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Kaasa(loo)mise roomud

Kées on aeg, mil suvest [B
on jérgi jadnud vaid ma- :
lestus ning esimene lumi [\
héilestab talve lainele.

Kipub olema nii, et su- |
vi on aastaaeg, mida 0o- |
datakse enam kui teisi ja
nukrus tuleb peale, kui see 14bi saab. Eks
talvel ole omad r60mud; aknast lumehel-
beid langemas vaadata on ilus kiill, kuid
enam seostub talv pikkade pimedate 6h-
tute ja soojade riiete selga pusimisega.
Meie kliima ja vaheldusrikas ilm esitab
viljakutseid, millega rinda pista. Hakka-
ma saamine toob jalle rddmu hinge ning
annab pdhjuse enda iile uhke olla.

R06mu voib leida siit ja sealt.

Mulle teeb r60mu koostdo. Teadmine,
et sa pole oma toimetustes liksi, annab
jou, lausa tiivad. Uhiste joupingutustega

saavutab rohkem kui igaiiks omaette
ponnistades kokku. Uhe rahvusvahelise
projekti Tallinna kiilastuse ettevalmista-
misel Oppisime Triin Suvi ja vabataht-
lik Pirgitiga tundma interneti teel toime-
tamise dimensioone — Skype vestluste ja
internetidokumendi kirjutamisega saab
fiilisilise asukoha téhtsusetuks muuta.

Mulle teeb r60mu initsiatiiv. On véga
meeldiv leida postkastist teadet: “Kuna
mul hetkel t66d ei ole, siis olen heal mee-
lel valmis midagi seltsi jaoks tegema.
Andke teada, millega saan aidata”. Nii
kirjutas vérske liige Inge Kark. Hea meel
on, kui inimesed jagavad kogemusi, et
teisedki saaks eeskuju votta, kuidas oma
elu kergemaks vOi huvitavamaks teha.
Nii voib sellest numbrist leida Marina
Kogerma poolt saadetud loo sellest, kui-
das Urmas Piissim koju trepitdstuki sai.

Mulle teeb rd0mu, kui inimesed jul-
gevad vastu votta véljakutseid. Viimasel
poolaastal on ses vallas silma paistnud
meie vérskemad liikmed. ALSi initsia-
titvgrupi esindaja Méart Merila tegi si-
hikindlalt teoks Soome-kiigu, et koh-
tuda teiste maade ALSikatega. Kevadel
liikmeks astunud Andrea Vesmes vottis
juba esimesel kohtumisel Kiilliga vastu
projektijuhi t60 ning tema eestvedami-
sel kdisid meie noored Saksamaal laa-
gerdamas. Kajastamist leiab see jargmi-
ses infolehes. Juhatuse liige Alina Poklad
on méngleva kergusega ette valmista-
mas joulupidu. Urituse eduka libiviimi-
se tunnistamiseks tuleb kindlasti kohale
tulla. Piduliku kutse leiate tagakaanelt.

Edukat talve, julget pealehakkamist ja
ro0msat koostdod!

Margit Kasemets
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Party On Wheels — pidu ja elu ratastoolis

JURI LEHTMETS

Mis oli POW?

Party On Wheels ehk
POW oli projekti raames
korraldatud meelelahu-
tuslik suuriiritus, mille
eesmaérgiks oli informeerida Eesti noo-
ri ja kogu lihiskonda litkumispuuetega
noorte igapievastest tegemistest.

POW algatajad

Projekti algatajateks olid meie seltsi
noored liikkmed Karl Neilinn, Jiiri Leht-
mets ja Tauno Terve, kes Opivad Tal-
linna Astangu Kutserehabilitatsiooni
Keskuses. Selleks, et suur projekt on-
nestuks, jagati kohe alguses iilesanded.
Jiiri sai endale vastutuse projektijuhti-
mise, rahastamise ja kirjutiste eest.

Karlile meeldib iile kdige joonistada

ja videotootlust teha, niisiis sai iisna
loomulikult temast projekti kujundus-
pealik, kel iilesanneteks veebilehe, pla-
katite ning irituse audio-videotehnika
eest hoolt kandmine.

Tauno kireks on fotograafia ja autod,
POW projektis sai tema kohustuseks
infolitkumise ja avaliku suhtluse kor-
raldamine.

Kuidas koéik algas?

Nagu ikka juhtub, tulevad head ideed
soogitegemise juures. Olime Karliga
dsja Tallinnasse kolinud ja tahtsime
leida monusat ajaveetmiskohta, kuhu
elektriratastooliga sisse padseks.

Otsingud polnud véga edukad. Mee-
lelahutuskohti 14bi helistades selgus
karm tdde, et enamikesse lahedatesse
noortekohtadesse ei pédse ratastooli-
ga. Peamiseks takistuseks osutusid ra-

tastoolide “polised vaenlased* —trepid.
Ratastoolis noore vdib see dra 15igata
heast klubidhtust, kvaliteetsest haridu-
sest ja ihaldusvéarsest to0st.

Uhise sdogitegemise juures liks jutt
sellele, et miks ei voiks olla selliseid
pidusid, kuhu ka ratastoolis noored mu-
gavaltsisse padseksid. Sellest arutelust
tekkis Taunol idee korraldada ise iiks
selline lahe noortetiritus, kuhu ratastoo-
lis noortel on mugav tulla.

Esialgne mote sai tdiendava tduke
noorteprogrammi SINA avaliritusel,
tipsema kuju SINA Suurkoolitusel,
mille raames panime idee paberile ning
otsustasime selle ka ellu viia.

Millist muutust piiiidsime luua?

POW eesmérgiks oli korraldada iiks
ponev ja 1obus siindmus, mis infor-
meerib thiskonda liikumispiiranguga
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noorte elust ja igapédevastest tegemis-
test. Eestis on litkumispiiranguga ini-
mesi kokku ligikaudu 60 000 ehk ko-
gurahvastikust 5%, kuid vihe ollakse
kursis nende tegemiste ning igapaeva-
muredega.

