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Mitte, et mulle pildistamine meeldiks.
Olude sunnil olin aastaid kroonika-
piltniku rollis ja kujundust6o téttu
pildistan ikka aeg-ajalt sihilikult. Pigem
mind isegi hairib selline “maailma raa-
midesse surumine”. Kill aga v6lub mind
digiajastu kergus, millega on véimalik
modduvat hetke jaadvustada. Ja seik,
et pildistamine on vdimalik pea igatihele
— 6hukesed, kerged telefonid toodavad
tana kvaliteetsema foto kui kimme aas-
tat tagasi mu esimene digi-fotoapraat.



Aastalopu- ja kevadmotted

Viimati kirjutasin ees- ||
sona, kui oli oodata paii-
keselist suvepdeva —
niitid on juba siigav sii-
gis ja joulud ldhenemas.
Kodigepealt tahan tina-
da neid inimesi, kes tu-
lid meie suvepievale ja ka mangudes
kaasa 15id. Tean, et ma ei ole profes-
sionaalne Shtujuht ja palun vabandust
kui midagi laks viltu aga mul oli véiga
meeldiv teid néha ja veeta teiega iiks
selline piknikupédev. Loodan, et koigil
jéi stidamesse natukene soojust suve-
paevast ja et kokkusaamine andis ener-
giat, millega talvele vastu minna.

Suuri siindmusi, millest saanuks osa
rohkem seltsilitkmeid, ei ole meil ol-
nud (vilja arvatud suvepéev), iiksikud
lilkkmed kiisid monel konverentsil
vOi koosolekul ja nende muljed tule-

vad kas selles voi jargmises infolehes.
Mina vahepeal kirjutasin uue projekti,
millele ootan vastust.

Muidugi kdige oodatavam siindmus
aastas on joululduna. Seekord otsusta-
sime kokkusaamise korraldada taas
Tallinna 1dhistel. Loodan, et need liik-
med, kelle jaoks Tallinnasse on pikk
tee, saavad siiski meid kiilastada. Kutse
ja tdpsema info leiate tagakaanelt.

Jargmisel kevadel on meil taas juha-
tuse valimine ja tahaksin, kuigi see on
voib-olla natuke vara, et me kdik mot-
leksime, kes saab iihingu jargmiseks
juhiks. Mina ausalt 6eldes ei joua teha
koike nii nagu vajajanagu ma tahaksin,
samuti kooli ja t66 tottu mul lihtsalt ei
ole piisavalt aega, monikord isegi mitte
niipalju, et lugeda seltsi e-maile. Selts
ilma juhita ei saa eksisteerida, seega

palun koiki, kes tahavad, et meie selts
edasi elaks, et me saaksime aidata tiks-
teist, saaksime koguda ja jagada oma
kogemusi, palun teid moelda, kas kee-
gi saaks votta enda kanda juhi rolli.

Luban, etaitan alati ning radgin, mida
ja kuidas tehakse, kuid sellel inimesel
peab olema piisavalt aega ja soov teha
todd seltsi heaks. Omalt poolt kinni-
tan, et Gihingu juhtimine on hea koge-
mus ja isiklikult mind see t66 Opetas
palju: kuidas jagada iilesandeid teiste
juhatuse liikmetega, kuidas teha aru-
andeid, kuidas taotleda projektiraha ja
korraldada tiritusi. Kuigi juhi roll, kui
samal ajal opid ja tootad, on raske, on
see siiski vdga huvitav ja eriti meeldiv
on, kui néed inimesi, kelle jaoks oled
seda t60d teinud.

Alina Poklad
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JUHAN NURME

...on numbrinit kalend-
ris ja iiks pdev 10ppema-
tus ajameres.
Lihasehaigete selts

korraldas siis viljasdi-
du. Lahtekohad olid Tallinn ja Pérnu.
Tallinnas sditis vdikebuss igale osavot-
jale treppi ja reis algas. Ligi sada kilo-
meetrit sditu ja olime Kurgja talurahva-
muuseumi, Carl Robert Jakobsoni talu
ouel, kus samal pdeval toimus Eesti
hobuse paev. Mind iillatas, et elumaja,
laut, ait, rehi, saun ja veski asusid tiks-
teisest suhteliselt kaugel. Minu mélu-
pildis olid talu hooned iimber due ldhes-
tikku kobaras, et vihendada inimeste
jalavaeva. Carl Robert Jakobsoni talus
poolitas due isegi kraav. Vesiveski oli
iseasi. See vajas joge ja vOis eemal

asuda nagu saungi, mis tuleohu tottu
ehitati taludes ikka elumajast parajale
kaugusele.

Ouetee-irsetel kaubalettidel miiiidi
iiht-teist suhupistetavat, hobuseriistu
ja hobusesalvi. Muidugi liikus ringi
palju kauneid suksusid, keda vdis pat-

sutada ja silitada. Puudutasin mina-
gi ratsaniku loal {ihe sobraliku looma
pehmet iilamokka. Viljale, kus toimus
takistus- ja koolisdiduvoistlus, ei iirita-
nud meist keegi minna.

