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Suvepuhkus seljataga?

Jélle joudis kétte aeg m i

eessOna jaoks —see on
ju tore, tdhendab, et il-
mumas on uus infoleht.
Sellel korral on mul kir- r Y
jutada natukene lihtsam, & S

sest vahepeal toimus tiks

iiritus, mis andis mulle juurde enese-
kindlust.

See oli minu esimene aastakoosolek
juhataja rollis ja ausalt 6eldes ma véga
kartsin, et midagi l4dheb viltu, et ma ei
oska esineda voi inimestele ei meeldi
ja pole huvitav.

Onneks liks kdik korda ja selle eest
suur tdnu nii meie juhatuse liikkmetele,
kes aitasid korraldada praktilisi asju ja
samuti koigile, kes tulid kohale, tegid
ettepanekud, kommenteerisid ja liht-
salt naeratasid, see oli viga julgustav!

Jargmisel lehekiiljel toon &ra ka
kokkuvotte meie iihingu 2011. aas-
ta tegevustest. Peamiseks rahastus-
allikaks oli Eesti Puuetega Inimeste
Fond, lisarahastust teistest fondidest
me ei saanud.

Uhingusse kuulub 182 liiget.

Vahepeal taotlesin uuesti projekti-
toetust suveseminari jaoks, kuid jdime
jéllerahata. Siiski otsustasime viimasel
juhatuse koosolekul, et vaja on korral-
dada iiks ihine kohtumispéev. Infolehe
tagakiiljel on kutse. Uritus ei ole suur,
kuna kasutame raha reservist.

Oobimist ei tule, aga usun, et grilli-
mine, varske dhk ja huvitav programm
— saab olema tore.

Seoses sellega, et igal aastal on meil
kohustushankida 10% tihingu eelarvest
mujalt kui pShirahastajalt EPIFondilt,
on mul palve.

Kuikeegi tunneb endas joudujasoovi
aidata voi kui kellelgi on olemas idee,
mida voib projektiks vormida (lihtsalt
meelelahutuspdev ei sobi), siis andke
teada, hea meelega aitan kaasa, et koos
neid motteid ellu viia.

Andke oma motetest teada meie
peatsel kohtumisel vai helistage mulle
58 146 421. Samuti voib kirjutada
meie postiaadressil: Toompuiestee 10,
10137 Tallinn voi elektronposti aadres-
sil: els@els.ee

ITlusat suve ja puhkuse jatku ning koh-
tumiseni Kurgjal ja Eidaperes!

Alina Poklad



Kojujaajatele kripelduseks

Eesti Lihasehaigete Seltsi 2011. aasta tege-
vuse eesmargiks oli tagada organisatsiooni
toimimine, seltsi likmete informeerimine sot-
siaalvaldkonnas toimuvatest muudatustest ning
lihashaigustest, tdsta sihtgruppide teadlikkust
erinevate diagnooside kohta ning toetada liik-
mete sotsiaalset kaasatust thiskondlikus elus.

Tegevus EPIFondi rahastuse toel

Organisatsiooni arendamine

Korraldati juhatuse ning aktiivliik-
mete koosolekuid nii fiiiisiliste kokku-
saamistena kui ka Skype vahendusel
virtuaalkoosolekutena.

Tasustati tegevjuhi t66d, kelle iiles-
andeks oli kodulehe haldamine, seltsi
t00 korraldamine.

Kaeti halduskulud (kontoriruumi rent,
maamaks, kontorikulud)

Tasuti liikmemaksu katusorganisat-
siooni EMSL t60s osalemises.

Korraldati aastakoosolek suvel ning
joululduna detsembris. Kaeti litkme-
te transpordikulud, korraldati kokku-
saamiste programm.

Korraldati infopédev, kus osalesid kii-
lalistena Soome pered ja meie tihingus-
se kuuluvad pered, kus kasvab SMA-
diagnoosiga laps. Vahetati kogemusi.

Korraldati kohtumine-timarlaud, kus
osalesid Soome linna Turku invandu-
kogu, EPI Koja, Tallinna linna amet-
nike ja rea puuetega inimeste organi-
satsioonide esindajad.

Voeti osa Jurmalas toimunud rahvus-
vahelisest ALS konverentsist.

Kiilastati liikkmeid, et tundma dppida
nende vajadusi ning aidata toime tulla
hetkel aktuaalsete probleemidega.

Korraldati Kanada 6endusala profes-
sori Kathy Mitchelli Eesti-kiilastus,
mille kdigus viidi 1dbi koolitused eri-
nevates asutustes (Tallinna Diakoonia-
haigla, Villa Benita, [da-Tallinna Kesk-
haigla, Meremeeste haigla), kiilastati
ratastooli-saalihoki kohtuti
ALS-haigega Keila hooldushaiglas ja
lihasehaigete seltsi juhtidega.

turniiri,

Infoprojekt

Renditi jatkuvalt domeeni www.els.ee,
kuhu lisati jooksvalt infot ning tehti ka
parendusi. Tasustati veebilehe haldamist.

Anti vilja 4 infolehte.

Valmistati ette (ndituse koostamine,
viljaprindid, tolked) ja eksponeeriti
meie seltsi litkmete loomingut 2011
kultuuripealinnade projekti raames
toimunud néitusel Turus, Soomes.

Tegevus muu rahastuse baasil

Epifondist saadud lisaraha eest teos-
tati veebiarenduse programm. Selle
kiigus osteti firmalt WEB2 uus kodu-
lehekiilje disain ja tasustati toimetaja
t00d.

Esitatiprojektsuvelaagrikorraldami-
seks, mis ei saanud rahastust.

