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Elisa pikki konesid endast pidada ei
armasta. Utleb, et tema tood raagivad
ise enda eest. Nii kdnelevadki tema
fotod ilust, valgusest, tasakaalust, va-
hel ootamatute asjade markamisest,
vaikese suureks voi suure vaikeseks
vaatamisest, vahel vaikesest vimkast —
nagu naiteks makroobjektiiviga iseenda
silma sisse sukeldumine...

Huvitav, kas labi objektiivi maailma vaa-
tamine arendab inimeses detailitdpsust
voi on viimane eelduseks, et inimesest
saaks hea fotograaf. Igatahes on Uhtviisi
nauditavad nii Elisa fotod kui olustikukirjel-
dused, mis ahvatlevad just detailidega ja
kutsuvad kaasa rannakule koos temaga.
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dised” tervitused koigile seltsikaaslastele!

Eestimaalegi joudis sel [W8
aastal toeline talv koos lu-
me, kiilma ja libedaga.
Piitidke end haigustest
hoida aga drge tuppa ko-
pitamajdige, vahel peab
end ikka tuulutama ka!
Ajaloos tuulates jéi silma artikkel
minu esimesest sama diagnoosiga sob-
rast Mart Laidsalust, kes oli kodudp-
pel ja pdhimdtteliselt siigisest kevade-
ni toas. Selle teadmisega oskan hinnata
luksust vérskes dhus lumest 1dbi tungi-
da ja thistranspordiga ringi liikuda.
Jaak Vosavaataksrahuloluganeid ku-
nagi Motorexil ndhtud madalapohjalisi
busse, mis on vallutanud tdnaseks nii
Tallinna, Parnu, kui Tartu.
Abistajatele, kes meile riideid selga
ajama peavad, kannatlikku meelt ja
riietatavatele meelekindlust vahel vii-

ke tusatuju édra kannatada. Virske ohk
onjutervisjaseekulubmeile,lihasehai-
getele alati dra.

Kui tervisest juba juttu tuli, siis info-
lehes jatkame toitumisalase juhend-
materjaliga, ehk saate mone nipi, mida
toitumise juures arvestada.

Eelmises infolehes oli juttu bowlingu
rennidest ja vOimalikest vdistlustest,
mis ehk veel iiks viike motivaator end
koduseinte vahelt vélja ajada. Sai astu-
tud ideest veidi kaugemale ja esitatud
projekt Eesti Puuetega Inimeste Fondi-
le, et soetada boccia renn ja puhumis-
torud mirki laskmiseks. Seega poidlad
pihku, et projekt 1ébi ldheb ja saame
taaselustada Vdoimaluste pdeva, kus
toesti likski lihashaige spordist kor-
vale ei jdd. Muide, renniga boccia
méngijad saavad sihiks seada koguni
Paraoliimpia medalid aga esmalt tuleb

leida entusiastid, kes vastavas klas-
sis Eestis voistlema asuksid. Eesti
Invaspordi Liidul toimub vdistlusi iile
Eesti, kuid senini on need toimunud
ilma renni abil méngijateta osavotuta.

Sérav seltsiliige Jane Paberit on toonud
avalikkuse ette elu 16ppvaatuse keeru-
lised kiisimused. Aitdh Sulle, Jane, et
leidsid tugevuse olla pildis, oma mure-
dest hoolimata! Oled juba praegu dra
teinud suure t60, niiiid on hiskonnal
aeg endale otsa vaadata, kuidas muuta
viimane eluetapp valuvabaks, vihem 1&-
hedasi piiravaks, kuid samal ajal viimse
hetkeni eneseteostusi pakkuvaks.

Meie pusime edasi oleviku problee-
mides, lootuses vietada tulevikku.

Jiiri Lehtmets



Kodusolijaile osa saamiseks 4

Seltsi 25. tegutsemisaasta tihistamine Narva-Joesuus

JURI LEHTMETS

1993. aasta talvel otsus-
tas Aive Raudkivi eest-
vedamisel kogunenud
punt lihashaigeid luua li- W,
hashaigetele péris oma
ithingu. Oli soodne aeg, sest Liéne-
maailm oli igati abiks ja toeks. Sattu-
sime Taani Lihashaiguste Fondi erilise
hoole alla. Nii jooksutati meie selts kdi-
ma ja see moodustis on tdnaseks todta-
nud kiill hoogsamatel, kiill aeglasema-
tel tuuridel juba veerand sajandit. Mis
vadrib teadagi tahistamist.
Ettevalmistused peoks algasid juba
suvel, kui otsisin Ida-Virumaa ringrei-
sil aastalopu-kokkusaamiseks sobivat
paika. Véljavalituks osutus Meresuu Spa
& Hotel Narva-Joesuus, mis on tiks ligi-
padsetavamaid kogu piirkonnas.

Algasid ettevalmistused. Abivahen-
dite firma Invaru oli valmis abistama
meie kohaletoomise ja draviimisega,
mis lihtsustas logistikat tunduvalt. Idee
oli lisaks juubelimeenutustele radkida
ka praktilistest asjadest, sellest, kuidas
(kodused) lihashaiged saaksid muu-
ta oma elu aktiivsemaks ja mugava-
maks nii endale, kui ldhedastele. Kui
nn ametlikuks osaks oli idee olemas,
siis meelelahutuse osas oli esialgu pea
tithi. Siinkohal tdnan siidamest Alina
Pokladi, kes vottis ise ithendust ja pak-
kus abi esinejate leidmise osas.

Pédev algas enamike osalejate jaoks
bussiringiga, et votta suund Narva-
Joesuu suunas ldbi talvise Eestimaa.
Kohale joudes oli aeg totata kribinal-
krabinal saali, kus Lilija Suits OU-st
FiisioTervis oli meid juba ootamas.
Veidi pusimist tehnikaga ja voisime

alustada. Lilijal oli kaasas moned teh-
nilised abivahendid ja ta tutvustas ka
moningaid harjutusi, mida saaks teha
ise vOi ldhedaste abiga.

