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Esi- ja tagakaanel:
Elisa Koor maalid

Elisa maalib juba pikki aastaid (6li ja
akvarell). Professionaalse taseme on
ta aga saavutanud hoopiski rooga-

de pildistamises, tehes koostd6d nt
portaaliga Perenaine.ee. Samuti kui
katsetada erinevaid kunstilisi valjendus-
viise, meeldib Elisale pdnevaid toor-
aineid proovida. Tanu Elisale on eesti-
maalased saanud tuttavaks granadilli ja
sellest valmistatavate magustoitudega,
prantsuseparaste tartalette-kipsetiste-
ga ja selliste vahetuntud maiustustega
nagu whoopie kiipsised ja pizookie.



Head seltsikaaslased, juhatus tervitab!

Seltsi iga-aastane tld-
koosolek on taas seljata- '
ga. Seekord libisjuhatus [£ =
pohjaliku uuenduskuu- '
ri. Juhtimiskohustustest
vabanesid kaks valimis- [ ,
perioodi seltsi juhtinud -
Mare Abner (juhatuse esinaine), Inge
Kark ja Egon Siimson, nende aseme-
le astusid tédiesti uute tulijatena Grete
Kangur ja Ali Roodemie. Samas
jaid juhatusse alles kauaaegsed liik-
med Aadu Sirev ja siinkirjutaja Jiiri
Lehtmets. Juhtohjad usaldati seekord
mulle, eeldusel, et pikaaegne seltsi toi-
metustes osalemine on piisav, et hir-
jal sarvist haarata ja koos vérske juha-
tusega edasi liikuda.

Minu ja mu pere jaoks on Eesti Li-
hasehaigete Selts olnud elu osaks nii
kaua kui ma ennast méletan. Selts

on minu kujunemise loos ménginud
suurt rolli. Siit olen leidnud eeskuju-
sid, hdid sopru, toonud oma ellu
meeskonnaspordi, osalenud paljudes
opetlikes laagrites, kédinud reisidel ja
voin isegi Oelda, et tdnu seltsile saanud
tervise, mis vdimaldab olla jétkuvalt
tegus ja toimekas.

Suured tédnud koigile, kes on minu
tegemistele alati kaasa elanud, ndu ja
jouga abiks olnud, sisendades usku, et
mul on, mida teistega jagada.

Uus juhatus on kui vordoiguslikkuse
voliniku unistus, nii sood kui erinevad
puudedki kenasti esindatud. Usun, et
ihiselt pingutades saame takistustest
iile ja koostd6 saab olema sujuv ja tliks-
teist tdiendav.

Soovin koigile tugevat tervist ja
meeleolukat suve!

Olen Ali Roodemiie,
elan Tallinnas, Nommel.
Oman haridust psiihho-
loogia (Tartu Ulikool
2004) ja denduse erialal
(Tartu Tervishoiu Korg-
kool 2007).

Eesti Lihashaigete Seltsiga liitusin
esialgu info ja kogemuste saamise/ja-
gamise eesmargil.

Mul esineb haruldane haigus mito-
kondriaalne miipaatia (MELAS siind-
room), mis on kaasa toonud nigemis-,
kuulmis- ja litkumispuude. Kasutan
edukalt sisekorvaimplantaati, ndgemis-
abivahendeid ja ratastooli. Osalen
mitmes puuetega inimeste {ihingus.
ELS edenemiseks soovin joukohaselt
panustadainfolehe véljaandmise, tolki-
mise, infovahenduse ja seltsi tegevuse
jooksva korraldustooga.




Olen Grete Kangur,
astusin ELSi liikmeks
juba mitmed aastad ta-
gasi, kui otsisin kohta,
kuhu ma oma diagnoo-
siga sobituda vdiksin.
ELS tundus mulle koi-
ge lahedasem. Siis tulid aga muud toi-
metamised peale ja nii ma liikmeks as-
tumisest kaugemale ei joudnud.

Sel aastal tutvusin lihe projekti raa-
mes Jiiri Lehtmetsaga ja moned néda-
lad enne tildkoosolekut ka Mare Abne-
riga, seega oli juba palju julgem ELSi
iiritusele tulla. Tulin koosolekule mot-
tega lihtsalt uudistada, mida siin tehak-
se. Suur oli illatus, kui esitati minu
kandidatuur juhatusse kuulumiseks. Ja
veel suurem illatus usaldusest, et mind
ka valiti, sest inimesed mind ju ei tea ega
tunne. Radgin siis siin paar sona endast.

Olen 30-aastane, parit Peipsi ddrest,
Lohusuust. Hetkel elan Tartus. Olen

elanud tile 20 aasta haigusega, mille
nimi on diistoonia. Tanaseks olen ma
raske puudega, minu toimetamist se-
gab kdige rohkem mu héirunud kdne.
Tootasin mitmeid aastaid Tartu Maarja
Koolis koolidena. Kui ma enam oe
t60d teha ei saanud, otsustasin raama-
tupidamisega tegelema hakata. Ldin
oma ettevotte. Kuna firma kasvas, oli
peagi voimalik ka tootajaid palgata
ning tdnaseks ongi minul hoopis juhi
roll. Soovisin end tdiendada ning astu-
sin uuesti iilikooli. Kéesolevalt dpin
Tartu Ulikoolis usuteadust, kdrvaleri-
alana majandust, 10petasin just teise
aasta bakalaureuse astmes.

Iseloomult olen aktiivne, sihikindel,
jarjepidev, konkreetne, avatud ja sdbra-
lik ning mulle meeldib end uutes olu-
kordades proovile panna.

ELSi juhatusse kuulumine on kind-
lasti véljakutse, kuid ma annan oma
parima, et see hésti vilja tuleks.

