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Esi- ja tagakaanel Anneli Pappeli fotod

Anneli Utleb, et Keila, kus ta elab, on
huvitav kooslus — mets ja linn toimeta-
vad Uheskoos. Et pildistamine on hobi,
mille kdigus saab koike proovida, eks-
perimenteerida modellide voi tehnikaga,
kuidas huvitavamat tulemust saavutada.
Anneli kaamerasilma jaab vaga palju
loodust — linnalilli ja -taimi, aga ka
romantilist 6htuhdmarust voi 66tulede
kutset. Vahel pluab ta pildile vastuolud
— nt puupitsidega vana majakese, millel
seina kuljes satelliiditaldrik. Tundub, et
vaikesed vimkad pakuvad talle ka rddmu.



Stidasuvi — suvi siidames — suvesiida ...

Oleme niitid saanud osa
suvisest kuumalainest (ja
sddskede riinnakust) kuid
siiski on monus kogeda, 5
kuidas lihased tinu soo- |
jale veidi paremini liigu-
vad ja véimaldavad olla
mérksa toimekam.
Selleks, et saaksin soojusest tulene-
vat vabadust tunda ka kiilmemate ilma-
dega, olen kasutusele votnud elektri-
ratastooli puldi kiilge kinnituva ja
selle kaudu voolu saava Mo-vis
kdesoojendaja, mis puhub kitele mo-
nusat sooja Shku. Muidugi peab aku
ndidul silma peal hoidma, et elektri-
ratastooli akud ootamatult tiihjaks
ei saaks. Aga tuleb moonda, et ilma
saatjata trollide ja bussidega linnas ja
stindmustel kdimine on jdémas seiklus-
likuks mailestuseks, sest kidesoojenda-

ja sisse ja vélja liilitamisega peab ope-
reerima siiski saatja. Selleks, et kée
visides saaks abistaja juhtimise iile
votta, on plaan elektriratastooli pult ka
selja taha dubleerida.

Seekordses infolehes tuleb juttu, kui-
das elektriratastool ja peaaegu liikuma-
tud kded kehakeele kontekstis enda
heaks t66le panna. Viskame pilgu peale
ka iile pika aja ndost-ndkku toimunud
kohtumisest, aastakoosolekust Tallinna
Puuetega Inimeste Kojas. Koosolekul
saime teada, et dsja Tartus avatud
Harvikhaiguste kompetentsikeskusest
on loota abi ka lihasehaigetel — kui vaja
diagnoosi tédpsustada, viia ennast kurs-
si ravimite ja sotsiaalteenustega.

Suvi on veerevatele rannaroomude
nautlejatele toonud hiid uudised. Ni-
melt on Tallinna ja Pérnu randadesse
ilmunud kauaigatsetud rannaratas-
toolid, millega ka vette saab minna.
Barcelona randadest eristab meid vaid
see, et rannas pole ratastoolist ranna-
ratastooli limbertdstmiseks mdeldud
tostukit ja rannavalve sind otseselt uju-
tama ei tule, selleks tuleb ikka moni
tuttav kaasa kutsuda. Aga eks kui on
huvilisi, muutub ka teenus aasta-aas-
talt paremaks. Ootan huviga infolehte
lugusid liikmetelt, kellel dnnestunud
need rannaratastoolid jargi proovida.

Soovin suvesooja ja siindmuste nauti-
mist enne stigiskiilmade saabumist!

Eesti Lihasehaigete Seltsi esimees
Jiiri Lehtmets
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Aastakoosolekul vaatasime tagasi ja edasi

JURI LEHTMETS

14. mail toimus ELS
aastakoosolek Tallinna |
Puuetega Inimeste Te- §
gevuskeskuses. Aasta-
koosolekul osales 13
inimest iile Eesti. Seekord oli harjumus-
paraseid Parnu ja Voru inimesi ko-
hal ainult kolm aga see-eest tegi ro0-
mu nelja tdiesti uue — sel voi eelmisel
aastal liitunud litkme kohalolek, kes
olid vigagi aktiivsed kaasardékijad ja
ideede pakkujad.

Tegevusaruandest 2021 andis iile-
vaate Jiiri Lehtmets, finantsaruandest
tegi llevaate Janika Paulus, selgus,
et peame usinamalt EPIFondi rahasid
kasutama. Tegevusaruanne ja finants-
aruanne kinnitati 30 poolthéddlega (sh
volitatud hédled). Revident Margit

Kasemets saatis ettelugemiseks posi-
tiivse ja objektiivse aruande seltsi te-
gevusele ja finantsolukorrale.

Lisaks maélestasime 2021 taevastele
radadele ldinud liikmeid, kelle seas nii
pikaaegseid panustajaid kui vara lahku-
jaid. Tervitasime uusi litkkmeid, kellest
mitmed ka kenasti kohal . Eelmisel aas-
tal sai edukalt 16pule viidud Motomedi
toetuseks annetuste kogumine. Aasta
oli seltsile vdga siindmustevaene,
2022 piitiame usinamad olla. Plaan on
elustada suvelaagri traditsioon ja sel
suvel kokku saada Laulasmaa spaas.
Kiilastada Arvo Pardi keskust, kor-
raldada duemédngud, kus ldheb kiiku
seltsile soetatud puhumistoru ja boc-
ciarenn ning laagri Idpetab esitlus neu-
roloog Liis Sabrelt. Kui dnnestub, kor-
raldame ka iihise muuseumi- vdi mdne
muu poneva koha kiilastuse. Kui ko-

roona kummitama ei tule, korraldame
ELS-i joululduna Toosikannul.

