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Anette on 15-aastane Laanemaa neiu,
kellele ei meeldi mdelda piirangutest,
mis saatus seadnud vaid ikka voi-
malustest, mis elul veel ees. Ennekdike
meeldib talle teisi rodmsaks teha. Kui
ta joonistab vdi ajaviiteks jdukohast
kasitood (heegeldamine on kindlasti just
Uks neist!) teeb, siis pigem armsatele
inimestele kingitusteks, kuigi ka vahel
harva miugiks laadale. Aga toredaid
inimesi on ilmas ju palju! Kaanel kaks
Anette heegeldatud kotikest, mis kodus
kaamerasilma ette jaid.



Peagi oleme aasta viimases veerandis

Siindmusterohke
suvi oma oliimpiamén-
gude, aga ka poliitiliselt
rankade siindmustega —
mis kiill kaugel turvali-
sest Eestist, puudutasid
siiski koiki meid.

Loodan, et meie seltsi inimesed
on saanud joudu ammutada suvest,
et end siigisel tugevamalt tunda. Ka
sel aastal otsustas juhatus korralda-
da suveseminari, mis on omamoo-
di rehabilitatsiooniks osavotjatele.
Tuleb ju ennast kokku votta ja nelja
seina vahelt vilja tulla. Kui juba luba-
dus antud osavotuks. Tuleb vilja
saada harjumuspédrasest keskkon-
nast ja leida endas iiles huvi timbrit-
seva vastu. Tuleb hakata oma arva-
must vélja titlema, kritiseerima ja
aktiivselt motlema, ettepanekuid

tegema. See pole eriti omane meie
litkmetele. Aga koik dnnestub, kui
arutelu juhib tihiskondliku dialoo-
gi oskusega noor inimene. Niiiid on
siis algus tehtud ELSi arengukavale
aastateks 2017—20. Kavaga on veel
palju t66d juhatusel, aga jargmise
aasta lildkoosolekul saame selle iile
anda uuele valitavale juhatusele.

Ajasillal kdndides tuli minule ette
ilus number 7. Kui lisada null, siis
mdoistate, et minu jouvarusid jaib
ainavihemaksjasoovendalejaldhe-
dastele pithenduda on aina suurem.
Nii et tegutseme koos selle nimel,
et jargmisel aastal saab seltsil ole-
ma uus tegevjuht. Kuna kontor asub
Tallinnas, siis peaks inimene elama
selles piirkonnas ja vOiks lisatdona
teha (rohkem kiill vabatahtlikuna)
ELS tegevjuhi t66d.

Oma kogemustest saan delda, et
tegevjuhil tuleb siiveneda seltsi rikka-
likule veebile jasedatidiendada, kor-
raldada juhatuse koosolekuid, tdi-
ta koosoleku otsused, korraldada
aastakoosolekuid ja erinevaid {iri-
tusi, organiseerida infolehele artik-
leid, hiljem postitada lehed liikme-
tele, korraldada raamatupidamist.
Eriliselt téhtis on oskus suhelda eri
vanuses litkkmetega, ndustada erine-
vates valdkondades, hoida positiiv-
set suhtumist ning olla alati kohal
kokkulepitud ajal ja kohas. Loodan,
et noorte litkkmete toorithma kéivi-
tamine paneb aluse ka meie seltsi
tdienemisele uute liikmetega.

Soovin kéigile roomsaid pdevi
ja tugevat tervist aastaloppu!
Mare



Kojujaajatele kripelduseks

Suveseminar Viimsis

Muljed kogus kokku Mare Abner

Sel aastal toimusid seltsi liikme-
tele kahepédevased suvised oppe- ja
puhkepédevad 20-21. juulil Tallinn
Viimsi SPA ruumides. Esimesel pde-
val plaanisime liikmetele uute tead-
miste jagamist ekskursiooniga mooda
Viimsit. Lahemalt tutvusime Eesti
Sojamuuseumiga (www.esm.ee) ja
Viimsi vabadhumuuseumiga (www.
rannarahvamuuseum.ee).

