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Selles numbris:

Kojujaajatele kripelduseks
Tegevustilevaade 2015
Sotsiaalkompass
Abivahendite taotlemisest

Tervis

ALS siimptomite leevendamisest
Maailm ja meie

Pbhjamaade miiasteenialihingute koosté6st
Teated

Valjaandja: ELS

Valjaandmist toetab: HMN
Toompuiestee 10-220, 10137 Tallinn
www.els.ee, els@els.ee

Toimetanud ja kuljendanud: Kulli Reinup
Trukk: Active Print

Esi- ja tagakaanel:
Tiia Partelpoja naputodd

Esikaanel tilgatriikk, mis sobib nii joulu-
aega kui lihavétteplihadesse, sobivas
koloriidis — kuhu iganes. Tagakaanel
maaliline margviltimine. Tiia jduab (siis
kui muasteenia lubab) kdike: juhatada
rahvamaja ja kohalikku kultuurielu,
juhtida Maarja-Magdaleena Maarahva
Seltsi, koostada paksu raamatu piirkon-
nast labi aegade ja koik ikka selle nimel,
et parandada rahva elu laadi, sh dppida
ja dpetada uusi kasitdooskusi. Koos
sunnib kvaliteet. Joudu sadeinimesele!



Joulukuul vaatan mottes tagasi, olen ootuses ja teen plaane...

See siin peaks olema
toimetaja veerg, aga
nagu alati teen seda
mina. Aasta 16puks ta-
valiselt on kuhjunud
tegemata t00d ja hing
valutab, kuidas nende-
ga toime tulla. Olen loobunud kéimi-
sest mooda poode, sest see tekitab ala-
ti stressi. Ténaseks on tekkinud iisna
varvikad e-poed, kus peab olema os-
kusi néha, kas hind ja kvaliteet on ta-
sakaalus. Tavaliselt palun oma lastel
panna kirja lingid ja soovid lapse-
lastele ja nii kujunevad kingid minu
pere kingikotti.

Joulukuul hoogustuvad abisoovid
lastele, loomadele, haigetele, vihem
aga eakate hoolduseks, nende elu hea-
oluks nii kodus kui ka erinevates insti-
tutsioonides. Viimased pole eriti atrak-

tiivsed ja nii on kujundatud tihiskonnas
nn “noorte kultus”. Seda tasub kind-
lasti meeles pidada, et meie tihiskond
vananeb.

Kui tagasi vaadata, siis oma seltsiga
oleme sel aastal kokku saanud kolmel
korral, kindlasti ka rohkem, kui arves-
tada koostood erinevate {ihendustega.
Oleme kiilastanud mitmeid muuseu-
me, kogunud teadmisi Eestimaa ilu-
satest paikadest.

Tanu eelmisel aastal saadud toetus-
tele 14bi jad-ambri kampaania, oleme
abistanud kdigepealt ALSiga haigeid.
Oleme nidinud arenguid inimestes, kes
on saanud abivahendeid 1dbi meie selt-
si ja hakanud ise ennast aitama. Ténu
toetusele on litkmed saanud iile mitme
aasta korraldada kahepédevase suve-
laagri, mis on tiks tohus vahend suhel-
da ja varuda positiivsust, jaksu edas-

pidiseks. Oleme saanud aidata selle
aasta jooksul kaheksat inimest, kuue-
le inimesele abivahendid ja kahele soi-
duks ALS konverentsile.

Seltsiga tdname siidamest neid ini-
mesi, kes on jadnud tdnaseni meid toe-
tama igakuiselt. Kahjuks me ei tea, kas
need inimesed soovivad, et nende nimi
on meedias ndha. Saame avaldada vaid
firmade ja asutuste nimed, kes on meid
aidanud. Ukskdik kui suure summaga
meid toetatakse, oleme siiralt tdnulikud.

Soovime oma juhatusega teile koigi-
le kaunist advendiaega, sallivust erine-
vatesse inimestesse ja hoolivust oma
lahedastesse. Tervist, hingelist rahu sii-
damesse ja rodmsaid joule ning aasta-
vahetust!

Kohtumiseni 2016. aastal!

Juhatuse nimel,

Mare Abner
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Liihikokkuvotte koostas Mare Abner

Kodigepealt tahan stidamest tdnada koi-
ki: nit HMN, EPIFondi kui ka firmasid
ja iiksikisikuid, kes meie seltsi toetasid
2015. aastal.

Meie seltsi aasta algus kujunes tradit-
siooniliseks: juhatus esitas EPIFondile
ELSi tegevusaruande 2014 ja tegevus-
programmi 2015. Solmisime lepingu
ja garantiikirjaga kinnitasime, et pla-
neeritud tegevus saab olema.

ELSi liikmed osalesid
Aasta alguses algasid valimiseelsed
debatid ja alustasime esindamisi eri-
nevates arengukavade aruteludes.
Néiteks veebruaris toimus Tallinnas
Kaval-Antsu talus sotsiaalse turvalisu-
se, kaasatuse ja vordsete vdimaluste
arengukava 2016-2023 arutelu ja vali-
miseelne infopdev ELILi korraldami-
sel Tallinna Kojas. Viimases toimus

samuti seminar “Erihoolekande aren-
gukava suunad lahiaastatel 2014—2020"".
EPIKojas aga toimus puuetega inimes-
te Oiguste kaitse alane seminar.