Kuna 2023 saab selts 30-aastaseks,
sai korraldatud viike ajuriinnak, kui-
das seda téhistada. Eelnevalt andsime
ilevaate, kuidas seda on varasemalt
tehtud. 10. juubel oli mastaapne kon-
verents ponevate ettekannete, “Meie
elu” raamatu, kunstindituste ja muuga.
Edaspidi oleme juubeleid tdhistanud
Joululduna raames esitluste ja meenu-
tustega. Mottevahetuse kiigus tekki-
sid jargmised sdhvakad: uhkemate
abivahendite esitlused, mingi tantsu-
kava kaasatud liikmetega, nooruslik
ELS-rave koos voimsa helitehnikaga,
psiithoodraama etenduse 1dbi lihase-
haigete elu esitlemine, esimehe elu-
raamatu esitlus ja uuendatud kodulehe
avamine 30. juubeliks.

Seejérel votsime Skype teel tihendust



Ajakirjast Eesti Arst 2020; 99(6): 368-373, vahendanud Kiilli Reinup

Ulevaateartikkel miiasteeniast

Dr. Katrin Ounapiga Harvikhaiguse
keskusest. Saime teada, et peamisteks
asjadeks, milles keskus toeks saab olla,
on diagnoosi tdpsustamine, sarnase
diagnoosiga klientide kokkuviimine,
koostoos Lastefondiga ka uute ravimi-
te otsingud ja rahastuse eest seismine
ning sotsiaalne ndustamine. Kel soov
abi saada, tasub dra tiita Harvikhaiguse
kompententsikeskuse kodulehel olev
ankeet, mille alusel siis sinu juhtumi-
ga edasi hakatakse tegutsema. Ehkki
vestlus oli lisna pogus, saime selge
pildi, millistel juhtudel lihashaigel
Harvikhaiguse keskuse poole poordu-
da tasub ja kuidas keskusega esmane
kontakt luua.

Péeva 10petasid vestlused 16unalaua
ddres, enne koduteele asumist, samas
klubiruumis, kus koosolek maha sai
peetud.

Aastakoosolek oli tihe, toine ja iile-
vaatlik. Taname koiki osalejaid!

Neuroloogide Liis Sabre' ja Maarika
Liik* pohjalik artikkel on siin édra
toodud lithendatult. Téistekstileiab:
https://doi.org/10.15157/ea.vi.16588

Neuromuskulaarsetest iilekandehéire-
test rddkides kasutame sageli iildist
terminit miiasteenia. Haigus, mida
enamasti silmas peetakse, on autoim-
muunne myasthenia gravis (MG), aga
neuromuskulaarsete iilekandehéirete
hulka kuuluvad ka autoimmuunse
geneesiga Lamberti-Eatoni miiastee-
niline siindroom, kaasasiindinud miias-
teenilised siindroomid ning toksilisel
pohjusel tekkinud neuromuskulaarse
iilekande héired.

MG on omandatud haigus, mida
pohjustavad neuromuskulaarse iihen-
duse vastased autoantikehad. MG kor-
ral héirub nérvisignaali iilekanne nér-

viltlihasele ja haigus avaldub muutliku
lihasnorkuse ning lihasvdsimusena.
Diagnoosimisel on tdhtis kliiniline pilt,
mida peaksid kinnitama elektrofiisio-
loogilised uuringud ning antikehade
esinemine veres. Soltuvalt haigust pdh-
justavatest antikehadest, patsiendi va-
nusest voi kliinilisest pildist jaotatakse
haigus alaklassidesse. Ravi on kergema
MG avalduse korral siimptomaatiline,
kuid enamasti on vajalik ka immuun-
moduleeriv ravi.

Nimetus myasthenia gravis (MG) tuleb
kreekajaladinakeelest, kusmyasthenia(kr)
tahendab lihasnorkust ning gravis (1d)
margib rasket kulgu. Viimane lisati hai-
guse nimetusse seetottu, et selle diag-
noosiga patsientide suremus oli varem
véga suur. Diagnoosile lisatud ,,gravis*
on praegusel ajal eksitav, sest dige ravi-
ga on voimalik patsientide elukvaliteeti



sdilitada ning immuunteraapia on viinud
suremuse minimaalseks.

1895. aastal nime saanud haigust on
kirjeldanud juba Thomas Willis 17.
sajandi teises pooles ning enne MG
nimetust teati sarnase siimptomaati-
kaga haigust ka kui Erbi-Goldflami
stimptomite kogumit.

Kuigi Friedrich Jolly andis haiguse-
le ténapdevani kasutusel oleva nime ja
kirjeldas selle haigusega patsientide
lihaste vastust elektrilisele stimulat-
sioonile, algas tegelik patsientide ravi
Mary Walkeri méaratud flisostigmiini-
ga alles 40 aastat hiljem, 1930ndatel.
Walker leidis, et MG-patsientide kae-
bused sarnanesid kuraaremiirgistusega
ning manustas oma patsiendile koliin-
esteraasi inhibiitorit fiisostigmiini, mis-
jérel patsiendi kaebused leevenesid.
Tiitimuse rolli iile MG patogeneesis on
samuti kaua arutletud ning arvamused
olid vastuolulised kuni 2016. aastani.

Etioloogia ja patogenees
MG on omandatud haigus, mis héirib
neuromuskulaarse siinapsi tood. MG
korral esinevad 85%-1 juhtudest atse-
tiitilkoliini retseptori (AChR) vastased
antikehad. Need antikehad on oluliselt
harvem leitavad MG silmavormi kor-
ral (kuni 50%). AChR-vastased antike-
had takistavad nérvisignaali {ilekannet
lihasele. Antikehadest on téhtsad ja
kliiniliselt méaératavad ka lihasespetsii-
filise tiirosiinkinaasi (MuSK) retsep-
tori vastased antikehad, mida leidub
5-8%-1 kdigist MG-patsientidest. Ka
MuSK-vastaste antikehadega MG-pat-
siendid on enamasti naised, aga haara-
tud on enam bulbaarsed lihased ning
erinevalt AChR-vastaste antikehade-
ga MGst ei esine paeva jooksul olulist
lihasjou muutust.

