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Hendra Utleb, et maalib seeparast, et
pildi kaudu jouavad alateadvus ja mot-
ted flilisilisse reaalsusesse. “Maalimine
avab mind nii endale kui teistele. See
kaanepilt on minust. Mina olen seal
I6buendil. Ma kardan ja armastan seda
maali, sest see on voimas ja suur.”
Hendra lemmiktehnikaks on kaks korda
valesti tegemine ja siis kolmandal kor-
ral dnnestumine. Kihid jadvad maalil
naha, millest tuleneb unikaalne muster
ja materjalipuudutus Iduendile. Praegu
maalib Hendra palju réivastele, ees-
margiga hakata neid Internetis turustama.



Pdikeseline suvi hakkab poorama siigisesse

Ongi see veidi vaiksem
ja kodusem suvi moo-
das kui unendgu. Juba
lendlevad Shus kollased
puulehed ja ilmadki ki-
suvad tuuliseks ja vihma-
seks. Aeg veel viimas-
testilusatest pdevadest koguda endasse
soojust ja vérsket Ohku, et minna vastu
kiilmale ja pimedale siigisele.

Tundub, et siigis saabub taas koroona-
viirusega késikdes. Sellise elu péris-
osaks on, et kunagi ei tea, kas planee-
ritud stindmus (vdi reis) ikka saab
toimuma voi mitte. Kodust véljumine
algab ldbirddkimiste vooruga iseenda-
ga, kas votan riski voi ei. Tanu kriisile
on itha enam alternatiivseid lahendusi
e-konverentside ja -koosolekute niol
aga tuleb leppida inimlikust ja vahe-
tust kontaktist loobumisega.

Ka tildkoosolekul 23. augustil vaba-
ohumuuseumis sai jagatud kogemusi,
kuidas tuldi nii vaimselt kui fiiiisiliselt
toime kriisiga kaasnenud koduse karan-
tiiniga. Nii monigi aktiivne liige oli
pigem onnelik, et nagu noaga 1digatult
koik siindmused drajiid, sest kadus sot-
siaalne surve kuhugiminna: jdiaega
puhata ja tegeleda asjadega, mis ammu
oma jirge oodanud. Mitmed tegelesid
koristamise ja remondiga. Piiiti leida
aega lugemiseks, filmide vaatamiseks
voi muudeks tubasteks hobideks.

Suurt muret valmistas minule isikli-
kult see, et ei saanud enam kédia voim-
lemas, mis muutis lihased jdigaks ja
valusaks, mis omakorda segas igapae-
vast tegutsemist tiha suuremal mééral.

Kasutasin aega, et otsida ja vaada-
ta 18bi uusi filme, mida nédidata jarg-
mistel “Lihaste tiissajate’ filmidhtutel.

Teisipdeval 15. septemberil kI 17:30
avame Tallinnas, Endla 59 juba neljan-
dahooaja filmiga CinemAbility, mis rdi-
gib puudega inimestest filmitdostuses.
Kalendrisse voib mérkida ka 20. oktoob-
ri ja 17. novembri, mil taas vdimalus
kinkida endale tasuta filmielamus.
Samas pani kriisikogemus motlema
neile, kes peavad veetma iiksluises
ja rutiinses hooldekodus paevade voi
kuude asemel aastaid. Fiiiisilised vaja-
dused on kiill kaetud aga puudu on voi-
malus ja lootus juhtida oma elu nii, et
selles elus oleks sdrtsu ja ponevust.

Soovin koigile litkmetele, et ka pime-
dal (koroona-) stigisel jdtkuks julgust
Jja nutikust tuua oma pdevadesse vdrvi
Jja vaheldust!

Eesti Lihasehaigete Seltsi esimees
Jiiri Lehtmets
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Suur ulevaade: puudega inimestest filmitoostuses, I

JURI LEHTMETS

Puudega inimest voidak-
se kujutada kui eri klas- |
sist olendit, nagu nditeks
filmis Frankenstein,
kus pime mees koht-
leb tehislikku olendit kui inimest, sa-
mal ajal kui ndgijad kiilaelanikud
Frankensteini koletise vOi vddrtusetu
monstrumina kohtlevad. Aga isegi see,
millise tegelaskujuga rollid korvuta-
takse, mojutab arusaamasid.

Voi siis film puudega tsirkuseartis-
tidest, keda kujutatakse lapsemeelsete-
na, kuid kelle koordineeritud vastu-
hakku esitatakse kui veidrate olevuste
rinnakut inimkonna vastu, mitte kui
indiviidi puitidlust vabaduse suunas.

Voi siis tuuakse méngu isik, kes puu-
deseisundit teeskleb kerjamise eesméir-

gil ehk loob tavakodanikus hirmu, et
puue pole péris dige asi ja sellega seo-
ses vOib langeda pettuse ohvriks.

Eelpool nimetatute korval eksistee-
rib ka selline roll, kus puudega inimest
kujutatakse stiiitu, tidini hea, kannata-
va hingena, kes aga ei oma rolli peres
voi ithiskonnas.

Uks visalt piisiv visuaal on see, et
taisvaartusliku elu elamiseks ja elurdo-
mu tundmiseks on vajalik puudest
paraneda. Varem kujutati seda otseselt
ehk filmi [dpuks peategelane 14bi oma
hea-olemise tervenes ja elu jétkus taas
kirkamates toonides ning tema atrak-
tiivsus teiste jaoks taastus.

Uheks voimaluseks stereotiiiipe kum-
mutada on ndidata filmides puudega
inimesi ise enda elu juhtimas ja lihtsalt
oma elu elamas, kujutades puuet iihe
kaasuva osana elus, mitte filmi kandva

teemana, mille Gimber kogu tsirkus
kdib. Uha enam seda ka tehakse,
nditeks animafilmis Kalapoeg Nemo,
kus peategelasel on {iks uim véiksem
kui teised, kuid kes saab erinevate ta-
kistuste ja seiklustega kenasti hakkama.

Haiid niiteid filmides ja sarjades
Uheks varasemaks niiteks on film
aastast 1946 — The Best Years of Our
Lives, kus kéteta sdjaveteran Harald
Russel méngib ka filmis sdjaveterani
javoidab sellega ka puudega inimesele
suunatud Oscari aga ka korvalosatiit-
ja Oscari, mis aitas tdita soovi, et teda
nédhtaks nagu koiki teisi nditlejaid.

Lyonel Barrimore, kes oli tuntud ndit-
leja, jatkas nditlemist erinevates talle
sobivates, enamasti ratastoolikasuta-
jate rollides ka peale seda kui oli oma
puusa murdnud.




Naitlejanna Susan Peters

Sarnaseks néiteks on ka Susan Peters,
kes samuti alustas oma karjiari terve
voimeka néitlejana, kuid jéi jahi-
Onnetuse jérel ratastooli, kuid selleks,
et karjdéri jitkata, tehti talle koguni
eraldi film The Sign of the Ram, mis
osutus menukaks. Jargmisena sooviti
tema isikuga seotult luua terve telese-

Raymond Burr 1967. aastal USA populaarses telesarjas

Loo fotod: Internet

riaal Miss Susan — kauni ratastoolis
neiu iimber toimuvast suhete virrvar-
rist, kus puue méngis pigem korvalrol-
li. Ehkki sari ei kestnud pikalt, oli oma-
moodi mirk maha pandud.

Usna sarnase niitena voib vilja tuua
Raymond Burri 70-ndate menukas
USA sarjas Ironside, kus peategela-

seks on tulistamise tagajérjel ratastooli
jéanud julge, nupukas ja eneseteadlik
detektiiv, kes edukalt uurib ja lahen-
dab erinevaid juhtumeid, laskmata end
ratastoolist karvavordki segada. Nii
unustasid ka vaatajad, et ekraanil olev
detektiiv veereb ringi, mitte ei kdn-
ni. Sari tdi ka reaalset kasu puude-
ga inimestele, sest teleekraanil nihti
esmakordselt tostukiga ligipddsetavat
bussi (mis tostis ndudlust taoliste bus-
side jérele hiippeliselt) ning ratastoo-
lis leiutaja Ralf Braun suutis 16puks
luua ka tostuki, mis suudab rahuldada
ratastoolikasutajate ihalust vabamalt
ringi litkuda. Tema firma telefon heli-
ses lakkamatult, sest paljud soovisid
oma sdidukile taolist lahendust.
80-ndatel saabus uus laine erinevaid
sarju, kus Miss Susani eeskujul oli te-
gutsemas moni puudega inimene.
M.A.S.H esitles dsja pimedaks jda-
nud inimeste igapédeva, kus méngis ka
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pime Tom Sullivan, kus anti selge vih-
je, et ka nii ldheb elu edasi.