Teisel pdeval otsustasime akti-
veerida litkmete mottetegevust ja
korraldada seminar rithmatoodeks
nelja laua imber teemal “Kuhu
lahed ELS?” Arutasime ja panime
kirja ettepanekud jargmisel neljal
teemal: litkkmed ja juhatus, koost60,
partnerid, ELS 2020. Kirja pandud
ettepanekutega teeb juhatus t60d,
mille 16pptulemus saab olema ELS
arengukava 2017 — 2020.

Tagasiside osalejatelt

Karmenilt: V&ru buss ei saanud sdita ekskur-
sioonile. Kiiresti tuli otsustada vérukate paigu-
tamine erinevatesse transpordivahenditesse.
Mina saan raakida ainult sellest sdidukist,

kus olin ma ise. Autot juhtis Egon. Seal olid
veel Vaino, Signe, Juri ja mina. Me startisime
parklast viimastena ja mingil hetkel olid k&ik
soidukid kuhugi ara keeranud ja juht ei nainud
enam kedagi, kelle jargi soita. Séitsime labi
koik ekskursiooni plaanis olnud kohad. Meie
giidiks oli Egon. Ta raakis palju ja huvitavalt.
Tema jutt ei sisaldanud aastaarve, aga oli vaga
meeleolukas ja sisukas.

Jarjekordne ELSi suvelaager méddus sisutihe-
dalt ja asjalikult. Viimsi vabadhumuuseumis

oli palju vaadata ja métiskleda inimeste, kes
seal kord elanud, elude Ule. Igatahes keegi
minu laheduses olnutest imestas, miks tana-
paevased majad peavad nii suured ja vdimsad
olema... Kui saaks ka teisiti. 7 inimest Gihes
toakeses ja kdik olid téokad, énnelikud, terved.
Ka s6jamuuseumis saadud elamused on
meeldejaavad. Kohaliku giidi selgitused olid
peensusteni tapsed. Lisaks tolleaegsed ese-
med, fotomaterjal ja elusuuruses eksponaadid.
See kdik andis judinaid tekitava ulevaate.
Heas méttes Ullatas mind ka see, kui kiiresti
saadi Juri Lehtmets Ule 15 cm kdrgusest takis-
tusest. Koik oli super!!

Virgelt: Tanud sellise seminari korralduse eest.
Tean omast kaest, et Uhegi Urituse korraldami-
ne pole kerge ja kdikide meele jarele ei suuda
kunagi olla.

Meile Marioga meeldis vaga s6jamuuseum.
Kahju ainult, et sealt nii lennates tuli Iabi joosta.
Tanud vaga lahedale giidile, kes oskas huvita-
valt edastada infot. Viimsi Vabadhumuuseum
oli ka huvitav. Natuke métetuks jai meie jaoks
tiirutamine Viimsi majade vahel, selle asemel
oleks voinud ikkagi SPA-s olla. Saunade ja
basseinide jaoks jai ikka aaretult vahe aega.
Toit oli rahuldav — kui palju meil siis ikka on
neid voimalusi udupeeneid toite maitsta.
Koolitus oli huvitav aga kogemused on naida-
nud, et kahjuks jaab koik ikka sinna paberitele.

&
Triinult: Muljed olid vaga head, oleks soovinud
veelgi Viimsiga tutvuda, olin seal esimest kor-
da, ilm oli hea ja sébrad ja tuttavad vahvad!
Odémaja ja saunad ja muud asjad olid head!

