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Esikaanel:
Maire Nurk (Udu) guasimaal Pojeng

Ema Sirje Utleb, et Maire kriblas joonis-
tada juba enne kooli. Igavamas kohas,
nagu kirikus, pidi lapsel ikka pliiats ja
paber kaeparast olema, et ema rahus
kuulata saaks. Tavaline oli, et vaike
Maire teatas: “Tahan oma joonistuse
anda sellele tadile seal”. Monigi toonane
joonistus on saajal tdnaseni seinal.
Kasitdopisik, millesse nakatumisel oma
osa vanavanemate-pdlvkonnal, sh usi-
natel tikkijatel Maimu Tammel ja Matti
Tammel, peab nuud natuke ootama,
kuni “vaim jalle peale tuleb”. V&i loodus-
raviteraapiatega tegelemine aega annab.



Suvi annab kde vananaiste suvele

Kirjutan seda eessona
16ikuskuul. Augusti ni-
metatakse veel: pdimu-
kuu, viljakuu, rukkikuu,
méddakuu ehk maédane-
miskuu, hallituskuu, kir-
bukuu ja partlikuu.

Moodas on kuumad suveilmad ja
meile tundub, et nii lithikene see suvi
oligi. Aga veel on ju sumedad Shtud,
selge ilmaga on vdimelik imetleda sel-
list suurt latakat kuud, mis on omane
suvekuu viimastele paevadele.

Alati on voimalik jouvarud kokku
votta ja teha oma péevad elamusroh-
keks kas mone teatrietendusega voi rei-
simisega, aga voib ka lihtsalt viibida
taastusravil. Samas oli suvi téis erine-
vaid laagreid, millest ise ka teile teada
andsin. Loodan, et saite nendest osa ja
on mida siigisdohtutel meenutada.

ELSi tegevused piirdusid aastakoos-
oleku ja teabepédevaga naerujoogast
maikuus Pérnus kiilalislahkes Nooru-
semajas. Eks igaiihel, kes osales, on
erinevad muljed sellest paevast. Minu
jaoks olid koige keerulisemad hetked
enne Uritust, kui riburada pidi tulid dra-
itlemised. Kahtlane oli ka vdrukate
bussi tehniline seisund. See tekitas
moistagi meelehdrmi. Samas soovin
ikka ja jélle anda ELSi litkmetele oma
sonumi, et koik meie litkkmed vastuta-
vad projekti dOnnestumise pérast.

Juhatusega saime kokku juulikuus,
arutasime mitmeid kiisimusi, itheks oli
ka aastavahetuse koosviibimine. Tép-
sem info juba novembri infolehes.

Koostasime juhatusega iihe projekti
HMN-Ie, mille partneriks on EPNUL ja
eesmairgiks keskkonnaesteetiliste tead-
miste arendamine. Alustasin projekti

tegevustega puhta vee teemapargi ja
meelteaia kiilastamisega 15. augustil.
Koigest ldhemalt juba jargmises info-
lehes.

Hea on, et poliitikud otsustasid t66-
voimereformi edasi liikkata, samas me
ju teame, et seda reformi on vaja. Loo-
dame, et saame ldhiajal selgema pildi
ka teenustest, mida hakkab pakkuma
Tootukassa tooealiste puuetega ini-
meste heaks. Panustasime ju ettepane-
kutega toorithmades ja niiiid soovime,
et nendega ka arvestatakse.

Mina aga alustan ettevalmistusi puue-
tega naiste Il foorumiks, mida on kavas
korraldada 27. septembril. On vdima-
lik mulle teada anda osavdtusoovist.
Téipsem kava saab olema peagi EPNUL
kodulehel: www.epnu.ee

Kaunist siigist teile koigile!
Mare Abner



Sotsiaalkompass - toovoimereform

Toovoimereform ja tootukassa tegevused puudega ja

Arutelul 27. mail 2014 osales Mare Abner, esindades ELSi ja EPNULi

1. Toovoimereform: koige poletava-
mad lahendamist vajavad probleemid

1.1 Tootamist toetavad sotsiaaltee-
nused (eelkoigeisiklik abistajavoitugi-
isik, sotsiaaltransport, viipekeeletdlk).
Kohalike omavalitsuste kaudu ei ole
tdna tagatud nende teenuste kéttesaa-
davus (teenused puuduvad tldse voi
neid ei osutata to6lkdimiseks vajalikus
mahus). Ettepanek: puudega inimesel
peab olema Gigus saada t66 leidmiseks
jatoolkdimiseks vajalikke sotsiaaltee-
nuseid. Sotsiaalhoolekande seaduses
tuleks sitestada, milliseid sotsiaaltee-
nuseid on kohalik omavalitsus (KOV)
kohustatud osutama ja millises ma-
hus (miinimum). KOV-le tuleb selleks
tagada ka piisavad vahendid.

1.2 Puudega inimestele joukohased
todkohad. Kui inimene ei suuda toota-
da tavalisel to6kohal avatud to6turul,

on tema toOtamise vOimalused viga
piiratud. Ettepanek: arendada ja korral-
dada kaitstud t66 voimalusi (luua kaits-
tud t66 keskusi).

1.3 Toodandjad ei ole piisavalt moti-
veeritud puudega inimesi todle votma.
Ettepanek: laiendada todandjate mak-
susoodustusi, koolitada ja ndustada
tooandjaid, et tosta nende teadlikkust.

