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Esi- ja tagakaanel Mall Juirjé maalid

Mall on mihkel mitme asja peale: laulu-
vodi tantsuloo oskab ta voluda valja
vahemalt kolmest pillist, naputo jaab
silma maitsekuse ja loomingulisusega
ning nagu sellest veel vahe oleks, joo-
nistab ja maalib sidameldhedased tee-
mad paberile ka. Kuivad, mitte laialival-
guvad kunstivahendid tunduvad Mallele
lahedasemad — neid saab kontrollida

ja oma tahtmist médda Umber sattida.
Siingi esitatud téddel on kasutatud varvi-
pliiatsit ja pastelli. Vahend vahendiks,
tunda on see, mida autor 6elda tahab!



Monus suvi tiie hooga kdimas, loodetavasti naudite!

Olen mitmelgi korral
kasutanud iseend néite-
na, kuidas abivahendi-
test maksimaalselt abi _ 5
saada. Nii nagu eelmi- &
ses infolehes tutvustasin
Mo-Vis labakée soojen-
dajat, uurisin seekord silmjuhitavaid
seadmeid. Hiljuti sai endale loodud ka
lahendus olukordadeks, kui ise tdesti
elektriratastooliga sditmine ei dOnnestu.
Paigaldatud sai lisapult ka abistajale.
Tartu linnapuhkus néitas aga, et abilis-
tele on puldi kisitlemine pigem keeru-
line lilesanne. Naljakal kombel on siia-
ni kdige osavamaks puldi késitlejaks
osutunud dsja esimese klassi Iopetanud
vennatiitar Lenna. Loodan, et 1dpuks
on ka sellest lahendusest abi, néditeks
pikkadel sirgetel, aga kitsastes oludes
tuleb esialgu piiiida ise hakkama saada.

13. mail sai maha peetud aastakoosolek,
kus valiti ka uus juhatus. Seekord enam
vana juhatusega jétkata ei onnestunud
jatuli leida uued inimesed ithingu t66d
vedama. Suured tdnud tehtud panuse
eest neile, kes lahkusid! Eriline tidnu
Aadu Sirevile, kes aastaid juhatuse
to0sse panustanud, olulise taustajouna
1abi mitmete juhatuse koosseisude. Ees
on aga ootamas jarjekordsed tegusad
kaks aastat. Mdelge teiegi, kes vOiks
liituda juhatusega kahe aasta pérast!

Sellel suvel (16—17. juulil) on taas
ees ootamas ELS-i suvelaager, seda-
korda Tartumaal, Tammistu madisas.
Kiilastame Jadaja Keskust ja juhtimis-
koolitus-firma Gombat Ready tuletab
meile meelde 1dbi sdjatandri kogemu-
sestkantud dppepéeva, etigaiihes
peitub juht ja vditleja, kes mdngeldes
oma elu kriisid seljatada suudab.

Siigisel on plaan jiatkata Tallinna
Puuetega Inimeste Kojas boccia (ehk
pehmete pallidega petangi) trennidega,
mida saab mangida istudes ja ka renni-
ga. Arksamad saavad koguni votta si-
hiks osalemise Paraoliimpial.

Stigisel, 14. oktoobril on plaan selt-
si 30nda stinnipdeva puhul korraldada
lihashaigustele piihendatud konverents
Swissodtel Tallinn as. Nii et voite antud
kuupievale kalendris suure punase rin-
gi iimber teha!

Soovin teile jatkuvat siidikust tuua
oma ellu r6dmu ja elamusi, ka siis
kui suur suvi moodas ja akna tagant
hakkab vastu vaatama pime, kiilm sii-
gis. Niisama nukrutsemiseks on elu lii-
gagi kergelt kdiksusse kaduv nahtus.

Eesti Lihasehaigete Seltsi esimees
Jiiri Lehtmets
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Aasta on kokku voetud ja tervitusi toob uus juhatus

ALEKSANDRA
KLEPIKOVA

Seltsiiildkoosolek toi- (4
mus Tallinnas 13. mail.
Péaevakorra pdhipunkti-
deksolid: tegevusaru-
anne 2022 ja selle kinnitamine, finants-
aruanne 2022 ja selle kinnitamine,
revidendi aruanne. Koosolekut alustas
Janika Paulus raamatupidamisfirmast
RLP Finants ja Konsultatsioonid, kes
andis lilevaate 2022. aasta eelarve sei-
sust. Uldises plaanis jdidi juhatuse t56-
ga rahule ja kinnitati k3ik iilalmainitud
iilevaated.

Valiti uus juhatus jargnevaks ka-
heks aastaks. Juhatuse tegevjuhina
oli valmis jédtkama Jiiri Lehtmets ja
eelmistest juhatusest jatkab ka Katerina
Kérran. Uuteks tulijateks olen mina,

L

Aleksandra Klepikova ja Viigand
Kimmel. Lahkusid: Aadu Sérav, Liis
Aavik ja Eva Leini. Kuigi juhatusse jdi
litkmeid endise viie asemel neli, on
positiivne on see, et tegevjuhiks jdi eda-
si Jiiri, kes on olnud juba monda aega
juhatuses ja on tegelenud artiklite kir-
jutamisega ja on ka organiseerimisega
paris hasti hakkama saanud.

Uued juhatuse liikmed
Aleksandra: Mina liitusin ELS-iga
aastal 2020 toetajalitkmena, aasta-
koosolekul osalesin 2023. aastal
esmakordselt. 2017 juhtus minuga
autoavarii, olin siis 21-aastane, praegu
27-aastane. Kolm kuud olin koomas
ning seitse kuud ei saanud teha hailt
ega iseseisvalt hingata. Kokku olin
aasta aega vaid pikali, aasta ratastoolis,
kaks aastat kasutasin litkumisel rulaa-

tori abi. Niitid suudan kondida ilma abi-
ta, kuigi tihti komistan ja lonkan. Kuid
see-cest tahan alati saavutada mingitki
tulemust. Olen hingelt pidev voitleja.
Kogu selle segaduse keskel dnnestus
mul 2017. aasta asemel bakalaureuse
kraad omandada aastal 2021 ja samal
aastal otsustasin astuda magistrantuuri
riigiteaduste erialale Tallinna Ulikooli.
Juhatusse kandideerisin eeskétt soovi-
ga rakendada dpingute kdigus saadud
teadmisi puudega inimeste huvikaitses.
Eestis on informatsiooni levikuga tisna
suur probleem. Kui isikuga midagi
juhtub ja tal puuduvad rahalised va-
hendid digusabiks, siis ta loobubki ene-
se kaitsmisest.

Meil Eestis on iisna hea haigekassa-
siisteem, kuid inimesed lihtsalt ei ole
paljudest asjadest teadlikud. Seetdttu
sooviksingi olla toeks ja abiks, et selt-
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si litkmed oleks rohkem informeeri-
tud, kuidas seista oma diguste ja voi-
maluste eest.

Viigand: Tervitused ka minu poolt!
Olen 42-aastane, liitusin ELS-iga
2021. aastal, olen lihashaiguse diag-
noosiga (milopaatia), seega pohiliige.
Pean vaatama, kuhu ja kuidas astun,
et mitte komistada ja kukkuda. Trepi-
kdsipuud on ndutavad. Nii kaua kuni
suudan, nii kaua ka teen ja nii kaua
kui teen, olen positiivselt meelestatud.
Arvan, et lihashaigus ei takista mul ju-
hatuse t60sse panustamast. Toon vilja
moned oskused ja kogemused, millest
vOib ehk abi olla. Histi onnestub mul
miiigitdd. Saan klientidega hésti jutu-
le ja eriti meeldib mulle personaalne
ndost-ndkku suhtlus. Koolitanud olen
ka. Olen too6tanud liihikest acga raa-
dios saatejuhina, kirjutanud iihe jutus-
tuse. Kunagi tahtsin saada néitlejaks
jaselle tarbeks sai tegeletud isetegevu-

Aastakoosoleku fotod: Helen Bokmann

Tegevjuht Jiiri Lehtmets koosolekut juhtimas, teda toetab Janika Paulus protokollijana

sega Salme kultuurikeskuses. Eks aeg
néitab, kas onnestub moned iilalmaini-

tud oskused ja kogemused ka juhatuse
toosse rakendada.
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Seltsi peamineks rahastajaks on Eesti Puuetega Inimeste Fond (EPIF) Saage tuttavaks — laual on Endocare Estonia pakutav s66tmisrobot OBI

Tehnikaimed kasutusse
Koosolekupéeva I6puks esitlesid firma
Endocare Estonia OU esindajad meile
OBI sodtmisrobotit. Seltsiliikmed said
kohe omal nahal selle tehnikaime jar-
gi proovida. Seadmel on neli ala, kust
roboti lusikas sulle toitu ulatab. Kogu
tegevus kiib kahe nupu abil: iihega va-

lid ala ja teisega annad késu lusikaga
sind s66ta. Lahe oli, et lusikas suu-
dab hoolitseda ka selle eest, et nt supi
puhul lusikas tilkuma ei hakkaks, tom-
mates modda dart lusikaaluse puhtaks.
Miinuspooleks on see, et seade tuleb
tdpselt paika seada, et lusikas kenas-
ti suhu jouaks ja ka krobe, ligi 9000 €

hind, misloodetavastialla tuleb, voi
viahemalt riigi poolt rahastavate abiva-
hendite nimekirjajoudes veidigi abiva-
hendi vajajale taskukohasemaks muu-
tub. Kellel rohkem huvi, tasub pilk
peale visata eestikeelsele kodulehele,
kus on video ning abivahendit tutvustav
info: https://invacare.ee/sootmisrobot/.
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Mis on OBI

Obi on revolutsiooniline adaptiivne
s6otmisrobot jou- ja liikumispiirangutega
inimestele.

Mis teeb Obi s66tmisroboti revolutsiooni-
liseks, on tema lihtsus ja kasutajasébra-
likkus.

Kohandatavate juhtlilitite abil voimaldab
Obi oma kasutajatel kontrollida, mida ja
millal nad s66vad.