Aadu Sérev: Algas [F
koik Aive Raudkivist,
kes on iiks ELSi looja- [ng
test. Uhtlasi oli ka minu jgd¢
oe kursusekaaslane. :
Aive stinnipdeval koh-
tusin Jaak Vdsaga. Sob-
runesime kohe. Jaak oli nddra keha aga
sellevorra tugevama vaimuga. Tegele-
sin Jaagu mitmete MTUde raames rah-
vusvaheliste suhete arendamisega.
Aive ja Jaagu korval oli seltsi sdra-
vaks juhtfiguuriks Kadri Tamm. Tema
pani ette, et tegeleksin raamatupidami-
se ja aruandlusega. Olingi siis mitmeid
aastaid seltsi palgaline too6taja. Olin
Iopetanud Astangul arvutisiisteemide
tugiisiku Oppe. Alustasin t6od Jarve
Haiglas. Seal asus ka ELS kontor.
Aastad tegevust seltsi juhatuses on
andnud mulle palju kogemusi. Ja olen
kohanud hulka toredaid inimesi, suure-
paraseid inimesi. Tdnan teid koiki!
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ELS aastakoosolek 2017

Fotod siin ja jérgmisel lehel: Ali Roodemée

ALI ROODEMAE

Eesti Lihashaigete Seltsi
aastakoosolek  toimus
27. mail 2017. Tallinna
Puuetega Inimeste Tege-
vuskeskuses Endla 59.
Paevakorra pdhipunktid olid: tege-
vusaruanne 2016 ja selle kinnitamine,
finantsaruanne 2016 ja selle kinnita-
mine, revidendi aruanne. Otsustati
muuta liikkmemaks alates 2018. aastast
5 eurot iiksiliikmele ja 8 eurot perele.
Sona votsid Voru ja Pérnu esindaja-
tena Koit Kodaras ja Saima Héirm
ning ELSi maakoha hetkeseisust rda-
kis Aadu Sédrev. Mare Abner koos
Janika Paulusega raamatupidamisfir-
mast RLP Finants ja Konsultatsioonid
andsid lilevaate 2017. aasta eelarvest ja
tegevuskava suunised, mis kinnitati.

Valiti uus juhatus jargnevaks kaheks
aastaks. Juhatuse tegevjuhiks valiti
Jiiri Lehtmets. Revidendiks valiti
Margit Kasemets. Jargnesid uue ju-
hatuse liikmete liihikesed sdonavdotud.
Onnitleti 16petanud juhatuse liikmeid.

Meiega veetsid kogu pdeva kiilalised
MTU Noortevahetuse Arengu Uhingust
EstYes. Nad on vilisvabatahtlikud,
kes tootavad Viljandi Karula Kodus.
Antonia Ebbetz on périt Saksamaalt,
kellel on palju kogemusi erivajadus-
tega inimestega. Ta on nendega koos
tootanud ning soovib ka seda tulevi-
kus teha. Ksenia Stoborod on parit
Ukrainast ja on védga positiivse ellu-
suhtumisega. Tal pole varem olnud
kogemusi erivajadustega inimestega,
kuid niitidseks on Karula dpetanud
talle nii mondagi. Nad andsid vérvika
iilevaate oma igapédevasest to0st vaba-

Kiilalised koosolekul: Antonia Ebbetz
Saksamaalt ja Ksenia Stoborod Ukrainast

tahtlikuna, samuti vahendasid huvita-
vaid vordlusi kogemustest nii Eestis
kui ka oma maal t66s ja vOimalustest
erivajadusega inimestega.

Pika pieva vahepaladeks olid tervi-
tuskohv/tee ja Idunapaus kohapeal.
ELS 2017 aastakoosolek oli tihe, tdine
ja tilevaatlik. Tdname kdiki osalejaid!
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Eesti Lihasehaigete Seltsi aasta-

koosolek 27. mail 2017 Tallinna

Puuetega Inimeste Tegevuskeskuses

Fotodel (iilevalt):

¢ Kogunemine ja méttevahetused Tallinna
Koja ees enne koosoleku algust

* Kaks valimisaega ELSi juhtinud
Mare Abner tdnukimbuga

* Koosoleku téine osa — aruandmine ja
edasiste plaanide seadmine

¢ Kohal (lisaks volitustega esindatud) on
tile 10% seltsi liikkmetest, lildkoosolekul
on koos otsustusvoimeline kvoorum
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Vaadates mottes tagasi, laheme koos edasi!

MARE ABNER

Kdigepealt minu suured
tanud t60 lopetanud ju-
hatusele! Teie abi kulus |
igal juhatuse koosolekul
marjaks dra! Otsused vot-
sime ju vastu koos, kuigi korraldami-
ne oli suuresti minu peal. T66 ELS ju-
hina andis mulle kogemusi juurde ja
plitidsin teha omalt poolt koik selleks,
et sdiliks ELSi kui organisatsiooni jér-
jepidevus.

Ténaseks oleme valinud seltsi juhti-
ma uued (noored) litkkmed. Mina jaan
kindlasti ka edaspidi jalgima, vajadu-
sel aitama ja koost6od tegema.

Annan omalt poolt moned soovitu-
sed uuele juhatusele. Esmalt: drge jét-
ke iiksinda tegutsema seda inimest,
kes néitab iiles abivalmidust ja aktiiv-

sust juhtimises. Jargmiseks panen teile
siidamele, et kdigepealt tuleb tdita
need kohustused, mis sai kirja pandud
ELSi 2017. aasta tegevusprogrammis.
Otsustada tuleb kindlasti, kas peale
joululéuna on vdimalik veel midagi
ette votta 2017. a I poolaastal.

Jargmiste aastate suunised on kirja
pandud ELSi kavandis arengukavast
2017-2020, mille uus juhatus vaatab
labi ja otsustab, mida juba konkreet-
selt ELSi 2018. aasta tegevusprogram-
mi rakendada.

Seltsil abi vahendaja roll
Samuti tuleb jatkuvalt iiles otsida ja
kontakti hoida ALS-diagnoosiga ini-
mestega, kes saavad seltsi kaudu toe-
tust jad-ambri kampaaniast. Peame jét-
kuvalt tegema koostodd Todtukassa ja
Sotsiaalkindlustusametiga, arstidest

neuroloogidega, keda on juba mitu ja
kes on meie seltsi moraalsed toetajad.

