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Kes teeb, see jouab! Tiiat jagub kasitdo-
ja pilliringi, nditemangu, kodukandi rah-
vamajas uht kui teist tegevust juhatama
voi korraldama ning isegi ajalooraama-
tusse. Selle suure tegemisega saab ka
haigust vahel ara petta! Tiia sénul oli
oma armsa kodupaiga nime vaiba sisse
kudumine paras valjakutse — unigi laks
ara, kui viga sisse lipsas. Pohjalikkus
iseloomustab Tiiat kindlasti. Kui midagi
uut nahtud voi kogetud, tahab ta sellest
I6puni aru saada, endale selgeks teha
ja selle teadmisega midagi uut luua.



Juubelimaigulised motted siigisest talve litkudes

Asja sai seltsi {immar-
guse siinnipédeva téhis-
tamiseks korraldatud
lihashaigustele kesken- _ 5
duv konverents Swissotel -8
Tallinnas. Olid ettekan-
ded, mis simboliseeri-
sid lihashaigete elu arenguid 14bi kol-
me aastakiimne. 30 aastat tagasi tundub
justkui alles olnud, kuid nii mondagi
on muutunud ajast, mil Aive Raudkivi
sai neuroloogilt lihashaigete kontak-
tid ja kogus piisavalt huvilisi, et luua
lihashaigeid koondav ithendus Eestis.
Nagu siis, on ka niitid iiks muredest
see, kust saada infot, mis lihashaigus
iildse on ja kuidas see su igapdeva
mojutab. Seda teemat lahkas konve-
rentsil neuroloog Liis Vili (Sabre),
kes radkis lahti kokkuvotvalt erinevate
lihashaiguste oleviku ja tuleviku.

N-6 ametliku info korval aitab prob-
leemidega toime tulla saatusekaaslaste
Olatunne ja sligavam mdistmine ilma
pikkade selgitusteta. USA-sse elama
ja Oppima asunud meie seltsi kauaaeg-
ne liige, juhataja ametitki pidanud
Alina Poklad koges seda tunnet enda
diagnoosiga inimeste kokkusaamisel
Orlandos.
mast, kus kdik on voimalik, konverent-
silt koju joudes siiski haihtub ja tuleb
olla edasi veider element “normaalse”
ithiskonna kellavirgis. Kuid siiski
on monus, kasvoi korraks sellisesse
universumisse poigata, kus tduseb esi-
le sinu toeline olemus, mille ehk vahel
lihashaige staatus varjutama kipub.
Uks kriis, kuhu lihashaige vdib sat-
tuda, on hingamispuudulikkus, mil-
lega kaasneb hingamistoe vajadus.
2000ndate alguses oli see teema Eestis

[lusioon paralleelmaail-

veel lapsekingades. Tuli olla dnnelik,
kui tildse mingi seadme said ja dnnes-
tus nina nelja seina vahelt vilja pista.
Alles kiimme aastat hiljem kéivitusid
Eestis siisteemid, tdnu millele on hin-
gamisabi tdna ka meile kéttesaadav.

Neid jt olulisi teemasid késitlesime
konverentsil.

Soovin, et meie seltsi jatkuks veel
paljudeks aastakiimneteks, et saak-
sime hoida kitt pulsil uutel lihashaige
elu parandavatel arengutel meditsiinis,
teenuste ja abivahendite vallas ja pak-
kuda vOimalust hiipata kokkusaamis-
tel sellesse paralleeluniversumi, kus
olatundest kantud sdnatu modistmine
tdstab esile sinu toelise olemuse!

Eesti Lihasehaigete Seltsi esimees
Jiiri Lehtmets
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Olen uus seltsiliige Janelics Vahimae,
20-aastane Raplast périt Tallinna
Ulikooli digusteaduskonna tudeng.
Varajasest lapsepdlvest saati on
mind saatnud haruldane geenihaigus
LGMD-2D (lithend tdpsemast lihas-
diistroofia nimest), mis viljendub
selles, et jalgade, kite ja seljalihased
on llimalt ndrgad, mille tdttu pean
igapédevaselt ringi liikuma ratastoolis,
samuti vajan abi igapdevastes toimin-
gutes, nagu néiteks riietumine, asjade
kétte saamine, hiigieenitoimingud
jne. Vaatama suurele abivajadusele ja
seetOttu teiste abist soltumisele, lri-
tan votta siiski elust viimast ja teha nii
palju kui voimalik, olgu selleks siis
reisimine, véljas kdimine vOi unistuste
karjééri poole piirgimine. Raskustest
hoolimata olen joudnud sinnamaani,
et hetkel dpin Tallinnas iilikoolis, elan
osaliselt iihiselamus (tdnu abistajale),
kdin praktikal, osalen erinevatel lri-

tustel ja olen joudnud isegi tegeleda
erinevate vabatahtlikut6é vormidega.
Olenemata sellest, et haigus visitab ja
vOib mdnel pdeval meele viga mustaks

Siin dratoodud artikkel Ulvest (ja
mliasteeniast) on vahendatud veidi
lihendatult ajalehe Postimees Tervis
rubriigist, ilmunud 12.09.2023.

ajada, iiritan siiski séilitada positiivset ) Hlue Kangre on kisito6dpetaja, etno-

meelt ja pidada meeles mdtet, et kui
kuidagi ei saa, siis kuidagi ikka saab.

graafiliste tekstiilide uurija ning kési-
toomeister, kuid viimased 28 aastat on
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naine oma t6id ja hobisid teinud ravi-
matu lihashaiguse, miiasteenia kiuste.
Ulvegakohtudes jatemakésit6od imet-
ledes ei pruugi esmapilgul aimatagi, et
litkumine ja rddkimine voib talle olla
keeruline voi lausa voimatu. Isegi sil-
made lahti hoidmine, neelamine voi
hingamine on Ulve jaoks igapédevane
eneseiiletus.