1.4 Puudega inimestel kaasnevad t661
kdimisega teiste toOtajatega vorreldes
suuremad lisakulud. Tadna katavad pal-
jud puudega to6tajad neid kulusid oma
toovoimetuspensionist, tulevikus see
sissetulek aga viheneb (to6voimetoe-
tus on viiksem, soltuvalt sissetule-
kust toetust vihendatakse voi ei maks-
ta iildse) ning t60l kdimine ei pruugi
enam é&ra tasuda. Puuetega inimeste
sotsiaaltoetuste siisteem ei kata selli-
seid lisakulusid piisavalt. Ettepanek:

vaja on todtamise toetust, mis kataks
toolkdimisega seotud lisakulud puude
vOi tervisehdire tottu (eelkodige isikliku
abistaja voi tugiisiku voi eritranspordi
kasutamise kulu). Puuetega inimeste
sotsiaaltoetuste seaduse alusel makstav
todtamistoetus (255,70 EUR kolme aas-
ta jooksul) neid vajadusi ei kata. Lisaks
on selle taotlemine liiga biirokraatlik
(esitada tuleb kuludokumendid ja kulu-
tuste tegemist pohjendada). Rahalise
toetuse asemel voi kdrval oleks lahen-
duseks ka see, kui oleks tagatud tasuta
tool kdimist toetavad teenused (vt ka p
1.1). Kaaluda voiks puudega inimeste
sotsiaaltoetuste seadusest toGtamistoe-
tuse vélja votmist ning asendamist vas-
tava tooturutoetuse voi -teenusega.

1.5 T66voime hindamine. (a) Tulevi-
kus tuleb ladbida kahes asutuses (SKA
ja TK) kaks sarnast hindamist (puue ja
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kaajalise tervisehiirega inimeste tooleaitamiseks

toovoime), mis tihendab inimestele ta-
nasest suuremat aja- ja rahakulu ning
pohjustab segadust. (b) Tédna 100%se
toovoimekaotusega inimestel on hirm,
et kui nad ka véga viikese koormu-
sega toole ldhevad, hinnatakse nad
osaliselt toovaimelisteks ja tdovOime-
toetus kahaneb poole vdiksemaks. (c)
Uks ekspertarst ei pruugi olla pidev,
hindamaks erinevatest puuetest tule-
nevaid piiranguid t6ole saamisel ja
tootamisel.

1.6. Tootukassa juhtumikorraldajatel
eipruugiollapiisavalt padevust hinnata
puudespetsiifilisi vajadusi ja voimalu-
si inimese todle aitamisel. Ettepanek:
Tootukassa peaks puudega inimestele
ette nidgema eraldi spetsialiseerunud
ndustajad/juhtumikorraldajad, kes pea-
vad saama selleks tooks vajaliku ette-
valmistuse.

1.7. Reformi mdjul voib tekkida éras-
pidine motivatsioon olemasolevate
teenuste ja toetuste drakaotamiseks.
Niiteks KOV 1opetab ténaste toetuste
maksmise/teenuste osutamise, viidates
toovoimetoetusereformile, voiriikkao-
tab éra tdnased puuetega inimeste sot-
siaaltoetused. Reformi mdjul ei tohiks
inimeste elukvaliteet halveneda.

2. Tootukassa teenused vihenenud
toovoimega toootsijatele ning toota-
jatele ja nende tooandjatele (ettepa-
nekud tootukassa toohdiveprogram-
mi tdiendamiseks)

2.1 Kogemusndustaja teenus: lisada
toéoturuteenuste paketti kogemusndus-
taja teenus (sisaldab olukorraga koha-
nemist, tdotamise kogemuse jagamist;
toole asumise toetamist; abivahendi
soovitamist).

2.2 Tootamise toetamise teenus/toe-
tus: puudega inimese vajadus toe jérele
el kao édra, kui ta toole saab. Erineva
puudega inimesed vajavad erinevat
toetust (nt eritransport, tugiisik/abista-
jatdole jdoudmiseks). Vaja oleks paind-
likku ja pikaajalist to6tamise toetamise
teenust voi rahalist toetus.

2.3 Abivahendi voimaldamine: abi-
vahendi voimaldamisel peaks olema
sobivuse testimiseks prooviaeg. Pérast
abivahendi eraldamist tuleks hinnata
ka selle kasutatavust.

2.4 Ténaste tooturuteenuste kéttesaa-
davus: tdnased iildised toSturuteenused
ei pruugi olla puudega inimestele kasu-
tatavad (nii fiitisiliselt, info kui kommu-
nikatsiooni mottes).

2.5 Tookoha kohandamisel on vaja-
likud ergonoomilised lahendused. Li-
saks konkreetsele tookohale on vaja
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kohandada ka iildkasutatavaid ruume
(nt koosolekute ruum).

2.6 Tootukassa koostod kutsedppe-
asutustega vajalik, et tagada puudega
noorte sujuv lileminek koolist todle.

2.7 Toéoandjatele ja kaastootajatele
tuleks korraldada koolitusi eesmérgiga
tosta teadlikkust ja muuta suhtumist.

2.8 Tootukassa juhtumikorraldajal
peaks olema piisavalt acga kliendiga
tootamiseks, sh abi todandja leidmi-
sel, todandjaga kontakteerumisel ja
ettevalmistamisel, intervjuul abistami-
sel. Kui inimene saab pidevalt eitavaid
vastuseid tdoandjatelt, kaob motivat-
sioon. Keerukad juhtumid, nt muukeel-
sed puudega inimesed, vajavad erilist
tdhelepanu.

2.9 Tookuulutustel voiks olla viide
tookoha sobivusest puuetega inimes-
tele: tootukassa kodulehel olevaid t66-
kuulutusi peaks olema voimalik filt-
reerida tookoha sobivuse ja todandja

valmisoleku alusel vétta tdole puude-
ga inimene.

2.10 (Psiihholoogiline) noustamis-
teenus tO0tamise ajal: inimese tervise-
seisund voib halvendada, vajab nous-
tamist t60 sdilitamiseks (nt kuidas
edasi toime tulla, kuidas muutuvast ter-
viseseisundist informeerida t6dand;jat
riskita kaotada to0 jne).

3. Tooalase rehabilitatsiooni teenus

3.1. Rehabilitatsioonivajaduse hin-
damine: juhtumikorraldajatel peab ole-
ma piisav padevus ja aeg hindamise 14-
biviimiseks (nt mone kliendi vajaduse
viljaselgitamiseks, intervjuuks voib
kuluda 2-3 tundi).

3.2.Rehabilitatsiooniteenus peaks si-
saldama tugiisiku teenust: statsionaar-
sel teenusel viibides peaks olema
tagatud abi litkumisel ja muudes iga-
paevaelu toimingutes nt tugiisiku tee-
nuse kasutamise abil.