Teiseks eesmérgiks oli julgustada
litkkumispuudega noori aktiivsusele ja
oma probleemidele lahendusi otsima.

Arvasime, etalustadessellistest1obu-
satest ja kaasahaaravatest Uritustest,
saame ndidata ka teistele noortele, et
liikumispiiranguga noored tegelevad
erinevate ponevate tegevustega ja voi-
vad elus hésti hakkama saada.

Mida sai ratastoolipeol kogeda?

Meie heategevuslik noorteiiritus Par-
ty on Wheels toimus 6. juunil 2009
Kristiine keskuses. Ules oli seatud ta-
kistusrada, mida tuli ldbida aja peale
kisitsi liikkatava ratastooliga. Takistus-
rada koosnes kuuest osast (normide ko-

hase kaldega kaldteest, uksepakust, kii-
gestjaerineva suurusega porimattidest.
Koige keerulisemaks osaks oli konar-
likku metsarada siimboliseeriv vineer-
plaat, millele oli kinnitatud kdrgemad
puuklotsidjaliistud). Seda proovis pée-
vajooksulldbidaiile 200 keskusekiilas-

] ]

Osavotja voitlemas “metsaraja” viljakutsetega

taja. Rada oli tugevate kitega ratastoo-
likasutajale véga lihtsalt labitav. Kdige
kiiremini — 10 sekundiga ldbis selle
Elektriratastooli Saalihoki Klubi liige
Jiirgen Kukk. Kuid keskmisel inime-
sel tdnavalt kulus raja ldbimiseks um-
bes poolteist minutit.




Kojujaajatele kripelduseks

Uritusel esinesid kuus bindi: Kiila-
lised, HND, The Sun, Tartu bluesiband
Bullfrog Brown, DNB printsess L.
Eazy ja surfirokki viljelev noortebénd
Melony Green Sauelt.

Koik béandiliikmed proovisid samuti
iiles seatud takistusrada ldbida. Tanel
Padar libis rada sellise innuga, et soi-
tis rajalt vélja dekoratsiooni otsa.

Lisaks astusid tiles ratastoolis noored
mitmete ponevate tegevustega. Esines
ratastooli linetantsu harrastav grupp
Silver Wheels koos tiidrukute /inetant-
su grupiga Kicking Chicks, keda juhen-
dab Kaie Seger. Oma oskusi niitasid
Elektriratastooli Saalihoki Klubi liik-
med. Kogu tegevust sai Kristiine kes-
kuses jélgida kuuelt suurelt ekraanilt.

Urituse 1opetas kiimne ratastoolisdb-
raliku asutuse tunnustamine kuldse ra-
tastooli veljega. Auhinna saajateks olid
Coca-Cola Plaza, Tallinna Tehnikaiili-
kool, Kristiine Keskus, ETV Pealtni-

Ratastoolisobralikuimad asutused said meeneks kuldse ratta

gija, Alexela, rokiklubi Tapper, Tallin-
na Autobussikoondis, Astangu Kutse-
rehabilitatsiooni Keskus, Rebasemie
Pubi ja Veski Pubi. Uritust juhtis leid-
lik sonaseadja Tauri Tallermaa.

Projektist saadud kogemus

Oppisime uusi praktilisi oskusi ala-
tes sponsorkirjade kirjutamisest, suht-
lemisest meedia ja sponsoritega, kuni
plakati kujundamiseni vélja.
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Hakkasime mdistma, kui oluline on
aega planeerida ja tdhtaegadest kinni
pidada. Siitkasoovitus—seaomatege-
vused tdhtsuse jarjekorda, maéra jou-
kohased tdhtajad ning asu tegutsema.
Need teadmised saime SINA ajajuhti-
miskoolitusel koos koolitaja Kristjan
Otsmaniga.

Tihti kipume asju liksi tegema. Teis-
te kaasamine tundub pigem liikumist
takistavana, kui edasiviivana. Kuid te-
gelikkus néitas, et mida rohkem radgid
oma tegevustest, seda kergem on sul
asju teostada, sest tdnu sellele leiad
rohkem abilisi. Nii kohtusime Neeme
Kariga, kes oli suureks abiks iirituse
korraldamisel. Arenes meeskonnatdo-
oskus ja asjad said kiiremini tehtud.

Saime julgustust oma edaspidiste
ideede teostamiseks ja tdestuse, et saa-
me ka iseseisvalt linnas elektriratas-
tooliga asju korraldada, kui kasutame
madalapdhjalisi busse ja trolle.

Votke teiegi oma elu motoks “iga
takistus on iletatav, ainult tahtmist ja
leidlikkust peab olema.*

Loodame siiralt, et POW projekt an-
dis oma panuse iihiskonnas iiksteise-

moistmise suurenemisse ja ratastoolis
noorte voimaluste paranemisse.

Lopetuseks tahaksin 6elda: mdelge
suurelt, olge aktiivsed ja asuge julgelt
oma unistusi teostama.

Téhtsad mehed koos — peakorraldajad Karl, Jiiri ja Tauno ning peaesineja The Sun
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Pohjamaade ALS alliansi viies aastakoosolek

MART MERILA
abilistega

Uhel mirtsikuu hom-
mikul leidsin arvuti post-
kastist NORDIC ALS
2009 kogunemise esialg-
se programmi, mille oli mulle saatnud
Kiilli. Uritus pidi toimuma Soomes,
Kankaanpail 14.-16.08.2009.Osalemi-
se lile jarele moeldes kasvas ka huvi,
kaalusin koiki probleeme pohjalikult ja
otsustasin véljakutse vastu votta.
Pidasime koige odavamaks sdidu-
autoga reisimise varianti. Minu ja mu
kahe abistaja — abikaasa ja tiitre — si-
dukuludele panid 6la alla Parnu linna
sotsiaalosakond ja mu to6koht Pérnu
KEK. Suur ténu neile ja Soome Lihas-
haigete Liidule, kes vabastas eestlased
osavotutasust.