Miiasteenia vdsimus on visimus iile
kogu keha, kirjeldab Ulve. “Kui teed
kitega t60d, siis vasivad kded, kui teed
peaga to0d, siis visid vaimselt, aga
miasteenia puhul oled {ileni kurnatud
nagu oleks kédinud heinal ja pidanud
loengut samal ajal,” kirjeldab Ulve ja
lisab, et vdsimusega ennast sundida ei
tohi, siis laheb hullemaks. “Pean ko-
handama oma elu miiasteeniaga ja ise
haigusega kohanema. Mul olid omad
hobid ja unistused, millest ma ei taht-
nud loobuda. Kuid ma olen méiranud
neile pikema teostamisaja.”

Tartu Ulikooli kliinikumi neuroloog dr
Liis Sabre sonul on miiasteenia ehk
Myasthenia Gravis harv autoimmuun-
ne haigus, mille pohjustavad neuro-
muskulaarset iithendust blokeerivad
antikehad ning haigus avaldub skeleti-
lihaste norkusena. “Selleks, et inimene
saaks end liigutada, saadab aju lihas-
tele ndrvisignaali. Miiasteenia puhul
tootab nérv ja tootab lihas, kuid prob-
leem on iihenduses,” selgitab dr Sabre.
“Organism ise hakkab tootma ainet, mis
blokeerib iihenduse. Mida enam piitiab
inimene lihast liigutada, seda rohkem
ta visib ning liikumist ei toimu.”
Tavaliselt algab miiasteenia dr Sabre
sonul silmadest ning 15%-1 juhtudest
jaabki haigus silmavormiks. Sageli on
esimesteks stimptomiteks topelt-nige-
mine, eriti ohtuti. Peeglisse vaadates on
selgelt tiks laug vorreldes teisega alla
vajunud ning selle kergitamine osutub
voimatuks. “Esmaste siimptomitena

hakkavadki védsima just need lihased,
mis peavad kogu aeg t06d tegema ja
viga tipselt toimetama. Niiteks sil-
mad, mida hoiame lahti terve pdev ning
kaks silmamuna peavad omavahel
stinkroonis litkkuma,* raégib dr Sabre ja
lisab, et hiljem voivad lisanduda teised
lihased, sh muutuda raskeks neelamine
ja hingamine.

Platoo ehk haiguse stabiliseerumine
saabub miiasteenia puhul tavaliselt 2—3
aasta jooksul. See on aeg, kui haigus
voib dgeneda, tekkida uued kaebused
ning ka muasteeniline kriis, mis haarab
jubahingamislihased, tekib 6hupuudus
ning mis viib tildjuhul haiglasse.

Ulve miiasteenia siimptomid avaldu-
sid kohe intensiivselt. “Uhel hommi-
kul ei osanud ma enam silmi avada.
Eelnevalt olin kiilmetunud ja see andis
haiguse avaldumisele ilmselt hoogu.
Tagantjirgi toden, et mérke oli olnud
juba varasemalt. Olin pool aastat viga
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vasinud ja ise arvasin, et olen laisaks
jdanud,” meenutab ta esimesi mérke.
Perearst suunas Ulve koheselt eda-
si neuroloogi juurde ja mone pdevaga
haiglas saadi miiasteenia diagnoos.
Haigus aga progresseerus viga kiiresti
ning poole aasta jooksul ilmnesid kdik
ndhud. Lisandus topelt-ndgemine, pea
rippus, ei jaksanud kondida ja treppe
modda polnud iildse vdimalik liikuda.
Esimene miiasteeniline kriis tuli viis
aastat parast diagnoosi ja jargmine taas
viie aasta pdrast, mis molemal korral
viis Ulve kiirabiga haiglasse.
“Miletan, et ma ei saanud enam ria-
kida. Silmad ei ldinud lahti. Mdistus oli
selge, aga viljendada ei olnud ennast
vdimalik,” meenutab naine miiastee-
nilise kriisi algust. “Ma ei saanud hin-
gata. Tépsemalt, sisse sain, aga vilja
enam mitte — tekkis pinnapealne hin-
gamine, mis omakorda viis Shupuu-
duseni. Seda on mul 6siti tanini.”

Neli pédeva haiglaravi aitas Ulvel taga-
si iseendaks saada ja miiasteenilisest
kriisist vélja tulla. Pérast seda oli ta
organism viga kurnatud, mis toi kaasa
vererdhu kdikumise. “Olin nagu omas
mullis. Réékida ei saanud ja abikaasa
ei saanud aru, mis seis mul on, kuigi
ta oli juba dppinud mirke lugema.”
Tugisiisteem on miiasteenikute jaoks
kriitilise tdhtsusega. Kui inimene on
iiksi, siis ei pruugi ta hdda korral hakka-
ma saada ega isegi mitte abi kutsuda.

Ulve lisab, et on asju, mida ta téna
enam teha ei saa. Saunas ei kéi ja péi-
kese kides olla ei v0i, sest soojusega
ei pruugi enam suuta omal joul edasi
liikkuda. Ujuma ta samuti ei lidhe, sest
ithel hetkel lihtsalt ei ole vOimet edasi
ujuda. Samal pdhjusel ei sdida enam
ka jalgrattaga. “Seltskonnas ma kohvi
ei joo, sest ei pruugi aru saada, kui see
ithel hetkel modda suunurka hakkab
viilja voolama,” lisab ta.

Rasked 66d
Kodik oma tegevused planeerib Ulve
paeva esimesse poolde, sest siis on roh-
kem joudu. Loengupidamistesse peab
sisse arvestama puhkepausid ning kel-
la kuueks on iildiselt joud tdiesti otsas.
Koik aga soltub sellest, kui hésti on
saanud keha puhata 66sel ning 66d on
Ulve sonul just koige raskemad.