3.3. Rehabilitatsiooniteenusel osale-
mise ajal peaks olema haiguslehe/puh-
kuse kasutamise vdimalus.

3.4. Rehabilitatsiooniteenuse eest
maksmise aastast piirméddra iihe isiku
kohta peaks olema vdimalik vajadusel
suurendada.

3.5. Rehabilitatsiooniasutuste voi-
mekus pérast kliendi registreerimist
alustada teenuse osutamist kahe nédala
jooksul on kiisitav.

3.6. Rehabilitatsiooniteenuse raames
peaks olema voOimalik saada kiirelt
ndustamist ja konsultatsiooni, nt kui
inimese seisund muutub.

3.7 Rehabilitatsiooniasutused peak-
sid olema pidevad hindama ja ndus-
tama abivahendi vajadust.

4. Edasine koostoo toovoime refor-
mi rakendamisel

Toovoime reformi rakendamise ajal
peaks olema vdimalus infovahetuseks/



kohtumiseks todtukassa ja puudega
inimeste organisatsioonide vahel igal
kuul v&i vihemalt tile tihe kuu.

Seminari koht peaks olema juurde-
padsetav, soovitavalt harjumuspéarane
(mitte pidevalt uus ja muutuv koht)
ning voimalikult pikalt ette teatatud.

Tuleks kaaluda seminaril osalemi-
sega seotud eritranspordi kulude kat-
mise vOimalust.

Jiri Lehtmets toovoimereformi
protestist Toompeal

Osalesin toovoimereformi kiirustava
vastuvotmise vastasel protestil Toom-
peal. Meie bussist kujunes protestibuss,
kuna plakatid ja lipud olid kdik meie
kies. Meie saabusime ajaks oli inime-
si horedalt. Kohal olid korraldajad ja
moned opositsioonipoliitikud. Vahetult
enne algust oli véljakul aga umbes
150 inimest. Konedega esinejaid oli
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Foto ELILi kodulehelt

mitmeid. Opositsioonipoliitikud olid
iilikriitilised, voimul olevad poliitikud
rahvast vaigistavad. Kdige vihem oli
muidugi ndha Reformierakonna esin-
dajaid. Sonavotjate seas oli ka puudega
inimeste esindaja Kristiina Allekors,

kes suutis dkilisele loomusele vaatama-
ta liles astuda iisna aruka sOnavotuga.

Protesti rahustamiseks kutsus Heiki
Nestor meid konverentsiruumi nii-
Oelda asju arutama. Kahjuks olid seal
radgitavad jutud stiilis, et mis te vingu-
te, koik on korras. Eriti tugevalt oli sel-
list tooni tunda Urmas Kruuse ja Jiiri
Jaansoni jutus. Uimastavad sonavotud
kuulatud, oli aeg ennast bussi pakkida
ja votta suund Késmule, laagrisse.

Hiljem kuulsime, et antud reformi
eelndu ldbis siiski esimese lugemise
ja protesti eestvedajatel (ja meil koi-
gil) ootab ees tihe suvi, kuna paran-
dusi oodatakse juba augustiks. Antud
soov on minu meelest tdiesti totter, sest
arvamuste kogumiseks on olnud aega
peaaegu kaks aastat aga kaasamisest
hakati konelema vahetult enne refor-
mi vastuvotmist. Niilid on aega kaks
kuud, et heastada valitsuse seni tege-
mata t66d.
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JURI LEHTMETS

kiilmetada ma ei soovinud. Tallinna

ELILi suvelaager Kéasmus 17-19. juunil

1. piev

Toohdivereformi pro-
testilt saabusime Késmu &
alles laagri avamise ja- P
rel, mistottu thispildile
taaskord sattuda ei dnnestunud.

Monus soe majutus

Késmu laager on vanade laagerdaja-
te jaoks tuntud kiilma ja niiske pionee-
rilaagrina, kus voib kergesti kiilmetuda.
Sellel aastal suutis Lainela puhkekes-
kus tillatada, mina koos emaga sattusi-
me renoveeritud kahesesse tuppa, mis
oli vdga avar ja radikaga soojendatav.
Toas oli ligipddsetav vannituba ja ka
kook. Sellises toas saaks kenasti lausa
elada. Nendel, kes sattusid vanadesse
hoonetesse, nii histi ei ldinud, sest toas

oli kiilm, pesemine ja kook olid kusa-
gil koridoris. Seega on vdimalus antud
laagris 66bida nii nostalgiliselt kui ka
hotellimugavusi nautides.

Orienteerumine tahvelarvutitega

Uudse atraktsioonina sai proovi-
da orienteerumist tahvelarvutitega.
Kahjuks osalisi polnud kuigi arvu-
kalt, kuna korraldus kippus viibima
ja kiskus ka vihmale. Mina olin Signe
Falkenbergiga paaris. Orienteerumine
kdis tahvelarvuti abil, mis suunas
punktidesse, kus kolas heli ja tuli vas-
tata erinevatele kiisimustele. Rada oli
esmaseks tutvuseks monusalt lihtne ja
soovitan teistelgi proovida.

Sooja saamiseks oli parimaks vdima-
luseks kohvik, kus sai ka vaadata jalg-
palli, siilia ja vestelda. Siin olin ma tihe
kiilaline, sest jalgpalli mingida ega

Liikumispuudega Inimeste Uhingu
litkmed tellisid kavalalt ka toidud an-
tud kohvikusse. Kuna laagri seltskond
on suur, siis jaotatakse toidud tihingu-
pohiselt, mitte igale inimesele eraldi.

Igal aastal on olnud vdimalus teha ka
kisitodd. Mina sinna ei joudnud, aga
ema toimetas selles tooriihmas Ghina-
ga, kiillap see pakkus rahuldust veel
paljudele osavnippudele.