14. augusti parastldunal olime kohal.
Pérast registreerimist ja sisseseadmist
toimus pidulik ohtusdok ja tutvusta-
mine. NORDIC ALS kogunemine toi-
mus viiendat korda ja sel aastal osalesid
Taani, Island, Soome ja esmakordselt
haigega Eesti. Osavdtjaid oli tile viie-
kiimne (koos abilistega).

Viga meeldejddv oli kohtumine lii-
du esimehe, taanlase Jens Harhoffiga,
kes on tdeline energiapomm. Ratastoo-
lis kohale saabudes heitis ta pilgu meie
seltskonnale ja jargnes kiisimuste rahe.
Ta suhtles elektroonilise konevahendi
LightWriter abil, kirjutades kiisimuse
ekraanile.

Iga riigi kiilalised pidid ennast pdgu-
salt tutvustama ja selle eest saadi Rit-
va Pirttimaalt laualipuke. Ritva oli
Soome Lihashaigete liidu esindaja,
iiks tirituse korraldajatest, kes kindla-

kéeliselt ohjas ja juhtis kdike toimuvat.
Ta oli viga hésti kursis meie seltsi te-
gevusega.

Koosolek jitkus laupdeva hommi-
kul Jens Harhoffi tervituskdnega. Ta
radkis, et loodab kolme Balti riigi liitu-
mist ALS liiduga, kuid kahjuks pole
teiste Balti ritkidega kontakte dnnestu-
nud luua. Jens tdstatas teema — hinga-
misaparaadiga elamine ja digus seda
soovi korral vélja lilitada. Taanis on
seaduslik 6igus valida hingamisaparaat
voivéljaliilitamine. Takuulutas véljaka
kogunemise moto — lootus on tugevam
kui hirm (hope is stronger than fear).

Tervitussonad iitles seejirel Kan-
kaanpdd REHAB keskuse koolituse
juht Kirsi Lukka-Aro. Keskusel on
218kohta, mida teenindab 190 tootajat.
Viga palju on kaasaegseid ravi- ja puh-
kamise voimalusi. Keskus asub vaikse



Koosviibimisel oli sisukaid ettekandeid rohkesti, tuleb aga todeda, et esitatu “joudis

kohale” kéige paremini riihmato6na vaikestes gruppides

metsatuka sees (mis punas pohladest).

Patsiendid peavad koostama rehabi-
litatsiooniplaani kolmeks aastaks ja
iiks ravisessioon kestab 18 pédeva aas-
tas (pereliige on saatjaks). Keskuse
kohanemisraskustega patsientidega te-
gelev spetsialist kdneles haigete ndus-
tamise ja adaptsiooni teenusest. Pérast
ndustamisteenust on patsiendil vdima-

lus koos pereliikmetega osaleda adapt-
sioonikursustel, mis kestavad tavaliselt
6 péeva. Esimene koolitus leiab aset
pool aastat parast diagnoosi panekut.

Keijo Jokineni ettekande teemaks
olid meditsiinialased ja elutingimusi
tagavad teenused nérvi- ja lihashaigus-
tegatiiskasvanuile. Ta tutvustas ka abi-
vahendite vorgustikku.

Kojujaajatele kripelduseks

Pérast [ounasooki jatkus t66 grup-
pides, kus tutvustati mind map (mdte-
te kaardistamise) meetodit, hddlemas-
saazi, ujumisteraapiat ja spetsiaalsete
toidusegude kasutamist.

Piithapdeva hommikul pidi iga riigi
esindus tutvustama oma riigi rehabili-
tatsioonivoimalusi.

Islandihaigetele onolemas ALS haig-
latiim, nendega tegelevad ka sotsiaal-
jaterviseteenistus. Koordineeriv organ
on ALS liit. Sotsiaalteenused rakendu-
vad kohalikul tasandil ja garanteerivad
palga hooldajale, transporditeenused,
elutingimuste parandamise, koduabi
(tasuline abistaja 6-8 tundi péevas).
Tervisekaitse katab meditsiinikulud,
60% auto hinnast selle soetamisel, mu-
retseb lifti, kaldtee, teostab vajalikud
muudatused kodus (vannilift jms),
maksab puudega inimestele elatusraha
jakatabteatud protsendi auto kasutami-
se kuludest.
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Taani on riik, kus tulumaks korgeim.
See garanteerib puuetega inimestele
hea hoolduse. Eesmirk on kindlustada
puudega inimesele sama korge elu-
kvaliteet kui tervele. Lihashaigete liit
korraldab kursusi ja koosolekuid info
jagamiseks. Koik hooldusteenused ta-
sutakseriigi poolt. Haiged varustatakse
vajalike abivahenditega. Kui elamistin-
gimused ei vasta haige vajadustele, ehi-
tatakse korter iimber voi proovitakse
leida sobivad tingimused. Oma olukor-
da tutvustas ka Arne Lykke Larsen,
teoreetilise fiiiisika professor Odense
iilikoolis. Ta on praktiliselt litkumatu,
kuid kiib iga pdev t66l. Suhelda saab
ta silma pupilli litkumisele reageeriva
arvutisiisteemi abil.

Ka meie tutvustasime pdgusalt tee-
nuseid Eestis. Praktilise néitena kirjel-
dasime LTK (Meremeeste) haiglas pa-
kutavat abi. Sealne meeskond rakendab
mitmeid Soomest parit kogemusi.