Ei tohiks unustada, et lihashaige elu
parendamiseks teeb ELS koost6dd
kolme katusorganisatsiooniga: Eesti
Puuetega Inimeste Kojaga (EPIK),
Eesti Mittetulundusiihenduste ja Siht-
asutuste Liiduga (EMSL) ning Eesti
Patsientide Esindusiithinguga (EPE).

Koigil litkkmetel tasub teada, et selt-
sil on oma telefoni number 526 0140,
kuhu vdib pdorduda erinevate problee-
midega. Noustamise osas on vaja kind-
lasti méidrata kellaajad ja need litkme-
tele teada anda, et tagada ka selle
telefoninumbri valdajale (juhatuse litk-
mele) privaatsed hetked.

Mina usun noortesse ja soovin siida-
mest motestatud tegevusi uuele juha-
tusele. Kas voi esialgu véikeste sammu-
dega, aga ikka edasi!
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Mis toimub Tallinna Puuetega Inimeste Kojas

MIHKEL TOKKE
TPIKoja tegevjuht

Tallinna Puuetega Ini-
meste Koda (TPIK) ta-
histab 2017. aastal oma
20. juubelit.
Organisatsioon loodi 13. juunil 1997
ehk aastal kui praegune tegevjuht koo-
liteed alustas. Niiiid on organisatsioon
nooreks tdiskasvanuks saanud ning
vaatab sirge seljaga tuleviku poole.
Stigisel ootabki ees juubeli tdhista-
mine aruteluseminariga, kus motleme
puuetega inimeste esindusorganisat-
sioonide rolli iile kodanikuiihiskon-
nas. Aeg-ajalt on oluline korraks hoog
maha votta, et meenutada tehtud tege-
vusi ning uusi eesmérke seada.
Endiselt keskendume puuetega ini-
meste huvide kaitsmisele ja esinda-

misele Tallinnas. Seda kinnitab ka
meie uus arengukava, kus pdorame
tdhelepanu just puuetega inimeste
elukvaliteedi ja kaasatuse iithiskonna-
ellu parandamisele. Teadmiste vérs-
kendamiseks ja organisatsiooni aren-
guks saame abi Kodanikuiihiskonna
Sihtkapitali jaoks kirjutatud projek-
tist “Tugev motivatsioon ning selge
kommunikatsioon”, millega tegeleme
jargmise aastani vilja. Projekti raames
keskendume aktiivsete liilkmesorgani-
satsioonide esindajate kommunikat-
siooni- ja mittemateriaalse motiveeri-
mise oskuste arendamisele.

Poneva vdimalusena kandideerisime
edukalt Huvikaitselabori program-
mi, kus kogenud koolitajad toetavad
meid huvikaitseoskuste arendamisel.
Programmi raames koostame konk-
reetse huvikaitseplaani mone olulise

kiisimuse lahendamiseks ning seejérel
hakkame seda ellu viima. Huvikaitse
all m&tleme siis oma ithenduse litkmete
ja teiste sihtrithma kuuluvate inimeste
huvide ja véirtuste kaitsmist suhetes
avaliku véimu, adrisektori ning avali-
ku arvamusega (Kodanikuiihiskonna
lithisdnastik).

Lisaks sellele korraldasime eelmisel
aastal esimest korda Tallinna Puuetega
Inimeste Koja jouluturu, mille eesmérk

Tallinna Puuetega Inimeste Koda, Endla 59
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oli juhtida laiema iildsuse tidhelepanu
just aktiivsetele puuetega inimestele
ning esindusorganisatsioonidele. Jou-
luturu raames oli voimalik osta puue-
tega inimeste kdsitood ning osaleda
erinevates todtubades. Eelmisel aastal
saadud positiivse kogemuse pdohjal pla-
neerime jouluturgu ka sellel aastal kor-
raldada.

Tegevuskeskuses pakume jatkuvalt
erinevaid huvitegevusi, mida korral-
dame koos meie tublide vabatahtlike-
ga. Vdimalus on harjutada inglise keelt
kui ka nditeks lauatennise ringis kétt
proovida. Lahemalt soovitan koikide
vOimaluste kohta uurida meie kodu-
lehelt, www.tallinnakoda.ee. Lisaks
sellele tiritame alati olla avatud uutele
pakkumistele tdiendavate huvitege-
vuste osas ning vastavalt voimalustele
proovime neid ka ellu viia.

Soovin teile positiivseid emotsioone
ja kohtumiseni Tegevuskeskuses!

Lihendatult EMSL juhataja Maris J6geva pé6érdumisest liikmete poole

Liihikokkuvote EMSL selle aasta plaanidest

Loodame sel aastal parlamendiliikmetele enam selgitada millised on trendid ja muutused meie
t60s, et aruteludest oleks kasu ja me Uksteisest mddda ei raagiks. Loodame ka avaliku véimu ja
vabaiihenduste koost66pohimdtete jargimiseks rohkem sellel aastal ara teha ning harutada lahti
neid osalemis- ja kaasamiskogemusi, mis paris hasti pole énnestunud. EMSL on osaline paljudes
valitsuskomisjonides ja t66rihmades — votke julgelt Ghendust kui tundub, et mdni te jaoks oluline
teema vdiks nende paevakorda jouda.

Meeskonnas on tagasi Alari Rammo, kil vaikese koormusega, kuid tapselt nitid mil vajame ta
abi Uhingu- ning maksubiguse teemades: uue valitsuskoalitsiooni lepe naeb ette vabalihenduste
riigieelarvest rahastamise korrastamist. Strateegilise partnerina saame kaasa aidata valitsuse
valmisolekule soodustada eraraha kaasamist vabakonda ning arendada edasi oma ettepanekuid
tulumaksuseaduse muutmiseks ja selle kaudu annetamise ning filantroopia edendamiseks.
Teiseks saab sellel aastal hoo sisse Uhingudiguse revisjon, mille kdigus Uhes teiste seadustega
ka mittetulundusuhinguid ning sihtasutusi puudutav regulatsioon tiikkideks lahti vdetakse, et need
tanapaevasemalt tagasi kokku panna. Alari poole vdib otse podrduda ka igapaevastes tihingudi-
gust puudutavates kiisimustes (alari@heakodanik.ee).

