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Saarlanna Elisa looming on kaunista-
nud ELS infolehte varemgi (6limaal
tiigrist, juuli 2008). Kunstilised enese-
valjenduse viisid on huvitanud Elisat
aastaid. Ta on dppinud 6limaalikursus-
tel, maalinud ja votnud osa naitustest.
Tegeleb fototdotluse, kiiljendamise ja
viimasel ajal aina rohkem fotograafiaga.
Fotokunstis putdleb valguse, puhtuse,
kompositsioonilise taiuslikkuse poole.
Elisa fotodega saab lahemalt tutvuda
veebilehel:
www.flickr.com/photos/zapxpxau



Head seltsikaaslased

Kasutasin voimalust,
et vahetunud juhatus
end veel “kogub” ja
koostasin iithe ALS-le
(amiiotroofiline lateraal-
skleroos) keskenduva le-
henumbri.

Selle haiguse olemuse moistmine ja
kogemused toimetulemisel on vaértus-
likud ka mistahes teise lihashaiguse
diagnoosi puhul. ALS on kdige kiire-
mini progresseeruv ja siigava puude
kaasa toov tdiskasvanuea lihashaigus.
Probleemid, mis mone teise lihashai-
guse puhul ilmnevad aastakiimnetega,
jouavad selle diagnoosi puhul katte
kuude voi loetud aastatega. ALS kuu-
lub diagnoosirithma motoneuroni hai-
gused (MND), tihti kasutatakse neid
kahte nimetust koos — ALS/MND-
patsiendid.

2008. aastal sain kirja taanlaselt Jens
Harhoffilt, kutsega osaleda ALS-se-
minaril Poolas. Kdisime Poolas koos
flisioterapeut Heigo Maamaégiga. Juba
toona kiisis Jens, kas tlilejargmisel aas-
tal voiks selline iiritus toimuda Eestis
(jérgnev aasta, 2009, oli planeeritud
Soome). Vastasin iisna kohklematult
“Jah” — seminaril kuulsin mitmeid
ettekandeid, mida olnuks vajalik 1:1-
le meile iile tuua. 2009. aastal osales
Soome seminaril meie iihingu liige
Mirt Merila; mélemat seminari on ka-
jastatud varasemates infolehtedes.

20.-22. augustil 2010 saigi teoks
Haapsalu Neuroloogilises Rehabilitat-
sioonikeskuses seminar Baltic Bridge,
kus kohtusid ALS-ga patsiendid Pohja-
maadest ja Baltikumist. Eestist osale-
sid ELS juhid, minakorraldajana, vaba-

tahtlikud ja need tihingu litkkmed, keda
see diagnoos puudutab. Seminari tottu
tutvusin mitme uue inimesega, kellest
ithe — Jiiri Kuke —loo toon dra ka veerus
Saame tuttavaks.

Réékisime hingamisabist, toitumi-
sest, voimalustest puuduva kdnevoime
kompenseerimiseks, kuulsime moto-
neuroni haiguste tekkemehhanismi-
dest ja diagnoosimisraskustest.

Lektorite ja kaasamotlejate hulgas
oli mitmeid “vanu tuttavaid” — profes-
sorid Andres Metspalu Tartu Ulikooli
Geenivaramust ja Mart Saarma Hel-
sinki Biotehnoloogia Instituudist, TU
neuroloogiakliiniku dotsent Pille Taba,
unchoiu keskuse juhataja Mae Pind-
maa, fiisioterapeut Kristiina Jokinen.

Kokkuvdtteid loengutest ja tootuba-
dest jargnevatel leheveergudel.

Kiilli Reinup
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ALS-gainimesed —véaljakutse tervishoiu- ja sotsiaal-

KULLI REINUP

ALS, mida nimetatakse ka Lou Gehrigi
haiguseks Ameerika pesapalluri jargi,
kelle see haigus maha murdis, on lii-
gutusi koordineerivate nérvirakkude
progresseeruv hidvimine narvisiisteemis.
Inimese lihased kohetuvad ja kaota-
vad jOu, haiguse hilisemas faasis va-
jab inimene korvalabi pisimateski toi-
mingutes. Surm saabub neelamis- ja
hingamisraskuste 1dbi (kui ei otsus-
tata sonditoitumise ja piisivalt kunst-
likule hingamisele jaédmise kasuks);
voi liikkumatusega kaasnevate tiisis-
tuste tottu. Haigestumine v3ib toimuda
mistahes tdisea eluperioodil, suurem
tdendosus haigestuda on 50-70. elu-
aasta vahel. Tuntuim selle diagnoosiga
elav inimene maailmas on astrofiiiisik
Steven Hawking.

Kogu maailmas on tiheldatud ALS-i

esinemissageduse tdusu ja tendent-
si aina noorema haigestumisvanuse
suunas. Uhe oletusena on pdhjuseks
nirvirakke kahjustavate kemikaalide
hulk meid tUmbritsevas keskkonnas.
Hammastavalt sage on haiguse esine-
mine jalgpallurite hulgas.

Regiooniti on haiguse esinemissage-
dussama(~2 haigestumisjuhtu 100 000
inimese kohta aastas), kuid kolmes piir-
konnas maailmas on mérgatavalt suu-
rem ALS-haigestunute hulk: Guami
saarel (USA); Léédne-Paapuas (Indo-
neesia) ja Jaapanisaarel Kii Peninsulas.
See annab alust oletada, et ka klimaa-
tilised vOi geograafilised faktorid mén-
givad haigestumisel oma osa.

Haapsalus toimunud ALS-seminari
ettekannetele andsid tooni professorid
Mart Saarma ja Andres Metspalu.

Mart Saarma

Andres Metspalu

Saime teada, et inimese aju on keeru-
lisem kui Universum. Inimgenoomis
on palju tundmatuid geene, mille avas-
tamine {iha kiireneb tdnu arenevale
tehnoloogiale. Et geenide toimimist
tundma dppida, on vaja tilemaailmsete
geenipankade koostodd. Niiteks on
toimunud lédbimurre tihe lihashaigus-
test — Diichenne’i diistroofia — haiges-
tumise pohjuse ja eeldatava ravi avas-
tamises. Samuti ollakse teel Parkinsoni
tovele ravimi leidmisel. Nii on lootust,
et millalgi toimub ldbimurre ka ALSi
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stisteemile

pOhjus-tagajiarg seoste selgitamisel.
Prof. Saarma votmesonaks oli “nérvi-
kasvu faktor”, mille siirdamine tdotab
tulevikus enamat kasu praegusest tii-
virakkude siirdamisest. Nagu ikka,
votavad katsetused véiga kaua aega
ja nendega kaasneb palju probleeme.
Seetottu on teadlaste ettekanded ténas-
tele ALS-patsientidele juba hiljaks
jaanud aga lootust siistib seegi, et ravi-
matu haiguse uurimisega maailmamas-
taabis aktiivselt tegeletakse.

Neuroloogid Gleb Levitskii (Vene-
maa Riiklik Meditsiiniline Ulikool,
pohjaliku venekeelse ALS-raamatu au-
tor, iilevenemaalise ALS-iihingu juha-
taja) ja Pille Taba radkisid sellest, et
ALS-ipuhul puuduvad markerid, mille
abil haigust diagnoosida ja seetottu
voib haige saada esialgu vale diagnoo-

si. Kuivord ALS on nii halva prog-
noosiga haigus, tuleb piilida vilistada
kohe haiguse algstaadiumis teised sar-
naste simptomitega haigused. ALS-le
sarnaseid kaebusi vdivad pohjustada
luulised muutused lilisamba kaela-
osas (mida on enamasti vdimalik ope-
ratsiooniga korrigeerida). Oluline on
ALSi eristada multifokaalsest motoor-
sest neuropaatiast (MMN) ja inklu-
sioonkehakeste miiosiidist (IBM), ka-
sutades erinevaid diagnostikavotteid.

Esimeste kaebuste ilmnemisest kuni
diagnoosi saamiseni kulub keskmiselt
14 kuud.

Gleb Levitskii Pille Taba
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Oige diagnoos on oluline, et alustada
raviga. Ravil on kaks suunda: haiguse
progresseerumise aeglustamiseks ja
haigusega kaasnevate siimptomite —
neelamis- ja hingamisraskused, siilje-
voolus, spasmid ja fastsikulatsioonid,
poie- ja sooletalitluse hiired, litkumis-
vaegusest tingitud héired, depressioon
—ravi. Alatihtsustada ei tohi selle diag-
noosi juures psiihho-sotsiaalset toetust
kogu perele ja meeskonnatéood mee-
dikute ning sotsiaaltootajate vahel.

Haiguse progresseerumise péarssimi-
seks kasutab arenenud maailm ravimit
nimega Rilutek (toimeaine rilusool),
Eestis ja teistes idaploki maades seda
ei mddrata ravimi kdrge hinna tottu.
Rilutek ei ole efektiivne ALS hilisstaa-
diumis. Hiipoteesina kasutatakse raviks
E-vitamiini ja ubikinooni (Q10). Mit-
meid rahvusvahelisi uuringuid on késil
antibiootikumide (minotsiikliin) ja tiivi-
rakkude asendamise mojust ALS ravis.
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Meeskond, kes peaks olema kaasatud
PALSi ravi ja hoolduse korraldusse

Neuroloog Perearst

Neurofisioloog Rehabilitatsiooniarst

PALS e
@ Patsiont Flsioterapeut
Tegevusterapeut

keﬁlel on ALS)
Radioloog Kdneterapeut

Psthholoog Sotsiaaltdotaja
Allikas: Pille Taba ettekanne seminaril

Perekond

Hooldaja
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Korvalolevast skeemist puudub aga
iiks oluline liili — ALS-ndunik voi -t606-
riihm. Inimene, kes hoiaks sidet peami-
ses kolmnurgas: patsient oma ldhedas-
tega, meedikud, sotsiaaltootajad.