Poliittund

Ohtupoolikul kiilastas Kismu laagrit
Sotsiaalkomisjoni aseesimees Margus
Tsahkna. Kiisimused p6orlesid suures-
ti todvoimereformi imber. Ootamatult
opositsiooni sattunud IRL-i litkmena
ohutas Tsahkna mitte kuulama lubadu-
sijahirmutusining diguste eest joulise-
malt seisma.
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“Omamees” Tsahkna ei pelga kiisimusi

Tantsuohtu ja viktoriin

Esimese péeva ohtu 10petasid vikto-
riin ja tantsudhtu. Viktoriini kiisimused
olid kiillaltki keerukad. Endale oota-
matult sattusin voitjate meeskonda.

Ohtul esines iiks liikmesiihingu liige

koos saatega. Aga minu ohtud kippu-
sid tihti 1dppema staabis vabatahtlike-
ga vesteldes.

Peoohtutele annavad vurhvi nii omad kui kiilalisesinejad ning mojusad detsibellid

Teistes lihingutes

2. piev

Jargnev péev algas Boccia ja Molk-
ky-iga, mis on tdpsusviskel pShinevad
alad. Boccia on esindatud ka paraoliim-
pial. Véiga norkade kittega méangijad
kasutavad muidu abivahendina ka ren-
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ni, aga kahjuks Eestis veel taoline renn
puudub, seega endal jii see atraktsioon
proovimata.

Ekskursioon Virumaal

Laagri teise pdeva ponevaimaks
osaks oli ekskursioon Virumaal. Mina
osalesin ekskursioonil Heldur Otsa
ratastoolibussis koos toreda giidiga.
Kuna ratastoolibuss oli vdiksem kui
tuuribuss, siis saime ligi kohtadesse
kuhu suure bussiga ei pdése. Sai kiilas-
tatud nditeks ndukogudeaegset pommi-
varjendit. Ehituskvaliteedilt oli tegu
noukogude Venemaale iseloomuliku
robustse ehitisega. Vanasti oli antud
kohas ka sdjaviele kuuluv pood, kust
said luba omavad isikud erinevaid de-
fitsiitsemaid kaupu soetada. Sditsime
1abi ka iihest vanast kalurikiilast. Minu
jaoks oli huvitavaks faktiks, et vanasti
ei liigeldud talude korvalt, vaid tee viis
otse taluhoovist 14bi, et hobusel oleks

lihtsam (magav) peremees vankriga
koju tuua. Lipsasime 14bi ka turismi-
talust, kus tegeleti késitdoga ja selle
miiligiga. Néiteks iiks korralik kootud
bleed voib maksta koguni 700 eurot.
Valdavalt bussierskursioonil tegime
siiski ka tlihe pikema peatuse, et lihes
RMK kiilastuskeskuses Lahemaad tut-
vustavat videot vaadata. Tegemist met-
savahililematehoonega. Eeskojasseisis
pusti karu topis. Kiilastuskeskusesse
padsemiseks kasutasime puidust kald-
teed, mis minu elektriratastooli raskuse
all katkes. Onneks purunes ainult
kaldtee ddrmine ots ja video sai kdigil
vaadatud. Peale videot suundusime
tagasi Lainela puhkekeskusesse.
Ekskursiooniga samaaegselt toimus
meresdit Kédsmu lahel viikingilaevaga
“Aimar”. Sadamasdiduks oli kasutuses
minu isiklik tdstukiga buss, mis vooris
tihedalt sadama ja puukekeskuse va-
hel. Ainukeseks probleemiks oli see,

10

= =
Miki liks paadiga merele...
et pingelises korralduse tuhinas ei
onnestunud leida voimalusi tagamaks
meresdidu elamus ka ratastooli kasuta-
jatele, mis saab loodetavasti teoks jarg-
mise aasta suvelaagris.

Seiklusterikas paev 10ppes tantsudh-
tuga. Meie ette astus laevadel esinev
Villem Loonde. Vaheaegadel oli vdima-
lik end proovile panna males ja kabes.



Tanab ja tunnustab. ELILi president Indrek Tarand

Ohtu naelaks oli pildistamise vdist-
luse parimate fotode vilja valimine.
Minu lemmikuks sai pilt, mis oli teh-
tud puuokste vahelt merele sddelevast
kuust. Pilt oli justkui maalitud.

Tantsudhtul tantsutas Auli Ldoke
hoogsalt ratastoolis tantsijaid, aga kah-
juks 1dppes see Auli jala vigastami-
sega. Hiadaga joudis Auli voodisse, aga

hommikuks oli jalg niivord iiles paiste-
tanud, et teda tuli siiski haiglasse kont-
rolli toimetada.

3. piev

Viimane pdev mooddus traditsiooni-
liseltlaagrilopetamise tdheall. Seekord
pidime lIopetamise protseduuri lébi vii-
ma Auli osaluseta. See-eest oli viima-
seks paevaks tanukirju jagama ja juha-
tuse koosolekuks kohale saabunud
ELIL-i president Indrek Tarand.

Tanukirja saajatel oli digus valida
kingitus valmis seatud auhinnalaualt.
Mina néiteks valisin Mart Laari raama-
tu, kus kirjeldatakse 100 maailma aja-
loo stindmuse moju Eesti ajaloole.

Mida siis Kédsmu suvelaagri kohta
kokkuvotteks oelda? Nagu juhatuse
koosolekul sai mainitud, kutsume iiles
osalema teiste meiega sarnaste ithingute
suvelaagrites. Seni on olnud enamike
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lihasehaigete jaoks probleemiks antud
laagri puhul kiilmad ja niisked ndu-
kogudeaegsed majutustingimused, siis
see aasta sai juba nautida harjumus-
paraseid hotellidele iseloomulikke ela-
mistingimusi.

ELIL-i suvelaagrites osalemiseks
oleks iiksiklitkmel kasulik liituda mone
ELIL-i liikmesithinguga. Rohked iiri-
tused on ka tiks pohjuseid, miks peak-
sime ehk kaaluma ELS-i liitumist
ELILi-ga, et saada enam osa sealsetest
tegevustest. Samas tuleks jdlgida, et ka
lihashaigete digused saaksid kaitstud.
Laagri kohta v3ib Gelda, et see on hea
vOimalus tunda taas ELS-i suvelaagrile
iseloomuliku laagrimelu, kuid arvesta-
da tuleb, et tegevused toimuvad suure
inimhulga tdttu vabamas ajagraafikus.
Kahjuks ei asenda antud laager ohtrate
tegevuste, tervisealase nou ja kindla
graafikuga tuntud ELS-i suvelaagrit,
kuid kehval ajal abiks seegi.
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ALINA POKLAD

Olin perega Ameerikas
mitmendat korda. Iga
kord avastan midagi uut
puudega inimese jaoks.