Ritva Pirttimaaga tunnevad lihashaiged end
kindlalt nii siin- kui sealpool lahte

Hingamisprobleemidest ALSi puhul
kdneles Turu Ulikooli hingamiskesku-
se juhataja Arno Vuori. Turu haigla
juures asub spetsiaalne osakond nérvi-
ja lihashaigustega inimeste hingamis-
probleemidega tegelemiseks. Seaduse
jargi, mis périneb juba aastast 1950,
peab hingamisteede halvatusega patsi-
ent saama tasuta abi 24/7, mis garantee-
rib talle 5 abilist riigi kulul.

Pérast 16unasooki jitkas Tanja Mak-
konen, kes onkoneravi spetsialist Tam-
pere Ulikooli haigla juures. Kdneravi
eesmark on séilitada patsiendi kdnevoi-
me vOéimalikult loomulikult, kasutades
abivahendeid. Moned soovitused olid:
konele aeglaselt, radgi liihemate lause-
tega, motle oma jutt eelnevalt 1abi.

Mirjam Turunen tutvustas Punos
projekti, mis on véljatodtatud kdnepuu-
dega inimeste omavaheliseks suhtle-
miseks. Selles on videokonverentside
ithendus liidetud oma vastava suhtlus-
programmiga. Kasutad arvutit nagu te-
lefoni, valid numbri ja suhtled samu
tehnilisi vahendeid omava inimesega.

Lopetuseks sai sona Nordic ALS lii-
du juhatuse esimees Jens Harhoff, kes
tdnas kdoiki esinejaid, rohutas veel, et
lootus on tugevam kui hirm ja soovis
edu jargmise kohtumise korraldamisel.
Omapoolsed tanusdnad itlesid ka koi-
gi kohal olnud riikide esindajad.
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Mart Merila — mees mere aarest

Saame tuttavaks

Olen siinnist saati, 1949. aastast, elu-
pOline parnakas. Lapsepdlvest mee-
nub, kuidas olime emaga Parnu vanas
pargis ja meie iimber nutsid vdorast
keelt kdnelevad naised. Ema ei osanud
mulle seletada, miks on nii palju nuttu
suurte vuntsidega sdjamehe pildi ees.
Aasta oli siis 1953.

Sellest ajast hakkan miletama — ko-
duiimbrust ja peatset kooliteed. Ldpe-
tasin praeguse Ulejde Giimnaasiumi,
seejarel viis tee mind “Kopli rauakoo-
1i”, toonasesse Tallinna Poliitehnilisse
Instituuti masinaehituse tehnoloogiat
Oppima. Tagasi kodulinna tulime juba
kahekesi — iilidpilaste ehitusmalevast,
EUEst, leidsin Kaie, kes on mu kdrval
tédnaseks juba 38 aastat.

Instituudi jérel suunati mind Stan-
dardite ja Modtetehnika Riikliku J&-
relvalve Parnu osakonda inseneriks.

Kolme aasta pérast ahvatles mind voi-
mas ettevote Parnu KEK. Joudsin t66-
tada seal ligemale 18 aastat, enne kui
ettevote 90-ndate algul 16plikult laiali
laks. Uutes tuultes ei olnud metallit6o
enam perspektiivikas, KEKist oli juhti-
mine juba veres, nii sai minust moobli-
firma juhataja.

Samal ajal hakkas muret tegema ter-
vis. Noorena tegin kiimme kiikki iihel
jalal, niitid ei tahtnud jalad sdna kuula-
ta. Suusatadaei saanud, selg olinii “kin-
ni“. Elektriravi, B-vitamiini siiste, mu-
da ja imearste — koike sai proovitud.

Pérnu tohter Jaan Lemendik oli see,
kes mind vaadates iitles, et kuule mees,
sul on lihashaigus ja nalja pole. Andis
suunamiskirja Tartusse ja 2002. aastal
olin dr Siiri-Merike Liilisi uurida.
ENMG nditas lihaste kdhetumist jal-
gades, osalt ka kétes. Nidal aega olin

uuringutel ja jalgimisel — votsin sérki
seljast ja pusisin néope kinni, kdndisin
piki koridori, astusin trepiastmetest.
Tulemuseks sain paberi, kus seisis: mo-
toneuroni haigus, ALS. Lisaks lubadu-
se, et 2-3 aastat elu on veel ees.

Nutsin peatéie sealsamas palatis. Ei
teagi, kuidas joudsin autoni ja koju Pér-
nusse, ’kardinad olid ees” kogu tee.

Olen saanud ajapikendust. Veedan
seda aega “tehnilistel pdhjustel” {isna
koduselt. Internet on asendamatu, saan
suhelda oma pere ja sGpradega, seltsist
Kiilli ja Tonuga.

ELS Pérnu osakonna juhataja Olga
on toeline energiapomm. Punnin vahel
vastu, aga kuna mu joud pole enam en-
dine, siis jadn alla — ldhen Parnu grupi
kokkusaamisele anekdooti esitama voi
Soome-reisist jutustama. Késitoos ma
naisvdega ei konkureeri.
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Kiilli Reinup

CoughAssist — aparaat, mis aitab kohida

Abistaja kohimisel (CoughAssist) on
mitteinvasiivne (maskiga paigaldatav)
seade, mis aitab turvaliselt viljutada
roga hingamisteedest neil, kel kohimis-
vOime on viga ndrk (peak cough flow/
kohimisvoimsus <270 1/m).

CoughAssisti abi kasutavad ALSI,
SMA, lihasdiistroofiatega (DMD) ini-
mesed, samuti need, kel on halvasti ra-
vile alluv miiasteenia, multipleks, hin-
gamisprobleemid lastehalvatuse pode-
mise vOi selgrootrauma tagajarjel.