Patsiendile, kes kaotab kiiresti fiitisi-
list ja psiitihilist joudu ning kdnevoi-
met, kéib erinevate osapooltega suhtle-
mine ilmselgelt iile jou. Taanis alustati
ALS-noustamise teenusega 3-aastase
pilootprojektiga, milleks saadi raha rii-
gilt. Peale kahte kolmeaastast katsepe-
rioodi ldaks ndustamisgrupi rahastami-
ne riigieelarvesse ja toimib ténaseni.

TAANIST PIKEMALT

Ergoterapeut Jette Moller ja PALS
Jens Dalsgaard kirjeldasid nii toetus-
te-teenuste silisteemi kui ergoterapeudi
(Eestis tegevusterapeudi) ja ALS-ndu-
niku rolli tdhtsust PALSide jaoks. Jette
Moller alustas lihashaigusega , shALS/
MND-ga, inimeste ndustamist aastal

Jette Moéller
1976. 1986—1993 juhtis ta uurimustdid
ALS-st kahes Taani haiglas, kus no
multidistsiplinaarne t66grupp tegeles
ALS-patsientidega. 1993—1996 aitas
luua ALS toetusgruppe, 1996-2003
tootas ALS-nounikuna. 2003-2007 te-
geles trahheostomeeritud patsientide-
ga ja aitas luua iileriigilisi strateegiaid
ALS/MND-ga inimestele.
Kokkuvotlikult pakub Taani ritk oma
puudega inimestele: isiklike abistajate
toimivat siisteemi; pensionit; puudest
tulenevate lisakulude katmist; kodu ko-
handamist (sh abistamist kolimisel ja
lisakulude katmist kui osutub otstarbe-

Jens Dalsgaard
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kamaks vahetada korter); abivahendeid
(sh tali ja tostekurg, el. ratastool ja voo-
di); toetust transpordile voi transpordi-
vahendi soetamisele; rehabilitatsiooni
ja taastusravi (2 x nddalas, sh niiteks
fiisioteraapia kliendi kodus) ning tdien-
davate kulude katmist (ravimid, hinga-
misaparaat).

Kbigis Taani maakondades on ole-
mas Oed, tegevusterapeudid, fiisiotera-
peudid, hooldajad-abistajad, et toetada
puudega inimese elamist oma kodus.
ALS-ndunik selgitab neile selle diag-
noosi olemust, kiire progresseerumi-
sega kaasnevaid probleeme ja rddgib
erivajadustest, mis on ALS-ga inimes-
tel. Nounik vahendab kohaliku omava-
litsuse tootajatele ka haiglameeskonna-
poolseid ettekirjutusi.

Jens Dalsgaard: “Péieval, kui sain teada
oma diagnoosi (ja kolm aastat elami-
seks), liaksime koos abikaasa Lillyga res-
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torani ja lubasime endile midagi head
siitia ja juua. Me ridkisime sellest diag-
noosist ja tédesime, et 60 elatud aastat
sin ilmas pole olnud pérmugi pabad.
Me méblemad tunnistasime, et soovime
veeta jarelejaanud aega voimalikult pal-
71 koos.

Ma ei olnud haige, olin libtsalt saanud
ALSi.

Ténaseks olen elanud selle diagnoosi-
ga 9 aastat — onneks tohtrid eksisid ja
mul on aeglasemalt progresseeruv va-
riant. Oleme Lillyga olnud 43 aastat
koos ja meil on praegugi ilus elu. Mul
on perekond ja sobrad ja ma teen plaane
jdargmiseks iiheksaks aastaks”.

ALS-diagnoosiga (siigava puudega)
inimese olukord PShjamaades ja Ees-
tis erineb drastiliselt. Olulisemad kit-
saskohad Eestis: seadusega sétestatud
koduhooldusteenust ja isikliku abista-
ja teenust ei ole vOimalik kasutada

omavalitsuse rahapuuduse tdttu ning
hoolduskohustus taandatakse pereliik-
metele vOi survestatakse inimest mi-
nema hooldekodusse; kaasaegsed
elektroonilised kommunikatsiooniabi-
vahendid ei kuulu riigi poolt kompen-
seeritavate abivahendite hulka, inime-
sel puudub voimalus valida elu ehk
riigi poolt rahastatav kaasaskantav hin-
gamisaparaat, kui tema enda hingamis-
lihased enam piisavalt ei toota.

Ilmekaks néiteks inimvaérse elu voi-
malikkusest selle diagnoosiga on Arne
Lykke Larsen Odense Ulikoolist Taa-
nis, kus ta t60tab teoreetilise fiilisika
Oppejouna. A. Larsen saabus Eestisse
nagu tavaline lennureisija, olles samal
ajal piisival juhitaval hingamisel ning
suutes iseseisvalt liigutada ainult silmi
ja kulme. Ettekande kokkupanekuks
kasutas ta silmade liikumisele reagee-
rivat arvutit ja loengute pidamiseks ko-
nesiintesaatorit.

Arne elu on liles ehitatud tema silmavaatele

Ame teemaks olidki kommunikat-
siooniabivahendid neile PALSidele, kes
ei saa radkida ega kasutada oma sdrmi
tippimiseks klaviatuuril.

Speller/Téhestik

Hea kindel v&imalus mistahes olu-
korras. Kogu tihestik on jaotatud 5 rida
x 6 veergu maatriksisse. Kuna PALSIl
sdilib voime haiguse pahimaski staa-
diumis liigutada silmi, vahel ka kulme
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voi mond teist néolihast, siis abistaja
jélgib tema mérguandeid, néiteks kul-
mukergitamist. Abistaja alustab ridade
loetlemist: 1, 2, 3... kuni mirguandeni
(dige reani). Seejérel loetleb ta selles
reas olevad tihed, kuni mérguandeni.
Nii saadakse esimene téht. Sama prot-
sess kordub iga jargmise tdhega.

Selline téhestiku veerimine voib tun-
duda hirmus aeglase viisina sOnumi
edastamiseks, kuid tegelikkuses to6tab
himmastavalt kiiresti. Kui abistaja ja
PALS harjuvad (loetlemise riitmi ja
mairguannete jalgimisega), ei ole enam
paberit vajagi, tdhestiku asetus jadb
iisna ruttu meelde.

Tahtsusetu pole ka seik, et selline
abivahend ei maksa midagi. Vaja on
ainultiht paberilehte, sellele kirjutatud
téahestikku ja igaiiks saab suhtlemisega
hakkama.

Meie kodulehelt ALS-alajaotusest
voib “tidhetabeli” alla laadida pdf-na.

Pea- voi 10uahiir

Téhestik on hea kiill aga kui sa tahad
olla poeetiline, filosoofiline voi teha
teoreetilist fiitisikat, siis vajad sa arvu-
tit ja vahendit, et seda hallata.

Kui inimene suudab liigutada pead
(vasakule-paremale, liles-alla), siis so-

bib infrapunase kiirega arvutilahendus
(Ndit. HeadMouse® Extreme, maksab
USA-s umbes 1000 $ - Toim.). Inimese
prilliraamile, otsmikule voi peakattele
kinnitatakse hdbetdpp, mis peegeldab
infrapunast kiirt tagasi. Vastavalt pea-
liigutustele liigub ka kursor arvutiek-
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Kohandatud eesti tahestik. Koos koikide voortahtedega on meie tdhestikus 32 téhte.
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raanil ja on vdimalik efektiivselt teha
arvutil koike.

Lduahiir on nagu tennispall, mille-
ga saab 16uga liigutades juhtida arvuti-
hiirt samamoodi kui néiteks elektrilist
ratastooli. Eeldab joudu kaelalihastes.

Vaatetundlikud arvutisiisteemid

Vaatetundlik ekraan reageerib vaata-
ja ainitisele pilgule. Pornitsed hetke
jooksul teatud punkti arvutiekraanil
ning arvuti reageerib sellele. Sellised
pardakompuutrid on vdimalik kinnita-
da elektrilise ratastooli kiilge. Nagu ar-
vata vOibki, on need siisteemid kallid.

Pohjamaades on levinuim My Tobii
siisteem, midatoodetakse Rootsis (hind
umbes 20 000 $ koos lisaseadmetega -
Toim.). Hoolimata kdrgest hinnast, ei
vasta ta kdige ndudlikuma arvutikasu-
taja vajadustele. Konkureeriv Ameeri-
kas toodetav siisteem Quick Glance
on tarkvara suhtes maérksa paindli-

MyTobii P10, milles on iihendatud 15-tolline
monitor, arvuti ja silmaseade

kum. Norrakad nditeks on vilja too6t-
anud oma siisteemi Roll Talk, mis on
tarkvaraliselt iisna voimekas kuid ar-
vuti ise on mugavaks juhtimiseks liiga
viike.

