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Eesti Lihasehaigete Seltsi kontor Energia8 EE0013 Tallinn

Tallinna Jarve Haigla, IV korrus Faks: 528 767 GSM 8 250 260 33
Tel./faks 63727 34 Tel. 677 50 37

Multipleksi Uhing Tallinnas (Tiiu) 655 1809

Neuroloog dr. Merle O6pik 27-44 85 45 Puusepa 2, Tartu

Invaabi keskus INVARU 2119 20 Lasnamade tn. 8, Tallinn

Iseseisva Elu Keskus Tel./faks 523 486

Geneetiline konsultatsioon

Dr. Katrin Ounap Oru tn. Lastekliinik, Tartu

Dr. Valentin Sander Tallinna Lastepolikliinik
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VORUMAA LIHASEHAIGED TALLINNAS

Méodunud aasta 6. detsembril korraldas Eesti Lihasehaigete Selts hotellis Oliimpia meeldivalt
sisutiheda, tise ja aruteluderohke pieva. Sellest n.g. jouluiiritusest votsid osa ka kaheksa kuud tagasi
moodustatud Vérumaa Lihasehaigete Seltsi 13 liiget. Uritusel osales lihasehaigeid iile vabariigi.

Kdigepealt tutvustas professor Andres Metspalu geeniteraapiat ja réékis lihasehaiguste parilikkusest
geenide teel. Dr. Merle Oopiku abiga koostati taotlus geneetilisteks uuringuteks rahvusvahelisele uurimis-
komisjonile, mille abil leiutada abivahendeid siiani ravile mittealluvatele lihasehaiguse erinevatele
vormidele nagu niiteks Duchenne jt.

Pirast viikest kohvipausi andis juhatus aru 1997.a. tegvusest, arutati tuelvikuplaane ja valiti uus juhatus
ning revisjonikomisjon. Uue juhatuse koossesiu kuuluvad: Kadri Tamm, Jaak V8sa, Inna Haltsonen, Saima
Hirm ja Paavo Palmet. Revisjonikomisjoni liilkmed on Aive Raudkivi, Tiiu Strauss ja Koit Kodaras.

Voeti vastuuus pohikirja projekt.

Urituse Idpetas pidulik 8htuséok hotelli kaunis kohvikus Elysee, kus julgemad vdisid isegi tantsu
keerutada, tagasihoidlikumad juttu puhuda ja suurepéraseid roogi nautida.

KOIT KODARAS Vorumaa Lihasehaigete Seltsist

ELUST PARNUS

Pirnumaa lihasehaiged kiisid Tallinnas, Eesti Draamateatris vaatamas
J. Priestley naidendit "Inspektor tuleb". Matlemapanev lugu aust, moraalist, inim-
suhetest, edukatest ja mitteedukatest inimestest.

Sbit sai teoks tinu Pamumaa Puuetega Inimeste Kojale — mugav invatakso viis
meid otse teatritreppi ja hilja 8htul tagasi koju. Piletimured lahendas ELS.

Sabralik vana maja P4drnus Tammsaare tee 5 (Pdrnumaa Puuetega Inimeste
Koda) pakub mitmeid voimalusi kooskiimiseks ja -tegevuseks: seal on v8imalik
dppida lilleseadet, koos kiib késitdéring. soovijad dpivad inglise ja soome keelt,
tegutseb muusikaring, teatud kindlatel aegadel saab kasutada linna ujulat.
Meelepirane tegevus ja uue Sppimine toob argiellu vaheldust ja loob meeleolu.

HELJU SASSOR
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ehk Kolme Karna Hotell

EAMDA peaks hakkama mdjutama Europarlamenti ja liikkmes-
riikide ning liikmeks piirgivate riikide parlamente puuetega inimesi
huvitavates kiisimustes. Ida-Euroopa riikides, kus siilitatakse inim-
digustele, oleks see suureks toeks.

Eesti delegaadid olid sunnitud viibima Istanbulis konverentsile
lisaks veel kolm pieva. See téhendas tuntavat raha kokkuhoidu, kuna
valiti just iiks teatud ja véiga odav lennuliin. Niitid saab ka mdistetavaks
loo pealkiri - Kolme K#rna Hotell. Meie seltskonnal tuli Renessansist
siirduda iihte tdelisse urkasse; kirjade jérgi kolmetdrnilisse hotelli.
Paraku leiti eest ainult kolm kédrna. Kui siseneti kitsukesse tolmusesse
tuppa, pidi Jaak, seltskonna meeshing, peaaegu muhamedi usku lange-
ma ja vaese sultani kombel oma haaremiga tuba jagama.