Hooleandjad, hoolesaajad
Jargmisena astus meie ette veebi-
platvormi Caremate meeskond, kes on
kaivitanud portaali, mille kaudu (hetkel
10 € tunnitasu eest) on voimalik tellida
koolituse ldbinud abistajaid Tallinnas
ja Tartus. Kdib hoogne abistajate vér-
bamine, mis aitab neil ehk liikuda ka
teistesse piirkondadesse. Teravaimaks
kiisimuseks tousis, kuidas saab usal-
dada vodrast enda koju. Caremate on
teinud mitmeid samme probleemide
ennetamiseks: 1. karistusregistri vilja-
vote; 2. vestlus hooleandja kandidaa-
diga; 3. 6-astmeline e-koolitus; 4.
praktiline koolitus. Kuulajad pakkusid
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omalt poolt vélja mitu téiendavat ideed:
esimesed toOpdevad kdib uus hoole-
andja varjuna kaasas vanematel olija-
tel; kaasata koolitusse reaalne abiva-
jaja, et hooleandjad saaksid harjutada;
lisada nahahooldus-praktika peatiikk
koolitusele; kasutada videotutvustusi
hooleandjatest piltide ja teksti asemel.

Esitlused kuulatud, oli aeg suundu-
da teenitud 1Gunale ja pausile, mida sai
kasutada spaarddomude nautimiseks voi
lihtsalt vélja puhkamiseks.

Kella kuue paiku tulime tagasi juba
ohtuselt sétituna. Pidulikuma osa alus-
tas pohjalik ELS-iinfolehtede jamuude
materjalide pdhjal kokku pandud esit-

Fotod: Janno Kuus
lus seltsi 25-st aastast erinevate juhtide
kée all. Veidi keha kinnitatud, avanes
voimalus fuajees kuulata seltsi liikme
Olga Dzukajevi ja tema poolt leitud
toetajate abil kohale tulnud Ahtme
kooli orkestrit, mis koosnes klaverist,
kitarrist, trummist, 166tsadest ja viiuli-
test. Orkester pakkus muusikalise ela-
muse nii seltsiliikmetele kui moodu-
vatele hotellikiilalistele.

Aeg suhtlemiseks
Kui muusikaelamusest elevil osale-
jad saali tagasi joudsid, oli aeg téna-
da endisi juhte ja praeguseid juhatuse
litkkmeid. Seejarel méodus Ghtu monu-
sate vestlustega ja juubelitorti nauti-
des, mille jdrel esinesid meile Jane
Paberiti kohutantsu opilased.

Minu huvitavaim vestlus oli Marat
Dzukajevi ja tema Valgevenest périt
pruudi Viktoriaga, kes leidsid teine-
teist labi World of Warcraft'i arvuti-




Kodusolijaile osa saamiseks 6

Tunnustatud nukumeister Svetlana Vetrova valmistab nukke alates 1999. aastast

miangu. Algul kiidi tiksteisel kiilas ja
praeguseks on Viktoria kolinud Marati
pere juurde Kohtla-Jarvel.

06 mooddas, oli aeg hommikusddgiks
ja edasi oli voimalik nautida spaad voi
kuulata nukumeistrit, kes teeb portsela-

nist ja teistest materjalidest unikaalseid
ning kauneid nukke. Nukumeistril oli
kingiks kaasas skandaalse puudega
Mehhiko naiskunstniku Frida Kahlo
jérgi valminud nukk, mis leidis uue
kodu Dzukajevite peres.

Kohutantsijad toid koosviibimisele eksootilist hongu

Ja juba oligi aeg toad loovutada ning
koduteele asuda. Loodan, et koigil ko-
haletulnutel oli meeleolukas juubeli-
maiguline nddalavahetus koos elamus-
te, mOnusate meenutuste ja nii taas- kui
uute kohtumistega!
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“Kuldse kolmlku” suvine Ida-Virumaa vallutus

JURI LEHTMETS

Sama seltskond — loo
autor koos Jevgeni ja
Herkkiga, kellega m&o-
dunud suvel Léti-auto- 4
retkel kdisime — vOttis
16ppenud aasta augustis suuna Ida-
Virumaale, 66bimisega Sillamaiel.

Startisime Herkkiga Tallinnast ida
suunas viie-kuue paiku ohtul. Pdika-
sime ldbi Maardust, et peale votta kol-
mas reisisell, Jevgeni.

Mugav peatuspaik
Peale umbes 2,5-tunnist sditu joudsime
Sillamaéele, hotelli nimega Krunk, mis
tdhendab Gruusia keeles kurge. Bussi
vOis parkida aiaga piiratud hoovi ja
hotelli sai siseneda peauksest. Kaldtee
polnud péris nouetekohase kaldega

aga elektriratastooliga veel monusalt
iiletatav. Hoones tundus valitsevat tdie-
lik tiihjus. Tegime kone administraa-
torile, kes peagi vélja ilmus, et anda
meile votmed ja votta tasu. Hinnad on
moistlikud, kolmekohaline tuba mak-
sis 60 € 60 ehk 20 € inimene. Meile
anti koodid ukse ja vdrava avamiseks,
sest pidevalt administraatorit kdepéarast
pole. Toas kahjuks inva-wc puudus aga
oli olemas registratuuri kdrval (mille
kasutamiseks tuli siiski voti kiisida).
Tuba oli igati ruumikas ja voodialune
lingtdstuki kasutamiseks kenasti tiihi.
Toas leidusid telekas ja véike kiillmik.
Seega oli vajalik olemas, et veeta mo-
nus niddalavahetus Ida-Virumaal.
Asjad paigutatud, tegime esmatut-
vuse Sillaméega. Linna ilmestavad sta-
linistlikud, enamjaolt tiihjad hooned,
on ka punastest tellistest kortermaju.