Juhtlilitid on lihtsalt kohandatavad ja
holpsasti kasutavad ning ei vaja kasutaja
poolt erilist pingutust.

Obi suurendab iseseisvust, sotsiaalset
suhtlust, s66ginaudingut ja heaolu.
Ohtusédgilauas véi ratastooli kandikul ei
vota Obi palju ruumi.

So6mise ajal ei ole ohtu, et Obi paigast

nihkuks. (Allikas: invacare.ee)

Maitsvate saiakestega kohvilaua eest
hoolitses Ilmi Lehtmets. Kohutditeks
oli lisaks tellitud veel pitsat ja laual olid
ka Endocare Estonia OU poolt kiila-
kostiks toodud kringlid. Kdike jagus,
toit oli maitsev ja aega jéi ka vestlemi-
seks. Kui koik 1dbi, hakkasid inimesed
kodude poole liikuma.

ELS 2022 aasta juhatuse tegevuse iilevaade

Koostati ning esitati EPIFondile taotlus 2023. aasta tegevusprogrammi elluviimiseks.

Koostati ja esitati EPIFondile aastate 2019-2022 tegevusprogrammi Idpparuanne.

Toimus ELS-i infolehtede (nr. 81, 82 ja 83) artiklite kogumine, toimetamine, triikkimine ja postita-
mine liikkmetele ning toetajatele.

Jagati infot veebipdhises suhtlusvérgustikus Facebook.

Noustati liikmeid e-posti, sotsiaalmeedia ning telefoni teel.

Vaadati ule ning korrastati ELS-i liikmete nimekirja.

Vaadati labi laekunud taotlusi ning toetati ALS-haigeid labi Jaa-ambri kampaania raames kogutud
ALS fondi. 2022. aastal aidati rahastada 4 inimese ravimeid, abivahendeid ja hooldaja palkamist.
Soetati Motomedi treeningseade, mille jaoks 2021. aastal annetusi koguti.

Lisaks:

19.01. tutvustas Jiri Lehtmets Eesti Puuetega Inimeste Kojas ja Eesti liikumispuudega Inimeste
Liidus ideed valida ka Eestis 100 mojukat puudega inimest erinevatel elualadel.

14.05. toimus seltsi aruandluskoosolek.

09.-10.07. toimus ELS suvelaager Laulasmaa Spa’s, mille raames kulastati Arvo Pardi Keskust ja
loengut pidas neuroloog Liis Sabre.

15.-16.10."toimus ELS sugislaager Raplamaal — kilastati Lokuta Puhkekeskust, kus esines Marko
Matvere. Oo6biti Toosikannul Ale-Sepal ja kulastati Jarvakandi Klaasimuuseumi.

25.-26.11. toimus ELS aastaldpulaager Kalev Spa Hotellis.

05.12. osaleti rahvusvahelise puuetega inimeste paeva tanudritusel Tallinna Puuetega Inimeste Kojas.

2022 aasta moddus juhatuse esimehe Juri Lehtmetsa elulooraamatu “Kohanemise meistriklass”
raamatu kirja panemisega Lennart Kdameri abiga, et pakkuda tuge ja lugemist teistele lihase-
haigetele, mis paadis esitlusega 6.12.2022 Solarise Apollos.

ELS-i esindajad osalesid koolitustel ning Uritustel:
20.04.2022 osales juhatuse esimees seminaril “Invapoliitika kujundamine P&hjamaade naitel”.
08.06.2022 osaleti Euroopa Lihasehaiguste Alliansi (EAMDA) méttetalgutel veebis.

16.-17.12.2022 osales juhatuse esimees EAMDA rahvusvahelisel konverentsil International
Conference on Neuromuscular Disorders.



Koostanud: Jiiri Lehtmets

MyTobii Dynavox silmadega juhitav suisteem

Pilgujdlgija aitab sdilitada vdimaluse
suhtlemiseks ja tagab arvutile ligipaé-
setavuse, kui see enam muul moel
pole voimalik. Spetsiaalne kaamera,
mis jdlgib infrapuna-toimel silmade
litkumist, voimaldab kasutada oma
silmi nagu arvutihiirt. Sellise suhtlus-
tarkvara ja seadmega saavad inimesed
tohusalt suhelda, hoolimata tdielikust
litkuvuse ja kone kadumisest. Samuti
on seadmega voimalik kasutada ena-
mikku Windows operatsioonisiistee-
mil pShinevast tarkvarast, tdnu millele
on voimalik teha ka nt erialast to6d voi
jétkata hobidega.

Kuidas seade tipsemalt toimib
Pilgujélgija saadab vilja l1ahi-infrapu-
na valguse, mis peegeldub kasutaja sil-
mades. Pilgujélgija kaamerad piiiiavad
need peegeldused kinni ja 1dbi keeru-

ka filtreerimise ning kalkulatsioonide
suudab seade tuvastada, kuhu pilk on
suunatud.

Tehnoloogia areneb kiiresti, nii ka
pilgujilgimise siisteem. Selles vald-
konnas on maailma juhtivaim ettevote
Tobii Dynavox, kes on viinud pilgu-
jalgimise uuele tasemele. Kui veel
moni aasta tagasi, vanema My Tobii
tootega vOis probleemiks osutuda pril-
liraam, prilliklaasi peegeldus voi ere
paikesevalgus, siis niitid on ka need
mured lahendatud.

Stisteem toimib nii tumeda kui hele-
dasilmavéarviga ja takistuseks ei ole
isegi pea litkumine. Siisteem salves-
tab kalibreerimisel silmaliikumise nii
tépselt, et isegi siis, kui esineb tahtma-
tuid pealiigutusi, leiab pilgujilgija kii-
resti silmad iiles ja tulemus on ikkagi
tdpne. See on kdrgtehnoloogiline tase.

Haiile salvestamine

[lmselt on palju inimesi, kellele kdne-
stinteesi abil suhtlemine tundub robot-
lik. Suheldes oma lastega voi néiteks
tahtes kutsuda lemmiklooma, oleks palju
parem kui héél oleks meie enda oma.
Enne kui inimene kaotab kdnevoime,
oleks hea salvestada omaenese hiile-
ga kindlad fraasid, mida ta sageli kasu-
tab. Neid sonu ja lauseid oleks hea
hakata salvestama kohe peale sellise
diagnoosi saamist, mille puhul on eelda-
tav kdnevoime kadumine. Hiljem saab
need fraasid timber salvestada suhtlus-
tarkvarasse. Fraase saab salvestada ka
otse suhtlustarkvarasse.

Keskkonna juhtimine
Lihashaigetel on sageli keeruline séili-
tada kontrolli igapédevaste toimingute
iile, mis vGib tekitada frustratsiooni.




digitehnoloogiline abivahend

Paljud asjad, mida iseenesestmoisteta-
vaks peetakse, nditeks valgusti sisselii-
litamine, muutuvad voimatuks. Kesk-
konnakontrolli-funktsioon voéimaldab
silmadega juhtida TV-pulti, erinevaid
valguslahendusi, isegi elektrilist voo-
dit ja palju muud.

Samuti on siisteemil olemas eraldi
rakendused, mille abil votta kasutusse
omae-postiaadress, telefonja kasutada
erinevaid sotsiaalmeedia platvorme.

Mis on hetkel Eestis saadaval
Hetkel on Eestis voimalik soeta-
da pilgujdlgimise seadmeid ainsana
Invaru abivahendikeskusest. Invaru
tootevalikus on 2 pilgujilgimise lahen-
dust tootjalt Tobii Dynavox: PCEye 5
jaI-seeria (saadaval kahes suuruses 13
ja 16-tollise ekraaniga).

PCEye 5 on arvutiliides, mida on v3i-
malik kinnitada siile-, laua- ja tahvel-
arvuti kiilge. Oma modtmetelt on see

.

Silmade abil (nii nagu hiirega) on véimalik hallata enamikke programme, k. a sotsiaalmeediat

S

kompaktne ja toimib USB ithendusega.
Sobib kuni 27-tollisele ekraanile.
I-seeria pakub terviklahendust, kus pil-
gujilgija on kommunikatsioonisead-
messe sissechitatud. Seadme ostuga

Foto: Internet

on lisaks pilgujélgimise pdhitarkvarale
kaasas ka erinevaid lisasid. Naiteks TD
Browse pakub voimalust iilikiireks ja
tédpseks veebibrauseris suhtlemiseks.
Seadme kasutamiseks peab arvuti



olema silmade suhtes kindlal kdrgu-
sel ja kaugusel. Koikidele seadmetele
leiab Invarust ka sobiva statiivi, et
seadmeid kinnitada mugavalt ja kind-
lalt ratastoolide, voodite vOi erinevate
laudade kiilge.

Kuidas seadmeid soetada
Sotsiaalkindlustusameti kaudu on vai-
malik pilgujélgijat soetada soodus-
tingimustel. Selleks peab inimesele
olema méaaratud puue voi to0voime-
tus. Vajalik on miiiigiettevotte hinna-
pakkumine ja sotsiaalkaitseministri
maidruse jargi eriarsti/logopeedi/tege-
vusterapeuditdend. Vajaminev abiva-
hend voib olla vélja toodud ka rehabili-
tatsiooniplaanis. Kindlasti on oluline
seadme proovimine. Invaru pakub
seadme konsultatsiooni ja proovimist
koos spetsialistiga iile Eesti tasuta.
Hiljem on tagatud tasuta seadme kooli-
tus ja tehniline tugi.

Erimenetluse kohta saate lugeda léhe-
malt Sotsiaalkindlustusameti kodulehelt
— marksonaks erimenetlus.

Omakogemus
Minu esimene kokkupuude silmadega
juhitava MyTobii arvutiga jaib aas-
tasse 2011, kui Haapsalus toimunud
ALS-ikonverentsil osalenud litkumatu
ja kdnetu taanlane kasutas seda seadet
suhtluseks, aga ka {ilikoolis professo-
rina fiitisikaloengute andmiseks. Ehk
selline arvutislisteem tagas talle ka
tooturul osalemise (vt tema kohta lisa
otsinguga Arne Lykke Larsen).