Brainfingers

Arvuti haldamise siisteem on vdima-
lik hankida ka mérksa viiksema raha
eest. Brainfingers (mottelised sdrmed)
on peavoru, mis votab vastu elektrili-
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si signaale kasutaja néolihastest, silma
litkumisest ja isegi mottevélgatustest.
Tarkvara kodeerib need signaalid lahti
kasutaja virtuaalseteks sormedeks kla-
viatuuril. (Selle siisteemi lihtsam ver-
sioon OCZ NIA maksab umbes 125 $,
Brainfingers umbes 2100 $ - Toim.)

Arne Larsen: “Brainfingersiga realisee-
rite oma aju alfa- ja beeta-laineid. Beeta-
lained omavad korgemat, alfa-lained
madalamat sagedust. Kui métlete ndi-
teks seksile w61 Margaret Thatcherile,
saadate te automaatselt vilja korgsa-
gedusega beeta-laineid. Teisalt, kui mét-
lete seksist M. Thatcheriga, voite minna
kobeselt madalsageduslikku seisundisse
ja saata vilja alfa-laineid.

Ja nii te kontrollitegi oma arvutit!

Ma kasutasin Brainfingers-siisteemi iibe
aastajooksul, téotadesiilikoolis, ning see
toimis suureparaselt. Kiill aga oli ta aeg-
lasem kui pilgutundlikud siisteemid.”
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VEEL UHEST TAANLASEST

Jens Harhoff: “Ma pole enam nii kena
kui ma olin kunagi varem, aga pole
viga, mu naine, mu lapsed, mu isikli-
kud abistajad ja mu koer armastavad
mind ikka veel.

Jens Harhoff,
Nordic ALS
Alliance juhata-
ja, alliansi aasta-
koosolekute
organisaator.
korraldab ALS-
kursusi Taanis.
Alliansi liheks
eesmargiks

on teavitustoo
kaudu paran-
dada PALSide
elutingimusi ka
teistes riikides

Olen 64 aastane ja elanud selle diag-
noosiga 12 aastat. 3 aastat peale diag-
100si saamist kaotasin kénevdime, ma
ei suutnud enam hingata ega ndirida ja
neelata toitu. See viimane ei tundunud
mulle kuigi murettekitav, otsustasin
elada ollest voi punasest veinist (mis
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ei olnud mu abikaasa meelest pérmugi
naljakas).

Nagu ebk olete kuulnud, ei soovita
arstid meile midagi, et véidelda oma
haigusega. Ma ei suutnud selle méttega
leppidaja hakkasin tegelema moningate
treeningutega. Sellest hoolimata kaota-
sin aina libasjoudu, tapselt nagu arstid
olid ennustanud. 2002. aastal ei suut-
nud ma enam tippida Light Writeril ega
liigutada jisemeid.

Samal aastal jubtus midagi kumma-
list — mu haigus peatus ja tasapisi taas-
tus moningane lihasjoud mu kdtes ja
jalgades.

Mu ndios ei ole ainsatki toimivat libast
jarel, pisut joudu on siilinud kaelas ja ke-
has. Kasutan subtlemisel Light Writerit.

Vabel on mul kopsupéletik v6i moni
muu tobe haigus aga iildiselt olen ma
viga terve mees. Kuid kui 2000. aastal
poleks olnud minu jaoks hingamisapa-
raati, poleks mind tina siin.”
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ISLANDI SONUM

Gudjon Sigurdsson, ililemaailmse
ALS-alliansi pracgune juhataja (PALS
2004), kirjeldas, kuidas isikliku abista-
ja teenus muutis nende perekonna elu.
Enne oli Gudjoni abikaasa pidevalt
ametis tema abistamisega ja nende suh-
test hakkas kaduma abikaasade vééri-
kus. Kui riik tagas pilootprojektiga
Gudjonile abistaja 6 tunniks pédevas,
said nad abikaasaga Shtuti isegi rahu-

e
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Gudjon abikaasaga (vasakul) ja tiitardega 2004. aastal

likult koos telekat vaadata. Gudjon
juhtis tdhelepanu sellele, et ALS-diag-
noosi saavad ka abikaasa ja pereliik-
med. Liiga tihti unustatakse haige
lahedased, kuigi nad voivad vajada
isegi enam abi. PALS vajab teenuseid
kolmest allikast: sotsiaalteenuseid nii
riigilt kui kohalikult omavalitsuselt;
tervishoiuteenuseid riigilt. Kui kogu
raskus langeb omavalitsuse Olgadele,
“keevitab” see iihe pereliikme téisko-
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haga (tasuta) to6le PALSI abistajana.

Rahvusvahelise alliansi kreedo —ise-
seisev elu on inimese enda poolt juhi-
tav elu. Uhiskond vajab iga iiksikut
inimest nagu isiksust. Oma koduses
keskkonnas on inimene “lactud”’, mak-
simaalselt teovdimeline ja saab kasu-
tada abi voimalikult efektiivselt.

Me vajame kasutaja poolt juhitud
teenustepaketti, mitte teenuste poolt
juhitud kasutajat.

- L&

2009. aastal Berliinis koos oma sobra ja eeskuju Evald Krogiga
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PRAKTILINE SOOME

Meie iihingu suvelaagrist “Rohkem
Ohku” Pedasel tuttav Soome flisiotera-
peut Kristiina Jokinen esitles ambu-
teraapiat hingamisvaegusega voi pii-
sival juhitaval hingamisel olevatele
inimestele.
Ambuteraapia on ndidustatud:
 pisivalt hingamisaparaadi abil

hingavatele inimestele;

* kui kopsumaht on alla 2 liitri;

Kristiina (paremal) “6ppematerjal” Gudjoniga

* kui hingamisprotsessis osalevad
abilihased (ndo-, kaelalihased);
 tugeva skolioosi korral, mis takis-

tab rindkere liitkuvust;
* kui hingamissagedus on suurem
kui 20 korda minutis.

Ambuteraapiat kasutatakse sekreeti-
de viéljutamiseks hingamisteedest, ko-
himise abistamiseks ja aspireerimise
jérel. Hingamise abistamine ambuga

Isiklikku ambu vo6ib pesta sooja vee ja seebiga

annab puhkust hingamislihastele, pa-
randab kopsude ldbiventileerimist,
ennetab voi aitab kaotada atelektaasi
(kopsukoe kokkulangemine bronhi sul-
guse tottu - Toim.).

Kristiina tootuba pidasid huvita-
vaks isegi kdikendinud taanlased. Kiill
aga nduab ambu kasutamine harjuta-
mist ja juhendamist, sest on olemas
moned vastundidustused késitsi venti-
leerimisele ja mitmeid asju, mida tuleb
ventileerijal osata téhele panna. Fiisio-
terapeut Heigo Maamiégi osales samu-
ti selles tootoas ja loodame, et soom-
laste kogemused ka meie praktikasse
imbuvad.

Kristiina andis ELSile iile Soome me-
ditsiinifirmade poolt annetatud ambud,
osa liaks kohe kodukasutusse. Kui sul
on hingamis- voi kohimisraskusi, dra
kohkle podrdumast Heigo poole, et saa-
da amb ja Oppida seda kasutama (LTKH
sekretdri telefon 650 7397).
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Teise praktilise asjana demonstreeris
Kristiina Soome haiglates ja hooldus-
asutustes levinud kommunikatsioonia-
bivahendit, suurt tihetabelit (soome k
pleksitaulu, fotol), millel on sisulistelt
sama maatriks, mida tutvustasime ees-
pool. Erinevus seisneb selles, et tahvel
jatdhed on piisavalt suured, nii, et abis-
taja on voimeline 14bi ldbipaistva plek-

Enim tekkib inimesel, kes ei saa koneleda, probleeme vooraste inimestega lavimisel

siklaasist aluse jalgima PALSi silmade
litkumist tdhelt tdhele. Millegipérast
tunduvad lihtsad lahendused vdhem
usaldusvédirsed kui korgtehnoloogili-
sed. Palusime Kristiinal tdestada abi-
vahendi tdhusust Urmase peal — hooli-
mata keelebarjddrist veeris Kristiina
tisna hdlpsasti kokku Urmase “6eldud”
sdna “ooper’.

EESTI ASJAD

Oma nigemuse siigava puudega ini-
mese olukorrast Eestis esitas Riigiko-
gu Sotsiaalkomisjoni toonane esimees
Urmas Reinsalu. Sotsiaalminister
Hanno Pevkur edastas oma tervituse
elektroonilisel kujul. Kahjuks ei tund-
nud mingisugust huvi {irituse vastu
press, hoolimata minu kutsetest ja kin-
nitusest, et teema — ALSga inimeste
olukord — on terav ja et meie semianril
kisitletakse seda professionaalsel rah-
vusvahelisel tasemel.

