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Saagem tuttavaksl - "WNikwina

Ta on meie Seltsi uus liige.
Noor, kena preili armastab kasse,
tal on neid kodus mitu.
Jirgmiseks korraks Julja lubas
kirjutada luuletuse oma vdikesest
kiisust. Tdna aga ta jagab oma
muljeid suveseminarist
Laulasmaal.

Hammn nun B Jlaynacmaa
Cosmnue cBeTio Kaxaeli aens. He6o 6but0 Tony6oe, moutn 6e3 o6IaKoB U THXHE
MOPCKHE BOJIHBI ITPOCTO y6€110KIIB'cUIII.
Ot 22 - 24 aBrycTa HAllA FPYIINa HEPBHO-MBIIIEUHBIX GOJIBHBIX COBMEIAIIA TPHATHOE
CTIOJIE3HBIM.
Korma MbI cMOTpeIn Ha MOPCKYIO IIallb, Ka3aI0Ch, YTO IPpeObIBAClIb B CKA30YHOM
MOJIETE M IUIBIBEINDL MEJICHHO 110 BOJIHAM. BOKpyr Bennyasble COCHBI HAGTIONANN 32
MOPSIIIKOM.
B Taxue MuHYTBI HIET HeOOBACHHMOE AYUIEBHOE CIIMsHHE ¢ ipupoaoil. M 3a Taxume
Muny Tl CrtaBa Bory 1 Tem, KTO OpraHn30Ball 31eCh CEeMUHAP.
CrieuanicTsl Mo Jie4ebHO-NIaCCHBHON (U3KYIBTYpE M Maccakxy ¢ IpHMeHeHHeM
ApOMATHYECKHX JIeYeOnbIX 106aBOK pacckasbIBaIi 00 3 dexTax ITHX MPOLeayp IS
GonbupIX. KouneTeHTHEIe B CBOEi 061aCTH, OHU OBIIM TOTOBLI ASTHTHCS 3HAHUSIMH
TCOPUTHYECKH M MPAKTHYECKH OTBEYAIH Ha BOMPOCHI U MPOBEIH MACCak KaxkK[OMY
KeJaloemy.
Ho mie xoTenocs k Mopio. [Toroa mpocTo 3Bajia e1o I060BaThCs.
3a oTH JHH g OTAOXHYJa, MOOOIIANACE CO 3HAKOMBIMH M CTAPBIMH JPY3BAMIL.
KopMuiin Hac BKYCHO M CBITHO.
Xorenoce 61 yaie UMeTs Takie Berpeur. JKematenbno 6p110-661 BKIIOYATh B HUX H
pa3BlIeKaTENbHbIE IPOrpaMMEL. MIe KaxeTcs, Tak OyaeT elle HHTepecHee.
o HOBBIX BcTpey! [Ons.




Mutandid

Lihasehaigused on tisna haruldased périlikud geneetilised haigused. Mis pdhjusel tekib eostumise
hetkel mutatsioon ei tea keegi Viidetakse kiill, et lihasehaiguste tekkepdhjused on teada, kuid
tegelikult pole see nii. Inimene saab kaasa erilised geenid mille mdju ei pruugi ilmneda kohe peale
stindi. Usna tihti avalduvad "geeniuse omadused" alles tiiskasvanu eas. Lihasehaiguseid on viga
mitmesuguseid, kuid laias laastus avalduvad nad iihtemoodi. Lihaste norgenedes jddvad inimesed
jouetuteks, ilmselt ei puuduta see ainult kie- ja jalalihaseid, vaid ka koiki teisi lihaste gruppe.
Tihtipeale ndrgeneb silmandgemine, hingamine, seedimine jne. Lihasehaigete enesetunne voib paeva
jooksul olla kiillalt erinev. Teadlased on avastanud tiht-teist, kuid tildjuhul on lihasehaigused
ravimatud ning imesid juhtub haruharva. V&ib- olla méni dsja haigestunud loodab tervenemisele,
kuid staazikamad haiged seda ei tee.

