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Heategevusfondiga Minu Unistuste Péev seiklemas
Kasulik
Elektrilise ratastooliga liinibussis
Tervis
Miiasteeniku néolihaste harjutustest
Kultuuriaken
Puudega inimese kujutamisest Vene kirjanduses
Métteid seoses Helen Kelleri looga
In memoriam / Teated

Valjaandmist toetab: HMN
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Endla 59-108, 10615 Tallinn
www.els.ee, els@els.ee

Toimetanud ja kuljendanud: Kulli Reinup
Triikk: Lemon Print OU

Esi- ja tagakaanel:
Liivia Vaas naputood

Liivia ilumeelest ja napuosavusest
oleme monelgi korral osa saanud. lkka
ja jalle avastab ta Interneti avarustest
uusi kasitdétehnikaid ja nuputamist vaja-
vaid lahendusi, mida huvi jarele proovi-
da. Olgu nendeks siis peopesa vdi kahe
suurused paberist korvid, heegeldatud
roosid — mis ju ometi palju kauem vaasis
seisavad kui paris! — voi pesupulkadest
lilevaas. Ukski tehnika ei hirmuta usinat
iluloojat, Liivia ei jata enne, kui parim
tulemus saavutatud. Ja nii valmibki neid
asju katsetuste kaigus kohe suuremal
hulgal, kingiks v&i lihtsalt oma silmailuks.



Alles see suur suvi algas, kui juba koputab uksele siigis

Suve alguses saime pai-
ka uue juhatuse, mis
niitidseks ka ametlikult
vormistatud ning tdine
ja pohjalik Skype-koos-
olekki maha peetud.

Esimehena jétkab
Jiiri Lehtmets. Liis Aavik votab halla-
ta liikkmete andmebaasi ja ideena ldbi
kdinud erinevate lihashaigusega ini-
mestele moeldud (neuroloogi poolt
kinnitatud) kaardid, kus kirjas, kuidas
erinevate lihasehaiguste puhul toimi-
da, kui ootamatult haiglasse satud.
Sotsiaalmeedia haldamise, artiklite ot-
simise ja tolkimisega lubas aktiivselt
kaasa liitia Eva Leini. Aadu Sdrev on
jatkuvalt tegelemas finantside ja aru-
andlusega. Katerina Kdrran hoiab kur-
sis Vorukate toimetustega ja paneb kée
kiilge, kus vihegi voimalik.

Oleme tegelemas aastalopulaagri
toimumiskoha otsingutega. Kui sinul
moni idee peas tiksumas kirjuta ikka:
els@els.ee.

Juuli keskel kiilastas Eestit moo-
da Euroopat rdndav ALS-iga Dabiz
Hispaaniast, kelle Eesti-aega aitas His-
paania Suursaatkonna palvel korral-
dada Eesti Lihasehaigete Selts. Koos
sai sisse Onnistatud seltsile soetatud
bowling urenn, Alina Poklad astusiiles
giidina, tutvustades Tallinna vanalinna
ja Lehtmetsade kodu Lelles muutus ka-
heks pdevaks majutusasutuseks. Antud
kogemus pani motlema Eestile kui inva-
turismi sihtkohale ja peab tdodema, et
suurimateks katmata laikudeks on info
asutuste ja teenuste ligipddsetavuse
kohta ja seegi, et Eestis pole ainsatki
abivahendifirmat, kes rendiks turistile
elektriratastooli.

Seekordses lehes saate lugeda Alina
Pokladi magistritoost teemal, kuidas
on puudega inimesi (Vene) kirjandu-
ses kdsitletud.

Panuse puudega inimese kuvandisse
Eestis annab ka dsjailmunud Jane
Paberiti raamat ‘“#iikskilihaseiliigu”,
mis seob endas nii vahetut kogemust
kui korvaltvaataja pilku. Jane raamat
toob esile asjad, mida puudega inimes-
tena oleme harjunud alla neelama voi
millega alalhoidlikult leppima, kuigi
vOiksime end nédha elamas séravat ja
toimekat elu. Nii kaua, kui me seda en-
dale mdelda ei luba, pole lootust, et ka
iimbritsev tihiskond v&iks meie elu nii
niha.

Pea piisti ja suvest kogutud
energiaga siigisele vastu!
Jiiri Lehtmets
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Piaev Eesti Puuetega Inimeste Koja suvekoolis

JURI LEHTMETS

Selleaastane EPIKoja
suvekool toimus 14— 15.
augustil Toosikannu
Puhkekeskuses, o
asub minu kodukohast
Lellest vaid umbes 20 km kaugusel.
Vahemaa tundub viike aga siiski mitte
elektriratastooliga kohale vuramiseks.
Minu ettevalmistused algasid nagu
tavaliselt — isikliku abistaja otsimisega.
Kuna sain kaasa hea sdobra Valevi, kel
aga pole juhilube, tuli otsida suvekoo-
lis osalejate hulgast juhti, kes mind mu
oma bussiga kohale viiks ja ohtul koju
tagasi tooks. Kuna leitud sobiv inimene
pidi jargmise laagripdeva hommikul
vara juba Tallinnas tagasi olema, jdid ka
minu suvepdevad iihe pdeva pikkuseks.
(Teisele pdevale oli planeeritud tutvu-

mis

mine Rapla Riigimajaga ning kohtu-
mine Rapla Omavalitsute Liidu ja Rapla
Hooldekeskuse esindajatega ning Rapla
Kultuurikeskuse kiilastus koos iillatus-
esinejatega Rapla keskviljakul.)
Kaérust alguse saanud tee-chitus oli
just joudnud juba minu koduaiani, mis-
tottu tuli reisi alguseosa labida tolmusel
jahiiplikul teel, oludes, mis kohati muu-
tusid iisnagi keeruliseks, kuni dnnestus
keerata metsadevahelisele kruusateele,
mis oli kenasti hooldatud. Peagi joud-
simegi Toosikannu Puhkekeskuse ette,
kus saime teada, et meid oodatakse veel
kuus km edasi, Ale-Sepa puhkemajas.
Oige koha iiles leidnuna kinnitasime
korraldja poolt pakutud maitsva eine-
ga keha, votsime vastu tervitused ning
asusime kuulama puuetega inimeste
organisatsioonide rahastamise ja huvi-
kaitse teostamise uuringu vaherapor-

tit. Saime teada, et Eesti puuetega ini-
meste katusorganisatsiooni, EPIKoja
struktuuri iilemine ots on tugev, aga mi-
da enam allapoole, seda ndrgemaks ja
omavahel vihem seotuks organisatsioo-
nid muutuvad. Tosiasi on, et enamiku
litkkmesorganisatsioonide rahastus sol-
tub (ainult) Eesti Puuetega Inimeste
Fondist. Kahjuks teevad liikmesorgani-
satsioonid ka omavahel iisna vihe koos-
t60d. Ligi 40% liikmesorganisatsioo-
nidest ei oma iihtegi palgalist tootajat,
nende tulemused sdltuvad entusiastide
vabatahtlikust td6st. Kahjuks ei toeta-
nud nimetatud uuring ka seda véidet,
et organisatsioonide suurenev rahastus
iseenesest tooks kaasa tdhusama to0.
Peale kohvipausi tutvustas end Eesti
Vihihaigete Laste Vanemate Liit, kes
tuntud peamiselt iga-aastase Pardiralli
korraldajana. Nende peamine rahastu-
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se allikas ongi Pardiralli. Vordluseks
— ELSi eeskuju, Taani Lihashaiguste
Fondi peamiseks rahastuse allikaks on
iga-aastased Rohelised kontserdid, mis
tasemel rokk- ja popmuusika korval ka
lihashaigete elu-olule tdhelepanu tom-
bavad. Peab olema julgelt ettevotlik,
et leida tihingule tulutoov omanéoline
tippsiindmus vai sissetulekuallikas.