Parajasti oli Pohjalast jdudnud koha-
le jahe front, nonda et kiilm tungis

Eesti hobune, kes teeb koike ega néua palju, on taasleidnud koha oma rahva siidames



5 Kojujaajatele kripelduseks

mulle kui hellitatud linnamehele kon-
tidesse. Enesetunne paranes, kui iiks
kuumavereline parnulanna mulle oma
jope ulatas.

Moéisa miingumaale

Jargmine peatus toimus Eidapere
moisas, mis ei andnud minu meelest
moisa modtu vilja. Minu maélestustes

olid moisad uhked sammastega ja laia
paraadtrepiga kivihooned. Eidaperes
ootas meid kahekorruseline puumaja,
kus asus niitidisajal Opilaskodu, mis
juhataja sdnul péaistis oma asukatega
Eidapere keskkooli pohikooliks muut-
misest. Mdisa Uimbritses siiski nagu
kord ja kohus park.

Kui Kurgjal olime ekskursandid, siis
Eidaperes tuli Alina valitud méngudes
nii moistust kui kési-jalgu kasutada.
Kuna kd&ht oli koigil moisadues tiis
soodetud, siis vois méngida. Méangud
olid vaistluslikud. Omadele sai kaasa
elada. Mida ka valjude hoigetega tehti.

Ohtuks jdudsime koju.

Lahe péev oli.

No6orile aetud. Voi ise ldinud. Kurvastavat ei néi see kiill kedagi

Fotod: Sirje Udu

Lood sdnavabadusega seltsis kehvad.
Maire Nurk Uritab, Liilia Saar takistab
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“Unistuste paev” loomaaias

KULLI REINUP

Siidasuvel sain telefo-
nikdne heategevusfondi
vabatahtlikult, kes esitles
fondi tegemisi ja unistus-
te paeva ideed. Fondil oli
kavas mitmete haiglas olevatele lastele
suunatud tirituste korval korraldada kaks
sellist paeva, kus kodused erivajadusega
voi kroonilise haigusega lapsed saaksid
osaledaja vottakaasa kaneile armsad ini-
mesed. Esimeseks selliseks pdevaks oli
kavandatud loomaaia kiilastus ja piknik
3—13 aastastele lastele. Teiseks 13—18-
aastastele lastele koolielu ja —probleeme
kisitlev kokkusaamine aasta 16pupoole
(minu andmetel pole veel teoks saanud).
Teavitasin meie lastega peresid ja tagasi-
side oli positiivne — loomaaiast ei saa
lastele vist kunagi kiill.

Heategevusfond Minu Unistuste Paev on
2011. aastal asutatud organisatsioon, mis tai-
dab Eesti haiglates ravil olevate ja erinevate
krooniliste haigustega vaikelaste ja teismeliste

soove. Fondi tegevuse eesmargiks on pakkuda
haigetele voi erivajadustega lastele, nende

vanematele ja 6dedele-vendadele tahelepanu
ning toetust. Fondi eestvedajateks on kaks

Eestis elavat hakkajat naist — taanlanna

Marianne Bruhn ja rootslanna Helena Aimqyvist.

Loe lisa: http://www.minuunistustepaev.ee

voi Facebookist.

26. augusti keskhommikul kohtusi-
megi loomaaia Lédnevidravas. Lisaks
meie ithingule olid kutsutud ka tsiisti-
lise fibroosi tihingu litkmed. Lastele
kingiti loomapiltidega tuutu-pearétid.

Saabujatest moodustati eesti- ja vene-
keelsed grupid. “Eestikeelsed” piidle-
sid tibake kadedalt, kui venekeelsele
rithmale esitleti nende giidi — Aleksei
Turovskit. Samas pakatas meie nooruke
linalakk giid Jaanika Kumel energiast

Aleksei Turovski esitleb iiht tohusamat relva
loomariigis — okassea okast
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ja rodmust, oli iiks viheseid selle suve
péikeselisi pdevijatore, et viis peret meie
ithingust said tulla.

Meetreid mootmas

Jalutasime ja veeresime puuvank-
rite kolinal aediku juurest teise juurde
— mitmet masti kitsed, kogukas elevan-

di-isand Karl (koige kovema héilega
loom maismaal), joehobud (kelle revii-
ri-mérgistamise rituaalist meie riihma
litkmedki oma osa said), kdngurukari...
Kaks kilpkonna-kdurikut, kellest {ihest
oli selge, et tema on poiss, teine pol-
nud veel otsustanud, kelleks saab. Vene
grupp sai nime panna kilpkonnapoisile,

Meie Gihingu vanad, uued ja tulevased liikmed iihispildil loomaaia varavas. Kohale pole veel

joudnud Maksimi pere. Tore, et lapsed on kaasa votnud ka vanaemad ja -isad

kes sai nimeks Aleks. Eesti grupp pidi
motlema nime, mis sobiks nii poisile kui
tiidrukule. Pakutud nimede hulgas olid
nii soome mdjutustega Terje, Janne ja
Kai (Kaj), kui ka Kilbu ja teisigi. Minu
meelest vahvaim ettepanek ehk Stepi
— vottes arvesse, et kilpkonn oli parit
Lduna-Aafrikast. Jai siiski Kaj.

e

e

Sootu kilpkonn, endise nimega Number 4,
niuldsest Kaj
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Viikesed lapsed, viiikesed loomad

Nagu ikka, kulus kdige rohkem aega
kiitilikutepuuri jt véikeloomade juures
ning elavat huvi dratas asfaldiviljal seik-
lev siidjakarvaline paevakoer.