ELS tegevusaruanne
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Elamusi aastakoosolekult

i 1

URVE VIKSI

Maikuu péikeselisel
paeval Tartus, Maarja
koolis toimunud aasta-
koosolekul kandsid ju-
hatuse liikmed ette oma
tegevusaruande — arusaadavalt, lébi-
paistvalt tdomahust ja voimalustest.

RoOmustasid meie noored, kes Opi-
vad korgkoolides. Nii saime Laura
Luidelt kuulda dppimisest Tartu Uli-
koolis ja Jiiri Lehtmetsalt Tallinna
Tehnikaiilikoolis. Noored radkisid, mil-
list abi nad vajavad ja kuidas hakkama
saavad. Joudu neile!

Ettekandega India raagadest, neid
pambusflodtidel ka ette kandes, esines
maalikunstnik ja muusik Leho Rubis.

Suupisted ja kiilaskéik teaduskeskusse
AHHAA 10petasid paeva lustlikult.

Minu pdeva muutis eriliseks aga Juhan Nurme p
kingitud raamat. Jagan oma lugemiselamust.
Aitah, Sulle Juhan, suurepéraste salmide eest!

Fotod: Margit Kasemets

... ja teises pooles

Mis on silmapiiri takka?
“Kallis,
see jaab nagemata.
Ara siiski lootmast lakka!
Astu, astu —
silmapiir ei kao, ei kustu.”
Ma ikka kdsin,
milles asi,
kui motted on head,
aga elu — teine asi.
Ole sagi tulekandja,
eluleegi uleandja.
Vast selles peitub
stigav moéte — nii otsa elu
eal ei 16pe.
Saatus pakub ka kibedaid marju,
paratamatus, millega harju.
Sinilindu siiski Urita ptlda,
marketis teda ei muuda.
kuni ootus on hinges,
pole kustunud lootus.
Vaikesed r6dmud
kui liblikat tiivad
varjust mind paikese-
paistesse viivad.
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Euroopa puuetega inimeste foorumi tildkogul

AADU SAREV

25.05-27.05
Kopenhagenis European
Disability Forumi (EDF)
iildkogu. EDF on 1996.
aastal loodud mittetu-
lundusorganisatsioon mis ithendab 80
miljoni puudega eurooplase huvisid.
Tegemist on katusorganisatsiooniga mis
ithendab rahvuslikke puuetega inimeste
katusorganisatsioone ja ileeuroopalisi
puuetega inimeste organisatsioone.

Eestist on EDFi liige Eesti Puuetega
Inimeste Koda. EDFijuhatusese iiks liige
on Toomas Mihkelson Parnu Puuetega
Inimeste Kojast. Eestist oli delegaatideks
peale Toomase Monika Haukanomm
EPIKojast ja mina Eesti Lihasehaigete
Seltsist. Eesti Lihasehaigete Selts oli
antud juhul kutsutud kaasamise korras.

toimus

Abistajad olid Meelis Joost ja Getter
Tiirik, nemad molemad EPIKojast.

Moétleme euroopalikult

Uldkogul olid viga levinud viljendid
kaasamine, diskrimineerimine, otsustus-
Oigus, puuetega inimeste inimodigused.
Nagu ka siivendamine, laiendamine,
arendamine, tutvustamine, survestamine,
osalemine. Arutelu iiks teema oli alga-
tuseks kohe selline, mis puudutas vaimu-
puudega laste digusi. Kdige mahukam
jaosmaterjal, mis laua peal ees ootas, oli
Euroopa puuetega naiste ja tiidrukute 5i-
guste manifesto. Need kaks teemat tun-
dusidki vihemalt selle iildkogul kordu-
valt esile kerkima.

Nagu iga organisatsiooni toimimise
juures ikka tarvilik, toimus lébiviidud
tegevuste iilevaatamine ja tulevate tege-
vussuundade kinnitamine. Kinnitati ka

majandusaruanne, tulevane finantsplaan
ja tegevuskava. Vabale juhatuse liikme
kohale toimus valimine kahe kandi-
daadi vahel. Valitud sai Kiiprose vaimu-
puudega lapse vanem, endine sotsiaalala
riigiametnik, niitidne aktiivne Kiiprose
vaimupuuetega inimeste organisatsioo-
nide vedaja. Valimata jdi ratastoolikasu-
tajast briti haridusalal to6tav mees, kes
oli olnud EDFi juhatuses kuni 2011. aas-
ta 15puni.

Taanlaste uhkus — meritiht

Pdevakava négi ette Shtus6oki Taani
puuetega inimeste katusorganisatsiooni
HD 12.12.2012. avatavas uues kodus.
Siinkohal sirasid taanlased uhkusest. Oli
ka pohjust. Veel tellingutes 5-korruseline
meritdhekujuline hoone tuleb toesti uhke.
Téiesti omapérane ldhenemine mitmes
osas. Igast aknast erinev vaade, turvali-
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ne liftiimbruse tsoon, interjodr milles ei
ole voimalik &ra eksida — need on vaid
moned mérksonad. Ligipadsetavus, 6ko-
loogilisus, 6konoomsus ja nii edasi mui-
dugi iseenesest moista. Ning piisavalt
ruumi kdigile puuetega inimeste organi-
satsioonidele.