“Kuima 06sel ei saa puhata, siis jarg-
mist pdeva pole. Olen nagu proua, mi-
dagi teha ei joua,” lisab ta.

06d teeb raskeks olukord, kui tekib
hingamisraskus ehk sisse saab hinga-
ta aga vilja enam mitte. Hingamis-
aparaadist on kasu liihiajaliselt, sest
nagu ta ise kujundlikult iitleb, ei jaksa
vastu tuult pikalt hingata.

Pikali asendis ei suuda ta end liiguta-
da. Seetottu 60sel kiilje keeramiseks
touseb voodist iiles ja keerab, kuid siis
on sageli raske taas uinuda. “Pédrast
sellist 60d olen vahel nii visinud, et ei
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joua mdeldagi,” tddeb ta ning lisab, et
kdigest hoolimata peab roomu tundma
sellest, mis alles on ja see aitab!

Eesti Lihashaigete Seltsi tegevjuht
Jiiri Lehtmets toob vilja, et sageli
jaab korvaltvaatajatele markamatuks,
kui raske voib olla miiasteeniat pdode-
vale inimesele igapdevane hakkama
saamine. Kui on hea péev, siis ei pruugi
korvaltvaataja eristada miiasteenikut
tervest inimesest. Kuid kuulates lugu-
sid nendest kehvematest piaevadest,
siis on selge, et igapédevaselt toime tulla

on véga raske ning liksi ja ilma tugisiis-
teemita pea voimatu.

Koige enam vajavadki patsiendid ja
nende pereliitkmed Jiiri sonul tdpsemat
infot haiguse, ravivdimaluste ja muu
toimetulekut toetava kohta vahetult
parast diagnoosi saamist, et leida tasa-
kaalupunkt, kuidas edaspidi haigusega
arvestades toime tulla.

Siimptomite mirkamine ja ravi
Viésimus on viga lai siimptom ning
seetdttu soovitab dr Sabre perearsti
juurde minnes eelnevalt panna kirja
koik kaebused ja tdhelepanekud, et ei
laheks visiidi ajal meelest. Siis saab
arst juba kiirelt inimese neuroloogi
vastuvotule edasi suunata voi teha vee-
bikonsultatsioon.

Kuigi miiasteenia voib dr Sabre sonul
avalduda juba teismeeas, siis enamikel
juhtudel siiski pigem vanemana, kui
lisanduda voivad veel kaasuvad hai-

gused, millel on oma moju. Ravi sdltub
patsiendi vanusest haigestumisel, hai-
guse raskusest ja antikehade olemas-
olust. Praegune ravi vdimaldab ena-
musel patsientidel haigus kontrolli
alla saada ning ravivdimalused jérjest
paranevad. Siiski on oht dgenemiseks,
mida voivad vallandada stress, infekt-
sioon, immuunsiisteemi aktiveerumine
teise haiguse tagajrjel, operatsioon.

Arst rohutas, et miiasteeniaga pat-
siente ei tule hoida eemal fiitisilisest
koormusest, mis on olnud ravisoovitus
aastaid tagasi. Pigem on niidatud, et
regulaarne, joukohane fiilisiline koor-
mus parandab patsientide lihasjoudlust.
Ulve toob vilja néiteks masseerivad
matid, millel kdndimine teda aitab.

Oluline on mérgata haiguse 4dgene-
mist hingamispuudulikkusena voi bul-
baarsete lihaste norkusena, sest selline
haiguse dgenemisega kaasnev seisund
vajab haiglaravi.



SMA konverentsil Floridas, juunis 2023

ALINA POKLAD

Organisatsioonist Cure
SMA teadsin ma juba
mitu aastat, aga peami-
selt olin vaadanud nen-
de kodulehekiiljelt uudi-
seid ravimite kohta. Eelmisel aastal
alustasin dpinguid USAs ja p6drdusin
nende poole, et uurida, kas neil on ka
mingid piirkondlikud kohtumised, nii
nagu meil on seltsis joulu- ja suvised
kokkusaamised. Sain informatsiooni,
et kord aastas on viike kohalik iiri-
tus nimega Summit of Strength (ees-
ti keeles umbes Tipptugevus) ja suur
iilemaailmne konverents. Konverentsil
esimesel korral osalemiseks on olemas
stipendiumid. Selleks on vaja teha aval-
dus Cure SMA kodulehekiiljel ja kui
sul veab, saad tasuta majutuse ja 400

eurot transpordikuludeks nii endale kui
ka abistajale. Selle stipendiumiga saad
ka tasuta elada konverentsi ajal samas
hotellis, kus toimub konverents. Ma
taotlesin seda stipendiumi ja saingi.
Lugesin, et konverents on iilemaa-
ilmne, aga ei kujutanud ette, kui suur
see tegelikult on. Kokku tuli rohkem
kui 3000 inimest. Muidugi oli kdi-
ge rohkem osalejaid USAst, aga ka
Euroopast ja Aasiast. Tutvusin inimes-
tega Kanadast, Marokost, Indiast,
Tiirgist, Hiinast, Mehhikost, Poolast,
Norrast, Aserbaidzaanist, Valgevenest,
Ukrainast ja Inglismaalt. Tott-6eldes,
ma polnud kunagi varem ndinud nii
palju elektriratastoole ja iildse nii palju
erinevas seisundis ratastoolikasutajaid
koos. Keegi oli tugevam kui mina,
moni tdiskasvanu kdndis, keegi oli
lamav ja hingamisaparaadiga, saamata

iildse rddkida (nemad radkisid arvuti
abiga). Esimene mulje oli, et olen sat-
tunud sellisesse paralleelmaailma, kus
terved inimesed on veider vidhemus ja
kus normaalne enamus on ratastooli-
kasutajad. Maailma, kus on normaalne
mitte kondida. Konverentsil oli ka palju
lapsi, kellest enamus on siinnist alates
mingil ravil, mistottu paljud kondisid
(vihemalt need, kes olid Ameerikas ja
saavad ravimeid esimesest elukuust).

