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Selles numbris:

Kojujaajatele kripelduseks
Aastakoosolek 2011
Kunstinéitus Soomes
SMA-perede kokkusaamine

Diagnoosikompass — SMA

Tervis — ravimihoiatus miasteenikutele

In Memoriam

Teated

Valjaandja: ELS

Toompuiestee 10-220, 10137 Tallinn
www.els.ee, els@els.ee

Toimetanud ja kuljendanud: Killi Reinup
Trikk: OU Erkotriikk

Kaanel: Karl Neilinni rongiteemaline
arvutigraafika.

Kommentaar Karlilt: “Ma pole kunagi
metrooga sditnud, rongis olen olnud
Saksamaal ja Soomes. Mu arvutigraa-
fika baseerub reaalsetel méotkavadel,
kuid kasutan palju kogemust oma elust,
seda, mida néen. See aitab lahti kodee-
rida objektide kolmemd&atmelisust.
Mulle meeldib kinni jaada pisiasjadesse
— néiteks modelleerisin raudteele kol-
manda rédpa voolu kandmiseks. Olen
alati detaile armastanud, lapsena ka-
vandasin paberil hiiglaslikke projekte,
hiljem viisin neid Ule pikselgraafikasse.
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“Tere

esimest korda

Olen juba viis kuud
ELS juhataja, aga usun,
et enamik litkmetest ei
tunne mind kuigivord.
Kirjutan jargnevatel leh-
tedel pisut endast ja selt-
si plaanidest.

Aastakoosolekul juuni 1opus valiti
viieliikmeline juhatus: allakirjutanu,
Jiiri Lehtmets, Aadu Sirev jitkavad
eelmisest, kaks aastat toiminud juha-
tusest, Eva Leini on olnud juhatuses
varasematel aastatel ja Egon Siimson
liitus uustulnukana.

Nagu teate, valib iildkoosolek juha-
tuse ja juhatus enda hulgast juhi.

Aastakoosoleku eel oli dhus suur
kiisimérk, mis saab edasi, sest Margit
Kasemets loobus jétkamisest ELS juhi
kohal ja ma moistan teda. Samuti ei

tahtnud keegi teine eelmisest juhatu-
sest juhi t66d enda peale votta. Minagi
polnud erand. Pohjus on lihtne — me
k&ik oleme liiga hoivatud ja vastutus-
tundlikud inimesed. Teame, et meil ei
ole piisavalt aega, tervist ja joudu, et
teha seda tood tdies mahus. Me ndgime,
kui palju aega ja joudu Kiilli panustas
seltsielusse. Me nédgime, kui raske oli
Margitil, kes Oppis ja tdotas, samal ajal
olles seltsi juhatajaks. Igaiiks meist sai
aru, et el saa teha seda t66d nii hés-
ti, nagu me ise ja ELSi seltskond soo-
viks. Me ei saa kirjutada piisavalt palju
projekte (meie projektid ei saanud
“masu” ajal lildse toetust), hankida
raha sponsoritelt, organiseerida selt-
si dritusi, korraldada kohtumisi amet-
nikega, tegeleda seadusandlusega la-
hendamaks liikmete probleeme, teha
aruandeid ja Oigesti planeerida meie

viikest eelarvet. Todesime, et heaks
esimeheks ei saa meist olla keegi, aga
ilma esimeheta selts edasi eksisteerida
ka ei saa.

Mina to6tan kaheksa tundi pédevas
koigil toopédevadel, niddalavahetuseti
Opin magistrikraadi jaoks TTU-s. Olen
ratastoolikasutaja ja mu aktiivsus sol-
tub vanematest, sest elan Tallinnast vil-
jas ja ise soidukit juhtida ei saa.

Jiiri Oopib, Eva ja Aadu té6tavad, ne-
mad kolm on ratastoolikasutajad nagu
minagi.

Kui Margit po6rdus minu poole ette-
panekuga votta seltsi juhtimine oma
kitte, titlesin “ei”, lootes, et keegi teine
noustub. Kui aga seltsi olukord paistis
téiesti vdljapddsmatuna, meenus mulle
koik see, mis seob mind lihastehaigete
seltsiga. Ja ma iitlesin “jah”.

Alina Poklad
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ELS minu elus

Alina Poklad jétkab...

Kohtusin Margitiga, kui kavatsesin
minna dr Harma juurde selgroo toes-
tamise operatsioonile. Margit oli selle
op-i ldbi teinud ja oli lahkesti ndus ko-
gemusi jagama. Ta jutustas mulle, et on
olemas lihing, kus inimestel on sarnased
probleemid nagu minul, et nad saavad
kokku, vahetavad kogemusi, proovivad
muuta oma elu, reisivad ja isegi teevad
sporti. Uhena esimestest kiilalistest tulid
mind peale op-i vaatama Margit ja Kiilli.

Moned pédevad hiljem sditsin juba
rahvusvahelisse hokilaagrisse. Minu
jaoks oli koik véiga imelik. Ma ei osanud
arvatagi, et vOin mingida saalihokit,
tantsida /line-tantsu, uritada Guinessi
rekordit. Olin illatunud, et minusugu-
sel ndrkade lihastega inimesel on ole-
mas nii palju voimalusi. Elektrilisest
ratastoolist ei olnud ma julgenud unis-
tada. Aga sain selle iisna peagi — kingi-

tuseks Taija Heinonenilt, ELSi soome-
sobralt. Méletan nii hésti, kui uhke ma
olin, kui kooli Iopuaktusel ldksin ise
Opetaja juurde, et kétte saada diplom.
Kuidas kdik klassikaaslased kiisisid
ratastooli kohta ja kust ma sain selle.

Minu elu muutus palju huvitavamaks
ja aktiivsemaks. Sain aru, et mu vdima-
lused ei olegi nii piiratud nagu mina ja
mu vanemad alati olime arvanud. Sain
tuttavaks huvitavate inimestega, sditsin
isegi missivdistlusele. Kui mind valiti
juhatuse liikmeks, piitidsin kaasa aida-
ta niipalju, kui sain. Suuremad minu
korraldatud {iritustest olid: joulupidu
restoranis Berliin 2009. aastal ja oliim-
piaméngud suvelaagris Villa Benitas.