CFFIGE LAYOUT ON THE gt 2mad
__ __ FLOOR SCALE 1:300,
T i T T R —
FI ;'Jt': | i m 11 I|. -ur 3
Taani puuetega inimeste organisatsioonide
tulevane iihine katusealune

Pohjamaade lummus, ikka veel

See kord toimusid tildkogu ise ja iild-
kogu osaliste majutus samas hoones.
Tihti on probleemiks see, et samas ma-
jutusasutustes pole piisavalt tubasid
kdikidele ratastoolikasutajatele. Hotel
Scandic Sydhavnenis sellist probleemi ei
olnud. K&ik toad olid piisavalt suured, et
ratastoolis liigelda saaks. Uksed olid igal
pool piisavalt laiad, et nendest ratastoo-
liga 1dbi mahuks. “Eriti invatoad” olid
need, milles vanni asemel duSinurk koos
dusitooliga. Vanniga toad olid ka univer-
saalse disainiga. Tavalise manuaaltooli-
gapoleks sealgi hitta jaanud. Hotellis oli
hulgaliselt lifte ja ratastooliga litkumisel
olid koik voimalikud kohad ligipadseta-
vad. Viga mugav.

Kokkuvdtteks soovin joudu EDF-le
URO Puuetega inimeste diguste kon-
ventsioonist kinnipidamise jélgimisel
Euroopas ja invapoliitikate elluviimisel
koikides Euroopa instantsides.

Buss Taani lennujaama terminalis.
Masinad teevad t66



Véljaandest “Lihastauti perheessa“ (Lihastautiliitto ry 2010) vahendanud Kiilli Reinup

Kui peres on lihashaigus

Pere on tervik, mille likmed mojutavad Ukstei-
se elu. Perede elustiilid vbivad paljuski erine-
da, kuid lapsevanemaks olemise valjakutsed
on sarnased. Pere sees liidetakse vdimed ja
koostoimimise energia, peresuhetes Opitakse
elupdhivaartusi,hoolimistteis(t)est, toimetule-
kut erimeelsustega.

Lihashaigus peres toob kaasa mitmeid valja-
kutseid, mist6ttu avalduvad ka senitundma-
tud jouvarud. See, et pere on oma ressurssi-
de kdige parem asjatundja, ei tdhenda aga,
et pere peaks Uksi hakkama saama ega va-
jaks abi. Fluusilise ja psulhilise abi saamise
eelduseks on julgus pddrduda nii lahedaste
inimeste kui vastava ala professionaalide poo-
le. Sarnase toetus on oluline igal eluetapil.

Lihashaigusi on palju ning nende tekkepdh-
jused ja simptomid erinevad. Osad lihashai-
gustest stivenevad pikkamisi ega mojuta elu-
iga kuigivord, osad progresseeruvad kiiresti.
Enamik lihashaigustest on paritavad.

Lihashaigus voéib ilmneda juba vastsiindinul,
lapse- voi noorukieas vdi alles taiskasvanuna.
Haiguse raskusaste voib suuresti erineda ka
sama diagnoosirihma inimestel. Lihashaigus
voibpbhjustadatoimetulekuprobleemevahes-
testtakistustestigapaevaelus kunistigava puu-
deni, ja kdiki variante, mis jadvad nende vahele.

Vaikelapseiga

Esimese kahe eluaasta jooksul 6pib
laps paljusid asju. Tahtsaim, et ta 6pib
usaldama, et ta tunneb end turvaliselt ja
kogeb maailma hea paigana.

Laps vajab esimestest elukuudest
alates nii piire kui armastust, hoolimist
ja kindlustunnet. Taiskasvanute juu-
rest leiab laps kaitset ajal, mil dpib tiha
enam tundma Umbritsevat.

Stabiilsed inimestevahelised suhted ja
igapaevaelu, kus lapse pdhivajadused
on kaetud (uni, toit, puhtus, liikumine
varskes ohus); pere, kus valjendatakse
armastust, hellust ja méistmist ning
seatakse turvalisi piire, on suureparane
alus lapse enesekindluse slinniks.

Turvaliselt tles kasvanud laps saab
hiljem hakkama erinevate inimeste selts-
konnas ja julgeb seista silmitsi uute olu-
kordadega. Laps tunnetab tema Umber
toimuvat, sh valitsevaid tundeid, juba
vaga varases eas.

Lapsel lihashaigus

Vastsiindinul voi véikelapsel aval-
dunud lihashaigus kdigutab tugevasti,
eriti alguses, pere tasakaalu ning ko-
hanemine voib vajada teadlikku suu-
namist. Enneolematu olukorraga sil-
mitsi seismine vOib tuua kaasa hirmu,
masendust ja ebakindlust.

Viga viike laps ei saa aru enda erili-
susest, kuid voib tunnetada peres valit-
sevat masendust. Hea, kui vanemad
saaksid tuge ja juhendamist toimetu-
lekul, et nende roll armastuse jagaja
ja piirangute seadjana ei kahjustuks.
Oluline on, et nii vanemad kui pere
teised lapsed kohaneksid teadmisega,
et peres on lihashaigus ja samm-sam-
mult aktsepteeriksid muutunud elukor-
raldust, et lihashaigusega lapski voiks
end kasvades tunda tunnustatuna ja ar-
mastatuna just sellisena nagu ta on.




Lapsele tuleks aegsasti leida temale
sobivad litkkumisabivahendid ja méngi-
miseks vajaminevad abivahendid, et ta
saaks ldbida samad arenguetapid, mis
teised temaecalised lapsed ning et ta
saaks kokkupuutekogemuse maailma-
ga juba viikesest peale.

Tihti kaasneb diagnoosi saamise aja-
ga ebameeldivaid uuringuid ja mitmeid
haiglaskéike. Neist ja vOimalikest teraa-
piatest tuleks luua lapsele voimalikult
positiivne kuvand, et need ei oleks ka
edaspidi vastumeelsed.

Teiste sarnases olukorras olevate pere-
de kohtamine on enamasti kasuks kogu
perele. Neist kontaktidest leiab joudu ja
nippe igapdevaeluga toimetulekuks.

Vanemal on lihashaigus

Viike laps ei hooli sellest, kas ta va-
nemal on lihashaigus v3i mitte. Lapsele
piisab, et vanem mérkab ja armastab.
Et aga vanem suudaks tdita oma rolli,

vajab ta abi.