Kolm pdeva kulutati Istanbuliga tutvumisele ja Bazaril
kauplemisele. Usna hotelli ldhedal leidus iiks normaalne restoran, kus
sai turvaliselt siitia. Ja ainus hirm ei olnud mitte iiksnes kdhuuss, vaid ka
see, et sind arvega ei peteta. Oma kogemuse saime selleski osas niinimetatud 11 miljoni restoranis, kus
esitati 11 miljoniline arve. Tiirklaste vastupunnimisele vaatamata jéi eestlaste kangekaelsus peale ja koma
asetati digesse kohta.

Meeldejizvateks paikadeks jadvad kindlasti paadisdit Posporuse viinal, Sinine mosee ja Sofia peakirik.
Vdib-olla, et ka suur Bazaar - Istanbuli Kadaka turg.

Jargmine EAMDA konverents toimub juba tuleval aastal Soomes, Naantalis.

JAAK VOSA
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TQULUMRBRNUTUS

Mooddunud aastal, 19.dets. korraldas Vdrumaa Lihasehaigete Selts oma esimese joulupeo. (VLHS loodi 5.
aprillil 1997 a). Pidu toimus "V&rusoo" kohvikus ja sujus vdga meeldivalt tinu tublidele eestvedajatele — seltsi
esimees HILJA ILVESELE ja juhatuse liikmetele KULLI-MARE RAAT ja KOIT KODARASELE. Suureks
toeks olid meile sponsorid ja linnavalitsus, kelleta ei oleks olnud vdimalik korraldada nii meeldejddvat pidu.

Peost vottis osa 43 inimest. Kiilla oli kutsustud hulgaliselt avaliku elu tegelasi, kes ei pidannud paljuks austada
oma kohalolekuga meie iritust.

Kohal olid JAAK VQ§A ELS-ist oma saatjate Elle-Mall V&sa ja Piret Kokaga, Vérumaa Omavalitsuste Liidu
esimees KURMET MUURSEPP, Vérumaa Sotsiaalosakonna juhataja PEEP PIIRSALU, Linnavalistuse sots.
komisjoni esimees ELMAR SUSI, Linnavalitsuse sots. osakonna juhataja VIRGU TREIMUT, Vérumaa
puuetega inimeste spetsialist HELBE MUNSKI, Voru maakonna tervisespetsialist MALLE KUUSIK, arst-
neuroloog MERLE SIMSON, klubi "H&bejuus" tantsujuht TITU MATSIN, ajakirjanik HELGINOORMETS jt.

Uldises peomeeleolus ei tekitanud suuremat meelehdrmi ka linnapea Harri Treiali ning Puuetega Inimeste
Kojategevdirektorit Hele Pilleri puudumine.

Voeti sona ja saadi jouluvanalt kinke. Tuju hoidis iileval pillimees oma mangu. laulude ja naljadega. Kes
soovis, sai ka jalga keerutada. Tiiu Matsin Gpetas meile toredaid istetantse, millest kdigil voimalik osa votta.

Pidu meeldis koigile vdga. Tdname siinkohal ka oma siidamlikku ja alati abivalmis bussijuhti VAHUR
VUKSI, kelleta paljud meist 14bi ei saa.

Peo 16petuseks sooviti kdigile toredat aastavahetust, tervist uueks aastaks ning 8¢idi “Kohtumiseni!"

AITA PUUSEPP Vérumaa Lihasehaigete Selts




MIS TEHTUD, MIS TEOKSIL

Viimane seltsi infoleht ilmus novembris ning peale seda on mitmeid iiritusi toimunud.