Ma sain aru, et meie seltsil on oluline
osa minu elus ja kui minust soltub, kas
ta jadb piisima vOi mitte, siis ma pean
litlema “jah”.

Tanusonad kauaaegsele revidendile
Juhanile “erruminekul”, aastakoosolek 2011

lkka aastakoosolek. Ajuglimnastika jarel
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Esimesed koosolekud ja juhatuse plaanid

Kuivord juhatuse litkmete elutempo
on kiire, tuli esimestel koosolekutel pai-
ka panna prioriteedid — millele kesken-
dume, kui koigele ei joua. Otsustasime,
et me ei hakka jagama iilesandeid vald-
kondade jargi nagu oli varem — et iga
juhatuse liige vastutab mingi valdkon-
na eest — vaid valime {ihe teemadest,
millega tihiselt tegeleme.

Traditsiooniliselt kestavad edasi kaks
iiritust — aastakoosolek ja joulupidu.
Samuti loodame jétkata infolehe vilja-
andmisega vanas riitmis ehk kord kvar-
talis. Kui meil onnestub hankida raha
(suvelaager maksab enam-vihem sa-
mapalju kui seltsi kogu aastaeelarve),
siis toimub suvelaager.

Meie prioriteetseks teemaks ka-
heks aastaks on sotsiaalteema, kes-
kendudes Noortekodu ideele. Noor-
tekodu idee eestvedaja on Jiiri, kuid

r

Eva Leini Jiri Lehtmets

Aadu Sarev

Egon Siimson Margit Kasemets

Alinale lisaks kuuluvad juhatusse Eva, Jiiri, Aadu ja Egon. Uueks revidendiks sai Margit

samu motteid on meil kdigil. Eestis
ei ole maju, kus aktiivne ja iseseisev
liikumispuudega inimene, kes vajab
hooldusteenust, voiks tiirida korteri
voi toa (koos vajalike teenustega).

On olemas hooldekodud (mis kdik
asuvad keskustest eemal ega vasta elu-
kvaliteedi standarditele), sotsiaalmaja-
des aga ei pakuta vajaminevaid tee-
nuseid. Ehk, kui sa vajad erinevat abi
O00péeva jooksul, aga kohalik omavalit-
sus tagab maksimaalselt 40 isikliku

abistaja tundi, siis sa ei saa elada ak-
tiivset elu. Tahame alustada vastavasi-
sulise projektiga, olla initsiaatoriteks.
See teema on oluline paljude meie selt-
silitkmete jaoks, samuti teiste litkumis-
puudega inimeste jaoks.

Mul on hea meel, et tulenevalt oma
kohustustest teistes mittetulundus-
ithingutes tunneb juhatuse uus liige
Egon histi hooldekodude siisteemi ja
on meile suureks toeks selle idee edasi-
arendamisel.
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Kultuur Aurajoe kaldal

KULLI REINUP

Turu Iseseisva Elu
Keskuse Kynnys ry ju-
hataja Olli Nordberg,
iiks meie kauaaegsetest
Soome-sopradest, pak-
kus Euroopa kultuuripealinnade 2011
— Tallinn ja Turku raames voimalust
korraldada viike kunstinditus Turus,
sedakorda Kynnys ry seintel (mis on
kena eksponeerimispind, piisavalt ruu-
mikas ja valge).

Oieti kolas Olli kiisimus nii, et kas
voiksin vahendada neile Eesti puude-
ga kunstnike loomingut. Pean tunnis-
tama, et hetkeks kdiski mu peast labi
mitmeid variante — alates tuntud Eesti
graafikust Siim-Tanel Annusest, kes
maadleb haruldase liigesehaigusega ja
1dpetades “Ratastooli-Tiia” Tiia Jarv-

polluga, kes viimastel aastatel enda
jaoks varbaga maalimise avastanud.
Aga siis sai patriotism minus voitu ja oli
selge, et kultuuripealinna kunstindide
tuleb lihasehaigete seltsist. Kiisimus
oli vaid, missuguse nurga alt seekord.
2007. aastal olime Turus Elisa olimaa-
lide, Liina “arvutimaalide” ja Alvari
kleeppiltidega, 2008. aastal Matti rist-
pistetega.

Mida seekord?

Kuna arvutil tehtav kunst on mida-
gi, mis on voimalik ka védga ndrkade
lihastega inimestele, tahtsin seda niiiid-
ki propageerida. Samuti motlesin digi-
ajastu fotograafiale, mis on joukohane
paljudele. Nii siindis visioon néitusest
— moneti tehnilised foto- voi arvuti-
kunsti suurendused valgetel seintel,
peatumiseks ja motisklemiseks vahele
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luuletusi (koos tolkega soome keelde).
Niitus sai nimeks “Ohus on kultuuri”.

Paraku pole ma suure osa meie liik-
mete annetest teadlik, mistdttu podrdu-
sin juba tuttavate autorite poole kiisi-
musega, kas nad sooviksid osaleda ja
on chk vahepealsetel aastatel mille-
gi uuega maha saanud. Koik kiisitud
olid ndus kaasa 166ma ja kiisid vélja
omapoolseid ettepanekuid. (Vabandan
nende ees, kes loppude lopuks selles-



se nditusse ei mahtunud — toin terviku
nimel moned ohvrid aga loodan neid
heastada meie leheveergudel.)

Loo peategelased

Kynnys pakkus minu kui niituse
kuraatori soidu- ja majutuskulude kat-
mist, ELS lubas toetada tdlgete ja vil-
japrintide osas, ja asi oli otsustatud:
nditus koosneb Liina Visnapuu arvu-
tikunstist, Elisa Koore fotodest, Tiia

Savila, Juhan Nurme ja Jiiri Kuke
luuletustest. Valisin ka lahkunud Jaak
Vosa luuletusi, kuna Jaagu ajal tekki-
sid ELSil sidemed Kynnysega, mis kes-
tavad tdnaseni. Karl Neilinn tutvustas
mulle aga hoopis uut maailma — milles
tema kohati suisa elavat—ja ma ei suut-
nud vastu panna ahvatlusele ka seda
nditusse kaasata. Karl simuleerib arvu-
tigraafika abil rongisditu — loob rongi
sisutuse ja kogu timbritseva maastiku,

Kojujaajatele kripelduseks

mida rong lébib. Teeb seda keskkon-
nas, mida kasutatakse nii mangimiseks
kui ka rongijuhtimise 6ppimiseks. Olin
iisna pdnevil, kas tulen Karli kunstiga,
mida ta ise hellitavalt “rongisimuks”
kutsub, néituse avamisel tehniliselt toi-
me. Etteruttavalt voin oelda, ei tulnud.