&
Annelilt: Oli vaga tore reis, eriti see, et sain
iseseisvalt likuma, rongiga Tallinna ja sealt
invabussiga Viimsisse. Esimene paev oli ilus,
kuna minule vaga meeldib vabas 6hus liikuda
vdimaluste piires. Ohtul jdudsin ka randa, kus
loojuv paike andis erilise meki.
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Fotod: Egon Siimson

Viimsi Rannarahva
muuseum vottis
seltsilised-seminarilised
vastu pdikeseliselt

Poordel: Esimesel semi-
naripdeval uudistamas
Eesti S6jamuuseumis,
teisel riindamas ajusid
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Tagasiside Ali Roodemaelt

Asjamoodunud suvel, 20-21. juulil toimus ELS
suvekool Viimsis. Majutus, toitlustus ja seminar
toimus Viimsi SPA-s, kus liikumispuudega
inimeste likumine on mugavalt korraldatud,
ning soovijad said kasutada SPA-teenused ja
-meelelahutusi.

Suvekooli esimese paeva parastldunal ja 6htul
toimus uhine ringsait Viimsis.

Esmalt kulastasime giidiga Viimsi vabadhu-
muuseumi ehk ajaloolist Kingu rannatalu,

kus saime Ulevaate olustikust ja rannaelust
Eesti kalurikiilas viimase kahe sajandi jooksul.
Meeldejaav oli kaunis suvedhtu kaluritalu Gues
otse ranna aares, kus eksponeeritud ehe va-
nem rannakilaolustik: kalavérgud, paadikuurid,
rookatused, kivilaburint ning puiduskulptorite
loodud minituletornidest allee, mis on Eesti
tuletornide vaikesed koopiad ja lausa sulavad
sealse meredare ja rannaelu dhtusesse dhus-
tikku (praegu on kogus 7 taiest ja kogu taie-
nedes plaanis luua minituletornidest puiestee).

Teiseks kulastasime Eesti S6jamuuseumi
ehk Kindral Laidoneri Muuseumi.
M@oisahoones kuulasime muuseumitutvustust
ning uudistasime sdjaajaloolist valjapanekut.
Mbisapargis ja angaaris nagime vanu sdja
rasketehnika naidiseid.

Suvekooli teisel padeva hommikuseminaril toi-
mus vaike kollektiivne ajuriinnak, mille viis 1abi

SpeakSmart meeskonna sarav vaitluskoolitaja
Selene Gnadenteich.

Neljaks jagatud gruppide t66na radkisime lahti

ELS arengukava, kuidas korraldada ELS te-

gevust jargmise 4 aasta jooksul ehk millised

on meie prioriteedid, ressursid, koostéévoima-
lused, huvid ja tegevusettepanekud. Labi aru-
tatud pdhiteemad olid:

+ Kuidas kaasata enam lilkkmeid ihenduse
tegevustesse?

* Missugused tegurid takistavad panustamist
ja kuidas motiveerida olemasolevaid
likmeid?

» Kuidas leida ja kaasata Uhenduse tege-
vusse uusiliikmeid eri Eesti piirkondades?

+ Kuidas panna inimesi huvituma juhatuse
t00st, et seelabi tagada Uhenduse jatku-
suutlikkus?

Tagasiside Juhan Nurmelt

Ekskursioon Eesti S6jamuuseumisse ehk
kindral Laidoneri mdisasse ja Viimsi vabadhu-
muuseumisse kuulusid suveseminari kavasse.
Meenutan kaiku vabadhumuuseumisse.

Kuigi ilm oli paikesepaisteline puhus jahe tuul
(mere aares puhub alati tuul). Kiilma varjuks,
moni drnema soo esindaja oli valja tulnud
lausa varrukateta pluusi vael, jagati soovijatele
olgadele heitmiseks voi keha Umber massi-
miseks tekke. Minu meelest oli see muuseumi-
rahva lausa liigutav hoolitsus kulastajate eest.

Kojujaajatele kripelduseks

Muuseumi eksponaadid olid kummaliselt
vaikesed vanad majad. Giid selgitas, et selleks
oli kaks pohjust: ehitusmaterjali, palke, hangiti
merest. Meri polnud kunagi helde. Teiseks ei
tohtinud maja olla suur, seda olnuks kilmade
meretuulte t6ttu raske soojana hoida.
Uudistasime tillukest kalurimaja, milles on vaid
kook ja Uks tuba. Kui Vaino kusis giidilt, mitu
last peres kasvas, kuulis ta, et seitse. “Need ei
mahtunud sinna ju magamagi!” imestas Léuna-
Eesti mees.