Jarelikult lihasehaiged ongi need mutandid, kellest juttu tuleb. Ratastooli vaegurina olen alati
moelnud, et kdige tihtsam on sotsiaalne rehabilitatsioon s.t. psiitihhilist valmisolekut eluks ning
keskkonna kohandamist kdikidele ligipadsetavaks. Usna tihti réhutatakse vaegurite endi poolt, et
puue ei ole haigus, vaid selle inimese omapéra. Paraku on puue siiski tihtipeale ka haigus. Ratastoolis
istuval inimesel ei ole probleemiks ainult litkumis takistused. Ta ei ole lihtsalt inimene, kes on istunud
ratastooli. Sellel on omad pohjused: lihasehaigused, sclerosis multiplex ja muud iisna tdsised
haigused.

Kuna lihasehaigused on parandamatud, suhtusin meditsiini rolli pisut skeptiliselt. Minu motlemine
oli tihekiilgne: kas koik v6i mitte midagi. Ometigi elu on viinud selleni, et tunnustada meditsiini osa
puuetega inimeste rehabilitatsioonis. Radgin sellest praegu lihasehai gena, kellel on omad kogemused
jatéhelepanekud. Oleneb mis osa vtab meditsiin. Eesti oludes on absurdne ridkida geeniuuringutest
vOi mistahes pdhjapanevatest avastustest selles vallas, kui viidetavad spetsialistidki kohtavad
meiesuguseid mutante iiks kord kogu oma praktika viltel. Mis radkida siis veel hirmunud ndoga
perearstist. Meditsiin saaks tdsta lihasehaigete elu kvaliteeti. Arenenud suurriikides tegeletakse
fundametaaluuringute kdrval ka kdige tavalisema elukorraldusega. Fakt, et nditeks Taanis on lihase-
haigete eluiga tund=vak=wikem, kui Eestis. Selle pohjuseks ei ole mingi salepdeese ravi, vaid oskus
kasutadaneidsamu kesiseid teadmisi ja vahendeid efektiivselt.

Tuleb valja, et mitte iksnes mina, vaid peaaegu terve Eesti neuroloogia nduab naiivselt kdike voi siis
mitte midagi. Lihasehaigena pole mdtet po6rduda arsti poole, juba ukselt hdigatakse sulle vastu, et
geeni pole avastatud ja v6id lahkuda. Patsiendil tekib kummaline tunne- ta ei ole ldinud arsti juurde, et
jargmine hetk ratastoolist vilja hiipata. V&ib-olla valutab tal hoopis puusaliiges vGi on hingamisega
probleem: tal ei tule pahegi, et arst v3iks ta lihasehaigusest terveks ravida. Ometigi meie dpetatud
arstikesed justkui arvaksid seda. Lihasehaigusega seondub mitmeid erinevaid vaegusi, mida saab
seletada ja leevendada tiksnes pdhihaiguse taustal.

Eesti on viiga viike riik, oleks tdiesti loomulik, et meil keskendutaks lihasehaiguste puhul patsientide
clukorraldusele. Mis puudutab meditsiinilist rehabilitatsiooni ja ravimite kasutamist, siis seda
peaksid korraldama spetsialistid, kes on teadlikud lihasehaiguste olemusest. On hea, kui need
spetsialistid oleksid neuroloogid. Kas Eestimaal leidub aga neurolooge, kes oleks lihasehaigetest
tdsiselt huvitatud, neid kes julgeksid vdtta vastutuse voi ei kriiskaks kimehalselt "et seda voi teist
poleavastatud". Ilmselt tuleb selle probleemiga tegeleda ka Eesti Lihasehaigete Seltsil. Oleks aus, kui
osa professori-junnikeste tlalpidamisrahadest selleks tarbeks Eesti Lihasehaigete Seltsile
eraldatataks. Siis oleks vdimalik Eestisse tuua ka praktilisemaid teadmisi. Seni kestab olukord, kus
Vene ajal koos parteipiletiga doktoridiplomi saanud ekstsentrikutest isandad arvavad end teadvat, mis
patsiendile hea on - kas teda ravida véi mitte iildse ravida. Viimane variant on isegi meie
neuroloogikestele meeltmdoda. Aga vdib-olla on kdige kavalam osa patsiendte vaikselt teise ilma
saata , et oma kesiseid teadmisi ja mannetust varjata?