Tolketooga seoses tutvusin Elo Vii-
dinguga, kes {itles mitmeid tunnus-
tavaid sOonu meie luuletajate kohta ja
peegeldas “meid” mdnegi uue nurga
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alt. Naiteks Oeldes, et teda volub, kui-
das meie autorid ei karda kasitleda sur-
maga seotud teemasid. Meid volusid
nii tema tolked kui loomulikkus, mil-
lega ta liitus monelegi Tallinna litkme-
te kokkusaamisele.

Kestvad kiiduavaldused

Mul oli mitmeid motteid seoses néi-
tusega — kuidas Eestisse naastes esitlen
nditust veel Tallinna Puuetega Inimeste
Kojas ja miks mitte ka Soome Kultuuri
Instituudis. Kuidas ELS, kes tublisti
toetas ndituse valmimist, saab valida
kummaltki autorilt mdned pildid part-
neritele kinkimiseks. Kuidas koik au-
torid ja Elo saavad valida endale iihe
too tidnuks osalemise eest. Liks aga
pisut teisiti...

Naéituse avamisele 6. juulil kogunes
toredasti palju rahvast, pakuti head-
parematjameeleoluoliiilev. Votsin au-
torite nimel kiidusonu ja lilli vastu ning

Kultuur ja selle nautija Turus, Aurajoel

tundsin siidametunnistuse piinu, et ei
olnud leidnud kevad-talvel aega suure-
joonelise projekti vélja tootamiseks,
millega kdik autorid Turku toimetada.

Avadhtu naelaks pidi olema Karli
rongisimu projekteerimine seinale. Pi-
mendatud ruumis, ilevas kinosean-
si-ootuses pusisin rongi kdima. Edasi
laks aga kdik valesti — pidama ma ron-

gi enam ei saanud, see lisas vaid kii-
rust. Punased ohutuled vilkusid koigis
peatustes ja eemal terendas teesulgus...
Kuiolin viimaks paaniliselt tagurdanud
teab-kuhu, vappus rong ohtlikult ja jii
vagusi, allumata iihelegi késklusele.
Vaibolla laksin iimber voi jooksin ro6-
bastelt maha. Ja kuigi piitidsin kiilalis-
tele muljet jitta, et kunst ei ole mitte
s0idu simuleerimine, vaid hoopis kesk-
kond, mille Karl on sinna timber loonud,
ldks see tildises elevuses, kuidas mina ei
oska rongi juhtida, kaduma.

Mis siis nditusest sai? Kohe avadhtul
said sildi “miiidud” kiilge kolm Liina
pilti, niddal hiljem ldks kaubaks Elisa
kassiseeria ja kuu 16ppedes ei olnud
enam ainsatki pilti Eestisse tagasi tuua.
Palju onne Liinale ja Elisale!

Loodetavasti laks koigil sala-autori-
tel niiid hammas verele. Egas” muud,
kui kapist vélja, kdigepealt ELS kodu-
lehele, ja sealt maailma vallutama!
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Luuletusi Juhan Nurme 2010. aasta l6pul ilmunud kogust MIS ON SILMAPIIRI TAKKA

Mis on silmapiiri takka?

Mis on laia laane takka?
Mis on kérge kingu takka?
Mis on silmapiiri takka?
Suundun suisa sundimata
kaema,

mis on laane takka,

varjul kdrge kingu takka.
Mis on silmapiiri takka?
“Kallis,

see jaab nagemata.

Ara siiski lootmast lakkal
Astu, astu —

silmapiir ei kao, ei kustu.”

e —

Aknad

Igalihel on oma aken.

Uhel avaneb see peatanavale,

kus kuutlevad tuled,
kihab elu.

Teise aken vaatab tagahoovi.

Seal levivad toiduldhnad,
lokkab kummel ja teeleht
ning jalgrada viib
prigikasti juurde.

Igalihel on oma aken,
Uhel maadligi,

tillukene kui peopesa,
teisel avar.

Ent pakasega

kilmuvad klaasid jaasse
ning sulgevad vaate.
Ainult métteaken
avaneb nagu ennegi
Uhel peatanavale,

teisel tagahoovi.

illustreerimisel kasutatud Monika Kreegi maale
ind: 3 eur. Hankimiseks péérdu: juhan.nurme@gmail.com

llustaja

Vana varblane silla kasipuult
pidas noortele loengut
“Kalariigist”,

sest samas tammi ees

puhkas purikas korkjate sees
ning egas kasutamata

sellist juhust saanud ometi jatta.
Ndnda siis varblane alustas:
“Kallid varvud,

(vaikust néudes nokaga koputas)
see kala on haug,

keha eesotsas asetseb 16ug
jataga

see labidakujuline on saba.”

Ta meenutas paleontoloogiat,
lahenes fusioloogilisest aspektist,
hoogu sattus,

psuihholoogia abiks vbttis

ning I6puks veendunult kinnitas,
et kaladest kdige dilsam on
purikas.

Ent jarsku

haug sabaga 16i

ja muretult ujuva sarje ara soi.

Milles asi?

Kui ma soovin,

aga soov jaab sooviks,
siis ma kisin,

milles asi,

kas tahtmist oli vahe
voi liiga suur asi.

Kui ma pudan,
aga voitu ei pari,
siis ma kisin,
milles asi,

kas vaim oli ndder
vOi voit 6nne asi.

Kui teele asun,

aga parale ei joua,
siis ma kisin,

milles asi,

kas eesmark oli vaar
vdi muus peitus asi.

Ma ikka kusin,
milles asi,

kui métted on head,
aga elu — teine asi.
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Mootoriga lapsed

KULLI REINUP

3.—4. septembril olid
Tallinnas nédalaldppu
veetmas SMA II vormi-
ga laste pered Helsingi
(Uusimaa) piirkonnast.
Uusimaa lihashaiguste iithingus t66ta-
va Sanna Kalmariga, kel omal SMA
II vorm, oli juba varasematel aastatel
jutuks tulnud, et Soome pered voik-
sid kohtuda Eesti peredega, kus kas-
vab selle diagnoosiga laps — arutada
vanemate jaksamisest igapdevaelus,
lasteaiast ja koolist, abivahenditest
jms. Niilid sai viie Soome pere tulek
Tallinna teoks.