Veebruaris toimus esimene selle aas-
ta juhatuse koosolek ja nagu otsusta-
sime, ostsime seltsile oma telefoni-
numbri ja nutitelefoni. Siiani helistati
oma isiklikel telefonidel, mis ei ndita
tegelikku olukorda seltsi kommunikat-
sioonikulude osas. Seoses sellega on
meie liikkmete telefoninumbrid salves-
tatud antud telefoni ja vajadusel saame
nendega tihendust vatta.

Eesti Naiste Koostookett téhistas
aunimetuse “Teenditaja 2014” iile-
andmist ERRi ajakirjanikule Astrid
Kannelile. Puuetega inimeste poolt
esitati kandidaatideks Tiia Sihver ja
Senta Michelson.

Miartsis saatsime kodudesse ELSi in-

folehe nr 55. Algasid Too6tukassa t66-
voimereformi rakendamisega seotud
seminarid, mis kestsid septembrikuuni
ja millest votsid osa ka ELSi litkmed.
Toimus ka Sotsiaalministeeriumi kor-
raldatud “Heaolu arengukava...” eks-
pertarutelu teemal puuetega inimeste ja
eakate teenused ning toetused. Algas
samuti EMSLi tulevikugrupi ndusta-
misprogramm, ettevalmistused mitme-
kesisuse pdeva tdhistamiseks jm. Toi-
mus Eesti Hooldajate Liidu konverents
ja EPIKoja talvekool. Astangu Kut-
serehabilitatsiooni Keskuses toimus
konverents, mille teemaks oli 10 aastat
ajukahjustuse jargset taastumiskursust
Astangu keskuses ja kus toimus ka
raamatu “Kui aju puhkab” esitlemine.

Toimus juhatuse teine koosolek.

Aprillis toimus noorte puuetega nais-
te aktiivne tegevus fotosessiooni/néi-



tuse avamisel Tallinna Linnavalitsuse
hoones ja Vorddigusvoliniku korralda-
“Stra-
teegiline ldhenemine diskrimineeritu-
te Oiguste kaitsel” ja fookusgrupiga
intervjuu, mis késitles ebavordsust.

Toimusid EPIKoja koosolek, Eesti-
Soome puuetega laste teemaline (imar-
laud, Tootukassa jarjekordne seminar
ja ELILI tanutiritus “Aasta tegu 2014
Aprillikuu 16pu poole toimus rahvus-
vaheline konverents, mille teemaks oli
aktiivsena vananemine.

Maikuus toimus ELSi aruandlus-
valimiskoosolek, kus valiti uus juha-
tus (Sigemini kiill tagasi vana juha-
tus vaiksemas koosseisus) ja tegime
ithisfoto. Lisavédrtusena kiilastasime
Energia Avastuskeskust. Osa vattis 30
inimest.

Puuetega naiste valdkonnas alusta-
sime iihisosa leidmist EPIKojaga ja
olime oodatud Viimsi Pidevakeskuses

misel rahvusvaheline seminar:

toimunud Sotsiaalse turvalisuse fooru-
mile. Viibisime ka Tallinna Liikumis-
puudega Inimeste Uhingu iildkoosole-
kul ja puuetega naiste koosolekul.

Juunikuus viibisime kahepéevasel
Vorddigusvoliniku kantselei poolt kor-
raldatud véga huvitaval konverentsil:
“Saatused ja staatused: soolisuse mo-
testamine postsotsialistlikus Eestis”.
Tallinna Kojas aga toimus liitkumis-
puude teemaline teabepéev.

Toimus Eesti Naisteiihenduste Umar-
lava volitatud esindajate koosolek.
EPIKojas aga votsime osa Harvik-
haiguste limarlauast ja Sotsiaalminis-
teeriumi  infopdevast: “Toovoime
hindamise pohimdtete viljatdotamise
tulemused ja rakendamine”. Samal
kuul nautisime loodust ja puhkasime
ELILi perelaagris Kdsmus. Juunikuu
16pus toimus ELSi juhatuse koosolek
ja EIEKi iildkoosolek.

Juulikuu algul saatsime kodudesse

ELSi infolehe nr 56 ja alustasime ELSi
tegevusprogrammi 2015 vahearuande-
ga. Oli voimalus osa votta Tallinna
Liikumispuudega Inimeste Uhingu
korraldatud suvelaagrist Torvaaugul.

Jagasime infot ja osalesime ELSi
liikmetega lihashaiguste infopieval
Kaiirikul, TU neuroloogide ja Rootsi
Instituudi toetusel. Osavotjaid kokku
20 inimest. Ténaseks on olemas veeb:
www.lihashaigused.ee, mis jagab in-
fot erinevate lihashaigustega seotud
teemadel.

Augustikuu oli meie seltsile péris
aktiivsete tegevuste kuu. Aastaid pol-
nud meil véimalik raha puuduse tot-
tu korraldada suvelaagrit. Sel korral
votsime aastakoosolekul vastu otsuse
viiameie litkkmed Louna-Eestisse Voru
kanti. Voru inimesed tulid juhatusele
appi ja nii saime koos veedetud kaks
imelist pdeva 66bimisega Vaskna talus.
Saime palju teadmisi Metsavenna



talu, Hidromuuseumi, Rouge Eesti
Ema monumendi ja Taevaskoja koh-
ta. Sditsime joelaecvaga Lonny ja te-
gime poliitikat. Tagasiside litkmetelt
oli védga positiivne.

Samal kuul viibis meie seltsi esin-
daja Jiiri koos abilisega Jurmalas
ALS teemalisel konverentsil: “The
11th International Nordic ALS/NMD
Alliance Conference”. Sellest on vdi-
malik lugeda veebiaadressil: www.
motusvita.lv/meeting/index_Iv.html.