JAAK VOSA
juuni-oktoober 1999.a.
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Rahastaja ndudmisel v&tsid Laulasmaa Koolitus- ja Puhkekeskuses toimunud seminarist osa vaid
Tallinnas ja Harjumaal elavad puudelised. See piirang vihendas osavdtjate arvu tublisti. Sellele
vaatamata kogunes 22.augustil Laulasmaale rannaméndide vahele rajatud ametiiihingute
koolituskeskusse ligi kakskiimmend lihasehaigete seltsi liiget ning juhendajat.

Olmetingimused olid Laulasmaal head, inimesed paigutati the-kahekohalistesse tubadesse. i
Lihasehaigetele, kes olid tulnud laagrisse saatjaga ning vajasid igal sammul abi (s66misel, ]
riietumisel, ratastooliga sGitmisel), oli niisugune privaatsus hadavajalik. Avar iihismagala poleks

neile sobinud.

Peale ohtus66ki - muuseas toidud on Laulasmaal maitsvad ja portsjonid suured - koguneti
auditooriumisse nr.1. jaak Vsa juhtimisel toimus koosolek voi iildine arvamuste vahetus. Leiti, et
seminar vdiks olla pikem nii umbes nidal, et hea oleks, kui laagris saaks niiteks ka massaazi, et
otsida voiks ratastoolihaigele veel paremini kohandatud laagrikohta (Laulasmaal ol iga numbritoa
juures WC ja duss, kuid ratastooli ga sinna ei pdasenud, uks oli kitsas), et Tallinnas tuleks Jirve hai gla
peaarstiga kohtuda ja talle siidamele panna, kui haigla ehitab ujula, jusaali ning sauna, siis tehtagu
need nii, et sinna piseksid ka ratastoolihai ged. Avaldati soovi, et ka peale Shtuso6ki vdiks ka midagi
toimuda.

Teise pdeva sisustas Abja-Paluojalt saabunud masseerija Kalmar kes riikis masseerimisest, niitas,
kuidas masseerida ning Ipetuseks korraldas igatihele individuaalse massaaZiseansi.

Kolmandal péeval, 1pupéeval vestles Tartu tudeng Saima Sirkel ravivoimlemisest, pani kursuslased
aktiivselt harjutama ja tegi neile, kel Jése halvatud, passiivset véimlemist.,

Téanavust ilusat suve jitkus ka Laulasmaale - koigil kolmel laagripdeval siras taevas péikene ja 6hus
oli tunda vaigulShna. Meri sinetas, rannal kasvavate] kibuvitsadel punetasid marjad. Valitses rahu ja |
vaikus. : i

JUHAN NURME
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Tenrvisepsey Piran "Tepvises"

Lihasehaigete Seltsid kohtusid 1. juulil k.a. sanatooriumi "Tervis" Umarlauasaalis. Sealt avanes avar vaade
merele ja muulile. R66m oli k&igil kohtuda tuttavate ja sopradega Tallinnast ja Vorust rikkalikult kaetud
kohvilauas.

Sanatooriumi arst Mare Koot tutvustas meile sanatooriumi ajalugu, tegevust ja ruume. Sanatoorium
"Tervis" on Parnu suurim rehabilitatsioonikeskus. Ta paikneb Pirnu joe suudme alal. Siit saab ka alguse
kuulus Pérnu muul ja kilomeetrite pikkune liivarand. "Tervis" on tiks ilusamaid ja moodsamaid kaasaegseid
chitisi. Siia sdidavad ka vélisriikidest inimesed end ravima. Peamiselt on patsiendid Soomest ja Rootsist.
Eestlasi on siin ravil vihe, sest meile on see ravi kallis. Pérnus on ka iiks odavamaid sanatoorse ravi
vOimalusi ja seda sanatooriumis "Soprus" ja mudaravilas. Edasi tutvusime kabinettide t5& Ja sisustusega.
Kadikjale oli vdimalik ligi padseda ratastooliga.