Seade toGtab nii, et tekitab hingamis-
teedes jark-jargult positiivse rohu (na-
gu hingaksid sisse veel pisut ja veel
pisut), seejdrel vahetab ootamatult ne-
gatiivsele rohule, kutsudes esile koha-
tuse. Kiire rohuvahetus pdhjustab tu-
geva viljuva 6huvoo nagu loomulikul
kéhimisel ning puhastab hingamisteid
sinna kogunenud sekreetidest.

Lisaks sellele, et aparaat vabastab
inimese lambumistundest, kui ta ei jak-
sa roga vilja kohatada, vihenevad nii
hingamisteede haigused (“Rohkem 6h-
ku” seminaril Soomes kdneles iiks ka-
sutaja, et enne seadme kasutamist oli ta
aastas 6—10 korda bronhiidis, mis allus
vaid antibiootikumikuurile — K.R.).

Ameerikakliinilise meditsiini prakti-
kud viidavad, et seade on moddapaas-
matu nérvi-lihashaigusega inimeste
ravis. Nende sonul on infektsioonid
hingamisteedes peamine pohjus, mil-
lega sattuvad haiglasse kroonilise nér-
vi-lihashaigusega inimesed. Ning et
rohkem kui 90% akuutsetest hingamis-
teede haigustest neil inimestel on poh-
justatud véhesest kohimisvoimest.

CoughAssistil on mitmeid positiiv-
seid kiilgi — ta liikkab edasi seda hetke,
mil aspireerimine (jaka hingamine) on-

nestub vaid kaniiiili kaudu koris, seadet
on lihtne kisitseda, seda saab kohan-
dada ka lastele, kohaldub ka pideval
juhitaval hingamisel olevate inimeste
hingamisaparaatidele.

Eestisse tarnib, muib ja rendib seadet
Hansa Medical OU, kontaktisik Siiri Vélu-
Tiganik.
telefon 7409 450 voi 5287 202
siiri@hansamedical.ee
www.hansamedical.ee
Vaata lisaks ka videoid kodulehelt:
http://coughassist.respironics.com/
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Neuroloog Tuula Pirttild, Myastenia Viesti, soome keelest refereerinud Kiilli Reinup

Unehairetest muasteeniaga inimestel

MG on enamasti krooniline, kogu elu
kestev haigus. Kuigi miiasteenia ravis
on alati eesmérgiks haigusndhtude
leevendamine/kaotamine (kaebusteta
olek), esineb mitmetel haigestunutel
igapdevaelu segavat ajutist voi pidevat
lihasvdsimust. Stress ja halb uni lisavad
péevase visimuse ohtu.

Siistemaatilisi uuringuid miiasteeniat
podevate inimeste stressiseisundi koh-
ta ei ole tehtud. Mitmed viiksemad
uurimused viitavad sellele, et miias-
teenikutel ei esine masendust sageda-
mini kui tervetel inimestel voi teisi
kroonilisi haigusi pddevatel patsienti-
del (kuigi on esitatud ka moni vastu-
pidine tulemus). Pikaajaline gliikokor-
tikoidravi tdstab masendusriski. Uhes
uurimuses todeti, et masendus on otse-
ses seoses lihasvdsimusega. Hindamist
raskendab seik, et MG endaga kaasneb

sarnaseid ndhte nagu depressiooniga.
Visimus ja loidus, mida kirjeldavad
miiasteenikud, on tiiiipiline kaebus ka
depressioonipuhul. Samas, depressioo-
ni korral on olukord halvim hommiku-
ti, seevastu MG puhul annab visimus
enam mérku péeva teises pooles.

Uni on inimesele hidavajalik elus
puisimiseks. Une téielik drajétmine viib
surmani kiiremini kui toiduta olek.

O6uni moodustub iiksteisele jirgne-
vatest tsiiklitest. Kerge uni uinumise
jérel, siigav uni mone aja pérast, see-
jérel nn REM-uni, mille jooksul orga-
nismi ainevahetus ning ka siidame t66
ja hingamine kiirenevad. REM-etapis
ndeb inimene und ja Oppimise seisu-
kohalt olulised ajupiirkonnad aktivee-
ruvad. REM-unest liigub inimene jélle
kergesse unne ja uus tsiikkel algab.
Uks tsiikkel kestab 90-110 minutit.

Tehtud uurimused on siiski vdhesed,
nii et neisse tuleb suhtuda pigem vii-
tavatena. Hingamishdireid esineb just
REM-une ajal. Uneapnoed esineb roh-
kem {ilekaalulistel ja neil, kel on ndrk
diafragma. Uneapnoed tuleb ette roh-
kem eakatel patsientidel ja koos raske,
halvasti ravile alluva miiasteeniaga.
Subjektiivseteks kaebusteks on olnud
Oised drkamised, uneaja lithenemine ja
une kvaliteedi halvenemine. MG-hai-
getega seostub, et nad ndevad rohkem
unesid kui vordlusrithma inimesed ja
nad drkavad und nidhes sagedamini.
Unendgude “sisu” on sarnane teiste
vordlusrithmadega, ent lihest uurimu-
sest tuleneb, et MG patsientide uned
on vihem kujundlikud. Seevastu liitub
miiasteenikute unendgudega rohkem
erinevaid aistinguid nagu keha puudu-
tamine vOi 16hna- ja maitseelamused.
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Une- v0i depressiooniravimite tarvi-
tamisest MG-ga patsientidel ei ole teh-
tud eraldi uurimusi. Unehdirete ravi
on sarnane teiste patsientidega — une-
héire tiilip ja taustmdjud tuleb vélja sel-
gitada. Tosiste uneprobleemide puhul
tuleb teha une-uuringud (Eestis teevad
neid Pintmann Grupp ja TU Kliiniku-
mi psiihhiaatriahaigla — 7oim.). Uinu-
misraskused on {ildiselt juhuslikud ja
seotud enam igapdevaprobleemide voi
muude, mitte miiasteeniaga seotud te-
guritega. Sellistel puhkudel tuleb ees-
margiks seada hea unehiigieen.