Viikese lapse eest hoolitsemine on
fiitisiline t66. Vanemal on kasulik teada
oma vOimete piire ja mitte piilida neid
iiletada, véltimaks {ilevasimist ja suut-
maks keskenduda lapsele. Isiklik abista-
ja, mitmed teenused ja abivahendid on
suureks abiks lapse fiitisilisel hoidmisel
ja nende aktsepteerimine on oluline.

Samuti on véga téhtis hingeline tugi,
eriti kui vanem saab lihashaiguse diag-
noosi ajal, mil laps on veel viike. Sel
juhul tuleks vanemale anda aega ra-
hus “seedida” infot diagnoosi ja oma
olukorra kohta (mis ei ole kerge {iles-
anne — leida privaatset aega lapspere
igapédevaelus). Tuleb meeles pidada,
et abi palumine ja vastuvdotmine ei
tee iithtki lapsevanemat norgemaks,
vaid vastupidi. Viikese lapse pShiva-
jadused tuleb katta ja pere situatsioon
1abi kaaluda, milliste tugitoimingute
abil see kdige paremini dnnestub.

Kristjan ja Sander



Koolieelik, manguiga

Laps 6pib ka sel arenguetapil paljusid
uusi asju. Endiselt vajab laps kindlus-
tunnet samuti kui vaikelapsenagi, kuid
samal ajal ta aina iseseisvub ja vajab
selleks taganttdukamist.

Lapse kéne ja ligutused arenevad, laps
on uudishimulik kdige uue suhtes ja ta-
hab asju ise teha. Siiski on ta ebakindel
ja vajab julgustamist. Teisalt ei tunne
laps veel sugugi oma piire — need peab
asetama keegi teine.

Lapse moéttemaailm on tUsna egotsent-
riline, tema arvates keerleb maailm tm-
ber tema. Seetbttu muretsevad lapsed
(voi sutdistavad end) tihti ka asjadest,
mis ei ole nende pdhjustatud. Samas,
kujutlus, et suudan kdike, tdstab enese-
usku.

Laps dpib pidevalt juurde Gmbritse-
vatest normidest ja kaitumisreeglitest,
areneb enesekontroll, arusaam digest
ja valest. Kooliea Iahenedes hakkab
laps looma suhteid omavanustega.

Artur, Aleks ja Maksim s6brannaga mangutoas

Lapsel lihashaigus

Osa lapseea lihashaigustest ilmne-
vad just midngueas, kui lapse motoorne
areng ei kulge tavapdraselt. Nii voib
selleski vanusevahes kokku puutuda
lapsele raskete ja traumeerivate uurin-
gutega, mis panevad proovile kogu
pere.

Lapse esmane dratundmine, et ta on
teistest erinev, jaéb just sellesse vanu-
sevahesse. Nagu kdik lapsed selles va-

nuses, ei taju ka lihashaigusega laps
veel adekvaatselt oma vdimeid/piire,
ega peagi. Lapse kiisimustele oma
erinemise kohta teistest on hea vastata
sedamooda, kuidas kiisimusi tekkib.
Avatud viisil sellest teemast rddkimine
saab lapse tundma kohe algusest peale,
et sellel teemal voib rddkida ega pruu-
gi seda hidbeneda. Laps tajub histi
vanemate tundeid ja voib kergesti siiii-
distada end selles, et pdhjustab vane-
matele kurbust oma haiguse tottu.
Laps ei ole voimeline mdistma, mis
pOhjustab lihashaigust aga talle on
vaja radkida, et see ei ole kellegi siii,
et koik inimesed on millegi poolest
erinevad ja et tema on kallis ja téhtis.
Lapse mdttemaailm on viga konk-
reetne ja seetdttu tuleb kasutada liht-
said, selgeid, kuid samas ausaid véljen-
deid. (Eestikeelne sona “lihashaigus”
on veidi probleemne, kuna sisaldab
sona “haigus”, mida tuleks tegelikult



vdltida ning mida laps voib maoista kui
midagi méoduvat— haigusest saadakse
Ju terveks. Monedes keeltes on kasutu-
sel moiste “tobi”, “lihastobised”, eesti
keeles see ilmselt viiga suupdrane pole.
Voib-olla kasutada viljendit “norgad
lihased, mida ei saa ka treenimisega
tugevaks” — Toim.)

Lapsele peab olema tagatud temale
sobiv viis litkuda ja tegutseda. Lihas-
haigusega laps on ennekdike laps, kes
peab saama kombata oma voimete pii-
re, Onnestuda ja (kedagi) kurvastada,
roomustada ja hdbeneda nagu koik
lapsed. Keeldude ja kohustuste sead-
mine on samuti vaga oluline.

Vanemal on lihashaigus

Lapsele paistab tema vanem maail-
mas “kdige-kdige” ja laps ei pruugi
pikka aega iildse mirgata, et vane-
mal on lihashaigus, eriti kui kasutusel
pole suuremaid abivahendeid. Kuidas

laps hakkab suhtuma vanema lihashai-
gusse, soltub sellest, kuidas vanem ise
suhtub oma haigusse.

Kui vanemal on lihashaigus ole-
mas juba enne lapse siindi ja see on
loomuliku osana elust omaks voetud,
suhtub suure tdendosusega samuti ka
laps. Ménguealisel lapsel tekkib siis-
ki kiisimusi ja neile tuleb lihtsalt ja
lapse oma stiilis vastata. Tihti véljen-
davad lapsed oma mdtteid médngudes
voi nt joonistustel, mida voiks jdlgida,
et paremini aru saada, kuidas laps olu-
korrast aru on saanud.