Eestist konelesid veel mitmed esine-
jad. Unearst Mae Pindmaa andis poh-
jaliku tilevaate inimese unehdiretest ja
unchoiu keskuse kogemustest nirvi-
lihashaigusega patsientidega. Moned
neuroloogilised seisundid, millega suu-
re tdendosusega kaasnevad unehiired:
kvadripleegia (neljajisemehalvatus);
poliomiieliit; motoneuroni haigused,
dge polilineuropaatia (Guillaini-Barré
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stindroom); lihasdiistroofiad; generali-
seerunud miasteenia; milopaatiad.
Tuletasime meelde koduse hingamis-
toe aparaatide CPAPi (iihe-) ja VPAPi
(kaherdhkne) pdhimdttelist erinevust.
Unetehnik Peeter Pirni juhitud to6toas
said soovijad mdota hapnikusisaldust
veres nahapinnalt ja VPAPi proovida.
Peeter selgitas Shupalli abil méngleva
kergusega aparaadi toOopoOhimdtet ja
julgustas koiki, kel hingamine ndrk,
VPAPi taotlema. Selles to6toas ilmnes
nii monegi osaleja pelgus aparaadi ees
— stimptomid, mis viitavad hingamis-
puudulikkusele on olemas, kuid apa-
raat mojub hirmutavana ja inimene
eelistab olla edasi tuttavas seisundis.
Néédpsuke ja nooruke Laura Luide
meie Uhingust, kelle olin palunud just
selle t66toa tottu seminarist osa votma,
seletas suurtele meestele vapralt, kui-
das VPAP tema elukvaliteeti oluliselt
parandanud on.

Mae Pindmaa

Annely Soots

Viljakutsuva ettekandega “Tervenda
ennast toitumise abil” esines toitumis-
terapeut Annely Soots. Liihidalt: soo-
letrakt on inimese “kdhuaju”, seal
paikneb 80% meie immuunsusest ja
toodetakse nérvivahendusaineid, see-
tottu on soolte korrashoid véga tdhtis.
Lopuni lagundamata valkudest tek-
kivad véiga miirgised ithendid, mis
mirgitavad aju ning hédirivad aju t66d.

Paljude nérvisiisteemi haiguste poh-
juseks voib pidada raskemetallimiir-
gistust. Pdrast kelatsioonravi on ette
tulnud imelisi tervenemisi.

Toitumisteraapia nurgakivi

Likvideeri kéhukinnisus, vdhenda toksii-
nide edasist sattumist kehasse ja ajju

Kuidas?

*  S006 5-7 klaasitait kodgivilja paevas,
millest pool ainult kergelt hautatuna

* Rohelised smuutid iga paev

* Loomne valk asenda taimsega (kaunvili
ja taisteravili)

* Loomsest voiks jaada muna ja kala, siis ei
teki probleeme B12 vitamiiniga,
lihast metsiku looma liha

» S066 5 korda paevas, vahepaladeks puuvili

» Vahenda suhkru tarbimist, see aeglustab
seedetrakti liikumist, tarbi vaid fruktoosi,
ksulitooli, puuvilju

* Tarbi haid soolebaktereid, ensiiime,
MALU VAGA KORRALIKULT!

» Kasuta dr Hay koos- ja lahuss6dmise
pdhimdtteid, et toit alati I6puni seeduks

» Likvideeri menulst talumatust tekitavad toi-
dud, et vahendada sooleseinte labilaskvust

» Toeta maksa toksiinidega toimetulekul

« Likvideeri kandida probleem
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Haapsalu Neuro-
loogilise Rehabili-
tatsioonikeskuse
(HNRK), kus oma
seminari 14bi viisi-
me, vOimalusi tut-
vustas flisioterapeut
Riina M6im.

Meeldiv oli kuul-
da, et veidi iile aasta selles majas t60-
tanuna, tundus tookoht talle maailma
toredaimana.

HNRK missiooniks on: a) pakkuda
voimalikult mitmekiilgset ja kaasaeg-
set taastusravi neuroloogiliste ja or-
topeediliste vaevustega lastele ja tiis-
kasvanutele; b) aidata igal indiviidil
saavutada maksimaalne iseseisvus ja
sotsiaalne aktiivsus. HNRK tiimi kuu-
luvad: patsient, taastusraviarst, ode,
hooldaja, fiisioterapeut, tegevustera-
peut, logopeed, sotsiaaltodtaja ja psiih-
holoog.

Riina M6im

Jiiri Lebtmets meenutab: “Enne 2001.
aastat, kui Haapsalu Neuroloogiline Re-
habilitatsioonikeskus kolis unde majja,
asus keskus kabes eraldi majas, mille tin-
gimused jiid kaugele maha praegustest.
Niinimetatud lastemajja sisenemine oli
ratastooliga tiiesti voimatu; veidi une-
mas, tdiskasvanutemajas, oli kiill taga-
tud litkumisvdimalus ratastooliga, kuid
koridorid olid nii kitsad, et litkuma
mabhtus seal ainult iiks ratastool korra-
ga - tihe méidalaskmiseks pidid teised
tubadesse taganema.

15 aasta taguses Haapsalus ei olnud
ubkest promenaadist veel markigi. Oli
tatesti lagunenud ja suisa ohtlik paadi-
sild ning viljaaidana kasutuses olnud
Kuursaali alles hakati vaikselt korrasta-
ma. Aastaid peale korrastamist olid
Kuursaali treppidele paigaldatud eluobr-
likud relsid, mis l6puks asendati néue-
tekohase kaldteega. (Tinu sellele kaldtee-

le said ka meie seminari osalised nautida
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imetlusas Kuursaalis L. Dorado ener-
gilist muusikat.)

Paljud ratastooli jaanud inimesed tee-
vad oma esimesed katsed uue litkumis-
vahendiga linnatinaval liigelda just
Haapsalus. Kuid ometi unustatakse isegi
selles linnas litkumispiiranguga inime-
sed linnaobjekte planeerides taiesti dra
ja parandatakse vigu siis, kui pundustele
tabelepanu jubitakse. Ilmekaks nditeks
on vastvalminud Promenaad, mille juu-
res on unustatud tagada ligipids unele
paadisillale, Suvepaviljonile ja tantsu-
platsile. Koos Haapsalu linnavalitsuse
esindajatega promenaadi kord iile vaa-
dates anti vilja lubadus, et ligipdds neile
rajatistele siiski tagatakse.

Miks ei voiks Haapsalu vétta eesmair-
giks muuta linn kéigile voimalikult
mugavaks. Haapsalu tunnuslauseks on
“Haapsalus on hea”. Miks ei voiks Haap-
salu olla hea ka esimesi rattaliikkeid te-
gevale ratastoolikasutajales”
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KOKKUVOTTEKS

Sisutihedast seminarist jidb monigi
asi lahti kirjutamata. Islandi reverendi
Gunnar Matthiassoni iilevaade toe-
tustestjateenustest Islandil, mis méarkis
muuhulgas édra veel tihe liili, mida meie
skeemil 1k 6 ei leidu — hingehoidja
ja hingehoiut66. Gleb Levitskii iile-
vaade olukorrast Venemaal. Kristiina
Jokineni iilevaade olukorrast Soomes.
Meditsiinitudengi Elina Pucite (asen-
das haigestunud Maruta Naudinat)
iilevaade Liti tingimustest. Haapsalu
laste laulustuudio Do-Re-Mi meele-
olukas esinemine. Riikidevaheline tut-
vumisohtu esimesel pédeval, osalejate
avatud arutelu viimasel paeval. Filmid
“Koneleb silmadega” ja “Peeter’.
Ingliskeelsete Oppematerjalide (triikis-
te ja videofilmide) ldhetamine meie
ihingule tilemaailmse ALS alliansi
poolt. Eestikeelse kogumiku “Diktaa-
tor ALS” viljaandmine.

Kolmepievase t66
tulemusena valmis
vordlus olukorrast se-
minaril osalenud rii-
kides (vt www.els.ee).

Vordluse pinnalt on
voimalik ELSil ka-
vandada jétkutegevu-
si vOi teha ettepane-
kuid riigivdimule, tagamaks siigava
fiiiisilise puudega inimesele elu kodus.

Gunnar Matthiasson

Tanan Margit Kasemetsa kolme
péeva kindlakéelise ajakavas hoidmise,
Aadu Sirevit ettekannete jalgimise ja
mérkmete tegemise eest vordleva tabeli
jaoks ning Jiiri Lehtmetsa Haapsalu-
ringkdigu ettevalmistamise eest!

Samuti siinkroontolki Karin Sibulat
(abistajaga) suurepiraste tdlgete eest,
vabatahtlikke Mariin Piperit ja Ann-
mari Eespieva abi eest kohapeal ning
koiki kaasamotlejaid ja kaasaldojaid.

Do-Re-Mi tiidrukud — vahetud ja hobehaalsed

Tdname kannatlikkuse ja vastutuleku eest
HNRK-d ja sealset lilembde Kaja Manderit

Haapsalw
Neuraloogiline

Téname tootesponsorit

(RRSKENPAY KOGEY,

U

~1820~



Neelamisraskustest

Véljavote kogumikust Diktaator ALS

Mitme neuroloogilise haigusega
kaasnevad milumishiired ja neelamis-
raskused. Tosisemaid héireid voib esi-
neda ALSi, skleroosis multipleksi, Par-
kinsoni tove, monede lihashaiguste ja
ajuinsuldi puhul.

S66mine ja joomine muutuvad prob-
leemseks, kui poskede, 16ua, huulte,
keele voi suulae lihaste t66 on héiri-
tud. Neis lihastes voib esineda norkust,
kohmakust, aeglust vdi ebatépsust.

Olenevalt hiirest soovitatakse kas
vedeldada, paksendada voi piireer-
ida toitu.