Augustis osalesime veel kahepde-
vastes EPIKoja ja ENU suvekoolides.
Noored puuetega naised aga osalesid
Paides Arvamusfestivalil.

Septembris viibisid puuetega nai-
sed rahvusvahelisel konverentsil:
“Movement of Women with Disabili-
ties in Europa and Baltic States”, mida
korraldas Léti puuetega inimeste katus-
organisatsioon. Iga riigi poolt oli samu-
ti ettekanne. Lahemalt voib peagi luge-

da EPNUL veebilt: www.epnu.ee.

Samal kuul Vorddigusvoliniku kant-
selei ja ligipadsetavuse foorum alusta-
sid teavituskampaaniaga: SIIA SAAB
koigepealt EPIKojas, mis hiljem laie-
malt infopdevadena erinevates linna-
des. Koigest voib lugeda veebilt: www.
vordoigusvolinik.ee

Oktoobris toimusid Tallinna Liiku-
mispuudega Inimeste Uhingus uue ju-
hatuse valimised, Eesti Naisuurimus-
ja Teabekeskuse korraldamisel “Hea-
olu arengukava...” arutelu ja EPIKoja
organiseerimisel kahepdevane koolitus
Tallinna Koja arvutiruumis: “Sot-
siaalmeedia ja IKT rakendamine teavi-
tuse kaasamisel ja moju hindamisel.
ITK vahendite kasutamine koostoos”.

Novembris toimus kaks ELSi juha-
tuse koosolekut, kus arutasime, kui-
das ladusalt korraldada liikmete vii-
mane aastavahetuse koosviibimine
detsembris. Samuti toimus EPIKoja

iildkoosolek ja ENUT-s arutelu teemal
“Aktiivsena vananemise arengukava
2013-2020 soolise vorddiguslikkuse
aspektist”. Telliskivi Loomelinnakus
aga toimus EMSLi ja Heateo SA
arutelu-koolitus: “Kuidas annetajale
silma jadda?”. Sellest ldhemalt vdib
lugeda veebilt http://ngo.ee/annetami-
ne. Rahvusvahelisel naistevastase vi-
givalla vastu vditlemise pdeval kor-
raldas Eesti Naiste Varjupaikade Liit
Riigikogus konverentsi teemal: “Abi
naistevastase véigivalla ohvritele. KUI-
DAS EDASI?” ja anti iile Valge Lindi
auhind psiihhoterapeut Kait Sinisalule.
Lahemalt voib lugeda: www.enu.ee.

Detsember algas EPIKoja rahvus-
vahelisele puuetega inimeste pédevale
plihendatud konverentsiga “Puudega
inimesed kutse- ja kdrghariduses ehk
mis saab peale pdhikooli?”. Lahemalt
on voimalik lugeda: www.epikoda.ee.



Seoses eakatega toimus Praxise semi-
nar, kus toimus arutelu ja kaardista-
“Eakate hooldusravi
Lihemalt veebilt

mine teemal:
olukorrast Eestis”.
WWWw.praxis.ee.

Tidnumeel joululounal
Detsembris toimus ELSi selle aasta
viimane koosviibimine TTU Raamatu-
kogu kohvikus. Osa vottis 40 inimest.
Kiilastasime samas ka TTU muuseu-
mis olevat nditust “Eesti energeeti-
ka” ja giidid rddkisid meile energiast,
tervisest ja toitumisest. Saime {lilevaate
sellest kuidas koik kunagi algas, aga ka
sellest, mis on tdna ja millised on tule-
vikuvisioonid edaspidiseks

Meile esinesid Kadi Toom ja Kaido
Kodumade. Saime koos suhelda, fotosid
teha ja viibida pidulikul joululdunal.

Jélgige meie tegevusi veebil www.
els.ee ja ndoraamatus: www.facebook.
com/EestiLihasehaigeteSelts.

Keskel:
Muusikaline etteaste kiilalistelt Kadi Toom
ja Kaido Kodumae

Paremal iileval:
Meie energia manustamise vahendid enne

Paremal all:
Meie manustatav energia enne

Kojujaajatele kripelduseks
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Energeetika on tésine asi, arvavad Koit Kodaras ja Egon Siimson



9 Sotsiaalkompass

Abivahendite teenus muutub kattesaadavamaks

TIINA KALEVIK
Astangu Keskkonna-
kohanduste ja
Abivahendite
Teabekeskuse
Juhataja

Uuest aastast muutub sotsiaalsete
abivahendite teenuse korraldus, teenus
muutub kéttesaadavamaks ning asjaa-
jamine kiiremaks ja mugavamaks.

Suur ja pShimotteline muutus seis-
neb selles, et kui seni korraldasid abi-
vahendite teenust maavalitsused ja
kohalikud omavalitsused, siis alates
2016. aasta algusest tegeleb sellega
riigi  Sotsiaalkindlustusamet (SKA).
Seega tuleb edaspidi isikliku abiva-
hendi kaardi saamiseks poorduda just
nimelt SKA klienditeenindusse (info-
telefon 16106 vai 612 1360).

Teenuse litkumisega sotsiaalkind-
lustusameti haldusalasse kaasneb teine
pohimdtteline muutus — abivahendite
eclarve ei jagune uuest aastast enam
maakonnapohiselt, vaid on iileriigili-
ne. Igaiiks vdib podrduda abivahendi
soetamiseks likskdik millisesse ette-
vottesse Eestis, millel on SKA-ga keh-
tiv raamleping. Seega kaob abivahendi
taotlejal vajadus teha sundoste eluko-
hajérgsetes ettevotetes — ta saab enda-
le sobivaima variandi, mis Eestis saa-
daval on.