Just siis kui jalad endast mérku and-
ma hakkasid, joudsime piknikuplatsile.

Loomaaia koige sobralikum loom — hiidén

Korraldajad olid ette valmistanud kiillus-
liku laua, millelt herilaseparvega voidu
nautisime. Maapind ja palkidest pingid
olid iisna 1dbi vettinud, kuid tekkide-
kuhjad aitasid olukorrast iile.

Korgena tunduval palgil istumine t&i
kaasa jirgneva diplomaatilise arutelu:

Piknik. Esiplaanil kolm kindralit ja méned vanemad

“Mina olen kindral” teatas Artur pi-
sut sdjakal toonil. “Mina olen ka kind-
ral” lisas veidi noorem Maksim ruttu,
kiill mitte nii veendunult. “Aga oleme
siis juba koik kindralid” pakkus siigi-
sel kooliminev Aleks, ilmselt laheneva
kodusdja véltimiseks.

Fotod: Kiilli Reinup
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Erinevatest allikatest vahendanud Eva Leini

Fatsioskapulohumeraalse lihasdustroofia moistatus

Levinuim lihasdiistroofia, fatsioska-
pulohumeraalne diistroofia (FSHD —
Facioscapulohumeral dystrophy ingl. k),
esineb umbes 7 inimesel 100 000-st.
Avaldumismehhanism oli tipselt tead-
mata kuni 2010. aastani, mil USA ja
Hollandi teadlased tuvastasid haigust
pohjustava DNA osa ning avaldasid uue
labimurde selle moistmisel.

FSHD mdjutab enamikel juhtudel
peamiselt ndo-, 0la- ja kéte iilaosa liha-
seid. Stimptomiteks on voimetus vilis-
tada, raskused naeratamisel ja ndoilme-
te tegemisel, véljaulatuvad abaluud ja
probleemid kéte tostmisel 0lgadest kor-
gemale. Monikord pohjustab haigus ka
norkust puusa-, jalgade jakohulihastes,
stidame riitmihéireid ning kuulmise kao-
tust. Harvemini tekitab FSHD siigava
fuiiisilise puude ning 20% haigetest jaa-
vad 40. eluaastaks ratastooli.

Ligi kakskiimmend aastat tagasi tu-
vastasid teadlased FSHD-ga seotud ge-
noomiosa: neljanda kromosoomi otsa,
mille kiiljes on korduvad koopiad iid-
sest mitteaktiivsest geenist. Paar aastat
tagasi jouti jareldusele, et FSHD pode-
jatel ei olnud mitte kogu geenikordus
deaktiveerunud ning neil esines alati
viahem kui kiimme kordust ning puudus
iiks oluline osa geenist. Geneetikute so-
nul oli see esimene kord, mil ndhti val-
jasurnud geeni ellu drkamas ning hai-
gust pohjustamas.

Ténavu 11. novembril teadustasid Dr.
Daniel G. Millerja Dr. Silvere M. van der
Maarel uut leidu: liiga lithikesed gee-
nikordused FSHD-haigetel muudavad
kromosoom 4 struktuuri ja aktiveerivad
lihaseid surmavaid DUX4 valke tootvaid
geene. DUX4 ei esine normaalsetel juh-
tudel lihastes, kuid FSHD puhul tekib

see skeletilihastes ning hévitab neid.
Jareldustele joudmisel oli suureks abiks
ebatavaliste haigete uurimine: nimelt
esines viiel protsendil FSHD pddejat-
est siiski rohkem kui kiimme véljasur-
nud geeni kordust, mistottu ei tekkinud
nende lihastes DUX4 samadel pohjus-
tel kui teistel haigetel.

DUX4 blokeerib lihaste normaalseid
funktsioone, takistab nende taastumist,
hévitab lihaseid ja pdhjustab tdendoliselt
immuunsiisteemis reaktsiooni, mistot-
tu keha riindab omaenda lihasrakke.

Uute teadmistega voib alata t66 DUX4
tootmise allasurumiseks ning FSHD ra-
vimiseks — vihemalt tavaparase FSHD
vormi kandjatel.
www.nytimes.com/2010/08/20/science/20gene.html?_r=
3&emc=etal&
www.ncbi.nim.nih.gov/pubmedhealth/PMH0001726/

www.eurekalert.org/pub_releases/2012-11/uow-
mig110812.php
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Levinumad lihas- ja neuromuskulaarsed toved
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Véljaandest Myastenia-Viesti 2/2011 vahendanud Kiilli Reinup

Miiasteenia ja toitumine

Miiasteeniaga inimese toitumist mo-
jutavad haigusnihud, fiiiisiline aktiiv-
sus ja simptomaatiline ravi (ravimid).
Virskete uurimuste pohjal on rohkem
kui igal kiimnendal miiasteenikul li-
saks ka mdni teine autoimmuunhaigus.
Osa neist haigustest voivad mojutada
ka toitumist, nt kilpnddrmehaigused,
tsoliaakia ja pernitsioosne aneemia
(B12-vitamiini puudus).

Voimalikud miiasteeniaga seondu-
vad probleemid on liigne kaalu tSus voi
langus, méalumis- ja neelamisraskused,
ravimite, eriti kortisooni korvalndhud
ja kuidas tagada organismi varustatus
mineraalainetega.