Aastaid hiljem sain ndha, kuidas
sama seadet kasutab t66tamiseks minu
hea sober Tom (kes seadme ilmumise-
ni Eesti turule pidi klaviatuuril triik-
kima hambaharja suus hoides ja selle
sabaga klaviatuurile vajutades. Mis
aga hakkas riihile mGjuma). Pdnev on
jilgida, kuidas vaatamata pidevatele

lihastdmbustele dnnestub tal silmjuhi-
tava seadme kasutamine igapaevases
to0s kenasti.

Samuti katsetasin ise seadet rahvus-
vahelisel Duchenne i konverentsil, kus
suureks segavaks teguriks kalibreeri-
misel sai tookord minu prilliklaaside
ldige.

Jargmine kokkupuude silmade abil
juhitava arvutiga oli, kui iiks tege-
vusterapeut tegi sellise seadme abil
kunstiteraapiat, kus justkui loobik-
sid varvi ekraanile, vastavalt sellele,
kuhu kursorit pilguga liigutasid, voi
pilku iihel koha peal hoides. Neid har-
jutusi tehes selgus, et kursorit polegi
nii lihtne liigutada oma tahtmise jirgi,
kuid see on siiski voimalik. Ehk oma-
kogemuse pohjal voin lisada, et seadme
kasutamine nduab nidal voi paar har-
jumist. Samuti voib seade olla suureks
abiks kone- ja litkumisvoimetu inime-
sega tegelevatele terapeutidele.
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Maailm ja meie seal sees

Oppimisest j la elust vilismaal, Suure Lombi taga

ALINA POKLAD

Ma olen alati unistanud
seiklustest ja reisimisest.
Kes mind tunnevad, tea-
vad, et enne pandeemiat
me vanematega piilidsi-
me kord aastas ikka sdita Euroopasse.
Kui oled ratastoolis, on reisimine sinu
jaoks eriti oluline, sest avab sulle uue
maailma, kus sa nded uusi voimalusi.
Ma olin mitu korda kdinud Ameerikas
turistina, aga eelmisest septembrist
astusin USA-s iilikooli ja tditsin oma
noorpdlve unistuse, elada teises riigis.
Kohe voin 6elda, et see, mida néed tu-
ristina ja kui oled kasvadi ajutiselt koha-
lik, on viga erinevad asjad. On olemas
nii positiivsed kui negatiivsed momen-
did. Jagan oma muljed elamisest ja op-
pimisest ratastoolikasutajana USA-s.

Esmalt plussid. Ma siiamaani ei har-
ju iildise suhtumisega. Vorreldes meie
pOhjamaise kinnise temperamendiga
on inimesed siin vdga avatud ja naera-
vad kogu aeg. Taiesti voorad inimesed
Oues tervitavad sind (alguses ma iga
kord motlesin, et peaksin neid tundma
ja puldsin meenutada, kes nad on),
kiisivad kuidas sul 1dheb voi arutlevad
ilma iile. Néiteks kaupluse jarjekor-
ras voivad nad teha komplimendi sinu
vilimuse, pluusi kohta vms.

Ligipaisetavus ja liikluskultuur
Eraldi aspekt kditumises on see, kui-
das inimesed suhtuvad nendesse, kes
on ratastoolis — ehk, kui keegi juhus-
likult seisis minu ette vdi segas mind
soitmast, voi ei avanud mulle ust, va-
bandab ta sada korda, justkui oleks
teinud midagi vdga pahasti. Samuti on

huvitav, et liikluses on kdik autojuhid
véga viisakad. Nad alati lubavad sinul
ratastooliga minna, isegi kui reeglite
jargi sul poleks digus. Nad ei kasuta
auto suunatulesid, aga ma ei ole ndinud
avariisid selle tdttu, sest mitte keegi ei
kiirusta ja lubavad teisel sdita.
Ligipdédsetavus keskkonnas on siin
muidugi korgtasemel. Nende jaoks on
see nii tavaline, et kohvikud ja teised
avalikud objektid peavad olema ligi-
paidsetavad, et nad tihti ei saanud aru
mu kiisimusest, kui ma helistasin ja
kiisisin, kas selles kaupluses voi koh-
vikus on kaldtee ja inva-wc. Seitsme
kuu jooksul ma olen sattunud ainult
ithte kohvikusse, kus polnud invatua-
letti. Aga inva-wc-ga on ka iiks oma-
moodi probleem. Need on markeeri-
tud kas meestele voi naistele ja sellest
peetakse kinni. Ehk kui sa oled naine



ja kasutad meessoost sugulase abi, siis
sa ei tea, kuhu saad minna, mis on péris
kurb. Kuigi ma hakkasin mérkama, et
iillikoolides ja suurtes muuseumides on
olemas sooneutraalsed wc-d.

Ulikool ise on viga tore. Iga ukse
juures on nupp, mis avab ukse, ehk
sa oled tdiesti sdltumatu oma elektri-
ratastooliga, nupp on kergesti vajuta-
tav isegi minu kée jaoks. Muidugi igal
pool, isegi vanades hoonetes on olemas
liftid ja kaldteed.

Ulikoolis on olemas spetsiaalne
meeskond, kes aitab lahendada puu-
dega inimeste probleeme. Kui ma {itle-
sin, et Opperuumides on minu jaoks
liiga madalad lauad, siis paari pdeva
parast oli igasse klassi, kus ma Opin,
pandud lauad, mida saab tdsta soovi-
tavale korgusele nupuga. Laual oli silt
“reserveeritud puudega inimestele”.
Aga see meeskond ei tegele ainult ligi-
péédsetavuse probleemidega. Niiteks

aitavad nad ka autismispektri prob-
leemidega vdi intellektipuudega ini-
mesi mentoritena, opetavad kasutama
arvutisiisteeme jne. Kord semestris
toimub suurtiritus “Ole mérgatud”, kus

Urituse “Ole mérgatud” ajal riietub kogu iilikool solidaarselt roosadesse T-sirkidesse

Fotod: Erakogu

puudega inimesed jutustavad tervetele
oma elu kogemustest, toimuvad erine-
vad méngud, mis annavad juurde tead-
misi puudega inimeste elust, atrakt-
sioonid jne.



Informatsiooni jagatakse ja saadakse palju

Kui oled vélisdpilane, siis void votta
keelementoriks teise tudengi. Niiteks
ithe semestri ma suhtlesin tulevase
sotsiaaltdotajaga. Uldiselt jaib mulje,
et tlikoolis on olemas tuge igale vaja-

dusele vastavalt, vahet pole, kassaoled
puudega voi mitte. Néiteks, kui sul
on vaja abi matemaatikas, void end kir-
ja panna, et saada matemaatika men-
tori; kui on psiihholoogilisi probleeme,
on olemas selline abi; tahad sporti teha,
palun tule iilikooli spordisaali jne. Veel
on iilikoolis umbes 30 kooskaivat riih-
ma, alates maleméngijatest ja Idpe-
tades erinevate tantsudega. Ulikoolis
on véga palju pidusid, mis on avatud
koigile, kes on huvitatud. Kdigepealt
rahvuslikud peod, nagu India, Hiina voi
Aafrika peod ja siis peod, mis on seo-
tud religiooniga. Mina kéisin niiteks
moslemi ramadaanil ja see oli viga hu-
vitav kogemus.

Erinevatest rahvustest inimesed on
veel iiks asi, mis mulle siin viga meel-
dib. Ma pole mitte kunagi suhelnud nii
paljude rahvustega kui siin {ilikoolis.
Sul ei ole vaja lugeda raamatuid voi
vaadata filme erinevatest maadest, nad

... ja meie seal sees

koik on siin, sa saad kogemuse vahetult
inimese kaudu.

Mis jéidb vordluses Eestile alla
Alguses oli raske harjuda biirokraa-
tiaga, et suures riigis on alati kdik roh-
kem aega vottev ja mitte digitaalne. Me
oleme nii harjunud, et on olemas e-riik,
digilugu jne, et vdga raske on harju-
da, et siin siiamaani koik on paberil.
Naiteks kirjutab perearst vélja ravimi,
ta vOib saata retsepti konkreetsesse ap-
teeki voi anda selle sulle paberil. Ei ole
nii nagu meil, et retsept kehtib igas ap-
teegis, sa tuled, nditad oma dokumenti
jakogu lugu. Retseptiravimid on iildse
huvitav teema, sest sulle antakse pudel
sinu nimega ja selles pudelis on tépselt
sellinetablettide arv, nagu arst val-
ja kirjutas, koos juhendiga, mida arst
iitles. Ehk iga pudel, juhend ja tabletti-
de arv tehakse spetsiaalselt sinu jaoks.
Koik on véga tore, aga votab viga kaua




Maailm ja meie seal sees

o ] ., s

Miki-Hiire kodumaal on koik véimalik — sa void olla hiir, voi nt vabadusesammas, kdik on ok

aega ja vist selleparast ndevad apteegid
seest vélja nagu meie nurgapoed, et sa
void leida seal koike. Alates koolitarve-
test kuni toiduni ja void isegi teha foto
dokumendi jaoks. Koik, mis on vaja-

lik, teed apteegis. Sest ootad péris kaua
oma individuaalset pudelikest. Ja sa ei
v0i minna suvalisse apteeki, vaid just
sellesse, kuhu arst saatis sinu paberi.
Samuti, kui tahad end kirja panna arsti
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juurde, siis pead igale poole helistama,
sa ei saa registreerida end paari hiire-
klikiganagumeil. Samuti, kui tuled esi-
mene kord, pead tditma sada paberit,
ehk pole mingit iildist digiregistratuu-
11, kust saab votta info sinu kohta ja kus
saad registreerida arsti juurde.

Viga tihti ka todvoog on kdik paber-
kandjal.

Teine asi, millest tunnen puudust,
on konniteed. Konniteed on olemas
Bostonis iilikoolilinnakus, aga kiilades
voi viikestes linnades neid pole. Kaup-
lused asuvad iildiselt linnast véljas,
suurtes plazades. Ehk sa ei saa min-
na kodust jalgsi kauplusesse. Siin on
auto 100% vajalik asi. Samuti, kui ta-
had minna jalutama, pead alguses sdit-
ma kusagile parki voi kesklinna, sest
koduiimbruses pole kdnniteesid.