Eelmisel aastal alustatud Huvikaitselaborit jatkame loomulikult ka — 26 organisatsiooni saavad
aasta alguses valmis oma huvikaitseplaanid, mis peaks aasta kestel rohkem vabakonna eestkoste-
t66d nahtavale tooma. Marleen Pedjasaare (marleen@heakodanik.ee) hooleks on lisaks EMSLi
tellimuskoolituste korrastamine: aastatega on meil kogunenud Uksjagu kogemust, mida koolituste-
na heal meelel ka laiemalt jagame. Kel huvi, kisige!

EMSLi uue strateegiaga on me sooviks tugevdada vorgustikke ja koostédd vabakonnas. Saadame
mdned kusimused likmesorganisatsioonidele sellest, kuidas meil 2016. aastal Iaks ning mida uue
aasta tegevustes arvesse voiksime votta.

Olete vast marganud ka EMSLi uut veebilehte. Mari 06 Sarv (mari@heakodanik.ee) on véga huvi-
tatud tagasisidest, et tehtu paremaks saada. Jatkame esmaspaevaste uudiskirjade valjaandmist
ning korra kvartalis teeme kokkuvétte huvikaitsetegevuste kaigust ning tulemustest. Venekeelse
uudiskirja valjaandmist jatkame samamoodi, Ule nadala. Seda teeb jatkuvalt Ivan Lavrentjev
(ivan@heakodanik.ee), kelle poole pdorduge julgelt ka siis, kui soovite oma uudistega jdouda vene-
keelsete elanikeni Ule Eesti.
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Anna hoogu Helpific platvormile, et voimaldada erivaja
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KEIU ROOSIMAGI
Helpific vabatahtlik

Eesti sotsiaalne iduette-
vote Helpific, mis loo-
di 2014, arendab veebi-
pohist  tugikeskkonda
inimestele, kel igapdevatoimingute
tegemiseks on abilist vaja, nditeks
eakatele ja erivajadusega inimestele
transporditeenuse vOi majapidamistoi-
mingute osutamine. Tanaseks on plat-
vormi vahendusel abilise leidnud juba
ile 250 inimese. Ettevdte lansseeris
Hooandjas kampaania, et koguda lisa-
raha platvormi edasiarendamiseks, mis
tagaks selle jatkusuutlikkuse.

Eesti Statistikaameti andmetel elab
meil ligi 146 343 inimest, kellele on
maéadratud ekspertiisi korras puue.
Enamikul erivajadusega inimestel on

igapdevaselt abistajaks vOi toetajaks
pereliige ja pea iga kiimnendat puude-
ga inimest, kes vajab korvalabi vihe-
malt moned tunnid 60péevas, ei abista
regulaarselt keegi. Kui votta arvestuse
aluseks, et vihemalt 1/3 puuetega ini-
mestest vajavad nn “iseseisva elu” tee-
nuseid (isiklik abistaja, transport) ca 2
tundi pdevas, teeb see inimese kohta
aastas 728 hningkokku ca35.5 miljonit
tundi teenuse vajadust. Kinnitamist ei
vaja enam asjaolu, et kohalikud oma-
valitsused on tdeliselt hiddas ning riik
vajab uusi ideid ja faktilisi lahendusi
olukorra leevendamiseks, sh ei tohi
unustada, et rahvastik vananeb ning et
paljudel abivajajatel puudub perekon-
na tugi voi toetav vOrgustik tdielikult.
Meie eesmaérk on iiletada see nn pudeli-
kael, mis ei vGimalda erivajadusega ini-
mestel elada iseseisvalt ning nautida

taisvadrtuslikku elu. Sellest tulenevalt
tekkis idee ehitada platvorm, mis voi-
maldaks abivajaja ja abistaja holpsalt
kokku viia ning ténaseks on platvorm
kiill hoo sisse saanud, kuid selleks, et
saaksime oma missiooniga jitkata, va-
jame joulist lisahoogu.

Tahame olla jatkusuutlikud
Téana toimib Helpific vaid tdnu vaba-
tahtlike meeskonnaliikmete panusele
ja tahtele aidata kaasa iihele sotsiaal-
sele ettevottele, aga et ettevOtmist jarg-
misele tasemele viia, on vaja lisares-
sursse, sh tookindlamat arimudelit.

Algatasime Hooandja kampaania “Ise
elada ja ise vastutada!”, et vajalik lisa-
ressurss kokku koguda ning samaaeg-
seltarendame aktiivselt oma drimudelit
edasi Tehnopoli Startup Inkubaatoris.
Loodame tugevatele ja iiksteisest hoo-
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dusega inimestele iseseisvamat ja taisv
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aartuslikku elu!

livatele kogukondadele, et vajalik sum-
ma — 10 000 eurot — kokku koguda.
Soovime platvormi edasi arenda-
da kahel pShjusel: Abivajajad ei oota
ainult vabatahtlikke end aitama, vaid
soovivad osta kvaliteetset teenust, mis
tdhendab, et platvorm peab vdimalda-
ma holpsalt ja turvaliselt autentida,
anda teenuseosutajale hinnangut ning
arveldada, see omakorda vdimaldab
muuta platvormi isemajandavaks ja
jatkusuutlikuks. Tana turul muud alter-
natiivsed lahendused puuduvad.
Veebiplatvorm Helpific on kesk-
kond, mis mobiliseerib kogukondlikke
ressursse ldhtudes jagamismajanduse
mudelist ning info- ja kommunikat-
sioonitehnoloogia (IKT) voimalustest.
Idee kontseptsioon tugineb Hollandi
kogemusele, kus terviliku heaolurefor-
miga liigutakse traditsiooniliselt sot-

siaalteenuste osutamise mudelilt ak-
titvsete kodanike kaasamisele abi
osutamisel. Helpificu missioon on
soodustada nende inimeste iseseis-
vat toimetulekut, kes vajavad oma
kogukonnas toetust. Veebipdhine tugi-
keskkond tihendab vabatahtlikud ning
tasulised teenused igapédevaelu vaja-
dusteganaguniitekstransport, tiritustel
kdimine ning majapidamistoimingud.
Helpific sai alguse ideede arendamise
voistluselt “Garage48 Enable” (tdlkes
“Tee vdimalikuks”).