* Detsembri algul toimus seltsi aastakoosolek koos seminari ja joulupeoga. * Jaanuari 16pul toimus koos
Iseseisva Elu Keskusega noortelaager Karaskil. * Jaanuaris ja veebruaris oli vdimalus Eesti Draamateatri
etendusi kiilastada. * Veebruaris oli kahepdevane juhatuse koolitus. * Osalesime koolinoorte messil Teeviit "98.
* Kiilas kiis Kalle Konkkold Soomest, kelle eluloo tdlkimise ja kirjastamisega hetkel tegeleme. * Martsis ilmus
jarjekordne Tallinna kaart, mis peaks holbustama litkumispuudega turistide seiklusi pealinnas. * Margit
Kasemets veetis niidala Prahas seminaril. * Martsis toimus noortelaager Jogeval, kuhu soovijaid oli nii
rohkesti, et oleks vaja veel iiks laager korraldada...

* Laupieval, 18. aprillil toimub Tallinnas Kultuuripiev. Alustame kell 13.00 jalutusk3iguga vanalinnas
giidi juhatusel, kes tutvustab meile ldhemalt linna ajalugu. Edasi suundume kohvikusse (orientesruvalt 15.00)
kohumisele kultuuritegelase-iillatuskiilalisega (eelmis aasta Kultuuripdeval kohtus meiega naitleja ja niigikogu
liige Kaljo Kiisk). Ohtu I&petame Draamateatri kiilastusega (algsukell 19.00).

Lihem informatsioon ja eelregistreerimine INNA HALTSONENI telefonil (2) 6775037

RABASAARE RAHVAOPISTU | [  Tartu noorteklubi IANDIKAPP )

kutsub kaiki huvilisi osa vétma kutsub kéiki sopru ja héiid tuttavaid

: . koos bussireisile
kursustest, laste- ja perelaagritest, 16. - 24, augusi 98 Hind alates 3960,

paastulaagritest, loodusravi véimalustest. NORRA KUNINGRIIKI

Uritused kestavad aprillist oktoobrini.

Stockholm — Orebro — Oslo — Haliingdal — Bergen — Voss — Lillehammer

Tapsemat informatsiooni saab tel. 238 - 59 042 Hinna sees : Laeva- ja praamisbidud, mugavustega buss,
(alates aprillist), 238 - 98 353 (automaatvastaja), 66d kdmpingutes, tervisekindlustus.
8 251 58 453 (GSM). Kui jatad oma aadressi, saadame
kogu infopaketi, milles sisalduvad hinnad, nduanded, Kaasa: magamiskott, kaisupadi, voodipesu. Kémpingutes on véimalik kasutada
asukoha skeem ja transpordivéimalused. toidu valmistamiseks elektripliite, soovitame kaasa vétta oma toidundud.

Hinna sees ei ole kajutipiletit laeval, mida saab soovi korral juurde osta.

10-liikkmelise grupituusiku puhu hinnasoodustus 10% \ T4psem info telefonidel: +8 27 415 691 ja +8 27 432 844 Ulle Valvar j

——— e W

POSITIIVNE MOTLEMINE — POSITIIVNE IMIDZ ...

Koneldi kogemusest, kus otsiti sensatsiooni, darmuslikkust - vaeseid, dnnetuid inimesi; deldi otse: "Me
tahame, et teil oleks filmis pisarad silmas".

Uheks t66ks oli kirja panna koik, mida suudaksid puudega noored teha televisioonis, raadios, kirjutavas
ajakirjanduses ning kuidas probleeme serveerida, kisitleda. Leidsime, et alati ei peakski radkima oma problee-
midest, vaid tihtis on olla lihtsalt nihtaval. Miks ei vdiks olla ratastoolis inimene televisioonis diktor, kui ta selle
to6ga hésti hakkama saab?

Viimaseks iilesandeks oli ise positiivse video tegemine. Enne seda vaadati filme ja videosid, mis radkisid
lihasehaigete tegemistest, aga ka reaalsest elust. Mdnes mdttes oli see kerge kiilm duss kogu iildises positiivses
ohkkonnas. Viiksemas ringis tekitasid need métteavalduse oma kogemuste pdhjal, kui palju keegi tahab ja
suudab teada oma haigusest, lisaks siis veel teiste omadest.

Igas pdevas oli ka meelelahutuslik osa. Rahvusvahelisel Shtul tutvustas iga osavdtja maa oma riiki ja kultuuri.
lirlased pakkusid viskit, taanlased dlut, leedulased ja sloveenlased rahvuskooki. Koostasime ise etteasteid
iiksteisele. Nii pidid erinevad grupid tegema kas TV, raadio voi ajakirja/ajalehe programmi.