Viga sisukad pievad
Voib oelda, et konverents koosneb ka-
hest eraldi konverentsist — iiks on ars-
tide ja teadlaste jaoks ja teine SMAga
inimeste jaoks. Meie programmid olid
natukene erinevad, aga samal ajal ars-
tid ja teadlased osalesid monedes t606-
tubades meiega ka. Meie programm al-
gasigapievkell 9 jaloppeskell 18. Igal
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téistunnil algas paralleelselt mitu t606-
tuba voi loengut, ehk alati pidid valima,
mida soovid kuulata voi kus osaleda.
Valida oli vdga raske ja kahjuks viga
paljusid loenguid ma seetottu ei kuul-
nudki. Loengute ja to6tubade teemad
olid vdga erinevad. Mul on tunne, et
kaetud olid koik teemad, mis voivad
elus tildse ette tulla.

Muidugi olid mitmed loengud-t66-
toad piihendatud ravimitele: Evrysdi,
Spinraza ja Zolgensma esindasid juba
olemas olevaid uue podlvkonna ravi-
meid; aga rédgiti ka nt uuest ravimist
Resilient, mis on praegu eksperimen-
taalne, kuid suure tdendosusega turule
tulemas mone aasta parast. Siiski olid
ravimid vaid {iks véike osa konverent-
sist. Kaetud olid teemad nagu toitu-
mine, litkkumine (eraldi ujumine), uni,
hingamine. Ujumise todtuba toimus
praktikaga ujulas. Olid to6toad ja loen-
gud seksuaalelust ja partneri leidmise

voimaluste kohta; dpetati, kuidas olla
ema voi isa, olles ratastoolis ja sma-
ga; kuidas kohandada maja, autot; kui-
das valida ratastooli, hingamisaparaa-
ti, kooli, iilikooli; kuidas otsida t66d ja
leida abistaja; kuidas otsida rahastajat

Fotod: Alina erakogu ja Cure SMA veebileht
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Alina koos ema Annaga vorgustiku Cure SMA logo ees, rodmsad ja téanulikud osalemise lile

projektideks, kuidas otsida juriidilist
abi ja ndouda seaduste tditmist; kuidas
end representeerida meedias; millised
spordivoimalused meil on (niiiid on en-
dalgi plaanis proovida puldiga lume-
lauaga sditmist ja veesuusatamist).



Lisaks olid eraldi to6toad SMAga ini-
mese ldhedaste jaoks, st abikaasade,
vanemate, vanavanemate, 0dede ja ven-
dade jaoks. Uks loeng oli niiteks sel-
lest, kuidas leinaga toime tulla. Laste-
le toimusid pidevalt animatsioonid
ja méangud. Samuti olid lisaks avatud
teenage lounge (noorteruum) ja adult
lounge (ruum téiskasvanutele). Sinna
voisid lihtsalt minna vestlemiseks.

Toredat meelelahutust koigile
Lisaks oli organiseeritud mums and
dads night (emade ja isade 60) nendele
vanematele, kellel SMAga laps, voi
kui oled ise lapsevanem SMAga. See
ohtune tiritus oli rohkem meelelahutu-
seks. Igal Shtul peale to6tube ja loen-
guid toimus koigile jaoks meelelahu-
tuslik osa.

Esimesel pdeval oli supersuur dhtu-
s00k nimega Meet and Greet (kohtuda
jatervitada), millel osalesid ka arstid ja

teadlased. See koik toimus suures saa-
lis, kuhu kuidagi mahtusid &ra 3000
osalejat. Lisaks ohtusoogile toimus
traditsiooniline ralli ratastoolidega.
See on kdige naljakam iiritus, mida
ma kunagi ndinud olen! Inimesed olid
jagatud kaheks meeskonnaks, tihes ini-
mesed SMAga, teises arstid, teadlased
ja laborandid, kes istuvad samuti ma-
nuaalses ratastoolis. Iga kahe minuti
jérel ziirii titleb kellegi nime ja riigi
ning voistlev paar teeb 30-meetri ralli.
Enamasti SMAga inimesed ongi kii-
red, vilunud ja hea ratastooliga nad
ausalt voidavad, aga see ei ole ju alati
nii. On ka need, kes alles manuaalses
ratastoolis ja liiguvad aeglaselt ja kuna
ralli idee on, et SMAga meeskond siis-
ki peab vditma, siis arstid ja teadlased
peavad leidma endale takistusi. Nad
hakkavad siis kukkuma, pidurdama,
teesklema, et neil pole joudu jne. Ja see
on tdesti koomiline vaatepilt!

Uhtaegu pidulik ja samas tdéine massiiiritus

Kogu ohtu jooksul olid saalis Disney
tegelased: Mickey ja Minnie, Anna ja
Elsa jne. Et nendega koos pilti teha,
oli vaja seista pikas ratastoolidega ini-
mestest moodustunud jérjekorras, aga
selle aja jooksul joudsid tutvuda uute
inimestega voi jdlgida rallit, ehk see
ootejdrjekord oli tegelikult Iobus ja ka-



Ootejarjekorras so6lmid tutvusi ja saad infot

sulik ka. Seinte ddres pakkusid vaba-
tahtlikud ménge, millega igaiiks vdis
proovida oma joudu, et saada min-
gi vdike auhind. See oli omamoodi
ime, sest kdik need miangud olid nii
moeldud, et inimesed ka viga norkade
lihastega saaksid osaleda.