Pakkusin end tdlgiks ja kohtumise
koordineerijaks. Loodan, et sellised
kohtumised annavad meie vanematele
usku laste tulevikku. Eestis alahinna-

takse selle diagnoosiga lapsi tihti,
nende vaimne voimekus jddb ndrga
futisilise vormi varju. Neile, kes osa-
lesid suvelaagris Villa Benitas, meenu-
taksin meile ettekannet pidanud Taija
Heinoneni — Eesti-sdpra ja aktiivset
puuetega inimeste Oiguste eest voit-
lejat arengumaades. Ka Sanna, sédrav
noor daam, on ndide sellest, kuidas lap-
sukesest, kes ei Opi kunagi kdndima,
saab iilikooliharidusega sotsionoom.

Meie tihingusse kuulub neli sellist
peret, selle kohtumise tottu leidsime
veel iihe pere Tallinnast.

Korraldada oli kohtumist omajagu
raske — meie peredel oli mitmeid prob-
leeme: laste 1dunauinakud ja vasimi-
sed, transport, raha. Raha-sona lipsas tih-
tilugu 1ébi nii eelnevatest konelustest
kui iihistest aruteludest — ka loomaaia-

pilet, ligi 6 eur tdiskasvanu ja paar eu-
rot lapse eest lisaks, pani motlema.
Réadkimata Ohtustamisest restoranis.

Otsi kohta, kus sa saad...

Keegi meie vanematest ei osanud
pakkuda vélja kohta Tallinnas, kus ra-
tastoolis lastega oleks piisavalt ruumi
ning mdnus ja turvaline olla. Vanalinn
jéi tildse vilja munakivide ja (selgade)
porutamise tottu. Nii médnguasja- kui
eelmisel aastal avatud nukumuuseum
on kaugel ratastooliga péédsetavusest.

Planeerisin soovijad laupdeval Coca
Cola Plazasse kogupere joonisfilmi
“Lotte ja kuukivi” vaatama viia, kuid
soomlaste mahasaamine laevast ja jala
sadamaterminalist hotelli joudmine
vottis nad nii vOhmale, et kinno enam
ei viitsitud ega ajaliselt joutudki hésti.
Maike ja Hendraga, kes Plazasse ko-
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hale tulid, suundusime hotelli ja koos
kiilalistega Radissoni taevakohvikusse,
mabhla liirpima ja juttu puhuma.

Hendra ja Maike olid pununud soome
lastele kingiks toredaid kédepaelu, mille
randmele sidumine oli meeleolukas kdi-
gile—see, kuidas Hendra valis, mis vér-
vi kéepael kellelegi sobib ja mismoodi
Maike teda siiles {ihe juurest teise juur-
de “lohistas” oli armas ja liigutav.

Peagi liitusid meiega
Tatjana poja Arturiga, kes lisasid
kohtumisele elevust — kolme ja poole-
ne Artur alustas mingit tolget vajama-
ta tilelaua-poiste Onni ja Samuga otse-
suhtlust, Tatjana rddkis nii kiiresti, et
minu peas keeltepaabel tekkis.

uus’ ema

...ja liikkka teine sisse

Piihapédeval asutasin soomlastega
aegsasti tihistranspordile, et sdita loo-
maaeda, kuhu lubasid tulla ka kolm
meie Tallinna-peret. Olin planeerinud,

Hendra ja Aino aktsioonis, emad ka

et kuus elektrilist ratastooli suudame
mahutada kahte madalapohjalisse trol-
li, mis véljuvad 20-minutiliste vaheae-
gadega. Omamoodi elamuse pakkus
tore trollijuht-madaam, kes kdigepealt
trolli niimoodi peatas, et keskmine uks,
kus asub viljatostetav kaldtee, esmalt
suure puu kohale, seejérel priigikasti-
ga laternaposti kohale jdi, ja kellelt me
koige eest nahutada saime — alates sel-

lest, et ildse elektritoolidega suvatse-
me trolliga soita ja l0petades selle-
ga, et ta graafikust meie parast maha
jaab. See ehk polekski mainimist vaart
(Eesti teeninduskultuuris tavapérane?
Uletasime head tava kui kdik 6 tooli
ithe trolli peale pressisime, seda peale-
gi Pohjamaise korrektsusega korralda-
des?), kui ma poleks eelmisel paeval
Tallinna autobussikoondisse helistanud
ja teada andnud, mis kellaacgadel rei-
sime ja et nad kontrolliksid, kas trolli-
de kaldteed tootavad ja et nad lihtsalt
dra ei ehmataks. Mida kdike vastutule-
likult teha lubati.

Soomlased tegid ndo, et ratastoolis
laste iilejadnud pereliikmed on taipa-
mispuudega voi kurdid. Kui joudsime
loomaaia-peatusse, hoovas trollijuhist
ihtdkki ehtsat inimlikkust. Tundus,
et ta oli r60mus ja pisut uhkegi, et
raske lilesandega hakkama sai. Aga
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mis muudab meie teenindajaid esmalt
torjuvaks ja iileolevaks? Hirm? Ja kas
klienditeeninduse head tavad ikkagi
ei peaks kuuluma iihissdidukijuhtide
koolitusprogrammi. Kui iihiskond on
aktsepteerinud madalapohjalised trans-
pordivahendid koos kaldteega ja sin-
na juurde kuuluvate kohustustega, siis
peaks juht leidma viirika lahenduse
ka ootamatutes olukordades —kui ratas-
tool 1dheb rikki voi lapsevanker timber,
kui halvasti litkuv inimene komistab ja
kukub uksemademele jne.

Koos zoos

Ilm oli imeilus ja loomaia kassas tehti
meile suurepérase riithmasoodustusega
piletid. Poole tunni jarel hakkas 16ppe-
ma soomlaste kannatus oodata viravas
meie peresid, kuna kdik hilinesid ning
meie kiilalistel oli pealeldunal vaja lae-
vale minna. Viimasel hetkel nabisid
meid veel kinni Katja Maksimiga ja

viikeste arusaamatuste jarel ilmnesid
ka Irina Aleksiga ja Tatjana Arturiga.
Artur, keda eelmisel paeval esimest
korda kohtasin, iitles nii Grna hiélega,
kuidas ta skutshal za menja, et ettehei-
dete tegemine unus samateed.