Kutsume koiki iiles panustama
Helpificu tugikeskkonna arendamisse
—oma hooandmise projektile “Ise elada
ja ise vastutada!” saab anda Hooandja
keskkonnas http://www.hooandja.ee/
projekt/ise-elada-ise-vastutada voi lii-
tudes Helpificu platvormiga aadressil
helpific.com

Helpific kaasasutaja, kes unistab iseseisvast
elust ja kosmonaudiks saamisest.

Tom (Lahe Saga): “Me oleme 6hku téusnud
— tule lilkkka hoogu juurde!”

helpific.com - www.facebook.com/helpific
twitter.com/helpific
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Duchenne’i diistroofia (DMD) konverentsﬂ Itaallas

JURI LEHTMETS

17-20.veebruaril kiilas-
tasid neli ELSi liiget
(Juri Lehtmets ema Ilmi-
ganing Katri Kalde koos
poja Ralfiga) Roomas
toimunud rahvusvahelist DMD konve-
rentsi. Konverentsi korraldas Itaalia
Duchenne Parents Project Onlus (www.
parentproject.it), kes tihendab ligi 500
Itaalia peret, kus on DMD voi Beckeri
diistroofiaga lapsed vdi tdiskasvanud.
Meie soidu eesmaérgiks oli saada vérs-
kemat teavet Duchenne-teemaliste
arengute kohta maailmas ja sdlmida
uusi tutvusi.

Katri ja Ralf 66bisid samas hotellis,
kus konverents toimus aga meie emaga
00bisime korvalolevas, veidi vésinud
muljega, kuid kohandatud tubadega

Princess Hotel "is. Hotellitoas olid juba
ootamas meie poolt eelnevalt renditud
tostekurg ja elektriline ratastool.
Peagi helises toas telefon ja saabus
kutse Idunatamaning osa saama konve-
rentsist, kuhu olid kogunenud pered,
ravimitootjad ja teadlased. Kohal oli
peresid Egiptusest, Rumeeniast ja
Venemaalt, isegi Keeniast.
Pealeldunal algas DMD erinevaid
igapédeva-aspekte (hooldus, steroidide
tarvitamine, filisioteraapia, siidame t60,
hingamine, toitumine, tdiskasvanuks
saamine, psitholoogia ja vaimne voime-
kus) késitlev osa, mis oli minu arvates
ks védrtuslikumaid, kuna paljusid nou-
andeid oli vdimalik kohe rakendada.
Jargmise paeva keskhommikul jatka-
sime seminariga, kuhu oli kogune-
nud ligi 300 DMD-ga seotud inimest.
Seminariruumi tagumises osas olid

Diuchennikad omavahel, Ralf ja Jiiri

end tlesrivistanud erinevad kohalikud
abivahendeid pakkuvad firmad, kelle
abivahendeid péeva kestel ka uurimas
sai kdidud. Konverentsil ringi sdites
kohtasin USA Parent Project Muscular
Dystrophy juhti Pat Furlongi, keda
voib pidada kdikide DMD-ga inimeste

speuwpyaT 1wy ef apjey Ljey :pojo-|



emaks, sest peale oma kahe poja diag-
noosi teada saamist aastal 1984 ja
peale nende surmagi on ta end téie-
likult piihendanud votlusele selle diag-
noosiga igal rindel. Pdeva ettekanded
olid jaotatud viieks sessioniks: I ké-
sitles eelkliinilisi uuringuid, II uusi

Sally Hofmeisteri ja Pat Furlongiga (paremal) Seismine on vaart sailitamist! Jiiri tousmisfunktsiooniga elektriratastooli uudistamas

teraapiaid, III kédsitles DMD-ga tiis-
kasvanuid ja nende piiiidlusi iseseis-
vama ja tegusama elu poole (kel roh-
kem huvi, otsige Google kaudu “Vita
Indipendente” pealkirjaga video), IV
késitles tulemuste moGtmist ja V kisit-
les I faasi uuringutega seotud muresid.

Osalemine

Kuid péev ei olnud veel kaugeltki lébi,
sest 20:30 ootas ees pidulik dhtusdok,
kuid enne seda oli puhkepaus, mille
mina sisustasin monusa vestlusega
ithe isa ja pojaga Rumeeniast ning
UK Action Duchenne vabaiihenduse
eestvedaja Ian Clargega.



Osalemine

Emad ja pojad. Ja véikese Ralfi vaimukused. Mitmedki tahtsad jutud said raagitud Itaaliaparaseid maitsvaid toite nautides

Road serveeriti ponevalt — teeninda-
jad kiisid anumatega ringi ja tdstsid
taldrikule tipselt niipalju toitu kui soo-
visid.

Vahepalaks esines koor ja oma tege-
vust tutvustas kohalik elektriratastoo-
li-saalihoki klubi. Samuti radgiti kdi-

ma liikatud kampaaniast mille abil
Duchenne‘iga perede tihingu toetuseks
raha teenitakse.

Viimase seminaripdeva pohitee-
maks olid kliinilised uuringud ja info
terve rea toos olevate ravimite kohta.
Oli tore kuulda, et nii paljud ravimid

on erinevates katsetusfaasides ja tule-
vastele DMD-ga poistele paistab tule-
vik juba palju lootusrikkam.

