja Sirje pransatas radiaatori ja voodi vahele kust kohe kuidagi ise pisti ei
saanud.Onneks suurt viga ei saanud keegi. Ka meeste toas oli viike dpardus, kus Tanelit tdstes tiks ddedest Taneli sclja
alla jéi. Lobus oli ka voimlemisruumis, tuli vilja et olime end valesti painutanud. Ténu Tiiule ununesid koduigatsus ja
valu, sest tema naljad ja loba ei lppenud enne $8d. Me ei ole kodus nii palju nacrda saanud kui siin, haiglas.

Olid ka meeldivad palatikaaslased, naeru ja juttu jitkus poole 66ni.Ullatas meid ka Lihashaigete Seltsi juhataja koos
emaga, tiname neid kiilakosti eest. Avatud oli ka internetipunkt, kus pdhiliselt Taneli abiga oma vaba acga sai
sisustatud.

Oleme viiga tinulikud meeldiva ja lahke vastuvétu eest. TANEL, TITU, MAIMU JA SIRJE
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gused puudega inimese aspektist

Konverents ja seminar Tartus

28.09.-29.09. kéesoleval aastal toimus Tartus
rahvusvaheline konverents "Inimdigus:d puudega
inimeste aspektist” ja sellele jirgnes kohe 30.09 —01.10
seminar "Isikliku abistaja teenus". Konverents ja
seminar olid suunatud ametnikele, poliitikutele,
puuetega inimestele; seminar eriti inimestele, kes on
potentsiaalsed isikliku abistaja teenuse kasutajad, nende
perelitkmetele ning isiklikele abistajatele. Konverentsi
ja seminari korraldasid noorteklubi "Hindikipp",
Soome Iseseisva Elu Keskus Kynnys RY ja Eesti
Iseseisva Elu Keskus. Mdlema ettevotmise kohaks oli
hotell "Barclay".

Uks korraldajatest, Soome Iseseisva Elu Keskus Kynnys
RY, on 1973. aastal asutatud puuetega inimeste
inimdiguste ja puuetega inimestele vordsete vdimaluste
loomise eest vditlev organisatsioon. Organisatsioon on osa Ameerika Uhendriikidest alguse saanud
Indipendent living liikumisest ning on oma siidameasjaks vdtnud Eestiski iseseisva elu pohimotteid
juurutada. Ning just Kalle Konkkola oli Eesti Iseseisva Elu Keskuse loomise peamisi innustajaid.
Konverentsil "Inimdigused puudega inimeste aspektist" oligi pshirdhk puuetega inimeste inimdigustel ja
rahvusvahelisel puuetega inimeste inimdiguste eest vditlevatel organisatsioonidel. Juhani Kortteinen,
Soome Inimdiguste Liiga juhatuse liige, Helsingi Ulikooli Rahvusvaheliste Suhete ja Euroopa Liidu
Oiguse Oppetooli juhataja, rddkis algatuseks iildistest inimdigustest, Euroopa Liidu ja URO inimdigusi
puudutavatest pohimotetest ja kokkulepetest, inimdigustest kinnipidamist jdlgivate instantsidest ja nende
struktuurist.

Seejérel rddkis Kalle Konkkold, Soome Sotsiaal- ja Tervishoiuministeeriumi Rahvusliku Puuetega
Inimeste Noukogu peasekretir, oma voluval moel, rohke huumoriga viirtsitatult, puuetega inimeste
litkumise ning organisatsioonide tekkimisest ja arenguetappidest viimase pooleteist sajandi jooksul ning
samas tutvustas nende eesmarke.

Merle Aruoja Eesti Inimdiguste Instituudist esines ettekandega "Missugused on puudega inimeste
voimalused kasutada inim&igusi Eestis aastal 2000".

Jari Korpi, Kynnys RY jurist, peatus pikemalt teemal "Inimdigused ja puue". Kui ikka on pdhiseaduses,
rahvusvahelistes lepetes, muu seadusandlusega tagatud kdikide inimeste inimdigused ja kodanikudigused
ning on keelatud iikskdik mis inimgrupi diskrimineerimine, miks siis ei ole puuetega inimestel alati
vdimalik kasntada ama icusi? Kui treppide olemasolu korral haridusasutuses ia haridusasutuse jdiga




téokorralduse tdttu ei ole litkumispuudega inimesel vdimalik korralikku haridust omandada! Mis on niiline
jategelik vorddiguslikkus? Kuidas saab iihiskond, pakkudes tugiteenuseid, tagada tegeliku vordsuse. Ja kas
tiks selliseid tugiteenuseid olekski isikliku abistaja teenus konverentsile Jargnenud seminari teema.
Konverentsi teisel pdeval oli rohkem juttu URO "Puuetega Inimestele Vordsete Vdimaluste Loomise
Standardreeglitest". Standardreeglitest tldiselt riikis Kalle Konkkold, Standardreeglite rakendamise
hetkeolukorrast Eestis Sirje Tihhanov Eesti Puuetega Inimeste Kojast, Standardreeglite rakendamist
kommenteeris Tanel Joost noorteklubist "Héandiképp".