Loomaaed on suurjalai, kdik kadusid
peaaegu éra ja sobivat vdimalust nelja-
silmajuttu rddkida emadel ei tekkinud-
ki, kui ainult dige viheke laste zoos.

Moned nopped vestlusest. Kdlas pet-
tumus, et meie lapsed ei saa elektri-

Soome grupp “péaikesepatareisid laadimas”. Paremal riihmajuht Sanna Kalmari



ratastooli enne kooliiga. Soome laste
vabadus (ringi litkuda) oli kadesta-
misvdirne. Emad jutustasid ka, et iga
abivahend tuleb ise leiutada, taga otsi-
da, vilja nduda. Puudub kompetentne
ndustaja. Jai silma, et soome laste

Aleks (ees) ja Artur emade Irina ja Tatjanaga

elektrilised toolid olid ndgusa disaini-
ga, viikesed, seljakdverusi arvestava-
te lisatugedega. (Maike oli eelmisel
paeval jutustanud, kuidas ta peab ratas-
tooli sisse mitmekihilisi polstreid leiu-
tama, et Hendra toolist {ildse vilja ei
kukuks.)

Vanemad soovisid, et kui meie tihing
korraldab mone trituse, siis vOiks see
olla selline, kus lapsed on turvatud ning
nendega tegeleb keegi — vanematele
jadks natuke aega 100gastumiseks ja
suhtluseks teiste tdiskasvanutega. Vas-
tasel juhul kulub kogu nende energia ja
tdhelepanu lapse erivajadustega toime
tulemisele.

Loodan, et meie emad, kes kokku
said, liksteist toetama ja sidet pidama
jédvad. Ka soomlased kinnitasid, et ta-
haksid ldbikéimist jétkata ja oleks tore
kohtuda jérgmine kord sealpool lahte.

Kojujaajatele kripelduseks

Selgrookoveruse korrigeerimine

Narvi-lihashaigustega (neuromuskulaar-
sed haigused) kaasneb sageli lilisam-
ba deformatsioon (skolioos). Skolioosi
esinemissagedus on erinev: naiteks
laste tserebraalparalitsi puhul ~20%;
muelodusplaasia haigetel ~60%;
progresseeruvate lihasdustroofiate (nt
Duchenne lihasdustroofia) ja spinaalse
lihasatroofia (nt SMA Il) puhul ~90%.

Korseti kandmine ei aita &ra hoida
deformatsiooni suurenemist. Progres-
seeruvad kbverused vajavad kirurgilist
ravi. Deformatsiooni slivenedes on
raskendatud istumine, inimese hooldus
ja halveneb oluliselt kopsude funktsioon.

Eriti oluline on varajane operatiivhe
ravi Duchenne lihasdistroofia haigetel,
kohe peale ratastooli jaamist, iseqi

kui kdverus on vahene. Varajane
operatiivne korrektsioon on kergem
patsiendile, parandab tunduvalt
elukvaliteeti ja pikendab eluiga. Selline
nn profulaktiline kirurgiline korrektsioon
on ravi valikmeetod enamuses USA ja
Euroopa ravikeskustes.

Ortopeed Tiit Hdrma, Tallinna Lastehaigla
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Kommentaar Ohtulehe artikli “...Ja ravi ei ole olemas” Juurde. Killi Reinup, oktoober 2008

Spinaalne lihasatroofia (ingl. k spinal mascular atrophy

SMA Kkliiniline spekter varieerub imi-
kueas surmaga 16ppevast vormist (SMA
I) tdiskasvanueas algava kergekujulise
vormini (SMA 1V). Seega on siimp-
tomite ja abivajaduse hulk selle diag-
noosi piires viga erinev. Osadel pat-
sientidel voivad avalduda tunnused,
mis asuvad kahe erineva riihma piiril.
Jéttes korvale SMA I vormiga lapsed,
kelle vanematele meil ei ole tdna mida-
gi lohutavat 6elda ning I11 ja IV vormi-
ga noorukid/tdiskasvanud, kes tulevad
oma eluga juba olemasolevate sotsiaal-
toetuste ning -teenuste abil suhteliselt
histi toime, jadb jarele mitmeid véljakut-
seid esitav rithm — SMA II-ga inimesed.

II vormi iseloomulikuks tunnuseks
loetakse, et laps suudab istumisasen-
dis piisida ilma toeta. Moned lapsed
tdusevad istuma ise, teisi tuleb selles

abistada. Selle rithma tugevamad suu-
davad seisuraami voi jalaortooside abil
seista, kuid mitte iseseisvalt kondida.
Viikelapseeas liiguvad lapsed kas nel-
jakdpukil voi leiavad muu mooduse,
nditeks rullivad end edasi. Motoorsed
oskused arenevad hilinemisega, samas
meeldib enamikele neist peenmotoori-
kaga seonduv — kisitod, arvuti jms teh-
nika, joonistamine. SMA II vormiga lap-
sed on viga terased ja Opivoimelised.
Nad jouavad elus kaugele, kui neile on
tagatud piisav meditsiiniline abi ja hea
hooldus.

Suuremateks probleemideks on selg-
roo kdverdumine ja kontraktuurid lii-
gestes, hingamisega seotud probleemid
(ndrk kohimisvoime, hiipoventilatsioon,
infektsioonid), toitumisega seonduv
(alatoitumus, kdhukinnisus).

Perekondade erinev majanduslik seis
(voimalus maksta kalliste abivahen-
dite omaosalust, sobiva transpordiva-
hendi omamine, lapsele ligipddsetava
kooli leidmine jne), meditsiinitootaja-
te teadmised ja sotsiaalhoolekande voi-
malused piirkonniti pdhjustavad viga
erinevad tulemused sellise lapse elu-
kvaliteedi ja tulevikuvéljavaadete osas.