Fiiisiliselt aktiivne elustiil tagab toit-
ainete omastamise organismisjaonolu-
line kaalu kontrollimisel. Kui fiilisiline
aktiivsus véheneb, tuleb tdhelepanu
poorata ka soddava toidu hulgale. Ka

kortisoon tOstab holpsasti kaalu, kuna
lisab s60giisu. Kortisooni péarssiv mdju
rasvade ja suhkrute ainevahetusprot-
sessis muudab oluliseks kerge (lahja)
toiduvaliku.

Ka osteoporoosi viljakujunemine
on {iks riskidest. Osteoporoosi enneta-
miseks on vajalik D-vitamiini sisalda-
va kaltsiumilisandi tarvitamine. Amee-
rika Myasthenia Gravis Fond soovitab
kortisoonravi ajal annustada 1 500mg
kaltsiumit ja 400-600RU D3-vitamiini
iga péev.

Milumis- ja neelamisraskuste tottu
voib kaal ka langeda. Aspiratsioonile
(toidu hingetorusse sattumisele) viita-
vad 60kimine vdi kdhimine s60mise
jarel ja ka niiteks palavik. Toidu kiit-
lemine kergemini neelatavaks ja vaja-
dusel vedelike paksendamine vdib osu-
tuda vajalikuks. Kui kaal ikkagi langeb

jatoidusedel pole kiillaldane, tuleb ndu
pidada toitumisterapeudiga ja votta li-
saks vastavaid toidulisandeid.

Miiasteenikute pidevalt tarvitatav
ravim piiridostigmiin, Mestinon (Ees-
tis Kalymin — 7oim.), vdib samuti
monikord korvalmojusid pdhjustada.
Niiteks sooletegevuse hdiritust, sh
kohukrampe, kohulahtisust ja isutust.
Mestinooni sooletegevust kiirendava
toime tottu ongi selle ravimi teiseks
kasutusndidustuseks dge kohukinnisus.
Kui Mestinon pohjustab seedehiireid,
voib proovida muuta toiduvalikut ker-
gemaks, viltida rasvaseid, tugevalt mait-
sestatud toite ja laktoosi.

Mpyasthenia gravisele iseloomulik on
ka kujunev tdiendava kaaliumi vajadus.
Kaaliumisisaldus veres peaks miias-
teenikul pilisima normaalnédidu tilemi-
sel piiril ehk 4,2-4,5 (normaalndit on



13 Saame tuttavaks

3,6-4,5) mmol/l. Rohkelt kaaliumi si-
saldav toit on kasuks. Nt tdisteratooted
(rukkileib, kliipudrud), kartul, brokko-
li, avokaado, marjad (kibuvits, must-
soOstar), puuviljad (banaan, rosinad jt
kuivatatud puuviljad), vedelad piima-
tooted. Kakaostja kohvistki saab kaaliu-
mi. Klaasitdies mustsostardes on sama
palju kaaliumi kui tihes banaanis.

Ka ravimitest pohjustatud hiipoka-
leemiat (vere normaalsest madalam kaa-
liumisisaldus — 7oim.) voib leevendada
kaaliumpreparaadiga (nt Kaliorid).

Praktika on ndidanud, et magnee-
siumi ja hiniini (kiniini) sisaldavad
ravimid ei sobi miiasteenikule. Toidu-
valikul ei pruugi magneesiumi hul-
ga pérast muretseda, kuid mérgataval
maiéral magneesiumi sisaldavaid toidu-
lisandeid ja vitamiinitooteid on parem
viltida. Hiniini kasutatakse ka niiteks
dzinni valmistamisel ja seda leidub
toonikutes.

“Uut poissi” ELS juhatuses usutles Kiilli Reinup

Egon Siimson — vaidlusalune mulk

Egon on siindinud ja iiles kasvanud
Viljandis. Muie vilksatab kiisija suule
kui mote mulkide kangusele ja jouku-
selelibiseb. Asipolevatsiiskiniiiihene,
pareerib Egon. Lisaks ei teatavat, kas
“péris” mulgid on pdrit Viljandist v3i
Abjast. Abja omad olevat viheke dige-
mad. “Olen ubamulk™ naerab ta. Kiill

aga usub Egon, et tema kujunemist on
mojutanud Louna-Eesti vaheldusrikas
loodus ja sealtkandist périt vanavane-
mate vadrtushinnangud.

Lapsena veedeti suured suved Ahja
joe édres Lauriorus Pdlvamaal, ema-
poolse vanaisa juures. Vanaisal oli oma
sepikodajakiilasepanasuhelnudtaigat
masti inimestega. Ka Egoni isapoolne
vanaisa oli kdsitoomeister — tollel oli
esimese Eesti Vabariigi ajal Viljandis
oma artell-nahatddstus.