Pardirallist ja annetusest lackuva raha
eest aitab Vahihaigete Laste Vanemate
Liit peredel ravil kéia, sisustatakse laste
acga haiglas, noustatakse peresid ja
korraldataksearvukaltiihiseid stindmu-
si. Peamisteks koostoopartneriteks on
heategevusfondid Minu Unistuste Pdev
ja Kingitud Elu. Tegemist on igati toi-
meka organisatsiooniga, kelle leidlik-

Foto: toosikannu.ee

Ale-Sepa Puhkekompleksis saab pidulikku voi toist siindmust korraldada kuni 50 inimesele

kusest ja teotahtest eeskuju votta.

Jargmisena said suvepdevalised kat-
setada vibulaskmisega. Vibuga piisa-
valt missatud, oli aeg Ohtusdogiks,
kus suitsuliha ja koogi korvale vdisime
imetleda seinal olevaid loomade topi-
seid ja koljusid.

Ohtu 15petuseks saime osa kultuuri-
programmist tantsijatega, kes meelita-
sid suvepdevalisedki mustlastantsus
kaasalooma. Paev pdddis nais-jamees-
lauljast koosneva bindiga, kes esitasid
peamiselt 60ndate Eesti muusikat.

Enne kojuminekut uudistasin ka 66bi-
miskoha esimesel korrusel iiht ka-
hest invatoast, mis oli monusalt avar.
Kui vajate 66bimiskohta Kéru kandis
Jarvamaal, siis Toosikannul Ale-Sepa
puhkemajas on vdimalus olemas.

Kodu poole pddrates ndgime tulede-
vihus rohkelt metskitsi, keda oli nii
hoovisoppides kui ka peamaja ees
korvpallividljakul julgelt uitamas.
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Ranari unistuste piev

LIIS AAVIK

Fond nimega Minu Unis-
tuste Pdev alustas oma
tegevust aastal 2011
ja on loodud selleks, §
et raskelt haigeid voi |
siigava puudega lapsi emotsionaalselt
toetada. Fond on inspireeritud Rootsi
heategevusfondist MinStoraDag.
Meie Ranarile pakuti samuti voima-
lust saada oma unistuste paev. Alguses
olin kiill kahtlev, kuna Ranar alles
sai viie aastaseks. Kui kiisisin te-
malt: “Milline oleks sinu unistuste
piev?’vastas ta viga lihtsalt: “Keegi
voiks terve pdev minuga mingida.”
Motlesin, et seda vdime ju ise talle
ka pakkuda, ehk on keegi, kellel on
toeliselt lennukad unistused ning ootab
vaid nende tditumist. Kuid kui vaatasin

juba korraldatud pidevasid, siis mdtle-
sin, et tegelikult ei ole vahet, millised
need unistused hetkel on, see pdev oleks
lapsele eriline igal juhul ja jadks meel-
de terveks eluks. Kohtusimegi Heleni
ja Aljonaga Minu Unistuste Pdevast ja
Ranar jutustas neile, mis talle meeldib
ning millega ta tegeleb. No kuidagi ei
tahtnud see poiss paigal piisida!

Millal ometi saabub hommik!
Ja siis saabuski see eriline piihapdev.
Hommikul &rgates jagas Ranar juba
kisklusi, kes kuhu peaks minema, sest
tema ldheb Oma Unistuste Paevale.
Kogu pédev oli Ranarile tiis illatusi.
Alustasime pdeva vaaterattalt. Vanaisa
oli varem lubanud, et viib meid kogu
perega vaaterattale ja keegi ei tohi min-
na ilma temata. Hakkasime 1dhenema
ja Ranar kiisis: “Millal me vaatarattale

liheme?” Utlesin: “Tdna on viga ilus
ilm, ehk ldhemegi.” Ranar: “Vanaisat
ju ei ole!” Oh seda iillatust, kui Ranar
ndgi vanaisa ja vanaema vaateratta
sissepddsu juures ootamas. Ranar vu-
ras oma ratastooliga atraktsioonile ja
nodudis vanaisa enda juurde.

Esimene asi tehtud ja Ranaril naera-
tus nédol. Ranar pelgas veidi unistuste
pdeva tliidrukuid aga leppisime kokku,
et kohtume baaris Kérbes. Joudsime
kohale ja Ranarit ootas seal Heidy
Purga, et talle niidata, kuidas kdib DJ
t00. Ranar viimasel ajal radgib palju, et
tema on DJ ja laseb meile oma tahvlist
lugusid. See sai alguse filmist Hotell
Transilvaania 3, kus hea ja paha DJ
peavad lahingut. Ranar oli viga pelg-
lik ja ei julgenud vdga Heidyga suhelda
aga ta sai veidi aimu, kuidas asi kéib.
Heidy lasi tal DJ pulti ja kdrvaklappe
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Heidi Purga tutvustamas Ranarile DJ t66d Louna pubis Karbes, koos usina 6hupallimeistriga

proovida ja miksis talle lugusid. Kui
Heidy lubas talle saata moned appi-
de soovitused tema tahvli jaoks, 151
ndgu sdrama. TénusOnadega saatsime
Heidy oma toimetuste juurde tagasi.
Soime Kérbses maitsvaid toite ja samal
ajal tegi tore Shupallimeister poistele
(Ranaril oli kaasas ka viike venna

Romek) soovitud tegelasi. Meistri kée
all valmisid nagu voluviel koer, dino-
saurus, rong, kont, &mblikmees ja suur
amblik. Emmele telliti siida. Millistele
lastele ei meeldi ohupallid! Terve auto
sai tegelasi tdis. Ranar sai veel kingitu-
seks hunniku Ghupalle kaasa. Niiiid
meisterdab emme dhupallidest tegelasi.

Oli aegtaas edasi kihutada. Meie suu-
red lennukifénnid viidi lennujaama,
lennukeid vaatama. Meid vdeti vastu
lennujaama VIP-alas. Kuna Ranar oli
lennujaama VIP-alas ELS-ga kdinud
siis ta juba teadis, kus kommid on ja
noudis kohe kommi. Tehti vdike eks-
kursioon lennujaamas. Ranar nautis
vuramist ratastooliga modda neid pik-
ki-pikki koridore. Siis aga viidi meid
autoga kaugemale, lennukeid ja piiri-
valve koptereid vaatama. Ranarile anti
kaasa veel hunnik lennujaama nénni,
meenutamaks seda toredat hetke (uus
pehme fliis nduti juba samal dhtul tuttu
kaasa ja esmaspédeval tuli ka uus termos
lasteaeda votta).

Vanemate rdomuks kohtasime ka
kahte kuulsust: Rick Owensit abikaa-
saga ja enne lahkumist ndgime dra ka
Taani kuninganna. Veel hetke tegime
aega parajaks istudes lennujaama koh-
vikus Kohver ja siilies jaitist.
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Pieva tipphetk — 6husoit
Saitsime Lahesuu sadamasse. Seal vot-
tis meid vastu OpenSky oma helikop-
teritega. Kui Ranar négi helikopterit ta
lihtsalt hdiskas tile auto: “Ma ldhen he-
likopteriga sditma! Vist?” See oli iiks
toeliselt tore iillatus. Veel enne sditu
valasid tiidrukud ta taas kingitustega
iile. Selleks hetkeks olid tiidrukud juba
nii omad, et poiss kippus neile siille ja
tahtis endaga kopterisse kaasa véotta.
Ranar istutati helikopterisse, pandi
rihmadega kinni ja klapid pahe. Siiski
said kaasa ka issi ja emme. Ja sdit vOis
alata. Ranar sdidu ajal hiiiidis paar kor-
da mikrofoni “emme” ja nautis sditu.
Vahepeal ldks ndost dra ka aga kui kii-
sivalt viskasin talle poidlad piisti, siis
ta lihtsalt tdstis mulle poidlad vastu.
Nautisime sditu Tallinna kohal.