Linn oli darmiselt vaikne, kuigi oli
reede Ohtu. Peale lithikest jalutuskiiku
leidsime linna peamise vaatamisvaar-
suse, milleks on kultuurikeskuse juu-
rest alla viiv trepp koos vdimsa, mere
ddres loppeva (00sel valgustatud) al-
leega. Alleed &éristavad taas suured
Stalini-aegsed hooned, kus, voiks arva-
ta, et kéib elav ohtuelu voi kauplemine
aga siltidel paistsid 20-sendi kauplus,
vanadekodu ja raamatupood. Ei {ihte-
gi sodgikohta voi muud taolist. Tdna
veel on Sillamée selline sihtkoht, kus
turismibussist itheks tunniks vélja tul-
la, treppi ja alleed uudistada ning taas
edasi litkuda, pikemaks peatumiseks
peaksid linlased suutma veel midagi
pakkuda, potentsiaal ja hooned selleks
on ju kenasti olemas. Allee imetlemi-
sest kohud tiihjad, siirdusime keha
kinnitama meie hotelli kuni siida6oni



Fotod reisist: Herkki Paeval (v6i juhuslik mb6dakéija)
tootavasse, Kaukaasia rahvustoitu pak-
kuvasse grill-baari. Hotelli kiilastajale
on baar eriti mugav, sest saad hotelli-
toast 1dbi maja baari jalutada, eriti kui
oues pole koige meeldivam ilm.

Vastu 60d laksime veel kord vaatama,
milline nédeb allee vilja valgustatuna ja
vaatepilt oli igati maaliline ning seda
sai nautida tdielikus rahus ja vaikuses.

Narva, Narva-Joesuu ja Sillamée
Jargmisel hommikul votsime suuna
Narvale. Parkisime bussi Peetri vélja-
kule ja suundusime linna avastama.
Esimesena jdi silma Paul Kerese kuju,
kellega Jevgeni mingugi maha pidas.
Seejdrel jalutasime linnuses (mille miiii-
ride vahel oli ebatasase pinnase tdttu
ratastooliga iisna ebamugav liikuda).

Linnusest suundusime hiljuti ava-
tud Narva joe promenaadile, kus meie
kiilastuse pédeval toimus just triatlon.
Promenaadi 16pus on vidike sadam,

Jevgeni (vasakul), Herkki ja Jiiri Sillamael
promeneerimas

teisel pool joge vOis mérgata Venemaa
piirivalve kordonit ja tithja rohtunud
joeddrt. Kuna Jevgenile meeldib uju-
da ja oli aarmiselt palav paev, votsime
kohad sisse linna avaliku ujumisranna
ddres ja lasime Jevgenil suplemisest
rodmu tunda.

Tagasi Peetri viljakul, siirdusime
uudistama Narva Kolledzi uut hoonet.
Linnas litkumine oli kiillaltki vaeva-
line ja t0i meelde, millistes raskustes
voisid olla ratastoolis liikujad stigaval
ndukogude ajal. Aga kohale me joud-
sime! Sisenemine hoonesse oli voi-
malik, kuigi liitkumisteed abivahen-
di kasutajale otseselt rajatud polnud,
ukseni joudmiseks tuli ldbida meetri
jagu ecbaiihtlast pinnast. Sisenemise
jérel otsisime invatualetti. Mirkasin
porandale valgustatud ratastoolimérki,
kuid kohalerutanud neiu viitis, et seal
on hoopis laoruum. Ega midagi, suun-
dusime siis kohvikusse, kuhu paises
labi due, mis suvel pole probleemiks
aga talvel hoopis ebamugavam. Peagi
oli neiu tagasi ja teatas, et siiski oli
tegu inva-wc-ga ja ta pakub vabanduse
margiks lihe tasuta roa. Tuli siis sama
teed tagasi minna ja hiljem veelkord —
lubatud lohutusrooga vilja valima.
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Peetri viéljakult votsime autoga suu-
na Narva-Joesuusse. Peamiseks eesmar-
giks oli leida ELS aastalopu-laagri
toimumiseks koht. Valikusse olid jaa-
nud Meresuu Spa ja Narva-Jdesuu
Sanatoorium.

Jevgeni malepartii Paul Keresega

Meresuu Spa jéttis iseavanevate uste-
ga kohe slimpaatse mulje ja silma jai
ka avar restoran. Leidsime ka inimese,
kes meile hotelli vdimalusi tutvustas.
Esmalt ndidati kdige suuremat semina-
riruumi, seejdrel kiikasime veekeskuse
riietusruumi, kuhu mahtus ratastooliga
kiill sisse aga vilja tulekuks on ukse-
pakk veidi kdrgevaitu. Basseini ja mul-
livannide vahel vdis seevastu kenasti
liikkuda, mis tundus moneti parem kui
nt Strandis Parnus. Edasi uudistasime
ilu ja tervise keskust, mille ruumid olid
kenasti ligipdédsetavad, kuigi kommet
teenust puudega inimestele osutada
veel pole. Tuuri 16puks piilusime ka
tubadesse. Kohandustega tuba oli igati
eeskujulik. Kuna Meresuu Spa Hotel
on kdrgeim hoone linnas, siis avanes
10. korruselt imeline vaade méndide-
ga ddristatud rannale, mida meri uhtus.
Junior sviidis oli kaks tuba, saun ning
isegi mullivann. Standard-tuppa pai-

ses tooliga sisse aga vannituppa sisene-
mine oli raskendatud, kuna kohe van-
nitoa ukse vastas oli kapp, mis takistas
tooliga pOdramist.

Nii oligi meie uudistamise aeg 1dpule
joudnud ja pidime tddema, et koht
meeldis ja tekitas soovi tagasi tul-
la. Piiidsime ka randa piiseda, kuid
kahjuks oli laudtee viga lagunenud
ja, sarnaselt nt Jurmalale, kdva liivani
joudmise vdoimalust ei pakkunud.

Teisena vaatasime lile Narva-Joesuu
Sanatooriumi, milles oli tunda mérksa
enam noukogude-aegset hongu. Meile
tuuri tegema pidanud isik ei joudnud
kohale ja tuli leida uus (kes ei tundu-
nud oma rolliga eriti rahul olevat).
Selgus, et keldrikorrus pole ligipda-
setav, spaa-osa kitsaste ustega ja kiil-
laltki véikese basseiniga. Ka Kurort
restoran ja sd0giruum ei jatnud véga
siimpaatset muljet. Toad pidid siiski
olema ligipddsetavad.



Tagasi Sillaméel, soovisime avastada
ikkagi mone uue sdogikoha. Sillaméel
on illatavalt hea litkuda ratastooli-
ga, vorreldes Narvaga, kus liikumine
kesklinnas oli parajaks katsumuseks.
Otsingute 16puks leidsime viikese
s00gikoha, kuhu viis tisna armetu kald-
tee, kuid sisse pééses ja leidus ka laud,
mille taha mahtusime. Sees oli palav ja
tausta moodustas vene muusikakanal.
Toit oli lihtne, kuid maitsev.