Keskkooli jérel vottis Egon jalad selga
ja t0i paberid Tallinna Poliitehnilisse
Instituuti. Sisse astus ehitusse, spetsia-
liseerus autoteedele ja sildadele. Kui kii-
sin, kas ndoukogudeaegne chitus erineb
tanasest oluliselt, vastab Egon, et mater-
jalid ja tehnoloogia on muutunud, ma-
sinad efektiivsemad, kuid projekteeri-
mine pdhineb ikka samal matemaatikal.
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Peale iilikooli 1opetamist 1984 tuli
teedechituse asemel ikkagi tsiviilehi-
tus — majad, trassid. To6koht toonases
EKE siisteemis, EKE MRK-s (Eesti
kolhoosiehituse alliiksus, mehhanisee-
ritud randkolonn). Algul inseneri, hil-
jem toodejuhatajana. Hea kooli noore-
le mehele andis EKEIt Moskva poolt
tellitud {ileliidulise tdhtsusega objekt
endisel Soomealal Karjalas—mittemust-
mullavoondisse ndidissovhoosi loomise
katse. Tuli rajada kogu tootmisbaas, ela-
mud, kool, vee-jasoojatrassid labisoode
ja kaljude, veepuhastusjaam, katlamaja
kanalisatsioon, elektrisiisteemid.

Té0de korraldamine Karjalas polnud
meelakkumine. 20-30 kiilmakraadiga
talvel tuli segukastidele loke alla teha.
Kui juba -51 éra viskas, ei lennanud
linnud ka enam. To6lisi ja alltodvotjaid
oli sadakond — Eesti selleaegsed tippte-
gijad Harju elekter, EMV, Tartu KEK,
Harju LEMK, Moskva 16hkajad jt.

EKE MRK kontor Tallinnas asus eri-
konstrueerimisbiiroo Desintegraatori
alal. Sellest ettevottest jutustati nou-
kogude ajal legende. Tippajal andis N
Liidu ja Austria segaettevote tood ligi
900 inimesele. Dr Johannes Hindi juh-
timise all konstrueeriti firmas desin-

tegraatorseadmeid, projekteeriti kditi-
si ehitusmaterjalide (nt silikaltsiidi ja
poliimeerbetooni), vietiste, séodajara-
viomadusega biojuuretiste tootmiseks.

Peale Karjalat to6tas Egon monda
aega Tallinna Kesklinna elamuvalitsu-
ses (EEV) juhataja asetditjana.

Iru Hooldekodu 80. juubeli tdhistamisel 2007. aastal
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Riik riigis

1988. kevadel kuulutati vélja kon-
kurss Iru Hooldekodu juhataja leidmi-
seks. Suur kompleks vajas tehnilist
kohendamist. Meditsiiniteenistus oli
hea, haldusteenistus ja iildjuhtimine
vajasid virsket verd. Hooldekodud
jagunesid ndukogude siisteemis {ildi-
selt kaheks — erihooldekodud (fiitisili-
se ja vaimse puudega inimesed), mis
olid riigi administreerida ja iildhoolde-
kodud (eakad), enamasti KOV vastuta-
da. Iru on tildhooldekodu. Kogemust
hooldusalaga Egonil polnud, kiill aga
oli tegemist 28-aastase elujous mehe-
ga, kel tugev praktilise juhtimise kool
seljataga.

Iru Hooldekodu andis peavarju um-
bes 400-le erineva saatuse, iseloomu
ja taustaga inimesele. Omaette kontin-
gendi moodustasid karistuse kandnud
vangid, kes ei tulnud tavaelus toime.
Kel tervis kehv — moni jdse amputeeri-

tud vms — voi polnud kusagile minna.
Nemad tdid kaasa alkoholismi ja de-
dovtshina. Ahvardasid, pressisid teis-
telt raha vélja. Tuli ette kaklusi.

Enamik asukaid igatses siiski privaat-
sust ja rahu ning iihiste joupingutustega
rahu ka tagati. Egon meenutab soojalt
“maja lukku” — endist Tallinna linnu-
vabriku peadkonomisti. Korges eas eru-
deeritud meest, kes paljude pisiasjade
markamisega nii asukatele kui kiilalis-
tele hinge léks.

Kiisimusele, kuidas ta koikide vélja-
kutsetega toime tuli, vastab Egon:
“Minu mentoriks oli ja on taanlasest
pedagoog Frede Sendergaard, kelle
juhtimisel loodi Kopenhaagenisse mo-
dernne, imelise aiaga kortermaja-tiitipi
hooldekeskus, pakuti teenuseid — “toit
ratastel”, kodudendus, koduhooldus.

Sealses hoolduskeskuses kiilas olles
volus, kui pingevabalt, ilma pooside-
ta, ilma klassideta suhtlesid omavahel

kliendid ja to6tajad. Personali sisemi-
ne valmidus inimest dra kuulata.

Olen kiillalt konservatiivne. Ei taha
tormata. Tahtsin siis ja tdnagi, et siiralt
tunnustataks ja véértustataks inimest
kogu tema erisuses — kui austatakse ini-
mest, austavad inimesed ka siisteemi ja
imbritsevat keskkonda.”

Torkuvad lihased

“Esimese vihje, et midagi on viltu,
sain 1996. aastal. Parem jalg jéi imeli-
kult ndrgaks. 1997ndal, kolmanda lap-
se siindimise pdeval, kukkusin siinni-
tusmaja ukse taga, aru saamata, miks.
Varbad jdid millegi taha. Aasta-aastalt
komistamine suurenes.