Kurte ja viipekeelt vois ndha Garry
Marshalli loodud sarjas Happy Days,
kus piiiiti teadlikult kaasata inimesi
erinevatest vdhemusgruppidest ehk
teha vastutustundlik virbamine, mis
inspireeris paljusid puudega inimesi
niitlejakarjdérile motlema.

PCI-ga Geri Jewell sarjas Facts of
life aitas vidhendada hirmu sellises olu-
korras inimeste ees.

Sarjas Highway to Heaven (1984—
1989) méngib kaelavigastusega, ratas-
toolis liikkuv Jim Troesh alles alusta-
vat edukat advokaati Scotty't. Téanu
ekraanil nidhtule vottis nii monigi lii-
kumispuudega inimene sihiks saa-
da advokaadiks. Jim Troesh'ilt paluti
tookord, et ta kirjutaks lihe osa stse-
naariumist, niitidseks on stsenaariumite
kirjutamine kujunenud tema to0ks.

Sarjas Life Goes On (1989 — 1993)

Naitleja Chris Burke

on iiheks osaliseks Downi siindroo-
miga Corky, keda méangis Chris Burke,
kellest (tédnu ise kirjutamisele telekana-
lisse ABC) sai esimene TV-staar, kel-
lel Downi siindroom. Kogu sari oli
sisuliselt iilesehitatud Chris Burkele.
Sari murdis véga tugevalt mdttemalle,
sest sarjas kiis Corky tavakoolis (mis

toona oli suur erand) ja iihtlasi andis
vaart nippe, kuidas koolis toime tulla.
Oli tavaline, et juba haiglast 6eldi kaa-
sa sOnum, et teiegi laps voib olla nagu
Corky, mis andis vanematele usu, et ka
nende Downi siindroomiga laps voiks
tulevikus eluga toime tulla.

Uheks mdjukaks autobiograafial
pohinevaks Oscari voitnud filmiks
on 1990 linastunud My Left Foot
Story of Christy Brown, Daniel
Day Lewis’ega peaosas. See on vist
iiks esimesi puudega inimestest raéki-
vaid filme, mis ka Eesti inimestele
meenub. Film on kasulik, sest PCI-ga
isikud saavad filmist nippe ja julgust,
kuidas oma eluga toime tulla. Riihkida
edasi, olenemata sellest, milliseid elu-
raskusi voib ette tulla. Moneti sarnane
nidide Eestist on kunstnik Meelis Luks
e Mella, kes sai jalaga maalimise idee
Tiia Jarvpdllult, ndinud teda dokumen-
taalfilmis Ratastoolitants (1986).



Filmitoostus

Mobjukas linateos on ka kurttummast
ja pimedast Helen Kellerist véndatud
film, mille peaosatditja, 16-aastane
Patty Duke voitis korvalosa Oscari
Heleni rolli eest.

2004. aasta film Ray niitleja Jamie
Foxx’'iga peaosas rddgib muusik Ray
Charlesi elust, mida pimedus justkui
karvavordki ei takista (pigem on mu-
reks erinevad sdltuvused), muusik

Michael Dunn filmis Ships of Fools

on jatkuvalt joukas ja edukas. Jamie
Foxx'il oli au ja r60m luua seda koos-
toos Ray Charlesi endaga. Soov oli
teha filmi noorest Rayst, kes ei tun-
ne end veel kindlalt ja nii suleti ka
nditleja Foxx'i silmad tundideks voi
koguni terveks pdevaks, et ta saaks
autentse tunnetuse ebakindlusest, mis
kaasneb pimedaks jadmisega. Abitusest
iile saades Opid sa oma eluga toime
tulema. Selle vahetu tunnetuse ta tde-
poolest sai ja tuli ka rolliga suurepéra-
selt toime. Kuulmine teravnes.

Pimedaid joustava filmina voib vélja
tuua veel Wait Until Dark (1967), kus
pime naine astub vastu majja tunginud
rodvlile, kasutades dra pimedust ja te-
ravnenud kuulmist kui trumpi, mitte
kui puudust.

1968. a film The Heart Is a Lonely
Hunter rdégib kurdist mehest, kus ter-
ve inimese nditlejameisterlikkus pélvis
ka kurtide ringkonna imetluse.

Kadbuskasvuline Michael Dunn mén-
gib kavalat, kuid samas mitte hirmu-
judinaid tekitavat pahalast sarjas Wild
Wild West (1999). Pahalasel oli nais-
austajaidki. Michael Dunn astus {iles
ka filmis Ship of Fools (1965), millega
teenis ka Oscari nominatsiooni (senini
ainsa kadbuskasvulise isikuna).

Sojaveteranide teema
Vietnami soda tdi filmindusse sdja-
veteranide kohanemise sdjas ndhtud
ouduste ja puudega inimese staatusega.
Nii on soda olnud omamoodi puudega
inimeste “normaliseerijaks”, sest need
on kangelased meie endi seast, keda ei
saa (ja kes ei lase end) ndha iihiskon-
nast eemalolevana voi vihemvaértus-
likuna. See muutis lisna tugevalt
puudega inimeste kujundit, sest sdja-
veteranid olid valjuhéilsed ja uhked,
valmis vajadusel enda eest seisma
ja leidma vdimalusi eneseteostuseks,
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kartmata tihiskonna arvamusi ja pilke.
Ehk kui kasutada riiuli metafoori, siis
on justkui sinuga samal riiulil olevalt
tegelaselt rebitud kiiljest midagi &ra ja
muidugi suudad siis nendega samas-
tuda ja neile kaasa elada, sest nad on
kangelaslikult voidelnud sinu eest ja
omasid ei jdeta maha (kiill aga endast
all- voi tileval pool olijaid).
Sojaveteranide teema on esil filmis
The Men (1950), kus Marlon Brando
méngib ratastoolis sdjaveterani. Fil-
mis rohutatakse, et ise tugev olles ja
ldhedaste abiga saab kdigest lile aga
kogupildist jéetakse vélja tihiskonna
ja riigi roll selles hakkamasaamises.
Uhe filmina vdib esile tuua Coming
Home (1978) niitlejate Jim Voit'i ja
Jane Fondaga. Kui The Men ei avanud
ithiskonna poolt loodud takistusi, siis
selles filmis rddgitakse esmakord-
selt nditeks ligipddsetavusega seotud
muredest, mis varem filmides justkui

Marlon Brando, Teresa Wright flmis The Men

kadusid v&i mida polnud olemas. Voi
siis stseen peategelasega poes, kus
too palub viisakalt vanemal proual
eest dra litkkuda aga teda lihtsalt eira-
takse. Vorreldes varasemate filmidega
nididatakse siin mérksa avatumalt puu-
dega inimese seksuaalsust kui loomu-
likku osa elust, kus puudega inimene
pole alandlik saaja vaid ka oma elu
seda aspekti juhtivas rollis. Filmis
on niha eelmainitud sdjaveteranidele

iseloomulikku joulist enese eest seis-
mist (peategelane aheldab end protesti
mirgiks sojavideosa varavate kiilge, et
kedagi rohkem Vietnami ei saadetaks)
tdestusena sellest, et ka puudega ini-
mestel on oma poliitiline agenda ja
murtud miiiti, et puudelised on tore-
dad isikud, kes teisi viga oma toime-
tustega ei héiri, siisteemile vastu ei hak-
ka ja kellest miskit suurt ei olene. Ka
filmi Oscari tinukone, mis naisosatéit-
ja poolt osaliselt viibeldes esitati, oli
omamoodi kurtide kogukonda ja puu-
dega inimesi laiemalt kaasav samm,
sest kogu filmimise protsess oli tegijaid
puudega inimeste maailmaga mérksa
enam kurssi viinud. Ehk tiks vdheseid
selleaegseid filme, kus liikumispuudega
inimeste elu kujutatakse tdiesti avatud
kaartidega, nii nagu see on.