Selline imeline pdev oli Ranari
Unistuste Pdev. Ranar oli onnelik ja
oma péevaga iilirahul. Lisaks saab ta

-

e o e s e e

Minu Unistuste Paeva korraldustiim ja 6nnelik Ranar koos ema-isaga

veel Unistuste Pdeva raames veeta iihe
toreda nddalavahetuse perega Rakvere
Aqua Hotell ja Spas.

Oleme viga tdnulikud, et Ranarile
korraldati selline imeline péev. Ta sai
end tunda tdeliselt erilisena. Nad pa-
nid kokku sellise pdeva vaid ankeedi

ja vestluse alusel ja arvan, et nad ta-
basid kiimnesse. Lausa imetlusvéérne,
et on olemas inimesed, kes tegelevad
igapdevaselt teiste unistuste tditmisega.
Ranar jutustab Shinaga koigile, kus ta
kiis ja mis ta tegi. Seda rdomu jatkub
veel pikaks-pikaks ajaks.



Liinibussiga Lellest Parnusse — Jiiri Lehtmetsa reisikogemus

30. juuli 2019 oli minu jaoks ajalooline paev.
Katsetasin, kuidas on liigelda madalapdhjalise
Hansabusside liinibussiga. Minu marsruudiks oli:
Lelle tee peatusest Parnu bussijaama.

Selleks tuli 48 tundi enne valjumisaega saata kiri
elektronposti aadressile: parnu@hansaliinid.ee.
(Lootuston, et alates oktoobrist ei pea Parnu suu-
nal ettetellimist enam tegemagi, sest liinile soe-
tatakse kdik madalapéhjalised bussid.)

Hoolimata sellest, et praktiliselt minu kodu vara-
va taga on Lelle tee bussipeatus, pole minul ol-
nud pdhjust seal kunagi bussi oodata. Sel erilisel
paeval aga oli, sest ees ootas sdit Uhest maa-
konnast teise.

Veidi peale lubatud aega paistiski kaugusest
buss, mis peatus ooteplatvormi aarde ja juht
avas kaldtee. Esmalt tundus ukseava vaga kit-
sas, sest busside ukseavad on Uhepoolsed, vor-
reldes rongiukse kahe poolega ning kaldteegi
tundus liiga jarsk. Ukse osas selgus peagi, et
tool mahub labi kdll, kuid kaldteest minu masin
mind ules ei viinud, rattad kaisid lihtsalt ringi.
Onneks meenus mulle uurida, kas juht saaks
bussi kulge allapoole lasta. Nupuvajutus ja sise-
nemine muutuski véimalikuks. Ohku jaab aga
kiisimus, kuidas 6nnestub elektriratastooli-kasu-
tajal siseneda siis, kui igasugune kdrgem serv
voi ooteplatvorm puudub.

Hiljuti kaisin kuulamas Ligipaasetavuse Foorumi
bussipeatuste kaardistamise vaheraportit, kus

kerkis Ules kisimus, milline voiks olla Uks stan-
dardne bussipeatus. Allakirjutanu arvates peaks
Uks hea bussipeatus omama kindlasti kérgen-
dust teepinnast, katusealust, istumise voimalust,
sbiduplaani ja olema ka kenasti valgustatud. Nii
taidaks bussipeatus enamike reisijate vajadusi.

Bussis kinnitas bussijuht oma reisija koormarih-
maga ning soit, seljaga sdidusuunas, vois alata.
Tuhisemine laussajus labi vaikeste asulate sujus
pdhimbtteliselt ju kenasti aga mugavuse poolest

jai retk rongisdidule kull alla, sest kadanuline
Lelle-Vandra teeldik meenutab toelist rallirada.
Kurb oli Uletada raudteeréopaid, mida moédda
veel eelmisel suvel suurema vaevata Parnusse
vuratud sai. Samas on hea teada, et rongi puu-
dumisel on ratastoolikasutajatele olemas alter-
natiivne liikkumisvéimalus ja loomulikult tekkis
huvi, millistel maakonnaliinidel veel madalapdh-
jalised bussid sdidavad.

Kuna kokkuvdttes oli kogemus positiivne, uuri-
sin veidi infot nii Parnumaa kui Péhja-Eesti Uhis-
transpordi Keskusest ja sain teada, et uldiselt
tuleb madalapdhjalise bussi saamiseks pdordu-
da bussifirma poole, kes antud liini teenindab.
Naiteks ATKO-l on 37 nn pilvebussi, Gobus
omab 21 madalapéhjalist bussi, SEBE omab
14 taolist bussi. Hetkel pole teada, kas on sobi-
vaid busse ka liinil nr 304 Rapla — Turi — Paide
— Pdltsamaa — Tartu, mida teenindab Arilix OU
(vt www.bussikeskus.ee) ja liinil nr 153 Haapsalu
— Risti—Marjamaa — Rapla — Turi — Paide — Tartu,
mida teenindab M.K. Reis-X OU (www.reis.ee).
Paljudes firmades pole veel sisse viidud ettetelli-
mise susteemi, radkimata voimalusest teenin-
dada koiki valjumisi madalapdhjalise bussiga
aga siiski tasub alati tapsustada, millised on
vbimalused ratastooliga s6itmiseks konkreetses
bussifirmas. Kindlasti tasuks mainida, kui kasu-
tate elektrilist ratastooli, osade rampide ja puu-
duva kérgendatud ooteplatvormi korral véib olla
raskendatud bussi padsemine.
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Myastenia-Viesti 2/2019, soome keelest vahendanud Kiilli Reinup

Ka miuasteeniku naolihaseid tuleks treenida

Vahendatud Soome neuroloogilise taas-
tusravi keskuse koneterapeut Eeva-
Liisa Warinowski ettekandest.

Eva-Liisa on to6tanud Masku neuro-
loogilises taastusravikeskuses 1994-
ndast aastast, mistOttu tal on laiad tead-
mised miiasteenikute probleemidest.
Keskuse fiisioterapeudid on dpetanud,
et koigi lihaste eest tuleb hoolt kanda,
vastasel korral muutuvad need veelgi
norgemaks.

Konelihaste hiiire — diisartria
Miiasteeniaga kaasnevat konehdiret ni-
metatakse /0tv diisartria. Konelihaste
t00 ndrgeneb eriti pikemalt radkides.
Konehéired reeglina suurenevad koos
iildise vdsimisega.

Kui haiguse avaldumisetapis ja kohe
sellele jargnevatel aastatel pole esine-
nud koneprobleeme, ei avaldu neid

iildjuhul ka hiljem. Ja vastupidi, kui hai-
guse algetapis esineb markimisvaar-
seid kdneprobleeme, saadavad need ini-
mest eri raskusastmetel toenéoliselt kogu
haiguskulu jooksul. Kui raviskeem saab
paika, puisivad konehiired enamasti ta-
gasihoidlikena vdi kaovad téiesti.

Harjutustega on vdimalik kdneprob-
leeme vidhendada. Vastavalt vajadusele
vOib treenida huulte, 15ua ja pdse liha-
seid. Kui suunurgad vajuvad alla, on
enamasti pohjuseks poselihaste norkus.
Lihaste liigne vasimus voib pohjustada
isegi valulikkust.

Kui inimene hammustab tihti poske,
voib poselihase toonus olla vihenenud
ja vaja on pdsetreeningut. Kui aga haa-
likud P, M ja B kipuvad kdnest kadu-
ma, on ndrgad huulelihased.

Koneprobleemide raskusastme ja ko-
neharjutuste vajaduse hindamiseks on

vaja analiilisida, kas esineb miiastee-
niast pohjustatud kommunikatsiooni-
héireid: kas inimene on sunnitud oma
kdne mahtu piirama voi kas kuulajad
saavad tema konest aru.