Pohjaliku uurimise jirel TU Kliini-
kumis sain diagnoosiks SMA IV. Ravi
ei ole, soovitatakse abivahendeid, ilma
ortoosideta ma ilmselt ei kdnniks.

Ega torma ka — iga sammu ja ette-
vOtmise mdtlen eelnevalt 1dbi.”
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Ha BbICTaBKe MOPCKOI0 My3esl B JICTHOW Fr'AaBaHU

EKATEPHHA KYI]

4 Host0pst 2012 rona y
MBI C HAIIUMH JICTKaMH |
OONBITION W JIPYIKHOM
KOMIIAaHHEH XOonwiu B
3aMeYaTeNIbHbI  My3el
Moj Ha3BaHWeM JieTHas raBaHb (Len-
nusadam). DTO yHHMKajbHash BbICTaB-

X

Ka B JICTHOW TaBaHW, HA Oepery 3aim-
Ba. Kak metu, Tak u B3pocisle OynyT B
BOCTOpIe OT 9KCIIOHATOB 3TOTO MYy3€s,
Cpeau KOTOpBIX MOJABOJHAS JIOJKA
JlemOuT, IAPOBOI JIETOKON, THAPOCA-
MOJIETBI, CyJJTHO Ha BO3yIITHON MOy~
K€, UCTOpUYECKHE KaTepa W SIXTHI, a
TaKke B HOBOM MOPCKOM My3e€ BaM
MPEICTABUTCS YHHKaJIbHAs BO3MOX-
HOCTb COBEPIUUTH YBIEKATEIbHOE ITy-
TEelIeCTBHE BOKPYT cBeTa 3a 15 MUHYT
Ha »KeJITOM 1monBoAHoM nojake. He cra-

HY MOAPOOHO OCTaHABIUBATHCS HA
9KCTIO3UIIMM JAHHOTO My3esl, TaK Kak
ee JIydllle OAWH pa3 yBUJAETh CBOMMHU
IJ1a3aMH, 9YeM CTO pa3 yCIBIIIATh WA
npouecTth 0 Heul. Jlyumie pacckaxy o
TOM, HAaCKOJIbKO JaHHBIA My3ed mpu-
CrocoOJieH ISl TOCEIICHNUS HALIUMHU
JIeTKaMH.

My3eii ajs1 Hac

BrmiepBeie 3a mociemHne HECKOIBKO
JIET HaM YJAJIOoCh TMOOBIBaTh B My3ee
JIEHCTBUTEIHHO JIOCTYITHOM IS TIepe-
JIBUKEHHUS JIIOAeH C OrpaHUYEeHHBIMU
BO3MOXHOCTAMHU. s mocerurenei

Ha KOJISICKaX MPEIyCMOTPEHBI TH(THI,
MIaH/y Cbl U LLIUPOKUE TOPOXKKH, IPUUEM
BCE OHH PACTIOI0KEHBI TAKIM 00pa3oMm,
YTO JAI0T BOBMOXXKHOCTb PaCCMOTPETh
U MOTpOraTh BCE DKCIOHATBHI My3es B
TOM YHCJIE U HHTEPAaKTUBHBIE.

Hawm ¢ netbmu ynanoch nocTpensiTh
13 HACTOALIETO MyJieMeTa M0 Bpaxkec-
KMM camMmolleTaM, MoJIeTaTh Ha HacTo-
SAIUX THIPOIUIaHAX, MOIJIaBaTh Ha
panuoyIpaBiIsieMbIX MOZENAX KOpao-
neit, cdororpadupoBaTbcsi B MOpC-
Kol (opMe, CTaTh YUaCTHHKaMH BO3-
JQYUIHOTO HajeTa W TOoHaOmonarh 3a
MIPUTOTOBJIEHNEM 3KHMnaxa JlemOuTa K
Hel, a TAK)KE COBEPIINTD Ty TEIIECTBHE
BOKPYT cBeTa 3a 15 MUHYT Ha KeITOU
nonBofHOM jozake. ITpu 3TomM Ha pyku
Oparb peOeHKa IMOHaI00MIOCh JHUIIb
nBakabl. [lepBblit pas, 4To0 momactb
BHYTPb IOJIBOJIHOM JIofKU JlemOuT u
BTOPOH pa3, 4TOOBI yCaJAUTh €T0 B KaOH-
Hy camoneTa. EcTb mpaBza eme oauH
aTTPaKLUOH, TI€ MOTYT BO3HUKHYTbH
TPYIHOCTH, 3TO JKEJITas MOABOJHAS
JIOZIKa, MOJKET IOHAJOOUTHCS TIOMOILIb,
JUISL TOTO YTOO TPEOAONIETh BBICOKHMH



HOPOT NPH BXOAE B Hee. Mbl OblIM Ha
BBICOKOM YAMYHOH KOJISICKH, MO3TOMY
npoOsieM He BO3HUKIIO.