Sarnase meelsusega on kiimme aas-
tat hiljem (1989) linastunud film Born
on the Fourth of July, mis avab Tom
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Cruise’ga peaosas nii puudega inimese
kui sdjaveterani elu tdies ilus ja valus,
kuna pdhineb sojaveteran Ben Covyigi
eluloolisel raamatul.

Forrest Gump (1994) — taas iiks
klassikuid, mida pea kdik vast ndge-

Gary Sinise leitnant Dan’ina (Forrest Gump)

ma juhtunud ja juba tsiteeridagi oska-
vad (Elu on kui kommikarp — kunagi
ei tea, mis sealt leida v&ib; Jookse,
Forest, jookse!) Korvalrollis ndidati
ka amputeeritud jalgadega sdjavetera-
ni, leitnant Dani toimetamist, millega
sOjaveteranid rahul olid, sest filmis
ndidati viha ja kogu emotsionaalset pa-
gasit, millest tuleb l4bi tulla, et puude-
ga sOjaveteranina elu joonde saada.

Oscar puudega niitlejale
Iga puudega inimese peas tiksub ilmselt
niisugusel puhul mote, kas auhind on
haletsuses tagajarg voi toesti vadrisid
seda. Seda valusam on, kui keegi tiri-
tabki selle kahtluse alla seada.

Filmis Children of a Lesser God
(1986) pélvis kurti naisrolli kehastav,
reaalselt kurt Marlee Matlin Oscari,
mis oli néitlejannale suur au ja meeli-
iilendav saavutus. Galal koik plaksuta-
sid aga nii monigi avaldas hiljem arva-

must, et tegu oli nn kaastundehéiltega,
mis kahjuks ka meedia poolt arutlustee-
mana laialt liles voeti. Meedia justkui
toetas motet, et Marlee ei vadrinudki
seda Oscarit, et viibeldes tehtud roll
polegi néitlemine jne. See vattis nditle-
ja lisna sonatuks.

Segadused Marlee Oscariga polnud
sellega veel 16ppenud. Ehkki kurtide
kogukond oli tunnustusest “sillas” ja
pidas auhinda osalt koigile kurtidele
kuuluvaks, otsustas Marlee galal tanu-
sonad koneleda (kurtidele iseloomu-
liku héélega) — soovist nédidata, et saab
vajadusel ka rddkida. See ndudis te-
malt 6-kuulist harjutamist, kuid t&i
kaasa illatava pahameeletormi kur-
tide kogukonnast, sest viipekeel on
eraldi keel, mida Marlee oleks niitid
justkui hébenenud ja alavdéristanud
ning andnud edasi sonumi, et kurdid
lapsed peaks piitidma rddkida ja mitte
viibelda. Seda voib vaadata kui liigset
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lomitamist koneleva kogukonna ees.
Sarnaselt president Roosevelt'iga, kes
proovis igati jétta terve ja kdndiva ini-
mese muljet ning salgas litkumispuude
olemasolu.

Marlee ise on 6elnud nii: “Mingit s0-
numit vOi tagamotet selle teo taga ei
olnud, oli lihtsalt minu soov néiidata,
et voin ka réddkida, kui soovin. Aga
mul ei lastud seda sammu pdhjendada,
sain pahameeletormi osaliseks mitmelt
rindelt. Vahel sooviks lihtsalt oma elu
elada, mitte olla sunduslikult igal sam-
mul puudega inimeste eestseisja, kelle
kaudutehakseiildistus kogu kurtide ko-
gukonna kohta aga just nii teised puu-
delised ja ka iilejdédnud inimesed sind
ometi nidha soovivad. Eriti kui sa oled
Oscari vditnud.” Selle segadusega ko-
hanemine ja leppimine vottis aastaid.

Marlee juhtum néitab kui fragmen-
teeritud ja eriarvamuslik on ka puuete-
ga inimeste endi ringkond. Ja et igal

grupil on oma kultuur ja kombed ja
nad ei kipu alati nigema laiemat pil-
ti, vaid ndevad iga situatsiooni ainult
enda vaatenurgast.

Kes néitlevad puudelisi rolle
Ehkki puudega inimesi kujutatakse fil-
miekraanil itha enam, kipuvad jatkuvalt
kandvaid rolle nditlema need néitlejad,
kellel endal puuet pole. Kas néditlemis-
pisikuga puudega inimesi ongi vihe

Naitlejanna Marlee Matlin

10

voi nad lihtsalt ei padse 106gile voi
torjutakse filmiekraanilt eemale. Kaht-
lemata peab puudega inimene olema
vigagi leidlik, et filmitdostuses “jalg
ukse vahele” saada.

Puudega inimestel on komme kulli-
pilgul jélgida filmis néhtavaid puude-
lisi, et kas koik on ikka véimalikult rea-
listlikult kujutatud. Nii isikut timbritsev
keskkond, abivahendid, spetsialist kui
nt liigutused.

Aidrmuslikuma suuna esindajad leia-
vad, et puudega inimeste rollides olgu
ikka eeskitt need, kes ka ise sarnase
puudega, sest puudega niitlejal on nii-
gi vihe voimalusi todle saada. Kuidas
oleks kui filmides méingiksid jatkuvalt
kleitides mehed voi mustaks voi val-
geks voobatud ndgudega inimesed vas-
tavalt rassivajadusele? Téna oleks see
veider, groteskne ja solvav. Miks me
siis tolereerime seda puudega inimeste
puhul? (Jdrg jirgmises lehenumbris)
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Geneetika kliinilises meditsiinis

Périlikkuse rollist on radgitud Hippo-
kratese aegadest saadik ning intuitiiv-
selt teadvustab seda endale igaliks.
Igipdliseks vaidlusteemaks on siinjuu-
res geenide ja keskkonna mdju vahe-
kord. Klassikaliselt on kliinilises ge-
neetikas keskendutud haigustele, kus
parilikkuse roll haiguse kujunemises
on kas tdielik vdi valdav. Selle all
moeldakse olukordi, kus geneetiline
muutus iiksi on haiguse tekkeks piisav,
olgussiis selleks kromosoomihaigus (nt
Downi siindroom) vdi {ihe geeni muu-
tustest pohjustatud haigus (nt tsiistiline
fibroos). Lisaks monogeensele etioloo-
giale on siin iseloomulik, et haigus aval-
dub tldjuhul kdigil muutuse kandjatel
(s.t esineb tiielik penetrantsus), mis
loob aluse geenidiagnostika vdima-
likkusele. Paljude sagedaste haiguste
(II tiitipi diabeet, skisofreenia, autoim-

muunhaigused) puhul rddgitakse kdill
geneetilisest eelsoodumusest, kuid siin
ei piisa geeniuuringust, et kinnitada
haiguse diagnoos. Kiill aga on vdima-
lik mdnedel ja itha enamatel juhtudel
madrata geneetilist riski ning votta
seda arvesse diagnoosimisel ja ravi-
késitlusel.