Kokkuvdétteksiitlen, et elamine vilis-
maal on péris huvitav kogemus, mida
julgen soovitada koigile.



Janune Nelik pluss tiks kevadises Tartus

JURI LEHTMETS

Kéesoleva aasta mart-
sis sai kdidud Januse |
Nelikuga Tallinnas nii- §
nimetatud linnapuhkust
veetmas. Olime iile60
Metropoli hotellis ja kdidud sai ka
Vaticanis peol. Nii tekkiski mdte sarna-
ne nddalavahetus veeta Louna-Eesti
pealinnas Tartus. O6bimiskohaks sai
valitud juba tuttav Aparaaditehase vas-
tas olev Hector Design Hostel.

Sel aastal suundus tuurile viieliik-
meline seltskond: allakirjutanu, Tom,
Valev, Herkki ja USA-st Eestisse kiil-
la saabunud Valevi sdber Spike (kes
soovib kindlasti veel Eestisse naasta
juba jérgmisel aastal).

Erinevaid kodulehti, veebipdevikuid
ja sotsiaalmeedia lehti tuulates sai lei-

tud veel mitmesuguseid ponevaid kohti
Eestis. Jargnevalt aga iilevaade sellest,
milliseks viisiku Tartu ja Louna-Eesti
nddalavahetus kujunes.

Saabusime reede dhtuks Tartusse.
Tee kulges uniselt, nagu ikka, sest
Valev toestas, et bussi roolimine on-
nestub tal kenasti. S66gikohas Kolm
Tilli ootasid meid dhtueinele vahvad
tartukad (Margit Gihingust Handiképp
koos abistajaga ja Tauno meie omast
seltsist), kellega on alati tore trehvata.
Kohud tiis, siirdusime 66bimiskohta.

Mone aja pérast vottis seltskond suu-
na peole 1,3 km kaugusele asuvasse
Vabanki, kuhu seekord tuli kaldtee tak-
soga kaasa vedada. Algul motlesime,
et kaasaskantavat kaldteed v3ib vaja
minna ainult tantsupdrandale padsemi-
seks, aga tegelikult vajasime seda ko-
guni paaris kohas. Odklubistkoju joud-

mine osutus minu jaoks katsumuseks,
sest kési oli vésinud ratastooli juhtimi-
sest ja Herkki piitid ktt séttida ei aida-
nud kuidagi ning hiljuti abistaja jaoks
selja taha pandud juhtpuldi késitlemine
ei osutunud sugugi nii lihtsaks, kui ma
lootnud olin. Lopuks tuli varem takso-
ga 6obimiskohta joudnutest Valev iiles
ajada, et kasutada tema minu abistami-
sega tekkinud puldi késitlemise oskust,
et minagi tuppa magama saaksin.

Laupievane Tartu
Laupéeva hommikul hostelis, just meie
toidu nautimise ajal laks midagi koo-
gis pdlema ning saabus tuletorje. Kui
oled soltuv abistamisest, kaldteedest
jms, pakub tulekahju majas ikka ker-
get nérvipinget.

Seiklused Tartus jatkusid aga mérk-
sa rahulikumas taktis, minu raamatu




esitlusega Barclay hotellis. Esitluse
aitas korraldada kirjastus ning kuigi
kogunes suhteliselt viike seltskond, oli
ohkkond véga soe ning vestlus monu-
salt juhitud. Et rddgitud ja istutud sai
palju, otsustasime minna jalutama ja
niksima restorani Kampus.

Kas sina tead monda eestlast, kes ei
tea, missugused ndevad vélja Tartu
Ulikooli sambad? Kuna aga meiega oli
kaasas Spike, kes parit Ameerikast, siis
tuli kindlasti ka tilikooli juures dra kéia.
Kohtasime “staarsoenguga” poliitikut
EKREst ja jdlgisime tema siimpaatset

Fotod: Herkki Kaeval

toimetamist perega. Tasub ikka tim-
ber iilikooli peahoone tiirutada, saadki
poliitikute hulka!

Kurk oli seniks veidi kuivanud, nii
poikasid reisisellid Tomi eestvedami-
sel 1abi Karmo Tiiiiri dllepoest, kus
pilku kéitis kuueliitrine ollepudel. Tom
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leppis siiski pihku mahtuva Ambréega,
mida oli hea nautida ajal, kui kuulasi-
me tdnavakontserti.

Kuna samal ajal toimus ka 42. Tartu
Rattaralli, saime sellestki pealtvaataja-
tena osa. Meeldejddvaimaks hiiiidlau-
seks jadb: “Laheb, ldheb! Oled tubli!
Oled viimane, aga teine grupp pole
enam kaugel!”

Peale viikest mottepausi viisid rat-
tad meid “hdndika” Margiti juurde
koju, kes oli meid lahkesti kiilla kut-
sunud. Tom, kes lastega hdlpsasti kon-
takti leiab, lahutas meelt varateisme-
listega, kuulas muusikat ning vallutas
nendega koos méigesid. Herkki pidi
varem lahkuma, sest riik tahab teeni-
mist ja Shtu edenedes, kui mdtted aina
lennukamaks muutusid, otsustasime, et
lahme koik koos jargmisel hommikul
varakult kirikusse missale. Peaaecgu
pooleteist-tunnisele. Poola keeles!

Mote tundus just nii absurdne, et miks
mitte. Tosi, hommikul ei olnud Tom
enam nii vaimustuses, aga Tartu vaim
vottis meid kuulda ning selgus, et mis-
sa algab alles 12st ning on emakeeles.
Kuna olime varakult kohal, siis lahke

Louna-Eestis

0de avas kirikuuksed. Spike méngis
meile orelitja Valev laulis. Tegelikult
oli see koik kokku tore, lisaks lubab
katoliku usk peale kirikus kdimist ise-
gi 0lut juua ning hommikusooki siiiia,
mida siis pargis istudes tegimegi. Minu

Tippu tousta, tipus olla, tippu jaada ... Ka Tartus on magesid, mille vallutamine on saavutus



Reisisellid

Keskaegse piihakoha, Vastseliina piiskopilinnuse kabeli kunagisest hiilgusest on véhe alles

jaoks véga eriline hommik, sest ma
polnud niiviisi kirikus kdinud ja ilmselt
niipea ei ldhe ka.

Varsti olime aga Pdlvamaal, Eesti
Liikumispuudega Inimeste Liidu tegev-
juhi Veiki juures, kes oli meid raamatu-

esitluselt kiilla kutsunud. Vodrustaja
toi vélja tihe erilise napsu, mida kul-
tuurselt proovisime ning sinna korvale
vérsked soolakurgid.

Jargmise peatuse tegime Voru linnas
s00gikoha Mantel ja Korsten terrassil.
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Sai voetud $nitsel, kuigi viimasel ajal
kipub mul s66mine kuidagi maru aeg-
laselt kulgema. Viimase aja veidruseks
on, et suurem lihatiikk kipub vasa-
kusse pdske kinni jaddma, ilmselt
mingid lihased on ndrgenenud.

Seejdrel kiilastasime Mauri polis-
kodude kiila Vastseliinast 7,6 km kau-
gusel, kus Valevi pruut jatkusuutlikult
ja loodusldhedaselt maja ehitab, koos
teiste mottekaaslastega.

Tartu-retke planeerides ei arvanud, et
teemeid veel Vorru jasealt edasi, Litile
lahemale viib, muuhulgas Vastseliina
Piiskopilinnusesse, mille iimber ime-
line loodus ja tirgorus voolav jogi, lin-
nuse jddnused ning kaasaegsem maju-
tusehoone palveridnduritele.

Ime kiill, aga joudsime ldbi Tartu
veel 66seks Tallinnagi. Olid igati tore-
dad kolm péeva. Julgustan lugejaidki
planeerima ringsoitu kaunis Eestis,
sest siin on mondagi toredat avastada.



Olen Kaja (54-aastane) ning olnud
elupodline Jogeva linna elanik. Siindi-
sin kiill Paides, kuid juba minu laste-
aia-eas kolisime Jogevale, kus on moo-
dunud mu viarvikirev elu tidnaseni.

Tegelesin dpingute kdrval mitmel
rindel spordi, laulmise ja rahvatantsu-
ga. Kiimnendas klassis tekkis aga mul
suur soov juuksuriks 0ppida, seega vot-
sin pérast keskkooli 10ppu suuna pea-
linna, Tallinna 19. kutsekeskkooli, kus
Oppisin selgeks juuksuri ameti.

Minu esimene todkoht sel erialal oli
Jogeva juuksurisalong, toimetasin nii
moned aastad, kuni minu perre siindis
pisike tiitar ning mone aasta moddudes
sain ka omale armsa poja.

Elu m66dus vordlemisi rahulikult,
toimetasime viikelinnas — kéisin tool,
lapsed koolis, votsime koera ja kassi.
Olime tiiesti tavaline pere ning 30 aas-
tat oma lemmikelukutsel moddus toes-
ti silmapilkselt. 2019. aastal hakkasin
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aga jarsku lonkama paremat jalga— esi-
algu ei osanud iildse mdista, millest
selline lonkamine on tingitud. Kéisin
mitmeid kordi arstide vastuvotul, kiill
ortopeedi, neuroloogi ja ka neurokirur-
gi uuringutel, et mdista, millest tervise-
mure on tingitud. Koperdasin ja ko-
mistasin pidevalt ning see segas mind
ndnda palju, et ei tahtnud enam ka jala
toole kondida ning valisin hoopis auto-
gamineku. Esiti arvasin, et minu lonka-
mine onseotud kunagisesthiippeliigese
traumast, mis tekkis treeningu kéigus,
kuid selle motte piihkisin peast siis, kui
tundsin, et ka vasak jalg hakkab ndr-
gaks muutuma. Minu raviarst dr. Ulle
Kirkmann, kellele olen véga tdnulik
mitmesuguse ndu ja abi eest, kahtlustas
juba tollal, et tdenéoliselt on tegu mo-
toneuroni haigusega, kuid uurisime ja
puurisime ikka jatkuvalt edasi.
Maletan, et mu pere oli juba siis vord-
lemisi drevil ja kurb, sest teadsime, et
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tervis on kehv ning abi ja leevendust
oli keerukas leida.