Jatkuks konverentsile toimus kohe ka seminar isikliku abistaja, kui tthe puuetega inimestele vordsete
vOimaluste tagamise tugiteenuse, teemal. Teemast Johtuvalt oli ka osavdtjaskond veidi vaheldunud
"ametlike isikuid" oli vdhem ja rohkem potensiaalseid tarbijaid: vaegureid ise. Osavdtt oli rohke ning
ratastoolides inimestel ldks konverentsisaalis kitsaks. Ettekandjad jillegi peamiselt Kynnys RY-st:
"Rahvusvahelise Iseseisva liikumise ajalugu" — Kalle Konkkold, "Isikliku abistaja teenuse ajalugu
Euroopas" — Elisa Pelkonen, "Isikliku abistaja teenus Ja seadusandlus" — Jari Korppi, siis vordlesid Jari
Korppi ja Elisa Pelkonen erinevaid lihenemisi isikliku abistaja teenusele Soomes ja Euroopas. Seminari
teisel péeval radkisid Kalle, Elisa ja Jari isiklikest kogemustest, kuidas korraldada oma elu kasutades
isikliku abistaja teenust. Jari Korpi ja Elina Pelkonen esinesid siis veel sOnavottudega "Puudega inimene
kui t6dandja: seadusest tulenevad Gigused ja kohustused" ning "Isikliku abistaja ja téoandja suhte
psiihhosotsiaalsed aspektid" need seminari teise pieva snavotud sisaldasidki puhtalt praktilisi teadmisi
isikliku abistaja teenuse tarbijatele ja pakkujatele. Eestipoolsed sonavotjad olid Margit Rosenthal,
noorteklubi "Héndikdpp" juhatuse esinaine, ning Jaak Vsa, Eesti Iseseisva Elu Keskuse juhatuse esimees,
teemal milline on hetkeseis ja kuidas arendada isikliku abistaja teenust Eestis.

Kaesoleval hetkel vimaldatakse liitkumispuudega inimestele isikliku abistaja teenust ainult Tallinnas,
Tartus ja Parnus. Tallinnas Eesti Iseseisva Elu Keskus, Vilde tee 70-3, Tallinn 12912, tel. 6 523 486; Tartus
noorteklubi "Handiképp", Aardla 140-9, tel. (7) 474 848;

Parnus "Ratastooliklubi", Tammsaare 5, tel.(44) 45 800.

Isikliku abistaja teenuse jérel vajadust on ja ilmselt rohkem kui praegusel hetkel seda kasutatakse.
Arvestades tinavate seisukorraga, ratastoolikasutaja vdimalusega siseneda treppe tiis kiilvatud hoonesse
voi jérsust kaldteest iiles sdita, iihistranspordist ridkimata. Aga elu tahab elamist. Hea kui valikuvdimnalusi
on. Siitka kiisimus: kas ratastooliga veereda hotelli "Barclay" priigikastide vahelt tagauksest voi lasta hapu
naoga portjeel ennast sikutada iiles hotelli peasissekdigu kahest toretsevast asmest. Mis oleks digem?

AADU SAREV



Kuyid4s sistidq mutqnt]

Mutandid, need on lihasehaiged. On ka teisi mutante, kuid nendest ma ei radgi pracgu. Et méng
kdiks lahtiste kaartidega, olgu lugejale teada, et olen iiks nendest. Sellepérast voivad jargnevad
kommentaarid olla isna tendentslikud, aga faktid viljendavad t3de.

Miks siis ikkagi siistida mutanti? Monedel lihasehaigetel puuduvad peaaegu lihased ja neid pole
kuhugi stistida. Uks mu sdber oli korges palavikus ja kutsus kiirabi. Arst t3stis kahe ndpuga haige
tekki ja ttles, et teda pole véimalik siistida. "Mis siis saab?" kiisis sober. "Ravige ennast ise, teie
tunnete oma haigust paremini, kui mina," kostis arst. Kaks pieva hiljem suri séber kopsupdletikku.

Inimesele lootust anda on ikkagi positiivne, kuigi tihtipeale on see petlik. Selleparast dratab tuntud
Eesti geeniteadlase, professor Metspalu optimism isegi siimpaatiat. Tema sonul on kiillalt tSenio-
line, et paari aasta pirast leitakse ravi sellistele lootusetutele lihasehaigustele nagu SMA voi
Duchenne'i diistroofia. Maailmast jouab interneti vahendusel meieni sdnumeid ka teiste iiliraskete
haiguste ravist. Voib-olla et mitte meie pdlvkond, kuid jirgmine kindlasi vabaneb suuremast
hulgast vaeguritest, kasutamata selleks mdrvamist.

Professor Rein Zupping, Eesti esi neuroloog on aga irooniline. Tema nimetab geneetikuid laua taga
unistajateks ja ei usu teoreetikute mistahes lubadustesse. Juhtiva neuroloogina on prof. Zupping
tuntud oma kiitinilise suhtumisega patsientidesse. "Kes on tugevam, see elab kauem, kes on
ndrgem, see sureb varem dra," véidab ta. Imelik kiill, et sellist lihtsat tdde peab motlevatele
inimestele kordama. Viike kiisimus jddb siiski kripeldama. Mis on siis arstiteaduse roll? Kas ainult
see, et anda inimestele diagnoos? Sest niikuinii surevad 15puks koik.