Viikse tihedusega lipoproteiini ret-
septoriga seotud proteiin-4 (LRP-4)
avastati paar aastat parast MuSK anti-

kehade kirjeldamist. Neid antikehasid
on leitud kuni 3%-1 MG-patsientidest.

Omandatud miiasteeniline siind-
room on ka Lamberti-Eatoni siind-
room (LEMS), kus 50-60%-1 juhtu-
dest on pdhjuseks kasvajaline haigus.
Samuti ei tohi unustada botulismi,
mille korral Clostridium botulinum’i
toksiin riindab neuromuskulaarse iihen-
duse presiinaptilist osa. Tuleb mai-
nida ka kaasaslindinud miiasteenilisi
siindroome, kus muutunud voivad olla
erinevad neuromuskulaarse iihenduse
valgud, mistdttu on iilekanne héiritud.
Omandatud MG eristamine kaasasiin-
dinud miiasteenilisest siindroomist
voib olla keeruline ning diagnoosimi-
seks on vaja lihasbiopsiat ja geneetilist
uuringut.

MG iildine levimus suureneb.
Hiljutises lédbildikeuuringus, milles
vorreldi Eesti ja Rootsi MG-patsiente,
ei leitud levimuses olulist erinevust



(Eestis 172,6 juhtu ja Rootsis 148,1
juhtu miljoni inimaasta kohta), kuid
molemas riigis on levimus suurenenud.
Huvitavaks osutus, et Eesti patsiendid
hindasid oma vaimset ja fiiiisilist sei-
sundit oluliselt halvemaks kui objek-
tiivselt sarnase kliinilise leiuga Rootsi
MG-patsiendid. Samast uuringust sel-
gus ka, et MG on Eestis tilediagnoosi-
tud, sest paljudel patsientidel puuduvad
autoantikehad ja neurofiisioloogiliselt
kinnitatud diagnoos.

Kliiniline avaldus
Tiiipiline miiasteenia avaldub lihas-
norkuse ja lihasvidsimusena, mis on
pdeva jooksul viaga muutlik ning lee-
veneb puhates. Vdimalikud haiguse
vallandajad ja siivendajad on niiteks
stress, infektsioon, operatsioon, aga
ka moned ravimid. Sageli on esimesed
kaebused kahelindgemine ja silmalau
allavaje ehk ptoos. Kuni 15%-1 vaibki

haigus jddda silmavormiks, kuid suu-
remal osal lisanduvad jérgneva kahe
aasta jooksul uued siimptomid ja hai-
gus generaliseerub. Norkus on enam
viljendunud jdsemete proksimaalsetes
lihastes, sageli tekib ka bulbaarsete
lihaste haaratus neelamisraskuse, mii-
miliste lihaste ndrkuse voi isegi hinga-
mispuudulikkusena. Kui silmalihaste
haaratus on enamasti asiimmeetriline,
siis jasemed on norgad mdlemal pool.
Oluline on see, et ndrkusega ei kaas-
ne tundlikkushiiret. Ebamaérase vasi-
muse korral pole pdhjust esmajarjekor-
ras moelda miiasteeniale.

Miiasteenia alaklassid
Soltuvalt haigust pohjustavatest an-
tikehadest, patsiendi vanusest voi klii-
nilisest pildist jaotatakse haigus ala-
klassidesse. MGd saab klassifitseerida
erinevalt. Koige sagedamini jaotatakse
haigus selle jargi, mis vanuses tekivad

stimptomid ja millised on verest leita-
vad antikehad.

Uldiselt esineb MGd enam nooremas
eas naistel. Varase algusega MGga on
definitsiooni alusel tegemist juhul, kui
patsient on siimptomite tekkel noorem
kui 50aastane. Siia alaklassi kuuluva-
tel patsientidel esineb sageli AChR-
vastaseid antikehasid ning samuti hark-
nddrme ehk tiiimuse hiiperplaasia.
Hiljutine rahvusvaheline juhuslikus-
tatud uuring néitas, et just selle alak-
lassi patsientidel on tiimektoomia nii-
dustatud. Hilise algusega MG esineb
sagedamini meestel, ka siin on suurel
osal veres AChRvastased antikehad,
kuid tiimektoomia on ndidustatud vaid
tiiimuse kasvaja ehk tiimoomi ole-
masolu korral.

MuSK-vastaste antikehadega MG
korral on sagedamini patsiendid naised
ja simptomid piirduvad bulbaarsete li-
haste héirega. Tiimektoomia pole neil



ndidustatud ning tavaline siimptomaa-
tiline ravim piiridostigmiin kaebusi
oluliselt ei leevenda, aga korvaltoi-
meid tekib enam.

Ravi
MG ravi jaguneb siimptomaatiliseks
ja immuunmoduleerivaks. Siimpto-
maatiliste ravimite alla kuuluvad koliin-
esteraasi inhibiitorid (piiridostigmiin),
mis aga pohjustavad korvaltoimeid
(kohulahtisus, suurenenud siiljeeri-
tus, liigne higistamine, bradiikardia),
mille viltimiseks ei tohiks pdevane
annus tiletada 360 mg.

Suuremate annuste korral on oht
kolinergilise kriisi tekkeks, mille
simptomaatika sarnaneb miias-
teenilise kriisiga ning on sellest erista-
tav elektroneurograafilise uuringuga.
Stimptomaatilise raviga ei ole vdima-
lik autoimmuunset protsessi pidurda-
da ning enamik patsientidest vajab

immuunteraapiat, mis viiks haiguse
remissiooni.