On vaja kinnitada, et end maailma
nabana kujutlev laps ei ole pohjusta-
nud vanema lihashaigust, kuigi on
monikord jonninud, niiginud véi kuk-
kunud talle peale. Laps voib olla ka
huvitatud abivahenditest ja oelda, et
tahab istuda ratastoolis, kasutada or-
toose, kdndimiskeppi vms. Sel korral
voib tutvustada lapsele abivahendit,

Miro ja Neva loomaaias



Tervis

anda talle proovida, kuid rddkida sa-
mas, milliseid piiranguid abivahendi
kasutamine seab.

Kui vanema lihashaigus ilmub {il-
latades ja pohjustab peres kurbust voi
masendust, on soovitav, et lapse rutiin-
sed tegevused jdtkuksid voimalikult
samamoodi ja et ta saaks tuge ldhe-
daselt tdiskasvanult. Lapse kiisimused
voivad vésitada, kuid nendele tuleks
alati vastata.

Liina ja Anastasia

Kooliaeg

Lapse ellu saabub aeg minna kooli.
Sellest saab pikaks ajaks oluline osa
igast tema paevast. Nende taht-

sate aastate jooksul toimub tormiline
edasiminek igas arenguetapis. V6ib
oelda, et kooliajal opib laps iseseisvalt
mdtlema. Lapse mottemaailm avardub
ja ta hakkab tajuma maailma tervikpilti
ning iseennast selle osana taiesti uuel
moel. Tema teadmishimu kasvab ja
juba esimeste kooliaastate jarel tek-
kib vajadus loogilise ning ajaga kaasas
kaiva info jarele.

Laps hakkab iseennast vaartustama,
tahab olla tubli, oskab pingutada ees-
margi saavutamiseks ning tunneb r66-
mu saavutustest, mis on tema usinuse
tagajarg. Ka reaalsete piirangute ja
enda véimete mdistmine kasvab kogu
aeg. Eakaaslaste tahtsus ja solidaarsus
nende suhtes kasvab ning vanemate
lahedusele hakatakse eelistama
kaaslaste seltskonda. Jaljendatakse
eakaaslasi ja nende arvamusel on suur
tahtsus. Tahtsale kohale tdusevad ka
hobid ja harrastused.
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Lapsel lihashaigus

Kooliminek on viljakutse kogu pere-
le. Kooli ligipddsetavus, kooliabistaja
olemasolu ja vdib-olla lihashaigustest
mitteteadev koolipersonal on méarksdnad,
millega pere tdendoliselt kokku puutub.

Lihashaigusega lapsele on koolielu
sama tahtis kui koigile lastele. Kui sdp-
rade ringi tuleb juurde uusi eakaaslasi,
lisandub ka uudishimulikke kiisimusi.
Hiljemalt niitid peaks laps teadma pii-
savalt oma erisusest, et koos vanema-
tega labi arutada, kuidas asjast teistele
radkida.

Hea abistaja voimaldab lapsele ise-
seisvumist, huvidega tegelemist ja ette-
vOtmisi sOpradega ilma vanemateta.
Koolilastel on suur vajadus olla nagu
teised ja seda tuleks voimaldada ka li-
hashaigusega lapsele. Osavott kdikidest
tundidest — kuigi monikord kohandatud
kujul — ja teistega vOrdne kohtlemine
tugevdavad kuuluvustunnet rithmaga.




Piraat Hendra naiteriihmas

Motlemise arenedes kasvab ka vaja-
dus info jérele oma haiguse kohta. Sar-
nase toetus, teiste lihashaigusega laste
nidgemine on oluline, et laps moistaks,
et ta pole ainuke selline ja teisalt, et
temagi kasvab lihashaigusega tdiskas-
vanuks.

Laps peaks saama osaleda tema haigu-
sega seotud otsuste tegemisel enam ja
enam ning saama oma kiisimustele aja-

kohased vastused alati kui neid tekkib.
Teel innukaks ja sotsiaalseks koolilap-
seks vajab laps siiski viga palju vane-
ma toetust, julgustust ja hoolitsust.

Vanemal on lihashaigus
Koolilapse mdttemaailm areneb ja ta
hakkab rohkem aru saama vanema pii-
rangutest. Laps vOib esitada uusi kiisi-
musi, voib olla, et kiisivad ta kaaslased.
Avatus on taaskord hea, kuid liigsete
detailidega last koormata ei maksaks.
Tublina koolis vdib laps tahta olla
tubli ka kodus — abistada vanemaid ja
vOtta vastutust. See on hea niikaua, kui
laps teab, et ta vOib minna ka kaaslaste-
ga 1dbutsema siis kui soovib.
Ajutiseltvaib lapseroll vastutuse kand-
jana suureneda, nditeks kui vanema fiiii-
siline vorm ndrgeneb. Sel ajal on oluline,
et laps saaks tdiskasvanutelt tuge. Samas
olukorras olevate peredega kohtumine,
nende toetus on oluline kogu perele.

Murdeiga, noorus

Noor notkub lapsepélve ja taiskasvanu vahel.
Noor inimene muutub flisiliselt ja saab oota-
matult uue rolli naise v6i mehena. Nooruses
kujunevad valja maailmavaade, ideoloogia ja
minapilt. Tunded voivad monikord plahvatada
ja algab vabduse taotlemine. Soltumatus voib
véljenduda ka kahtlemises vanemate vaartus-
hinnangutes ja nende eluviisi digsuses.
Sarnanemine kaaslastega annab tuge identi-
teedi moodustumisele, mis on selles eas veel
vaga habras. Noore areng on mitme teguri
koosmaoju tulemus: kodu, kool, sbrad, meedia
ja kogu Uimbritsev tUhiskond mojutavad seda,
milliseks inimese elu kujuneb.