Otsustasime teha jalutuskdigu linna
imbritseval joekaldal, et tekiks {ild-
pilt, mida Sillaméel on pakkuda. Jogi
oli ddristatud voimsate puudega, priigi-
kastide imbrus aga andis mirku, et
looduskaunil kaldadérsel on pitsi kum-
mutamine ausaks ajaveetmise viisiks.

Eemal terendas betoonist sild, millelt
inimesed jokke hiippasid. Teisel pool
silda aga oli vastas kitsas muru sisse
tallatud rada, mille 1dbimiseks vajas ka
elektriratastooli kasutaja kdrvalist abi.

Fotod: www.glassart.ee

Narva Aleksandri kiriku Gimaratel akendel (7 tk) on apostlid, Ristija Johannes, Maarja ja Kristus

Viimasel reisipdeval votsime suu-
na veelkord Narvale. Otsustasime iile
vaadata Narva Aleksandri kiriku, mil-
le on projekteerinud Peterburi arhitekt
Otto Pius von Hippius. Kirik ehitati
18811884 Kreenholmi Manufaktuuri
luterlastest todlistele. Ullatusena on ki-
rikul olemas kaldtee ja hoone korge-

matele korrustele viib lift. Teisel korru-
sel on ruum, kus koguneb kogudus
ja tlejddnud korrused tididavad muu-
seumi Algsest ehitisest on
sdilinud miilirid koos laevolvidega,
katuse all paiknevad Eesti tuntuima
vitraazikunstniku Dolores Hoffmanni
kaasaegsed vitraazid.

rolli.



700 a vanune Narva Hermanni linnus

Keskpieval algas Kreenholmi vana-
dest viravatest ekskursioon, millest
koigil koha pealt pileti ostnutel voima-
lus osa saada. Kruusane tolmutav parkla
téitus huviliste autodega. Meie giidiks
oli mees, kes tootas Kreenholmis veel
2010. aastal, enne tehase ametlikku
sulgemist, logistikajuhina.

XIX saj Euroopa uhkeim tekstiilivabrik, Kreenholm

2017 moddus 160 aastat Kreenholmi
manufaktuuri ehitamise algusest, mis
16ppes 1862. aastal, kui valmis kogu esi-
algne tootmiskompleks. Tolle aja kohta
kiire ehitus, ehk viie aastaga suudeti ra-
jada tolle aja kdige kaasaegsem tO0stus-
ettevote Venemaal ning suurim tekstiili-
vabrik toonases Euroopas (Juske, 2017).

.-- jJa meie seal sees

Kreenholmi tehas oli iiks esimesi,
kus toimis tehasesisene telefoniliin ja
oli olemas ventilatsioon ning korge
temperatuuri puhul kdivituvad vihmu-
tid tule kustutamiseks. Vabriku too-
dang teenis 1900. aasta Pariisi maail-
manditusel Grand Prix.

Manufaktuuri hoovile loodud méles-
tusmirk, algselt meessddalane, vaheta-
ti hiljem naissoduri vastu, sest Kreen-
holmis tootasid ju valdavalt (kdigega
hakkama saavad) naised. Kompleksi
kuulusid: kirik, tooliskasarmud, direk-
torimaja, algkool, muusikakool, haigla,
lastesdim, kauplused, politseijaoskond,
pritsimaja ja isegi kitsarodpmeline
raudtee. Sisuliselt oli tegu linnaga, mis
rajatud Bremenist périt Moskva kaup-
mehe parun Ludwig Knoop’i rahaga.

Liikumine elektriratastooliga méoda
Kreenholmi territooriumi oli ehk vei-
dihiiplik aga siiski voimalik. Voimsat
vaatepilti pakkus silla {iletamine, kust



ndgi kuivanud jOeséngi, mis suur-
vee ajal aeg-ajalt ka veetammist tule-
va veega tididetakse, ehk kui ajastada
oOigesti, on voimalik ka see vaateméng
ekskursiooni kdigus édra néha.

2010. aastal sai (ndukogude perioo-
di ajal kuni 11 000 inimesele t66d pak-
kunud) manufaktuuri ajalugu 1opu,
kui tehas sulges 10plikult uksed. Vana
tooOstussaar ja selle iimbrus, kokku 30
hektari suurune ala on saamas Rootsi
omanike kée all kaasaegseks meelela-
hutuskeskuseks. Uut lootust annavad
ka kompleksis 1dbi viidavad kultuuri-
tiritused, nagu “Kremli 66biku” eten-
dus ning kavandamisel on Tekstiili
Arenduse Keskus.

Kui tuur 14bi, oligi aeg rattad kodu
poole seada. Ilm oli palav ja autos kip-
pus higi voolama, mistottu tegime va-
hepeatusi, et juua ja jalgu sirutada.
Pikem peatus siindis burgerikohvikus

Oine Sillamie, Mere puiestee iilalt vaadatuna

Rakvere Grillers. Uksest péadseb ke-
nasti sisse aga sees just viga palju ruu-
mi pole. Siiski soovitan seda paika
koigile, kes Rakverre satuvad ja burge-
riusku on, sest nt minu valikuks olnud
Cippollino sibulamoosi ja suitsujuus-
tuga voiks olla iga burgerielamuse ot-
sija unistus.

Mida siis selle-aastase ringreisi 10-
petuseks Oelda? Ida-Virumaa on po-
nev paik, kus palju vaadata ja koge-
da. Kiilastasime Sillaméed, Narvat ja
Narva-Joesuud, koigil neil linnadel on
suur arengupotentsiaal. Sillamde on
monus 66bimiseks, litkumine linnas on
mugav ja ilusaid vaateid pakkuv, kuid
linn ise vdga vaikne ja pOnevate tege-
vuste vaene. Narva-Jdesuu meenutab
eelmisel aastal kiilastatud Jurmalat
oma ahvatleva rannaga, on tore, et lin-
nas on koguni neli korralikult toimivat
spaad aga tdiustada tuleks laudteid,
mis viiksid kova liivani. Linnas voiks
olla kena kaubandusténav ja korralik
kontserdipaik, arengu hoogustamiseks
voiks kaaluda teemaksu kehtestamist,
sest peatinav lébib linna ja kohe kiilje
all on Narva. Piiri taga, mitte kaugel on
voimas Sankt Peterburg, kust tulev tu-
ristide vool suudaks unest dratada need
kolm linna korraga.