Kui kommunikatsiooniprobleeme ei
ole, pole ka tarvidust regulaarseteks
harjutusteks. Téhtis on dppida tundma
omale sobivat pingutuseastet ja lubada
enesele piisavalt puhkust.

Sage hiilehiire — diisfoonia
Héélepaelad on umbes kahe sentimeetri
pikkused lihased, mis tervel inimesel
virelevad tihedalt sadu kordi sekundis.
Miiasteeniku hédlepaelad kaarduvad
vasides kergesti, mistottu hidlepaelad
“lekivad” ja hdil vdib muutuda kihe-
daks. Miiasteeniku hééle kdhedus on
mirk sellest, et tema héédlepaelad on
vésinud.
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Hingamine mojutab samuti haile
kvaliteeti. Diafragma, kiiljelihaste ja
kdhulihaste hea koostoo teeb voimali-
kuks efektiivse siivahingamise. Abi
hingamislihaste tugevdamiseks saab
fiisioterapeutide poolt pakutavatest
hingamisharjutustest.

Koneteraapia harjutusted
Pose- ja huulte lihaseid vaib treenida,
haildades jarjestikku O-E, OO, EE...
Harjutust tehakse peegli ees nii palju
kordi kui jaksab, kuni harjutus nieb vil-
ja ja tundub sama jouline kui alustades.
Kui tulemus hakkab muutuma keh-
vemaks, on pingutuse lagi saavutatud
ja harjutamine tuleb selleks korraks
lopetada. Edasi harjutatakse alati selle-
vorra, kuhumaani Onnestub visimata.
Huuli voib treenida, torutades suud
(“suudlemisehuulteks™) voi lausudes
jouliselt P-hdélikut. Harjutusi ei peaks
tegema véasinuna.

Viljahingamist voib harjutada vee-
pudelisse puhumisega (vee-PEP) voi
maksimaalse hingamisega, mille ajal
voetakse kopsud tdiesti ohku tdis ja
seejérel hingatakse tdiesti tiihjaks.

On tuvastatud, et lihasmélu unustab
umbes nidalaga, mistdttu harjutusi on
vaja teha enam kui liks kord nidalas, et
lihastes toimuks dppimine.

Hééleterapeutide hddlemassaaz aitab
haileproduktsiooni lihastel l6dvestu-
da, kuid see teraapia ei pruugi olla kor-
vatavate teraapiate nimekirjas.

Neelamisprobleemid
Neelamisprotsessis osalevad nii huu-
led, Idug, posed kui keel. Néarimine
on palju lihastodd ndudev tegevus.
Sobivalt mérjutatud ja pehme toit on
koige holpsam méluda ja neelata.

Kui jogurti neelamisel pole vaja tildse
maluda, siis nékileib nduab hoolikat méa-
lumist ning head suutdie valdamist suus.

Tervis - muasteenia

Stiiies leiba, tuleb tavaliselt votta kdrvale
jooki, et neelamine dnnestuks.

Ka toorsalati so6mine nduab palju
lihastodd. Peenestatud salat holbustab
malumist margatavalt. Puuviljadest on
mandariin ja apelsin kdige raskemini
soodavad. Kambriliste jaotuste tottu
tuleks 16ikuda viilud véiksemateks pa-
ladeks, nii on nende s60mine mirgata-
valt lihtsam.

S66mine ei peaks olema vaid pingu-
tus, s00misest tuleb ka r66mu tunda,
mistottu voiks toidu konsistentsi muu-
ta vajadustele vastavalt (vedel, tihkem,
piireestatud), nii, et s6Omine ei tooks
kaasa liigset pingutust ja vasimist.

Suust liigub toidupala neelu. Suudone
tagaosas kaivitub neelamisrefleks, mil-
le ajal kurgukaas sulgub ja tagab, et toit
ei satuks hingekorri. Kui refleksiivne
neelamine toimub viivitusega voi kui
kurgukaane litkumine on piiratud, siis
eisulgu kurk tdielikult ja toit voib sattu-
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da hingekdrri, minna “valesse kurku”.

Kohatused s66giajal on mérk sellest,
et toit, jook voi siilg sattus hingekdrri.
Kohatamine pidevalt koos s00misega
radgib tosisest neelamisprobleemist.

Kuna pehme suulagi ei sulgu tihedalt,
voib vedelik neelamise hetkel sattuda
ka ninna. (Kusjuures siisihappegaasi
litkumine ninna on pigem normaalne,
sest see on viga kergelt liikuv gaas.)

Neelust liigub toit s66gitorru, kust
liigub soolte peristaltilise lihast66 abil
edasi makku. Nii neelu kui s6dgitoru
lihast6os voib samuti esineda aeglust
vOi norkust.

Limaprobleemid
Monedel miiasteenikutel moodustub
neelu vOi hingamisteedesse rohkelt
lima. Selle pShjuseks vdivad olla neelu-
Onarustesse jadvad toiduosakesed voi
et hingamisprotsess on ndrk.

Neelu jadnud toit drritab limaskesti ja

pOhjustab tavapérasest enamat limaeri-
tust. Lima ei vélju kopsude ndrgenenud
ventileerimise tottu, vaid koguneb hin-
gamisteedesse voi kurku.

Onnestunud neelamine
Kui refleksiivse neelamise (mille ajal
toidupala liigub suust neelu) etapis
esineb viivitust ja neelamine ei kdivi-
tu normaalselt, voiks teadlikult hoi-
da toidupala viivuks keele peal enne
neelamist. Siis toetab aju neelamis-
keskusrefleksiivsetneelamistjakurgu-
kaas jouab paremini sulguda.

Refleksiivset neelamist vOib erguta-
da jadkiilma vee voi viikeste jaatik-
kidega, mille abil neelamine kiivitub
paremini. Jadkiilma vett voib niiteks
termospudeliga kaasas kanda.

Kui ravimite neelamine on raskenda-
tud, vdib neid votta nt pudru voi muu
veest paksema konsistentsiga ainega
koos. Nditeks laste puuviljapiireed on
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holpsad neelata ja tervislikud.

Pea asend on samuti oluline, et kurgu-
kaas piisiks Giges asendis. Toeta louga
kdega, kui see kipub vajuma rinnale.

Kaelapiirkond peaks olema pingeva-
ba, et kurgukaane “lift” saaks tootada.
Ara siruta siiiies pead liigselt ette voi
16uga liiga iiles, kuna selline asend pin-
guldab kaelalihaseid, mis voib takista-
da kurgukaane sulgemist.

Kui mélumisvdime on piiratud, s66
esmalt soe toit ja jdta salat vahepalaks.
Samuti on moistlik stiiia vdiksemaid
annuseid aga tihedamini.

Oeldakse, et miiasteenia on tobi, mis
vilja ei paista, kuid ndrgenenud pose-
lihastest tulenev ndo ilmetus voib anda
korvalseisjatele védra signaali. Teine
vOib arvata, et miiasteenik on tiidinenud
voi ei tunne huvi. Sellistel puhkudel tu-
leks 6elda, et ndo ilmetus johtub miias-
teeniast ja et sa naudid koosviibimisest,
kui see ka néolt vélja ei paista.