Palju oli vaba aega kiia ajaloolises Praha linnas. See toimus nii giidiga kui giidita, pdeval ja &0sel, jala ja
bussiga, oli vdimalik liigelda ka metrooga. Kéisime lounatamas Old Town Square'il, sdime Shtust Culture
Palace'is, kust oli ilus vaade kogu linnale. Kohtusime linnapea esindajaga linnapea residentsis.

Loomulikult oli k&igil kahju lahkuda. Kogenumad rahvusvahelistel kokkusaamistel kijad iitlesid, et see oli
iiks paremaid, sest inimesi oli parajal hulgal ja nii oli voimalik kdigiga suhelda. Saime juurde uusi tuttavaid,
loodetavasti jitkub tutvus kirja teel. Lahkudes titlesid koik: "Néeme varsti jélle!".

Loodame, ndeme.
MARGIT KASEMETS
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19.-21. veebruaril leidis Tallinnas, Pirita Niituste Paviljonis, aset igaastane koolide laat (mitte koolilaat!) — noorte
infomess "Teeviit 98", kus ka ELS-i noortegrupi esindus end niitamas ja teisi vaatamas kiis. Konealuse iiritusega
mittekursis olevatele lugejatele selgituseks, et sel messil, mille 1viosa eksponentidest moodustasid tdesti koikvoimalikud
haridusasutused, olid valjas ka laste- ja noorteorganisatsioonid. Messilemineku algatajaks oli loomulikult president Kadri.

Vaatamata puhttehnilistele ja organisatoorsetele apsudele (meie boks, mida jagasime veel 9 organisatsiooniga, oli
paljude segaduste kidigus veerandi vorra vdiksemaks tehtud, ja selliseks kahjuks ka jii), mille t5ttu algne geniaalne
boksikujundus (autor Kiilli Reinup) tuli kahjuks suurte mé6ndustega iimber teha, oli meie messil "esinemine” rohkem kui
edukas. Siinkohal tahaksin tinada INNA HALTSONENL. tinu kelle suurepirasele ideele korraldada ka loterii, voitsime
oodatust tublisti enam tdhelepanu ning tdime muuhulgas Seltsi kassasse markimisviirse summa raha. Mainimata ei saa
jitta ka seda, et Inna oli see, kes tegi dra suure t66 ja muretses sponsoritelt auhinnad. Aitih! Tanu sellele "tSmbenumbrile”
tulid paljud ka ELS-i kohta uudistama ning infolehed kadusid laualt kui ndiavéel. Loteriimdte ei ole ju iseenesest midagi
uut, kuid allakirjutanu kahjatseb, et ise selle peale ei tulnud: ilma pisukese reklaamita me vaevalt tollest segaduste ja
rohkete atraktiivsete ja vihematraktiivsete eksponentide hulgast vilja oleksime paistnud.

Suur rd6m on aga sellest, et vajalikku infot ELSi olemasolu ja tegemiste kohta said nii mitmedki inimesed, kes ise
lihasehaiged v&i kel on selliseid sugulasi-tuttavaid. Suurt huvi tundis ELSi vastu aga Virumaa Laste- ja Noortekeskuse
esindaja, kellega pikalt vestlesin ja kes ilmtingimata meie seltsiga iihendust vtta lubas. Niisiis jééime ootama.

Vahva, et lihtsalt huviliste seas leidus ka kuus noort inimest, kes end ISE(!!!) vabatahtlikeks pakkusid. Seda ei osanud
meist keegi loota v5i oodata. Minu meelest on armas just see, et mitte meie ei nuianud kedagi vabatahtlikuks hakkama,
vaid et noored ise (kelle seas ka iiks noormees) aidata soovivad.

Ja veel. Kahe esimese messipdeva krooniks oli messiklubi, mis traditsiooniliselt oli Kloostri Aidas ja kus otse
loomulikultei jétnud kdimata ka ELSi téisesindus, koosseisus Linda-Triin, Indrek ja Piret. Ules astusid (nagu ikka) Viljandi
Kultuurikolledzi muusikaosakonna tudengid.