Vastavate ettevotete nimekiri koos
teenuse korraldust puudutavate info-
materjalidega avaldatakse hiljemalt
aasta 10pus SKA kodulehel www.sot-
siaalkindlustusamet.ee.

Alates 1. jaanuarist tdieneb ja saab
uue formaadi abivahendite loetelu. Sel-
les méaratakse kindlaks abivahendi ka-

sutusaeg, kas abivahend on miiiidav
vOi Uiiritav, maksimaalne abivahendi
kogus aastate voi kuude arvestuses, kas
tegemist on individuaalse abivahendi-
ga ning soodustuse piirmadr, mille ula-
tuses riik tasu maksmise iile votab.

Kauaoodatud rentimine
Uutest nduetest ldhtuvalt on teatud
abivahendeid vdimalik edaspidi vaid
utirida, lisaks tekib osade abivahendite
puhul nii teenuse osutajale kui abiva-
hendi kasutajale abivahendi regulaarse
hooldamise kohustus. Tépsemat in-
fot selle kohta jagavad abivahendite
itiriteenust pakkuvad ettevotted.

Kui mingil mojuval pohjusel on vaja
iiliritavaks méaaratud abivahend siiski
vilja osta, tuleb podrduda SKA poole
vastava iihekordse loa saamiseks.
Taotlusi voetakse vastu digiallkirjas-
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Abivahendite soodustingimustel taotlemise praegune kord
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Abivahendite soodustingimustel taotlemine tulevikus
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tatuna e-posti teel voi ka omakéeliselt
allkirjastatuna tavapostiga.

Aktiivsusgrupid
Téiesti uue moistena tulevad abiva-
hendite loetelus kéiku aktiivsusgru-
pid. Ratastooli, alajdsemete proteesi ja
kuuldeaparaati vélja kirjutades hindab
arst vOi rehabilitatsiooniasutus seda,
mis tingimustes ja kui aktiivselt abiva-
hendit edaspidi kasutatakse. Vastavalt
sellele médratakse abivahendi aktiiv-
susgrupp.

Uue korra kohaselt ei toimu enam
seniseid nn kallite abivahendite komis-
jone. Kui arst voi rehabilitatsiooniasu-
tus on abivahendi vilja kirjutanud,
p66rdub inimene abivahendi soetami-
seks otse ettevottesse. Kiill on aga
niitidsest igale abivahendile kehtes-
tatud piirhind, mille ulatuses riik selle
kinni maksab. Juhul kui soovitud abi-
vahend maksab rohkem, tuleb piirhin-

nast iilejddv osa tasuda inimesel endal.

Erisuste saamiseks tuleb esitada
taotlus SKA-le, mis menetleb taotlusi
jooksvalt maksimaalselt 30 to6pdeva
véltel. Seega kui varasema komisjo-
nide slisteemi puhul vdis abivahendi
taotlusprotsess kesta ka mitmeid kuid,
siis niilid peaks kindlasti hakkama saa-
ma iihe kuuga.

Uleminekuperioodil jiib kehtima
paberil arstitdend. Edaspidi on kavas
votta kasutusele ID-kaart ning digi-
taliseerida tdendite viljastamine, et
abivahendeid saaks vilja kirjutada ja
soetada sarnaselt ravimite digiretsepti
siisteemiga.

Silmad lahti!
Kuna uus kord tiksikasjades veel tédp-
sustub ja koiki muudatusi ei ole ka
ithe artikli piires voimalik ammenda-
valt lahti seletada, siis soovitan abiva-
hendite kasutajatel selle aasta Iopu-

osas silma peal hoida nii SKA kui
Sotsiaalministeeriumi  kodulehtedel,
kus avaldatakse jooksvalt tdiendavaid
infomaterjale. Abivahendite maéirus
ise koos selle juurde kuuluva loeteluga
leiab avaldamist Riigi Teatajas.

Abivahendite alase konsultatsiooni
vai koolituse saamiseks vdib aga alati
poorduda Astangu keskusse, kus meil
on olemas vastav tasuta ndustamistee-
nus. Selleks palun helistada meie kes-
kuse iildnumbril 687 7231 voi kirjuta-
da aadressil kat@astangu.ee.

sotsiaalkindlustusameti koduleht
www.sotsiaalkindlustusamet.ee

sotsiaalministeeriumi koduleht
www.sm.ee

Astangu keskuse koduleht
www.abivahendikeskus.astangu.ee
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ALS-patsiendi simptomite leevendamine

Algus eelmises lehes (nr 57, sept. 2015)

Fastsikulatsioonid
Fastsikulatsioonid (vdikesed tomblu-
sed eri lihasrithmades, vobinad, tuks-
lemine) on ALSi ks tiilipilisemaid
tunnusjooni. Kdige selgemini vdib
neid nédha dlavarre pindmistes lihastes
aga esinevad sageli ka kiilinarvarreli-
hasel, jalatalla pdkaosas, sddremarjas,
reie sisekiiljel.

Esmaseks ravisoovituseks on mag-
neesium. Bensodiasepiine tuleks vilti-
da, kui patsiendi vaevused pole viga
suured. Oluline on selgitada haige 14-
hedastele, et need tomblused iiksi, ilma
muude ALS vaevusteta, on ohutud.
Fastsikulatsioone esineb ka tervetel
inimestel. Kohvijoomise ldpetamine
ja suitsetamisest loobumine védhendab
fastsikulatsioone.