Meie neljakesi ehk “Eesti delegat-
sioon’ lootsime piihapéeval peale semi-
nari 10ppu taksoga Roomat uudistama
minna aga meie ebadnneks oli Itaalia



pealinnas parasjagu taksojuhtide streik
ja olime sunnitud sellest plaanist loo-
buma. Selle asemel suundusime siis
hotelli ldhedal asuvasse soogikohta.
Peale einestamist veetsime iilejaanud
ohtu toas monuledes, sest olid olnud
pikad ja visitavad paevad.

Viimasel pdeva Roomas pakkisi-
me asjad, nautisime hommikusooki
ning jalutuskéiku hotelli 1dhitimbruses,
mille kédigus kohtusime taas juba tutta-
va Rumeenia perega, kellega suheldes
selgus, etnende hetkel 19-aastane pere-
poeg oli tinu steroididele kondinud 15.
eluaastani, kuid tlikooli voi iseseisvat
elu vdga ei kaalu. Vestlusest kerkis iiles
mote, et ehk peaks véljatdotama lahen-
dused, mis sobivad just endistele kom-
munistliku parandiga riikidele.

Kokkuvotteks voib delda, et konve-
rents oli sisukas ja andis voimaluse sol-
mida tutvusi pOnevate isikutega, kel-
lest voib tulevikus suur abi olla.

Kontaktid ja meeldejaanud kohtumised

Konverentsi korraldanud Itaalia Duchenne Parents Project Onlus (www.parentproject.it), kes
Uhendab endas ligi 500 Itaalia peret, kus on tegutsemas Duchenne’i vdi Beckeri dustroofiaga
lapsed voi taiskasvanud. Mul oli r66m s6lmida selle Ghingu esindajatega esimene kontakt moo-
dunud aastal Amsderdamis ja kohtuda nende esindajatega eelnevalt ka Milano seminaril.

Action Duchenne UK (www.actionduchenne.org): Tegemist on Suurbritannias aastast 2001
tegutseva vabaihendusega, kes on keskendunud Duchenne’iga inimeste ja nende perede toeta-
misele labi erinevate tegevuste, nagu iga-aastane (alates 2003. aastast korraldatav) Duchenne’i-
teemaline konverents ja DMD-ga noori vanuses 14—19 elu ohjasid haarama kutsuv programm
“Takin” Charge”. Vaga tugevalt kaib t606, et hoogustada uuringute tegemist ja rahastada ka uurin-
gutes osalemist, leidmaks ravimeid, mis aitaks leevendada Duchenne’ist tulenevaid probleeme.
Nende poolt 2006. aastal loodud riikidelilene patsientide register oli esimene omataoline neuroloo-
gilise haiguse register maailmas. Oluliseks sissetulekuallikaks on erinevad annetuskampaaniad ja
haigusele tdhelepanu tdmbavad grupid, kes osalevad nii protestidel kui ka erinevatel spordistuind-
mustel. Mul oli véimalus kohtuda tegevjuhi Diana Ribeiro ja kommunikatsiooni ja rahakogumise
eest vastutava lan Clargega.

USA Parent Project Muscular Dystrophy (www.parentprojectmd.org) on 1994. a loodud Ghen-
dus, kelle eeskujul on loodud paljud analoogsed organisatsioonid ule maailma ja kelle pingutused
on téhustanud nii uuringuid kui tdstnud tldist duchenne’i diistroofiaga poiste ja noorukite hooldus-
taset nii, et varem taisikka jdudes reeglina elust lahkuma pidanud diischennikad on tdnapaeval
vdimelised selles vanuses veel kdndima. Mul oli au tutvuda organisatsiooni asutaja ja presidendi
Pat Furlongiga.

Meeldivaks kohtumiseks oli Rumeenia perekond, kelle 19-aastane perepoeg veel 15-aastase-
na kondis (Eesti statistika kohaselt kaotavad Duchenne‘iga poisid kdndimisvéime enne 13ndat
eluaastat). Nii ema kui isa I66vad kaasa mitmetes projektides, et toetada oma poega ja teisi
Duchenne’iga peresid Rumeenias. Inglise keelt hasti valdav matemaatikadpetajast pereisa mee-
nutas mulle vagagi minu isa Reinu, sest temagi on valmis panema kdik (tutvused) mangu, et poe-
ga toetada. Samas avaldas neile muljet see, et mina elan esmaspaevast reedeni Uhiselamus ilma
vanemate abita ja Rumeenia pereisa viskas koguni nalja, et soetavad perepojale korteri ja eks
hakkab seal Uksinda elama aga perepoeg sellest mottest suures vaimustuses ei paistnud olevat.



Koostanud Jiiri Lehtmets

Konverentsilt nopitud infokilde Diichenne’i diistroofia kohta

DMD-ga patsiendi hooldus ja toetavad abivahendid on olulised, sest
need on tdestatult taganud pikema eluea. Siiski leidub endiselt piirkondi,
kus on tavaline, et DMD-patsiendid surevad enne 20. eluaastat.
Steroidid. Nende kasutamine nduab suuremat arstlikku jalgimist ja
tahelepanelikku toitumist aga voimaldab pikemalt kdndida ja sellega
edasi lUkata voi valtida pidevast istumisest tulenevaid terviseprobleeme.
Vanemaealiste DMD-patsientide puhul steroide testitud vahe ja saadav
kasu ebaselge.

Fusioteerapia.

+ lga lihas ja iga liigutus on vaart sailitamist, sest kui sa I6petad mingi
liigutuse tegemise, siis keha unustab selle ja sa kaotad antud véime.
Kdndimise korval on vordselt oluline sailitada ka seismise vdimet
(sobiva elektriratastooli vmt abivahendiga).

» Regulaarsus on olulisem kui intensiivsus, eriti venituste osas, sest
DMD-ga inimese lihas ei talu tGlekoormust.

+ Oluline on tekitada rutiin, kus fuisioteraapia sobitub igapaeva-tegevus-
tega, et see ei oleks tlltu kohustus vaid monus ja arendav elu osa.

Siidame t66.