Puudega inimese kujund Kirjanduses

ALINA POKLAD

Kolm aastat tagasi algas §
minu elus uus periood.
Otsustasin, et tahan saa-
da veel iiht kdrgharidust
jasedaminu eelmise Op-
pega (infotehnoloogia) vorreldes tdiesti
teistsuguses valdkonnas, Vene filoloo-
gias. Kui tuli aeg valida diplomit6o
teema, otsustasin, et tahan tegeleda
millegagi, millega enne mind keegi
polnud tegelenud — uurida puudega ini-
mese kuvandit Vene kirjanduses.
Miletan juba lapsepdlvest, et kui
maéarkasin mdnes raamatus puudega
tegelast, pakkus mulle suurt huvi, mida
autor temast kirjutab. Ma vordlesin kir-
jutatut iseendaga ja olin alati vdga pet-
tunud. Esiteks, puudega tegelased olid
alati kujutatud stereotiitipselt. Teiseks,

nad ei olnud mitte kunagi peategelased
ning 10ppude 16puks radgiti kirjandu-
ses, vorreldes reaalse eluga, puude-
ga inimestest viga vdhe. Need kolm
punkti said eeldusteks, mille pinnalt
hakkasin oma t66d arendama.

Kuna ma ei leidnud selle teema koh-
ta midagi olulist vene keeles, otsi-
sin allikaid, kus oleks analiiisitud
maailmakirjandust sellest aspektist.
Minu eeldused olid olnud diged. Raa-
matute “Disabled Literature: A Criti-
cal Examination of the Portrayal of
Individuals with Disabilities in Selec-
ted Works of Modern and Contempo-
rary American Literature” (Beauc-
hamp, Chung, Mogilner 2015) ja
“Extraordinary Bodies: Figuring Phy-
sical Disability in American Culture
and Literature” autorid teevad puude-
ga inimese kuvandist kirjanduses iisna

samasugused jéreldused.

Puudega inimese stereotiiiibid eksis-
teerisid sarnaselt Venemaale ka maail-
makirjanduses kuni 20. sajandi teise
pooleni, puudega inimeste liikumise
ning kaasamise moiste ja sotsiaalse puu-
demudeli kasutuselevotuni. Venemaal
toimus muutus mentaalsuses ja kéitu-
mises (ndukogude reziimi tottu) mark-
sa hiljem.

Millised need stereotiiiibid siis on?
Esimene stereotiilip on puudega ini-
mene kui positiivsete loomuomadus-
tega korvaltegelane, kui ohver, keda
kdik teised haletsevad. Uldiselt on
selline kdrvaltegelane vajalik, et vél-
ja tuua peategelase odilsaid omadusi.
Selliseid tegelasi vOib kohata F. Dosto-
jevski teostes, nditeks “Vendades Kara-
mazovites” Snegirjovi perekond, kus
on vaimupuudega ema ja jalutu tiitar.
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Sellised tegelaskujud on vajalikud,
et lugeja méarkaks peategelase Aljosa
headust. Nende tegelaste kirjeldus,
omadussonad, mida Dostojevski kasu-
tab, on valitud nii, et kutsuvad esile ha-
letsust ja kaastunnet. Samasugust votet
kasutab M. Gorki jutustuses “Strasti-
mordasti” Ljonka kirjelduses. Ta loob

kontrasti nirva keha ja suure hinge va-
hel. Nii on poisil “vdga peenikesed kéed,
ahas rind ja suured, targad silmad nagu
tdiskasvanul”. Peategelasel on nii suur
kaastunne ja haletsus Ljonka suhtes, et
ta tahab nutta ja karjuda, et terve linn
kuuleks seda. Maailmakirjanduses vas-
tab selle stereotiitibile nt viike Tim C.

Dickensi raamatus “Jdululaul proosas”
voi kellalddja Quasimodo V. Hugo ro-
maanis “Jumalaema kirik Pariisis”.
Teine, koige levinum kliSee on puu-
dega inimene kui negatiivne kérval-
tegelane, drahellitatud, egoistlik, kade
inimene, kes vihkab oma saatust, kes
paneb oma puudelisuse iihiskonnale

On huvitav jalgida, millised on stereotiilipsed kangelased, kellel on puue — head v6i halvad, enese voi teiste vaimujoul elavad ... Fotod: Internet



stitiks. Naiteks pime kellalodja Egorii
V. Korolenko romaanis “Pime muu-
sik”, Pashka J. Nagibini jutustuses
“Kannatus”, Zhachev A. Platonovi
jutustuses “Auk” ja isegi fantastiline
tegelane TSernomor A. Puskini poee-
mis “Ruslan ja Ljudmilla”. Kdik need
tegelased saavad kurjaks just oma hai-
guse tottu, enne seda, tervena on nad
teistsugused. Nende kirjanike meelest
muudab puue inimese iseloomu halve-
maks. Laéne teostest meenutab sellist
stereotiitipi koige rohkem kapten Hook
J. M. Barrie raamatus “Peeter Paan”.
Kolmas variant: puudega inimene
kui superkangelane. Ta on peategela-
ne (oma voitluses haiguse, puude, saa-
tusega). Selline inimene on eeskujuks
tervetele, et ei tohi kunagi ahastada ega
alla vanduda. Ta on loodud, et nididata
— kui inimene tahab, ta saab terveks,
vaatamata olukorrale. Selline on nii-
teks peategelane B. Polevoi raamatus

“Jutustus tdelisest inimesest”.
Monikord vodivad kaks esimest ste-
reotlilipi sattuda iihe tegelase sisse,
niiteks Liza F. Dostojevski romaanis
“Vennad Karamazovid”. Ta on kohn,
vaeseke tiidruk suurte silmadega, kes
ei saa kondida, teiselt poolt aga egoist-
lik, hiisteeriline “kuradike”, nagu kir-
janik teda nimetab iihes peatiikis.
Selles raamatu osas on neiu nii vihane

oma litkumisvoimaluseta elu tottu, et
tahab kdik pdlema panna. Ta jutustab
Aljosale, kuidas ta kujutab ette polen-
gut ja kuidas ta hakkaks seda nautima.
Samal ajal on Liza tegelaskuju loodud
romaanis ainult seoses AljoSaga ega
esine kordagi ilma temata. Viga sar-
nane tegelane on olemas S. Zveigi
romaanis “Stidame kérsitus”. Sealne
tegelane Edith on kirjeldatud ka kui




orn, kaastunnet &dratav ja kaitsetu noor
daam iihelt poolt ja teiselt poolt egoist-
lik, ndudlik ning viisakuseta loomus.
Kuna ta on haige, peavad koik elama
tema jaoks ja tditma tema soovid.
Ning veel iiks ndhtus, mis esineb eel-
mistel sajanditel nii Vene kui maailma
kirjanduses, on seotud lasteraamatu-
tega. Lasteraamatutes saavad puudega
lapsed tingimata terveks, kuigi kirjani-

kud eriti ei selgita, kuidas see toimub,
lapsed lihtsalt parenevad. Samuti ei
selgitata tdpsemalt, mis viga on Oieti
selle lapsega, et ta nditeks ei konni.
Selline tegelane on Vitja V. Katajevi
lasteraamatus ~ “Seitsmeviérvidieke”.
Selline on ka Colin Ameerika kirjaniku
F. Burnet'i raamatus “Salaaed”. Lugeja
ei tea, miks Colin voi Vitja on haiged,
mis neid vaevab aga tdnu mingile ime-

le saavad nad terveks. (Kusjuures Vitja
on voimalik liigitada ka esimese stereo-
tiitibi alla— puudega inimene kui ohver.
Kirjanik Katajev niimoodi iitlebki iihes
intervjuus, et ta tahtis kirjutada lugu
sellest, kuidas tuleb inimest haletseda.)

