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EESTI LIHASHAIGETE SELTSI UUDISKIRI

Marts 2026

Hea ELS-i kogukond

See uudiskiri on Eesti Lihasehaigete Seltsi esimene digitaalne uudiskiri. Astume sellega
sammu uue traditsiooni suunas ja sooviga edaspidi teiega kohtuda vahemalt kaks korda
aastas, et jagada olulisi tegemisi, arenguid, kogemusi ja méotteid, mis puudutavad
lihashaigustega inimeste ja nende lahedaste elu Eestis.

Viimased kuud on olnud sisukad ja mitmekesised. Oleme kaivitanud uusi algatusi, toonud
kokku kogukondi, jaganud teadmisi ning otsinud vdimalusi, kuidas lihashaigustega
inimeste haal oleks Uhiskonnas paremini kuuldav. Selles uudiskirjas anname Ulevaate nii
toimunud stindmustest kui ka algatustest, mis alles koguvad hoogu.

See uudiskiri ei ole modeldud ainult info jagamiseks, vaid ka dialoogi loomiseks. Kdik
ettepanekud, métted ja tagasiside on vaga oodatud. Just teie sisend aitab kujundada,
milline see uus traditsioon sisuliselt olema hakkab.

Soovin, et see uudiskiri oleks koht, kus tunneme end kogukonnana: jagame rédme ja
valjakutseid, rddgime ausalt ning toetame Uksteist.

Jiri Lehtmets
Eesti Lihasehaigete Seltsi juhataja

Eesti Lihasehaigete Seltsi eestvedamisel on kaivitunud
miiasteenikute vorgustik

Eesti Lihasehaigete Selts on algatanud miiasteeniaga elavaid inimesi koondava
vorgustiku, mille eesmark on suurendada teadlikkust sellest haruldasest
lihashaigusest, parandada ligipaasu usaldusvairsele infole ning tugevdada
tihiskondlikku huvikaitset.

Kuna muasteenia on vahelevinud haigus, tunnevad paljud sellega elavad inimesed end
sageli Uksi voi infopuuduses. Just seda liinka aitab vBrgustik taita.

Vorgustik loob v@imaluse jagada kogemusi, kisida nBu ning saada ajakohast infot
kaasaegsete ravivbimaluste ja igapaevase toimetuleku kohta. Sama oluline on ka Uhine
haal, et miasteenikute vajadused oleksid paremini nahtavad nii tervishoiuslisteemis Kkui
ka Uhiskonnas laiemalt.

Sugisel toimusid muasteenikute esimesed kohtumised Tallinnas ja Tartus, kus arutati nii
praktilisi kiisimusi kui ka tulevikusuundi. Kohtumistega plaanitakse jatkata ka sel kevadel,
et hoida kontakti ja arendada vorgustikku jarjepidevalt edasi.

Lisaks on loodud kinnine Facebooki riihm ja suhtluskanal Miistik Gravis, mis vdimaldab
osalejatel igapaevaselt suhelda, Uksteiselt ndu kisida ning jagada olulist ja huvitavat infot
ka kohtumiste vahel.

Vorgustiku arendamisel ollakse Uhenduses ka Latis, Poolas ja Soomes miasteeniaga
elavaid inimesi koondava organisatsiooniga, et arutada koostdévdimalusi ning koondada
huvikaitset ka piiriileselt.

¢ Kui sul voi sinu lahedasel on miiasteenia ja soov selles vorgustikus osaleda,
palume sellest marku anda Eesti Lihasehaigete Seltsi juhatajale Jiri Lehtmetsale,
kes saab lisada huvilised suhtlusgruppi.

ELS-i aastakoosolek toimub 9.mail

Eesti Lihashaigete Seltsi aastakoosolek toimub Moel (Moe kiila, Tapa vald;
www.moe.ee). Kogunemine algab kell 13.00 registreerimise ja lihise sé6giga, millele
jargneb giidituur.

Parastldunal keskendume seltsi p&hiteemadele: tutvustame 2025. aasta majandusaasta-
ja tegevusaruannet ning revisjonikomisjoni aruannet. Samuti arutame ja kinnitame seltsi
2025. aasta tegevuskava.

Vorust tulijate koordineerija on Katerina K&rran ja Tallinnast tulijate koordineerija Jiri
Lehtmets. Haalebiguse delegeerimisel on vajalik volitus, milline tuleb digiallkirjastatult
saata aadressil els@els.ee ja pealkiri "Volitus".

Tuletame meelde, et alates 01.01.2018 on seltsi liikmemaks Uksiklikmele 5 eurot ja perele
8 eurot aastas. Palume makset:

Makse saaja: Eesti Lihashaigete Selts
Kontonumber: EE021010052002295000
Selgitusse "nimi ja 2025 likmemaks."