Kolm péeva messimelu: aktiivset infojagamist, kuus vabatahtlikku hulgaliselt huvilisi ja 4000 krooni — polegi nii paha
esimese korra kohta. Pealegi on niiiid tagataskus varuks rohkelt kogemusi, mis tuleva-aastasel "Teeviidal" marjaks dra
kuluvad ning ka viperused loodetavasti dra hoiavad.

Teadmiseks ja eelinfoks kdigile seltsi noortele, kes oleksid huvitatud jargmisel aastal ka ise messil osalemisest, et olete
teretulnud endast mérku andma. Mess on igal aastal kas veebruari 15pus v5i mirtsi alguses ja kujutab endast iiht suurt
infopanka, kust on véimalik teavet saada riiklike ja erakdrgkoolide, rakenduskdrgkoolide, ametikoolide, tehnikumide, ka
mitmete glimnaasiumide, samuti huvikoolide ja noorteorganisatsioonide ning laagrite kohta Eestis (aga ka vilismaal) otse
kooli/organisatsiooni esindajatelt. Saadaval on hulgaliselt kirjalikku infomaterjali ja valikuvdimalus on tdesti suur. Sel
aastal olid messil véljas ka néiteks Astangu Toimetulekukeskus, Orissaare Sanatoorne Internaatkool ja Tallinna Invaspordi
Uhing. Messil on alati ka raamatulaat (odavamad messihinnad!) ja Opilasfirmade laat. Messilaval v3ivad eksponendid end
veerandtunnise etteastega ka tutvustada. Tuleval aastal on ka meil see plaan, nii et asjast huvitatud — vétke iihendust juba
niiiid!

PIRET KOKK Tel. 523 486
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[Hopozou dpyz! Mue ne xomenoco Gut, umobot mo
npouUMAn 3My 3aMEMKY U GLIOPOCUL eC U3 201060l
Yaeepen, umo pyccxux uneaiudos ¢ nawem obuecmee
He max Mano, xax s euxy. Jymaio, umo muozue u3 éac
npocmo He pewaiomcs Guliimu "6 ceem”, a Kmo-mo
cuumaem, wmo om nezo 6yodem Mano noav3avl, UMo Mmam
6 obuecmse 6¢é u 6e3 Hezo Opeanu3yIom U YcmpPosn.
Hem! Xouy npussamsv cac 6oaee yuacmeosamsv o
Meponpusmuax obuecmea, ne cudemsv 00Ma co CoUM
2opeM, NOMOMY UMo 6 0OUHOUCCINGE GCCM MPYIHO, HO G
0buecmaee Gl CMOKEMe OMKPLIGaMy O4s ce6s uMmo-mo
nogoe, nomouv Opye opyey. B obwenuu cor crmoxeme
NOHAMB U YUMU 0N Ue20-MO HENPacuviozo. Ilocemus
Gunranduro, s yeudel, Kax Kusym uHeaiudvl 3ot
cmpanst. S yeuden mempo, nOCMPOCHHOE MAKUM
06paszoM, wmo uneaiudot 6 KPecaax Mozym cco600Ho u
camocmosmenvno myda covesxamsv. Tyaremot
6aazoycmpoeHvl Max, Mo 0axe CaMvie HeMOWHbIC
npexpacuo myoa nonadaiom 6e3 nocmpoenuedl
nomowju. Oco6eHHO MCHSL NPUSIMHO NOPASUNLO, UINO
pexosoduau ¢ amom obwecmee uneaiudvt, Komopwvie
umeau Goavwue gusuneckue Hedocmamxu u Komopule,
Haxo0acyL 6 MaAKkom noroxenuu, OGoree nOHUMANU
nyxovl aodet, npebviearouwux 6 nodobHOM Ke
COCMOSIHUU.

Tam s nONPAxKMUKOGamv — CG0e  IHAHUC
ameaulickozo a3vika. Cuumaio, 4mo u3yuamv A3viKu,
6ydv MO AHZAUCKULL UAU ICINOHCKULL, OUCHD UHINCPCCHO
U NONC3HO, MAK Ml CMOKEM GOUMU 6 0O6WeCMBO IMUX
cmpan w yuacmeosams ¢ ux oeiax, a 6ouds myoa,

cMO2

npusIeKamy  PYCCKUX UHGAAUOOG K  NOJC3IHOMY
obwenuio umpydy. Tax xax nod aexauuil kamens 600a
ne meuém!