Ma ei ridgi sellest, et
koik teeddred on tehtud niimoodi, et
oleks mugav sdita, see on iseendast-
moistetav. Minu jaoks olid heas mdttes
Sokeerivad juba esimesel reisil riietus-
ruumid ja skuutrid. Kdikides suurtes
kauplustes on alati vdimalik tasuta
votta kasutamiseks skuuter ja alati on
olemas riietusruum puudega inimeste
jaoks. See ei ole lihtsalt suurem ruum,
vaid sees on midagi voodi sarnast, et
saaksid olla pikali, sest nditeks piikse
on voimalik jalga panna ainult lama-
des. Samuti mind vdga rdodmustas, et
kdik inva-WCd olid tdesti kohandatud.

Tualetid on suured ja mugavad, samu-
ti on need olemas mitte ainult suurtes
kauplustes nagu meil, aga ka mujal
avalikes kohtades. Néiteks mere dédres,
rannas ja mistahes pargis. Meil ju
Pirital ja Kadriorus inva-WC puudub.
Uks asi on aga kiill viga imelik. Kui
meil on inva-WC alati eraldi ruum, siis
USA-s on see alati iiks ruum naiste voi

meeste WC osana. Néiteks minu jaoks
oli suur probleem, kuna mind aitas isa,
kuhu siis minna, kas naiste v0i meeste
WC-sse?!

Selkorral proovisinkametroogasdita
ja vorreldes Saksamaaga oli liikumine
hésti mugav. Kdik platvormid on ma-
dalad ja tootavad automaatselt, juht ei
peaviljaminema, et platvormi asetada.




Veel iillatas, et puudega inimeste jaoks
ei ole mitte kusagil mingeid soodustusi.
Niiteks meil on muuseumides olemas
soodustused ratastoolikasutajate jaoks,
seal see puudub. Alguses ma ei saanud
aru miks, aga hiljem, kui uurisin natu-
kene sotsiaaltoetuste kohta, sain aru, et
need on piisavalt suured, et puudega
inimene tdesti jouab maksta igal pool
tdispileti eest.

Foto: Vikipeedia
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Vaade New Yorgi linnaosale Manhattanile

Ameerika tuli koju katte

3. septembril viibis Eestis ametlikul visiidil
USA president Barack Obama, kes muu-
hulgas vdlus inimesi poosivaba oleku ja
eriliselt oma kénega, mille esitas Nokia
kontserdimajas.

Jargnevalt 16ige sellest kdnest:

/---/ President llves, austatud kdilalised,
Eesti rahvas — on suur au olla koos teie-
ga selles ajaloolises linnas sellel kaunil
maal. Tanan teid imelise kulalislahkuse
eest, mis mulle tana osaks on saanud.
Ma saan aru, et ilm on alati selline (naer).
Kahetsen vaid seda, et jain ilma suvel
toimunud Laulupeost. Ja ma proovin

tulla tagasi jargmisel korral, et sellest osa
saada. Toon tana endaga kaasa Ameerika
rahva sépruse ning mulle on suureks
auks tosiasi, et olen esimene Ameerika
Uhendriikide president, kellel on véimalus
sellise kdnega Eesti rahva poole poor-
duda.

Just asja oli mul oli taaskord véimalus
kohtuda Balti riikide presidentidega ning
téanan Lati ja Leedu presidente kohaloleku
eest. Meiega on sobrad kogu regioonist.
Samuti soovin tanada koiki, kes praegust
stndmust Vabaduse Valjakul jalgivad.

Eriline heameel on siin naha nii hulgaliselt
noori. Sest, nii nagu Oskar, taidate te unel-
mat, mille nimel vditlesid teie vanemad ja
vanavanemad, kuid millest nad said vaid
unistada — te elate vabades, soltumatutes
ja demokraatlikes Balti riikides.

See vabadusunelm elas Ule sajandite-
pikkuse okupatsiooni ja rdhumise. Vaid
viivuks 16i unelm 6ide iseseisva riigi kujul,
siis rodvisid selle taas vdorlepingud ja
salaprotokollid. Seda unelmat ei lamma-
tanud massikuuditamised, mis rebisid
lapsed vanemate kéate vahelt. Unistuse
kaitseks asusid vastupanule metsaven-
nad ning seda hoidsid alal luuletajad ja
kirjanikud, hoides elus teie keelt ja kul-
tuuri. Siin Eestis elustus see unelm nii
paljutdhenduslikult teie kdigi haaltes —
valjakul Usna siin lahedal — kui eestlased
leidsid endas julguse astuda vastu im-
peeriumile ning laulda “Mu isamaa armas,
kus sundinud ma”. Ja Heinz Valk — kes on
ka tana siin — kdneles kogu laulva revolut-
siooni eest sénadega: “Ukskord me véi-
dame niikuinii!” (aplaus) /---/

Kbne téies mahus leiate Rahvusringhaéalingu kodulehelt



Saame tuttavaks

14

Hilja Ilves — kange Valmuga, saatuse Kiuste

Panen veidi kirja meenutusi endast.

Miletan, et noorena oli koguaeg kii-
re-kiire, kuid k&ik sujus. Mul oli viga
meeldiv t60 (to6tasin meddena), maja-
ehitus kéis, maakodu ja pere vajasid
hoolt. Joudsin koike.