Registreeru aastakoosolekule siin. Registreerimise tdhtaeg on 04.mai.

Litkumispuudega ja lihashaigete inimeste lood jouavad iiha
enam Eesti teatrilavadele

Praegu on Eesti teatrites korraga laval mitu eriilmelist lavastust, mis kasitlevad
erivajaduste teemat. Kolm erinevat etendust avavad seda maailma igatliks omal
moel, tuues vaatajani lood, mis aitavad paremini mdista, margata ja motestada.

Hea naide sellest on Ugala teater lavastus "Elamise hind," mille loomisel oli ndustajaks
Tom Riittel. Uhe tegelaskuju prototiiiibi loomisel ammutati inspiratsiooni just temast.
Algselt olid mdlemad tegelased kavandatud ratastooli kasutajatena, kuid parast Tomiga
kohtumist otsustati luua tks tegelane tema kogemusel pdhinevana.

Loodame vaga, et need lavastused puisivad teatrite mangukavades veel pikalt. Sellised
etendused aitavad tuua avalikkuse ette teemad, millele igapaevaselt sageli ei méelda ning
annavad olulise panuse teadlikkuse kasvatamisse lihashaiguste ja erivajaduste kohta.

Eriti vaartuslikuks teeb need lavastused see, et puudega inimesed on olnud nende
loomisesse ise kaasatud. llma selleta voiks tulemus jaéda pealiskaudseks voi isegi
eksitavaks. Meie kogemus naitab aga vastupidist — kaasamine on olnud sisuline ja
labim&eldud ning see annab lavastustele nii usutavuse kui ka suurema maoju.

Veebruaris joudis Eesti Noorsooteatri lavale uuslavastus ,Nédeme veel, Simon!," mis
jutustab teismelisest Simonist — noorest inimesest, kes tahab elada tapselt samasugust
elu nagu tema eakaaslased. Tal on unistused, sdbrad, soov iseseisvuse ja privaatsuse
jarele. Samal ajal elab Simon Duchenne’i lihasdistroofiaga, mis seab tema igapéevaelule
ja tulevikuplaanidele omad piirid.

Lavastus p6hineb kirjanik David Hilli romaanil ning keskendub eelk&ige sdprusele,
elujanule ja inimvaarikusele. See ei ole lugu diagnoosist, vaid noorest inimesest — ja just
seetbttu tekib vaatajal etenduse jooksul tahtmatult kiisimus: kas see tundub tuttav? Kas
ma tean kedagi sellist? Kas see vdiks olla keegi meie timbert?

Lavastaja Getter Meresmaa sonul kutsub ,Naeme veel, Simon!” vaatajat mdtlema
ligipd&setavusele ja kaasamisele ning sellele, kuidas Uhiskond kohtleb inimesi, kes
vajavad teistsuguseid tingimusi, kuid soovivad samu asju nagu koik teised — sdprust,
iseseisvust ja Bigust teha oma valikuid.

Lavastuses méangivad Lee Trei, Doris Tislar, Mart Muurisepp, Hardi Méller ja Mark Erik
Savi. Etendusi antakse veebruarist maini.

Lisaks kunstilisele vaartusele on lavastusel ka toetav mddde: igalt ostetud ,,Ndeme
veel, Simon!” piletist ldheb 1% Eesti Lihasehaigete Seltsi toetuseks, aidates kaasa
seltsi tegevustele ja kogukonna tugevdamisele.

¢ Mine vaatama, vaata tahelepanelikult ja méarka, kui tuttav see lugu tegelikult on.
Lisainfo ja piletid.

Vatteatri uuslavastus ,Kate ja jalgadega inimene" kutsub vaatajat astuma rolli, kus
likumine ja suhtlemine saavad siimboolseks hiippelauaks mdtestatud kontaktile teistega.
See lavastus viib publiku ruumi, kus keha kui valjendusvahend muutub kdnelejaks,
motlejaks ja kogemusruumiks viisil, mis ei jata kedagi neutraalseks.

Tegu on teosega, mis kBnetab Iabi vormi ja liikumise, argitades métlema sellele, kuidas
erinevused meid tegelikult rikastavad ja mil viisil véime thiskondlikku ruumi muuta
avatumaks.

¢ Rohkem infot ja etenduste kalender.