Cuwmnaio maxxe, wno u 3CMOHCKUM UHBANU-0AM
nado 6Goxee deticmeosamy  6oaee
aKMUGHO, peuwamyv npobieMvl, KOMopsvle CINOIM NOKA
HenpeodaruMbiMu  20PaMU G JKUSHU UHGANUD0G, A
maxie npobieMvl, Komopuvie cezoOHs ewe He 0aom
GO3MOHOCING UHGAAUOAM GECNU CAMOCINOSIINCALHYIO
scusnn. pu smom nado dymamo me moavko o cebe, Ho
u 0 MHozux dpyeux, nado, umobol Opyz020 Moz1a GOUMU
6 mebs u Mol Moz GO306UMb OAUKHEZO KAK CAMO20
cebs. Hanpumep, cetivac nem uneaniudHozo maxcu,
MHOZUC UHGAMUOLL MOZYM CECIML G JEZKOGHIC
asmomoburu. Ho ecmov u maxue, Kmo nyxoaemcsa no
COOUM (PUBUMCCKUM BO3MONKHOCINAM U COCINOAHUIO G
muxpoasmobyce. Heobxodumo ne 3abvieams u o nux,
ecau kaxowil Gydem Adymamsv o Opyzux, Mo Mo
Oymepanzomn cozepamumes Kk mebe camomy. Cezo0us
UHGA-INAKCU Hem, u s MOzy nNoumu no Jderarm uiu
nOZYAAMY AU 6 MOM HEGOILULOM paduyce om c6oeso
doMa, HACKONBLKO MOXHO Yexamv HA UHGAIUOHOM
xkpecae, m. e. 3 - 5 km. [lymaio, umo coxpanums 3mo
makcu Ovli0 Jezue, ueMm meneps €o30aeamv HOGoe,
nomoMy umo Jczue Gaieuumv G0Ne3Hb, UeM NOMOM

denamo CA0HKHYI0 ONePaAUUIO.
2Kenaw scem cmenocmu, yoauu u mepnienus!

cnaomumovea U

AH30OP XATHAILIIBHJIH
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Talvine Praha

Nii kdlas seminari, mis toimus 7.-15.mértsil Prahas, moto.
Urituse korraldajaks oli EYO (Euroopa Lihasehaigete Liidu
Noorte Organisatsioon) koos Mobility Internationaliga.
Osalema olid oodatud eelkdige lihasehaiged, aga ka muu
fiitisilise puudega noored. Osavotjaid oli {iheksalt maalt,
kokku koos assistentidega 35: TSehhist, Hollandist, Taanist,
Belgiast, Sloveeniast, Saksamaalt, lirimaalt, Leedust ja
Eestist.

Kuna puuetega inimesed on tihti tihiskonnast isoleeritud,
siis on neil véiga raske mojutada viise, kuidas nende probleeme
meedias kasitletakse. See seminar keskenduski voimalustele,
kuidas luua puuetega noortest positiivset muljet erinevates
massimeediakanalites.

Eesti esindajaks olin mina ja mu abistajaks ode Sigrit(16).
Enne soitu pabistasid vanemad vast rohkem kui me ise - pidime
kohale sditma rongiga, vahepeal kaks korda ringi istuma. K&ik
ldks ladusalt, tekkis ka muigamapanevaid momente. Néiteks
Varssav-Praha rongis olid meile miitidud magamiskohad 3-
korruselises kupees koige tilemistele kohtadele, kuigi meie
olime ainukesed kupee kasutajad. Joudsime kohale peale 38-
tunnilist reisimist. See fakt himmastas koiki teisi. Tehti nalja,
et sama ajaga voiks Austraalias dra kéia.

Me elasime Jedlicka instituudi kdige uuemas Na Topoice
tihiselamus, kus tingimused olid ideaalsed ratastooli-
inimestele. Lisaks oli aknast fantastiline vaade kogu linnale,
eriti 6osel. Jedlicka instituudis Spivad fiitisilise puudega lapsed
ja noored. See oli esimene selline kool Prahas, loodud arsti
poolt, kelle jargi on koolile nimi antud.

Urituse kohapealseks organiseerijaks oli Jedlicka
instituudi direktori sekretdr hr. Ales Chytka, kes korraldas

meie vaba aega ning muretses vahendeid ja inimesi seminari
labiviimiseks.