Hinnkoobas
Haaribad —— ——— Pehime suulagl
Kzl = [ A—— Sbdgitory
Kurguitang & Hadkpaalad |a
i RorkEdIm
Himges s

Mélumine ja neelamine néuavad mitmete lihaste suu-
repdraselt koordineeritud koosté6d. Toit asetatakse
suhu ja mélutakse peeneks. Suutdis kogutakse (ht-
seks massiks keele peale ja keel liigutab massi neelu
suunas. Vallandub neelamisrefleks. Hingekori sulgub,
et toit ei satuks hingamisteedesse/kopsudesse. Neelu
lihased kannavad suutéie neelust l&bi sé6gitorusse.

Neelamisraskused
Nii haiguse algetapis kui progresseeru-
misel vOib neelamisprotsessis osale-
vate bulbaarpiirkonna lihaste norkus
saada mirgatavaks elukvaliteeti hal-
vendavaks teguriks. Kone- voi toitu-
misterapeudi juhendatud neelamis-
tehnikad on abiks, eriti alguses ning

oluline on kasutada vedelike jaoks
paksendajaid. Tihti muutub selgete
vedelike neelamine raskendatuks sa-
mal ajal kui ilmnevad probleemid kuiva
voi kareda toidupala neelamisega. Ka
neelulihastes voib esineda spastilisust,
mille siimptomiks voib olla toidupala
(suutidie) sattumine ninaneelu.

Tootavat neelamisrefleksi voib stimu-
leerida kiilma voi gaseeritud joogiga.

Toiduannuse neelamisprotsessi ref-
lektoorset (tahtele allumatut) olemust
demonstreerib kdige ilmekamalt, kui
piitida neelata neli korda jérjest, kui
suus ei ole midagi. See ei onnestu ka
tervel inimesel.

Kirurgilist sekkumist tuleb kaaluda
siis, kui markimisvédrne osa patsiendi
péevast kulub pingutusele neelata pii-
saval hulgal toitu. Patsiendile paigalda-
takse perkutaanne endoskoopiline gast-



rostoom (PEG, toitmissond), mille
paigaldamine dnnestub enamasti liihi-
kirurgia osakonnas. KShuseina tehtud
avause igapdevast hooldust Opetab te-
rapeut haiglas ka patsiendi ldhedastele
kohe esimesel voi teisel operatsiooni-
jargsel voodiravipdeval.

Sondi paigaldamise otsuse vastuvot-
mine viibib tihtipeale psiihholoogilis-
tel pohjustel, kuid paigaldust on keeru-
kam teostada kaugelearenenud ALSga
patsiendil. Gastrostoomi ei paigalda-
ta, kui patsiendi kiire vitaalkapsiteet
(FVC) on vihem kui 50% normaalnai-
tajast (Kasarskis, 1999). Gastrostoomi
paigaldamise digeaegsusele aitab kaa-
sa kui patsiendile selgitatakse arusaa-
davalt operatsiooni olemust ning stoo-
mi kaudu toitumise positiivset mdju
iildisele elukorraldusele.

Monikord voib PEG pohjustada sool-
te motoorika ndrgenemist, mille ra-
viks vo0ib alguses kasutada tsisapriidi,

poorates tdhelepanu ravimi vastunii-
dustustele nagu seen- ja makroliidan-
tibiootikumide tarvitamine, siidame
rliitmihéired ja siidame pikk QT-aeg.

PEG ei vilista aspiratsiooniriski.

Paljude haiguste palliatiivse ravi
pohimdtetes pigem vilditakse PEG-
sondi. Kuid eriti bulbaarsiimptomite-
ga ALSi puhul see seisukoht ei keh-
ti, kuna nt ainult neelamisraskuste all
kannatav ALS-patsient voib PEG abil
olla veel to6voimelinegi.

Nasaalsondi ei paigaldata. Kui, siis
ainult piisavalt pohjendatud erandina.

Siiljevoolus
Bulbaarsiiptomitega ALS-ga liituv
siilje valgumine suust on patsiendile
pstihhosotsiaalselt hiiriv. Siilje eritu-
mine iseenesest haigusega seoses ei
suurene, kuid tavapérase siilje neela-
mise kéigus peab patsient alatasa suu-
nurki kuivatama. Siilje eritumist saab

vihendada antikolinergiliste ravimite-
ga. Lihtsaim viis on asetada iilepdeviti
reisi-iivelduse vastane skopolamiini
plaaster molemale poole 16ualuu nur-
ga taha. Alternatiivse meetodina vdib
kasutada amitriptiiliini. Alustusannus
on 10 mg Ohtuti ja annust suurenda-
takse vastavalt ravimitaluvusele. Inha-
leeritud ipratroopiumbromiid voib sa-
muti suud kuivatada.

Teiste ravidena on moningal juhul
kasutatud korvanarvi katkestamist, mis
vihendab eritust korvasiiljenddrmetest.
Botuliintoksiini siiste kdrvasiiljenéédr-
metesse on Soomes katsetatud mitmel
juhul, kuid tulemused ei ole olnud nii
head kui erialakirjanduses kirjeldatud.
Samuti on vélja pakutud siiljenddrme-
te kiiritamist aga Soomes puudub vas-
tav kogemus ALS patsientidega. Siilje-
imuri ehk aspiraatori soetamine ja selle
kasutama Oppimine on koigil hooldu-
ses osalejatel tingimata vajalik.