Tahtsaimad noore ja taiskasvanu vahelised
suhtlemise marksénad on aktsepteerimine
(toetus) ja moéttevahetus. Noor peab olema
kindel selles, et taiskasvanut voib usaldada.
Vanemad seavad ikka veel piiranguid, millede
mottekust voi vastupidavust peab laskma noo-
rel katsetada. Piirangud ei ole lihtsalt keelud ja
karistused, vaid sdnum hoolitsusest ja vastu-
tusest—raamid, mille toel noor inimene tunneb
end turvaliselt. Pere Uhised ettevotmised, ta-
vad ja kokkulepped on noorele sama olulised
kui varem, kuigi ta v6ib nende vastu protes-
teerida. Keeldudest-kaskustest on oluline
koneleda ka noore endaga ja neid vastavalt
arengule “labi vaadata”. Noor peab saama
valjendada oma mistahes tundeid ilma, et ta
peaks kartma, et jaab Uksi, eraldatuks.



Lapsel lihashaigus

Noor iseseisvub ja hakkab vastuta-
ma oma tegude eest. Lihashaigusega
noor vajab tihti palju kdrvalist abi ja
on seetdttu viga soltuv oma vanemat-
est. Tihti on suhted vanematega, peresi-
sesed sidemed, tugevamad kui teistel
lastel janoortel. Noor tahaks iseseisvu-
dajareegleid kummutada, kuid ei pruu-
gi olla voimeline end isegi oma tuppa
lukustama, siis kui tahab olla omaette.

Noor peaks siiski leidma oma maail-
ma, kuhu vanematel pole asja. Selle
voib leida oma toa nurgast, paevikust
vOi Internetist aga loodetavasti ka
vilismaailmast.

Mitmesugused abivahendid ja isik-
lik abistaja vdimaldavad noorele
noorte maailma ilma vanemate ligi-
olekuta. Samad asjad voimaldavad ka
meelepdraste harrastuste ja tegevuste
leidmise, oma vOimete piiride kom-
pamise, hariduse omandamise, sopra-

dega “tSillimise ja hingimise” ning
tulevikuplaanide tegemise.

Sarnase toetus teistelt lihashaigusega
noortelt pakub vdimalust 14bi arutada
iseseisvumisega seonduvaid kiisimusi.
Mitmesugused laagrid ja kursused dpe-
tavad samuti toimetulekut ja kodust ee-
mal olekut. Noor voib tahta ka rddkida
arstiga neljasilmajuttu, et saada tdielik-
ku selgust oma tervist puudutavates as-
jades.

Mitmesuguste toetuste ja teenuste
korraldamine argipdeva lihtsustami-
seks hakkab olema iiha rohkem noore
enda vastutusel. Vanemate julgustami-
ne ja Ghutamine oma asju ise ajada on
vajalik.

Vanemal lihashaigus

Kui noor inimene on kogu senise
elu elanud teadmisega, et vanemal on
lihashaigus, on asi talle suure tdendo-
susega tdiesti loomulik. Siiski kerkib

aja jooksul ka uusi kiisimusi, nt hai-
guse edasikandumise suhtes, eriti kui
noor hakkab m&tlema oma pere loomi-
sele. Kiisimuste korral peaks ta saama
infot geneetikutelt.

Kui vanem saab lihashaiguse lapse
sellel eluetapil, tuleb asjast avatult
noorele radkida. Tosine haigus peres
sattub ajale, mil noore oma maailm on
suures muutumises ja ta voib olla tile-
tundlik. Tema mure vdib olla suurem
kui vilja paistab ja ilmneda mitmesu-
guses kditumisvormis (kurvastamine,
stiiitunne, klammerdumine, pdgenemi-
ne, endassesulgumine, hirm).

Muredest rddkimine vdi oma tunne-
te analiilisimine vOib olla noorele viga
raske. Ta vodib siilidistada end ja ela-
da vanema haigust véga raskelt labi.
Noor voib tahta votta endale tdiskas-
vanu koormat. Vanem peab edastama
sonumi, et tundeid on lubatud véljen-
dada ja asjadest saab ridkida.



Tallinna merepaevad 2012

Kojujaajatele kripelduseks

JUHAN NURME

Kaks kuud tagasi, 12.
mail avati Eesti Mere-
muuseumi lennusadama
vesilennukite angaarid
kiilastajatele. See oli
stindmus, millest kirjutasid kdik ajale-
hed ja radkis televisioon. Esimese hoo-
ga olid angaarid lahti 33 tundi jérjest ja
neid kiilastas iile 10 000 inimese. Nii-
sugused andmed olid vidgev reklaam,
mis ei jatnud iikskdikseks. Tuleb dra
kdia, motlesin. Kui  kuuldule-loetu-
le lisandus Tallinna merepaevade rek-
laam, ldksin konkreetseks. Hakkasin
otsima saatjat, kelleks sain Kiilli, kes
tundis hésti Kalamaja kanti, mille oli
jalgrattaga risti-poiki 14bi sditnud.
Autoga lennusadamasse padsemine
oli paras katsumus, sest kahele poole

tdnavaid parkinud autod olid sdiduteed
kitsaks teinud. Kultuurikilomeetril lii-
kusid lennusadama poole rongkdigu-
na jalakédijad. See héélestas juba enne
kohalejoudmist pidumeeleollu. Autole
parkimiskohta leida oleks olnud vist
lootusetu. Aitas ratastoolimérk, mis
avas muuseumiala vérava.

Kodigepealt kuulasime Véikeste LoSts-
pillide Uhingut. Nigin esmakordselt
“clusat” Marko Matveret, ammust
teletuttavat.