Akki, 1993. aasta kesksuvel puhkuse
ajal ei saanud ma enam millegagi hak-
kama. Joud kadus ja tekkisid kohu-
tavad valud lihastes. Olin pikalt V&ru
haiglas. Mida rohkem raviti, seda hul-
lemaks mu seisund ldks. Peale paari
massaazi tekkisid ka verevalumid suur-
te liigeste piirkonda. Nonda siis saadeti
mind Tartusse reumatoloogiasse, kuid
vahepeal oli suvest saanud suur siigis.
Oli juba oktoobri keskpaik. Novembris
pandi vilja diagnoos (poliimiiosiit ehk
hulgilihaste poletik), mis 161 mu elu-
mosaiigi tuhandeteks kildudeks! Olin
siis 43, tiitreke alles 14-aastane!

Fotd: erakogud

Tasapisi hakkasin siiski kilde kokku
korjama. Esimesed paar-kolm aastat
olid véga rasked. Vaatamata tugevale
ravile vaevlesin ikka valudes. Ravi
sain nii kodus kui ka reumaosakonnas.

Pikapeale sain oma haigusega sobraks
ja seejérel, uskuge, koik hakkas iiles-
mége minema! Visalt, kuid siiski.

Voru lihasehaigete selts
1997. aasta alguses kutsus Koit Koda-
ras Jaak Vosa ja Kadri Tamme Shutu-
sel kohaliku lehe kaudu lihasehaigeid
koonduma. Uhinesin siis minagi. Sama
aasta5. aprilliltoimuski Vorumaa Liha-
sehaigete Seltsi asutamiskoosolek.

Enamik seltsi asutajaliikmetest on
ldinud tdnaseks iile vikerkaaresilla, sin-
na, kuhu ka Jaaguke. Meie Koiduga
kahekesi peame nende mélestust kal-
liks. Tanutundes motlen Saimale ja
KADRILE (Saima Hiarm ja Kadri Tamm
— Toim.), kes olid toona mulle viga suu-
reks toeks. Onne ja tugevat tervist teile!

Viimased 11 aastat olen elanud maal
vaikuses ja loodusega kooskdlas, ma-




Jouline marss Vorus 1998. aastal — Tahan
paaseda uksest sisse! Esiplaanil Hilja

hedalt. Enam ei ole kiire, minus on
rahu. Meil on moned lemmikloomad,
keda paitada ja patsutada. Joud on mul
kiill vaga-véga kesine, aga saan hakka-
ma, kuna mu korval on tubli abikaasa.
Meil on 5 véikest lapselast, kes on kui
péiksekiired hallis argipdevas. Olen
ilidnnelik, kui nad linnast maale tule-
vad. Nemadki aitavad mul mosaiigi-
kilde kokku séttida.

Kena suveldppu, vérvikat siigist ning
tervist ja joudu soovides kdigile!

Sotsiaalkompass - harvikhaigused

Haruldased haigused ehk harvikhaigused

Euroopa Liidu tasandil defineeritakse
haruldast haigust ehk harvikhaigust kui
haigust, mis esineb kuni viiel inimesel

10 000-st.

Haruldasi haigusi iseloomustab nende
vaga vaike esinemissagedus, kuid sa-
mas on erinevaid haruldasi haigusi palju,
millest tulenevalt on haruldast haigust
podevate inimeste arv suhteliselt suur.
Hinnanguliselt arvatakse olevat 5000—
8000 haruldast haigust, mis mojutab 6—-8%
kogu elanikkonnast nende eluperioodi
jooksul. Absoluutarvudes valjendades
mdjutavad harvikhaigused 27—-36 miljonit
inimest EL tasandil, Eestis seega 70 000—
100 000 inimest.

Enamik haruldasi haigusi on geneetilise
paritoluga, kuid esineb ka kasvajaliste
haiguste haruldasi vorme, autoimmuun-
se geneesiga haruldasi haigusi.
Teadusuuringud on naidanud kui olulised
on teadmised ja arusaamine haruldase
haiguse tekkemehhanismidest. Paraku
napib teadusuuringuid harvikhaiguste
valdkonnas, lisaks on need tegevused
hajutatud erinevate uurimiskeskuste va-
hel. Spetsiifilise tervishoiupoliitika puudus

vOi puudulikkus ning padevuse hajutatus
viib sageli diagnoosi hilinemiseni, millest
tulenevalt on raskendatud digeaegse
ravi tagamine vai ravi hilineb. See k&ik
mdjutab inimest psiihholoogiliselt, fllsi-
liselt ja intellektuaalselt, millele voivad
lisanduda mittesobiva voi isegi vale ravi
mdjutused, kuigi dige ja digeaegse raviga
inimese elukvaliteeti oluliselt ei muudeta.
Seega on tuhandete haruldase haiguse
diagnoosiga patsientide jaoks kdige
olulisem digeaegse diagnoosimise ja dige
ravi kattesaadavuse tagamine.
Eesti Puuetega Inimeste Koda kutsus 17.
aprillil 2014 kokku harvikhaiguste arengu-
kava Umarlaua, millel arutati patsiendior-
ganisatsioonide tugevdamise peatiikis kir-
jeldatud eesmarke ja llesandeid. Esimene
Umarlaud kogus 12 osalejat, arutelu sisu,
otsused ning osalenute nimed on leita-
vad kohtumise protokollist kdrvalmendadiist.
Harvikhaiguste teine imarlaud toimub stigi-
sel 2014 SA Eesti Agrenska Fond korraldu-
sel Tammistus, Tartumaal.
Harvikhaiguste kontaktisik EPIKojas on
peaspetsialist Anneli Habicht
(anneli.habicht@epikoda.ee).



Tervis - mitokondriaalsed lihashaigused

Helsingi Ulikooli pressiteade 07.04.2014, vahendas Kiilli Reinup

Vitamiin B3 annab joudu mitokondritele

Soome-Sveitsi uurimusriithma poolt
avaldatud to0 osutab, et B3 vitamiin on
vOimeline aktiveerima halvasti t6ota-
vaid mitokondreid ja aeglustama tiis-
kasvanueas algavate mitokondriaalse-
te lihashaiguste progresseerumist.
B-riihma vitamiinidel teati juba pikka
aega olevat keskne roll keha-energiava-
hetuse reguleerimisel. Nt vitamiin B3-s
leiduva komponendi, niasiini puhul on
tédheldatud, et selle manustamine aeglus-
tab vananemist loomadel. Helsingi {ili-
kooli ja Lausanne’i poliitehnilise korg-
kooli uurijad toovad {ihistoos vilja, et
B3 vitamiini uus vorm, nikotinamiidi ri-
bosiid aeglustab tdiskasvanueas ilmneva
mitokondriaalse tove progresseerumist.
Avastus tdhendab, et vitamiinist B3
vOib saada paljulubav ravikomponent
tdiskasvanueas ilmnevatele mitokond-
riaalsetele tdvedele.