» Kuna DMD-ga inimesel on puudu lihasvalk dustrofiin ka sidameliha-
ses, siis esineb kdigil neil patsientidel ka kardiomUpaatia, mis vdib
viia 16puks stidamepuudulikuseni, kuigi esinemise ulatus ja aeg voi-
vad olla vaga erinevad.

» Oluline on ennetus ja puld tegeleda siidame tervisega enne kui on
margata probleeme siidame t66ga.

» Kardioloog peaks olema kaasatud praktiliselt kohe kui DMD on diag-
noositud, kuna puudulik stidame t66 voib pdhjustada ka ootamatu/
varase surma.

+ Oluline teha CMRI ehk pohjalik 1abildige sidamest. Eelistatult teha
seda kord aastas, sest muidu ei avasta teatavaid probleeme.

» Emadel kui haigusgeeni kandjail on samuti ~30% suurenenud risk
stidameprobleemide esinemisele.

Hingamine ja eriolukorrad. Hingamisega seotud probleemid on peami-
seks surma pdhjuseks, kuigi kdhimist ja hingamist toetavad aparaadid
on tanaseks kdvasti parandanud elukvaliteeti ning ka oodatavat eluiga,
aidates Ule elada hingamisteede viirusi ja toetada hingamist. Kopsu-
infektsiooni puhul on oluline alustada antibiootikumide votmist haiguse
voimalikult varases staadiumis. Jalgida oma olukorda pidevalt.
Toitumine.

* DMD puhul esineb kaks kaaluriski: alakaalulisus ja tlekaalulisus
(viimast esineb ligi 44% DMD-ga poistel).

» Ennetuseks tuleb alustada toitumisndustamist varakult ning hiljem
rakendada dieete jms.

» Alakaalulisus voib olla seotud stidame v6i kopsude puuduliku t66ga,
mis vBib muuta energia omandamise toidust keerukamaks.

+ Soomist lihtsustavad toidu tlikeldamine (vajadusel plreestamine),
vedeliku joomine, 6ige istumisasend.

» Taiendava abinduna vdidakse rakendada sonditoitmist aga see ei
tahenda tingimata, et tavalisel viisil siitia ei saa. Sonditoimisega on
tagatud, et keha saab piisaval hulgal toitaineid ja kdike vajalikku.

Joudmine tdiskasvanuikka. DMD-ga inimesed, kes tanu steroididele

kénnivad kuni taiskasvanueani ja elavad koguni 50-aastaseks, on medit-

siinirindkondades kiillaltki uus nahtus. Nii on murekohaks, et lapsena
valjakujunenud tugivorgustik téiskasvanuks saades tihti kaob, kuna osad
spetsialistid tegelevad ainult lastega. On vaja luua uued kontaktid nii
meditsiinis, hariduses kui ka to6elus toimetulekuks. Paraku on Gihiskond
selleks palju vahem ettevalmistatud ja on oht jaada erinevate stteemide
vahele, samuti puuduvad vahemarenenud riikides multidistsiplinaarsed
kliinikud. Meditsiiniteenused on fragmenteeritud ja spetsialistid jaga-
vad omavahel vahe infot. Taiskasvanuks saades ootab ees terve rida
muutusi, milleks tuleb juba varakult luua Gleminekuplaan. Seda plaani
tuleks asuda jalgima juba 12ndast eluaastast saadik, et vahendada

ohtu jadda vanematest soltuvaks ning mitte kunagi saada iseseisvaks.



Ule-Euroopalisest uuringust iimneb, et nii mdneski riigis meditsiinile tugi
puudub voi langeb jarsult just tdiskasvanueas, mil see on vagagi kriitilise
tahtsusega. Samuti on oluline, et leiduks vabalihendusi, kes tegeleks
taiskasvanueas vajalike oskuste Opetamisega just selle diagnoosiga ini-
mestele.

Psiiholoogilised ja vaimsed aspektid. Tahtis on aidata luua DMD-ga
poisile sdpruskond just teisme-eas. Siin on abiks sotsiaalvdrgustikud,
meeskonnasport jms sotsiaalsed ettevotmised, mis viivad kodust valja
Hiljem koolististeemist vélja jaddes on juba palju raskem luua (uusi)
sOprussuhteid. Oluliseks peetakse ka kontakti endasugustega, kuivord
see on ainuke sihtgrupp, kes sind toeliselt mdistab.

Ullatav oli fakt, et diistrofiin mangib vaga olulist rolli ka ajus. DMD-ga
poistel esineb dustrofiini puudusest tulenev haire hlipokampuses, mis
mdjutab motoorseid oskusi ja malu. See puudutab ka lugemist ja arvu-
tamist. Koige teravamalt on hairitud andmete t66tlemiskiirus, tege-
vuste automatiseerimine ja tegutsemine kuulmise jargi. Need aspektid
vbivad muuta su aeglasemaks otsustjaks, planeerijaks, lugejaks voi
hoopis raskendada suhestumist ja suhtlust teistega erinevates sotsiaal-
setes olukordades. Keeleprobleemidest kasvavad DMD-ga poisid vélja.
(Mina ise olin lapsena diisgraafik aga tanaseks on probleem vahenenud
sedavord, et igapaevatodd enam ei héiri.) DMD-ga inimese suurimaks
trumbiks on visualiseerimise voime, millega ta erinevaid puudusi osavalt
kompenseerib. Kasvamine koos selliste lihasjou kaotusest tulenevate
stressoritega nagu kukkumine, ratastooli jadmine, teistest tiha enam sol-
tumine mdjutab tugevalt poiste iseloomu. Vahemikus 7—10 eluaastani on
nende poiste enesehinnang madalaim, sest siis tuleb toime tulla mitmete
erinevate flusiliste vdimete kaoga tervikuna. Ajaga muutuvad nad koha-
nemises Uha paremaks. Teadmine, kuidas koiki neid probleeme aga
ravida voi leevendada, on ikkagi alles vaga algusjargus ning uuringud
suuresti puuduvad. Tavalisemad teraapiad, millest voib DMD-ga poiste
toetamisel abi olla: psiiholoogiline harimine, psiihhoteraapia, kaitumis-
teraapia, kognitiivne treening, vanemate v&i kogupere-treening.
Parentprojectmd.org lehelt on kattesaadavad abistavad materjalid: http:/
www.parentprojectmd.org/site/DocServer/Internet_pdf.pdf?doclD=12183