Moelava saravad staarid

Moeetendus ja Disney park
Uhel ohtul toimus moesdu Double
Take Fashion Show — projekt, mis
oli osa New Yorgi moenédalast. Selle
raames moned SMAga inimesed koos
professionaalsete modellidega néita-
sid, et mood on oluline iga inimese
jaoks; vahet pole, kas sa saad kdndida

.-- jJa meie seal sees

vOi mitte, kas sa saad juhtida ratastooli
ise vOi enam ei suuda seda teha. Selle
$0u avas James lan, ameerika laulja,
kellel on SMA tiitip III, st ta suudab
ka kondida. Ta laulis oma laulu Spaces
(alad, ruumid), mis on piihendatud ini-
mestele SMAga ja tema videos on néha
palju inimesi konverentsilt. Samuti
osales selles $dus Shane Burcaw koos
abikaasaga ja teised kohalikud SMA-
staarid. Peale estraadi oli diskussioon,
miks selline moes$du ja presentatsioon
meedias on oluline. Mdned teised tun-
tud SMAga inimesed olid ka to6tuba-
des konelejateks. Néditeks Cory Lee
radkis reisimisest.

Viimaseks ohtuks said koik osalejad
tasuta pileti Disney Epcot pargi kiilas-
tamiseks, kus pidi toimuma ka iihisfo-
to tegemine. 3000 lilla sédrgiga inimest
oli huvitav kogemus. Ehk siis sa ndgid
“oma inimesed” igal pool ja sellest tek-
kis hea tunne. Kahjuks ei tulnud grupi-



foto véga histi vilja, sest just sel hetkel
(nagu alati Floridas sellel ajal) algas tu-
gev hoovihm ja dike. Supertore pilt ei
tulnud vélja, aga temperatuuriga +34
oli vihm viga meeldiv, muidu oligi lii-
ga palav nautida Disneylandi.

Ehe kogemus on viirtuslik info
Need inimesed, kes elavad USAs ja
osalevad igal aastal konverentsil, v3ib-
olla teavad juba kdike seda, mis minu
jaoks oli huvitav ja oluline. Nemad ei
osalenud niivord loengutel, vaid roh-
kem veetsid aeg vestlusringides, voi
ujulas. Koik ujulad Disney hotellis on
kohandatud tostukiga ligipadsetavaks,
ehk see oli viga mugav veeta seal aega
oma vanade sOpradega. Seal oli palju
inimesi, kes tunnevad iiksteist juba
lapsepodlvest ja kohtuvad igal aastal
konverentsil.

Mina proovisin ka tutvuda nii paljude
inimestega kui véimalik, aga tuli val-

Uued tutvused ja 6latunne lihtselt lillades sarkides liikudes

ja, et ndod ja nimed ldhevad sassi, kui
tutvud rohkem kui viie inimesega pée-
vas. Oli huvitav kuulda inimeste elulu-
gusid. Niiteks ma kohtusin ithe musta-
nahalise paariga, kes on koos iile 30
aasta, neil on kolm last ja naine on
SMA II tiitibiga. Nad jutustasid, kui-
das oli elu ratastoolis siis, kui ADA"t

(American Disability Act) ei eksistee-
rinud veel ja kui maailma suhtumine oli
teine puudega inimestesse. Teine paar,
kellega kohtusin, oli umbes 30 aastat
vanad ja just abiellunud. Tutvusin ka
noorte emadega ja LGBT esindajate-
ga. Igaiiks jutustas oma elust SMAga
ja see oli tore. Samuti jagasid kdik

Auto, mille omamisest enne ei julge



nud unistada, muutus niitiid kdegakatsutavaks

oma kogemusi ravimitest, ehk kuidas
ja mis kellelegi aitab. Uks noormees
jutustas mulle, kuidas ta tdi oma pere-
konna konverentsile ja ma alguses ei
uskunud, sest tema kded on isegi ndrge-
mad kui minul ja tal on vaja peatuge, et
pea dra ei vajuks. Alguses ma maétlesin,
et sain valesti aru keelest, aga ta {itles,

et voib nédidata mulle, kuidas ta juhib.
Niimoodi ndgin ma oma unistuste au-
tot, mida on voimalik juhtida. Ta oli nii
lahke, et lubas mul istuda ja proovida,
kas mul on mugav auto pulti kisitseda,
vilja liilitatud mootoriga muidugi.

Veel andis see konverents voimaluse
kiisida teistelt selliseid asju, mida sa
ei kiisi terve inimese kiest, sest too ei
saa sinust aru. Huvitav oli, kuidas me
koik nii hdsti moistsime tliksteise prob-
leeme, mis ei tundunud imelikud. Tihti
see, kellel oli rohkem joudu aitas teist.
Samuti kdik perekonnaliikmed, isegi
kui nad olid tdiesti voorad, teadsid,
kuidas aidata. Konverentsil oli oma
app, kus lahendati jooksvad kiisimusi.
Naiteks kui kellelgi léks katki ratastool
ta Disney pilet jne.

Konverentsi ajal, nagu EXPO kon-
verentsil, olid koridoris oma véljapane-
kutega ka erinevate firmade esindajad.

... ja meie seal sees

Naiteks elektriratastoolide, hingamisa-
paraatide ja ravimite (tootjate) esinda-
jad. Sa said kohapeal proovida nende
toodet voi said ndu ja digeid kontakte.
Kodige huvitavam viljapanek minu
jaoks oli robotkied. Uks neist oli Jaco
Robotic arm. Selle hind on ligi 100 000
dollarit, aga konverentsil oli umbes 5
inimest sellega, kellel kuidagi kindlus-
tus oli katnud selle ostmise. Selline
kédsi on seotud ratastooli puldiga ja sa
saad juhtida seda kitt oma puldist. Ma
ndgin poissi, kes sdi oma hamburgerit,
kasutades seda robotikétt, samuti sai ta
vabalt oma juuksed kohendada sellega
ja teha teisi asju, mida mina juba enam
ei saa teha. Samuti oli seal eksponee-
ritud osaline robotkési, kasutamiseks
siis kui inimesel on veel joudu. Antud
juhul sa paned oma kie sellise kée sisse
ja see toetab sinu liigutusi, ehk siis —sa
teed liigutusi ise, aga robot annab natu-
kene joudu juurde neile liikumistele.