Gliikokortikoidid parandavad 80%-1
MG-patsientidest seisundit umbes
kahe néddalaga. Nii ravitoime kui
ka korvaltoimed sdltuvad annusest.
Prednisolooni annus on enamas-
ti 0,75-1,5 mg/kg ja annust suuren-
datakse aeglaselt, suur osa eksperte
soovitab korvaltoimete viltimiseks
iilepdeviti tarvitamist, kuigi arvamu-
si on erinevaid. Minimaalse kliinilise
avalduse saavutamisel hakatakse an-
nust aeglaselt vihendama, piitides jai-
da vdikseima annuse juurde, mis kont-
rolliks haigust ja annaks minimaalselt
korvaltoimeid.

Patsientidel, kellel on gliikokortiko-
steroidide kasutamine vastundidus-
tatud, on teiseks voOimaluseks ravi
mittesteroidsete immuunsupressan-
tidega. Eri riikide ravijuhendites on
soovitused, ldhtudes kogemusest ja

tavast, erinevad. Samas tuleb meeles
pidada, et kortikosteroididest erinevalt
hakkab nende ravimite toimel klii-
niline paranemine oluliselt pikema aja
moddudes (asatiopriini puhul 1 aasta,
miikofenolaatmofetiili puhul 9 kuu,
tsiiklosporiini puhul 7 kuu, metotrek-
saadi puhul 1 aasta, takroliimuse puhul
1 aasta pérast). Enamasti kasutatakse
eelnimetatud immuunsupressante
koos prednisolooniga, et vihendada
igapdevast prednisolooni annust.

Raseduse ajal on prednisoloon ja
piiridostigmiin lootele ohutud. Predni-
solooni annus peaks jddma imetamise
ajal alla 10 mg. Asatiopriin ja tsiik-
losporiin pole teratogeensed, kuid vél-
tima peaks miikofenolaat-mofetiili,
metotreksaati ja tsiiklosporiini. Kuigi
puuduvad suured uuringud IVIg-i ja
plasmafereesi kahjulikkuse kohta rase-
duse ajal, tunduvad nad olemasolevate
andmete pdohjal ohutud.



Miiasteeniapatsiente ei tule hoida ee-
mal fiisilisest koormusest, mis on ol-
nud ravisoovitus aastaid tagasi. Pigem
on ndidatud, et regulaarne fliiisiline
koormus parandab patsientide lihas-
joudlust. Oluline on mirgata haiguse
dgenemist hingamispuudulikkusena
vOi bulbaarsete lihaste ndorkusena, sest
sel juhul on vaja haiglaravi.

Samuti on vastundidustatud moned
ravimid, mis vdivad mdjutada neuro-
muskulaarset iilekannet (nimekir-
jas olevate ravimite hulk on véhene-
mas, sest paljud olid ohtlikud ainult
atsetiililkoliinesteraasi inhibiitorravi
korral). Kui MG-patsient vajab nar-
koosi, on ka anestesioloogil tdhtis
teada, et eelistatud on mittedepolari-
seerivad lihasrelaksandid (rekuroo-
nium, vekuroonium), sest AChR-i puu-
duse tottu voib suktsiniitilkoliin hakata
toimima oodatust oluliselt hiljem ning
samas toime piisida liiga pikalt.

Vaktsineerimine on MG-patsiendil lu-
batud ja gripi vastu vaktsineerida on
soovitatav, et dra hoida MG dgenemist.
Samas tuleb immuunsuprimeeritud
patsientidel véltida elusvaktsiine (nt
leetrivaktsiin), ainult piiridostigmiin-
ravil patsiendile on see vaktsiin lubatud.

Osa patsiente ei saa olemasoleva
raviga slimptomitele leevendust ning
sel juhul on tegemist ravile halvasti
reageeriva MGga. Siin tulevad appi
bioloogilised ravimid. Rituksimab on
CD-20 vastane monokloonne antike-
ha, mis vidhendab B-rakkude hulka.
Retrospektiivsed vaatlusuuringud ja
metaanaliiiisid on ndidanud, et see on
tohus kodigi MG vormide korral, kuid
eriti hea toime on saavutatud MuSK-
vastaste antikehadega MG-patsien-
tidel. Ekulisumab on monokloonne
antikeha komplemendisiisteemi vastu
jaesimene tdestatud ravim ravile hal-
vasti reageeriva MG korral.

Kokkuvote
MG on vdga muutliku avaldumisega
autoimmuunne haigus, mille ravi sol-
tub patsiendi vanusest haigestumisel,
east, haiguse raskusest ja antikehade
olemasolust. Praecgune ravi voimaldab
enamiku patsientide haiguse saada kont-
rolli alla. Siiski on oht dgenemiseks,
mida voivad vallandada stress, infekt-
sioon, immuunsiisteemi aktiveerumine
teise haiguse tagajérjel, operatsioon.

Téanu suurematele teadmistele suuda-
me praegu patsientide elukvaliteeti
hoida, kui ravime haigeid piisavalt,
viies kaecbused minimaalseks ja hoides
samas dra ka ravimi korvaltoimeid.
Enamik MG-patsientidest saab jitkata
oma tavapdrast elu ning nende haigus
on ravimitega kontrolli all.