Ravimite puhul tuleb neuroloogiga
nou pidada. Aeg-ajalt tarvitatavaks
unerohuks sobivad lithitoimelised ui-
nutid, mille toimeaineks on tsopikloon
voi tsolpideem. Bensodiasepiinirithma
ravimeid (nitratsepaam, tematsepaam,
triasolaam jamidasolaam) tuleb véltida
nende lihaseid I6dvestavajauneapnoed
soodustada vOiva toime pérast.

Kui probleemiks on katkendlik uni
japidev drkamine, voib taustal olla mo-
ne teise haigusega seonduv (nt valud,
siidamepuudulikkus, rahutute jalgade
siindroom — Toim.) v0i ravitasakaalust
viljas olev miiasteenia.

Samuti ei tohiks kasutada pikatoi-
melisi bensodiasepiinirithma uinuteid.
Kui on vaja kasutada und siivendavaid
ravimeid, on alternatiiviks sedatiivset
kdrvaltoimet omavad ravimid nagu al-
lergiaravimid (nditeks Atarax®, Diso-
frol®), sedatiivse toimega antidepres-
sandid nagu mirtatsapiin (Remeron®,
Mirtarin®, Mirtazapin®) ja kvetiapiin
(Seroquel®). Neid tooteid v&ib uinu-
misraskuste korral kasutada. Antikoli-
nergilisi preparaate tuleks véltida.

Varane drkamine, kella 3-5 vahel, on
enamasti depressiooniga kaasnev héi-
re. Depressiooni ravi on oluline, kuna
depressioon halvendab elukvaliteeti,
siivendab vasimust ja pdhjustab vaim-

sete vdimete langust. Uhes uurimus-
to0s kasitleti fluoksetiini (Eestis saada-
olevad preparaadid — Nycoflox, Flux,
Prozac jne — Toim.) moju MG patsien-
tidel gliikokortikoidravist p&hjustatud
kaalutdusu ravis. Fluoksetiin oli hésti
omastatav ega pohjustanud miiastee-
niastimptomite halvenemist.

Kui on vaja tarvitada antidepressan-
te, siis esmane soovitus on SSRI-d (se-
lektiivsed serotoniini tagasihaarde in-
hibiitorid): citalopraam/escitalopraam,
fluoksetiin, fluvoksamiin, sertraliin, pa-
roksetiin. Uhelgineistei ole kirjeldatud
koosmoju mestinooniga. SSRI-d akti-
veerivad maksaensiiiime, mistottu voi-
vad suurendada kortisooni véiljaviimist
janende koos kasutamine eeldab korti-
sooniannuse tdstmist. Voib proovida
ka teisi antidepressante, millel pole
antikolinergilist moju, nditeks dulokse-
tiin (Cymbalta®), mirtatsapiin (Reme-
ron®) voi milnatsipraan (Ixel®).



Tooturg

MARGIT KASEMETS

kaasnev on praegu viga
aktuaalne teema. Hilju-
ti esitati ka meie fooru-
mis kiisimus puuetega
inimese to0tuse ning voimalike t66-
turuteenuste kohta. Seega on igati ko-
hane anda tilevaadet véimalustest, mis
on suunatud just puuetega inimeste
tooturule aitamiseks, t66 sdilitamiseks
voOi tootusega toime tulemiseks.
Tootute abistamise ning neile suu-
natud toetuste ja teenuste pakkumise-
ga tegeleb Eesti Tootukassa. Arvuti-
inimestel on lihtne saada infot nende
kodulehelt www.tta.ee.
Tootunasaabendarvele votta inime-
ne, kes on todealine, ei toota ega saa ta-
su iihegi ettevotte juhtorgani liikkmena

ega Opi tdiskoormusega. Ka puudega ja
toovoimetusega inimesed saavad end
tootuks registreerida.

Tootutoetus on iiks mitmetest t60-
turutoetustest. Uldiselt on to6tutoetust
Oigus saada too6tul, kes on tootuna arve-
le votmisele eelnenud aasta jooksul ol-
nud vihemalt 180 paeva hoivatud t66-
ga vOi todga vordsustatud tegevusega.
On ka erandeid. Néiteks ei ole vaja
nimetatud tingimust tiita, kui inimene
on tdotuna arvelevotmisele eelnenud
12 kuu jooksul vihemalt 180 pdeva ol-
nud kas haiglaravil, hooldanud t66v6i-
metut isikut v0i vanurit ja saanud selle
eest toetust, voi olnud todta piisivalt
toovoimetuks tunnistamise tottu.

Tootutoetust makstakse 270 péeva.
Toetuse méér otsustatakse ja kinnita-
takse kord aastas, sel aastal on see 1019

krooni ja 90 senti kuus. Puudega inime-
se toetus ega toovOimetuspension ei
vilista todtutoetuse saamist. Kui t66-
tuks on registreeritud ning tootutoetus
saadud eelpool nimetatud erandite alu-
sel, siis praeguse seaduse jargi on voi-
malik samadel alustel to5tutoetust taot-
leda uuesti alles viie aasta pérast.

Teenused

Tooturuteenused on moeldud nii ju-
ba tootutele inimestele kui ka nendele,
kelle puhul on oht jéddda to6tuks ning
erinevate teenuste abil on voimalik kas
taolist olukorda viltida voi siis tootuse
aega liithendada. Seadusega ette ndhtud
tooturuteenusteks on todvahendus, too-
turukoolitus, karjddrindustamine, t66-
praktika, palgatoetus, ettevotluse alus-
tamise toetus. Just puuetega inimestele
on suunatud aga jargmised teenused:




Tooelu

» To6ruumide ja -vahendite kohan-
damine, muutes to6koha puudega isi-
kule ligipdédsetavaks ja kasutatavaks.
Hiivitatakse kuni 50% kuludest, kuid
mitte rohkem kui 30 000 krooni.