Bo Bcex ocTambHBIX HHTEPaKTHB-
HBIX Pa3BJIEYCHUAX PEOCHOK CMOT T10-
y4acTBOBAaTh CaMOCTOSTEIbHO. Takxe
B My3€€ UMEETCs] OUCHb CUMIIATHYHOE

-n

A a

Ka(e ¢ JIOCTYIOM JTFO/ISIM Ha KOJICKaX,
B HETO MOYKHO TIOTHATHCS KaK Ha TH(Te
u3 (oiie, TaK ¥ CO BTOPOTO ATaKa My3esl
MOCJIe U3YUYEHHUsI BCEH IKCIIO3ULIUU.
EnuHCTBEHHBIM OrpoMHBIN  HETOC-
TaTOK OBLI CBSI3aH C PACIOIOKECHUEM
B HEM YOOpHBIX KoMHar. Tyaners Ha-

B ntone 2011, Mopckoii myseii ewlye B CTaaun CTponTenbCcTBa

Kojujaajatele kripelduseks

XOIIATCS B IEHTpaibHOM (hoite mpu
BXOJIe B My3eH. 11 Toro 4To0bI B HUX
MOMACTh HYXHO JINOO TMOKUHYTH MY-
3ed, ClaB CBOM KapTOYKH-IIPOITYCKa,
b0 clenaB OTPOMHBIA KPIOK MOM-
HATBCS C TIEPBOTO dTaka My3es Ha
mudTe Ha BTOPOH, 3aTeM 00BheXaTh BCIO
9KCIO3HIIUU TIO0 KPYTY JOWUTH JI0 BTO-
poro audTa, KOTOPBIH CITyCTUT Bac Ha
MEPBBIN 3TaX K rapaepoly HelaleKo
OT KOTOPOTO HAaXOJSITCS TyalleThl W
TOIBKO B 3TOM CIIy4dae BBl OCTAHETECh
TIPH CBOEW KapTOYKE M CMOXKETE BHOBb
BEPHYTBCS B My3€U TEM IKE ITyTEeM.

CJjoBa O1arogapHoCTH

Xody cKa3aTb OTIENIbHOE CIacubo
OpraHM3aToOpaM 3TOTO MEPOIPUSITHS
— ¢ormy Minu unistuste pdev — Bce

OBUTIO OPraHU30BAaHO Ha OYEHb XOPO-
1IeM YpPOBHE, HAIlld JIETH U MBI CaMHU
MOJIyYWJIM MacCy yAOBOJBCTBUS U Y3-
HaJIM MHOTO HOBOTO M HHTEPECHOTO.
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Oktoobrikuul toimusid Leedus Trakais Leedu
teised lahtised meistrivoistlused kantri- ja
vesterntantsus, kust Eesti tantsijad t6id koju
kolm esikohta. Uhe neist ratastoolitantsu
voistluskategoorias.
Kuivord ratastooli-linetants on voistluste
jaoks Balti-regioonis veel vaga uus, olid Eesti
voistlejad selles voistlusklassis ainsad.
Vastavalt said tantsudpetaja Kaie Segeri
oOpilased Kristi Viisimaa (fotol keskel)
esimese, Margit Kasemets teise ja Meelis
Luks kolmanda koha. Leedus toimunud
voistlused olid ratastoolis tantsijatele esimene
voistluskogemus.
See voistlus oli Uks maailmameistrivoistluste
eeletappidest. Ratastooli line-tantsu voistlus-
klass on WCDFi (World Country Dance
Federation) uus ametlik voistlusklass alates
kaesoleva aasta jaanuarist.

Allikas: Pérnu Postimees

Paikesesse
vaataja

“Péikesesse vaataja” on Juhan Nurme
kolmas raamat parast autobiograafilist romaani
“Ligimene” (2008) ja luulekogu “Mis on silmapiiri
takka?“ (2010). Raamatus kirjutab Juhan oma
tahelepanekutest ja fantaasiatest ning teeb
seda, nagu alapealkirigi Gtleb, riimis ja riimita.
Paikesesse vaataja luulemaailm on eripalge-
line. Autori tahelepanu palvivad neli aasta-
aega, ta seisab Balti ketis, viibib haiglapala-
tis, nostalgitseb, métiskleb inimesest, kelle
unistused ja teod on sageli kaugel ratsionaal-
susest. Seet6ttu on lood teinekord kummalised
(“Suvi”), vahel ehk voikadki (“Palve”).

Ometi peaks raamatust jadma mulje, et kdik
me oleme nii-ii head.

Raamatut kaunistavad jalaga maaliva kunstni-
ku Meelis Luksi maalide reproduktsioonid.
Kusi: juhan.nurme@gmail.com vdi 6 530 449.

NIRK Mittetulundusiihing korraldab koostéds Tallinna
Sotsiaal- ja Tervishoiuameti ning Harjumaa koha-
like omavalitsustega Tallinnas, Ehitajate tee 82
(Mustaméae Sotsiaalkeskus) laupaeviti ajavahemikus
17. november — 22.detsember 2012

loovteraapilise paevahoiu raske ja sligava puudega
Tallinna ja Harjumaa eesti- ja venekeelsetele lastele ja
noortele vanuses 2—18 aastat
Lisainfo: Carmen Greim, carmen@nirk.eu

Sven Azojan, telekokk, saatejuht, meelelahutaja ja
laulja korraldab koost66s ELILiga heategevusliku
kasitoomiitigi/joululaada, kus muujateks erivaja-
dustega kéasitoomeistrid.

Laupaeval, 08.12.12 kell 12—18, aadressil Ravala 8
(1. korrusel) Tallinna Kaubamaja kdrval. Osa muugi-
lette paikneb saalis, osa fuajees.