Inglise keelest, artiklist DMD-Pathfinders-Nutrition-Guide.pdf télkinud Ali Roodemée

Duchenne’i lihasdiistroofiaga inimese toitumisjuhis

Allikas:http://www.dmdpathfinders.org.
uk/wp-content/uploads/2016/11/DMD-
Pathfinders-Nutrition-Guide.pdf

Vt ka algust lehenumbrites 68 ja 69

Soomisprotsess
Isegi gastrostoomi (toitmissondi —
Toim.) omades saab DLD-haige siiiia
jajuua kasvoi viga vihesel maéral suu
kaudu ja tunda toitude maitset, mis
toetab sd0giisu ja tdstab elukvaliteeti,
aitab keskenduda sodgiaegadele ja tun-
da soomisest naudingut. Uuringu jérgi
88% vastanuist, kes kasutasid toitmis-
sondi, olid vGimelised vidhesel mééral
sooma. Seega toitmissond ei takista
tavalisel moel s6Omist.

Soomisraskustega toimetulemiseks
pole iihtset soovitust, mis sobiks koi-
kidele DLD-inimestele. Monele on
toitmissond héadavajalik, teisele soo-

vitatav. Sobiv toitumisviis leitakse
individuaalselt, koostdos lihashaigus-
tega tegeleva dietoloogi ja logopeedi-
ga. Istumisasend: hea istumisasend
kergendab neelamist. Istuda tuleks
s00mise ajal voimalikult piistiasendis.
Hammaste ja louaprobleemid: DLD
haiguse progresseerumisel on oluline
modju ldua ja hammaste arengule —
lihaskao ja keele suurenemise tottu,
mis podhjustab erinevaid probleeme.
Ttiipiline on iilemiste ja alumiste ham-
maste mittekattumine (iilemiste ja alu-
miste hammaste vahele jadb vahe). Kui
lihased taandarenevad, tekib loualiige-
sekontraktuur, mistakistabjavdhendab
suu avamisulatust. Suu avamise piira-
tusega kaasnevad raskused toitumisel,
suuhiigieenil ja hammaste hooldusel.
Moned tiiskasvanud on saanud abi
igapdevaselt kasutatavast loualiige-

se venitusabivahendist Therabite voi
Orastretch, mis aitab parandada ja/vai
sdilitada 1oualiigese liikuvust. Stress
ja arevus: kui soomine muutub keeru-
lisemaks, voib see pohjustada stressi ja
drevust. Inimesed muretsevad, et nad
soovad liiga kaua, ei s60 piisavalt voi
pole vdimelised digesti neelama. On
oluline anda s6dgiajale eesdigus ja voi-
malikult vihendada stressi.

Niérimis- ja neelamisprobleemid.
Nérimise ajal tootab Iduapiirkonnas
komplekt lihaseid. DLD-tiiskasvanu-
tel on nérimine raskendatud enamasti
nirimislihaste vdsimise ja taandaren-
gu, samuti mittekattuva hambumuse
tottu. Nédrimise raskenedes piiiitakse
neelata suuremaid ja korralikult mélu-
mata toidupalu, mis muudab neelamise
omakorda raskemaks. Suurem pingutus
néirimisel pShjustab samuti vasimust ja



s00mise 10petamist enne tiiskdhu saa-
vutamist, mistdttu jaab osa kaloreid
saamata ja tagajarjeks on kaalulan-
gus ja vaegtoitumus. Nérimise jarel
asub toole lisakomplekt lihaseid toidu
neelamisega. DLD puhul raskendab
keele- ja neelulihaste ndrkus toidu lii-
kumist mao poole, mis tdhendab suu-
remaid neelamispingutusi. Kui need
lihased jadvad vdga norgaks, ei toimu
neelamise ajal tdielikku hingetoru sul-
gust. See pohjustab toiduosakeste sat-
tumist hingamisteedesse, mida nimeta-
takse aspiratsiooniks.

Mis juhtub, kui neelamine liiheb va-
lesti? Ndrimis- ja neelamisprobleemid
voivad avalduda erineval raskusastmel.
Toitu voib olla raske nérida ja see jaib
suhu pidama. Kui neelulihased on sa-
muti ndrgad, voib toit takerduda koris.
Samuti voidakse toiduosakesi sisse hin-
gata sO0mise ajal voi jarel. Kui toit voi
vedelik satub hingamisteedesse ja vilja

ei kohita (ka koha voib olla nork), voib
tekkida aspiratsioonipneumoonia. Kui
toit ummistab hingamisteed, voib olla
tagajirjeks ldambumine. Kopsupdletik
kujutab viga olulist riski DLD-tdiskas-
vanutele. Sage aspiratsioonipneumoo-
nia viitab vajadusele gastrostoomi
paigaldamiseks, et vihendada ndrge-
nenud neelamistegevusest pohjusta-
tud kopsupdletiku riski. Mitte igal
DLD-haigel ei arene neelamisproblee-
mid ithtemoodi. Monel vdib esineda
raskusi teatud toitude neelamisel voi
toidu kurkujéddmine ilma aspiratsioo-
nita. Kui toit jadb kurku ja DLD-téis-
kasvanu ei mérka seda, voivad toidu-
osakesed ja vedelik teadmatult sattuda
hingamisteedesse ehk toimub vaikne
aspiratsioon, millele ei jargne kohimist
ega ldmbumist. Monedel tdiskasvanud
DLD-patsientidel on leitud kori alane-
nud sensoorne tundlikkus toiduosakes-
te hingekurku sattumise ja aspiratsioo-