1 Tartu Ulikooli narvikliinik

2 Uppsala Ulikooli neuroteaduste osakond



Liikumatute Kétega elektriratastooli-juhi kehakeelest

JURI LEHTMETS

Virvikad on olnud sei-
gad, kui oleme emaga
koos poes kidinud. Talle
ei meeldi tdhelepanu.
Pigem sooviks ta vdi-
malikult markamatu olla. Aga kuna
emad ikka samastuvad lastega, siis see,
kui mina teistele jalgu jéén, on talle
sama, nagu ta ise takistaks liiklust. Mu
tool on lihtsalt sedavdrd suur ja jalgu-
jéamine ei sOltu alati mu “juhtimise voi
paigutumise oskustest”. Seega, ainuke
viis poeskdik valutult iile elada, on
teha enne ostunimekiri ja piitida olla
ruumides litkkumises voimalikult konk-
reetne, kui et pidevalt muretsedes siiski
teistele ette jadda.

Selline ruumivotmine ehk kehakee-
les territoriaalne imperatiiv tdhendab,

et domineerid iimbritseva keskkon-
na iile ja juhid enesekindlalt situat-
siooni. See on iiks votteid, kuidas en-
nast kehtestada, sama kasutavad ka nt
juhtivtootajad koosolekutel. Naiteks
asetatakse oma asjad laual voimalikult
laiali, hdivatakse laua taga kaks tooli ja
muud ndksud. Ehk olete endagi t6o juu-
res vm situatsioonis sellist kditumist
tdheldanud. Elektriratastooli suurusest
tulenev ruumi iile domineerimine on
mairgatavaks plussiks saalihokivilja-
kul ja véravas.

Ruumis ringi litkudes on oluline hoi-
da pea piisti ja naeratus ndol, veeredes
oma veeremist. See loob valmisoleku
kontaktiks — esmamulje loeb. Ka selts-
konda tuleb enesekindlalt siseneda, sest
vaikselt oodates voib Shtu iisna iiksil-
daseks jilgimiseks kujuneda. Vestluse
juures on kdige olulisem oskus poora-

ta tdhelepanu vestluspartnerile, andes
mairku, et ma kuulan ja olen valm-
is vestluses aktiivselt osalema. Sinu
enesekindlus, see kuidas sa viljendad
oma péadevust mingil teemal, v6i oma
soojust, sinu vélimus ja oskus vestlust
juhtida on need tegurid, mis kdige
rohkem maéédravad, kuidas sinusse
suhtutakse.

Olla “suletuna” avatud
Mu elektriratastooli-trikkide arsenalis
on funktsioon, millega saan tooliosa
iilespoole tdsta. Nii saan teise osapoo-
lega suheldes olla tema silmade kor-
gusel (kuid see ei peaks saama sisemi-
sest ebakindlusest tuleneva soovi, olla
“normaalne”, kompensatsiooniks). Iga
keharakk peab vilja nditama, et viérin
siinolemist. Seda korgust on hea kasu-
tada, kui inimesega on pikem vestlus.
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Nii ei pea teine mu ees ossikiikki tege-
ma, ega mina, pea kuklas, pooltaevasse
vahtima. Aga jutt sellest, et vajame
teiste inimestega samal tasemel suht-
lemiseks ka samal silmade kdrgusel
olemist, on kunstlikult tekitatud motte-
moodustis. Vabadhukontsertidel kéies
tunnen, et tool vdiks veelgi korgemale
tousta, et ndeksin lile inimeste peade.

Kui kellegi kéed ja poidlad on var-
jatud, muudab see inimesed ettevaat-
likuks. Tajutakse alateadlikult ohtu —
ega ta mind jargmine hetk ei riinda? Et
minu liikkumatud kéded on kiilmal ajal
tihti pleedi all, siis pean siseruumides
meeles pidama, et kded ja poidlad
voiksid ndhtaval olla, et luua inimestes
baasusaldust.

Kdige kahtlasemad olukorrad teki-
vad siis, kui minuga soovitakse kiitel-
da. On ette tulnud, et mulle ulatatakse
kisi voi haaratakse mu kési lihtsalt en-
dale pihku. Mdlemad kiitumised teki-

Kommunikatsioon

Naita vélja, et sinu jaoks tdhendab ratastoolis distantsi labimine r66mu ja véljakutset

tavad keerulisi olukordi. Eriti, kui mu ratastooli juhtpuldil. Vale asetus voib
kéasi haaratakse. Suhtluspartner ei saa isegi ohtlikuks osutuda. Just vane-
alati aru, et mu kési peab olema digesti mad inimesed, ka mu enda vanaemad,



kipuvad ratastoolipuldile toetuma, see
on nii kutsuvalt dieli ja tundub kindla
toetuspunktina. COVIDi-periood on
selles aspektis toonud kaasa positiivse
efekti. Enam ei ulatata kéatt. Piisab,
kui miiksatakse nukkidega, pannakse
kiitinarnukid kokku voi tehakse jala-
tervitust (varbad vastastikku). Selles
osas on koroona minu elu kergemaks
teinud. Kdige meeldivam oleks, kui
tervitus piirduks silmsideme ja noogu-
tusega, andes moista, et oleme teine-
teist marganud.

See-eest on avalikel esinemistel lii-
kumatud kded kasuks, nii ei tee manen-
dega ebamaiiraseid liigutusi, kuid peab
olema tihelepanelik, et elektriratastoo-
li seljatoe voi kaldenurga muutmisega
kadksutades oluliste vestluste voi esi-
nemiste ajal tihelepanu vestluselt voi
kdnelt eemale ei tomba. Peab ka téhele
panema, et hingamisseade liigseid sig-
naale ei toodaks vdi mobiiltelefoni

llustratsioon:
www.withyou-th.org/handbook/method/olas-story/

mulle olulised funktsioonid teisi sega-
vaks faktoriks ei osutuks.