Robotkasi — abikasi nii ménelegi

Ausalt 6eldes, ma vdga tahtsin min-
na sellele konverentsile, aga sisimas
motlesin, et kdige I6busam ja muljet-
avaldavam osa sellest saab olema
Disney pargi kiilastamine. Reaalsuses
see Disney, kuigi superkoht, jii taha-
plaanile konverentsi sisu ja inimeste-

Pere on SMAga inimese elus téhtsal kohal

ga kohtumisega vorreldes. Ma ei tea,
kuidas oleks iildse vdimalik viljendada
nii suuri tinusdnu korraldajatele ja vaba-
tahtlikele, kui nad minu arvates vilja
teeninud on.

Ma ei kujuta ette, kui raske oli seda
konverentsi planeerida ja korraldada

(kui isegi moni meie seltsi véike liritus
nduab kogu su aja ja jou). Alates sel-
lest, et oli vaja, vihemalt nende jaoks,
kes tulid stipendiumiga, tagada dusi
voimalus, sest hotellis ju pole nii palju
invatube. Lahendus oli selline, et need,
kes ei saanud endale loteriiga invatu-
ba, voivad broneerida endale aja iihes
invatoas, et kasutada dussi. Radkimata
méngudest, kus pidid osalema inime-
sed, kes monikord ei suuda ka riaki-
da. Oli tehtud koik, et sa tunneksid end
tavalisena ja koduselt vihemalt need
kolm péeva. Mul oli tunne, et ma olen
fantaasiamaal, et ma olen kodus, kus
ma ei pea midagi selgitama, kus ma ei
ole kellegi teise inimese pilgu objekt,
vaid olen inimene kdigepealt.

Mul olid pisarad silmis viimasel 6h-
tul ja ma loodan, et tekib veel kunagi
voimalus osaleda sel toredal iiritusel.
Teistele SMAga inimestele soovitan
samuti otsida voimalusi osalemiseks.



Ajakirjast New Mobility, aprill 2019 télkinud Annika Kivi

Puudega seotud valu ldbi elamine. Richard Holicky* artikkel

Artikli algus eelmises 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.

Lahtilaskmise tihtsus
“Meie trauma on meiega iga piaev
ja valu on iiks osa sellest traumast,”
iitleb Regan Linton. Denveris tegutse-
va Phamaly Teatrikompanii kunstili-
ne juht ja ajakirja “New Mobility”
kaastootaja Regan Linton liitus “selja-
ajuvigastuste klubiga” 2002. aastal,
tdnu Onnetusele, mille tagajérjel sai te-
mast T4 parapleegik. “Vigastus varju-
tab meie elu alati. Puue on tsiikliliselt
korduv kogemus, hiipates esile erine-
vates olukordades... see on nagu ldhe-
dase kaotus, agamones mottes veel hul-

lem. Vigastatuna seisame me iseenda
ja oma haavatavusega iga péev silmit-
si ja iga takistus, mis meil ette tuleb,
meenutab meile seda, mis on kaotatud
jamis on muutunud.” Linton jii halva-
tuks kolledZi ajal ja vajas aega, et sotti
saada, kuidas edasi minna. “Minu suu-
rim viga oli see, et ma piilidsin meele-
heitlikult kinni hoida sellest, mis kaota-
tud, piides olla see, kes ma enne olin.
Parim kingitus, mille endale tegin —mis
aitas mul edasi minna — oli lahti lask-
mine. Ma pidin valu l&bi elama, litlema
“Porgusse!” ja hakkama titesammul
edasi minema, tehes téieliku kapitaal-
remondi iseenda sees.” Ta leidis sel ajal
joudu ka oma iseloomuomadustest.
“Mu huumorimeel, ropp konepruuk
ja kuraasikus aitasid mind koige roh-
kem,” iitleb ta. Linton timbritses end
inimestega, kes suutsid samastuda sel-

lega, et i sobitu “normaalsesse” vormi
ja kes avalikult ja ausalt oma tundeid
jagasid. “Ldks vdhemalt kolm aastat,
enne kui mul hakkasid tekkima uued
milestused,” iitleb ta. “Ma sain teada,
et valu ldheb kindlasti vdiksemaks
ja see ei pea minu elu midrama. See
on lihtsalt iiks aspekt sellest, kes ma
olen.”

Valuga vditlemise asemel piitidis Linton
leida sellest mdtet ja eesmarki. “Elu
tdis ro0mu, armastust, nalja, dgedaid
kogemusi ja erakordseid asju on ikka-
gi tdiesti vdimalik,” iitleb ta. “Ma ei
hakka universumit selle valu eest ku-
nagi tdnama, aga ma armastan oma elu,
vaatamata monele sitale pidevale. Need
meenutavad mulle, et hdid péevi ei tohi
enesestmdistetavalt votta.”

Tarkuseterad: “Tehke neid asju,
mida teile taastusravis opetatakse!



Sellega ennetate mitmete siingete
hetkede tagasitulekut.... Peamiselt
aga — lihtsalt jitkake naermist ja
liikumist!”

Leia tugevust teistest
“Valu muutub ajaga véiksemaks, aga
see ei kao kunagi,” iitleb Roanne
Kuenzler. Olles pracgu 64-aastane, on
Kuenzler elanud T12 vigastusega 41
aastat. Parast pikka karjdari, mis hol-
mas paljusid digus- ja spordimaailma
tookohti, jdi ta 2005. aastal pensionile
ning jagab oma aega Denveri ja Arizona
vahel. Mida ta dppinud on? “Peale vi-
gastust teadsin ma, et ma kas lepin ja
kohanen selle eluga voi vditlen selle
vastu. Ma leidsin, et lihtsam on koha-
neda ja edasi liikkuda. Minu eesmérk
oli jouda voimalikult ldhedale sellele
elule, mis mul oli enne vigastust.”