Sekreetide kogunemine

Kommunikatsiooniraskused

Keha 10oppfaasis tekkiv sekreetide vélju-
tamatus on tosiseks probleemiks. Kori-
ja hingamislihaste norkus takistab pat-
sienti kohimast ja sekreedid jddvad
hingamisteedesse. Antikolinergilised
ravimid ja dehiidratsioon muudavad
lima paksemaks. Tavalistest koharavi-
mitest pole abi. Karbotsiisteiinist, mil-
le ravimiannust suurendatakse jérk-
jargult kuni 500 mg 3 x &0pédevas,
vOib olla kasu, kui ravimi vOtmine
ithendatakse asend-tithjendusteraapia-
ga. Kdige modjusam 10ppfaasi limasuse
viahendaja on gliikopiirrolaat (0,2 mg
x 3 lihasesse). Erandjuhul on seda ravi-
mit ka hingamiskaniiiili pihustatud.
Kuna ALS patsientide lihaskond on
vihene, voib ravimit infundeerida na-
ha alla 0,6-1,2 mg/66pédevas, nt koos
morfiiniga.

Bulbaarvaevuste edenedes, konevOime
kadudes viahenevad patsiendi kommu-
nikatsioonivoimalused maérgatavalt.
See hiirib ka palliatiivse ravi tulemus-
likku kavandamist ja probleemiks
tuleks aegsasti valmis olla. Patsiendil
on kalduvus probleemi vidhendada
veel selleski etapis, kus mitte kee-
gi hoolduses osalejatest, pereliikmed
kaasa arvatud, tema konest enam aru
ei saa. Kui kéed tootavad piisavalt, on
pliiats ja ruuduline paber veel kaua so-
bivaks abivahendiks.

Tehnilistest abivahenditest leidub
mitmesuguseid teksti ja kdnet siinteesi-
vaid kommunikaatoreid, mida halla-
takse mirk- vdi stimbolklahvidega.
Keerulisemaid IT-pohiseid lahendusi
on samuti olemas ja neid saab iithen-
dada nutika keskkonnadisaini lahen-
dustega. Ka téiesti lilkumatu patsiendi
jaoks on olemas kommunikatsiooni-

abivahendeid. Patsiendipoolsed pallia-
tiivse ravi hooldusjuhised ja vdima-
lik hooldustestament tuleks siiski teha
enne kommunikatsioonivdoime mini-
maliseerumist.

Kognitiivsed probleemid
Suuresti erinevalt iildisest kasitlusest,
esineb osal ALS patsientidest haiguse
progresseerudes frontotemporaalset
dementsust (FTD). Selle esinemis-
sagedusest on probleemi kaardistamise
keerulisuse tottu erinevaid seisukohti
aga pakutud on juba sellist esinemis-
sagedust nagu 50% (Strong, 2003).
Aktsepteeritud seisukoht on, et FTD
ilmneb eelkdige bulbaarvaevustega ja
eakamatel patsientidel. Praktikas vél-
jenduvad stimptomid oOigete sonade
leidmise raskenemises ja kdne muutu-
mises katkendlikumaks. See puudutab
ka kirjutatud teksti. Kone all on poor-
dumatu kliinilise ravi periood, mille




Tervis

1oppfaasis esineb ALS koos fronto-
temporaalse dementsusega. Ka kogni-
titvsuse vihenemisele tuleks aegsasti
tdhelepanu podrata, et patsient saaks
selgelt vdljendada oma soove eluldpu-
hoolduse juhisteks.

Pseudobulbaarsed vaevused

Pseudobulbaarsete vaevuste (afekti) all
mdistetakse miimiliste lihaste hiiper-
refleksust, mis ilmneb lisandunud hai-
gutamise, kontrollimatute naeru- voi
nutuepisoodidena ja ka kalduvuses
16ualuu paigastnihkumisele. Tegemist
eiole otsese psiitihilise labiilsuse ilmin-
guga ja seda tuleb selgitada hoolduses
osalejatele. Raviks on kasutatud ami-
triptiiliini varemnimetatud annustena
voi fluvoksamiini 50-300 mg/60pée-
vas. Loua reponeerimist tuleb vajadu-
sel Opetada ka ldhedastele, rOhutades,
et mitmeid katseid ndudev paigaldus
tuleks jitta professionaalidele.

Hingamisraskused

ALS viib védramatult hingamistege-
vuse lakkamise ja surmani, kui hinga-
misprotsessi mehaaniliselt ei toetata.
Valida on kolme eritiilibilise ravildhe-
nemise vahel, millest konservatiivne
ravi on praktikas sarnane muude fa-
taalse kuluga haiguste eluldopu hooldu-
sega. Subkliiniliste vaevuste nagu pie-
vane vasimus ja peavalu ning puuduliku
unehiigieeni tdhendus on suurem kui
moddetavate suuruste, nt vere hapniku
ja stisihappegaasi sisalduse oma. Voo-
dipeatsi tdstmine 30 kraadi aitab kaasa
diafragmahingamisele ja unerohuks so-
bib tsopikloon. Vitaalkapasiteedi vihe-
nemine 25-30%-ni normvéértusest en-
nustab hingamistegevuse peatumise
riski. Raviks on alustuseks soovitatud
lorasepaami 0,5-2,0 mg keele alla v3i
midatsolaami 5—-10 mg veeni ja hilises
etapis morfiini. Hapnikku ildiselt ei
anta, ainult terminaalses etapis.
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Alternatiivse ravina kasutatakse ndo-
maskiga varustatud mitteinvasiivset
ventilaatorit (ViPAP). Enne selle kasu-
tuselvottu on pohjust teha uneuuring.
Jalgitud ViPAPi kasutuskogemus toob
vilja, et toetatud hingamine parandab
ALS patsiendi elukvaliteetijapikendab
eluiga enamgi kui aasta vorra (Bourke,
2003). Perioodid, mille jooksul nii une
kvaliteet kui ildine psiitihiline sei-
sund on hinnatud mirkimisvédrselt
headeks, vahelduvad 252 paevast 458
pdevani. ViPAPi kasutamine ei tun-
du lisavat ALS patsiendi valmisole-
kut iileminekuks piisivale juhitavale
hingamisele, traheostoomiaks, mis on
hingamispuudulikkuse ravis viimane
valik (Kaub-Wittemer, 2003). Tasub
aga meeles pidada, et mitmed piisiva
toetatud hingamise valinud inimesed
on hinnanud enda elukvaliteeti suhte-
liselt heaks, tuntuim niide toendoliselt
inglise fiilisik Stephen Hawking.
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Maailm ja meie