Neelamishidired vdivad pohjustada
alatoitumust ja tiisistusena kopsupodle-
tikku. Seetdttu tuleb neuroloogiliste
haigustega kaasnevatele neelamishii-
retele tdhelepanu podrata kohe haiguse
algstaadiumis.

Neelamishéire

Probleem

Soovitus

Huulte sulgemine
raskendatud

Vedelik valgub suunurgast valja

Joogid ja selge leemega toidud
paksendada

Malumisvoime
noérgenenud

Toidu peenestamine suus
ei 6nnestu, malumine vasitav

Pehme, Uhtlase konsistentsiga
toit, mis ei vaja palju malumist

Keelelihaste t66
noérgenenud

Tahke toit jaab suudonde voi keele-
le kinni, vedelik sattub hingetorru

Pireeritud toit, paksem vedelik

Suulae lihased
nérgenenud

Selge (lahja) vedelik ja vaikesed
toiduosad sattuvad ninaddnde

Paksem vedelik, Ghtlane
koospusiv toidumass

Hilinenud neelamis-
refleks

Selge vedelik sattub hingetorru

Paksem vedelik, joogikdrre
kasutamist valtida, kuna see
vdib olla ohtlik, sobiva suu-
rusega suutaied

Kurgukaane sulgu-
mine hairitud

Vedelik (ka toit) sattub hingetorru

Paksendatud vedelik ja toit

Neelulihased
nérgenenud

Kleepuv v&i murenev toit vib nee-
lu kinni jaada, kust neelamise jarel
voib sattuda hingetorru

Uhtlane, libe toidumass




Esmane ja kdige tavalisem ilming on
vedeliku jadmine neelu (kurku kinni-
jaamise tunne juues). Teised ilmingud:
malumine tundub liiga vésitav; raske
on liigutada toitu keelelt edasi voi toit
laheb kurku (hingetorru).

Kui esineb moni nendest kaebustest,
tuleb pdorduda neuroloogi poole, kes
suunab abivajaja edasi logopeedi voi
ninakdrvakurguarsti vastuvotule.

Kui tekivad neelamisprobleemid,
vajavad nii s6omine kui toidu valmis-
tamine rohkem aega ja keskendumist
kui varem. Kodus vdiksid olla kasutu-
ses selliseid koogiriistad nagu riiv,
soel, pudrunui voi uhmer ning hakkli-
hamasin. Tohusad abilised on mikser,
saumikser ja koogikombain.

Toitumisspetsialistiga tuleks kindlas-
ti ndu pidada. Ta aitab pdevase meniiil
koostamisel, annab nippe toiduvalmis-
tamiseks ja muid juhiseid.

Probleemid s6omisega toovad kaa-
sa uusi muresid. Inimene voib vésida
kergesti, tal voib esineda kohukinni-
sust ja soogiisu puudumist. Problee-
mid on individuaalsed, monel esineb
neelamisraskusi, teisel isupuudus.

Millist toitu on raske neelata

Vildi kuivi, kergesti murenevaid,
kdvasid, sitkeid ja kleepuvaid toite
ning neid, milles on koori vdi seem-
neid, mis voivad kurku kinni jdada.
Sellised on toored puu- ja juurviljad
tervena, péhklivoi, popkorn, terved
maasikad ja mustikad, nékileivad, di-
gestiivkiipsised.

Kasulike, kuid halvasti neelatavate
toitude s60miseks tuleb leida ohutu
viis — marjad piireerida, juurvili pee-
nestada. Mdnesid aineid on raske piisa-
valt peenestada — néiteks till, petersell,
mandlid ja pahklid. Maitseained, ka iir-
did, tuleb lisada toidule jahvatatuna.

Turvalisem einestamine

* SO0 meeldivas ja |[6dgastavas
Umbruses.

* Istu otse, et toit vajuks allapoole
oma raskusega.

+ Ara hinga sisse enne, kui oled
suutaie I16puni neelanud.

* SO0 aeglaselt. Vota vaikesed
suutdied ja méalu need pohjalikult
peeneks.

+ Keskendu neelamisele. Ara lase oma
mdtteid mujale juhtida naiteks raadiol
voi televiisoril.

* Neela kogu toit suust, enne kui
hakkad raakima.

» Kui ajab k6hima — neela kohe,
enne kui hingad sisse.

+ Ara s66 iiksi, vaid pereliikmete voi
sOpradega koos. Aspiraator olgu
laheduses.

* Puhasta suu s66mise jarel.

* Istu peale s66mist (vertikaalses
asendis) veel 20 min.




Tervis

Tihti jaetakse neelamisraskuste ilm-
nemisel korvale leib. Proovi kasta leiba
piimasisse, puljongisse voi vette. Leiba
saab asendada pudru voi kordiga.

Toitu, mis sisaldab nii leent kui tiikkke,
on parem kas segada iihtlaseks massiks
voi votta tahked osad ja vedelik eraldi
suutiitena.

Liiga kuum suutiis neelatakse tavali-
selt kiirustades ja see voib sattuda hin-
getorru, mis ei ole veel sulgunud.

Soovitusi toiduvalikuks

Uldiselt on hea neelata kiilma toitu
voi vedelikku (jadtis, jadkilm vesi),
kuna jahe suutéis soodustab neelamis-
refleksi vallandumist. See on siiski in-
dividuaalne. Katseta, millise tempera-
tuuriga toit on sulle sobivaim neelata.

Samuti aktiveerivad neelamisreflek-
si isudratav toit ja médlumist vajav toit.
Mailumine soodustab siiljeeritust ja siil-
je segunemine toiduga teeb selle kerge-

mini neelatavaks.

Kaalu kogu tavalise toidu piireeri-
mist ja vajadusel selle vedeldamist lee-
me vOi kastmega.

Piireetaoline toit iiksi ei anna mdlu-
mislihastele piisavalt téod. Tdiesti pii-
reeritud toidule tuleks iile minna alles
siis, kui see on vdltimatu.

Organism vajab igaks pdevaks palju
vedelikku. Piisav kogus vedelikku ai-
tab toime tulla tihkemaks muutunud
siilje ja kdhukinnisusega.

Vedeldada tuleb toitu niipalju, et see
oleks tihtlane mass ja kerge neelata.
Kuid samas mitte nii vedel, et vajub
suus laiali.

Paksud joogid, nagu puuviljanekta-
rid ja smuutid, on turvalisemad neelata
kui selged vedelikud nagu vesi, mine-
raalvesi, tee vOi kohv.
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Vedelike paksendamine

Lisa mahladesse, suppidesse, koktei-
lidesse ja toidulisanditesse tardainet,

et nende konsistents muutuks umbes
sama paksuks kui puuviljanektaril. Hasti
sobib selleks otstarbeks jaanikaunapul-
ber. Lisaks on olemas tarklisetaoline
toidu ja vedeliku paksendaja Nutilis,
mille abil saab muuta vedeliku (nt kohvi
ja tee) tekstuuri ilma maitseomadusi
muutmata. Pulber lahustub toidus/
vedelikus koheselt, iima to6tlemata.
Nutilise mulgiga tegeleb Eestis Nutri
Kaubandus. Paksendamiseks sobib ka
Zelatiinipulber.

Valmista mikseriga kokteil, milles on pii-
ma, jaatist ja hommikuhelbeid véi kama.

Pane suppidesse kartuleid ja juurvilju.
Pureeri supp Uhtlaseks.

Sega toormahla hulka pureeritud vars-
keid puuvilju.

Et puuviljapiim, toidulisand vai lihtsalt
mabhl oleks paksem, pureeri sinna hulka
banaani.

Katseta hapupiima kokteilide pohjaks.
Varskendava joogi saab hapupiima ja
toormahla segamisel.




Et s6omine onnestuks

Pea peab neelamise ajal olema otse
voi veidi ettepoole kaldu. Kui pead
on raske piistiasendis hoida, kiisi fii-
sioterapeudilt voi raviarstilt nou abiva-
hendite kohta. Abi on mitmesugustest
kaelatugedest. Patjadega saab toetada
ka kogu keha asendit nii, et pea jaib
s00mise ajal (voi juues) voimalikult
heasse asendisse.

Kogu keha asend peab siiiies voi ju-
ues olema pisut ettepoole kaldu.

Hoia pabersalvritt kiepérast, et piih-
kida suunurki.

Vota korraga vihem toitu suhu. S66-
mine on niiviisi aeglasem, aga turva-
lisem. Kui suutiiega tekib probleem ja
tekib limbumistunne, iirita kohata-
des toit neelust eemaldada. Jdi ise
rahulikuks! Kui ei saa omal joul toitu
kurgust kitte, peab abistaja vajutama
lihidalt aga tugevalt diafragmale ja ai-

tama sel viisil eemaldada kurgupdhja
jédnud toidupala.

Varu alati soomiseks piisavalt aega!

Ara kénele, toit suus! Hinga neela-
miste vahelisel ajal, aga dra kdnele.
S6omine ja rddkimine ei kuulu kokku.
Kui keegi kiisibki s66gi ajal sinult mi-
dagi, dra vasta enne kui neel on tiihi.
Kohataiganeelamisejérel, et vdikesed-
ki toiduosad laheksid neelust alla.

Urita olla motlemata muudele asja-
dele s60mise ajal. Motle suutdiele ja
keskendu nii narimisele kui neelamise-
le. Kui neelamisega on tekkinud prob-
leemid, on oluline tagada rahulik ja
meeldiv iimbrus s6omise ajaks.