Suur territoorium oli nagu loodud vabadhu-
pidustusteks. Laste jaoks oli seal kiigeplats,
kuhu meil asja ei olnud, vaatasime kaugelt.
Linnapoolses aares paistsid laupaeviti tootava
taluturu paviljonid.

Muuseumitddtajaid elas ka koha peal uuemat
tulp varvitud elumajas, mille ees oli lapike kar-
tulimaad, kus vohasid kartulipealsed. Puurides
nagime kullikuid, lammastest kalurionni juures
raakimata. See oli ka ainuke hoone, kuhu sisse
ei juhatatud.

Vana varskelt harjatud rehielamu juures
arenes vestlus. Harjamiset66 on kole kallis,
arvati. Kuna olin hiljuti rookatuse meistriga
raakinud, siis teadsin hinda. Laanemaal mak-
sis jooksev katuseharja meeter 30 eurot, koos
harimalkadega 34 eurot. Too rehielamu oli
umbes 20 m pikk. 34 x 20 = 680 eurot, mis ei
ole kallis.

Viimsi vabadhumuuseumis tuli palju kdndida,
kel jalad ei kandnud, pidi ratastooliga s6itma.
Mboni meist jaigi varava lahedale pikale pingile
istuma, leppides korvaltvaataja rolliga.



Sotsiaalkompass

Mis imeloom on Helpific ja kuidas ta aitab?

LAUR RAUDSOO

Helpific on veebipdhine
tugikeskkond, mille kau-
du erivajadustega
mesed saavad tellida

ni-

vabatahtlikke abistajaid

voi tasulisi teenuseid. Uksteise abis-
tamise lihtsust kohalikes kogukon-
dades tutvustas Garage48 idufirmade
arendamise voOistlusel 2014. aastal
Tallinna ja Harjumaa Puuetega Naiste
Uhingu endine esinaine ja jurist Keiu
Roosimiégi.

Ideest teostuseni

Keiu kohtus arendusnidalavahetusel
inimestega, kes kandsid oma siidames
sarnaseid ideid ja unistusi ning asuta-
sid Helpificu, kuna mdistsid, et haava-
tavamate kodanike abistamine tuleks

muuta kiireks, lihtsaks ja mugavaks.
Arvestades, etriigiljakohalikel omava-
litsustel puudub voimekus tagada puue-
tega inimestele teenuseid — nagu isik-
lik abistaja ja transport — viimastele
vajalikel tingimustel ning mahus, on
tegemist tugikeskkonnaga, mis mobi-
liseerib kogukondlikke ressursse ning
on tooriist kohalike omavalitsuste sot-
siaaltootajatele (kdesoleval ajal puu-
dub iihtne vorgustik ja siisteem, mille
kaudu oleks vodimalik leida isiklikke
abistajaid, samuti ei ole vajalikud tee-
nused piisavalt vilja arendatud v3i puu-
duvad iildse).
EestiJagamismajanduse Liitu kuuluv
Helpific toob nii ka jagamismajandus-
mudeli Eesti hoolekandesiisteemi, toe-
tudes moodsale info- ja kommunikat-
sioonitehnoloogiale. Jagamismajandus
on hiibriidne turumudel ning sotsiaalne

A5
.«
Helpific

fenomen, mis tdhendab inimeselt ini-
meselebaseeruvatasjadelejateenustele
ligipddsu jagamist. Jagamismajandus
ei ole edukas mitte ainult turule orien-
teeritud drimudelites, vaid esindab ka
uut kisitlust hoolekandes pakkudes
unikaalset voimalust volitada tksik-
isikuid ja kogukondi. Ressursside mo-
biliseerimine toimub nii, et need, kes
vajavad abi, saavad selle platvormil
tellida kiirelt, mugavalt ja turvaliselt
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ning need, kes soovivad aida-
ta ja on olnud seni to6turult
korvale jdetud, saavad abis-
tada vabatahtlikus korras voi
viikse tasu eest.