Miira- ja rahvarohketes ruumides,
kus mu hiilt kuulda pole ja oodata ei

kannata, tasub hoida pea piisti, andes
keha voi pealiigutusega mérku, kuhu
poole suundumas oled. Voimalusel
tasub oma saabumine ajastada hetkele,
kui suurem triigimine pole veel alanud,
et leida parim asukoht enne masside
saabumist. Kdige parem on omada
voi leida keegi, kes teed rajab. Uksi lii-
kudes tuleb siiski méddaminekuks ini-
mesi miiksata. Tuttavatega on kergem,
kuid vodraste puhul voib see mojuda
tillinorimisena. Nagu: “Miks sa mulle
kandadesse sditsid, mis sul viga on?”
Vi siis hiippavad vabandades teelt
eest dra. Paraku, kui kéed ei liigu, keda-
gi pole kdepdrast ja hail ei kosta, pole
just palju véimalusi enese litkumissoo-
vist mérku anda.

Soovin kdigile veerejatele oskust lei-
da enesekindlust oma veeremise veere-
miseks enese soove ja tahtmisi silmas
pidades, tuues nii oma ellu ponevaid
vestlusi ja leides mottekaaslasi.
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Olenseltsiuus liige Moonika Rarmmi.
Minu lapsepdlv moddus talus, loomade
keskel. Talut66d on fiiiisiliselt rasked,
koike tehti késitsi. Lapsena mu kded ja
jalad valutasid pidevalt.

Mind saadeti sanatoorsesse inter-
naatkooli. Diagnoosi “miiotooniline
diistroofia, II vorm” sain aastal 2005.
Geneetiline haigus. Siis alles moistsin,
miks ma paljut teha ei suuda.

Mu igapéevaellu tdna kuuluvad t606,
lapsed, majapidamine. Ja muidugi
puhkus nutiseadmes voi telekat vaada-
tes. Mul on vanem poeg Markkus lihas-
haigusega ja tema terve “vdikevend”
Taavi, keda kasvatan.

Haiguse mojudeks on norkus, pidev
vasimus, valud, krambid, spasmid, ra-
hutud jalad. Ulejiinud perest erinen
oma palavikuhoogude pérast. Ei suuda
fuiisilist palju teha, vasin kiiresti, trepid
onrasked iiletada. Nii kdibki—teed suu-
relt fiitisilist t66d (nt koristamine) ja

Saame tuttavaks

oled seejérel valudes kolm
pieva. O6d magamata.

Tootukassa konsultandi
soovitus endasarnaseid leida
pani mind Internetis otsima.
Tulutult. Sdbranna saadetud
lingi kaudu leidsin teid.

Minu ootused seltsile on
suured. Soovin palju uusi sdp-
rujatuttavaid. Esmamulje aas-
takoosolekust on vdga hea.
Kohtusin oma iidoliga. Jiiri
Lehtmets on nii vdimas, tragi
ja tugev. Eeskuju on suur.

Panustada seltsiellu tahaksin
samuti palju, aga vihesed osku-
sed ja vasimine voivad olla takis-
tuseks. Aga kiill needki mured
lahenduse leiavad! Juba selle
véikese kohtumise jérel tean, kui-
das abistamisega alustada — julge
olla see, kes oled ja julge teha
seda, mida armastad!




Reisisellid
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Lellest Laanemaale, stidasuvel 2021

JURI LEHTMETS

Pdev algab varakult
hommikurutiiniga,
et olla tiheksa-paiku
valmis startima, kui iile-
jdanud viieliikmeline
reisiseltskond viravastsisse sdidab.
On arutelu, kas kokkupandav kaldtee
jatta koju voi votta kaasa. Ikka kaasa,
sest praktiliselt igal véljasdidul on see
kaldtee taganud mone koha murevaba
kiilastuse. Selg teeb valu, aga katsun
kuidagi pdevaga hakkama saada, ehkki
head asendit on peaaegu voimatu leida.
Oleme suutnud valida ka parajalt hiip-
liku ja kurvilise marsruudi. Tooli pea-
tugi ja hingamisaparaadi toru kipuvad
iga natukese aja tagant paigast dra
litkkuma ja reisikaaslane Marko peab
pidevalt toru valvama.

Lopuks jouame modda kitsukest Mat-
salu lahe dérset teed Tanava talu hoovi,
kus tervitamas koer Lassie ja peremees
Margus Maripuu. Koer on toeliselt
suur ja parajalt tilemeelik, mis mind kui
koerakartjat isegi veidi héirib. Vaatame
iile kitsed, lambad ja oina, neile vdib
leiba kéest anda. Kaugemal nidksivad
oranzikad maégiveised rohtu ja kusagil
ajavad omi asju ponid. Seejarel kiika-
me kanamajakesse, kust pistab pea vélja
kalkun ja paistab kana pesal haudumas.
Loomadvaadatud, suundume ve-
randale, sinepikoolitust pidama. Roo-
katuses sumisevad (6nneks rahuli-
kud) rooherilased, kes pesa tehes savi
alla verandale pudistavad. Maja pere-
mehel on kiill astme iiletamise jaoks
mingi konstruktsioon meisterdatud,
aga kiirem ja turvalisem lahendus on
ikkagi meie kokkupandav kaldtee.