2020. aastal tundsin tasapisi ka kétes
norkust ning 2021. aasta juunikuus
sain pikalt kardetud diagnoosi: ALS.
Miletan, et nutsime perega palju — vii-
maste aastate jooksul on olnud iildse
palju nuttu, aga ka véga palju ilusaid
hetki ja naeru.

Minu esimesed abivahendid selle
haigusega elamisel olid kdimiskepid,
mille toel liikusin autosse — autoga
meeldis mulle vidga sdita, kuid juba
paris kiiresti sai selgeks, et omal joul
ma autost vélja ei saa ning todle oli se-
davdrd raske minna. Kolleegid kéisid
mind autost vélja tdstmas ning aitasid
mind salongi, kuid ndgime koos, et sel-
line viis toolkdimiseks ei ole jatkusuut-
lik. Lopuks rentisin endale rulaatori,
selle jarel tuli manuaalne ratastool.
Téanaseks ma aga norga selja tottu piisti
ei tduse ega seisa ja madala seljatoe-

ga toolis ei joua istuda samuti, sestap
on parimaks abivahendiks elektriline
ratastool, mis voimaldab mul mugavalt
litkuda toas ringi ja ka duealal.

Minu kdige suurem tugi, rd0m ja abi
on minu pere ja sobrad — ilma nende
igakiilgse abi ja toeta oleks see teekond
véga kurb ja tiksildane. Elan koos oma
abikaasa Margusega, kes toetab ja abis-
tab mind igati. Lisaks kéib mul kodus
vaga tore hooldaja Merle, kelle posi-
tiivne olek toob ka minu paevadesse
rodmu. Lisaks olen kdinud korduvalt
ka Haapsalu HNRK-s taastusravil, kus
on viga toredad spetsialistid ja poeta-
jad. Lisaks saab sealt palju uusi nduan-
deid, mida on tarvis teha, kui haigus
progresseerub.

Pohimotteliselt peab mind kdigis toi-
mingutes abistama — hommikuti aida-
takse mind riidesse, abistatakse voodist
vilja, protseduuridele, sook pannakse et-
te. Onneks siiiia ja ridikida saan veel ise.
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Kuna elame oma majas, on suvel pal-
ju r60mu oma avarast aiast, lilledest
ja paikesest. Veel rodmustavad mind
lapsed ja 2-aastane lapselaps, kes ndda-
lavahetusel mind kiilastavad ja véike
taksikoer Berry.

Koige kurvem on selle haiguse juures
tosiasi, etjarjest peab olema valmis loo-
buma tavapirastest lemmiktegevustest
jalihtsatest oskustest: autojuhtimisest,
juuksuritoost, aiandusest, kasitdoost,
hoidiste tegemisest, argiroogade ja
pidusookide valmistamisest.

Aga on ka midagi viga-véga head —
olen nii paljude uute armsate inimeste-
ga tutvunud, kellega poleks kindlasti
terve inimesena kohtunud. Lisaks nden
kui hoolivad inimesed on minu iimber
jakuivigamusdbradjapere mind hoia-
vad, see on hindamatu. Lisaks tunnen
rodmu lugemisest, liritan tasapisi pus-
lesid kokku panna, et kitele veel tege-
vust pakkuda — soovitan seda koigile,
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kellel kded veel liiguvad, see tegevus
on vordlemisi paeluv. Abikaasa titleb-
ki, et kui mina kolm tundi puslet kokku
panen, siis on temal sel hetkel monus
puhkus.

Piitian olla ikka positiivne ja rodmsa-
meelne, kuigi tean kui jube on haiguse
16pp, siis pdeva 10puks jédb ikkagi loo-
tus, et ehk leitakse sellele haigusele
ravi, sest lootus sureb viimasena.

Suvesooja soovides,
Kaja Jogevalt

Soome miiasteeniaithing

Ajakirjadest Myastenia-Viesti 1/2023 ja 2/2023 vahendanud Kiilli Reinup
Paljudel patsiendiiihingutel on selja taga
juba markimisvaarne kogemus ja lugu

Eesti Lihasehaigete Seltsil tditub kées-
oleva aasta 1opul 30 aastat asutamisest,
Soome miiasteeniaiihingul tditus keva-
del 50 aastat.

Soome MG-iithingu asutamiskoos-
olek toimus Helsingis aprillis 1973.
Soome esimene neuroloogiaprofessor
Erkki Kivalo ei olnud ainuke neu-
roloog, kes ohutas miiasteenikuid
looma oma iihingut. Kivalo on meenu-
tanud, kuidas ta oli juba 1953ndast
aastast olnud huvitatud miiasteeniaga
patsientide erilisest haigusest, paraku
ka tihti neile osaks saavatest ebameel-
divatest kogemustest, kui nad oma
vaevustele leevendust ja abi otsisid.
Voimalik, et miiasteeniaga patsientide
oma iithingu siindi tdukas tagant ka
juhus, et professor Kivalo peresdprade
ringi kuulus muusikadpetaja Lahja-

Ilona Miettinen, kes jutustas teda vae-
vavatest kummalistest siimptomitest ja
erinevatest diagnoosidest, mida talle
tulutult piiiiti kinnistada.

Aegamddda lisandus Helsingi Uli-
kooli neuroloogiaosakonnas neuroloo-
ge, kes spetsialiseerusid miiasteeniale
vOi tegid vastavaid uurimustoid. 1963
sai Kivalole selgeks, mis Lahja-Ilonat
vaevas (ja mone aja parast ka enncaeg-
selt pensionile jéttis). 70ndate alguseks
oli Helsingis juba loodud miiasteenia-
kliinik ja mote miiasteenikuid koonda-
vast tthingust vOttis aina joulisemat
kuju. Professor Kivalo dhutas Lahja-
Ilona Miettist vormistama rahahanget,
millele ka polikliinik omalt poolt, enne-
koike patsientide andmebaasi hanki-
mise ja teavitusega toeks tuli. Kiri saa-
deti vélja 200le muasteenikule 1972 ja
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stigiseks oli reageerinud neist 60, kes
olid huvitatud oma ithingu loomisest.
Inimeste huvi kannustas Miettist valmis-
tama ette ihingu asutamiskoosolekut.
Koosolek viidi I4bi Helsingis april-
lis 1973. Kohale tuli 29 miiasteenikut
koos pereliikmete jt lahedastega. Need
poolsada inimest koos neuroloogia-
kliiniku esindajaga asutasid iithingu,
mille nimeks sai Soome MG-iihing.
Samateed valiti tihingule juhatus ja
raamatupidaja ning kinnitati pdhikiri.
Esimeseks juhatajaks sai Jussi Saarto,
kaks esimest aastat todtas Lahja-Ilona
Miettinen sekretdrina. Esimesel tegut-
semisaastal oli litkmemaks pdhiliik-
melt 5 marka ja toetajaliikmelt 10.
Aastal 1973 arvati Soomes olevat
umbes 200 miiasteenikut, nii oli {thin-
guloojateks 20% kogumiérast. Uhingu
tegevus liaks aktiivselt kdima ja juhatus
kogunes sagedasti Jussi Saarto kodus.
Aastal 1977, jargmise juhataja Bror

Holmbergi ajal organiseeris iihing juba
esimesed kohanemiskursused miias-
teenia diagnoosi saanutele. Juhatajaid
on vahetunud aastakiimnete jooksul
mitmeid, mone kées on juhtimissau ol-
nud vaid aasta, teisel neli-viis voi kol-
mandal 11-12 aastat.

Uhingu esimene infoleht jagati juba
1973ndal aastal. Lehe nimeks oli MG-
biilletdédn. Tegemist oli liheksalehekiil-
jelise paljundusega, milles vahendati
asutamiskoosolekul radgitut ja kuuldut.
Edaspidi ilmus leht kaks korda aastas,
oli ka perioode, kus leht saadi kokku
vaid kord aastas. 1995ndast aastast
edasi on leht ilmunud neli korda aas-
tas, muutunud must-valgest virviliseks
(2011) ning kuna ilmub regulaarselt,
on lehes oluline koht erinevatest kur-
sustest teavitamisel, mida korraldab
voi vahendab iihing.

1983 alustas tihing ametlikult kontakt-
isikute vorgustiku loomist. Alustades
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said paika miiasteenia kontaktisikud
kaheksas Soome piirkonnas. Esmalt
suuremateslinnades,siismaakondades.
Rahvusvahelise tegevusega alustas
ithing kohe loomisest peale. Esimesed
kontaktid voeti Uhendriikidesse juba
1974. Samuti suunati pilgud Euroopa
poole. Esimesel rahvusvahelisel MG-
kohtumisel osalesid iihingu esindajad
1981. aastal Rootsis.

Meenutab iithingu asutajaliige,
neuroloog Ritva Matell

Ténaseks juba iile 40 aasta Rootsis
elanud ja pensionil olev Ritva mee-
nutab, kuidas ta noore neuroloogina,
kolleegi palvel sattus esindama miias-
teeniakliinikut iihingu asutamiskoos-
olekul ja sai niimoodi ithingu asutaja-
litkmeks. “Olin just ldpetanud
neuroloogia-opingud ja mind huvitas
aju t60. Olin parajasti Helsingis asen-
dusarstiks, kui senini miiasteenikutega
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tegelenud neuroloog siirdus t66le Ou-
lusse. Professor Erkki Kivalo helistas
mulle ja iitles, et vOta sina need pat-
siendid omale, keegi peab ju nendega
tegelema,” meenutab Ritva. Ta tutvus
patsiendi Lahja-Ilona Miettisega, kes
oli innukas looma miiasteeniaiihingut
ja kelle simptomid olid suhteliselt
kerged. Ritva rddgib: “Mina polnud
iildse innukas, olin hirmus skeptiline,
pelgasin, et sellisest iithingust tuleb
kaeblejate grupp, kus ks iiritab teist
iile trumbata oma siimptomite rasku-
sest konelemisega. Tegelikkuses aga
hakkasid {ihingus kaasa 166ma inime-
sed, kes olid darmiselt moistlikud ja
ithingust tuli nii vigev, et tuleb miitsi
kergitada kdigi nende inimeste ees!”
Kuigi Matell abiellus rootsi neuro-
loogiga ja asus elama Rootsi aastal
1978, Soome miiasteenikuid ta siiski ei
hiiljanud. Ta ndustas neid, ositi mitte-
ametlikult edasi ja nii monigi kéis tema

vastuvdtul Stokholmis. Samal ajal mér-
kas Matell, et Rootsis polnud miiastee-
nikute tegevus pooltki nii aktiivne kui
Soomes. Moningane tegevus toimus
lihashaiguste liidu hdlma all.