ni suhtes. Tdhendab, nad ei taju, et
neelamine ei toimu tShusalt ja jargneb
aspiratsioon, millele omakorda ootama-
tu vai seletamatu kopsupdletik.
Siimptomeid, mis viitavad neela-
misuuringu vajalikkusele: pikenenud
so0misele kuluv aeg; ootamatu kaalu-
langus, pikenenud nérimisaeg voi
nirimisraskused; kohimine (voi katsed
kohida) s6omise ajal/jarel; isukaotus;
raskused toitu suus liigutada; vajadus
erineva tekstuuriga toidule kohaneda
voi teatud toitude valtimine; pehme-
mate toitude valimine; toidu neelamine
koos joogiga; kopsupdletike sagenem-
ine. Kaalulangus ja sagenenud kopsu-
poletikud voivad olla tingitud ka hin-
gamishdiretest, seega on oluline uurida
nii neelamist kui ka hingamist, et leida
olulisim pdhjus.
Neelamisuuringud.Neelamisevideo-
fluoroskoopilise uuringu (VFS) ajal
neelab uuritav kontrastainega (baa-
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rium) segatud erineva tihedusega toitu,
mis jaddvustatakse rontgenaparaadi all
filmilindile. Film aitab kindlaks teha
neelamisfaasid ja neelamise probleem-
se asukoha ning tuvastab aspiratsioo-
niohu. Uuring aitab logopeedil leida
strateegiaid neelamise abistamiseks,
et saavutada ohutu neelamisprotsess.
Fiiberendoskoopilisel neelamisuurin-
gul (FEES) viiakse peene painduva
toru kaudu viike kaamera nina kaudu
korri ja vaadeldakse vahetult, kuidas
neelamisprotsess toimub. Sarnaselt
VFS uuringule selgub, millised lihased
on norgenenud, kas toidu/joogiosake-
sed jadvad kurku ja kas toimub aspirat-
siooni. FEES eelis VFS ees on voima-
lus hinnata ka siilje ja sekretsiooni
kulgu, kuid ainult kdripiirkonnas.
Strateegiaid neelamisprobleemi-
dega toimetulekuks. Neelamisprob-
leemidega toimetuleku eesmirgiks on
aspiratsioonipneumoonia ennetamine,

alatoitumuse ja kaalulanguse drahoid-

mine. Neelamisprobleemide esinemine

ei tdhenda alati gastrostoomi vajadust.

Abiks voib olla toidu tekstuuri muut-

mine, mis aitab iiletada narimisraskusi

ja ennetada toidu kurku kinnijddmist.

Monel juhul on kurgu puhastamisel

abiks koos toiduga (voi s6omise jarel)

voetav lonks vedelikku.
Neelamisvotteid:

» votta voimalikult palju aega toidu
ndrimiseks enne neelamist;

» valida pehmemat toitu nt kana,
hakkliha, koogiviljaptiree, kartuli-
puder;

« viltida vintskemat toitu nt praeldik,
kiuline salat, krompsuvad juurviljad
— soovitatav on selle asemel toitu
blenderiga peenestada;

* kui esineb probleeme tdielikult
peenestatud toidule iileminekul,
tdiendada soogikordi vedelikega;

o viltida sodmise ajal konelemist,

Duchenne’i diistroofia

mis vidhendab toidu kurku mine-
mise (hingamisteedesse sattumise)
voimalust;

* istuda soOmise ajal ja jdrel voima-
likult piistises asendis;

» vahetult soomise jarel vdoimalu-
sel véltida hingamisaparaadi voi
kohimisaparaadi kasutamist (mis
voib olla individuaalselt siiski va-
jalik hingamisraskuse tottu).

Kui gastrostoom pole hetkel veel va-
jalik, on oluline hoolega lédbi mdelda,
kas see oleks vajalik tulevikus ja 6ppi-
da varakult sellega seonduvat. Oluline
on, et s6Omist ja neelamist abistavad
votted oleksid igapdevase hoolduse
osa. Votted, nagu dieedi kohandami-
ne, mojutavad omakorda teisi. Nt die-
toloogi poolt soovitavat tihendatud ve-
delikku kalorite kiirlaadimiseks voib
olla siiski raske neelata ja selles suhtes
voib vajalik logopeedi konsultatsioon.

Jdrgneb jirgmises lehenumbris



Plastkortest — pooldada voi vastu seista?

LAURA LUIDE

Viimase aasta voi veel
pikemagi aja jooksul on
(sotsiaal-) meedias va-
helduva eduga jarjest
rohkem juttu tihekord-
sete plastmasstoodete kasutamise pii-
ramisest. [sedranis kiiresti on levima
hakanud aga komme ilma erilise aru-
pidamiseta plastkdrsi keelustada.

Plastkorred koige kurja juur
Kliimamuutuste siivenedes on tead-
lased, looduskaitsjad ja ametnikud ot-
sinud viise, kuidas loodust sddsta ja
inimtekkelist globaalset soojenemist
ohjes hoida. Uheks pinnuks nende
silmis on saanud plastkorred, mille toid
saastevastaste huviorbiiti the USA
koolipoisi plastkorte restoranides pak-

kumise vastane kampaania ning iiks
merekilpkonn, kellele plastkors dnne-
tul kombel ninasddormesse kinni oli
jdanud. Suurem avalik arutelu algaski
parast kilpkonnavideo viraalset levi-
mist. Niilidseks on plastkorte keela-
mine joudnud mitmetesse riikidesse,
linnadesse ja asutustesse, samuti ka
Euroopa Komisjoni otsustesse. Nimelt
eelmisel siigisel vastu voetud Euroopa
Komisjoni otsus keelustada voi vihen-
dada tiihekordsete plasttoodete kasu-
tamist sisaldab endas ka plastkdrte
kasutamise keelamist ning ringlusest
kaotamist.

Suure keelustamishoo juures on téhe-
lepanuta jdanud moned tdhtsad asjaolud.
Esiteks moodustavad plastkorred arvu-
tuslikult vaid 0,03% ookeanide plasti-
reostusest, mida keelud vidhendama
peaksid. Teiseks, plastkdrred ja muud

viikesemoddulised plastesemed on tihti
umbertdodeldavad, kuid satuvad loo-
dusesse (voi priigimigedele) just oma
viikeste modtmete tottu, pudenedes ma-
ha néiteks priigiautodelt voi priigisor-
timiskonveieritelt. Kolmandaks soltub
korte taaskditlemine néiteks ka konk-
reetse korretootja valitud plastisula-
mi sobivusest taaskiitluseks ja/voi
konkreetse priigikditlusasutuse voime-
kustest. Neljandana ning kdesoleva ar-
tikli puhul ilmselt kdige tdhtsama as-
pektina jéetakse plastikeeluvestlustest
eemale puuetega inimesed ning eira-
takse nende vajadusi. Siinkohal peab
kindlasti markima seda, et puuetega
inimeste Oiguste eest voitlevad akti-
vistid on (sotsiaal-) meedia vahendu-
sel teinud tiratult t66d selle nimel, et
teistele inimestele, organisatsioonidele
jne just plastkdrte problemaatikat tut-



vustada. Paraku senini eriliste tulemus-
teta. Lootus aga veel piisib.