Seoses geeniuuringute edusammudega on esile kerkinud kiisimus eetikast. Fantaasiamaailmas
tekivad kujutlused kohutavatest kloon-inimestest. See on muidugi #4rmus. Praktikas leiab aset
voib-olla niiteks loodete testimine ning vairnihtude puhul raseduse Idpetamine. Kas see on
eetiline? Voi on eetiline anda elu vaegurile? Kui saaks jitta kdrvale majanduslikud kaalutlused, mis
heaolu tihiskondade puhul polegi médravad, siis demokraatlikus riigis peaks lugema ainult
indiviidi tahe. Eesti geneetikud nduavad aga peaaegu iihemdtteliselt vaegurite hukkamist. Nii
viljendas end plihapdevases TV programmis (8.0kt.00 ETV) iiks juhtiv geneetik ja lastearst Merle
Talvik.

Klaperjaht, mida igavlevad Euroametnikud bioeetika sildi all hoogustavad, kipub minema iile
loogilise moistuse piiri. Iseenesest on asjal motet, kui keegi iitleks nipi, kuidas keeldudest
kinnipidamist kontrollida. Ameerika Uhendriikides toodetakse nditeks geneetiliselt toddeldud riisi
jakeegi ei pane kit ette; PGhja Korea oma néljahidale vaatamata, aga vdib-olla hoopis selle t3ttu,
aretab varsti inimese kes ei vajagi enamriisi. Kosmose hdlvamisele podratakse selles riigis igatahes
suurt tdhelepanu, aga see selleks. Uldist arengu loogikat arvestades peaks Euroopa Liit pigem
suurendama oma geenilaborite tulemuslikkust, kui tegema takistusi nende todle.
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Ondsast sotsialismi ajast on juba iiksjagu aastaid moodas, kuid meie kérvust ei taha kuidagi hajuda
reibas trummipdrin ja fanfaarihelid. Suhtumisest puuetega inimestesse on rddgitud palju, aga
sisulisi muutusi on toimunud vahe. Kas pdlastav suhtumine ndrgemasse kaasinimesse ongi mingi
eriline sotsialismi ilming, nagu meil véidetakse? Tundub et sce on midagi lirgsemat. Selle juuri
tuleb otsida hallist ajalooh&dmarusest palju enne Leninit ja Stalinit. Muistne rahvalaul riaédgib, kuidas
pereisa vaatab slindinud lapsed iile ja ndrgukese laseb sohu visata.

Kord juba oli juttu indiviidi tahtest. Jarjekindlalt toimib see standardile sarnaneva inimriihma sees.
Pole ka ime, sest selliseid inimesi on kdige rohkem ja nende tahe jddb peale. Jitkem kdrvale
neegrid, homoseksualistid ja muud seesugused perverdid, kes endale samuti eluruumi nduavad ja
keskendume ikka vaeguritele. Siin on oma eripdra. Puudega inimese ndudmistesse suhtutakse
harilikultkui haige lalinasse ja selle voib rahumeeli tdhelepanuta jétta.

Nii valivadki siis arstid keda ravida, keda mitte. Uldjuhul toimub valik turumajanduse pshimétetel.
Kasulik ravi on see, mille tulemused tdotavad arstile positiivset reklaamikéra ja raha. Selles pole
stitidi tiksnes arstid. Millegipirast on kujunenud tildine arvamus, et vaeguri elu on iiks 1dputu piin ja
surm on talle kergenduseks. Seda jagavad ka vaegurite pereliikmed ja sdbradki. Kui vaegur sureb
hddrutakse heameelest kési ja Shatakse: Sai dnnetu vaevast lahti. Keegi ei vaevu mdtlema, kas elu
oli vaeguri enda jaoks vaev. Sellepdrast ei kiisi keegi ka, miks surevad niiteks lihasehaiged meie
maal noorelt. Vastupidi, ollakse pigem valmis kiviaja inimese kombel neile pahe koputama, et
invaliidi elupéevi lithendada.

Ei teagi kas sellises 6hk-
meditsiinile tehtavate ku-
tamisest. (Vaegur ise peab
otstarbekust kiisima.)

Minevikku esindavatele
soritele jagatakse heldelt
sioone pakkuvale Tartu
miljardeid. Uhesdnaga,
veidrikud saavad Eesti rii-
Vahepealne liili jdéb puu-
slistimata, sest seni ei jatku

riigil raha nendele abivahendite ostmiseks.

konnas ongi sobilik kiisida
lutuste otstarbekast kasu-
hakkama oma eksistentsi

Mustamde haigla profes-
miljardeid. Tuleviku illu-
Geenikeskusele jagatakse
igasugused ekstreemsed
gieelarvestraha.

du. Mutandid jadvadki
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