» Tootamiseks vajaliku tehnilise abi-
vahendi tasuta kasutada andmine — abi-
vahendi, milletaisikul ei ole puudest tu-
lenevalt voimalik tooiilesandeid téita.
Vajaliku abivahendi valimise ja heaks-
kiitmise jérel solmib To6tukassa kok-
kuleppe véi lepingu té6andjaga.

Naiteks on nii saanud tasuta kasuta-
miseks 19-tollise arvutimonitori Tal-
linna Puuetega Inimeste Kojas tdotav
nigemispuudega raamatupidaja Tiia;
trepironija Securitas Eesti AS-is tootav
ratastoolikasutaja Jelena tookohale
joudmiseks; Tartus MTU Invatakso
invabussi kohanduse, et transportida
litkumispuudega linnaelanikke todle.
Naiteid on veelgi, need leiab Tootukas-
sa kodulehel olevast brosiiiiris.

* Abistamist todintervjuul pakutak-
se tootule, kes vajab peamiselt kas
kuulmis- voi kdnepuudest tulenevalt
abi intervjuul tddandjaga suhtlemisel.

» Tugiisikuga to6tamine on moeldud
tootule, kes vajab puudest tulenevalt
tootamisel abi ja juhendamist.

Pakutakse ka erandlikke lahendusi,
mida kohaldatakse nende puudega ini-
meste puhul, kes vajavad koolituseks,
t60 otsimiseks voi tdol pilisimiseks
standardsetest voimalustest erinevaid
meetmeid. Nendeks voivad olla:

+ abivahendi soetamine koolitusel
voOi praktikal osalemiseks, mis toetab
hilisemat t66leasumist;

* erinevad teenused to6turukoolitu-
sel osalemiseks, sealhulgas viipekeele
tolk, isiklik abistaja, invatransport;

* invatransport t6061 kdimiseks t6dle-
asumise esimesel kahel kuul (nt kui
inimene asub t6ole, aga kohaliku oma-
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valitsuse poolt korraldatavat bussi-
teenust saab kasutada alles mone aja
pérast). Siiski, teenust ei saa kasutada
piisivalt transpordi eest maksmiseks.

Selleks, et puudega lapse vanem voi
puudega inimese hooldaja saaks asu-
da toole vai proovida tootamise voima-
likkust, on olemas meede, kus To6tu-
kassa hiivitab hooldusega koormatud
inimesele to6turukoolitusel voi -prak-
tikal osalemise ajal voi todle asumise
esimesel kolmel kuul hooldusteenuse
ostmise.

Koikide teenuste saamiseks ja tdien-
dava info hankimiseks tuleb podrduda
oma ldhimasse Tootukassasse. Puue-
tega inimestel on jarjekorras seismise
valtimiseks voimalik ette helistada ja
konkreetne kellaaeg kokku leppida.
Edu koigile praegustele todtajatele ja
toootsijatele!
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Nupukesi litkmetelt

Killukesi Taanist

Olen Taanis elanud poolteist aastat. Sel slgi-
sel Udrisin korteri ja pidin oma puude tbttu te-
gema elus mitmeid kohandusi. Siin méned ta-
helepanekud ratastoolikasutaja elust Taanis:

+ iganadalane fisioteraapia on tasuta

- enamik fusioteraapiakliinikuid ei ole ratas-
tooliga ligipaasetavad

+ kodused invaabivahendid (dusitool, wc-
kéetoed) annab kommuun (linnaosavalitsus)

- kohandatud invakorteri soovijatele on
Kopenhaagenis 3-aastane jarjekord

+ kdigi Kopenhaageni busside keskosa on
madal ja seal on kaldtee

- kaldteed ei ole ratastoolikasutajal véimalik
ise valja vbtta ning bussijuht oma kohalt lah-
kuda ei tohi, mistdttu on ratastoolikasutajal
reeglitega keelatud Uksi bussi sisenemine

+ vaga paljud liikumispuudega eakad kasuta-
vad invaskuutreid linnas ringi likumiseks

- vaga vahe on poode ja asutusi, kuhu on
voimalik ratastel sisse veereda (ka Uhe inva-
tarvete poe ees on aste)

+ tanavapildis voib sageli ndha puuetega ini-
mesi koos abistajaga, ka vaga stigava puu-
dega inimesed kaivad valjas

- keskkonna ligipaasetavamaks muutmine ei
ole prioriteet, sest eeldatakse, et abistaja on
alati kaasas — puudega inimene ei saa olla
paris iseseisev.

Eva Leini

Voérukad Noiariigis

4. juunil toimus Voéru Ratastooliklubi suveuri-
tus maailma kdige vaiksemas riigis — Ndiarii-
gis. Vatikani pindala on 44 ha, Néiariigil 42.
Paasen usna harva kodust valja, mistdttu olin
kaasakutsumise Ule vaga rédmus.

Valjasbidupaeval sadas juba varahommikust
peale. Ndiariigi kuningas Aivo Varton itles
aga sissejuhatuseks, et see just ongi dige
ndiailm. Tema riigi tegevus on lai — majutu-
sed-konverentsid ja toitlustamine, mitmesu-
gused teemauritused nii lastele kui taiskasva-
nutele. Ndiariigis vdib suvel 66bida kuni 90 ja
talvel kuni 60 inimest.

Kuna ilm oli tdesti pahur, ei saanud me véljas
viibida. Silma hakkas palju vaimukalt kujun-
datud majakesi ja puidust nikerdatud kuju-
sid. Sissesdidutee dares turritas mannituvest
tehtud krokodill.