Kui tavaliselt toimub vaba-
tahtlik t66 1abi mittetulundus-
ithingute, heategevusorgani-
satsioonide voi kirikute, siis
Helpific loob otsese, inimeselt
inimesele sideme ilma igasugu-
se formaalse organisatsiooni-
lise kuuluvuseta. Platvorm on
lihtsasti kasutatav veebileht,
mis tootab igas seadmes. Seda
saab kasutada lauaarvutis, sii-
learvutis, tahvelarvutis ja ka
tdnapdeva iithes populaarse-
mas seadmes — nutitelefonis.

Liitu kogukonnaga

Helpificu platvormil helpific.com!
Sotsiaalmeedias:
facebook.com/Helpific

Sotsiaalkompass
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Timektoomia toime miiasteenia korral leidis toestust

MAARIKA LIIK
neuroloog

Tiitimusel ehk harknéar-
mel on miasteenia tek-
kes etendada oma roll
ja tiiimuse koe muutu-
sed kaasnevad sageli miiasteeniaga.
Tiiimuse limfoidkoes kontakteeru-
vad immuunsiisteemi B-rakud, mis
antikehi toodavad helper T-rakkudega,
seetdttu on tiitimus oluline organ im-
munoloogilises oma-vddra eristamise
voimes. Miiasteenia korral esinevad
muutused tlilimuses kahjustavad tole-
rantsust oma atsetiiiilkoliini retseptori-
te suhtes narvi-lihase siinapsis ja viivad
autoimmuunsele reaktsioonile nende
vastu. Selle tulemuseks ongi hédirunud
ndrvi-lihase signaali iilekanne koos
vahelduva lihasndrkuse ja visimusega.

Viikesel osal juhtudest esineb tiiiimuses
kasvajalisi muutusi, sel juhul on tege-
mist timoomiga, teistel juhtudel on
tegu tliimuse healoomulise suurene-
misega (hiiperplaasiaga) voi on tiiii-
muse kude tiiesti normaalne.

Kirurgilise sekkumise moju
Tiiimuse eemaldamist ehk tiimektoo-
miat on milasteenia ravis kasutatud ju-
ba ammu. Esimene tiimektoomia pat-
siendil, kellel ei esinenud tiimoomi,
tehti juba 75 aastat tagasi. Kuid seni
on selle ravivotte tdenduspdhisus ol-
nud kesine — nii harva esineva haigu-
se korral jaéb statistiliselt padevate ot-
suste tegemiseks lihe keskuse voi riigi
andmetest viheks. Uute immuunstistee-
mile toimivate ravimite lisandumisel on
tiimektoomia vajalikkust ja pohjenda-
tust ikka ja jalle kiisimuse alla seatud.

Augustis ilmusid ajakirjas New Eng-
land Journal of Medicine kaua aega
kestnud ja pikisilmi oodatud uuringu
tulemused, mis hindasid timektoomia
toimet ilma tlimoomita miiasteenia
patsientidel .

Uuringus osales 36 ravikeskust eri-
nevatest riikidest ja kokku kaasati 126
milasteeniaga patsienti vahemikus
2006-2012. Patsiendid valiti selliselt,
et neil oleks miiasteenia generalisee-
runud vorm, haiguse kestus mitte iile
5 aasta, vanus 18 kuni 65 aastat ja veres
maidratavad atsetliiilkoliini retseptori
antikehad. Sellise uuringu keerukust il-
mestab see, et uuringu 10plikuks teos-
tamiseks ja usaldusviirsete tulemus-
te saamiseks tuli ldbiviijatel mitmel
puhul 16dvendada esialgseid uurin-
gusse kaasamise kriteeriume — tdsteti
vanusepiiri, pikendati haiguse kestuse
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lubatud aega, vdhendati eesmairgiks
seatud uuritavate arvu ja veel muudki.