Oluline on mérkida, et nii nagu ei
ole koik infektsioonhaigused nakka-
vad, ei ole ka koik geneetilised hai-
gused tegelikult parilikud. Ténapéeval
on juba niidatud, et iile 60% mono-
geensete arenguhdirete pdhjuseks on
uustekkelised geenimuutused inimese
parilikkuseaines (de novo geenivarian-
did), mida vanematel (vdhemasti ena-
mikus keharakkudes) ei esine. Selline
muutus on tekkinud kas vdga varases
embriionaalperioodis vdi sagedamini
vanemate sugurakkudes. DNA muu-

tused on ka mitmete kasvajaliste hai-
guste peamiseks etioloogiliseks tegu-
riks, kuid ka siin ei ole paljudel juhtudel
polvest polve périlikkusega suurt seost
(v.a périlikud kasvajasiindroomid).
Sagedaste haiguste osas on TU Eesti
geenivaramueestvedamisel kdimaspi-
lootprojektid (fookushaigused on pere-
kondlik rinnavéhk ja hiiperkolestero-
leemia), kuid ka juba pikemat aega
toimub mitmete geneetiliste riskitegu-
riterutiinne madramine diagnostilistes
laborites (nt périlikud trombofiiliad).
Riskialleelideméaramisejuuresoneri-
ti oluline pddrata tihelepanu analiiii-
si kliinilisele tdhendusele. Naiteks ka
iihte kdige paremini kirjeldatud komp-
lekshaiguse riskitegurit, Alzheimeri
tovega seotud APOE (apolipoproteiin
E) genotiilipi, ei soovitata kliinilistes
juhendites méédrata, sest selle konk-



Tervis

reetse testi tulemusest ei soltu diag-
Nnoos ega ravi.

Samuti on itha suurenevaks turuks
kommertslaborite pakutavad geenites-
tid, mida saavad isikud ise ilma arsti
vahendusetatellida. Selliste kommerts-
testide kliiniline vdartus voib paljudel
juhtudel olla aga tagasihoidlik vai lau-
sa olematu. Kdikvoimalikud kehakaa-
lu alandamise ja teised n-0 heaolu
geenitestid ei kuulu tdenduspdhisesse
meditsiini. See aga ei tdhenda, et hésti
valideeritud ja kliinilise tdhendusega
riskialleelide, sh poliigeensete riski-
skooride médramine ei voiks saada
osaks tdenduspohisest igapdevamedit-
siinist ja kindlasti mitmetes valdkon-
dades ongi juba saamas. Esmalt on siis-
ki vaja tdendust ja seda just kliiniliste
kasutegurite kontekstis.

TU kliinikumi ithendlabori

Kkliinilise geneetika keskus
Kliinilise geneetika vallas on viimase
kiimnendi jooksul toimunud kiire
areng, mis on oluliselt mdjutanud nii
t60mahtu, to6korraldust kui ka laie-
malt tervishoidu. Eelkdige on see ol-
nud tingitud tehnoloogia arengust.

Kiirest kasvust olulisem on ehk see-
gi, et kui geenianaliiiiside tellimine
patsientidele oli varem eelkdige kliini-
liste geneetikute parusmaa, siis niitid
tellivad enamiku geenitestidest (sh laia-
de geenipaneelide analiiiisidest) teiste
erialade arstid paljudest eri haiglatest
ja osakondadest.

Samuti on markimisvéérselt suure-
nenud tiiskasvanutele tehtavate geeni-
testide osakaal.

Geenipaneelide ja eksoomi sekvenee-
rimine on véimaldanud oluliselt lithen-
dada diagnoosi panekuni kuluvat aega,
sesterinevalt varasemast, kus eeclnevate
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kliiniliste, biokeemiliste, radioloogilis-
te, histoloogiliste jm analiilisidega tuli
vélja selgitada liksikud kandidaatgee-
nid, millest jarjestikku otsiti pShjuslik-
ke muutuseid, saab niiiid laia genee-
tilist analiiisi kasutada diagnostika
algusjargus.

See kdik on mojutanud ka kliiniliste
geneetikute igapidevast t66d. Uha ena-
matel geneetiku vastuvotule poorduva-
test patsientidel on geeniuuringud juba
eelnevalt tehtud ning sageli ka diag-
noos selgunud. Siiski on aga alati vaja-
lik pdhjalik geneetiline ndustamine,
pereliitkmete uurimine tuvastatud muu-
tuse kandluse suhtes ja erinevate ravi-
voimaluste kindlakstegemine (sh klii-
niliste ravimiuuringute leidmine).
Siinjuures on oluline rdhutada, et tihe
isiku uurimine voib kaskaadina juurde
tuua suure hulga uusi geneetilisi ndus-
tamisi ja tdiendavaid geeniuuringuid.
Néitena voib tuua ithe perekondliku
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adenomatoosse poliipoosi haigusjuhu,
kus esmaselt geneetiku poole podrdu-
nud isiku uurimise tulemusena oli vaja
lisaks uurida ning ndustada tile 25 pere-
litkkme.

Samas on ikkagi suur hulk patsiente,
kellele hoolimata tugevast kahtlusest
monogeense haiguse suhtes ei dnnestu
geneetilist diagnoosi leida. Nendel juh-
tudel on parimaks voimaluseks osale-
da teadusprojektides. TUK Kkliinilise
geneetika keskuses pakume koikidele
peredele, kus patsiendi diagnoos ei ole
kliiniliste uuringutega selgunud, voi-
malust osaleda teadusprojektis.

Geeniteraapia ootuses
Kui viimase kiimne aasta tulemusena
on eelkdige kiiresti arenenud geenidiag-
nostika, siis peale teiste kasutegurite
on see vOoimaldanud ka iitha rohkem
hakata arendama geneetiliste haiguste
ravi ja see on kéttesaadav juba iile 200

pariliku haiguse korral. Praeguseni on
eelkodige ravitavad olnud périlikud aine-
vahetushaigused.

Jargmistel aastatel on aga ootus eel-
kdige geeniteraapial, s.t DNA modifi-
katsioonil sellisel viisil, et kehas oleks
muutusega geenikoopia asemel voi
selle korval ka terve geenikoopia.
Geeniteraapia vOimalusi on palju
ja siinse artikli eesmérk ei ole neid
kirjeldada (iilevaateartikkel avaldati
hiljuti nt ajakirjas Science). Liihidalt
on aga vOimalik geeniteraapiana viia
organismi viirus- vm vektorite abil
nii terveid geenikoopiaid kui ka ini-
mese enda DNAd modifitseerivaid
siisteeme, mis elimineerivad haigust
pohjustava geenimuutuse. Selliselt
saab DNAd muuta olenevalt haigusest
nii kehasiseselt kui ka kehaviliselt. Néi-
teks kui praegu kasutatakse mitmete
haiguste raviks allogeenset (tervelt
doonoriltsaadud) luutidi siirdamist, siis

Geneetika

lahitulevikus on ilmselt vdimalik ena-
mikul juhtudel kasutada autoloogset
luutidi siirdamist, kus patsiendi enda
rakkudes korrigeeritakse kehaviliselt
haiguspohjuslik muutus ja siis siiratak-
se need rakud tagasi kehasse.

Nii ravi kallidus kui ka siiski palju-
del juhtudel ravi puudumine tostatavad
geenihaiguste ennetamise kiisimuse.
Praegu on rasedusaegne soeluuring
suunitletud eelkdige kromsoomihai-
guste avastamisele (eelkdige Downi
siindroom). Veremarkerite madramine
kombineerituna ultraheliga on haige-
kassa tasustatav ja koigile rasedatele
kéttesaadav. Veelgi paremat tulemust
tagab sdeluuringuna ema verest teh-
tav mitteinvasiivne prenataalne testi-
mine (NIPT), mis aga haigekassa
rahastatavate tervishoiuteenuste nime-
kirja hoolimata erialaseltside taotlus-
test pole joudnud. NIPT on kiill Eesti
patsientidele vdga histi erinevates



kliinikutes kéttesaadav, kuid uuringu
hind (250-600 eurot sdltuvalt valitud
analiiiisist) tuleb enamasti ise tasuda.
Mis puutub aga geenihaigustesse, siis
on praegu kiill voimalik enne siindi
madrata suunitletult lksikuid geeni-
variante, kuid selleks on vaja teada,
millist perekonnas esinevat muutust
médrata (nt eelneva lapse geneetiline
haigus, mille korral on haigust pohjus-
tav muutus kindlaks tehtud).
Klassikalised siinnieelse diagnostika
meetodid panevad vanemad pérast loo-
tel molekulaarselt kinnitatud diagnoosi
kiisimuse ette, kas rasedus katkestada
vOi mitte. Kui peres on siindinud ge-
neetilise haigusega laps, siis on amnio-
tsenteesi vOi koorionibiopsia teel teh-
tud loote DNA uuring hea vdimalus
saada kindlus jérgnevate raseduste ajal,
kas niiiid oodatav laps on terve. Samas
eelistaksid loodusliku juhuslikkuse
asemel ilmselt paljud pered preimplan-