Kui radgime kaasaaegsest kirjandu-
sest, siis praeguseks on eelmainitud
stereotiilibid enam-vdhem kadunud,
kuigi raamatuid, kus puudega inime-
ne oleks peategelane, ilma, et raa-
mat oleks mingi tuntud invasportlase
voi -tegelase autobiograafia, on siia-
ni vdga vihe. Jargmisel korral teen
viikese lilevaate Ameerika, Inglise ja
Vene kaasaaegsetest raamatutest, kus
esineb puudelisuse teema. Kui keegi
teab Eesti raamatuid (nt romaane), kus
tegelasteks on puudega inimesi, palun
andke mérku alinakons@gmail.com,
sest tahaksin analiiiisida ja vorrelda,
kuidas see teema on Eesti kirjanduses
arenenud ja kaasajal esil.
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Raamatuessee aines “Erivajadusega 6ppija”

Motteid seoses Helen Kelleri raamatuga

KULLI REINUP

Kui puutusin, enam kui
viisteist aastat tagasi,
kokku Aive Raudkivi
tekstidega, milles kau-
gelt olulisem kui lihas-
haigusega seonduv, olid ja on tema
motisklused elu ja surma iile, elu motte
ning vihem v&i rohkem piisivate vaar-
tuste iile, siis Aive jaoks omas Helen
Kelleri lugu erilist tihendust. Olles
ise jadnud ootamatult tdiesti paraliisee-
rituks —kiill nihes ja kuuldes, kuid suut-
mata end véljendada, liigutada, zestiku-
leerida, iseseisvalt siiia vOi hingata,
pakkus Heleni lugu talle kahtlemata
erilist huvi. Mitte enam eripedagoogi-
ka seisukohalt, mida Aive oli iilikoolis
Oppinud, vaid saatusekaaslase seisuko-
halt. Millise enesetiiuseni voib jouda

inimene, kellelt elu on vdtnud peami-
sed mingukaardid kdest? Milline on
abistaja roll sligava puudega inimese
kd&rval? Kus on piir nende kahe inimese
mentaalse mdngumaa, lubade-volituste
ja mojutuste vahel? Kus 16peb abistaja
ja algab inimene ise?

Meie ettekujutus maailmast, seal-
hulgas hoiakud ja hinnangud kujune-
vad ja vormuvad vastavalt teadmisele,
infovoole, mis meieni jouab. See voog
on aga alati filtreeritud, suunatud kel-
legi voi millegi poolt. Kellele kuu-
luvad “tegelikult” pimekurdi Helen
Kelleri tundlikud ja sdravad olustiku-
kirjeldused, vdib-olla koguni tema
“kapriisne riskijaloomus”, vdi vdima-
lus loomusel sel viisil avalduda? Mil-
line osa tema isiksuse kujunemises
on tema Opetajannal, preili Sullivanil,
kes vastuvotlikus lapse- ja noorukieas

kogu timbritseva maailma talle kiesel-
jale tippides edastas (lahti seletas, vali-
kuliselt kirjeldas)? Voi eksisteerib siis-
ki veel iiks sdltumatu “mina ise”, kes
eri kanalitest saadavast infost valiku
teeb ja neist kildudest talle ainuomase
maailma ehitab? Sedalaadi kiisimusi
toob Helen Kelleri lugu hulgaliselt
kaasa.

On selge, et meil, kes me ndeme-kuu-
leme, on pimekurdi maailmatajumist
vOimatu siigavuti mdista. Ainuiiksi
laps-Heleni kirglikku vaibumatut opi-
himu pean endale kuidagi selgeks tege-
ma, pShjendama. Rédkimata oletustest,
missugune on tema kujutlustes eksis-
teeriv maailmapilt. Mis viga, kui meie
imber leiduks tiksainuski objektiivne
reaalsus, millest iga inimene oma maail-
mapilti, sarnaselt teisele, ehitama saaks
hakata! Tegelikkuses aga moodustame
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meid iimbritseva reaalsuse neist vihem
vOi rohkem juhuslikest infokildudest,
mis kellegi voi millegi vahendusel
meieni jouavad. Nii saab {ihe maailm
vérvilisem, teisel enam sordiini all,
ithel vaenulikum ja vditlusterohke,
teisel leebem ja armastusekiillane. See
ei ole objektiivselt eksisteeriv maailm
meie iimber, need on meie endi hinge-
silmad, millega vaatame, moistame ja
loome uusi maailmu. Just seda tdes-
tas Heleni fenomen — temast sai, saatu-
sest hoolimata (v0i nimelt selle tottu),
“armsuse ja headuse ime”. Helenil oli
“onn formeeruda siiras, hoolivas ja au-
sas suhtekeskkonnas, kus vaimseks
moddupuuks olid oilsad véértused.
Mistottu tema loomus kujunes selli-
seks, et koik inimesed, keda ta kohtas,
jagasid talle oma parimaid mdtteid”.
Tema vottis need vastu, talletas en-
dasse, hoidis neid, juhindus neist ja sai
nii itha uut vaimutoitu.

o

Helen Keller ja Anne Sullivan Foto: Wikipedia

Mistottu ei voi me kuidagi alahinna-
ta “tahendusliku teise” — dpetaja, auto-
riteedi, kogu timbritseva sotsiaalse ja
emotsionaalse keskkonna rolli iga ini-
mese, iga lapse, saati siis pimekurdi
lapse elus. Millise ukse maailmasse
me kujunevale isiksusele avame, sel-
lest soltub tema tulevik ja potentsiaal
inimesena “dide puhkeda”.

Preili
meile universaalse vOotme Oppimist

Sullivani motted annavad

18

toetava keskkonna loomiseks: “Usun,
et iga lapse olemuses on peidus oOilsad
voimed, mida saab ergutada ja aren-
dada, kui teda Oigesti kohelda; ent me
ei arenda iialgi meie véikeste Oilsa-
mat loomust, kui tdiidame nende péid
pidevalt niinimetatud pohialustega.
Matemaatika ei Opeta neid armastama,
maakerasuurusejakujutipneteadmine
ei aita neil mdista selle ilu. Juhatagem
neid esimestel aastatel saama suurimat
naudingut loodusest. Laske neil joosta
viljadel, 6ppida tundma loomi ja uuri-
da tegelikke asju. Oigete tingimuste
puhul harivad lapsed ennast ise. Nad
vajavad juhendamist ja kaastunnet
palju rohkem kui instruktsioone.”

Nii lihtne ongi. Opihimu on inim-
loomuse kaasastindinud omadus. Eba-
soodsad tingimused vdivad selle havi-
tada. Opetaja, mentori roll on luua
soodne keskkond loomuliku &pihimu
dratamiseks ja tilalhoidmiseks, et kiisi-



mustel oleks vdimalus ja téielik 6i-
gus tekkida. Ning siis neile kiisimus-
tele koos Oppijaga vastuseid otsida.
Tahtsaim, et meil piisiks tunnetus en-
dast kui terviku, Koiksuse lahutama-
tust osast, ro0m ja tdnulikkus selle
dratundmise ile, soov moista silmale
nihtamatut. Ténane kontrollimatu info-
tulv on muutunud inimesed teistviisi
puudulikeks, pimekurtideks — tardu-
nuteks vdi ignorantseteks imbritseva
suhtes. Meie maailmapilt on nii segane
ja detailidest iile koormatud, et vajak-
sime Uht preili Sullivani-laadset filt-
rit maailmast ja iseenesest seal sees
arusaamise jaoks.

Heleni lool on lisaks dpetlikule op-
pimise protsessile ja imetlust vairivale
Opetaja-Opilase suhtele veel iiks, minu
arvates vigagi filosoofiline modde
— Onne ja rodmu eksplitsiitsus. Voib-
olla seetdttu, et Helen ei tundunud
kurja teisti kui teoreetiliselt, oli ta nii

varmas oma kiindumust, armastust,
tdnu, ro0mu ja onne véljendama. Kui
palju tingimusi peab tinapdevasel ini-
mesel olema tdidetud, et ta saaks ja
julgeks olla dnnelik? Kui paljud meist
on valmis siiraks, sligavaks tianuks?
Absoluutselt sobralikuks loomuseks?
Millal viimati lubasime endale ja kui-
das viljendasime iilevoolavat r6dmu?
Kiindumust? Viljend “armastan sind”
on nii paljude hirmude, kohkluste ja
kahtlustega seotud, et kaotame vdi-
maluse seda kellelegi kinkida. Oleme
palju vaesemad kui Helen.