Osalevad patsiendid jaotati juhu-
valiku alusel kahte vOrdsesse gruppi
— lihed, kellel teostati tiilimuse eemal-
damine ja kes jitkasid prednisolooni
votmist, ja teised, kes votsid haiguse
kontrollimiseks tiksnes prednisolooni.
Patsiente jélgiti kolme aasta jooksul ja
tulemused néitasid, et neil, kel tiitimus
oli eemaldatud, oli oluliselt vihem vo1
kergemad haiguse siimptomid (mddde-
tuna kvantitatiivse miiasteenia siimp-
tomite hindamise skaala punktidena),
samuti oli selles grupis olevatel patsien-
tidel vdiksem prednisolooni annus, mil-
lega haiguse stimptomeid kontrolliti,
viiksem vajadus teiste immuunsiistee-
mi mdjutavate ravimite kasutamiseks
ja vdhem haiglas viibimisi haiguse
dgenemiste tottu.

Seega on leitud tugev tdestus tiimek-
toomiale kui miiasteenia thele ravi-

Tervis - miiasteenia

meetodile, mis immuunsust mojuta-
vate ravimite kdrval parandab olulisel
médral patsientide haiguse siimpto-
meid ja teisi haigusest tulenevaid prob-
leeme pikemas perspektiivis.

Uuringu autorid panevad rdhku sel-
lele, et tiitimuse kude peab operatsioo-
nil eemaldatama tdiel méaral, kuna
vastasel juhul voib alles jddnud osa
autoimmuunset reaktsiooni jatkuvalt
alal hoida. Ja muidugi peab arvestama,
etuuringu tulemused ei kehti juhul, kui
milasteenia on seotud teist tiilipi auto-
antikehadega (nditeks lihas-spetsiifili-
se tlirosiinkinaasi-vastased antikehad
ehk MuSK antikehad) voi kui ei ole au-
toantikehi vereseerumist iildse leitud.

1) Wolfe ja kaasautorid. Randomized
Trial of Thymectomy in Myasthenia
Gravis. New England Journal of
Medicine 2016; 375: 511-522.

Uuringu toetaja: Ameerika

miiasteenia fond, MGFA

Uuringus osalesid erinevad keskused
Ameerika Uhendriikidest, Kanadast,
Louna-Ameerikast, Austraaliast,
Aafrikast, Aasiast ning Euroopa osas
Inglismaalt, ltaaliast, Saksamaalt,
Poolast ja Hollandist.

Uuringu suureks toetajaks ja innus-
tajaks oli Ameerika muasteenia fond
(Myasthenia Gravis Foundation of
America, MGFA), mille kodulehelt
(www.myasthenia.org) on inglise
keelt valdaval huvilisel voimalik leida
rohkelt infomaterjale nii muasteenia,
selle ravi kui ka paljude igapaevaelu
puudutavate aspektide kohta. Lehel
on esitletud rohkesti patsiendilugusid.
Samuti paaseb lugema uuringut puu-
dutava artikli taisteksti (http://www.
myasthenia.org/LinkClick.aspx?
fileticket=Xxoxtk8-mjk%3d&tabid=103).

MGFA' | on olemas ka oma FB-lehe-
kilg ning eraldi FB-lehekilg vane-
matele, kelle lapsel on diagnoositud
MG (MG Parents).
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DM2-lihastobi

voOib
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jaada vahelduvate simptomite

Dystrophia myotonica esimest tiiipi
(DM1) ehk Steinerti tobe tuntakse
Jjuba sadakond aastat. Mdrksa hiljem
on mddratletud tiitip 2 (DM2), kuhu
kuuluvad monevorra erinevate siimp-
tomitega proksimaalne miiotooniline
miiopaatia (PROMM) ja proksimaalne
miiotooniline diistroofia (PDM).