Kuna Ritva abikaasa ravis ka miias-
teenikuid, oli voimalik vorrelda ka ravi-
viiseiiheljateiselmaal. “Panimetéhele,
et Rootsi miiasteenikute haiguskulg
on margatavalt raskem. Abikaasal oli
mitmeid vdga raskes seisus patsiente,
kes olid iihtelugu hingamisaparaadi
all. Siis selgus, et Rootsis tehti tiimek-
toomiat valesti. Opereerimisel ei piisa
véikesest kaelalGikest ja osa tlilimuse
eraldamisest, vaid kogu harknédére
tuleb eemaldada tdielikult.”

Matell tunnustab Soome kolleege
Kiti Miillerit ja Markus Farkkilit,
kes on olnud aktiivsed miiasteenikute
probleeme uurides ja neile lahendusi
otsides. Ta ro0mustab ka selle iile,
et tinapdeval saab dige diagnoosi

Soome miiasteeniaithing

palju kiiremini, mistottu raviga saab
alustada samuti rutem. Kohase ravi-
skeemiga ei satu miasteenik enam
naljalt sellistesse kriisidesse. Ja see on
oluline. “Mailetan {iht noort naist, kel-
lel olid miiasteeniakaebused, aga kes
kiis psiihhoteraapias, kuna oletati, et
tal on depressioon. Kui kiisisin, millest
see oletus, vastas ta, et el saa tihti sGna
suust, kuna lihtsalt ei jaksa.”

Tédna on miiasteeniapatsientide arv
mitmekordistunud, vorreldes 50 aasta
taguse ajaga, kuna diagnoosimine on
tohustunud. Mis puudutab eriarste,
tddeb Matell, et superspetsialiseeru-
misega ei maksa minna liiga kaugele.
Téna suudab miiasteeniat diagnoosi-
da iga neuroloog ja mdnikord isegi
iildarst. “Aastakiimnetega on ravitule-
mused mérgatavalt paranenud. Meilgi
oli omal ajal iiks noor, véiga halvas sei-
sus miiasteeniapatsient intensiivravi
osakonnas. Moned arstid arvasid, et



Teistes lihingutes

12-aastasena hingamisaparaadi alla
jadnut ei ole motet enam ravida, aga
minu abikaasa oli teist meelt. Ta organi-
seeris poisile voimaluse dppida ja talle
tehti uus tlimektoomia. Poiss astus 18-
aastasena tilikooli ja on tdna jurist, kes
juhib kahte digusbiirood. Tema miias-
teenia vajab endiselt ravimeid aga see
niide toestab, et kunagi ei maksa piis-
si pOOsasse visata, kuna peaaegu koiki
miasteenikuid saab edukalt ravida,
miiasteeniasse nad ei sure,” on Ritva
veendunud. Ta meenutab veel teistki
“lootusetut juhtumit”, samuti hinga-
misaparaadi all olnud vanaprouat.
“Kiill ta paraneb,” litles mu abikaasa ja
toepoolest, proua saavutas dige raviga
sellise vormi, et jatkas oma antiigipoe
pidamist veel iile kaheksakiimnesena.
Aastal 2015, kui Ritva Matell ise oli
juba iile 70ne, viis ta 14bi jareluurin-
gu, helistades ldbi kunagised miias-
teeniapatsiendid. Paljud nendest olid

selleks ajaks tdiesti vOi olulisel mééral
kaebusteta.

Matell on tutvunud ka uusimate im-
munoloogiliste ravimitega. Rootsis
kasutatakse rituksmab’i, paraku selle
pikaaegsed mdjud on veel uurimata.
Arvesse tuleb votta ka seda, et kdigi
patsientide haigusel ei ole sama meh-
hanism, mistSttu osadele need uued
ravimid ei sobi. Ule 80-aastane emeriit-
professor uurib endiselt miiasteenia-
alast kirjandust ega pea oma teadmi-
si ja kogemusi vaka all — paari poeg
Henrik Matell on samuti neuroloog,
kes on périnud vanemate patsiendid.
Ravi jatkuvus ja arsti usaldusvaéar-
sus on sellise haiguse puhul dérmiselt
olulised, on Ritva Matell veendunud.

Uhingu tihtpiieva veedeti laeval
Ummargust siinnipieva veetsid miias-
teeniaithingu litkkmed mértsis Viking
Line Tallinna-kruiisil. Reisil olid
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meelelahutusele ja lihtsalt monusale
kokkusaamisele lisaks tdised eesmér-
gid — peeti aastakoosolek, valiti uus
juhatus ja juhataja, kuulati neuroloogi
ja psiihholoogi loenguid.

Neuroloog Jari Kankaanpii hai-
gestus vahetult enne véljasditu koroo-
nasse, nii kuulati tema ettekannet
Interneti-vahendusel. Neuroloogiloen-
gust margiti korva jadnud teemasid:
iga miiasteeniapatsient on ainukordne;
haigus voib olla kaudselt parilik, st et
pereliini pidi v3ib esineda teatav vas-
tuvotlikkus haigusele; tileméérane ra-
vimiannustus toob kaasa probleeme,
mistdttu nii ravimite kui nende vaheta-
misega tuleb olla ettevaatlik; tuleviku-
ravidest on kone all B-rakkude eemal-
damine.

Psithholoog Tuomas Hakamiki,
kes on ise iile 20 aasta miiasteeniaga,
rOhutas une ja puhkuse rolli miiastee-
nia puhul. Enesele puhkuse lubamist ei
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tuleks hdbeneda. Kdige olulisem on oma
keha kuulamine — see on suurepirane
oskus, kui see dra oppida. Hakaméki

tunnistas end olevat “argipdeva fann”
— asjad nagu hommikukohv voi armas-
tatud telesaated teevad vaid head.

Soome miiasteeniaithing

Eraldi tostis psithholoog esile sdbrad
ja inimsuhted laiemalt. Toetavad inim-
suhted on kuldavairt, samas kui suru-
vatest suhetest, mida kui koormat dlul
kantakse, soovitas ta pigem piiiida va-
baneda. Alustuseks endale meelde tule-
tada, mida ise suhtelt ootad.

Kuna miiasteenia on selline, mis tihti
véljapoole ei paista, voib ldhedastel
olla sageli raske tdhele panna v3i mee-
les pidada probleemkohti. Seda enam
tuleb hinnata teise miiasteeniku tuge ja
tugirithmasid, motiskles Hakamaéki.

Majandusest ja tegevusest
Eva Frostell-Pyhéjérvi oli saanud
iilesandeks koostada {ihingu ajaloost
kokkuvotte (eelmine oli koostatud
ithingu 30ndaks aastapievaks), aasta-
raamatut triikiti 100 eksemplari ja
seda jagati peokruiisil osalejatele ning
endistele ja praegustele votmeisikutele
ithingus. Raamat on avaldatud ka iihin-
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guveebilehel. Pyhdjarvisonul oli sot-
siaalkindlustusameti (KELA) andmete
kohaselt aastal 2021 Soomes 1634
miiasteenikut ja iihingusse kuulus 688,
st tegevusse oli kaasatud juba 42%.
2022 18pul oli miiasteeniapatsiente
1659, kellest naisi 904 (54%) ja mehi
755.

Alates 1984 on iihing saanud toetust
otse hasartmdngumaksu siisteemist
(RAY), aastast 2017 ldks rahastamine
iile Sotsiaal- ja tervishoiuorganisatsioo-
nide abikeskusele (STEA). Kursusi on
ithing korraldanud pea alguaastatest
alates, praeguseks 3—4 kursust aastas.
Kursuste hulgas on nii kohanemiskur-
susi dsja diagnoosi saanutele koos
ladhedastega; jouvarude taastamise ja
haigusega koos elamise kursusi; t60-
elus toime tulemise voi todelust kor-
valejddmisega toimetuleku kursusi;
peresuhete hoidmisega, rasedusega vin
eluliste teemadega seotud kursusi jne.

Kéesoleval aastal dhvardavad kirped
paraku ka STEA rahastust.

Triikistest nimetatakse kdigepealt
2008 ilmunud kisiraamatut Mystinen
graavis, mida siiani uutele litkmetele
jagatakse. Ka haiglad tellivad raamatut
oma kasutusse. 2016 anti vélja raamat
patsientide lugudest (Potilastarinoita).
Viiksemaid buklette on pidevalt uuen-
datud ja vélja antud. Viimane taskufor-
maadis voldik valmis 2023. Viikest
patsiendikaarti on vilja antud mitmes
keeles (soome, rootsi, inglise, hispaa-
nia, mingil hetkel kaaluti ka venekeel-
set, kuid praegu pole selleks tarvidust).