Piitia mitte jatta suud lahti voi pool-
avatuks. Kui oled suutdie votnud ja
alustad mélumist, pane suu tugevasti
kinni. Hoia 16ug tavapérases asendis,
hoolimata sellest, et 16uad voivad tun-
duda pehmed ja jouetud.

Pane toit siigavale suhu — keele kesk-
vOi tagaosale, mitte keelotsale, eriti siis
kui keelelihastega on juba ilmnenud
probleeme. Vii toit suhu aeglaselt ja
aseta see rahulikult keele peale. Vali
sobivaim viis toidu suhu panemiseks.
Kui niiteks tableti neelamine on raske,
vOid asetada tableti toidumassi sisse.

Kui toit on kuiv ja raske neelata, lisa
kastet, vOi peenesta toit kahvli voi mik-
seriga. Ara tunne piinlikkust, kui pead
avalikus kohas soomise ajal kohima
voi kohatama. K6himine takistab toidu
sattumist hingamisteedesse ja on vaja-
lik refleks, mis voib pédsta su elu.

Oskus kohida on nii oluline, et seda
tuleks harjutada koos terapeudiga. Lo-
gopeediga saab harjutada neelamist ja
keelelihaste t66d.

Ara hinga neelamise ajal! Kui oled
suutiie hoolikalt I4ibi niirinud ja suu-
nanud selle keelele, neela rahulikult,
kohata ja hinga jille.



Juri Kukk — KEK, BMW, ALS

Olen siindinud 1947. aastal Sindis.
Sojavies olin Norra piiri 1dhedal, tee-
nisin merevdes Barentsi merel. Olin
motorist, st seisime selle eest, et lae-
vas oleks elekter. Laev oli varustatud
lokaatoriga, mis piitidis lennukeid 500
kmraadiuses. Kuiradartdotas, anti val-
juhiildi kaudu kisk: “Ulemisel tekil
mitte viibida, radar toGtab korgsage-
dusega”. Ma ei usu, et sellest rada-
rist kellelegi suuremat hdda oleks
siindinud, olin ise iisna ettevaatlik ja
nodudsin sama ka oma alluvatelt. Sellest
on juba palju aecga moddas — tulin koju
aastal 1969.

Edasi olen aga tervist tapnud kiill.
Lugesin hiljuti riskielukutsete kohta,
gaasikeevitusega keevitamine kuulub
nende hulka. Tegin Pérnu KEKis soi-
duautodele kapitaalremonti, sealhul-
gas poOhjalikke kerekeevitusi. Lisaks

jootsin hdbeda-nikli sulamiga puidu-
tootlemisfreese. Voibolla selle to6 kai-
gus juhtus midagi, mis Idppes niiiid,
peale 36 aastat tootamist lihes ja samas
ruumis, fiaskoga.

2009. aasta veebruaris-maértsis (2 aas-
tat ja 5 kuud tagasi) tekkis mul ootama-

tult mingi imelik liigne siiljevool, tek-
kis takistus radkimisel... nagu segaks
neelukoht. Eriti “k” ja “g” takerdusid
korisdlme. Léksin perearsti jutule,
et ehk on miirgistus voi allergia selle
jootesegu vastu, mida kasutasin t66l.
Tegime vereproove — kdik oli korras.

Moned kuud hiljem, kui probleemid
siivenesid, ei osanud perearst enam mi-
dagi arvata ja saatis mind edasi nérvi-
arsti juurde. Nérviarst saatis kurguarsti
juurde, kes titles, et muidu on koik ilus,
aga millegipédrast litkuvat mu neelus
koik nii uimaselt.

Jargmiseks saadeti mind tomograafi
alla, aju oli korras (kahtlustasin ka ise
vaikest insulti). Siis torgiti mu lihaseid
nodeltega ja avastati, et narvi-lihase iile-
kandel on midagi sassis. Niitid ldks tee
magnettorusse, aga seegi ei ndidanud
midagi erilist.
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Tartu tohtrid torkisid mind veelkord
ndeltega iile ja sain endale kiisimérgiga
diagnoosi, ALS. Doktor iitles, et muud
enam teha pole kui oodata.

Detsembris 2009 tunnistati mind
100% toovoimetuks. Jahedaga, alla
+10 kraadi oli tegu ndopide kinni-
panekuga, pisidetailide, nagu mutrite
jms vidinate kinnihoidmisega. Tunne
oli, nagu oleksid sdrmed kiilmast koh-
metunud. Tihti tulin koju, sdrgindobid
lahti. Soojade tulekuga jéi tase samaks,
néppude t60s polnud erilist allakdiku,
aga ka mitte paranemist, méirgata.

Seda ei saanud aga 6elda mu kdne
kohta, mis muutus aina ebaselgemaks.
Heameelega oleksin olnud hoopis vait,
aga tuttavaid oli palju ja ikka tuli kelle-
gagi suhelda. Kui tegu oli iihe lausega
voi kui piitidsin radkida viga aeglaselt,
ei olnudki asi kdige hullem. Aga niipea
kui oli vaja pikemat juttu, voi unusta-

sin end ja rddkisin kiiremini, hakkasin
hingeldama. Selles suhtes oli energia-
varu véga viike. Naerda ei saanud, sis-
sehingamisel jii hing kinni.

Mu koénelemisprobleemide algus-
etapil tahtsin justkui ithe hingetdmbe-
ga pikemalt rddkida ja pérast, kui aega
on, hingata. Kadus kontroll jaotuse iile,
mida teha millal.

Kui vastasin telefonile, arvati vahel,
et olen joonud.

Uks asi veel, aga sedagi on kirjelda-
tud ja ma pole ilmselt erand. Nimelt
mistahes emotsioon, onnelik voi kurb
kaasaelamine, toob kohe pisarad sil-
ma. Mingid kauged asjad, mis ei puu-
tugi eriti minusse, aga on inimlikult
siidamlikud, tekitavad ndokrampe,
pisarad jooksevad. Nii ebamehelik.
Kinnominek ja muud iiritused, kus on
viiksem seltskond, on juba piinarikas,
matustest ma parem ei radgigi.

Saame tuttavaks
Meremeeste Haigla

Kdrge maja mereaarsel teel,
kiimme korrust, kimnendale
vinnan oma logiseva keha.

Ma abi vajan — kord ja teine veel...

Inimene, kel vaid lootus jaand
et keegi kuskil on, kes aitab,
kae ulatab, hea sdnagagi paitab
— ja puddlikult ta pttab veel.

Ohtul aknas sadamate tuled,
vaikus vallutanud teed.

Ainult lootus jaand, kas kuuled,
selles elus, sellel teel.

p =R
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Joonistused: Jacek Orasinski



Saame tuttavaks

Olen moelnud palju sellele, et miks.
Suguvosas, kui mul tdesti see haigus
on, olen ma esimene, aga mine neid
neandertallasi tea. Vaatasin ELSi kodu-
lehelt, et on ka mingeid samalaadseid
haigusi nagu ALS. Simuleerivad tdsise
haiguse kiilje all! Tekkis lootus, et ehk
ka minul...

Hiljaaegu liksin iile sonditoidule ja
konelemisest olen ka sunnitud loobu-
ma. Enamasti olen tubane, treppide-
ga voitlemiseks vajan korvalist abi.
Sisustan pédevi abivahendite maailma
tundmadppimisega internetis. Nou ei
ole kiisida eriti kelleltki, hangin mone
abivahendi ja katsetan, kas sellest ikka
vajalikku kasu tduseb. Héirib see, et mu
fiiisiline vorm pidevalt muutub — ku-
niks jouan end uues olukorras tundma
oppida, on jélle midagi muutunud.

Jdin piisima modellikaalus — 55,5
kilo, hoolimata sellest, et siis, kui veel

neelata sain, soin koike seda rammusat,
mida naised vaid dudusunes nievad.

Korvade vahel on koik adekvaatne —

pooritan silmi digel ajal diges suunas,
vahel vihastan... Kdik oleks nagu kor-
ras, vélja arvatud see meeletu vasimus.

Siis, kui tummana olek véga piina-
ma hakkab viskan paberile mone rea.
Luulevormis olen moelnud varemgi
aga kirjapanekuni joudsin alles niiiid,
sundpuhkusel.
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Vaike inimene

Vaike inimene olen, ajan oma joru —

ei meeldi see ja selle vastu olen.

Kas arvate, et olen ajukaabik-loru?
Voib-olla on mul arvamus ehk oma joon...
Vaartushinnangud ei astu Uhte jalga,
need mone reaga teie ette toon.

Mul pole s6pru palju, ma ei salga,

nende terviseks ma tostan pitsi, joon.

Miks peaksid ahhetama koik,

nii voltsilt, kuigi ise ei saa aru.

Nii sUrr, nii vahva, raam on ilus, OO.

Aga mina, vaike inimene, Utlen:

Ei meeldi mul see mees, see PICASSO !!!

Ja veel, poliitiline mira —

mdni mees kui geenius-aferist.

Tana siin ta otsib oma teostust,

homme teises tsunftis liigutab ta ust.
Peaasi, et on nagu suures plaanis,
suust ei tule tarkust, vajalikke sénu just.