Seminar oli segu té6st ja puhkusest. To6 toimus alati
viiksemates gruppides, mis iga teema korral uuesti
moodustati. Selline meetod voimaldas viiksemas seltskonnas
paremini Uksteisega tuttavaks saada ja kdigi arvamust #ra
kuulata. Uks eesmirke oli isekeskis vilja selgitada, mis on ja
mis loob positiivse imidZi. Oli mdtlemapanevaid arvamusi.
Niiteks: kas see on positiivne ndhtus, kui ratastoolis inimesi
lastakse tiritustele tasuta? Viideti, et see loob abituse ja sdltu-
vuse mulje. ka siis, kui ta on vdimeline maksma. Lahenduseks
oleks, et ratastoolis inimene peab piletiraha tasuma, kuid mitte
saatja - teadmine, et oled teistega vordne, tdstaks enesetunnet.
Kas peaksime Eestis piilidma astuda sammu, jéttes vahele
astmed, mis olid teistes riikides, ja taotlema sellist varianti?...

Praktilist kogemust meediaga suhtlemiseks pakkus kohalik
televisioon. Moningatel oli vdimalik omal nahal tunda, kuidas
ajakirjanik kuulab seda, mida ja kui palju ta tahab kuulda.

Kuna organisatsioonil on suurem jdud kui iiksikul inime-
sel, siis on Tsehhis loodud eraldi iihing PALECEK Little
People Association, mis piitiab vahendada puuetega inimeste
probleeme ajakirjandusele. Kohtusime selle iihingu eestvedaja
Tomas Cikrtiga, kes on ajakirjanik, aga ka ise veidi teistsugune
kui teised inimesed - umbes 30-35 aastane mees, mitte pikem
kui 130 cm.

Ta rddkis oma to0st ja suhtlemisest ajakirjandusega nii
ajakirjaniku kui ka puudega inimese seisukohast ning andis
praktilist ndu:

* ajakirjanikke ei tohiks koormata detailidega, sest nad teevad
tihti vigu ja nii on voimalik neid viltida;

* mitu korda korrata tdhtsamaid métteid, et need ei ldheks
ajakirjanikul tihest korvast sisse, teisest vilja;

* mitte pettuda, alati tuleb uuesti {iritada;

* parem, kui suheldaks professionaalsete ajakirjanikega;

* hea, kui oleks ajakirjanikule anda kirjalikke materjale, kust
oleks vdimalik fakte, detaile iile kontrollida;

* kuna ajakirjanikud otsivad tihti sensatsiooni, tuleks ise
valmis moelda huvitavaid kohti oma elus, et neil ei oleks
pohjustise lugusid viljamdtlema hakata.

Viimane punkt kiib ehk rohkem vilismaa kohta. Kogu
seminari tulemusena jdi mulje, et Eestis on ajakirjanduse
valdkonnas olukord péris hea. Kui ise aktiivne olla, siis suhtleb
ajakirjandus kameiega ja tdiesti vordvadrselt teiste inimestega.

Seminaristid teistest maadest tunnistasid, et ei taheta
rddkida puuetega inimestest.

Jdrgneb




BMECTE nPEOAOAEEM npooonxkerue wumaiime
6 caedyloujem Homepe

Ilo HEJaBHEro BPEMEHH s O4YeHb DPEAKO BBIC3KAT 3a IOPOr CBOEro jpoma. Muorue roibl, H3-3a
MBIILIEYHO{T JMCTPOHH, 5 cunTas cebs "MPUKOBaHHBIM" K KOMCKe U cBoeil KBapTupe. 2Kt Obl ¥ Jaybire
TaK, ec/iu GbI OKOJIO TOJIa Ha3a)[ He YBUIIE Tenernepesady, NocBsIEHHY0 OBIIECTBY MBILIEYHBIX GOIbHBIX
Dcronuu. [I03BOHWII 4 IO HA3BAaHHOMY B Iepejaye TeleOHy W TOUHTEpECcOBaICAd HX MNEJIaMH,
pacCKa3biBal O CBOMX 3a00Tax, ¥ B yuie MHHBI XanTCOHEH, aKTUBUCTKM OOLIECTBA, HAIIENT TEIUIOE
yeJI0BeUeCKoe MOHUMaHHe U IPYXKECKOe COUyBCTBHE.