Keskkonnatehnoloogia taustaga pere-
mees tegi kunagi katset sobiva maitse-
kooslusega sinepi loomisega. Kuna
tuttavatele mekkis hésti, otsustas ta
veel iimbruses ringi vaadata. Nii ongi
siindinud auhindu vditnud, puhaste
maitsetega, lile 10 sordi sinepit, mida
saab osta Ténava talust voi valitud
poodidest viikeste partiidena. Meie
maitseme vorstikeste ja juustude kor-
vale musta kiitislaugu, kirsi, karusmar-
ja, aroonia, astelpaju) sinepit.
Stinnilugu ja teooria kuulatud, on
aeg praktikaks. Meie kéte vahel valmib
arooniasinep. Sinepitegu meenutab
moositegu, kuid koostisse tuleb lisada
sinepipulbrit, soola ja 0li. Ka sorts
konjakit ei tee paha. Eks keerukamate
koosluste puhul on rohkem méngimist.
Meilgi on pusimist kogustega, sest kaal
streigib vilitingimustes. Kui piisavalt
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Reisiseltskond Matsalus, Téanava talus koos Lassiega, kes poseerib alati meelsasti

kannmikseriga suristatud, on aeg lilla-
kas kooslus purgikestesse panna ja sil-
did peale kleepida. Sinep on valmis.
Kuna meil on véetud 3-tunnine kaks-
ithes pakett, liigume puude alla varju,

Loo fotod: Marko Tatter

et osa saada kokteilikoolitusest, kus
pohirolli méngivad sama aia taimedest
valminud siirupid. Olgu selleks ndges,
viirpuu, l10hnav madar, angervaks, tak-
jas, kikkaputk voi leedridis — koik so-

Laanemaal

bib siirupiks. Juurde vett, laimi ja jaad
+ veidi raputamist ning siinnivadki
alkoholivabad mokteilid. Sorts kange-
mat juurde muudab sama koosluse
kokteiliks. Saame mekkida seitset ilusa
nimegakokteili: “Maiod unistus”—viir-
puu kokteil, “Daamid heintes” —15hna-
va madara kokteil, “Niidukuninganna”
— angervaksa kokteil, “Karuseelik” —
takja mokteil, “Inglikingitus” — kikka-
putkekokteil, “Haldjasuudlus”—leedri-
oie kokteil.

Olgu kokteiliretseptide néidiseks siin
“Riiiitli vorgutamine” — ndgese kok-
teil: 4 cl ndgese siirupit, 4 cl valget
rummi, poole laimi mahl, jadd ja mul-
livett. Tdida klaas 1/3 ulatuses jééga,
modda sinna siirup ja rumm (voi gin)
ning pigista laimimahl. Pikenda vahu-
veini voi mulliveega.

Heas seltskonnas moddub aeg kiiresti
jakell on juba pealeldunasse kaldunud;
nii on meil napp pool tundi joudmaks
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Tanava talus on iihendatud meeldiv ajaviitmine ja kasulikud teadmised — sinepitegu on joukohane, pererahvas lahke ja loomadki s6bralikud

kokkulepitud tuurile Haapsalu piisko-
pilinnusesse. Meid tervitavad ekspo-
sitsioonijuht Jaak Maill koos giidiga.
Meist on ette rithkinud suur vene grupp,
mistottu tduseme liftiga terassile, oota-
ma oma hetke. Muuseumis on olemas
loomulikult inva-wc ning saab elektri-
ratastooliga enam-vihem sujuvalt lii-
kuda. Silma jddvad veidi kdrgemad
ddred voi suuremad kalded, aga usun,
et valdav osa ratastoolikasutajaid saab

muuseumis valutult kdidud. Onneks
on puudustele juhtinud tdhelepanu ka
Tehnilise Jarelvalve Amet ja on loota,
et litkumine muuseumis muutub veelgi
sujuvamaks.

Sees on {illatavalt valge ja enamasti
on info triikitud klaasistele pindadele.
Kui vidhegi vdimalik, soovitan giidi,
sest nii muutub tuur tublisti pdneva-
maks. Naiteks, kas teadsite, et varem
oli praegune kivimajade ja -miiliride

keskel paiknev linnus tdiesti veest
umbritsetud. Saate omal nahal tunda,
kui raske on riititli varustus, mistottu iga
riiiitel end justkui lihasehaigena tund-
ma pidi. Saate proovida piissirohutegu
voikivist volvide loomist. Miks oli kel-
lamees keskajal héstitasustatud amet
ja kuidas kellad iildse toimivad. Miks
puhakud kirikus kapis olid. Selleks, et
kirikuossa padseda, tuleb kivipdran-
dast vélja tostuk (mis vajub suurema



raskuse all {iha kiiremini). Saate teada,
kuidas tekib aknale Valge daam ja miks
tdnapdeval see enam nii hésti ndhtav
pole. Ajaloo teisiti kulgedes oleks
voinud Haapsalus ilutseda Stockholmi
kuningalossi-laadne hoone. Tuur oli
pohjalik ja rohkelt uut infot pakkuv.

Kuurortlinna volu ja kodutee
Haapsalu lossihoovis liitub meiega
veel iiks kaaslane — dsja Haapsalu
Kutsehariduskeskuses I'T-eriala 1ope-
tanud Sven-Sten, et {theskoos liikuda
Kéarmesse Kiiilikusse, kus meid ootab
broneeritud laud. Viliala iimber olevas
aias toimetavad kaks bokserit. Mentiiist
leiame huvitava eelroa — rupskite as-
sortii, pohiroogadest sea I0kkekartuli-
ga. Toidud on viga maitsvad monusalt
suvises suvedhtus.

Kell on markamatult 19:30 saanud ja
kojujoudmine jadmas kiillaltki hilise-
le tunnile, mistdttu pakime end bussi

ja asume koduteele. Kuna kdimas on
Saksamaa jalgpalli-lahing, iitirgab mo-
biilist 1dbi autokdlarite manguselgitus.
Mairjamaal saab tehtud wc- ja sirutus-
paus. Palun autot juhtival Markol vali-

da veidi siledama tee, olen rappumisest
juba tlisna vésinud. Viike peatus Lelles
ja tilejadnud reisiseltskond jouab pea-
linna vastu siidadod. Oli igati monus
vaheldus peale pikka kodus istumist.