Tdotasin enesele juba toona, kui
nigin Aive osundusi, et tutvun Helen
Kelleri elulooga ja on piinlik tunnis-
tada, et joudsin selleni alles poolteist
aastakiimmet hiljem, tilikooli eripeda-
googika aines. See raamat on iiks neist,
ilma mida lugemata “paris” inimeseks
ei saa. Raamatule voib ldheneda kui
Heleni loole, kui positiivse pedagoo-

gika (vabakasvatuse?) loole, kui ilu ja
headuse filosoofia loole, kui pisikeste
sddelevate vaimukuste loole. Raamat
koidab esimese, teise (kui jarelsonad
loetud) ja kolmanda (kui enese huvist
uuesti katte votad) pilguga lugemisel.

Samuti kui alg- voi pohihariduses,
on ka tdiskasvanuhariduses (formaal-
hariduse 16pust inimese elukaare 10pu-
ni) oluline meeles pidada igas inime-
ses peituvat potentsiaali, tarvet seda
potentsiaali otsida, inimest dppimisele
avada. Samal ajal vaadata Opi- ja Ope-
tussituatsioonidele armastavate silma-
dega, hoolida ja tunda vastutust teise
maailma vormimise eest. “Ara patro-
neeri’, litles kord héiletu ja liikumatu
Aive mulle, kui olin tema eest mingit
otsust vastu votmas, vOi vastamas.

Kui vaid suudaksime igal hetkel mee-
les pidada inimese sarnasust Loojaga,
seda ka siis, kui vilised mérgid justkui
vastupidist rddgivad.
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Saame tuttavaks — Lauri, Krista, Maru ja Mari

Oleme neljalitkmeline pere Louna-
Eestist, POlvamaalt. Me ise vist oma
peret eriliseks ei pea aga vahest rahva-
rohkes kohas vdib kaastundlikke voi
kohkunud pilke mérgates meenuda, et
ahjaa, pisut erinev on me pere kiill. Aga
ainult dige pisut.

Nimelt on pere esimesel lapsel, 11-
aastasel Marul diagnoositud progres-
seeruv lihashaigus ning ta kasutab
liikkumiseks ratastooli skuutrit.
9-aastane 0de Mari sammub reipalt
tema korval ning koos on neil kindlam
tegutseda ja toimetada. Mari ise peab
seda koike nii loomulikuks. Jah, vahel
on vaja venda abistada v0i joosta abi-
palvet vanematele edastama aga oma
hakkaja iseloomuga on see koik nii muu-
seas. Maru ema Krista on keraamik ja
juhendab erinevaid keraamikaringe,
-kursusi. Isa Lauri aga tegutseb foto ja

vOI1

video alal. Isa inseneritaip kulub aga
igal sammul dra: kiill on tarvis skuut-
rile uus aku kokku panna voi ATV-d
remontida, dgedamaid roboteid leiuta-
da voi ehitada selline liivakast, mis on

maapinnast nii korge, et saab skuutril
istudes méngida. Isa on Marule iiks suu-
remaid sOpru aga ka oluline tugiisik.

Maru ise on vahva ja rddmsameelne,
kellel on palju ideid, mille elluviimi-
sega ta pidevalt hdivatud on.

Juhend eluks puudu
Maru oli ehk pisut iile kolme eluaas-
ta, kui geenitesti tulemusena saime
Hollandist vastuse, et tegemist on
Duchenne’i lihasdiistroofiaga. Margid
haigusest ilmnesid tegelikult juba vara-
kult: ema maérkas ménguviljakul, et
laps ei touse liugu lastes nii kiiresti
piisti ning ei jookse nagu eakaaslased.
Asja asusime uurima pérast Tallinnast
Pdlvasse kolimist siinse perearsti
kaudu. Aasta ja kahekuuselt kondima
lainuna toimetas Maru kuni koolimine-
miseni omal jalal. Siis aga tuli ratastool
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kasutusele votta. See aeg oli podrane
selle poolest, et lisaks haiguse siive-
nemisele ja uuele olukorrale kuhjusid
korraga ka erinevate abivahendite taot-
lemised ja otsimised, lisaks isikliku
abistaja otsingud, kooli ja klassiga har-
jumine.

Maru ldheb 2019. aasta siigisel
Rosma Waldorfkooli 5. klassi ja meie
suureks r60muks jatkab sama isikliku
abistajaga, kes oli eelmiselgi dppeaas-
tal. Koolikollektiiv on tore ja toetav,
kooliskdimine ikka r6dm. Maru ise on
roomsameelne ja seltsiv, tdhelepanelik
ja korraarmastaja. Kamandab péris ke-
nasti ja niisama alla ei anna!

Ponevust jagub
Iganéddalaselt kdib Maru vdhemalt
korra fiisioterapeudi juures ning paar
korda ujumas. Marule meeldib kiia
skuutriga iiksinda loodust pildistamas.
Suur huvi on tal lindude vastu ja ena-

mus pilte ongi ldhiiimbruses tegutseva-
test lindudest: viike lehelind, karmiin-
leevike, kivitdks, sookured jne. Ning
variatsioone piikeseloojangutest v3ib
ka 16pmatuseni jahtida. Veel on Maru
suur lego-huviline ja kdib robootikarin-
gis. Onneks tegutseb Pdlvas robootika-
ring kohalikus riigiglimnaasiumis, mis
on uus hoone ja varustatud korruste

Maru Vérumaa robootikapaeval, 2018

Saame tuttavaks

vahel liikumiseks liftiga. Maru kéib
igal aastal robootikavdistlustel ning
on tulnud mitmel korral lego-sumo
voistlustel esikohale. Automudelite
kokkupanemine koidab teda samuti,
eriti just selliste, kus tuleb detailid ise
dra virvida ja seejirel kokku liimida.

Tegutsemisindu ja ideid jagub tal
kiillaga. Tihtipeale on Shtul magama-
mineku juttu tehes kuulda hiitiatust:
“Juba magamal!? Ma ei ole joudnud
veel mitte midagi teha!”

Elame pidev korraga ja haigusest
suurt numbrit ei tee. Elame nonda,
nagu parimat andes saame. Maru
vahest kiill meenutab aega, kui ta
veel kondis aga palju ponevat saab ka
ratastoolis liikudes ette votta ja seda
koike me igapédevaselt leiutame ja
avastame. Panustame siis koos sellesse
ja avastame elu voimalikkust!

Tervitused meie pere poolt
koigile ELS liikmetele!



In memoriam / Teated

Aare Aas
28. oktoober 1936 — 05. august 2019

“Kes olid raudmehed? Mehed, kes teenisid puu-
laevadel mereleiba. Naiteks oli purjeka mast
kuni 30 meetrit kdrge. Kasitsi tuli rehvida purjed
tormiga mastis, jalad tengipuul, hammastega
hoiti end kinni, et kded purjesidumiseks vabad
oleksid. Tormiga loopis laeva mast vasakule ja
paremale 10—12 meetrit, sina seal kui ripats.
Kui kukud merre, siis ehk paased, kui laeva-
tekile, siis kindel 16pp. Selliseid mehi nimetati
raudmeesteks. Selliseid mehi oli ka maal.”

Nii kirjutas Saar__emaa mees Aare oma males-
tusteraamatus Uhe pere elu volu ja valu.
Raudmehe-hinge kandis endas ka Aare ise.

Julgetes noorusmalestustes, keskea krutskitega
ettevotmistes ja isegi siis, kui vimased aastad
abikaasa Helgi hoolest, ndust ja joust taielikult
soltuda tuli. Luulevormis métiskledes otsis Aare
ikka vastust kuisimusele, kes see inimene dieti on.
Seda nii saarlase kui Ule-ilma kodanikuna:

Kes Utleks, kust sattund

ma siia?