DM2 ajaloost
1994. aastal kirjeldasid Ricker jt 15
patsienti Saksamaal, kellel esines jise-
mete proksimaalsete lihaste ndrkust,
miiotooniat (viivitus lihase 160gastu-
misel pérast tahtelist tegevust, nt kéie-
pigistuse vi silmade tugeva sulgemise
jarel — Toim.) ja kalduvust kae tekkeks.
DM1 diagnoosile sobivat CTG-laiene-
mist voi kaasasiindinud miiotooniatele
omaseid kloriidi- voi naatriumikanalite
geenivigu siiski ei leitud. EMG-leid ja

lihaskoe patoloogia olid DM1-st erine-
vad ning samuti ei tdheldatud antitsi-
patsiooni (pariliku haiguse siimptomite
avaldumine polvest pdlve —Toim.). Tove-
le anti nimeks Proximal myotonic myo-
pathy (PROMM). Hiljem raporteeriti
analoogsete slimptomitega inimestest
teistest maadest. Esimene PROMM iile-
vaatematerjal koosnes 53 patsiendist ja
19 perest (Moxley 1996). Moni aasta
hiljem avaldati tove stimptomite kirjel-
dus (Day 1999).

Aastal 1997 kirjeldati iht Soome
sugulusrithma, kus haigestunutel esi-
nes mérgatavat proksimaalsete lihaste
atroofiat, kaed, kuulmise ndrgenemist
jameestel hiipogonadismi (mehe orga-
nismi seisund, mille puhul munand ei
tooda enam piisavalt testosterooni —
Toim.). Miiotooniale oli EMG-skiill vii-
teid, kuid ei esinenud kliinilisi tunnu-

seid. Tobe hakati nimetama Proximal
dystrophia myotonica (PDM).

Segadusseajavad siimptomid
Uks DM2-¢ iseloomulikumaid tun-
nusjooni ongi fenotiiiibi muutlikkus.
DM2 haiguspilt on viga muutuv, ras-
kemal juhul voib teovdime piiratust
vorrelda DM1-ga, kergemal juhul esi-
neb vaid mdningast lihasjéikust ja joue-
tust. Uldiselt on lihasndrkus vihesem ja
hiljem algav kui DM1 puhul, kuid lihaste
valulikkus ja jéikus pigem suuremad.

Enamasti ilmnevad tove esmasiimp-
tomid 30-50. eluaastates. Tavaliselt on
esmasteks kaebusteks raskused litkkuma
hakkamisel ning pingutusest tulenevad
lihasvalud, mis meenutavad liigespole-
tikku, fibromiialgiat vm luustiku hai-
gusi. Tosiseima DM?2-vaevusena on
vilja toodud siidamerikkest pohjusta-
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Viéljaannetest Duodecim ja Laékérilehti, soome keelest refereerinud Kiilli Reinup

VaAr U Dystrophia Myothonica (DM2), eesti k. miiotooniline diistroofia, tiiiip 2.

tud dkksurmasid ja monedes ndidetes
kiirelt siivenevat lihasnorkust.

Lihasnorkus koondub peamiselt ja-
semete proksimaalsetesse osadesse,
mis raskendab kiikitamist, trepist {iles
kondimist ja tootamist iiles tostetud
kitega. Sormede rusikast vilja siruta-
mine vOib olla raskendatud, komista-
mine, kukkumine ja pingutused liiku-
ma hakkamisel on tavalised. Miimiliste
lihaste 16tvus voi silmalaugude allava-
je seevastu on harvaesinevad.

2000. aastal jouti rahvusvaheliselt
kokkuleppele diagnoosi kinnitamiseks
vajalike kliiniliste kriteeriumite osas.