Sanatooriumi puhkajate kisutuses on polikliinik, s66kla, spordisaal, siseujula, saun, kaks majutushoonet,
mis on omavahel iihendatud klaasgalerii ga.

Sanatoorse ravi vajalikkuse otsustab iga konkreetse haige puhul raviarst. Puuetega lapse, mittetootava
invaliidi ja mittetd6tava pensiondri ravituusiku viljastamise korraldab pensioniamet. Jirjekorrad on pikad,
ulatudes paari aastani.

Sanatoorium "Tervis" on spetsialiseerunud perifeerse ndrvi- ja liigesesiisteemi siidame-vereringe ja
naistehaigustele ning funktsionaalse nirvisiisteemi hiirete ravile.

Teiseks tutvustas meile oma t66d Pérnu patsiendi esindaja Iivi Kallaste.

Loodud on Patsientide Esindusiihing, mis on iseseisev sltumatu organisatsioon ja tegeleb raviteenuse
kasutajate Giguste kaitsmisega. Ta annab infot patsiendi digustest, kui on tekkinud kaebusi raviasutuse t66
kohta. Tema poole vdib péorduda, kui teid pole informeeritud ravivdimalustest, tagajargedest, samuti
alternatiivsetest ravimeetoditest. Patsiendi Esindusiihing on té6tanud alles viihe aega ja sellepérast ei ole
paljud teadlikud sellest vdimalusest. Kiillap on olukordi, kus Patsiendi Esindust on vaja ka meie seltsil.
Patsiendi Esindused on loodud Tallinnas, Pérnus, Tartus, Viljandis.

Peale maitsvat 16unasooki oli ilusal suvepdeval koigil vdimalus tutvuda Pdrnu rannaliiva ja veega.
Lahkudes tundsime rd6mu kordaliinud tervisepéevaiile.

SAIMA HARM



Tegevuskava aastaks 2000

Eesti Lihasehaigete Seltsi (ELS) peamisteks tegevuse eesmiirkideks on:

1) tegelemine lihastehaigustega, kui meditsiini kiisimustega, sellekohase teabe kogumine ja levitamine eesti keeles;
diagnoosimise ja ravivdimaluste otsimisega; elulaadi propageerimine, mis aitaks ira hoida lihasehaiguste kiire arengu
patsientidel;

2) lihaschaigete ja teiste liikumispuudega inimeste rehabilitatsioon, kaasa aitamine nende sulandumisel tthiskonda,

spetsiifiliste abivahendite (elektroonilised ratastoolid, respiraatorid) kohta teabe hankimine Javodimaluse korraldamine,
nende muretsemine;

Eelnevast liihtudeson Lihasehaigete Selts esitanud Hasartmiingunéukosule aastaks 2000 jargmised projektid:

1) ELS infolcht- ilmub traditsiooniliselt 4 korda aastas ca 500 eksemplari; leht on suunatud nii seltsi liikkmetele kui ka
laiale avalikkusele; ELS tegevuse kajastamise korval on planeeritud hakata avaldama kirjutisi ka laiemat diskussiooni
tekitanudteemadel (nt. Eutanaasia, biotehnoloogia);

2) "Olen teadlik vaegur"- projekt koosneb kahest osast: infomaterjalide koostamine Ja levitamine ning fiisioterapeudi
konsultatsioon;

3)"Léénemeremaade neuroloogiliste puuetega noorte koostoovaorgustik'- alates 1997.a. on ELS osalenud LiAnemere-
maade lihaschaigete organisatsioonide koostddvorgustikus; vorgustiku initsiaatoriks on Rootsi ning peamiseks
eesmérgiks on infovahetus erinevate maade vahel, seadusandluse vordlemine jakogemuste vahetamine; 3 aasta jooksul
on toimunud 2 noorte konverentsi, 3 korralduskomitee koosolekut ( iiks neist Tallinnas) ja mitmeid kahepoolseid

kohtumisi; aastaks 2000 on planceritud iiks korralduskomitee istung Jjainfovahetust interneti vahendusel;
4)ELS halduskulud;

Lisaks on esitatud iiks projekt Tervisckaitse ndukogule, projekti pealkiri on "Lihastehaiguste Infokeskus" ja selle
cesmirgiks on lihasehaigete rehabilitatsioonikava viljatootamine, arvestades lihasehaigete eripd
ra ja suhteliselt harvaesinemist on sce viga vajalik. Aastasse 2000 on planeeritud seminare lihastehaigustega
kokkupuutuvate spetsialistidele ja ELS-i aktivistidele. Samuti ndeme ette Tartus ELS-i osakonda/ infopunkti.