Teksti autor Tomas Mattbéck. Ajakirjast Myastenia-Viesti nr 4/2015 vahendanud Kiilli Reinup

Pohjamaade miuasteeniaiihingute esindajad kohtusid Taanis

PShjamaade MG-ndukogu kogunes
oktoobri esimesel nddalalopul Taanis,
kes oli sel aastal kokkutuleku korral-
dajamaaks. Esindatud olid koik P&h-
jamaad (Soome, Rootsi, Norra, Taani
ja Island). Vahetati kogemusi patsiendi-
ithenduse suutlikkusest miiasteeniaga
inimese aitamisel eri maades. Kuulati
kokkuvdtet Euroopa MG-assotsiat-
siooni (EuMGA) aastakoosolekust.
Kuigi PGhjamaad on mitmes mottes
sarnased, on nii tthingute ees seisvates
véljakutsetes kui raviviisides erinevusi.

Taani ikka esirinnas
Korraldajamaal Taanil on suurepéra-
ne siisteem uute patsientide kohtle-
miseks. Kdik neuroloogiliste (lihas-)
haigustega patsiendid vdetakse vastu
Lihashaiguste tihingus (Muskelsvind-
fonden), mille peakontor asub Arhusis

Majakesed Musholmis liikumispuudega
inimeste peredele puhkuse veetmiseks
Foto veebilehelt: muskelsvindfonden.dk

ja harukontor/vastuvott on olemas ka
Kopenhaagenis. Muskelsvindfonden
kogub koik uued nérvi-lihashaiged enda
alla ja abistab neid eriarstide-spetsialis-
tide juurde suunamisega, sobivate teraa-
piate leidmisel ning igapdevaelu prob-
leemide lahendamisel. Fondi esindajad
teevad ka kodukiilastusi, kui on vajadus

muuta nt kodu invaliidisdbralikumaks.
Miiasteenikute taastusravi eest vastutab
Asger Frost, kes teeb seda t60d juba iile
kiimne aasta. Nii saab iga miiasteenik,
kes leiab tee Muskelsvindfondenisse,
isikliku taastusraviprogrammi Asgerilt.
Taani on vdike maa ja kellelgi pole
Muskelsvindfondenisse rohkem kui
kolme tunni autosdidu pikkune tee,
mistdttu selline tleriigiline siisteem
on koigile aktsepteeritav.

Koosolek toimus Korsoris, uhkes,
dsja renoveeritud Musholmi puhkuse-
ja konverentsikeskuses, mis on Mus-
kelsvindfondeni poolt rajatud ja mida
fond rahastab. Keskus on disainitud
eri haigus- ja puuderiihmade vajadu-
si arvesse vottes. Esimene osa valmis
aastal 1998 ja viimasel ajal on tehtud
hulgaliselt juurdeehitusi, sh suur kon-
verentsisaal ja lisatud hotellitube.



Teated

Puudega lastele suunatud teenuste
kattesaadavus paraneb

Novembrist vdimaldatakse suure hooldusvaja-
dusega raske ja stigava puudega lastele suu-
natud lapsehoiuteenust ja tugiisiku teenust
oluliselt suuremas mahus. “Kui tdnavu saab
neid teenuseid taotleda summas kuni 900 eurot
aastas Uhe lapse kohta, siis on kahel jargneval
aastal teenuste maht aastas kuni 4918 eurot
Uhe lapse kohta,” ltles sotsiaalkaitseminister
Margus Tsahkna.
Tugiteenuste pakkumist toetatakse Euroopa
Sotsiaalfondi 2014-2020 elluviidava toetuse
andmise tingimuste “Puudega laste tugitee-
nuste arendamine ja pakkumine ning t66- ja
pereelu Uhildamise soodustamine” raames.

Vit lisa: www.sotsiaalkindlustusamet.ee

Nouandetelefon 1220

PEREARSTI NOUANNE 1220 on iileriigiline tele-
fon, kust saab professionaalset meditsiinilist ndu
24 tundi 66paevas eesti ja vene keeles.

1220 telefonilt saab néu lihtsamate terviseprob-
leemide korral, juhiseid esmaseks abiks ning ka
infot tervishoiu korraldust puudutavates kiisimustes.
Helistamisel ei tuvastata helistaja isikut, helistada ja
ndu kusida vdivad ka ravikindlustuseta inimesed.
1220 on lauatelefonilt v.a Starmani ja Tele2
vorgust helistades esimesed 5 minutit helista-

jale tasuta, edasi kehtib kohaliku kéne hind.
Mobiiltelefonilt helistades kehtib kohe helistamise
algusest vastavale kdneteenusnumbrile helista-
mise hind (ligikaudu 0,22 eurot minut).