Ma teile kirjutaksin veelgi mdne rea,
loodan, sénadest ehk saate aru.

Kuid ei, ma juba vasind olen, ma ei saa,
jaab katse kritselduseks papikaanel.
Kuid homme jalle paev ja palju vaikust,
ning sdnadele tuleb lisa.
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Minu luule

Mis on minu luule?
Ausalt, ma ei tea.
Vahel vaikselt motlen —
et salarelvaks
suhtlemisel,

et see on kaunis, hea.
Ei tea ma sedagi,

kas tallan diget rada,
kui kénnin varsisepa
konarlikku teed.

Mul uljust piisavalt,
peas méttejada...

nii jalle sepistab mu
piinlikkusevaba meel.

Ei leidnud 6igeid riime
luuleks ridu —

ma kunagi ei leia seda vist.
Kuid samas pole kuulda
halvustavat kisa...

ma proovin veel. Mis sest!
Paatosest mu luule

pole kantud,

lihntsaks lugemiseks,
meeleheaks.

Kust see tuleb,

millest 6ised hetked antud,

mote jookseb, padjal psib pea.

Helged métted, varsked vaimult —
vahel raske, vahel paris hea.

Lepime siis minu luulemoega,
nende ridadega teile,

pisku vaimse toega.

Kui toob muige suule méni lugu,
on vaga-vaga hea.

Naer, parim ihuarst,

on minu poolt,

me slinnist saati sama sugu...

Et mis nuud kahekesi teeme?
Me alustame uue loo,

kus mina kirjutan ja sina loed.
Mina kirjutan,

mul hea ja soe,

aga sina, kallis,

ole mulle toeks.

Saame tuttavaks

Metsa, metsa!

Lagendikul leidsin koha,
heitsin kérgesse rohtu,
keeldusin isegi métlemast,
kas keegi ei satu ohtu.

Labi noorte puude vora,
pdsel érnade lehtede paitus
otsisin lindude sirinaid,
metsale omast vaikust.

Vaikust mo6tsin tundides,

ka seda rahulikku sara,
seda palsamit hingele —

ei otsinud teed sealt ara.
Linnud juba arvasid,

kaua vedelenud, killap oma,
omas linnuarusaamas

panid mulle nimeks Koma.

Linnuviisil laulda ma ei oska.
Siristada, ussikene hambus,

kah ei suuda.

Aga metsaelu jalgida,

nii, et liblikas mu nina peale laskuks,
vdin kull ja olen ikka

nende rodmuks, enda rédmuks,
oma.



In memoriam

Minu isa Rein
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JURI LEHTMETS

Kirjutan seda artiklit 20. juulil, isa
stinnipéeval, viis kuud peale isa lah-
kumist. Tdna oleks isa saanud 53 aas-
taseks. Kiiiinalde asemel tordil algas
hommik kiiiinla siilitamisega surnuaial.

Minu kujunemisel on leidlikul isal
olnud kandev roll. Minu lihashaigu-
sest teada saades, ja arstide halbu ette-
kuulutusi kuuldes, suutsid mu vanemad
sdilitada rahu ja positiivse meele. Kohe
algas voitlus minu lihasjou séilitamise
nimel. Hakkasime kdimaujumas, sana-
tooriumites ja — mis seal salata — ka
mitmete sensitiivide juures.

Kui olin umbes kaheksane, sattusime
spordipdevale Tallinna, Kadrioru staa-
dionile, kus tiks korraldajatest oli Eesti
Lihasehaigete Selts. Seal tutvusime
Jaak Vosaga. Sellest ajast alates ole-
megi kogu perega ELSiga seotud.
Olime aastaid otsinud seltsi, kus ka

lihashaigustest
midagi teataks.
ELS 101 14bi eri-
nevate laagrite
ja tutvuste meie
pere ellu pdne-
vust ja vajalik-
ke nouandeid,
mida isa oskas
suurepdraselt dra kasutada. Aastate
jooksul leidsime mitmeid voimsaid ees-
kujusid — Jaak Vosa, Kalle Konkkola,
Evald Krog.

Mulle on lapsest saati tundunud loo-
mulik, et olen koikidel pere tritustel
kaasas. Alles hiljem avastasin, et nii
moneski peresjdetakse “haiged” lapsed
koju, et mis neist ikka visitada voi
mida teised motlevad. Voi siis on minu-
suguste laste kaasavotmine vanematele
liiga koormav.

Isa vedas mind koikvdimalikesse
laagritesse ja tritustele. Tihti ndudis
dritusele ligipddsu tagamine temalt
tosist leiutamist. Imetlen ta kannatlik-
kust ja usku sellesse, et erinevatel {iri-
tustel kédies arenen 1abi eeskujude ning
tulevikus suudan ise ellu viia muutusi.
Kord iitles mu parim sober Karl: “Su
isa on nagu su isiklik reklaamiagentuur,
kes usub sinusse rohkem kui sa ise”.

Isa suutis leida abivahendeid igaks
olukorraks. Néiteks leidis ta kord hu-
manitaarabi laost vana tOstekure, mille
plaanis korda teha ja kasutada tookojas
mootori tdstmiseks. Todkorras kurge
sai katsetatud ka minu tOstmiseks,
kuid kogemusi nappis ja seadeldis tun-
dus kohmaka ja mottetuna. Paar aas-
tat hiljem ELSi suvelaagris Karaskil
demonstreeris Tom Sonntag Taanist
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tostekure kasutamist ja isa uuris asja
niikaua, kuniks moistis, et meie ebadn-
nestumise pohjus oli vale pikkusega
tosterihmades. Ta Ombles rihmad liihe-
maks ja sellest ajast saadik on tostekurg
asendamatu abimees minu elus.

2004. a avastasime elektriratastooli-
saalihoki. Jarjekordselt oli isa ndu ja

jouga abiks ja kohati alast rohkem vai-
mustuses kui ma ise. Isa oli kogu hin-
gega meie mangutoole tdiustamas ja pa-
randamas. Samuti ei tekkinud kunagi
kiisimust, kas trenni minek toimub voi
mitte. Ta meelitas saalihokit proovima
mitmeid ratastoolis noori, kelle kor-
daminekutele ta samavorra kaasa elas.

In memoriam

Teine asi, mida ma pidasin lapsena
iseendastmoistetavaks, oli Oppimine
tavakoolis. Selleks, et saaksin arves-
tatavat haridust, pani isa mingu koik
oma oskused ja tutvused. Kohalikku
pohikooli ehitas ta kaldteed; kui maa-
konnas ei leidunud ligipadsetavat kesk-
kooli, vedas isa mind kord nddalas oma
tookoha ldhedal asuvasse tehnikumi,
mis tihti tdhendas minu kolmandale
korrusele tassimist. [segi minu Astangu
Kutserehabilitatsiooni Keskusesse saa-
miseks pidi ta tegema tosiseid joupin-
gutusi — esmalt olin sellegi asutuse
jaoks liiga sligava puudega.

Sel suvel astusin ilikooli. Olen dar-
miselt kurb, et isa ei nde mind tditmas
meie iihist unistust. Usun, et tema toe-
tus, mis mind kogu lapsepdlve saatis,
kujundas minust inimese, kes teab, et
igale probleemile on olemas lahendus,
mis tuleb vaid iiles leida.



In memoriam
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Rein Lehtmets
20. juuli 1958 — 19. mérts 2011

Ootamatu raske haigus véttis Ghingult
toetajaliikme, kes on aastate jooksul
olnud meie seltsi kandvaks jouks.

Nii nagu meil on Jaagu ema vdi Aive
ema, niioli ka Rein ikka Juri isa. Juriisa
oli koos Juriga kohal lugematutel seltsi
Uritustel — muigelsuine, abivalmis, tu-
gev kui karu. Reinule vdis alati loota
— kui oli vaja transportida ratastoolis
inimesi seltsi Uritustel, tassida raskeid
raamatupakke ja mooblit uude konto-
risse, vedada saalihoki-varustust Soo-
me. Kuulsaks sai Reinu kisimus: “Mis
tahendab, ei saa!?” ja tema julged la-
hendused sligava puudega inimeste
paasemisel Munamael asuvasse vaa-
tetorni, Tallinna Telemajja, joele, rappa
vOi ratsutama...

Taname Sind, Rein, seltsile kingitud
aja, ndu ja jou eest!

Oleme motetes koos limi, Juri, Madise
ja Mardiga.

Kiilli Reinup



Kaupo Viljas
17. juuni 1950 — 24. oktoober 2010

Kui progresseeruv lihasatroofia Kaupo
katest mehejéu minema viis, sai temast
kirglik ristpistes tikkija. Kahe aastakim-
nega kogunes suuremaid ja vahemaid
pilte mitme kapitdie jagu. Viimastel
aastatel oli Kaupo lahutamatuks kaas-
laseks arvuti — arvuti asendas nii kadu-
nud kdne- kui kdndimisvéimet. Unistus
elektriratastoolist, millega Audru valla
teedel ringi vurada, jaigi unistuseks.

Kiilli Reinup

Killi-Mare Raat
26. juuni 1948 — 11. juuni 2011

Kualli-Mare 16petas kooli toiduainete
tehnoloogina. Aastaid inspekteeris ta
Vérumaa sddklate ning restoran Voru
toitude valmistamise protsessi ja toitu-
de kvaliteeti.