tatsiooni diagnostikat (PID), kus parast
kunstliku viljastamise protseduuri sii-
ratakse emakasse vaid embriiod, millel
haigust pdhjustavat geenimuutust ei esi-
ne. PID on praegu véimalik, kuid veel
Eestis mitte vdga laialdaselt levinud
selle korge hinna tdttu. Léhiaastatel
saab PIDist aga kindlasti tiha levinum
stinnieelse kliinilise geneetika osa.
Teiseks oluliseks périlike haiguste
tiisistuste ennetamise viisiks on vast-
stindinute sdeluuringud, mis on maail-
mas juurutatud juba 1960. aastatel.
Alguses oli see fokuseeritud ainult
mone tiksiku haiguse varajasele diag-
noosimisele nagu feniiiilketonuuria ja
kaasasiindinud hiipotiireoos, vdimal-
dades digeaegse ravi alustamist enne
kliiniliste stimptomite teket. Niitid on
tdnu tehnoloogia arengule voimalik
3.-5. elupdeval kogutud vereplekist
uurida vastsiindinuid juba enam kui 40
eri haiguse suhtes. Ka Eestis on 2014.

aastast kasutusel laiendatud vastsiindi-
nute sdeluurimine 19 périliku ravitava
ainevahetushaiguse ja kaasasiindinud
hiipotiireoosi suhtes. Kui Euroopa
Liidus on vastsiindinute sdeluuringu
nimekiri veel iisna konservatiivne,
siis USAs on juba péris mitmetes osa-
ritkides soeluuritavate haiguste hul-
gas neid, mille viljasdoelumise korral
tehakse kas {ilikallis ensiiiimasendus-
ravi ja/voi siirdamine (nt Pompe tdbi,
Fabry haigus) voi otse geeniekspres-
siooni modifitseeriv ravi (nt spinaalne
lihasatroofia voi Duchenne’i lihas-
diistroofia). Pdirilike lihashaiguste ja
lisosomaalsete haiguste soeluurimise
juurutamiseks on aga Eestis veel viga
pikk tee minna, eelkdige just manus-
tatava ravi kalliduse tottu.

Suured viljakutsed seisavad ees ka
ithiskonnal laiemalt geeniteraapia jt
arengusuundumuste eetiliste aspektide
lahendamisel.



Tervis - miiasteeniline siindroom

Soome lihashaiguste liidu kodulehelt vahendanud Kiilli Reinup

CMS (Congenital Myasthenic Syndrome)

CMS (Congenital Myasthenic Synd-
rome) ehk kongenitaalne miiasteeniline
siindroom on eriti harv, kaasastindinud
raskekujuline miiasteeniasiimptomite
kombinatsioon.

Nt Soomes (rahvaarv ~5 miljonit)
on iiheksa CMS-diagnoosi saanud pat-
sienti.

CMS on rilhm haruldasi haigusi,
milles lihasndrkuse pShjuseks on nér-
vi-lihasiilekandes osalevate valkude
erinevad geneetilised vead.

Kongenitaalsed miiasteeniad algavad
peaaegu eranditult esimestel elukuu-
del voi varases lapseeas. Harva vdi-
vad tovega kaasneda ka siinnipdrased
liigeste vddrasendid.

Nii nagu myasthenia gravis korral,
esinevad stimptomid enamikul juhtu-
del silmade ja ndopiirkonna lihastes.
Kuid CMS siimptomid voivad ilmne-

da ka piisiva ulatusliku lihasndrkuse-
na voi ajutise hingamishalvatusena or-
ganismi ilekoormuse, nt palavikuga
kulgeva haiguse korral.

CMS-alatiiiipide haiguspildis on suur
varieeruvus: nt teatud CMS-vormide
puhul té6tavad silma liigutajalihased
normaalselt (nt Dok7, Raps-mutat-
sioonid); samal ajal kui teistel juhtu-
del on silmalihaste halvatus piisiv (nt
osad AchR-alamutatsioonid).

Diagnostika
Tdbe voidakse kahtlustada juhul, kui
patsiendil on miiasteeniasiimptomid
esinenud varasest lapseeast ning selle-
ga kaasnevad elektrofiisioloogilised
leiud ilma verest madratava myasthe-
nia gravis voi LEMS (Lamberti-Eatoni
miiasteenilinestindroom—7oim.)vastu-
aineteta. Mdnikord voib elektrofiisio-

loogilise korduvstimulatsiooni tule-
mus jédda normi piiridesse. Diagnoos
kinnistub geenitestiga ja voimalikke
haigust pohjustavaid geene tuntakse
praegusel hetkel kiimmekond.

Pirinevus
CMS-tdve puhul esinevad nii retses-
siivne kui dominantne parilikkus, ole-
nevalt haiguse pShjustajageenist.

Ravi
Tépne geneetiline diagnoos on olu-
line optimaalse raviskeemi viljatoo-
tamiseks, kuivord iga ravim vdib
olla kasulik ithe CMS alatiiiibi puhul
aga teise puhul osutuda kahjulikuks.
Voimalikud kasutatavad ravimid on nt
piiridostigmiin, 3,4-DAP, efedriin, al-
buterool, atsetasolamiid ja fluoksetiin.

Allikas: www.lihastautiliitto.fi
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Tantsides kevadesse

Fotod: Kalev Kuljus

JURI LEHTMETS

Vahetult enne eriolukor-
ra viljakuulutamist, 7.

koostoos “eriliste pur-
jetajatega” siindmuse
“Tantsides kevadesse” Tallinna Puue-
tega Inimeste Kojas. Siindmusele eel-
nes parapurjetamise rahvusvaheline
iimarlaud, kus arutati parapurjetamise
tuleviku iile (tol hetkel polnud treenin-
gute rahastus veel selge, kuid niiiidseks
on treeningud kenasti kdivitunud).
“Tantsides kevadesse” pdeval esine-
sid tantsuklubi Laguun vodistlustant-
sijad Saamuel Rammo ja Mari-Liis
Mets, kes esitasid nii ladina kui ka
standardtantse. Kohal oli ka tantsu-
treener Peeter Masing, kes jutustas
muuhulgas, kuidas ta oli olnud Signe

Falkenbergi tantsupartneriks kunagises
ratastooli-peotantsus. Vdikese tantsu-
numbri tegi ka parapurjetamise aktivist
Kiilli Haav, kes oli sellegi siindmuse
peamiseks initsiaatoriks.

Hiljem &ppisid kohaletulnud tantsi-
jate juhendamisel tantsusamme, seda
nii ratastoolis kui omil jalul. Kohal oli
ka DJ Jakob Rosin, kes tutvustas DJ
ametit ning tegi vdikese muusika-seti
koos erinevate tantsulugudega.

DJ ametiks piisab kompaktsest apa-
ratuurist, mis on kellele tahes iisna
holpsalt késitletav. [Imselt on see ka
pohjuseks, miks maailmamastaabis on
viga palju puudega inimesi plaate kee-
rutamas (likkumispuudega, nédgemis-
puudega ...).

Oli meeleolukas siindmus, mis saa-
tuse tahtel jdi iisna pikalt viimaseks,
kus nédost ndkku suhelda sai.

Innukas tantsuhuviline Silvia huvitub, milli-
sed tantsud sobivad ratastoolikasutajatele
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kel 13, 45-16.00

Tallinna Puuetega
Inimeste Kojas,
Endia 59

Ulal: osalejad parapurjetamise iimarlaual Tallinna Puuetega

Inimeste Kojas, all DJ Jakob Rosin tehnikat proovimas 1
Ciofime tantsima

koos wiistlustantsyate
Saamuel Rammao ja
Mari-Liis Metsaga.