Piirkondlike toetusgruppide olemas-
olu jategevust peetakse viga oluliseks,
samuti seda, et sellistel kohtumistel
osaleksid ka “staazikad“ miiasteeni-
kud, kelle omad vaevused on vihesed.
Ikka lisandub uusi patsiente, kellel
on suur mure selle iile, kuidas haigus
kulgeb ja kuidas sellega toime tulla.
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Duchenne’ lihas-
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Duchenne’i lihasdiistroo-
fia (Duchenne muscu-
lar dystrophy — DMD)
on harv geneetiline haigus, mis esineb
tihel igast 5000st vastsiindinud poisist'.
Haigus on x-liiteline ehk parandub eda-
si emalt, retsessiivne ja mutatsioon esi-
neb geenis, mis kodeerib diistrofiini
valku. Nimetus on vana, kuid mitte eksi-
teele juhatav nagu mitmed nimetused,
mis on pandud perioodil, kui ei tea-
tud veel midagi geneetikast. Prantsuse
neuroloog Guillaume Duchenne de
Boulogne esitas 1861. ja 1868. aas-
tal vidga tiksikasjaliku kliiniliste ja
mikroskoopiliste muutuste kirjelduse.
Kuigi ta polnud esimene, sest Inglise
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diustroofia ravivoimalused

arst Edward Meryon oli kirjeldanud
sarnast haigust juba 1852. aastal ning
1836. aastal kaks [taalia arsti Giovanni
Semmola ja Gaetano Conte, on haigu-
sel siiski tdna Duchenne’ eponiiiim.
Haiguse sagedasemat ja kergemat vor-
mi kirjeldas 1950. aastal Saksa neuro-
loog Peter Emil Becker ning me tun-
neme haigust Beckeri lihasdiistroofia
nime all.

Kuna Duchenne’i lihasdiistroofia
korral on defektseks valguks diistrofiin,
siis on tdnapédevasem haiguse koond-
nimetus diistrofinopaatia ja siia alla
kuulub ka Beckeri lihasdiistroofia, kus
osaliselt tootavat valku diistrofiini on
rohkem kui DMD korral. Diistrofiini
geen on teadaolevalt suurim inimese
geen: see koosneb 79 eksonist ehk
kodeerivast DNA Idigust. Need ko-
deerivad diistrofiini valgu vdhemalt 7

erinevat isovormi, mis asuvad skeleti-,
sile- ja stidamelihases, ajus, vorkkestas
ja ka vere limfotsiititides. Geenivead
voivad esineda koigis 79 10igus ja va-
rieeruda laias ulatuses: vdib esineda
mingi geenildigu korduste arvu tdus
voi 16igu véljalangemine, punktmu-
tatsioon vOi nonsenss-mutatsioon.
Soltuvalt veast on tulemuseks konk-
reetse valgu tdielik puudus voi siis
osaliselt funktsioneeriv valk.
Diistrofiin on rakuskeleti valk, mis
ithendab sarkolemmi (lihase kesta) aktii-
niga distrofiiniga seotud valgukomp-
leksi kaudu (joonis 1) Diistrofiin on
oluline lihaskiudude stabiliseerija ja
vajalik selleks, et lihase kokkutdmbu-
misel ei tekiks samaaegselt lihase kah-
justust. Diistrofiini puudusel kahjustus
eelpool nimetatud diistrofiiniga seotud
valgukompleks, mis vallandab oksiida-

Diagnoosikompass

tiivse stressirakus, raku membraani
ebastabiilsuse, poletiku, kaltsiumi
homdostaasi diisregulatsiooni, lihase
sateliitrakkude puuduliku jagunemise
ja isegi neuromuskulaarse iilekande
héire (joonis 2)*. Seega mida rohkem
me oma lihaseid kasutame, seda enam
lihas diistrofiini defekti korral kahjus-
tub. Seepérast avalduvadki esimesed
simptomid just varases lapseeas 2—3
aastaselt, kui laps on véga aktiivne
liikuja.

Ravivoimalused aina laienevad, kuid
peamine paljudest kitsaskohtadest on
ravi efektiivsus juhul, kui lihased on
juba kahjustunud. Lihaskahjustus on
siin pédrdumatu ja kui me ka toeta-
me kasvdi osaliselt funktsionaalse
diistrofiini ekspressiooni uue raviga,
siis eelnevat lihaskahjustust me tagasi
poorata ei saa. Seetdttu on téhtis vara-
jane haiguse avastamine ja voimalusel
ravi vastavalt geenidefektile.
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Duchenne’i lihasdiistroofia

Praegu on ravi alustalaks fiisioteraapia
ning glilkkokortikosteroidravi, mida
peaks jitkama ka peale kdndimisvdime
kadumist. Gliikokortikosteroidid ei
ravi, kuid parandavad lihasjoudlust
ning vahendavad pdletikku. Erinevad
uuringud on ndidanud, et pikaaeg-
ne gliikokortikosteroidravi pikendab
kdndimisvoimet, kauem séilib kite
joudlus ning hingamislihaste funkt-
sioon, samuti aitab see skolioosi korri-
geerivat operatsiooni véltida voi edasi
liikata®. Suure kohordiga uuring néi-
tas, et kdndimisvoime pikenes haiguse
loomuliku 10 aasta asemel igapdevaselt
prednisoloonravil olevatel poistel 11.2
aastani ning deflazakortravil isegi 13.9
aastani®. Ravi algus on tavaliselt 3.-5.
eluaasta, sest glitkokortikostroididel
on ka rohkelt kdrvaltoimeid. Peamiste
korvaltoimetena tuuakse vilja kaalu-
tous, kasvupeetus ja luutiheduse lan-
gus. Eelpoolnimetatud prednisoloon
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on ka Eestis peamine kasutuses olev
gliikokortikosteroid, mille soovita-
tav doos on 0.75mg/kg igapievaselt.
Kuna korvaltoimed on véljendunud,
kasutatakse mones keskuses ka va-
helduvat ravi (kas iilepédeviti voi siis
10 pdeva ravimiga ja 10 pdeva ilma)’.
Kuid hiljutine topeltpime uuring néitas,
etigapdevane prednisoloonravi oli siis-
ki tulemuslikum vahelduvast ravist®.
Selle uuringu jérgi polnud igapéevasel
prednisoloonravil ja deflazakortravil
esimese kolme raviaasta jooksul erine-
vust. Samas aga tulid vélja erinevused
korvaltoimetes: prednisoloonigrupis
oli suurem kaalutdus ja esines enam
kaitumishaireid, deflazakorti grupis oli
kasvupeetus enam véljendunud ning sa-
muti esines neil lastel enam silma hall-
kaed ehk katarakti. Kui prednisoloon
on paljude haiguste raviks (allergiad,
autoimmuunsed haigused, kasvajad)
kasutatav gliikokortikosteroid, siis de-

flazakort on esimene gliikokortikoste-
roid, mis on arendatud vélja just DMD
raviks. Hetkel on deflazakort DMD
ravimina heaks kiidetud Ameerika
Uhendriikides. Kuigi mdlemad ravi-
mid aeglustavad haiguse progressee-
rumist, on mitmed vordlevad uurin-
gud on ndidanud deflazakorti eelist,
mis vdivad olla veel enam viljendunud
neil, kes on vanemad ja kelle haigus on
enam viljendunud®. DMD progressee-
rudes asendub lihaskude rasvaga ning
seetdttu peaks tarvitama suuremad an-
nuses prednisolooni, samal ajal aga
deflazakorti biosaadavus ei vihene.
Samuti on iiheks oluliseks deflazakorti
eeliseks see, et see ei 14bi aju-vere bar-
jééri, mistottu esinebki kditumuslikke
korvaltoimeid prednisoloonist vihem.
Samuti on néidatud, et erinevalt tra-
ditsioonilistest gliikokortikoididest on
deflazakortil ka toime siidamelihase
kahjustuse edasiliikkamisele’.
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Diistrofinopaatiate geeniteraapiad
jagunevad neljaks:
1. mutatsiooniga eksoni vahele jdtmine
(exon skipping), mis pdhineb teoorial,
et enamus DMD patsientidest suudak-
sid siinteesida Beckeri lihasdiistroo-
fiale iseloomulikku mingil mééral
funktsionaalset diistrofiini, kui lugemi-
sraami korrigeerida defektsest eksonist
iile hiipates. See metoodika kasutab
lithikesi modifitseeritud DNA v3i RNA
loike (antisense oligonucleotides), mis
seostuvad diistrofiini transkripti kind-
la piirkonnaga. Hetkel on Ameerika
Uhendriikides turul juba ravimid, mil-
legasaabvahelejdtta5S1. eksoni, 53.
eksoni ja 45. eksoni. Kahjuks on see
ladhenemine aga mutatsioonispetsiifi-
line ja aitab valgu siindteesi tosta vaid
juhul, kui geneetiline defekt asub konk-
reetses DNA 10igus.

2. Teiseks vdimaluseks on mutat-
siooni supressioon — kui DMD pdh-
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juseks on punktmutatsioon, mis Idpetab
valgusiinteesi enneaegselt, on voimalik
lugemisraami nihet eirata. Niimoodi
tootab Euroopas turul olev atalureen.
Ravim pikendab DMD patsientide ise-
seisva liikkumisvoime perioodi, kuid
eelpoolkirjeldatud mutatsioon esineb
vaid 13% DMD patsientidest.

3. Kolmas geeniteraapia voimalus ei
eelda kindlat mutatsiooni asukohta. See
on defektse geeni asendamine kasuta-
des rakku viimiseks adenoviirust. Kuid
diistrofiin on inimese kdige suurem
geen ja seda pole seepdrast voimalik
tdielikult adenoviirusesse pakkida.
Samas on teada, et isegi osade geeni-
l6ikude puudusel voib valmis siinteesi-
tudvalkollatodtav. See on viinud hetkel
kdimas olevate kliiniliste uuringuteni,
kus adenoviirusvektori abi viiakse ske-
letilihasesse mikrodiistrofiini, mis on
aluseks mingilgi méaaral funktsioneeri-
va diistrofiini siinteesile.

4. Neljas véga paljulubav, kuid siiani
veel loomuuringu faasis olev voimalus
on genoomi parandamise CRISPR-Cas9
tehnoloogia abil. Nii on voimalik kii-
relt ja tdpselt muuta DNA-d just sel-
les genoomi piirkonnas, kus asub meie
defekt.