Kellele on plastkorsi vaja

Ilmselt teavad paljud kdesoleva infole-
he lugejatest voi ka lugejate tuttavate
ringist, miks plastkdrred puuetega ini-
mestele vajalikud on. Kes aga ei tea,
neile jargnevalt viike iilevaade.

Plastkorred:

* on painutatavad, jdddes painutatud
olekusse piisima;

* on piisavalt pehmed, et véltida
erinevaid vigastusi;

» on vastupidavad ehk need ei lagu-
ne vees dra ning ei 1dhe hammus-
tades katki;

* on sobilikud nii kuumade kui kiil-
made vedelike tarbimiseks;

* ei kujuta endast suurt allergiaohtu;

* ei kujuta endast suurt lambumis-
ohtu;

e on ithekordsed, sisaldades nii
viiksemat nakkusohtu;

+ on tegelikult ka pestavad ja mdnda
acga taaskasutatavad;

* on odavad ja laialdaselt kéttesaa-
davad;

* on tegelikult taaskédideldavad.

Praegu olemasolevad teised korre-
variandid kdiki neid tingimusi korra-
ga ei tdida. Naiteks metallist korred
kujutavad endast suurt vigastusohtu,
bioplastist kdrred allergiariski ning
paberkorred ligunevad tavaliselt liiga
kiiresti 1abi.

Mone aja parast peaks ilmuma minult
ka pikem ja siivitsi minevam analiiiis
kortekeelust, seniks aga joudu kdigile,
kes peavad oma plastkorrevajadust voi
-eelistust teadmatute eest kaitsma!

EPIKoja kirjast sotsiaalministeeriumile 23.01.2019

Viljavote EPIKoja arvamusest
seoses erivajadusega inimeste
poliitika pohimotete ja abistamise
kaasajastamise memorandumiga

1. Naeme suurt ohtu teenuste ja toetuste katte-
saadavuse halvenemiseks ning ebavordsuse
suurenemiseks, tulenevalt abivajaja elukohast.
Meie kahtlused pohinevad kohalike omavalit-
suste (edaspidi KOV) tanasel ebalihtlasel ja
puuetega inimestele ebapiisavalt abi pakku-
val praktikal neile kehtiva Sotsiaalhoolekande
seadusega pandud kohustuste taitmisel. /---/

2. Naeme ohtu, et abivajavate inimeste vastu-
tus ja koormus oma diguste kaitsmisel suure-
neb, sealhulgas naiteks riigipoolse asendusko-
hustuse taitmise taotlemisel.

3. Klisimuse kohta teemal, kas puude tuvasta-
misega kaasnevad universaalsed puudetoetu-
sed on asendatavad vajaduspéhiste teenus-
tega, peame vajalikuks juhtida tahelepanu
I6igule erivajadusega inimeste poliitika pdhi-
motete ja abistamise kaasajastamise alus-
anallusis: “Puudega inimestele makstava
rahalise toetuse maksmise I6petamist puudega
inimeste esindajad ei toetanud. Seda ka juhul,
kui puudest tulenev abivajadus oleks tagatud
teenustega. Peamise argumendina nimetati
omaosaluse katmise vajadust, samuti leiti, et
teenused Uksi siiski ei suuda kompenseerida
puudest tulenevaid kdiki lisavajadusi, mistdttu
on rahaline toetus jatkuvalt vajalik. /---/*



Teated

Vabariiklik puuetega inimeste
XXIV kultuurifestival

Eesti Puuetega Inimeste Koda korraldab puue-
tega inimestele kultuurifestivali alates 1993.
aastast. Tegemist on unikaalse ja kdige pika-
ajalisema traditsiooniga puuetega inimeste
kultuurisindmusega Eestis, millel astuvad Ules
lauljaid, tantsijaid, instrumentalistid ja naitetru-
pid Ule Eesti. Igal aastal jduab publikuni umbes
30 erinaolist etteastet nii lastelt, tdiskasvanutelt
kui ka eakatelt.

2019. aastal toimub kultuurifestival 24-25.
mail Rakvere Teatris ja seda Ladne-Virumaa
Puuetega Inimeste Koja eestvedamisel.
Festivalile on oodatud esinema nii kollektiivid
kui ka Uksikesinejad.

Pane tahele, et kaesoleval aastal on muudatus
ka festivali korralduses:

Esimesel paeval esinevad kollektiivid, keda
hindab 5-liikmeline Zurii. Ootame voistlema
erivajadusega inimeste kollektiive 15-minutilise
kavaga VABAL TEEMAL.

Palume kava pikkusest rangelt kinni pidada.
Teisel paeval on Vaba lava, kuhu on oodatud
kollektiivid, kes soovivad lihtsalt esineda, end
naidata. Esinejatel tuleb aga kava pikkus eel-
nevalt kooskdlastada!

Selleks, et festivalil esineda ja lavale paaseda
on vajalik eelregistreerida.

Vota Uhendust: virukoda@virukoda.ee

voi telefonil 53 429 043

Allikas: www.epikoda.ee/Uudised

Noustamisteenus

Eesti Puuetega Inimeste Koda (EPIKoda)
pakub taiendavat ndustamisteenust t66voime
vOi puude raskusastme hindamist taotlevatele
isikutele ja nende seaduslikele esindajatele.
Noéustamisteenuse eesmark on tagada taien-
dav ja séltumatu tugistiisteem t66voime ja
puude raskusastme hindamist puudutavate
kiisimuste lahendamiseks.