Mitokondri labiloige
Allikas: Internet

Mitokondrid on rakke energiaga varus-
tavad “joujaamad”, tootes neile kii-
tust. Nende rakumootorite halb t66
viib mitokondriaalsete haigusteni,
mis ongi levinumad edasikanduvad
ainevahetushéired nii tdiskasvanutel
kui lastel. Uks levinumaid tdiskasva-
nuea mitokondriaalseid hdireid ilm-
neb lihases, tiliiipilisteks siimptomiteks
lihasndrkus, -tdmblused ja lihasvalud.
Tervendavaid voi siimptomeid leeven-
davaid ravimeetodeid neile progressee-
ruvatele tdbedele ei ole veel olemas.

Vastavaldatud uurimuses tdestas uuri-
musriihma liige Nahid Khanin, et toi-
dule lisatud B3-vitamiini molekul,
nikotinamiidi ribosiid, aeglustas mito-
kondriaalse lihashaiguse edenemist.
Ravi kiigus kasvas mitokondrite hulk
jatohustus nende tegevus, lisaks paran-
das vitamiin haigusest tulenevaid mi-
tokondrite ehituslikke kdrvalekaldeid.
See B3-vitamiini molekul (mida loo-
duslikul kujul leidub nt piimas ja dlles,
kiill darmiselt vdikese molekulina —
Toim.), on vdoimeline aktiveerima halvas-
ti tootavaid mitokondreid. Igal juhul on
avastus labimurdeks mitokondriaalsete
haiguste tekke mdistmisel ja ravimeeto-
dite otsimisel progresseeruvatele tais-
kasvanuea mitokondriaalsetele lihashai-
gustele. Samuti rohutab uurimustulemus
B3 vitamiini téhtsust energia-ainevahe-
tuses (metabolismis).



is - miasteeni
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MG moju igapaevategevustele.
MG-ADL skaala

MG-ADL skaala abil véivad nii miiasteeniaga patsient ise* kui arst hinnata, kui suur on haigusest
pbhjustatud sooritusvéime puudujaék igapédevaelus. (Allikas: Wolfe Gl et al., Neurology 1999)

TEGEVUS 0= 1 =vdhen-e 2 = keskmine 3 =raske Punktid
normaalne
Kone Normaalne | Ajutine soselus, Pidev soselus Pole arusaadav
nasaalne haaldus | vOi nasaalsus,
kuid arusaadav
Malumine Normaalne | Probleemid kéva | Probleemid Maosondi
toidu malumisega | pehme toidu kaudu (PEG)
maélumisega
Neelamine Normaalne | Ajutine Sage Maosondi
kohatamisvajadus | kéhatamine, kaudu (PEG)
plireestatud
toit
Hingamine Normaalne | Hingamissagedus | Sage hinga- Kasutatakse
kasvab ka véikese | mine ka hingamis-
koormuse korral | puhkeseisundis | abivahendit
Hambapesu Probleeme | Esineb Vajadus Ei ole vGime-
voi pole probleeme, kuid puhata line hambaid
kammimine vahepause pole pesema ega
vaja kammima
Toolilt Probleeme | Mdnikord on vaja | Kate abi on K&rvalise abiga
tousmine pole kate abi alati vaja
Kahekordselt | Eiesine Esineb, kuid mitte | Igapdevane, Pidev
nagemine iga paev aga mitte
pidev
Silmalaugude | Ei esine Esineb, kuid mitte | Igapdevane, Pidev
(alla-) vaje iga paev aga mitte
pidev

Punkte kokku:

NIMI:

(maksimum 8 x 3 = 24 punkti)

KPV:

* Hinnangulehe voib vélja triikkida ka ELS veebilehelt, alajaotusest Nérvi-lihase llekande haigused.




Mis on Ice Bucket Challange

Jaa-ambri valjakutse (ka ALS Ice Bucket
Challenge) on sotsiaalmeedias leviv heatege-
vusaktsioon, mille eesmargiks on tdsta tead-
likkust ALS (amuotroofiline lateraalskleroos)
diagnoosi kohta ja samal ajal toetada uuringuid
haigusele ravivdimaluste leidmiseks.
Kampaania laks Ameerikas liikvele umbes
aastapaevad varem sdnumiga — toeta heatege-
vust (vahiravi) voi hiippa kllma vette.
Juulis-augustis 2014 keskendus kampaania
ALS-diagnoosile, vottis jaaveega Ule vala-
mise vormi ja levis kulutulena tle Ameerika,
sealt edasi teistesse riikidesse, sh Eestisse.
Kampaania idee on lihtne ja vaimukas — see,
kes saab jaa-ambri valjakutse, peab valima,
kas laseb end jadveega Ule kallata ja voib
toetada ALS-kampaaniat vaiksema summaga
(10 eurot/dollarit), voi loobub jadveest ja toetab
kiimme korda suurema summaga (100 eurot/
dollarit). Kutsele reageerinu peab 24 tunni
jooksul esitama valjakutse kolmele jargmisele
inimesele. Kuivord sotsiaalmeedias on vaga
populaarne (endast) piltide ja videote jagamine,
plutakse jadveega Ulevalamist voimalikult
pilkupliudvalt 1abi viia, et sdpradelt-vaatajatelt
“meeldimisi” voita. Nii pusib kampaania varske-
na, eriti kui kaasatud on prominentseid inimesi.
Valjakutse on vastu vétnud naiteks Ameerika
endine president George W. Bush, kes oma-
korda valjakutse Bill Clintonile esitas, kui ka
ilmselt kuulsaim ALS-ga inimene maailmas

— astrofuusik Steven Hawking.