Ugala teater lavastus ,Elamise hind“ toob lavale erivajaduste kogemusi — (ihe tegelaskuju
loomisel oli inspiratsiooniks Tom Riditel.
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Koosolemise ro6m ja uued sihid: Eesti Lihashaigete Selts pidas
joululdéunat

Parast pikemat pausi otsustas Eesti Lihashaigete Seltsi juhatus, et on aeg taas
kokku tulla ja lihiselt jduluaega tahistada. Nii toimuski 2025. aasta jéululduna
Tallinna Puuetega Inimeste Koja saalis. Lihtsas ja koduses paigas, kus fookuses oli
eelkdige koosolemise room.

Joululduna algas loovas ja ménusas meeleolus. Klubi ruumis juhendas Liivi Vaas
nokitsemise t66tuba, kus valmisid pakapikusaapad, kuuseparjad ja volditud jéulukuused.
Kéaeline tegevus pakkus nii loomisrddmu kui ka hea vdimaluse omavahel juttu ajada ja
rahulikult jduluriitmi sisse elada.

Parast nokitsemist ootas osalejaid Jahh Cateringi valmistatud jdululduna ehk
traditsiooniline liha ja kapsas. Et jdululauas valitseks mdnus meeleolu, aitas Janika Paulus
taustaks raadio mangima ning vaikus asendus peagi vestluste ja naeruga.

Enne muusikalist osa tegi juhatus lihikese llevaate seltsi tegemistest ja
tulevikuplaanidest. Raagiti infokirja taaselustamisest ning jagati rédmustavat uudist, et ees
ootab uus suvelaager — seekord Toosikannul. Samuti seisab ees tegus aasta, kuna
plaanis on koguni kuus erinevat seltsi siindmust, mis pakuvad vdimalusi nii kohtumiseks
kui ka koos tegutsemiseks.

Ohtu muusikalise poole eest hoolitses Rene Paul, kelle bluesilik jammimine tdi saali sooja
ja vahetu meeleolu. Muusika I6i ruumi, kus sai nii kuulata, nautida kui ka lihtsalt olla.

Enne kojuminekut maiustati veel kringliga ning vdeti rahulikult kokku (iks soe ja stidamlik
parastlduna. Jéululduna tuletas meelde, kui oluline on aeg-ajalt kokku tulla, jagada hetki ja
vaadata uhiselt tulevikku.

Uhine jéululduna t6i kokku seltsi liikmed, et téhistada aasta I6ppu ja vaadata uude
aastasse.

Reisikirju

Valmiera suvelaager toi kokku seltsi liikmed ja nende pered
Mo6o6dunud suvel toimus Eesti Lihasehaigete Seltsi suvelaager Létis Valmieras, kus
ligi 30 seltsi liiget ja pereliiget veetsid koos kolm sisukat, mitmekesist ja iihendavat

paeva.

Laager pakkus nii aktiivseid tUhistegevusi kui ka rahulikumat koosolemist, kus sai jagada
kogemusi, naerda ja lihtsalt olla omade keskel.

Loe pikemalt vahvast valjasdidust siit.

Koos olemine, Uhised tegevused ja r6dm véikestest hetkedest — selline oli seltsi
suvelaager.

Januse viisiku Augusti Blues suvises Haapsalus

Meie Januste seltskonnal on kujunenud omamoodi linnapuhkuste traditsioon, mille
raames piiliame alati saada osa ka linna 66elust. Nii oleme kédinud Riias, Tallinnas,
Tartus, Rakveres ja Parnus. Niiid oli aeg Haapsalu kaes.

Meie seltskond oli seekord viieliikmeline: mina, Tom, Valev, Heiki ja Maikel. Herkki pidi
kahjuks ka sel korral tripist kdrvale jadma muude toimetuste tdttu. Sel aastal 66bisime
Villa Fannyhovis aadressil Posti 20. Siit saateqi Ulevaate sellest, kuidas meie bluesist labi
imbunud Haapsalu linnapuhkus lahti rullus.

Need olid igati toredad kolm p&eva bluesi helidesse mattunud Haapsalus. Julgustan teidki
planeerima ringsdite kaunis Eestis — siin on nii méndagi toredat avastada.

Eesti Lihasehaigete Selts (ELS) on
Uhendus, kelle eesmargiks on parandada
lihashaigusega inimeste elukvaliteeti. Selle
eesmargi taitmiseks on mitmeid teid —
toetame oma liikmeid kogemuse ja néuga,
vahendame informatsiooni nii haiguse kui
toimetuleku kohta, korraldame silmaringi
laiendavaid Uritusi ning pakume véaljakutset
lla kaasa seltsi igapaevattos. Hea
huumor on meie Uhiste ettevotmiste
lahutamatu kaaslane ja iga meie “pere”
lige omaks vdetud just sellisena nagu ta
on.
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