Lisainfo: Auli L&oke, 6720223, 5293144, elil@elil.ee

ELS-st on vdimalik laenutada Hollandi lihashaiguste
Uhingu poolt 2012. aastal valja antud raamatut

“You are not alone with FSHD” (sa ei ole FSHD-ga
Uksi). Raamat on inglisekeelne, sisaldab kokkuvotet
selle diagnoosi olemusest, esiletulevatest problee-
midest ja voimalikest lahendustest, samuti mitmeid
persoonilugusid.

Laenutamiseks poordu els@els.ee vdi 661 0108

Kaesolevast suigisest on Eestis 100% kompenseeri-
tud seni ainuke ALS ravis kasutatav ravim RILUTEK
(toimeaine rilusool), mis arenenud riikides on kasutu-
sel juba ammu.

RILUTEKI kasutatakse patsiendi elu vdi taieliku (24h)
mehaanilise ventilatsiooni vajaduse tekkimiseni kulu-
va aja pikendamiseks.

Muude motoneuronihaigustega patsientidel ei tohi
RILUTEKI kasutada.

Ravi RILUTEKIiga tohib alustada ainult eriarst, kellel
on motoneuronihaiguste raviga piisavalt kogemusi.



Mese arstid ned, wende asstid med..

Patsient Idpetatakse kortisooniannusega mone paeva parast
Teeme kliendist koopia ja anname teile kaasa

Joonud 2 pudelit viina poole mehe peale

Parema kdrva kasutamine vasakul pool ei ole soovitav

Raagib, et korvalestad vdivad hommikul vaga valusad olla, kui need
padjalt tdsta

Voodihaige s66mine vdib toesti raske olla

Telefonikdne pdhjal on pahe tulnud muhk

Peres koer, kes elab valjas (kaib toas ainult kiilsi I6ikamas)
Hommikud on eriti hommikuti rasked

Patsient tuleb dhupuuduse téttu 66sel joobunud olekus
Vasak 16ug hakkas valutama

Kord nadalas saab kodus fiisioterapeuti

Kips pole eriti valutanud

Proov tuleb uriinist minu lauale

Tantsides teatab patsient, et parem 8lg laks paigast ara

Seostab oma seisundit sellega, et on maganud,
hingamisteed teki all

Patsient tuleb naitama parema kae keskmist sérme
Saabumise pdhjus: pea tundub tobe

Patsient on 78-aastane naine, kes tutrega raakides
nikastas I6ualuu

Tana hommikul laks patsient vetsu. Siis tekkis kummaline
tunne, et on seal varem ka kainud

Raviks on maaratud jala kinnitamine 3 nadalaks naabri varba kilge
Parem kiilg kukkus hobuse seljast esmaspaeval

Hingeldab 5 kilomeetrit kdimata

Just vasak silm on hakanud péarast kaeoperatsiooni rippuma ja oli
juba ennegi hairinud

Patsient saabus kell 13.09 kiirabisse, kus olevat saanud kuuli
kuklasse

Votab riidest lahti ja paneb riidesse teiste abita. Kbnnak on kange
eriti sokkide ja kingade osas

Neeruvaagnasse paaseb nulid hasti. Kdime seal ringi ja vaatame.
Kontroll kolm nadalat

Retsept vajadusel ara suitia

Patsient on teel regionaalhaiglast, voodis koos saatjaga
Patsienti laiendatud Uhe tilga Tropicamidiga

Patsient on 4 kuu vanune mees

Patsiendil tuleb hoiduda seksuaalsest labikaimisest nii kaua,
kuni me uuesti mu vastuvotul kohtume

» Raéagib, et hommikuti on kella 4-6 ajal naljavajadus
» Mbnikord ei 6nnestu samal ajal autot juhtida ja aknaid pesta

» Paases Onnetusest kergete vigastustega, kuna arst lasi ta
parast kontrolli koju

« Patsient kdib kepi najal sellele toetumata

* Oma jutu jargi saab oma pdlvega igapaevaelus hasti labi
+ Jalad takistavad veel natuke kaimist

» Patsient paranes ravist hoolimata
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Veneetsia veebruarikuul. Paganliku m ,
karnevalitraditsiooni juured ulatuvad a J M J M 4
Vana-Rooma aega, kus talvist viljakus-

pliha téhistati end maskide taha peites.
Karnevaliajal ei lugenud sotsiaalsed
klassid enam — orjad ja isandad pidut-
sesid vordsetena, teenrid esinesid
hérrastena, mehed naistena ja vastupidi.
Kahtlemata oli tulem (isna segane —
mehed nunnakloostris voi naiste saunas,
pikandpumehed Ulikute hoonetes jne.

[

Kohtume 8. detsembril Harjumaal, Graniitvillas
asukohaga Laitse, Kernu vald.
Koosviibimine kestab 12st 17ni.
#" _ Paeva teemaks on joulud ja lauamangud.
! Programmis on kiilalised ja illatused.
Riietusstiil on manguline,
fantaasiallnd soositud.
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I’ist transperti koordineePvad: =
Tallinna suunalt HelmiKoikson
(samuti iildregistreerimine)telefonil 7110035.
Pdrnu suunalt Olga-Pank telefonil 449 3650,
Véru suunalt Koit Kodaras, telefon 782 4132.
Do

; —