Isegi kui darmuslikud kriitikud pltavad leida
veega Ulevalamises satanistliku rituaali jalgi voi
pidada kogu kampaaniat tiihiseks meelelahu-
tuseks, ei saa mdodda vaadata faktist, et ainult
mone nadalaga kogus kampaania 10 korda
rohkem raha kui ALS assotsiatsioon terve aas-
taga koguda suudab. Nii on praeguseks kogu-
tud tublisti Gle 100 miljoni dollari, jaab ainult
loota, et leiduks uurijaid, kes avastaksid selle
pahaloomulise tdve pdhjuse ja ka vbimaluse
haigust parssida voi ravida.
Vaikeses Eestis tdstatab kampaania tulemu-
sel annetatav raha, mida on samuti vaga palju,
mitmesuguseid kisimusi:
* Kas peaks selle edasi suunama mdnesse
riiki, kus konkreetselt ALS-uurimustega teadus-
likul tasemel tegeletakse?
* Kas peaks toetama Eesti oma tippe, nt prof.
Mart Saarmat, kelle poolt uuritav narvikasvu-
faktor annab lootust nii parkinsonihaigetele kui
ka ALS-haigetele?
* Kas Eesti geenivaramust voiks leida vastu-
seid keskkonnamgjule ALS tekkes?
* Kas peaks looma stipendiumi neuroloogidele,
argitamaks uurimust6id motoneuronite haigus-
test (ja lihashaigustest laiemalt)?
* Kas peaks palkama ALS-nduniku, kes kaar-
distaks kitsaskohad, raaliks valja teostatavad
lahendid naaberriikide praktikate najal?
* Kas peaks lappima Eesti sotsiaalsiisteemi
puudujadke, makstest abivahendite omaosalusi
ja palgates koduhooldajaid praegustele ALS-ga
inimestele?

Kiilli Reinup

Toovoimereform joustub plaanitust hiljem

Koalitsioonifraktsioonide olulisemad muudatus-

ettepanekud tédvoimetoetuse seaduse eelndusse:

1. téovoimetoetuse seadus hakkab kehtima 2016.
aasta 1. jaanuaril (senise 01.07.2015 asemel).

2. tosteti sissetuleku piiri, millest alates toetust
vahendatakse — selleks on keskmine palk
960,3 eurot (senise 640 euro asemel).

3. osalise toovdimega inimese todvoimetoetus
kaob taielikult siis, kui ta sissetulek on 1325,2
eurot. Puuduva t66voime korral kaob toetus
ara siis, kui sissetulek on 1600,5 eurot kuus.

4. Tootatakse valja toovdimetoetuse programm.

ELS ja vabatahtlike toel on t6lgitud materjale
varskeimast soomekeelsest kdsiraamatust
muasteeniaga inimestele.

Tolked leiad seltsi kodulehelt www.els.ee,
alajaotusest Lihashaigused> Narvi-lihase Ule-
kande haigused> Muasteenia> Valjavotted
kogumikust Mistiline Gravis.

Venekeelne ALS-kdsiraamat

Venemaa ALS-fondi juhataja, neuroloog Gleb
Levitskii on koostanud kasiraamatu ALS-pat-
sientidele, mida ka ELS kaudu laenutada saab:
BokoBon AMuotpoduyeckum Cknepos.
UHdopmaumsa ans 6onbHbIX

Raamat asub meie kontoris Tallinnas, huvilistel
pdorduda els@els.ee kokku leppimiseks, millal
ja kuidas raamatut laenutada saab.

Samuti leiab rohkelt venekeelset materjali vee-
bilehelt: www.alsportal.ru



Lugemise elamus. Anu Raud, Juturaamat 2011

Lébikeid lugudest
Kiri
/---- Muusika hakkab mangima ja siis nad tulevadki. Rahvas saalis tduseb pusti ja plaksutab.
Paevakangelased juhatatakse lavale. Neliteist viieteistkimneaastast koolildpetajat. Veidi ehmatust ja
maalapselikku kohmetust piihapaevastes ja uutes riietes olemisest, saalitdie rahva pilkudealusest pingest.
Oma kasi ja jalgu sattida plaldes, taskuratikuid higistes peopesades mudides, silmad iseenese pdlvedel
ja porandalaudadel, ootavad nad piduliku sindmuse algust. Lillede ja vaikelaste lauluga, direktori ja klassi-
juhataja kénega.
Vaatad ja kuulad. Métled. Vaatad neid neljateistkimmet. Teistega koos neile tanasel paeval kbike head soo-
vides tead ja moétled samal ajal, et mitte kdigile ilmas ei jatku head tervist, dnnelikku abielu, lapsi, osavaid
sormi, helget iseloomu, aru ja kannatlikkust eluks, et igalihe silmad ei Idhe eladeski lahti maailma asju markama.
Aga ikkagi. Tanasel paeval. Kui saaks nii jagada, et igathele midagi, kasvdi natukenegi. Natukene
head ja ilusat igale. Palju ei sobi tahtagi, palju dnne on teise kandi pealt paha. Muutud tuimaks ja
hoolimatuks teise murede suhtes. Kannatusest katsumata inimene lendab kergelt pinda médda
stigavat ndgemata, sligavale vaatamata, méistmata, métlemata. Nii et parajat eluportsu teile
koigile, mitte liiga rénka ja mitte liiga kerget. /----/

Teisitimotleja

NOGd ma Gtlen teile kdik valja, mida mina teisiti métlen kui teie. Ja minu sébrad métlevad
ka nii nagu mina, sest nemad on samuti teisitimétlejad. Kill tehakse kdiksugu seadusi ja
seaduse muutmise seadusi, aga mulle piisab elamiseks ainult Ghest seadusest — see on
ELUSEADUS. Ja saan elatud kull. /----/

Ma tean, sa oled téna saarel

Ma tean, sa oled tdna saarel ja mina siidamaal stigaval. Olen kade kajakate peale ja et par-
did paganad saavad sinuga olla. Su imber merepeegli paspartuu. On ilusad ilmad ja merel
sinisoolased silmad. Meil kahel on praegu vesi vahel. /----/