BIEE ) purjotajad esitieb, S
Sfeadlcine 0D,
o LevadezS
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Paremal iilal: Koneleb tantsutreener Peeter
Masing, kes 80ndate I6pus tegeles ratastooli-
tantsu ellukutsumisega

Paremal all: Tantsuiirituse avamine, korralda-
ja Kulli Haav kiisitlemas Jiiri Lehtmetsa ning
tantsijad Saamuel Rammo ja Mari-Liis Mets

Tantsuklubi Laguun peaotantsijad olid ette
valmistanud riitmid ja liikumised, mis sobisid
nii ratastoolis liikujatele kui muid abivahendeid
kasutajatele. R66mu jagus koigile
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Kuidas “erilised” tuulevaiksel jarvel purjetasid

Mare Abner (iiks pa- P
rapurjetamise idee maale-
toojaid): 27. juunil, ke-
nal pdikesepaistelisel
laupdeval sditsime koos
titrega Louna-Eestisse,
et elada kaasa “eriliste” ettevdtmistele
Tamula jérvel ning ldhemalt tutvuda
Voru linnaga. Eelnevalt sai infot erilis-
te purjetajate kohta jagatud 14bi mitme
sotsiaalkanali. Arvestasime ka eriolu-
korra ndudmistega mitte véga tihedalt
koos olla. Votsin kaasa ratastooli
(mida igapédevaselt ei tarvita), et mu-
gavamalt istudes kauem vastu pidada
ja Voru vaatamisvéarsustest rohkem
osa saada.

Tuult oleks vdinud kiill rohkem
olla, kuid kollase ja oranzi purjeka
meeskonnad oli valmis andma erivaja-
dustega inimestele teadmisi ja pakku-

ma positiivseid emotsioone jarvel sei-
lates. Need, kes ei soovinud vOi el
saanud purjekasse, said voimaluse lae-
val Tuuletark silmitseda jérve Gimbrit-
sevat loodust ning suhelda omavahel.
Tanu selle voimaluse eest Tuuletarga
toredale kaptenile Kaarel Vettikule ja
teistele abivalmis noortele!

Léihemalt on Vorus toimunust voimalik
lugeda ja néiha fotosid Eesti Puuetega
Naiste Uhenduste Liidu veebilehelt.

Minu jaoks oli vdga huvitav Shtu-
poolne aeg, mil sain tdnu abivalmis
giidile ning instruktoritele Saamuel
Rammole, Hugo Vainole ja Mértem
Mikule tutuvuda linnaga. Aitah Kiillile
ja Janikale, kes minu ratastooli liikka-
sid, ldbides keskviljaku kahe kiriku va-
hel! Natukene ebameeldiv oli ratastooli
porumine litkudes véikeste plaatidega
kaetud Katariina alleel Tamula jarve

promenaadile. Vaade see-eest oli viga
kaunis, péike loojunud ning jarvepind
sile ja vaikne.

Kui 16puks hotelli Georg joudsin,
olin iipris vésinud. Hommikupoole
motlesin parapurjetamise viiele aasta-
le. Ideele, mis sai alguse meie liidult,
kuidas see vastu voeti teiste lihenduste
poolt, kuidas edasi tegutseti, millised
on tulemused tdnaseks ... Meeclele
kerkis Arthur Schopenhaueri mdtte-
tera: “Tode 14dbib alati kolm staadiu-
mit. Esiteks, seda naeruvéiristatakse.
Teiseks, sellele vaieldakse vastu. Kol-
mandaks, seda tunnistatakse enesest-
mdistetavana.”

Eesti Puuetega Naiste Uhenduste
Liidu projekti erivajadustega inimeste
voimaluste laiendamiseks toetab Pohja-
maade Ministrite Noukogu, koost6o-
partneriteks on Skota Hem sihtasutus
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Rootsist ja Collatis Viribus Laitist.
Projekt “Erilised purjetajad” on juba
viie aasta jooksul erivajadustega ja
raskustes inimesi viinud vee peale uut
elujdudu saama.

Esimene parapurjetamise iritus sai
teoks 2016. aastal Noblessneri sadamas
koostods Noblessneri jahtklubi purje-
tamiskooliga (NYCS). Koigile meeldis
ja osalejad tahtsid edaspidigi merel
kdia. Raha meil sellisteks tegevusteks
polnud, mistottu kavandasime heatege-
vuskampaania. Eesti oliimpiasportla-
ne Ingrid Puusta surfas 2016. aastal
peale Rio oliimpiaméngudel voistle-
mist {ile Ladnemere: Rootsist Gotlandi
(Faro) saarelt Saaremaale, kokku 164
kilomeetrit. Selle sdidu ajal said inime-
sed annetada parapurjetamise vdima-
luse loomiseks. Kogunenud raha eest
korraldasime 2017. aastal purjetamise
juba kolmes linnas: Parnus, Tallinnas
ja Kuressaares. Ja nii igal aastal, sellel

aastal ka Haapsalus ja niitid Narvas,
osalesime ka Itaalias ja Jaapanis laag-
rites. Eelmisel suvel toimus purjetami-
se meistrivoistluse Tallinn Race raames
esimene Baltimaade parapurjetamise
voistlus klassile Hansa 303, sellest aas-
tast toimuvad treeningud Kalevi jaht-
klubi purjetamiskoolis Pirital. Niitid-
seks on projekti kdigus purjetamist
proovinud pea 200 inimest iile 300
korral, vanusevahemikus 7-79, mehi
ja naisi vordselt.

Projekti idee autor ja eestvedaja
Kiilli Haav sai Eesti kultuurkapitali
aastapreemia 2019 laureaadiks.

Parapaatide ostu toetas sotsiaalmi-
nisteerium, eelmiste hooaegade tiritusi
toetasid Eesti Tootukassa, Eesti Para-
limpiakomitee ja Eesti Jahtklubide
Liit, viimased lisaks Pohjamaade
Ministrite Noukogule ka kéesolevat
hooaega. Lisaks on aidanud meid Tiki
Treiler, Mamma, LCC Produkt jpt.

Maru (ja Krista) Nageli
muljed: Purjetamine —
see on meri, pdike, tuul.
27. juunil koguneti Vorus
aga hoopis kohaliku jarve
randa, et purjetamist ko-

geda. Ranna olid hoivanud péevita-
jad ja suplejad. Ootamas olid irituse
tarbeks kohale toodud kaks vérviliste
purjedega parapaati ning loomulikult
kohalik jaht “Tuuletark”. Oli 163skav
suvepdike ja iillatus-iillatus: tdielik
tuulevaikus. Alustuseks saime kaeda
tantsuetteastet, mille jarel suundusime
paadisillale. Veele minekuks oli valida
kahe viikese ja lihe pisut suurema pur-
jeka vahel. Otsustasin proovida véik-
semat kollaste purjedega kahekohalist
paati. Esmalt tuli sobivat modtu paiste-
vest selga panna ning mitme abilisega
saime ratastoolist kenasti purjekasse.
Purjekas, mis ise oli madala servaga,
ei pidavat iildse lihtsasti iimber mine-
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Tuuletu purjetamise véljakutse
Foto: Krista Nagel

ma. Jarsult kurssi muutes ja kaldus
olles voib pisut vett paati tungida aga
see olevat tuulise ilmaga tavapérane.
Instruktor, kes minuga kaasas oli, sel-
gitas paadi juhtimise pohimotteid, sain

kurssi hoida ja nodridest purjeid tuult
piliidma timmida. Tuulevaikse Tamula
peal polnud hirmu, et purjekas mul
kiest lippaks. Tegime viikese kaare
kalda suhtes ja suundusime tagasi, et
anda jirg jargmistele huvilistele. Oli
tore Voru linna pisut ka vee pealt kae-
da. Pérast suundusime moningate kaas-
teelistega vaatama uudset Voru kesk-
viljakut ning olles seal asuvas Olive
Pizzas keha kinnitanud “purjetasime”
taas igaiiks koju. Oli meeldejdav palav
suvepdev! Aitdh iirituse korraldajatele
Ja teistele osavotjatele!