Vaatasime ringi territooriumil. Avatud
olid Eesti laevad Suur T6ll, Hoppet,
Turm, Elisabeth. Kaipealsel on tutvu-
miseks Torm, Kalev, Grif. Minu lae-
vadega tutvumine piirdus vaatamisega.
Redelitest ratastooliga iiles ei roni. Kai-
pealse laeva roostetanud pohja vdisin
kiill kiega katsuda. Uks vesilennuk,
rataste asemel all viikesed paadid, val-

mistus merelt ohku téusma. Olin arva-
nud, et vesilennukeid enam ei chitata.

LS

Suured Téllud
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Kui vihma hakkas tibutama, kiirus-
tasime angaaridesse varjule, lunastasi-
me 3-eurosed piletid ja astusime hdma-
rasse ruumi. Piletikontrollija {itles, et

Soomuk Meremuuseumi teise korruse tasan-
dil asuvas ekspositsioonis

teise korruse galeriile padseme liftiga.
Peamised eksponaadid olidki iileval:
ithetiivepaadid ehk haabjad, muinas-
laev, mil sdilinud poolkddunenud kiilje-
ribid, jadkelgud, elegantsed tdnapdeva
jadpurjekad. Edasi ldks militaarseks,
aina raudmonstrumid, laeva- ja kalda-
kahurid. Kulli imestas, vaadates tihe
kahurimeeskonna kaitsesoomust. “Kas
see plekk pakub toesti kuulide eest var-
ju?” Kui ldhemal vaatlusel selgus, et
“see plekk” oli 20 mm teras, muutis ta
meelt. Angaaride keskel —maa ja taeva
vahel — oli aukohal allveelaev Lembit.
Seda sai kiilastada, mis minul arusaa-
daval pohjusel tegemata jéi.

Meedia oli reklaaminud, et merepée-
vad ei ole ainult tallinlastele. Seda toes-
tas ootamatu “Tere, Juhan!”. Minu ees
oli peatunud mehemiirakas, naine ja
poeg kaasas. Ka Viljandis elav sugulane
oli tulnud merepdevadest osa saama.

Reisile Olg_ga

URVE VIKSI

6.juuni.JGuanvarahom-
mikuks Suurejoele, kus
liitun Véndrast kogune-
va rahvaga ning algabki
bussireis Narva.

Saame kétte pohjaliku kava, mis an-
nab tlevaate koigist peatuspunktidest
teel. Pikal teel liiguvad meie silmade
eest 1dbi erinevad Eesti piirkonnad,
muutuvad maastikud ja arhitektuur.
Suur on erinevus mu kodulinnakese
Kilingi-Nomme ja Kohtla-Nomme va-
hel, armsad puumajad asenduvad kivi-
majadega. Kohtla-Nommel olevat ehi-
tatudisegi polevkivist maju, agakuiiiks
mees teinud sauna pdlevkivist, ldinud
see kiill polema. Igas peatuspunktis
ootavad meid kohalikud giidid, kes
annavad véga hea {ilevaate vaatamis-




vairsustest. Pakutakse kaevurildunat.
Edasi jouame Kukruse Polaarmdisa.
Eriti koidab Sannikovimaa avastus-
retkega seotu. Huvitav oli kuulda ja
tutvuda véljapanekutega ajaloo suur-
kujudest — perekond Tollidest.
Jargmisena jouame Saka mdisa, mis
ontervikunataastatud. ImetlemeItaalia
renessansis hdrrastemaja ja teeme jalu-
tuskéigu hoolikalt renoveeritud parki.
Meie teele jadb Eesti korgeim, 30-
meetrilise veeseinaga Valaste juga.
Pealeldunaks jouame Toila SPA ho-
telli. Toila termid on tdeline ime! See
ime on meie kasutuses kiimneni ohtul.
Mina valin mullivanni ja veemassaazi,
saan tdieliku ravi ning pérast sooja
dussi, pugedes jahedate linade vahele
monusas toas, kaob pidevane visimus.
7. juuni. Lahkume spaast ja sdi-
dame Sillamiele, kus kohtume giid
Maret Vihmaniga, kes jaib meiega
pdeva 10puni. Haruldane giid — suurte

Arvo Oidermaa, Olga Pank ja Urve Viksi.
Taustal vasakul Eestimaa, paremal Venemaa

teadmistega, hea esinemisega, hoo-
liv. Sillamée on ilus linn, omandolise
arhitektuuri ja rannapromenaadiga. Linn
areneb kiiresti ja rahvas on tanulik Tiit
Vihile, kes on linna elu palju arendanud.

Edasi viib tee meid Narva, kus teeme
bussiringi ja vidiksemaid jalutuskiike.
Reisi tippsiindmuseks kujuneb tutvu-
mine Narva Aleksandri kirikuga, kus
soidame liftiga 8. korrusele ja Narva
linn on meie ees! Teistel korrustel voib
tutvuda kiriku ajalooga. Kirik avaldab
moju hingele ja eriti jatab mulje uus

Kojujaajatele kripelduseks

(tiitibilt Saksa romantiline, Prantsuse
ja Hispaania mojudega) orel, millel
meie sealviibimise ajal harjutas Shtu-
seks kontserdiks noor Eesti organist
Deniss Kasparovits.

Ees ootab veel Narva-Joesuu oma
kauni rannaga (kus hakatakse peagi
uurima kiviasulakohti).

Kella 16-ks jouame Vaivara Sini-
magedesse, kus jaddvustatud soja aja-
lugu. Tutvume viljapanekutega muu-
seumis ja vaatame kroonikafilme.
Reisiseltskond kdib dra maéelasuvas
tornis ja teisel méel asuva maélestus-
mirgi juures langenutele. Mina visi-
sin makketousudel nii dra, et kohale ei
joudnudki, pédrasin enne tagasi.