Kui Killi-Mare sai endale “lahutama-
tuks kaaslaseks” lihasnérkuse, miosii-
di, ei jatnud ta korvale Uhtki véimalust
kohalikku puudega inimeste elu-olu pa-
remuse suunas liigutada.

1988. aastal moodustati Voru Maakon-
na Invadhing ja Kalli-Marest sai Uhin-
gu juhatuse liige, aastatel 1991-1992
Uhingu esinaine.

Kui 1997. aastal moodustati Vérumaa
Lihasehaigete Selts, oli Killi-Mare tks
asutajaliikmetest, hiljem juhatuse liige.
Samuti kuulus ta Vorumaa Ratastooli-
klubi liikmeskonda.

Viimased 18 aastat tootas Killi Mare
Invaabivahendite ITAK Voru osakonna
juhatajana.

In memoriam

Kulli-Mare viis meie hulgast ootamatu
raske haigus.

Helge malestus ausast, sobralikust ja
abivalmis Kiulli-Marest jaab soprade,
tuttavate ning paljude ITAKi klientide
sudametesse.

Siiras kaastunne omastele.

Koit Kodaras
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Lapsehoid puudega lapsele

Sotsiaalministeerium eraldas puudega laste-
le lapsehoiuteenuse osutamiseks ligi miljon
eurot.

989 805 eurot suunatakse raske voi siigava
puudega lastele mdeldud lapsehoiuteenuste
toetamiseks.

Sotsiaalminister Hanno Pevkuri sénul on
koigil raske voi sligava puudega kuni
18-aastastele lastele voimalik saada riigi
poolt toetust 371 eurot aastas lapsehoiutee-
nuse ostmiseks.

“Lapsehoiuteenus voimaldab lapse vane-
matele vaba aega lapse hooldamisest ja
sageli kasutatakse teenust just koolivahe-
aegadel, kui lapsed on kodus ja vanemad
peavad t60l kdima. Lapsehoiuteenuse ees-
mark ei ole asendada lasteaeda voi kooli,
sest puudega lastel on teiste lastega vordne
Oigus kaia haridusasutuses,” raakis minister.

Tegevusloaga lapsehoiuteenuse pakkujaid on
Eestis ule 350, mdned neist on spetsialisee-
runud ainult puudega lastele. Puudega laste
lapsehoiuteenust rahastatakse alates 2007.
aastast.

Postimees, 18.06.2011

Uued voéimalused sotsiaaltranspordis

Pdhja-Eesti 11 omavalitsuse (Ambla, Haljala, Kuusalu, Laekvere, Rakvere, Tapa, Vihula, Vinni,
Viru-Nigula ja Vaike-Maarja valla ning Rakvere linna) liikumistakistusega elanikel on véima-

lik kasutada sotsiaaltransporditeenust viisil, nagu see on levinud P6hjamaades. Omavalitsuste
koost6o tagab senisega vorreldes paindlikumad véimalused elanikele transpordi korraldami-
seks, olgu siis vaja soita tddle, dppeasutusse, arstile, poodi vdi kasvdi sébra juurde. See kbik
saab voimalikuks, kuna klientide teenindamiseks on avatud Uhtne tellimiskeskus, kes leiab
transpordi soovijale voimalikult soodsa transpordivéimaluse.

Sotsiaaltransporditeenust on digus kasutada rahvastikuregistri andmetel (ihe eelnimetatud
omavalitsuse haldusterritooriumil asuvale elukoha aadressile registreeritud:

1) puudega inimesel;

) liilkumistakistusega isikul;

) vahekindlustatud v&i mittetoimetuleva leibkonna likmel;

) isikul, kelle transpordi on tellinud haigla véi ... Vallavalitsus;

) puuduva voi ebasobiva Uhistransporditihendusega asulas elaval isikul;

) eelnimetatud kategooriasse kuuluva isikuga koos reisival isikul;

) vaba istekoha olemasolul sdidukis ka muul isikul sltumata tema elukoha registreeringust.

Seega ei ole tegemist pelgalt invatranspordiga, vaid reisida on voimalik ka nendel inimestel, kel-
lele muud olemasolevad transpordilahendused ei sobi voi muid voimalusi ei olegi.

Kuni 31. maini 2012 on Euroopa Sotsiaalfondi ja kohalike omavalitsuste eraldatavate toetuste

abil véimalik tasuta reisida:

1. puudega inimesel reisimisel kodu ja tddkoha/6ppeasutuse vahel, kui tal on transpordiprob-
leemid (isiklik transport puudub, maapiirkonna thistranspordigraafik ei ole sobiv, selles
piirkonnas puudub uhistranspordiliiklus Uldse voi isikul puuduvad rahalised véimalused ise
transporti korraldada) ja

2. hooldust vajaval pereliikmel reisimisel hooldus- vdi hoiuteenusele véimaldamaks hooldus-
koormusega pereliikme t6061 kaimist (hooldusvajaduse maaratleb kohalik omavalitsus).

Tapsem info teenuse kasutamise kohta on avaldatud http://www.virol.ee/liit/sotsiaaltransport.




Noustamistelefon Abilaegas

Toopaeviti tegutsev puuetega inimeste ndustamistelefon Abilaegas on kujunenud
nii puuetega inimestele igapaevaelu probleemides ndéu andvaks teabeallikaks kui ka
usaldusliiniks, kus pakutakse psiihholoogilist ndustamist.

Sotsiaalndustamise telefon Abilaegas on edukalt td6tanud alates 2007. aastast, juba
monda aega ndustatakse ka e-posti teel.

Ndustamine toimub MTU Jumalalaegas, Tallinna Linna Sotsiaal- ja Tervishoiuameti
ja Harjumaa Omavalitsuste Liidu rahastamisel.

“Abilaeka naol on tegu eelkdige puuetega inimestele ja nende l1dhedastele
igapaevaselt vajaliku tugiteenusega, kus antakse helistajatele praktilist néu puude
astmete ja rehabilitatsiooniga seonduvast, puude isedrasustest, erinevate toetuste
taotlemisest, abivahenditest, t66hdivest, hariduse omandamisest, puuetega inimes-
tega tegelevatest organisatsioonidest, rehabilitatsiooniasutustest ja paljust muust,”
ragkis MTU Jumalalaegas juhatuse liige Janar Vaik.

Abilaeka ndustaja Karin Leesmaa lisas, et aegajalt kisitakse rohkem infot t06-
suhetega seotud probleemide kohta, nt koondamine, kuid valdavalt paritakse puude
raskusastme taotlemise ja vormide taitmise kohta, kuidas taotleda isikliku abivahen-
dikaarti jm. “Aga leidub neidki, kes helistavad selleks, et kellegagi réakida ja omi
moétteid jagada,” markis Leesmaa.

Karin Leesmaa sonul on selline ndustamisteenus inimestele vajalik ning seda
tdestab tagasiside. “Valdavalt suudab ndustamine anda ammendava lahenduse voi
suunata inimese digesse kohta edasi. Kuigi informatsiooni saamise vdimalusi on
viimaste aastatega juurde tulnud, leidub ka neid, kes ei surfa internetis naiteks oma
ea tottu voi puudub arvuti sootuks, ka voivad seadused olla raskestimdistetavad,”
nendib ndustaja.

Abilaeka telefonil 60 888 60 saab oma kiusimustele vastuseid iga td6paeval
kell 9-12. Kiisimusi saab esitada 66paevaringselt e-posti teel: abilaegas@laegas.ee.
Elektronkirjaga saadetud kisimusele vastatakse hiljemalt jargneval téopaeval.

Raepress, 14. detsember 2010

Sotsiaal- ja psiihholoogiline nGustamine

Tallinna Puuetega Inimeste Koda pakub puuetega ini-
mestele ning puuetega laste vanematele ja hooldajatele:

Psiihholoogilist ndustamist

Milliste kiisimustega voib psiihholoogi poole pé6rduda?
» Otsustamisraskused, valikukiisimused,

» Ulepinge ja kurnatusega seonduvad probleemid,

» keerulised suhted, suhtlemisraskused,

e elukriisid,

* meeleoluhéired: pikaajaline kurbus, arrituvus, narvilisus,
« rahulolematus praeguse elu- vdi téokorraldusega,

» tookoha kaotamine, jne.

Lisaks on voimalik taita professionaalseid psiihholoogi-
lisi teste ning saada tagasisidet oma voimete, isiksuse
ning tddalaste eelistuste kohta (karjaarindustamine)

Sotsiaalndustamist

* Toovdimetuspensioni ja puude raskusastme taotlemine,

» teenuste (transport, haridus, rehabilitatsioon,
té6hdive, jmt) kasutamine,

» toetuste ja soodustuste taotlemine,

* abivahendite taotlemine,

* hooldaja maaramine,

» sotsiaalabi saamine, jne.

Noustamised toimuvad nii eesti kui vene keeles ja on
sihtgrupile tasuta.

Registreerumine: Kulli Urb, tel 55 672 585
e-post: kylli@tallinnakoda.ee

Tallinna Puuetega Inimeste Koda

Endla 59, 10615 Tallinn

Telefon: 656 4048




Baltic Bridge seminaril osalejad, august 2010

i “Abi hiirest, abi ka hiirepojast”
(abivajajale voib ka vaike abi olla suureks toeks) ja maskotiks Ulve Kangro hiireke.