Kahetsusvadrne on, kui tekkib alla-
hindav suhtumine. Kui SMA I vormi-
ga viikelapsele ei tagata kopsupdletiku
korral aktiivravi kuna “ta on nagunii
lootusetu”. Kui lastearst soovitab SMA
II vormiga lapse &ra anda, sest “selline
laps on ainult vaev”. Kui need lapsed
kaovad (eri)arstide vaateviljast ja sat-
tuvad seljakdveruse korrigeerimisele
alles siis, kui skolioos on sligavalt vél-
jakujunenud ja selle opereerimine ris-
kantne ning vdhe tulemuslik.
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- SMA)

Kuna SMA diagnoosiga on seotud
palju (meditsiinilisi) probleeme, soovi-
tame arstidel méédrata haigla meeskon-
nast inimene, kes kohtub perekonnaga
esimest korda diagnoosist teavitamise
ajal ja jddb koordineerima ka lapse
edaspidist hooldust ning ravi.

Et SMA II vormiga laste hoolduses
keskendutaks lapse voimetele, piistita-
des voimalikult julge eesmaérgi. Praegu
on lahenduste otsimise ja lootuse mitte
kaotamise koorem vanemate, enamasti
emade peal. Siigav kummardus neile!

» Seljaoperatsiooni konsultatsioonile po6rdu
Tallinna Lastehaiglasse, dr. Tiit Harma.

» Ennetava (mitteinvasiivse) hingamisabi
kogemus noorukite ja taiskasvanud inimes-
tega, kel on lihashaigus, on suurim LTKH
lihashaiguste kliinikus, dr Katrin Gross-Paju.

Laste hingamisabi kiisimustega p6ordu
TU Kliinikumi Lastekliinikusse, dr Inga
Talvik.

SMA tiitipide kliinilised tunnused:

Spinaalse lihasatroofia tiilip 1

Kutsutakse ka Werdnig-Hoffmanni tdveks. Selle SMA tulbiga lastel on halvenenud pea
hoidmine ning neil on nérk kisamis- ja k6himisvdime. Neelamine, s6é6mine ning kontroll suu-
eritiste (sulje) Ule on hairitud enne aastaseks saamist. V&ib esineda keele atrofeerumist ja
tdmblusi (fastsikulatsioone). Jasemete ning kere ndrkuse ja hiipotooniaga kaasneb tavaliselt
ka interkostaallihaste (hingamislihaste) nérkus. Interkostaallihaste nérkuse, kuid esialgse
diafragma talituse (jou) sailumise téttu esineb imikutel iseloomulik paradoksaalne hingamine
ning sissevajunud rindkere ja valjaulatuva kéhuga kellakujuline kere. Varajane suremus on
seotud bulbaarete lihaste vaartalituse ja pulmonaarsete komplikatsioonidega.

Spinaalse lihasatroofia tiitip 2

Nende laste motoorsed oskused arenevad hilinemisega. Mdned suudavad &ppida iseseisvalt
istuma, teised vajavad istuma saamiseks abi. Selle tulibi kdige tugevamad suudavad seista
raami voi pikkade jalatugede abil, kuid mitte iseseisvalt kdndida. Bulbaarsete lihaste ndrku-
sest pdhjustatud neelamisraskused voéivad takistada lapsel kaalus normaalselt juurde votta.
Interkostaallihased on nérgad ning méned hingavad vaid diafragma abil. Esinevad kéhimis-
raskused ning trahhea eritiste valjutamise probleemid. Valjasirutatud sérmedes vdi haara-
misel esineb ebaregulaarne peenelddgiline treemor. Areneb kufoskolioos, mistottu on tarvis
selgroo operatsiooni voi toestamist. Aastatega tekivad liigestes kontraktuurid.

Spinaalse lihasatroofia tiiip 3

Kutsutakse ka Kugelberg-Welanderi haiguseks voi juveniilseks spinaalseks lihasatroofiaks.
Haiguse avaldumine on hilisem, kuid varieeruv. Kéik 6pivad iseseisvalt kdndima. Méned
patsiendid kaotavad kdndimisvdime lapsepdlves, teised sailitavad selle kuni nooruki- voi tais-
kasvanueani. Voib areneda skolioos. Neelamis- ja k6himisprobleemid ning 6ine hipoventi-
latsioon on harvemad kui tutp 2 puhul, kuid siiski esinevad. Lihasvalud ja liigeste probleemid
on tavalised.

Spinaalse lihasatroofia tiilip 4

Haigus avaldub kahekimnendates voi kolmekimnendates eluaastates. Motoorsed kahjus-
tused on kerged ning ei esine hingamis- ja seedetrakti probleeme.
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Ravimihoiatus muasteenikutele
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Ravimi KETEK® (telitromiitsiin)
tarvitamisel on tiheldatud MG-kae-
buste suurenemist miiasteenikutel.

Info on tolgitud Aventis Pharma Oy
soomekeelsest teatest, mis on Soomes
saadetud perearstidele, infektsiooni-
arstidele, neuroloogidele, asnestesio-
loogidele ja eakate arstidele. —K.R.

KETEK® on ravim (antibiootikum)
kopsupoletiku koduseks raviks.

Tina Appelrothi sonul firmast Aven-
tis Pharma ei ole Soomes vastavatest
juhtumitest raporteeritud, info on tul-
nud viljastpoolt Euroopat (iiks surma-
juhtum Louna-Ameerikas).

Avertis Pharma Oy palub siiski ars-
tide tdhelepanu KETEK®i viljakirju-
tamisel ning kutsub seda ravimit vil-
tima, kui tegemist on miiasteeniaga
patsiendiga.

Aventis Pharma Oy tootejuht
Tina Appelroth, tel. 0201 200 420.

Ketek edasimiitija Eestis:
Sanofi-Aventis Eesti oU, tel. 6273 488

Lugupeetud arst

Selle teate eesmirgiks on juhtida
téhelepanu ettevaatusabindudele, mida
tuleb jérgida telitromiitsiini annusta-
misel harvaesinevat autoimmuunhai-
gust, miiasthenia gravis’t podevatele
patsientidele.

Telitromtitsiin (KETEK®) on uute
antibiootikumide rithma, ketoliidide
esimene esindaja. Euroopas kinnitati
KETEK®™ 2001. aasta juulis sobivaks
jargmiste hingamisteede infektsiooni-
de raviks: kopsupoletiku kodune ravi,
kroonilise bronhiidi &kiline halvenemi-
ne, akuutne sinuiit ja tonsilliit/fariingiit.