Allikas: Internet
Duchenne’i diistroofia parilikkus
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Allikas: www.vianaturale.ee

Chia seemned on oomega-3 poolest koige rikkamad

Chia seemed on toitainete sisalduse
poolest linaseemnetest véaartusliku-
mad. Neid kutsuti indiaani jooksjate
toiduks, sest chia seemned annavad
uskumatult palju energiat ning kaitse-
vad keha vedelikukao eest. Chia seem-
ned sisaldavad suures koguses oome-
ga-3 rasvhappeid, antioksiidante, k.a
kvertsetiini, kiudaineid, kaltsiumi, mag-
neesiumi, fosforit, rauda ja boori.
Chiaseemned parinevad ditsva taime
salvia hispanica viljadest, mis kuulub
iihte perekonda miindiga. Chia on parit
Lduna-Ameerikast, kus seda kasvatati
juba eelajaloolistel aegadel. Mehhikos
asteekide juures oli chia koguni nii
hinnatud taim, et sellele piithendati
iga-aastasi pidustusi. Kolumbuse val-
lutuste jérgselt vajus chia seemnete
tarvitamine unustustehdlma, kuna His-
paania vallutajad keelasid parismaa-

lastel selle rituaalse tdhendusega taime
kasvatamise. Viimasel ajal aga on toi-
munud chia seemnete voimas taastule-
mine ja selleks on ka pohjust — need
seemned on mitmete suureparaste oma-
dustega supertoit.

Chia seemnetes on 64 % oomega-3
ja19% oomega-6 rasvhappeid. Vord-
luseks, linaseemnetes on need arvud
vastavalt 58 % ja 15 %. Kahtlemata
on nii chia- kui ka linaseemned suure-
parasd oomega-3 allikad, kuid chias on
kdrgem mineraalainete sisaldus — nad
sisaldavad 631 milligrammi kaltsiumi
ja 466 mg magneesiumi 100 grammi
seemnete kohta (linaseemnetes on vas-
tavalt 199 mg kaltsiumi ja 362 mg mag-
neesiumi). Kui siilia pdevas iiks supi-
lusikatdis Chia seemneid, saab sellest
100 mg kaltsiumi ja 70 mg magneesiu-
mi, mis on iisna arvestatav kogus.

Nii chia- kui ka linaseemnetes on
palju kiudaineid ning kdrge valgusisal-
dus. Chia seemned sisaldavad 20 %
valke, mis on paljude teraviljadega vor-
reldes palju kdrgem protsent. Niiteks
riisis on ainult 7 % valke, kaerahelves-
tes aga 17 %.

Vorreldes linaseemnetega ei sisalda
chia seemned selliseid antitoitaineid
nagu gliikosiidid, triipsiini inhibiitorid
jafiitaadid. Kuna chia seemned on lina-
seemnetega vorreldes parema koosti-
sega, vOib neid siilia korraga rohkem.
Chia seemnetes on korgem antioksii-
dantide sisaldus, mistottu nad sdilivad
ligi 4-5 aastat.

Chia seemnetel on monusalt mahe
pahkline maitse. Neid voib siiiia eraldi
toiduna, lisada salatitele, putrudele ja
suppidele (peale valmimist) ning ma-
gustoitudele.



B6 Yin R4*
Raamat onnest

*Joseph Anton Schneiderfranken (25.11. 1876 — 14.02.1943), tuntud kui B6 Yin R4, oli Saksa poeet ja maalikunstnik

Oled sa kunagi nainud iiht last, kes ebitas litvast kindluse ja, t66 l6petanud, ré6msalt kdsi
plaksutas? - siis oled sa oma meistri leidnud. Sina, kes sa onne igatsed...

Ainult looja r66m oma loomingust on onn!
Mis sind siis téesti onnelikuks teeb, on sinu enda looming, loomine tunnete kaosest, ja selle
loomise tulemus: too hinge harmoonia, mis ennast ise tidiendab /~-/.

Uhele on 6nneks armastatud inimese armastus, teisele jille moni t66, mida ta tabaks niha
teostatuna, monele naib onneks vaid vabanemine kehalikest hidadest ja muredest.

Kui sa oled koik selle saavutanud, tuleb sul [6puks alati endale tunnistada, et su onneks jaib midagi
pundu. Ka seal, kus sa arvasid, et oled saavutanud korgeima eesmargi, otsid sa visimatult edasi.

Sa ei aima veel, millist 6nne sisaldab endas selle maakera elu ja et see 6nn on kasvupinnaks ning pandiks koigele igavesele
onnele. Kui sa ei leia juba siin maa peal oma maist 6nne, siis muutub maine elu sulle méottetuks, saab pievast pieva
korduvate suuremate ja viiksemate piinade abelaks.

Ara usu neid meelebeitest siindinud Spetusi, mis annavad sulle maisest 6nnest loobumise korral lootust Igaviku-6nneks!
Sa oled juba siin ja praegu, kdesoleval tunnil, mil sa seda loed, keset Igavikku! Mida sa ei suuda endale praegu kdtte
voidelda, seda ei saa sulle soetada iikski Jumal kogu Igavikus...

Opi aru saama, et kéik 6nn on vaid iibe sinus peituva véime kasutamise tulemus ja kui sa i vii seda véimet endas pubke-
misele, ei saa sa Onnelikuks praegu ega ka mingis muus olelusvormis. Kui sa ootud loiult 6nne saabumist v61 usud isegi, et
sulle peaks onne jumaliku 6igluse tulemusena su tegude vaevatasuna viljastpoolt antama, siis ei saa sa kunagi onnelikuks!

Ainult kui looja saavutad sa oma énne ja hoiad seda kestvalt edasi.