Hoolimata allavandumisest Sinimé-
gedel oli see imeline reis! Suurim ténu
meie Olgale, kesreisi Vandra Piirkonna
Erivajadustega Inimeste Seltsile kor-
raldas ja pakkus voimalust osaleda ka
ELS Pérnu litkmetele.



In Memoriam
Liidia Korde
3. september 1962 — 16. juuni 2012

Ootamatu haiguse téttu lahkus alati r66m-
sameelne ja energiline Liidia. Nagu voru-
katele kohane, ei kurtnud ta kunagi, vaid
puudis oma vigade ja valude Ule ikka nal-
ja heita. Distoonia sundis Liidiat kéndima
kahe kepiga ja vaatama kdigile alt Ules
aga sellestki leidis Liidia positiivse poole.

Kiilli Reinup

Parast pikaajalist remonti on taas avatud
Toérvaaugu puhkemaja.

Majas on 18 magamiskohta, suvel lisaks 12
kohta kdmpingus ja véimalik lisada veel mdned
kohad. K66k, kus saab ise valmistada toitu, su-
uremal seltskonnal véimalus tellida 6htuséok.
Vanas stiilis puhkeruumis saab katta peolaua
30 inimesele, tantsida ja istuda kamina ees.
Vaike saun koos eesruumiga, mida saab tellida
ka eraldi (ca 10-le inimesele).

Majas on véimalik korraldada koolitusi.

Suvel on ménus veeta aega marju ja seeni kor-
jates Umbruskonna metsades, ujuda

250 m kaugusel olevas jarves.

Talvel saab paevi sisustada sportlikult —
Valgehobuseméae suusakeskuses.

Tellida saab tel. 5103235, Mati Mugur
e-post: mati.mugur@mail.ee

...Ja naud

IT ja reklaamagentuur Digiinfo Systems OU
otsib oma meeskonda téé6le: web-disainereid, teksti-
kirjutajaid, programmerijaid, foto- ja videotdotlejaid jt.

Kontakt ja tdpsem informatsioon:
Kristina Beljakova, tel. +372 56 255 520
kristina@digiinfo.ee, www.digiinfo.ee

Ostan vdi rendin soodsalt tubase trenaz606ri.
Tel. 53 57 4846, Margo vdi: margo.paju@mail.ee

SA Eesti Agrenska Fondi konverents

23.—24. augustil 2012 Tartumaal, Tammistu mdisas
“Haruldased haigused — tdna, homme, (lehomme...”
Oodatud on harvaesinevate haigustega/siindroomide-
ga laste ja noorukite pered, spetsialistid ja tugivorgus-
tiku liikmed.

Osalustasu puuetega laste ja noorte perelikmetele
a7 EUR, teistele osalejatele a 17 EUR.
Registreerimine 10. augustini

Téapsem info (programm, osalejaankeet) ELS juhatuselt.
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liri lihashaiguste Gihing rendib vélja liihiajalis- 75 Lucan Road, Chapelizod, Dublin 20
teks oobimisteks kodust kortertl, mis on Tel: +353 (0) 1 6236414, e-mail: info@mdi.ie
taiesti paasetav. Magamistubades on laes
tostetalid, voodid on taiselektroonikaga regu-
leeritavad, 6hkmadratsitega, voodipesu kuu-
lub hinna sisse. Pesuruum on ehitatud “séida
sisse” stiilis, olemas on dusitoolid, kasipuud.
(Ling téstmiseks peaks kliendil endal kaa-
sas olema, mond tldpi lingud ei sobi nende
tosteseadmetega, sellised tehnilised detailid
palutakse téapsustada bronneerimise kaigus.
Samuti peab endal kaasas olema kateratt.)
Korteris on 4 magamistuba (millest 3 taiesti
kohandatud, ks isiklikele abistajatele voi
pereliikmetele), Uhine ké6k ja avar puhke-
ruum. Puhkeruumis on paljude kanalitega
teler ja DVD. Telerid on ka igas magamistoas.
Majas on lift.

Toitlustamine tuleb korraldada ise, selleks on
kddgis olemas kéik véimalused — mikrolaine-
ahi, réster, voileivagrill, potid-pannid.

Kogu korteris on tasuta internetiihendus,
WI-Fi.

Maijja saabudes ootab ees kasiraamat, milles
leidub juhiseid majas olevate seadmete kasu-
tamise kohta, samuti kohalike teenuste, Uhis-
transpordi ja vaatamisvaarsuste kohta.

Uhe ruumi rentimine maksab 25 eurot 66.
Arvesse tuleb votta, et samal ajal voivad kor-
valasuvaid tube rentida teised inimesed.
Bronneerimiseks tuleb ihendust vétta kdrval- oo 3 which contsng rem HHLE sacins wgie

toodud kontaktidel, lisainfot saab lehelt: s W™ A o e e e Sanactay Gadeg
www.mdi.ie/home-from-home.html. tach o, mndl an scyoseing A roam.




Hea seltsikaaslane!

Tule, veedame 12. augustil koos ilusa suvepdeva.

Kohtume kell 11 Pdrnumaal, Kurgja Talumuuseumis, sealt
ligume Raplamaale, Eidapere méisa. Kell 13 tutvume
Eidaperes MTU Elupuu tegemistega.
Kinnitame keha vdrskes 6hus.
Plaanis on ka véhem voi rohkem asjalikke
tegemisi ning llatusi.
Pdikese voi vihma eest pakub kaitset telk.

Transport bussidega Péirnust ja Tallinnast.
Anna teada oma osalemisest Helmi Koiksoni
telefonil 7110035 kuni 8. augustini.