Tasuta ndustamisele saavad pddrduda todeali-
sed inimesed (ja nende seaduslikud esindajad):
kes kavatsevad taotleda t66voime hindamist
ja/voi puude raskusastme hindamist;

kelle t66voime ja/voi puude raskusaste on hin-
natud, kuid kes ei ole rahul hindamise tulemus-
tega ja vajavavad abi otsuste sisu selgitamisel;
kes vajavad abi ja ndustamist kaebediguse
teostamisel seoses t66voime hindamise ja/voi
puude raskusastme hindamise otsustega.

Noéustamist pakutakse kontaktkohtumise,

e- posti ja telefoni teel. Eelregistreerimisega
kontaktkohtumisel ndustamine toimub
EPIKojas Toompuiestee 10, Tallinn. EPIKoda
on avatud téopaeviti kl 9-17.

Noustamisele registreerimiseks helista telefonil
671 5909 voi kirjuta noustaja@epikoda.ee

Noéustamisele pdordujal on véimalik kasutada
kohapeal internetilihenduse ja ID-kaardi luge-
jaga kliendiarvutit (nt elektrooniliste taotluste
taitmiseks ndustaja abiga).
Vaata lisa
www.epikoda.ee/tegevus/noustamine/
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Tervisereisid

Epp Veski on arst ja psiihhoterapeut, td6tab
tervisendustajana. Eelmisel aastal alustas ka
terviseturismiga, mis jatkub selgi aastal.

Jaanuaris kaidi Indias ajurveda ravis.

Kéesoleva aasta martsis minnakse Poola
soolakaevandusse — astma, erinevad kopsu
ja hingamisteede haigused, allergiad, méned
nahahaigused.

Aprillis imelise Ungari termaaljarve aarde, kus
ligesid-lihaseid-kddluseid-selga ravida.
www.terviseheaks.eu
51 68 747 | tervisereisid@gmail.com

Perearsti nouandetelefonilt 1220

hakkab saama isikustatud nou. Kui praegu
on telefoninbuanne anontlimne, siis alates
2019. aasta 1. augustist tekib néu andval
perearstil véimalus naha ini-
mese ndusolekul ka tema
terviseandmeid — teh-
tud analldse, maara-

tud ravimeid ja pdetud
haigusi ning seelabi
tapsemat ndu anda.

See vdimaldab saada
nduandetelefonil tule-
vikus ka nt IUhiajalist
retseptipikendust juba
valjakirjutatud ravimitele.




Ajakirjast Myastenia-Viesti 4/2016, soome keelest vahendanud Kiilli Reinup

Kui pime aeg hakkab rohuma...

. Hoiak on oluline. Ara sisenda endale, puuviljad ja marjad, millega kindlustame 8. Hoia liks puhkusenéadal aasta

et pime aeg on rusuv.

Ara alusta paeva, suunurgad allapoole.
Véta iga aastaaega just sellisena nagu
ta on ja leia sellestki perioodist parim
voimalik.

. Tosta energiataset paevasel ajal
viéljas kaies.

Oues viibimine — eelistatult valgel ajal
— lisab erksust. Paike, hapnik ja loodus
on olulised meele ergutajad. Ka spet-
siaalsed paevavalguslambid tostavad
toonust. (On neidki, kes vaidavad, et
ainus tbeline ergutaja on talisuplus.)

. Viibi seltskonnas — mangi ja tantsi.
Igasugusel liikumisel on erksusele
positiivne moju. Kdige rohkem energiat
annavad liikumisviisid, mida tehakse
koos teistega. Tipus troonib tantsimine,
milles saavad kokku sotsiaalsus, lahe-
dus, liikumine ja muusika.

. Kanna hoolt mitmekiilgse
toiduvaliku eest.

Kui dhtud pimenevad ja ilm jaheneb,
tekib isu suhkru ja susivesikute jarele.
Nae veidi vaeva ja osta omale koju
toitu, mida ilma stutundeta pruukida.
Mitmekilgse toiduvaliku hulka kuuluvad

vitamiinide, eriti C-vitamiini saamise.
D-vitamiini vdib pimedal aastaajal votta
toidulisandina. Kui toidulaual ei ole piisa-
valt kala, voib votta kalamaksadli, nt
kapslitena.

. Maga rohkem.

See on normaalne, et pimedal ajal
tunneb inimene rohkem vasimust ja
siis tulebki rohkem magada. Kui siiski
tundub, et ergas vorm magamisega ei
taastu, vaid vasimus pUsib, vaata ule
oma eluviis. Mdnikord vdib osutuda
vajalikuks poérduda arsti poole: liigse
vasimuse taustal voib olla nt aneemia
voi kilpndarme alatalitlus.

. Kavanda 6htuteks tegevust.

Telekavaatamine voib olla ménus — eriti,
kui teed seda koos hea kaaslasega —
kuid &ra “kleepu” igal dhtul diivani kilge.
Loo omale juba varem dhtuprogramm,
nt lepi kokkusaamine sépradega voi
broneeri teatri- voi kontserdikulastus.

. Huumor ja naer aitavad igas olukorras.

Siis kui midagi ei tundu huvi pakkuvat,
otsi valja lemmiksketSid.

pimedaima aja jaoks.

Kui tead, et pikka pimedat on raske talu-
da, ajasta moni puhkusenadal raskeimale
ajale ja reisi kuhugi, kus on soe ja valge.

. Hellita end.

Tasub proovida erinevaid kehateraa-
piaid, nagu Uld- vdi punktmassaaz,
osteopaatia. Sellised teraapiad tooda-
vad organismi dnnehormoone ja ener-
giat lisandub selle labi, et keha taas-
tub. Ka soe vann vdi saun vdivad sama
tulemuse tuua. Kasuta lemmikmuusikat
energiaallikana.

10. Kohane looduse kulgemisega.

Inimene tunneb end siis paremini, kui
kohandab end Umbritseva keskkonna
ja looduse kulgemise riitmiga. Ménikord
vOib olla parim enesehoiu teraapia nau-
tida kaamosest ja teha sellest emotsio-
naalselt 6dus aeg rohkete kiitinalde,
teetassi ja villase pleediga.

Vahel on lubatud vétta aeglasemalt,
alati ei pea midagi korda saatma ega
olema oma vdimete tipul.

Kui siiski tundub, et vasimus ja halb
enesetunne ei anna asu, pea ndu
(téotervishoiu) spetsialistiga.