Kokkuvdttes on uued diistrofiini valgu
siinteesi taastavad teraapiad arenemas
ning jouavad kindlasti 14hiajal ka klii-
nilisse kasutusse. Hetkel on pohiliseks
DMDga tekkiva lihaskahjustuse edasi-
liikkkamiseks ja leevendamiseks kasu-
tusel gliikokortikosteroidravi ja taas-
tusravi.
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Puudega seotud valu ldbi elamine. Richard Holicky* artikkel

Kas see puude voi vigastuse jargne valu
—viha, kahetsus, enesehaletsus kaotatu
pérast — iildse ldheb kunagi iile? Jdin
selle kiisimuse tile motisklema sObraga
peetud vestluse jirel. Ma sain aru, et
ainult rumal saab rinna kummi ajada ja
Oelda, et ei tunne valu, aga minu jaoks
on see niiiid, 30 aastat hiljem, har-
va rohkem kui viike “tdmblus.” Aga
mind huvitas, kuidas teised tunnevad ja
kas on midagi, mida saaksime teha, et
see valu iildse minema ajada. Enamik
meist elab vigastusele jargnenud tor-
mid {ile, kuid kas me tegelikult ikka
saame iile kdigest, mille oleme kaota-
nud? Kas see on iildse voimalik? Ning
kui jah, siis kui kaua peab ootama, et
see paranemine juhtuma hakkaks? Mis
aitaks valu leevendada ja/vdi tervene-
mise protsessi kiirendada? Ma vestle-
sin teiste ratastoolikasutajatega, et

kuulda, mida nemad arvavad ja nende
kogemusest Oppida.

Vaata valule otse silma
“Maceiusu, et see valu kunagiiile 1aheb.
See ei vota enam sinult nii palju ja see
valu voib véiksemaks minna, aga dra
kaduda? Tegelikult mitte,” titleb 55-
aastane Minna Hong. Ta sai kakskiim-
mend aastat tagasi T12-L1 vigastuse
autoavariis, milles kaotas elu ka tema
abikaasa ja kahe véikese lapse isa.

Vihesel mééral kogeb ta valu peaigal
hommikul ja valu v3ib véiga akuutseks
muutuda, kui juhtub midagi suuremat
— nditeks vaagnaluu murd. Ta soovitab
inimestel endal oma valu kontrollida,
et mitte lasta valul ennast kontrollida.
Hong leiab, et 18 kuud peale dnne-
tust td6le naasmine oli talle suureks
abiks. “T606 andis mulle rutiini, ees-

margi, tdhenduse, positiivse identitee-
di,” titleb ta. Eriti kasulik oli tema t66
iseloom — seljaaju vigastusega patsien-
tide koordinaator Shepherd’i keskuses
— igapdevane suhtlus patsientidega ja
ratastoolikasutajatega tuletas talle pide-
valt meelde, kui kaugele ta on joudnud.
“Mul ei olnud lihtsalt acga oma vigas-
tuse iile pikalt moelda voi vorrelda
enda tegemisi teiste omadega. See muu-
daks su maailma véga viikeseks. Sa
pead elus osalema.” Teraapia oli samu-
ti abiks, iitleb Hong, lisades: "Kui mu
késinditeks veritseb tugevalt, ldhen ars-
ti juurde; kui mu hing on haige, ldhen
terapeudi juurde.” Hong iitleb, et uue
elu, uue kehaga harjumine noudis palju
t6od. Oli vaja teha tood, et taas iiles
ehitada oma enesekindlus, olla sina ise
ja saada aru, et koigil on vairtus, just
sellisena nagu nad on. Niiiid, pensionil
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olles, jéttis ta “oma Shepherd’i pesa
mabha, vottes kaasa koik sealt saadud op-
petunnid ja rakendades opitut mujal.”

Hong iitleb, et olukorrale selgelt sil-
mavaatamine on tihtsaim. “Selle ase-
mel, et olukorda eitada, tuleb teadvus-
tada, et olukord ongi ndme. Ma olen
enda vastu oma “kitsikuste” koha
pealt drnem, olen arendanud oskuse
olla enda vastu leebem abi paludes
vOi eesmirgini joudmiseks otseteid
kasutades, selmet olukorras pikemalt
motiskleda voi vorrelda enda tegemisi
soprade omadega.”

Tarkuseterad: “See, kuidas sa elad,
on tihtis. Ole enda vastu aus. Osale
elus ja ela kogukonnas.”

See ei ldhe kunagi iile
“Voib olla ldheb puudega olemise
valu kellegi puhul iile, aga mitte minu
puhul,” iitleb Hank Stampler. “Minu
jaoks on erinev puude tekkimise valu

ja puudega elamise valu.” 44-aastane
Stampler, kellest sai ratastoolikasuta-
ja 14 aastat tagasi poetud infektsiooni
tagajirjel, usub, et ta on alles poolel
teel. “Halbadel pievadel tuleb valu ta-
gasi, aga ma olen Oppinud, et just siis
pean ma end kokku votma, vilja mine-
ma ja midagi tegema.”

Enne haigust todtas Stampler laboris
keemikuna. Kvadripleegiku kétega
kemikaalide segamine ei olnud enam
moistlik, seega jdi ta oma kahe viikese
lapsega koduseks. Ta arutleb, et valust
iile saamine “tdhendab tdenioliselt ellu
naasmist, enda tegutsemas hoidmist
nende asjadega, mis ei ole puudega
seotud, piitid isoleerida puuet selliselt,
et see ei takistaks mind tegemast asju
mida ma soovin teha.”

“Ma kujutan ette, et valu véljalask-
miseks pead sa eluga nii hdivatud ole-
ma, et sul pole aega selle peale mdel-
da,” iitleb ta. Ta lisab kiiresti, et pole

Meie ja maailm

ise veel sinnani joudnud ja voitleb tihti
iseendaga. Pérast paari aastat iseseisva-
ma elu poole pliiidlemist avastas ta, et
tal on liiga palju vaba aega. “Puudega
seoses tekib palju acga, mida sisustada.
Ma kasvatasin kahte last, aga lapsed
kasvavad suureks ja ldhevad dra. Ma ei
olnud sellega arvestanud.”
Paraspordiga tegelemine, véimlemi-
ne ja kohalikus rehabilitatsioonikesku-
ses vabatahtlikuna mentorprogrammis
osalemine on aidanud tal olla positiiv-
sem. Suhtlemine teiste ratastoolikasu-
tajatega, kes vaatasid puudele kui uuele
elule, aitas tal ndha, mida on vaja teha
selleks, et jouda sinna kuhu soovib.
“Ma lasin liiga palju aecga modda
minna oma lapsi kasvatades ja mitte
moeldes sellele, millega pérast seda
tegeleda,” iitleb ta. “Peale seda, kui
hakkasin trenni tegema, olen kindlasti
rohkem eluga “ametis”. Vabatahtlikuna
tootamine on olnud véga hea viis aja
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tditmiseks ja enesehinnangu tostmi-
seks. Kui inimesed kiisiksid minult
ndu, soovitaksin nii kiiresti kui vdoima-
lik tdole tagasiminnajaleidamonisisu-
kas aktiivne tegevus. Minu jaoks on
téOotamine probleem, sest minu puue ei
vdimalda mul oma oskusi kasutada.”
Stampler rohutab ka tugeva tugigrupi
olulisust. “Olla timbritsetud positiivse
hoiakuga inimestest on iilioluline.
Kindlad ja stabiilsed suhted on tdhtsad
ning neid suhteid tuleb toita.”
Tarkuseterad: “On tdhtis 6elda
voimalustele “Jah.” Mida rohkem
me voimalustele “ei” iitleme, seda
vihem neid meie teele tuleb.”

Artikkel jétkub jdrgmises lehenumbris.

* Richard Holicky (1946-2023) kirju-
tas 30 aasta jooksul enam kui 100
artiklit puudelisena elamisest, valu ja
depressiooniga toimetulekust, kuid
hoides alati alal lootuse komponenti.

Kuula taskuhailingut Sandid Hoos

Martsis alustas Juri Lehtmets koos sdber
Maikel Mbttusega uue podcast’iga, milles
vesteldakse tegusate ja arksate puudega
inimestega elust. Miks selline pealkiri?
Selleks, et eristuda, peab pealkiri olema
166V ja kuna podcast’is on “sandid”
omavahel, siis on Juri hinnangul lubatud
selline sénakasutus. Ehkki sénal sant on
inglise keeles marksa puhalikum aura, on
pdhirdhk siiski sellel, et vahet pole, kuidas
sa meid nimetad, me pole puhakud, vaid
tavalised inimesed oma rodmude, murede
ja krutskitega. Eks otsige “sandid” lles
youtube st ja spotify ‘st ning kuulake ise le!

Tallinna Puuetega Inimeste Koda kutsub uudistama meelte aeda

28. juunil avati pidulikult Tallinna Puuetega Inimeste Koja meelte aed — roheline hooviala, mis
pakub puuetega inimestele, nende lahedastele ning imbruskonna elanikele lisavdimalusi dues
vaba aja veetmiseks. “Meie sooviks oli seni kasutuseta hooviala korrastada, et siin saaksid meel-
divalt aega veeta ning kohtuda nii maja kulastajad tervest Tallinnast kui ka tUmbruskonna inimesed
Kristiinest. Usun, et koos toimetamine annab ka hea aluse puuetega inimeste paremaks marka-
miseks ja moistmiseks,” radgib meelte aia idee autor ja teostamise eestvedaja, TPIKoja tegevjuht
Kadri Palk. Tallinnas Endla 59 hoovis asuv meelte aed on loodud selleks, et ergutada meie viit
meelt ning anda véimalus katsuda, nuusutada, kuulda ja vaadelda looduskeskkonda enda timber,
aga see kutsub ka lihtsalt hetkeks puhkama. Meelte aia elemendid on ligipdasetavad, tegevuste
valikul on arvestatud erinevate puuetega inimeste vajadusi. Kilastajaid ootavad taimekastid, mis
kutsuvad oma I6hna, maitse ja tekstuuriga tutvuma; seinamaalinguga kompimissein, mida saab ka
nappudega uurida; likumispuudega ja ka vanematele inimestele sobiv jdbumasin; ménusalt
maheda heliga meelerahu trumm ning varvirohked peenrad meelitamaks aeda liblikaid, putukaid
ja linde. Allikas: Tallinna Puuetega Inimeste Koja pressiteade 29.06
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Tere tulemast imetlema leoduse loomingut
koigi vile meelega!
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