Viimasel ajal on maailmas informee-
ritud miiasteeniasiimptomite &dgene-
misest MG-patsientidel, kui nende

hingamisteede nakkusi on ravitud telit-
romiitsiiniga. Neist iiks juhtum 16ppes
surmaga. Lihasndrkuse suurenemist,
hingamisraskusi voi dgedat hingamis-
puudulikkust esines mone tunni jook-
sul alates ravimi manustamisest. Meh-
hanism ei ole teada.

Akuutne hingamispuudulikkus voib
olla myasthenia gravis ‘ega patsiendile
eluohtlik.

Stimptomite dgenedes tuleb ravikuur
KETEK®™iga katkestada ja tegeleda
stimptomite leevendamisega.

Miiasteeniandhtude slivenemist on
taheldatud ka mitmete teiste antibiooti-
kumide puhul, sh aminogliikosiidid,
makroliidid ja osad fluorokinoloonid.
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Pea meeles, et:

on esinenud myasthenia gravis’e
dgenemisest milasteenikutel, kelle-
le annustati telitromiitsiini ning et
miasteeniasiimptomite dgenemine
voib olla eluohtlik;

telitromiitsiini vOoib méérata miias-
teenikule vaid siis, kui alternatiive
pole saadaval;

miasteeniku ravi telitromiitsiiniga
peab toimuma arsti jarelevalve all;

patsienti tuleb teavitada, et ta
poorduks viivitamatult arsti poole
kui tema miiasteeniastimptomid
dgenevad ravi ajal telitromiit-
siiniga;

kui miiasteeniandhud dgenevad,
tuleb saada miiasteenia kontrolli
alla ja katkestada ravi telitromdit-
siiniga.

In memoriam

Ain Peri
27. oktoober 1992 — 16. juuli 2011

Ain oli Gdini optimist, elas igaveses loo-
tuses, et kunagi leitakse tema haigu-
sele (Duchenne dustroofia) ravi ja ta
saab taiesti terveks. Raske ette kuju-
tadagi, kuidas noor inimene suudab
sellise raske haigusega olla nii rahu-
lik. Eks hirm kdige hullema ees saatis
kogu meie perekonda sellest paevast
alates, mil ta haigusest teada saime.

Ain oli alati sdbralik, naeratav ja koigi
vastu lahke. Temaga sai maailma asju
arutada, talle muresid kurta ja temaga
réd0me jagada. Ta oli kodus lausa asen-
damatu saladuste hoidja.

Ain oli kdige ldhedasem meie emaga,
voiks 6elda, et nad olid hingesugulased.
Ta huvitus tehnikast, loodusest, uutest
ja huvitavatest avastustest, muusikast,
autodest. Parim kaaslane, kellega koos
haid filme vaadata. Ta oli nagu kdik tava-
lised temavanused poisid, kuigi samas
ka mitte... Meie kdige parem vend,
poeg, onu.

Aini korvalt d6ppisime meiegi, et iga
inimene peaks vaartustama asju, mis
vdivad tunduda nii isenesestmdisteta-
vad — vdimet hingata, suua, varbaid lii-
gutada...

Malestus Ainist pusib meie sidametes
kustumatu leegina.

Aini 6de Anett
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Isikliku abistaja teenusest (Parnu naitel)

Sotsiaalhoolekande seaduse § 26 16ike 1 punkt 6 kohaselt puuetega isikutele teiste inimestega
vordsete vdimaluste tagamiseks, nende aktiivseks osalemiseks Uhiskonnaelus ja iseseisvaks
toimetulekuks valla- véi linnavalitsus maarab vajadusel isikliku abistaja.

Isiklik abistaja on palgaline to6taja, kes abistab vastavalt lepingule puudega inimest (klienti)
fuusiliselt igapaevastes tegevustes, millega klient puude téttu iseseisvalt toime ei tule. Teenuse
eesmargiks on puudega inimese iseseisvuse ja osalemise suurendamine ning pereliikmete
hoolduskoormuse vahendamine. Isiklik abistaja lahtub oma t68s iga konkreetse kliendi erivaja-
dustest ja todjuhistest. Isikliku abistaja p&hitlesandeks on kliendi abistamine liikumisel, enese-
teenindamisel, spetsiifilistes toimingutes (lugemine, kirjutamine, kdnelemine jt). Klient vastutab
isikliku abistaja valjadppe eest.

Kellele:

« rahvastikuregistri andmetel Parnu linnas elavad raske ja stigava liilkumis- vdi ndgemispuude-

ga taisealised inimesed;

» teenuse saaja peab olema voimeline isiklikku abistajat oma vajadustele vastavalt valja
Opetama, andma talle adekvaatseid t66juhiseid;

* esmajarjekorras on digustatud teenuse saajateks koolis ja t6dl kdivad puudega inimesed.

Kes osutab:

» Parnu Linnavalitsuse hallatav asutus Erivajadustega Inimeste Rehabilitatsioonikeskus (EIRK)

linnaeelarvest eraldatud rahaliste vahendite ulatuses;
» EIRK s6Imib lepingud klientide ja isiklike abistajatega ning korraldab t66tasu maksmise.

Teenuse taotlemine:

» teenuse vajaja esitab teenuse taotluse (vabas vormis) EIRK-le
(isikliku abistaja teenuse koordinaator sotsiaalpedagoog Annely Ausma tel: 442 0431);

» taotlusele lisatakse isiklik rehabilitatsiooniplaan;

« EIRK isikliku abistaja teenuse koordinaator kontrollib andmete digsust ja hindab teenuse
vajadust:

» Oigustatud aluse ja vajaduse olemasolul kinnitab osutatava teenuse mahu EIRK isikliku
abistaja komisjon.

Teenuse osutamine ja selle hind:

» teenust osutatakse kliendi, isikliku abistaja
ja teenuse osutaja vahel s6lmitud lepingu
alusel;

» konkreetsed isikliku abistaja téoulesan-
ded ja to6aja maarab klient ning need
maaratletakse vajadusel lepingus;

» teenus on Parnu linna kodanikele tasuta.

Allikas: Parnu linna veebilehekiilg
http://www.parnu.ee

Kommentaar teenusepakkujalt (EIRK):
Teenust saama on digustatud siiski vaid t66-
ealised inimese (kuni 65. a).