Haapsalu piiskopilinnus on ligipdasetav maa all ja peal. Giidiga linnuse saladusi avastamas



Nipid (ratastoolikasutajatele)

viljaso6idu korraldajale:

* Arvuta kulud kokku ja palu teha oma-
osaluse Ulekanne nadalake voi kaks
varem, et kindlustada osalemine ja
vajadusel oleks aega uusi asendusosalisi
otsida.

* Invabussiga rannates plua tagada ratas-
toolide kinnitamine. Kokkupandav kaldtee
tasub alati valjasdidule kaasa vétta. Kui
reisijatel on raske end toolis otse hoida,
tasub valida pigem pikem tee médda
suuremaid ja siledamaid maanteid, kui
minna koige otsemat aga tihti hiplikku ja
kurvilist teed pidi.

+ Jata erinevate asukohtade vahel liikumi-
seks Uks tund vdi enam varuaega, sest
huvitavas kohas v6ib minna kauem ja
igasuguseid ootamatusi voib ette tulla.

» Kui tahad tagada rahuoleva reisiseltskon-
na, tasub paeva sisse planeerida kdik
kolm sd6gikorda. Palavatel suvepaevadel
varu kaasa piisavalt joogivett.

» Tee selgeks inva-wc kilastamise voima-
lused planeeritaval marsruudil.

» Tee sihtkohtadele pohjalik ligipadsetavuse
taustauuring. Astmed, olemasoleva tualeti

olukord. Jiiri Lehtmets

Parnu Rannastaadionilt (Ranna pst 2) saab
alates 5. juulist kuni 1. septembrini iga paev
kell 8—18 laenutada ranna ratastoole.

Liikumispuudega inimestele méeldud spet-
siaalse ranna ratastooliga saab minna liivale ja
ka vette. Ratastooli saamiseks tuleb pdérduda
staadioni administraatori poole. Kaasas peab
olema puudega inimese kaart ning tugiisik, kes
teda toimingus abistab.

Kohapeal tutvustatakse ratastooli kasutamise
tingimusi, vajadusel tehakse kattesaadavaks
ka kasutamise juhend.

Tallinna Pirita ja Pikakari rannad said sama
taienduse, mis rodmustab liikkumisraskustega
inimesi ja nende I1dhedasi — vette saab minna
spetsiaalse ratastooliga. MGlemasse randa on
loodud kogu vajalik taristu, et suvised ranna-
monud oleksid mugavalt kattesaadavad kdigile.

Allikad: www.parnu.ee ja www.pealinn.ee

18

KOV-id valmistuvad puudega laste
tugiteenusteid taielikult ile votma

Alates 2015. aastast on Eestis olnud vdimalus
Euroopa Sotsiaalfondi toel osutada raske ja
sligava puudega lastele tdiendavalt tugiteenu-
seid. Esimestel aastatel osutati teenuseid sot-
siaalkindlustusameti kaudu, kuid alates eelmise
aasta jaanuarist jaid teenuseid korraldama
ainult kohalikud omavalitsused.

Toetuste abiga on saanud kohalikud omavalitsu-
sed osutada raske ja sligava puudega lastele
lapsehoiu-, tugiisiku- ja transporditeenust.
Need teenused tuleb 2023. aastal taielikult
iile votta ja tugiteenused lastele vajalikus
mahus tagada.

Martsis toimunud omavalitsuste méttetalgu-

tel toodi valja KOV-ide peamised murekohad
tugiteenuste osutamisel. Peamise murena jai
kélama teadmatus, mis 2023. aastal tapselt
saama hakkab. Keerulisi olukordi on tekkinud
ka seetbttu, et osalised ei mdista tugiteenuste
sisu. Vahel on keeruline teha koostd6d erine-
vate spetsialistidega. Arendada on vaja lapsele
toe tagamist haridus- ja sotsiaalvaldkonna
koostdos. Endiselt on keeruline leida tugi-
isikuid. Projekti I6ppedes voib olla raske leida
lisarahastust, aga ka hakkama saada ilma pro-
jekti koordinaatorite ndustava toeta. See, kas
laps saab tuge tugiisikuteenusest voi pakub
talle tuge haridusasutuses méni muu spetsia-
list, on keeruline otsustuskoht.

Allikas: Ajakiri Sotsiaalt66



KARL RISTIKIVI
INIMESE TEEKOND

Eesti kirjandusklassiku 1972. aastal ilmunud
luulekogu. Ristikivi, kes on ldinud kirjandusaja-
lukku Uhe parima romaanikirjanikuna, avaldas
kogu elu jooksul selle ainsa luulekogu. Viiest
tstiklist koosnev “Inimese teekond” on kirjutatud
peamiselt 50ndatel ja sisaldab igatsev-eleegilist
luulet.

Karl Ristikivi Selts

Ka sisaliku tee kivil jatab jalje,

kuigi me seda ei nae.

Iga mote, mis tuleb ja laheb,

jaab kuhugi alles.

See, mis sa naeratades kinkisid,

voib kunagi otsa saada,

aga naeratus jaab.

RO6m, mida sa kinni piiiida ei teadnud,
jaab igavesti ootama.

Isegi iitlemata jaanud sonad

on mottes deldud

ja kuhugi tallele pandud.

Kuidas muidu meie lithikeste paevade arv
saab tdita aja daretud salved.

Kuidas muidu liksainus silmapilk

voib kivi paigalt veeretada.

See, kellele on vahe antud,
kannab seda oma siidame kohal.
See, kellele on palju antud,

pillab koéik kdest maha.

Koigi teede pikkus ajas on vordne.
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