Mu kiljes on

soolane segu ...

ja adru ja muda —

kui I6hnaks mu suda,

mis tdmbab mind

stinnimaa liivade randa.

Taevakuppel on korge,
ei Uhtegi pilve

ka liiv mis mu all — nagu oma.
Uks tera ma siin
nende hulgas,

kdik millikad-mallikad
vetevoost kallimad.
Mina — Uks tera
galaktika keras
murdosa ma maailma
saagast.

Puhka rahus, Aare ja jéudu jaajatele!
Kiilli Reinup
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Filmidhtud Tallinnas

Sellel hooajal hakkavad “Lihaste Tussajate”
filmidhtud aadressil Endla 59 toimuma

iga kuu kolmandal teisipdeval kell 17.30.
Sellel aastal toimuvad filmidhtud jargmistel kuu-
paevadel: 17.09; 15.10 ja 19.11. See hooaeg
tulevad naitamisele valdavalt Netflixi keskkon-
na filmid ja plaan tuua sisse méningal maaral
ka teisi puudeliike peale liikumispuude.

Tasuta s6idudigus maakonnaliinidel

Maanteeamet kehtestas MTU Péhja-Eesti
Uhistranspordikeskuse ning MTU Parnumaa
Uhistranspordikeskuse poolt korraldavatel maa-
konnaliinidel nulleurose piletihinna koigile
keskmise ja raske puudega ning puuduva
toovoimega isikutele, to6voimetuspensio-
naridele ning siigava puudega isiku saat-
jale, kellel puudub seaduse alusel kehtestatud
tasuta sdidu digus.

Kinnitatud piletite hinnad kehtivad 01.08.2019
kuni 31.12.2019. Kui eraldatakse jatkuvalt vas-
tavaid vahendeid riigieelarvest, siis jaavad kinni-
tatud piletite hinnad kehtima ka edaspidi.
Alates 1. juulist 2018 véisid MTU Péhja-Eesti
Unistranspordikeskuse ning MTU Pérnumaa
Uhistranspordikeskuse korraldavatelmaakonna-
liinidel tasuta séita isikud, kes on nooremad

kui 20 eluaastat voi vanemad Kkui 62 eluaastat.
Need tingimused jéévad kehtima.

Allikas: EPIK koduleht, lisainfo: Maanteeamet



Isikliku abivahendi kaardi saab
tellida ka veebilehelt

Riigipoolse soodustusega saad abivahendi
ettevottest soetada siis, kui sulle on véljas-
tatud abivahendi tdéend ja isikliku abivahendi
kaart ehk IAK.

Abivahendi tdend naitab, milliseid abivahendeid
sa vajad. Toendi saamiseks poordu perearsti,
eriarsti, tegevusterapeudi voi fusioterapeudi
poole.

Isikliku abivahendi kaardi saamiseks on kdige
kiirem viis taita taotlus kodulehel.
https://lwww.sotsiaalkindlustusamet.ee/et/abiva-
hendi_kaardi_taotlus

Kodulehel olevasse vormi sisesta kaarti
vajava inimese kontaktandmed ja kaardi
kéttesaamise postiaadress. Taotluse alusel
viljastatakse 3—-5 paevaga isikliku abiva-
hendi kaart ning saadetakse postiga koju.
Jatkuvalt on voimalus tulla ka klienditeenindus-
se ja taotleda isikliku abivahendi kaarti koha-
peal. Taotluse saab klienditeeninduses esitada
suuliselt ning digustuse olemasolul valjastatakse
see ka kohe.

Toolesoidu toetus

Kui sa ei saa oma puude vdi tervisehaire tottu
kaia t66l Ghistranspordiga, vaid pead selleks
kasutama isiklikku séiduautot, taksot voi eri-
transporti, hivitab té6tukassa sulle osaliselt
todlesdiduga seotud lisakulud. Kulud huvita-
takse, kui see on vajalik sinu t66le asumiseks
voi todtamise jatkamiseks.

Lisainfo: www.tootukassa.ee/toovoimereform

Uleriigiline
digiregistratuur

Uleriigiline digiregistratuur on veebirakendus
riiklikus patsiendiportaalis www.digilugu.ee,
kus inimene saab Uhes vaates broneerida,
muuta ja tlhistada eriarsti esmaseid vastuvétu-
aegu koikides lahendusega liidestunud raviasu-
tustes. See annab patsiendile valikuvabaduse
broneerida arsti vastuvdtuaja uhest kohast,
ilma et ta peaks helistama eri raviasutustesse
vOi kasutama raviasutuse enda vastuvotu-
aegade broneerimise keskkonda. Samas on
soovijatel endiselt véimalik broneerida vastu-
votuaegasid ka telefoni teel voi haigla registra-
tuuris kohapeal.

Tanaseks on uleriigilise digiregistratuuriga liitunud
koik Eesti piirkondlikud, kesk- ja tldhaiglad.
“Uleriigilise digiregistratuuri eesmérk on muuta
eriarsti vastuvétuaja leidmine inimese jaoks
lintsamaks ning vahendada tlhivisiite ja topelt-
broneeringuid. Patsient saab edaspidi broneeri-
da arstiaega koikidesse raviasutustesse Uhest
kohast,” ttles minister Tanel Kiik. “Enamikul
erialadel on aga ka edaspidi vajalik saatekiri,
seega tuleks tervisemurega alustada ikka oma
perearstist. Perearst saab otsustada eriarstiabi
vajalikkuse Ule ja pidada eriarstiga ndu ka
e-konsultatsiooni teel. Nii voib terviseprobleem
olla tihti lahendatav ka ilma eriarsti vastuvétuta.
Oluline on, et iga inimene saaks digel ajal ja
diges kohas just sellist abi, mida ta vajab.”

Allikas: www.sm.ee august 2019

Koolitatud 6ed saavad viljastada
abivahendi téendi

Kui seni said patsiendile abivahendi maara-
misel abiks olla vaid pere- ja eriarstid, siis
alates juulist saavad ka 6ed patsiente nendes
kiisimustes aidata. 1. juulist on kdigil vastava
koolituse labinud 6dedel voimalik aidata
patsiente erinevate abivahendite saamisel ja
valjastada selleks tdend, mis véimaldab soeta-
da abivahendeid riikliku soodustuse alusel.
Edaspidi saavad 6ed valjastada riikliku soo-
dustuse jaoks vajaliku abivahenditdendi nii
kaimisabivahendite, mahkmete, tualetitoolide,
ratastooli istmepatjade kui ka lamatiste valti-
miseks moeldud abivahendite soetamiseks voi
Uurimiseks. Samas jaab mdnede abivahendite
valjastamise digus endiselt vaid pere- ja eriarsti-
dele. Samuti ei saa valjastada tdendit dde, kes

ei ole labinud Sotsiaalkindlustusameti ja Eesti
Odede Liidu abivahendialast tdiendkoolitust.

Allikas: www.mu.ee. Juuli, 2019

Hambaravi puudega inimesele

Alates 2019. aastast laiendas haigekassa tasu-
ta hambaravi voimalusi sigava fuusilise ja
vaimse puudega inimestele, kes ei suuda ise
oma suuhugieeni eest hoolt kanda. Tasuta ham-
baravi saavad puudega inimesed, kellele on
arst maaranud elupuhuse hambaravi diagnoosi.
Oiguse tasuta hambaraviks maarab patsiendi
pere- voi eriarst, mitte hambaarst.

Arst peab elupuhuse hambaravi maaramiselt
l&ahtuma kindlatest kriteeriumitest.

Téapsem info: www.haigekassa.ee/
puudega-inimese-tasuta-hambaravi