Teenuse maht, mida Parnu linn saab hetkel
vbimaldada, on 30—40 tundi kuus.
Teenusega ei ole mdeldud katta kogu
hooldusvajadust, sellisel juhul tuleb taotleda
koduhooldusteenust.

Pereliikmete olemasolu ei ole teenuse saami-
sel takistuseks. Arvesse voetakse reaalne
olukord, kas pereliikmel on véimalik abistada.

Tartu linnas osutab isikliku abistaja teenust
OU Koduhooldus. Teenust finantseeritakse
linna eelarvest. Kliendi omaosalus on 2 krooni
ehk 0,13 eurot tihe teenustunni eest.

Isikliku abistaja saamiseks tuleb taotlus esita-
da Tartu LV sotsiaalabi osakonnale




Parkimiskaart puudega inimese autole

Alates 1. juulist 2011 hakkas Eestis kehtima uus liiklusseadus. Seadusemuudatustega koos ra-
kendus ka uus Sotsiaalministri maarus “Liikumispuudega voi pimedat inimest teenindava séiduki
parkimiskaardi vorm ja valjaandmise tingimused”.

Parkimiskaart véljastatakse digustatud isikule mitte autole, seega on parkimiskaardi

kasutamine lubatud ainult juhtudel, kui tegemist on parkimiskaardi saanud isikuga seo-

tud soitude ja parkimisega.

Muudatused alates 1. juulist 2011:

* Antakse parkimiskaart isikule tasuta.

» Parkimiskaardi saamiseks peab isik esitama parkimiskaardi saamise digust tdendava doku-
mendi, mis on erinevate sihtgruppide puhul erinev. Sihtgrupipdhiste erinevuste pdhjuseks
on asjaolu, et Iahtuvalt “Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadusest” on tdoealiste
ja laste ning pensioniealiste isikute puude maaramise alused erinevad, mistéttu on ka
Sotsiaalkindlustusameti (SKA) véaljastatavad dokumendid oma vormilt ja sisult erinevad.

» Kaigil puudega isikutel on parkimiskaardi (v.a ajutine kaart) saamise aluseks SKA valjastatud
puude raskusastme ja lisakulude tuvastamise otsus.

« Toobealistel puudega isikutel on SKA valjastatud puude raskusastme ja lisakulude tuvasta-
mise otsusel marge keskmisele, raskele voi sigavale puude raskusastmele vastava liilkumis-
voi ndgemisfunktsiooni kdrvalekalde kohta, ei ole vaja lisa dokumente.

* Lapsele vdi pensioniealisele puudega isikule on parkimiskaardi valjaandmise aluseks SKA
poolt valjastatud puuet tdendav dokument ning lisaks pere- voi eriarsti teatis, mis tdendab, et
lapsel vdi pensioniealisel isikul on liilkumis- vdi ndgemisfunktsioonihaire vahemalt keskmise
puuderaskusastme tasemel.

« Ajutise liikumis- v6i nadgemisfunktsiooni kdrvalekaldega isikud peavad esitama pere- voi eri-
arsti teatise ajutine liilkumisfunktsiooni kérvalekalde kohta, mis tingib abivahendi kasutamist
(ratastool, kargud) voi ajutise nagemisfunktsiooni kdrvalekalde kohta. Teatis peab sisaldama
eelpool nimetatud funktsioonihaire olemasolu marget ning ajutise liikumis- vdi nagemisfunkt-
siooni kérvalekalde eeldatavat méddumise perioodi.

Parkimiskaart antakse vélja puuet téendavale dokumendile margitud puude raskusastme kehti-
vuse perioodiks, kuid mitte kauemaks kui 5 aastaks.

Ajutise liikkumis- voi nagemisfunktsiooni kérvalekalde korral antakse parkimiskaart valja funkt-
siooni korvalekalde tdendolise méddumise perioodiks, kuid mitte kauemaks kui 6 kuuks. Ajutise

parkimiskaardi tahtaega pikendatakse taiendavaks 6 kuuks lUksnes pere-vdi eriarstitdendi alusel.

Kohalikele omavalitsustele (KOV) véljastab puudega inimese sdiduki parkimiskaarte Eesti
Puuetega Inimeste Fond (Toompuiestee 10, Tallinn 10137). Puudega isik taotleb kaardi KOVist.

Kasitoo miiiik internetis

Lahenemas on j6ulud ja mitmed toredad
aastal6pudritused.

THINK Eesti tegeleb lisaks (arvuti)kooli-
tustele ja erinevate teenuste osutamisele ka
kasitookaupade pakkumisega — meie e-poes
www.shop.think.ee on kaubavalik tisna
mitmekesine. Kaup on parit erineva puudega
inimestelt Ule Eesti.

Oleme kainud ka paljudel laatadel ja teistel
uritustel kauplemas. Viimasel ajal on meilt
ostetud kasitood ka valismaale.

Ootame kdiki meie netipoodi kiilastama,
kokkuleppel vdime tulla ka kohapeale ese-
meid esitlema.

Ootame liituma ja oma kaupa pakkuma
uusi kasitootegijaid!

Kdlliki Bode
THINK Eesti
juhatuse
esinaine

53 478 422

Kiiiinla alus.
www.shop.
think.ee.
Kategooria:
puutdod.




Saame kokku 11. detsembril 2011 kell 13.00 Viikingite kiilas, suures saalis.
Viikingite kiila asub Kose vallas Tallinn-Tartu maantee 29ndal kilomeetril,
Saula kiilas, kauni Pirita joe dares.

Vaata ka: www.viikingitekyla.ee

Meid ootavad ees: muistne asula, sook-jook;
loeng Eesti viikingitest (Neil Savi); Palun andke oma

ruunimirkide tegemise tootuba (Marit Vaidla). paglehises e
enne 4. detsembrit.

Registreerimist juhib
Helmi Koikson.
Helistage talle

numbril 711 0035 voi

- . o registreerige veebis
iks kutse muistsest aast il

toob tule juurde kokku meid o oy - https//tinyuflcom/
kel jagatud on saatus, polv. b * els2011els

Parnust tulijate transporti koordineerib Olga Pank telefonil 449 3650,

Vorust tulijate oma aga Koit Kodaras, telefon 782 4132.