Aastasse 2000 on planeeritud jargmised iiksikiiritused:
1) Uldkoosolek, osalejaid ca 80 ;
2) "Kevadine kultuuripdev", osalejaid ca 60 ;
3) "Véimaluste péev", koost6os Invaspordi Liiduga, osalejaid ca 100 inimest;
4) "Tervisepdev Parnus", osalejaid ca 40;
5) Rehabilitatsiooni seminar (loodetavasti Karaskil), osalejaid ca 35.

Eesti sisene koost6o: osalemine EPI Koja, ELS-i, Litkumispuudega Inimeste Liidu, Iseseiva Elu Keskuse ja teistes
programmides ja tegevustes.

Rahvusvaheline koost66:
1) ihe delegaadi saatmine Euroopa Lihasehaigete Liidu aastakoosolekule Sveitsis:

2) Eesti esindaja Margit Kasemets kuulub kéicsolevast aastast Euroopa Lihaschaigete Liidu Noorteorganisatsiooni
Juhatusse- ELS toetab tema tegevust selles tos;

3) osalemine Ladnemeremaade Neuroloogiliste Puuetega Noorte koostoovargustikus.




Holland on parim paik suremiseks

Neljapédeval, 11. augustil 1999.a. seisis Irish Times'i esilehel teade, et Holland soovib legaliseerida cutanaasia.

Teade, mida algselt levitati Reutersi teadeteagentuuri kaudu, iitleb et "vaidlusalune valitsuse eelndu”, mis saadeti
9.augustil Hollandi parlamendi alamkotta, "vabastab kriminaalvastutusest arstid kes jilgivad tipseid juhtndore
.enesetapu tdideviimiseks."

Arevust tekitav on, et see seaduseelndu jétab kaitseta isegi lapsed "halastuse tapmise" eest, hoolimata kas lapse
vanemad on sellega ndus voi mitte.

Uus seadus lubaks enesetappu peale sundida lastele vanuses 12 kuni 15 aastat, isegi kui vanemad on keeldunud
ndusolekut andmast, kui "arstid on veendunud et see hoiaks ira patsiendi tsist kahjustamist." Arvamus, et arstid teavad
kdige paremini mis patsiendile on parim on vigagli tuttav, ja seatud kahtluse alla puuetega inimeste aktivistide poolt
kogu maailmas.

Pole iillatav, et Vabatahtlik Eutanaasia Selts (NVVE) ja Hollandi Kuninglik Arstide Liit (KNMG) tervitavad uut
seadust.

Irish Times'i artikkel tsiteerib NVVE esindajat kes iitleb: "Pérast rohkem kui 25 aastast vaidlust seadustatakse surm
igaiihe omal soovil. See on téhelepanuvddrne samm diguste suunas."

Kristlike Demokraatide ja viikeste Kalvinistlike parteide eeldatavale vastuseisule vaatamata arvatakse, et seadus liheb
kergesti ldbi.

"Tapsed" juhtndorid, mida arstidel tuleb jilgida on jargmised:

T Patsient kes on silmitsi "viljakannatamatu haigusega" peab esitama "vabatahtliku, histi pohjendatud ja kindla"
palve, et teda surmataks. -

t Muud "mdistlikku alternatiivi" ei ole.

T Arstpeab ndustama patsienti "olukorrast ja tagajérgedest", ja

t  Samaarstpeab 15puks konsulteerima iiht sdltumatut arsti kes ndustub otsusega.

Puuetega inimesed ja nende toetajad iile maailma vaitlevad eutanaasia jaabistatava suidsiidi vastu.

Referceritud: Disability Tribune/The Irish Times/Reuters