Valge Lindi auhind psiihhoterapeut
Kait Sinisalule

25. novembril tunnustas Eesti Naistelihenduste
Umarlaud (ENU) Valge Lindi auhinnaga Eesti
Naiste Varjupaikade Liidu psiihhoterapeuti Kait
Sinisalu. Sinisalu vaaris tunnustuse tema seits-
me aasta pikkuse t66 eest naiste tugikeskuste
ja naiste tugitelefoni 1492 juures.

Valge Lindi auhind antakse organisatsioonile
voi isikule, kes on aasta jooksul kdige rohkem
ara teinud Eestis naistevastase vagivalla tokes-
tamiseks voi probleemist teavitamiseks.

Auhinna on eelnevatel aastatel pélvinud:
2004 Joosep Kaasik, Laane Politseiprefektuuri

korrakaitse osakkonna politseidirektor
2005 Po6hja-Tallinna Valitsus
2006 Tartu Naiste Varjupaik
2007 Ene Augasmagi Tapa Vallavalitsuse
sotsiaalndunik
2008 Johvi Vallavolikogu
2009 Kadri Ibrus, Eesti Paevalehe ajakirjanik
2010 ETV saate Joulutunnel tegijad
2011 Eesti Vabariigi Justiitsministeerium
2012 Raul Heido, Léuna Ringkonnaprokuratuuri
ringkonnaprokurdr
2013 Kati Arumae, Politsei- ja Piirivalveameti
korrakaitseosakonna juhtivkorrakaitseametnik
ja Kerli Palu, Keskkriminaalpolitsei juhtivkrimi-
naalametnik
2014 Helen S66l, Sotsiaalministeeriumi soolise
vorddiguslikkuse osakonna peaspetsialist

Vt lisa: www.enu.ee
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Soome lileriigilised
muasteeniapdevad

ja MG-lihingu aastakoosolek
16-17. aprillil 2016 Lahti linnas

Programmi kuuluvad nii varsked patsiendi-
seisukohad kui teemaarendus sellest, kui palju
muasteeniaga inimene saab ja peab kaasa
radkima oma raviplaani koostamisel.
Uritus toimub hotellis Cumulus, paketi hind
(66bimine ja toitlustus) 117 eurot.

Vit lisa: www.suomenmg-yhdistys.fi

Kiisimus Terviseametile

Kas teie andmekogus on véimalik haiguste
jargi leida meditsiiniseadmeid ning eristada,
mida toetab riik, mida KOV?

Vastab Terviseameti meditsiiniseadmete osa-
konna peaspetsialist Kadri Tonnisson: Hetkel
ei ole meditsiiniseadmete andmekogus sellist
vbimalust. Kill aga alates 1. jaanuarist 2016
menetlevad ka haigekassa ja sotsiaalkindlus-
tusamet (nn KOV slisteemi kaudu huvitata-
vad) oma meditsiiniseadmete ja abivahendite
nimekirja meditsiiniseadmete andmekogus ja
sellest kuupaevast saavad firmad ka seadmeid
andmekogusse registreerida. Kuid ka siis ei
lisandu voimalust haiguse jargi meditsiinisead-
meid sorteerida. Kiill aga saab ISO koodi jargi
sorteerida ja see naitab pohimdtteliselt seadme
kasutusala.
www.terviseamet.ee>Infoslisteemid ja registrid



Juba kase ladvalt lehed langvad...

Olen muutunud tubaseks, Oues kidin vérsket Shku hingamas harva.
Aastaaegade vaheldusest koneleb mulle kask, mis kasvab maja ees. Méletan
puud ajast, mil ta kdsivarrejamedusena haljasalale tugede vahel kasvama pandi.
Téanaseks olen vanaks saanud ja puu suureks ning tugevaks sirgunud. Kui aknast
vélja vaatan, tdidab tema vOra kogu vaate.

Uhel oktoobripéeval jiin pikemalt akna ette istuma. Puhus tugev tuul, kase
latv ja oksad 00tsusid rahutult, iilid rebisid puult lehti ning kandsid lehesajuna
kaugele.

Kase lehertiii horenes ka tuulevaiksetel péikeselistel paevadel. Siis langesid
lehed keereldes ja laperdades aeglaselt maa poole, moodustades puu all ruske
lehevaiba. “Juba kase ladvalt lehed lang’vad, kdle tuul kib iile kesamaa...” ker-
kisid mélusalvest keelele luuleread. Kes need kirjutanud oli? Kuidas laul edasi
ldheb? Kallis internet, aita!

Umbes sada viiskiimmend aastat tagasi oli kirjaneitsi pannud selle laulu pabe-
rile. Kiillap oli ka temal duekask, mis puistas siigiseti maha taagaks muutunud
koltunud Iehed. Niimoodi jitavad kased hiivasti suvega.

Ja inimestele poeb pdoue kurbus, hell nukrus.

Juhan Nurme

Lydia Koidula
1843—-1886

Siigis

Juba kase ladvalt lehed langvad,
kole tuul kiib iile kesamaa.
Aastakellal roomubiil on loppend,
viimseid tunde hakkab lioma ta.

Kena pdike, kas sa visind oled,
pikkamisi pead veel tostad sa?
Kurvalt oma laste peale vaatad,
stigise neid riisub armuta.

Korgel pilved nagu hirmust aetud
iile maa ja mere lendavad,
kurehiiiled haledasti hiitidvad,
kodu poole nemad tottavad.