Kuenzler toetus limbritsevatele ini-
mestele. “Perekond ja t66 aitasid

meeletult palju, nagu ka minu suhtu-
mine,” iitleb ta. “Ma avastasin, et olen
palju tugevam kui ma arvasin, kes-
kendudes vdimalustele kaotatu asemel
ja leidmaks midagi, millest hoolin ja
mida ootan.”

Katemaleidis rtddmu paraspordis. Taoli
Ameerika Uhendriikide puuetega ini-
meste suusameeskonnas aastatel1984
ja 1986, on osa votnud lugematutest
maratonidest — nende hulgas Bostoni
maratonist — ja ménginud ratastooli-
tennist. 2004. aastal rebestas ta oma
oOlavarre poorajalihast ning jai invaliid-
suspensionile 2005. aastal. Kui téhtis
ka poleks oma kirgede toitmine, elu
on Kuenzlerile ndidanud, et monikord
tuleb piir ette. “Ma piilian endale asu
anda ja teha dra need tegemised, mida
on vaja teha, kuid need, mis kannata-
vad oodata, teen siis, kui vaja,” litleb
ta. “Mida vanemaks ma saan, seda
olulisem see on.”

Tarkuseterad: “Loo ja hoia suhteid,
eriti viikeste laste ja loomadega.
Nad on nagu peeglid, peegeldades
sulle sind ennast.”

Vaata asju perspektiivis
“Kuigi ma kéisin kogu tavalise leina
tsiikli 18bi, ei usu ma, et see valu 16p-
likult {ile 1dheb, sest puue on ju kogu
aeg sinuga,” litleb Jason Regier, C5-6
kvadripleegik. 44-aastane kolmekord-
ne paraoliimpia medalivditja, Denveri
ratastooli-ragbi klubi peatreeneri ja
professionaalse konepidaja ja konsul-
tandina tootav Regier on kdinud 22
aasta tagusest vigastusest tinaseni pika
tee.

“Esimene aasta oli monumentaalse
tdhendusega. Ma ei teadnud isegi seda,
mis see on, mida ma ei tea,” iitleb ta.
“Jargmised paar aastat pakkusid mulle
heledamaid hetki — mingi iilesande-
ga hakkamasaamine, hea vestlus sob-
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raga. Viie aasta moodudes oli puue
minu uus normaalsus. Ma arvan, et me
jdamegi alati pliidma aru saada, kes
me oleme.”

Tema algsed vditlused valuga hakka-
ma saamisel tdhendasid ka veidi eita-
mist ja néitlemist. “Ma voisin hea nédo
ette manada ja ridkida perele, sopradele
jaiseendale, et kdik on hésti ja ma teen
edusamme, aga ma tegelikult olin ma
depressioonis ja mu olukord oli tdesti
ndme.” Tema péisterdngaks sai tema
uudishimu: “Vaatamata minu olukorrale
oli maailm ikkagi imeline paik elami-
seks ja ma teadsin, et oleks rumal sel-
lest mitte osa votta.”

“Ma olin Onnelik, et mul oli elus nii
palju positiivseid asju. Mu perekond
oli viga toetav, ma elasin Denveris ja
siinsamas toimus ka mu taastusravi.
Mul oli siin palju sopru. Mul oli, mil-
lest kinni hoida.” Peale vigastust kes-
kendus ta ragbile. “Ragbi tdesti avar-

das mu maailmapilti. Ma sain osa
rahvusvahelistest reisidest ja nii nidgin
suuremat pilti. Ma sain aru, kui privili-
geeritud ma olen, elades siin riigis
valge mehena. Ma sain aru, et mu olu-
kord ei ole nii hull ja td6tamine on voi-
malik. Selle “miskita” vdib vigastus su
enda alla matta,” iitleb ta. Ragbi tottu
reisides maailma nagemisel oli ka sii-
gav moju. “Reisimine avas mu silmad
rassismi osas ja paikade osas, kus puu-
dega inimesed ei ole isegi mitte nel-
janda-klassi kodanikud. Puue on alati
alandlikkust tekitav, kuid mulle joudis
kohale, et ma olen ratastoolis paremas
seisus kui paljud terved inimesed iile
maailma. See kdik aitas mul keskendu-
da positiivsetele asjadele.”

Ta teab, et tema piisivus aitas teda
palju edasi, kuid valu hiilib ikka va-
hel tagasi. “Taastusravil olles olid
isegi vidikesed sammud nagu néiteks
hammaste pesemine edasiviiva jou-

Kasulik

ga. Niiid paistavad halvad ajad olema
siis, kui olen iiksi, tegelen sama jamaga
ikka jajélle. Just siis pean ma hakkama
tegelema millegi positiivsega, et mitte
liiga pohja vajuda.”

Tarkuseterad: “Asjad ei ole head voi
halvad. Nad voivad olla voimalused.
Kohe algusest peale seleta oma lihe-
dastele, mida sa tunned, dra lase neil
arvata.”

Positiivne kasv

Teadlastel ja arstidel on valu kontrolli-
miseks ametlikum nimi — nemad kutsu-
vad seda posttraumaatiliseks kasvuks.
Teooriad néitavad, et 30-70% traumat
kogenud inimestest leiavad viise, kui-
das luua positiivseid kogemusi peale
traumat. Kuidas? Poorates tihelepanu
viiele votmekiisimusele: suhted teiste
inimestega, uutele vdimalustele avatud
olemine, isiklik tugevus, vaimne muu-
tumine ja elu vaartustamine.