O61iecTBOM MHe ObITa TTOjapeHa MporyjIouHas Kojsgcka. [loma s mosb3yloch TabypeToM Ha Korecax
cobcTBeHHOro u3o0pereHus. PaHee JUId IMOE3NOK 3a IMpEIENbl CBOCTO JIOMa S H3PEJKa IOJIb30BATICS
KOJISICKOI1, apeHlyeMOii 3a JIeHbIM Y aKlioHepHoro obuiectsa "Husapy". Bekope s 6bul npuriames B
jlekaGpe IPOIIIIOro rojia Ha eXerofHoe cobpasie obmecTsa B roctuuily "Omumins . C MOMOIIbIO CBIHA
M CIelTakcH (3a cyeT oblIecTBa), MPUCIAHHOIO 3a HAMH, MHE JIETKO YHauoch Jo0parbcsi A0 MecTa
perpedr. C yIOBIETBOPEHHEM 3aMETHII, YTO HE[ABHO 3aBePIIMBLINIICS PEMOHT TOCTHHHIIBI ITOIIEN €if Ha
nosb3y. OcobeHHO B IU1aHe 0OOPYLOBAHHS €€ JUId JIIJEH, [epPeBUTAIOIINXCS B MHBAIMIHBIX KOJIICKAX
(mauLychl, TUQTHL ¥ Apyrue y1o0cTsa).

ITepen cobpanuem BbICTYMWI ¢ Jiekuueil npogeccop-reneruk u3 Tapry Amnppec Mercrnany Ha
aKTyaIbHYIO JUIi Hac TeMy "Mpiedsas gucrpocud diomena". B Hauaie mpogeccop 3HaKOMMI Hac ¢
a3aMM TeHETHKH, fle1as 3TO IOMyIspHO M 100poxkenarensHo. TIoToMm mepernen K WHTEPECYOLICH Hac
Teme. B Tapryckoil KJIMHUKE, B MEPY CKPOMHBIX BO3MOXHOCTCii, BEIYTCS Hay4HbIE MCCIICHOBAHHUS,
Kacaiolyecsi reHeTHueckux 3abosesanuii yenoBeka. B xiuxuke B Tapry Ha ymuue Opy, 3 MOXHO
NIPOBECTH HCCIIEIOBAaHWE KPOBH JUIS JMATHOCTHKH TEHHBIX 3a00/eBaHMil C LEIbI0 TPEJOCTEPEXeHNS
pacrpocTpaHeHusi GOJIe3HH Ha MOTOMCTBO. Beb HUKTO, Oyjyun B 31paBOM yMe, HE XOYeT, 4TOOBI JETH
Hali poaunch GonbHbiMu. Takas auarHoctnka obxomurcs npumepro B 120 kpon. bexa B ToM, yTo
CPEJICTB Ha TaKHE UCCIIE0BAHM BRIIE/ISETCS SBHO HEIOCTATOYHO.

Hawm xorenochk 6bl 06paTiTh BHUMAHKE YBAXAEMBIX I'OCTION JEMyTaTOB PHITHKOry Ha CYIIECTBOBAHUE B
PecrnyGrike coTeH OOBbHBIX, OCTPO HYKIAKIIMXCS B YKa3aHHBIX HCCIIEJOBAHUAX.

[ocre seKimu Hayamoch cobpanue obiectsa. Bputo mepen3opaHo PyKOBOACTBO BO IVaBe C Slakom
Brica, Uunoii XanrcoHeH (06a MepeiBUraloTCs B KOJNSCKAX) M APYTHMH, CIIOCOOHBIMH IepeIBHIaThCS
camocTosiTeNnbHO. Jlekums Oblla comepXaresbHOH, coOpaHHe aKTHBHBIM, MPHSTHO [OPAlOBaTIO
BBLICTYIUIEHHME MaJEHbKOIl 1eBOYKH-(PICHTUCTKH, MCIIO/IHUMBILEI JBe ITbeChl berxopeHa, MOHPaBWICH H
JIApOBOIT BKYCHBIIT YXKHH, YTO TOXKE HEMAIOBAXKHO JUTH JIIOACH, TTOJTy4aloInX MU3CPHBIC ITCHCHH.

BAJIUM BAXA Ten. 444-521