Meid kostitati maitsva ndgesesupi ja magus-
roa — Ndiariigi lehmakoogiga. Seejarel astus
ette huvindid Aivo Manniste, kes laulis ise
ja kutsus Ratastooliklubi rahvast kaasa laul-
ma. Klubis on mitu head lauljat, kellest moo-
dustus peagi tore ansambel. Samal ajal as-
tus sisse suure kdvera kepiga uudishimulik
ndid August, kel oli varuks hulk huvitavaid
kiisimusi. Oige vastuse teadja sai preemiaks
ndia saareluust vétmehoidja. Lahkudes utles
August, et ta Idheb nitd mamma haiget
selga trampima.

Seejarel tuli kohale peandid Uhti ise oma va-
nal ning kulunud luual. Siis vast Iaks digeks
ndialauluks ja -tantsuks lahti. Kes vahegi suu-
tis, 16i tantsus kaasa.

Parast Uhti lahkumist raagiti ruunikividest

— nende ajaloost ja tdhendusest. Kdik osale-
jad said sarapuuoksast I6igatud ning lihvitud
kettad, mille peale pdletasime oma sunnikuu-
paeva ja tahtkuju jargi ruunimargi.

Oli meeldejaav paev, mille eest tdnu korralda-
jale Vaino Marjakule! Kel vahegi vdimalust,
kaige omal kael-jalal Néiariigis ara. Kes viisat
ei saa, vaadaku kodulehte: www.noiariik.ee.

Koit Kodaras




Tere jalle Hiiumaalt!

Urmas elab omaehitatud majas teisel korru-
sel, kuhu viib Usna jarsk trepp. Paraku sai
tema haiguse algusaastatel, kui tulevikust
polnud kellelgi selget ettekujutust, just maja
teine korrus kohandatud Urmase vajadustele
vastavaks. Hiljem osutus kompromiss Ula- ja
alakorruse vahel véimatuks. Viimased kahek-
sa aastat on Urmas treppi labinud fulsiliselt
tugeva abilise joul.

Kardlas pole sobivaid kohandatud kortereid,
oma katega ehitatud kodu on aga mehe kind-
lus ja armastus. Kaugemal ei oleks nii siigava
puudega inimesele abistajat leidunud.

Eelmisel aastal tundsin, et mu jaks on otsas.
Hakkasin trepitdstuki jargi ringi vaatama. Hin-
nad olid krobedad, rohkem kui 60 000 krooni.
Votsid meie sotsiaalosakonna, kuhu abipal-
vega p6ordusin, sdnatuks. Esimeseks vastu-
seks sain, et kodu kohandamine on inimese
oma mure. Seejarel, et eelarves on pakkuda
kiimme korda vaiksem summa kui meil tarvis.

Kaarisime siis kaised ules ja hakkasime "ko-
handamisega” ise peale. Pidasime mitmeid
|&biraakimisi firmadega, kuniks saime pak-
kumise, mis oli algsetest paarkimmend tuhat
krooni vaiksem. Enne jdule kuulutasime koha-
likus maakonnalehes valja annetuste kogumi-
se. Heade inimeste abiga saime kokku suure
summa. Viimase puuduva 8000 krooni osas
poordusin uuesti sotsiaalosakonna poole.

”Jalle siin! Te polegi seda lootusetut métet
jatnud?” imestasid nad. Siiski Uihendasid maa-
valitsus ja sotsiaalosakond j6ud ja eraldasid
meile puuduva raha. Suur unistus sai teoks!

Kuu aja parast oli seadeldis kohal ja paigal-
damiseks kulus vaid moni tund. Juba seitse
kuud sbidab Urmas trepist Ules-alla. Vaatan
ja naeran — laheb nagu alpinist. Urmase valja-
viimisele ei eelne unetu 66 — ei tea, kas jak-
san voi mitte. NUud jaksan jalle!

Suur téanu veel kord kdigile annetajatele!
Eriline tdnu kuulub pr. Ellen Tuurile, kes oli
kogu ettevotmise patroon. Kiisige pakkumist
firmalt Retent AS, www.retent.ee.

Marina Kogerma

Jaan Pddrt
19. aprill 1944 — 16. september 2009

Ootamatu tdsine haigus viis meie seast
toetajalitkme, Reili Paarti isa.
Nii nagu Reili ise, oli ka tema isa avatud,
sobralik, alati valmis dlga alla panema,
kus ndu voi abi vajaka.

Veel oma viimasel, 65. eluaastal to6tas
Jaan kodukohas, Puurmanni keskkoolis
riigikaitse ja poiste kdsitdddpetuse alal.
Tema t66d tunnustas Kaitseministeeriumi
Hoberinnamérk — annetatud silmapaistvalt
hea t66 eest noortele riigikaitsealaste
teadmiste Opetamisel. Pikaajalise
Kaitseliidu Jogeva Maleva liikmena sai ta
Teenetemedali II klassi kavaleriks.

Oleme mbtteis koos Reili emaga —
aeg votab, aeg annab.

Kiilli Reinup




Jirgnev kaart on abiks seltsi joulupeole tulijatele. Uritus toimub hotellis Metropol, lihemalt vdite lugeda tagakaanelt.
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DX
Olete Rutsutud ELSi joulupeole 13. detsembril Rell 14:00.
Uritus toimub restoranis Berlin hotellis Metropol aadressil

Roseni 13, Tallinn.

Tanavune stitlireegel: ehtige end [ipsude ja lehvidega;
mida erilisem, seda parem!
Tegevuskava saab olema aktiivne, et Riilmast 6hust tulijatel veri

Rorralikult liikuma liheRs — ka hoogvein on abiks.

Nagu tavaks, juhib registreerimist Helmi.
Helistage talle numbril 711 0035 voi saatke e-mail aadressil
registreerin@els.ee enne 6. detsembrit.
Parnust tulijate transporti Roordineerib Olga Pank telefonil 449 3650,
Vorust tulijate oma aga Koit Kodaras, telefon 782 4132.
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