Kasulik / In memoriam / Teated

Inimestelt, kellega radkisime, ilmneb
koige rohkem, et puudega toimetule-
kuks on vaid iiks tee — 14bi puude. Nende
lugudest selgub, et puudega seotud valu
leevendamiseks on selle valu tdeline
tunnetamine, eitamisest Ulesaamine,
aktsepteerimine, uue eluga kohanemi-
ne ja selle omaks votmine veel suure-
ma eluisuga kui varem. Igaiiks siinses
grupis kohaneb, otsib uusi asju millele
keskenduda ja on avatud véimalustele.
See pole kellelegi neist lihtne olnud.
On ilmselge, et valu on raske kui mitte
voimatu maha raputada. Kuid vottes
riske, seigeldes ning eelkdige inimeste
jaeluga suheldes on seda voimalik talt-
sutada.

Selle tdhelepanuviirse seltskonna
tarkuseteri parafraseerides: OLE maa-
ilmas. Ole osa kogukonnast, ole ini-
mestega, saa aru ja hinda seda, mis
sul on, ole vapper, vota riske ja ela
elu tegusonana — TEHES!

Tiiu Kristjan

29. juuni 1962 — 15. august 2023
Ootamatult lahkus Tallinna Puuetega
Inimeste Koja majahaldjas ja ELSi
vaart koostdopartner.
Tiiu oli Uks neid inimesi, kes on kui
head inglid taustal toimetamas, kelle
lahkudes oleks justkui suur hammas-
ratas kogu masinavargist puudu.
Head teed Sul minna, niid juba téelise
inglina, Tiiu, ja kill me siin selle puudega
inimeste huvikaitse masinavargi sinu
eeskuju maletades kaimas hoiame!

Jiri Lehtmets
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Tule boccia trenni Tallinnas

Iga teisipdeval 18:00-20:00 toimub Tallinnas,
aadressil Endla 59 spordiruumis 205 boccia
trenn. Mangida saab nii omal kael kui renni abi
kasutades (2 renni kohapeal olemas). Kui renni
kasutad, tasub abistaja kaasa vétta. Ule nadala
on kohapeal olemas ka treener Endre Varik.
Rohkem infot leiad facebooki grupist: “Eesti
Boccia harrastajad”.

Jiri Lehtmets

EPIKoja ja Ravimitootjate Liidu
tihisto6 sai memorandumi vormi

EPIKoja ja Ravimitootajte Liidu vahel soImiti
koostéomemorandum, milles lepiti kokku
Uhised p&himétted tervishoiusiisteemi eden-
damisel. Allkirjastatud memorandumi tks
kdige olulisematest kokkulepetest EPIKoja
jaoks on, et patsiente ja patsiendiorganisat-
sioone kaasatakse slisteemsemalt ja vord-
setel alustel teiste huvigruppidega.
Vajadust parandada patsientide teadlikkust ja
anda neile suurem sénadigus on tunnustatud
ning esile tdstetud riiklikus rahvastiku tervise
arengukavas (2020-2030). Uks patsiendi-
keskse lahenemisviisi suundumus on pat-
sientide sagedasem kaasamine tervishoiuga
seotud aruteludese ja otsustustegevusse.
Memorandum maaratleb Uhiseid projekte
ning iga-aastaseid patsiendihariduse paevi.
Allikas: epikoda.ee




Pildi ilu rikkumise paratamatus. Esseed ja artiklid
Viivi Luik, 2017
Vale mitu olekut (Kolanud Odiilikoolis 2015)

Milan Kundera kuulsa romaani pealkiri kdlas “Olemise talumatu kergus”. Sona “talumatu”
muudab selle pealkirja tdnaseks juba monevorra vananenuks. Téna on ju olemise kergus juba
téiesti talutav, lausa magus. Voib 10puks ometi naerda, selle asemel et nutta. Voib 16puks
ometi elada ilma hirmuta homse péeva ees, sest on lootust, et homne paev jadb hoopis
tulemata. Ja kui tuleb, siis teisiti. Mitte nii, nagu meie arvame. /---/

Arvestama peab ka sellega, et inimesele, kes on harjunud suhtlema arvutiga, on tdiesti
iseenesestmaoistetav, et ta vOib partneri vilja liilitada. Suhtlemine véljaliilitatava partneriga
tekitab aga tlihe téiesti iselaadse, uutmoodi suhte surmaga. Surm on muutunud tehniliseks
protseduuriks, just nimelt véljaltilitamiseks, vahejuhtumiks, millel ei ole sligavamat tdhendust. Selletdttu on ka tapmisel
hoopis teine tdhendus. Elatakse peaaegu nagu paradiisis. Voi peaaegu nagu porgus. Kuidas soovite. /---/

Kuna virtuaalses maailmas on niiliselt koik voimaik, on ka vale kaotanud oma endise selge ja iihemdttelise tdhenduse.
Toel ja valel aitas alati vahet teha see, et inimene tajus end surelikuna ja teadvustas endale surma vddramatust.

Vanasti oli vale patt, mille eest anti aru surmatunnil. Praegu on vale tdelus, inimeste teadvustamatu ja siitidimatu olek.
Vi iiks meelelahutus paljude hulgas. Kuigi tegelikult on inimene endiselt surelik ja oma surmast ei padse ta endiselt.
Nii et uute valede taga on ikka olemas ka tdde, iiks ja seesama vana vddramatu tode. /---/

Uks kindel ja mdjuv rohi valetamise vastu on see, kui ise ei valeta. Kuid kuidas sa ei valeta, kui oled inimene ja sul on
nii hele kui tume pool? Kuid kui valetad, tunnista endale, et valetasid. Sellega on juba suur samm astutud. Kiisi endalt,
kas on midagi, mis on sulle piiha ja kui on, kas sa siis hibened, et oled valetanud. See tundub sdnades nii suurejoone-
line, liiga ilus, kuid tegelikult on see ainuke rohi, mis aitab maailma jélle tde suunas pdorata.
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