Tiia Savila muljed: Nagu
ikka, algas seegi lugu
minu jaoks otsimisega.
Tamula jarv on viike aga
kui pole enam kaua aega
kidinud, siis on kdik uus ja
huvitav. Otsisime 0ega kohta, kus see
purjetamine voiks toimuda. Négime

kahte purjekat ning suundusime nende
poole. Esimene keda kohtasime, oli-
gi Juri. Meeldiv oli nédha, et VOrumaa
polegi nii kauge koht, isegi pohjaeest-
lased kohal! Natuke aega ratastoolis lok-
sumist ja saigi parvmajaga sditma. Sai
natuke jalgu ja peput sirutada. Léksime
Oega majakese tagaossa, kus oli péi-
kest, ohku ja vahel natuke tuultki.
Négime mis jarvel toimus. Vaikesed
purjekad ootasid tuult ja mul oli neist
paris kahju. Veel sain sdita suure pur-
jekaga, sest vdikese peale minna ma
saanud. Ma ei tea, voib-olla oleks keegi
mind sinna tostnud ... Aga see selleks.
Kui koju hakkasime minema, kohtu-
sime Marega, kes rddkis meile, kus ja
kuidas see invapurjetamine alguse sai.
Muidugi oleks tahtnud nédha ka péris
invapurjekat. Minu 0de ja Karmen
kui kohalikud jagasid soovitusi, mida
ohtul teha. Nii nagu algas, nii see lugu
ka 1d6ppes — seekord auto otsimisega.



Huvitegevuse suundumustest aegade tuules

KULLI REINUP

Moeldes neljale pdlv-
konnale naistele — minu
vanaema, ema, mina ja [S
minu tiitred, tundub, et [

enim mdjutab huvihari-

dust keskkond. Valitsev riigikord, so-
jad, ideoloogia. Lisaks suuresti see,
kas siinnid maale voi linna. Vanaema
siindis lile-eelmisel sajandil Viljan-
dimaal, aastal 1898, sai hea kooli-
hariduse — neli talve (teine vanaema
ainult kaks) — millega tuli vdga hésti
toime talumajapidamises. Tott Geldes
ei meenu mulle, et oleksime kuna-
gi rddkinud tema huvidest voi min-
git laadi enesetdiendamisest. Pigem
peeti koike sellist, mis ei seondunud
otseselt igapdevaelus vajaminevate
toooskustega, tithitallamiseks. Pilati

dpardusi, mis kellelgi kodutdddes voi
toiduvalmistamises ette tulid — tdhen-
das ju see, et tegija oskused olid véhe-
sed! Oli too keegi siis noores eas hoo-
letu dppija olnud vai iildiselt saamatu.
Tiihitallamiseks peeti ka niiteks sellist
kisitood (silmailu loomist), mis leiba
lauale ei toonud. Vanaema tunnistas,
kuidas talle meeldinud padjapiitiridele
pitsi heegeldada aga kuna valgel ajal
polnud jéudemomente dieti olemas,
kandnud ta niiti-ndela pdlletaskus ja
heegeldanud salaja kemmergus istudes.

Kui kiisisin kunagi vanaemalt, mida
ta tahaks teha kui tal oleks veel tervist,
kas tal oli noorena moni unistus, vastas
ta, et kaks asja jdi tegemata — ta oleks
tahtnud dppida sditma jalgrattaga ja
minna reisile laevaga (kuidas nii suur
hulk rauda vee peal seisab, ji talle elu
16puni maistatuseks).

Ema (stindinud 1938) jaminu (1967)
noorus jadvad ndukogude perioodi;
emal selle perioodi kommunismi iiles
ehitavasse algusotsa, minul “ditsvas-
se” stagnatsiooniaega.

Noukogude noor
Ema-aegsete noorte unistused ja huvite-
gevused olid tldise ideoloogiaga seo-
tud, sellega, mida tilevalt poolt soositi
jasooviti. Noored huvitusid kosmosest
(Gagarini saavutused); sordiaretusest
(Mitsurini saavutused); kehakultuuri-
ja sojaviéelise ettevalmistusega seon-
duvast — sport, matkad — ning iseseis-
vast elust. Innukalt Opiti tundma suure
kodumaa saavutusi kirjanduse ja kuns-
ti vallas (hulka loetud tsaariaegne ko-
dumaa), tegeleti fotograafiaga, kuuluti
kirjasoprade klubisse ja lauldi Leni-
nist. Tiidrukud Shkasid filmitdhtede




Siindinud 1900 ja 1988

jérelekinolinal japoisid ei votnud siida-
me tiitarlast jalgratta pakiraamile, kar-
tes individualismiga tegeleda. Kuidas
iikskord omale lapsed saadi, on kiill
moistatus, sest teadmisi selliste keha-
liste protsesside kohta nagu seks, siind,

invaliidsus v6i surm polnud olemas.
Tolleaegsest kodundusdpikust oleks
kui peatiikk vélja rebitud. On koris-
tamine, keetmine, kiipsetamine, ideo-
loogiliselt pereeluks valmistumine ....
ja siis, lapse mdhkimine ja kasvatus,
kooliiga.

Suur lilleaed ...

Emal on iiks elukdiku mojutanud har-
rastus, mille ta sai kaasa neiupolvest,
majast, kus nad tiirilisteks olid. Pere-
mees oli esimeses Eesti Vabariigis
pollumajandusministeeriumis ametni-
kuks ja talle kiis koju aiandusajakirju.
Mansardkorrusega puumaja timber lok-
kasid varasuvel katuserddstasse ulatu-
vad lilla-variatsioonides sirelid, teise
rindena kibuvitsade valge dievaht.
Selleks ajaks kui ema ja isa viimase
lapsepolvekoju kolisid ning neile esik-
laps siindis, olid nende esimesed vilja-
puud ja marjapddsad juba istutatud.

.-- Ja meie seal sees

Tarbeaia kdrvale arenes tasapisi ilupuu-
de ja -pddsaste ning piisilillede kollekt-
sioonaed, mis mu {iile 80-aastast ema
tdnagi tegutsemas hoiab. Esimesed istu-
tatud puud on juba vanadussurma sur-
nud ning jargmised, aina eksootilise-
mad, nende asemele koha sisse votnud.
Minu lapsepdlves oli emal kirjasopru
iile Noukogude Liidu ja véikese kiila-
koha postkontor vahel piistihddas selle
posti hulgaga, mis talle seemneid, aian-
dusajakirju ja muud huvitavat taime-
teadust koju ktte toi.

Isegi pisaratega pooleks arvutikasu-
tamise ja Interneti dradppimine viima-
se kiimnendi sees siindis soliidses eas
emal eelkodige innust timber ilma, neti-
portaalide vahendusel taimi tellida.
Réidkimata sadade ja sadade taimenime-
de meelespidamisest vdi ladina keeli
nimetamisest, tundide pikkustest aru-
teludest paari sarnase ‘““aiandushullu-
ga’ telefonis voi hingelisest elevusest,



Ema lapsepdlvekodu Viljandimaal esimese vabariigi ajal. Teise vabariigi ae:

mille toob kaasa iga saabuv kevad.

Voib 6elda, et nii vanaema kui ema
tegutsemist on kiill kannustanud huvi,
kuid otseselt huviharidust (peale ema
komsomoliorganisaatoriks kujunemi-
se noukaajal) polnud kummalgi.

Minu lapsepdlv ja noorus jdid aega,
kus uue elu iilesehitamise siiras entu-
siasm, ja usk kommunismi ainudig-

susesse olid hakanud modranema,
teisenenud teatavaks umbusuks. Teise
maailmasdja koledused olid jadnud 30
aasta taha. Kommunistlikul ideoloo-
gial polnud enam endist joudu. Kdigest
vordsustamise pingutustest hoolimata
olindha, et inimesed on erinevad —nende
voimed, oskused, tahe ja suutlikkus on
erinevad ning olgugi, et ndukogulikus

& i

gse kodu aeda on ELS Parnu osakondki sisse poiganud (2003)

kastmes, hakkas elu tasapisi endisesse
sdngi tagasi voolama ehk iihed elama
paremini kui teised. Minu lapsepdlves
polnud abstraktset reziimihirmu, ma
ei kdinud paljajalu koolis ega olnud
kunagi niljas. Ema leidlikkus tagas
lastele nii rdivad selga kui mitmekesise
toidulaua. Mul oli — nagu toona kdigil
lastel — rohkelt vaba aega, eriti suvi-
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ti. Voisin tegeleda, millega stida lus-
tis (lugesin ajakuluks koiki raamatuid,
mis kodus leidus) ja vanemad aitasid
ndu ja jouga kaasa kui nende vosuke
mone koolivélise tegevuse vastu huvi
ndis tundvat. Samas sadas kooliga seo-
tud véljakutseid sedavord tihedalt, et
ithtelugu tuli valmistuda moneks oliim-
piaadiks, deklameerimis-, kdsit06- voi
spordivoistluseks. Voistlemine oli dér-
miselt populaarne.

Olin pioneer ja kommunistlik noor,
kuid piihalikest tdotustest oli minu
ajaks jérele jaénud suuresti vaid viline
vorm. Sealjuures kooliviliste irituste
— pidude, ekskursioonide jms voimali-
kuks tegemise ainuke vorm. Kaelaratt
polnud auasi, vaid tiilitu kohustus ning
kotina istuvat koolivormi pilitidsime
naiselike aksessuaaride voi koguni
kehasse 10igetega kohendada.

Ideoloogiliste ahelate norgenemine
tostis meie iseteadlikkust. Tajusime

oma “mina ise” vdimalusena protes-
teerida késkude-keeldude-korralduste
vastu, kombata Iubatud ja lubamatu
piire, moista omakohut ja sisimas eel-
dada selle #hmasevditu “mina” aktsep-
teerimist tdiskasvanute poolt.
Kiisimus huvidest tdousis joulise-
malt iiles pdhikooli 16pu ldhenedes
kui ees seisis elukutsevalik. Nagu
aktiivsetel lastel ikka, oli ka minul
mitmeid valikuid — kirjandusdpeta-
ja viitas kirjandusele, kunstidpetaja
kunstile, mind ennast tdmbasid hobu-
sed nagu magnetiga ja ratsutamise
nimel oleksin olnud nous ka Tiiri Nii-
dissovhoostehnikumis zootehnikat &p-
pima. Maaparandajast isa oli see, kes
mu otsustavalt MoskvitSisse toppis ja
minuga Viljandi Kultuurikooli ja Tartu
Kunstikooli soitis. Kultuurikoolis lu-
gesime arvatavaks takistuseks minu
vihese musikaalsuse, kunstikooli sain
sisse ja see nelja-aastane Tartu-periood

.-- jJa meie seal sees

on mu elu kahtlemata enim mojutanud.
[lu mérkamine ja ilu loomine enda iim-
ber on iikks mu piisivaid sisemisi vajadu-
si. Médng sdnadega, sonatundlikkus jéi
mind samuti saatma kogu eluks, hooli-
mata sellest, et mingit teadlikku aren-
damist selles vallas ei toimunud.

Modernse aja viljakutsed
Minu tiitarde siindimise ajaks (1988
ja 1990) oli selge, et ndukogude im-
peeriumit pole enam kauaks. Ohus oli
vabaduse, beebibuumi ja kartulikoorte
(tuleva tsekimajanduse, ebadiglase
omandireformi, ihu eksponeerimise ja
miitimise) hongu.

Neist plikadest said selle loo esimese
polve (pea-) linlased. Kes kasvasidiiles
unejuttude-traditsiooni, médardunud
majade vaheliste siseduede lastekam-
pade, maa-vanaemade suvede ja hoi-
diste, koera-hamstri-papagoi igatsuse,
avanenud piiride tagant voolava second-




hand asjade ja eelmisele iithiskonna-
korrale vdimalikult vastanduvate
ideede keskel.

Mobiilseks muutuv telefoniiihen-
dus, kodus koha sisse vottev arvuti,
kooli pikapédevariihmad ning rohked
huviringid asendasid vanemate aega
ja tdhelepanu, mis kulus toime tulemi-
seks drimaailma (vahel {illatavalt jul-
made) reeglitega.

Mitmekiimne-pealiste paralleelklas-
sidega suurkooli huvijuht sai véhe-
malt kord aastas hakkama grandioosse
lavastusega, millesse olid kaasatud
koikide vanuseklasside muusika- ja
litkkumisrithmad, pdimitud sonalis-luu-
lelise osaga.

Klassireisid suundusid, proportsio-
naalselt vanusega, aina kaugemale
piiri taha. Klassijuhatajal oli digus
soovi korral sellistest ettevOtmistest
distantseeruda. Kui vanem tahtis teis-
melise lapse arenguga kursis olla, seda

mojutada, lapse sOpru tunda, oli kooli-
véliste Urituste korraldamine (vi tugi-
meeskonnana nendes kaasa 160mine)
iiks védhestest voimalustest.

Vihem on rohkem?
Kui vaatan oma juba tdiskasvanud tii-
tarde elu selle pilguga, missugune hu-
vitegevus on nende elukdiku mojuta-
nud, siis voib olla, et enim mojutanud
on see, mida nad EI teinud. Nimelt
keelas nende isa meil kodus televiisori
vaatamise. Siis kui ilmusid multifilmi-
programmid, mis voisid véldata 66péev
1abi. Vaba (-nenud) aja sisustamiseks
ei tulnud meil tavaliselt ideedest puu-
dust ja uks due oli alati lahti. Isegi
mitte-midagi tegev unistamine on asi,
milleks peab aega jatkuma. Jah, mui-
dugi olid seal ka tantsu-, ujumise, ka-
ratetrennid, fl66diring jm aga kandma
14bi aastate jéi ikkagi see teatav eriline
Molemad tidnased noored

“elusus’.

daamid on sonaosavad nii kirjas kui
mitmes keeles, terava diglustundega,
loodusest hoolivad ja loovad. Avatud
elu erinevatele ilmingute, sealhulgas
surma moistmisele.

Nii voikski kiisida, kas pole huvi-
hariduse suurim viljakutse hoida
(uuesti ellu dratada) seda huvi koige
imbritseva vastu, millega koos me
stinnime? Miks meis ja meie {imber on
ithelt poolt nii palju voimalusi ja teiselt
poolt ignorantsust, huvipuudust? Huvi
voib hivitada hirm, vdsimus, ebakind-
lus, viline surve, liigne keskendumine
tulemustele, rodprahklemine ... Voib-
olla peaksime aeg-ajalt vanavanemate
lihtsa elustiili (tulvava teabe paastu)
juurde tagasi poorduma. Selleks, et
taibata — iilesehituselt, ja isegi vdime-
kuselt on inimene sama kui sada aas-
tat tagasi. Et siiras/tdeline huvi millegi
vastu saaks iildse tekkida, peaksime
sellele kdigepealt ruumi tegema.



Abitaja on telefonipohine néustamis- ja suhtlemisteenus eakatele ja erivajadustega
inimestele. Viime kokku abivajajad ja vabatahtlikud abistajad, et pakkuda ennast liksi
tundvatele inimestele voimalust suhelda ja olla seeldbi paremini Gihiskonda kaasatud.

Abitaja on konfidentsiaalne, tasuta telefoniliin Uksikutele, eakatele ja erivajadustega inimestele
Ule Eesti. Viime kokku abivajajad talle sobiva vabatahtlikuga, kellega regulaarselt suhelda.

Oleme votnud eesmargiks eakate ja erivajadustega inimeste elur6dmu, uudishimu ja
aktiivse ellusuhtumise sailitamise. Soovime, et kdik Ghiskonnaliikmed tunneksid end olulise
ja kaasatuna, selleks:

» toetame eakaid ja erivajadustega inimesi, kes tunnevad end Uksikuna
* pakume abivajajatele vajalikku informatsiooni ja head ndu
+ viime kokku Uhiste huvidega inimesed
» korraldame regulaarseid sdbrakdnesid.

E-R:9.00 - 17.00
E-post: info@abitaja.ee
Tel: 6500 650

Abitaja teenus toimib koostd6s Eesti Puuetega Inimeste Koja, Tallinna Sotsiaal- ja Tervishoiuameti,
Hiiumaa valla ja Surts Koolitus OUga.