Patsiendi lugu
Neljakiimne-aastane mees kannatas ju-
ba kiimmekond aastat tugevate lihas-
valude kées vasemas tuharas ja mole-
ma reie piirkonnas. Valud tugevnesid

ohtupoolikul, pdevase pingutuse jirel
ja pikemad jalgsi kondimised toid
kaasa juba néddalaid kestvaid valuepi-
soode. Vaevuste pohjustele piiiiti aas-
tatel 1990-2000 jélile jouda korduva-
te laiapOhjaliste uuringutega. 1997
oli patsient taas valude tottu kirurgili-
sel uuringul. Puusavodtme piirkonna
kompuuteruuringul nenditi moningast
selgrooliilide kulumist, kuid mitte 1iili-
sambakanali kitsenemist vdi survet
narvijuurtele. 1998 tdheldati ENMG-
uuringul miiotooniat ja patsient suunati
neuroloogi konsultatsioonile.
Stimptomite pildi tdpsustamisel ilm-
nes, et tuharavaludele lisaks esines pat-
siendil kiilmas ja pingutusel vdimen-
duv turjalihaste valulikkus, kaelihaste
jéikus, stardivalud (raskused litkuma
hakkamisel) ning iiles tdstetud kétega
tootamisel valu rinnaku piirkonnas.

Patsient oli tugeva kehaehitusega ja
lihaseline ning kliinilises neuroloogili-
ses uuringus ei ilmnenud kdrvalekal-
deidnormvéirtustest. Nii veretestid kui
kilpndérme talitlus olid korras, samu-
ti kreatiini kinaasi aktiivsus seerumis.
Miiotoonilise diistroofia ja périliku
miiotoonia tulemused geenianaliiiisi-
des olid negatiivsed. Kite koormustes-
til viiteid metaboolsele miiopaatiale ei
saadud. Lihasvalude raviks méérati fii-
sioteraapiat.

Aastal 1999 valud tugevnesid. Or-
topeedi poolt médratud magnetreso-
nantstomograafia (MRT) andis jaanua-
ris 2000 normaalleiud. Alaseljas todeti
moningane prolaps ja fasettliigese art-
roos selgroo 4-5. lili vahel. Prolapsi
korrigeeriti kirurgiliselt, mille jarel sel-
javalu taandus aga valud vasema tuha-
ra piirkonnas, reielihaste valu ning jal-
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gade jéikus ja vasimus jatkusid. Tous
kiikkasendist oli veidi vaevaline, kuid
kliinilisi korvalekaldeid ei avastatud.
1988. aastal oli patsiendil diagnoosi-
tud kalduvus lihaste miiotooniale. Sa-
mal ajal oli tema sugulasi uuritud miio-
toonilise diistroofia kahtluse tdttu ning
kapatsiendil oli kahtlustatud sama tobe
ENMG ja lihasbiopsia leidude pShjal.
1999ndate algupoolel jdid geeniuurin-
gud patsiendi ja tema sugulaste, kel-
lel esines moningaid sarnaseid stimp-
tomeid, osas negatiivseks. Aastal
2000 tarkas kahtlus, et kone all on
miiotoonilise diistroofia kergem vorm
ehk DM2-PROMM. Rahvusvaheliste
geeniuuringute iihistoona sai kahtlus
kinnitust 2001. Patsiendil leiti haiguse
kliinilisse pilti sobiv CCTG-kordus-
jéarjestuspiirkonna laiendus kromo-
soomis 3q21 ning dgedad valuepisood-
id ja pisiv lihasjéikus olid seletatavad
DM2-PROMM tovega.

Uut haigust opitakse tundma
2011. aastal Helsingi Ulikoolis kaits-
tud véitekirja (FM Anna Naukkarinen,
“Myotonic dystrophy type 2 (DM2) —
Diagnostic methods and molecular pa-
thology”) kohaselt on DM2-lihastdve
tdpsem diagnoosimise oluline, et roh-
kem patsiente saaks diagnoosile vasta-
vat parimat vdimalikku ravi ja vaja-
dusel oleks tagatud ka siidame t66
jélgimine hdirete avastamiseks.

Tapsem diagnoosimine leevendab
patsientide olukorda, kes vodivad olla
aastaid kannatanud erinevate siimpto-
mite kdes. Enne dige diagnoosi saamist
on mitmed DM2-patsiendid kohanud
halvakspanu ja kogenud sotsiaal-ma-
janduslikke probleeme, kuna selgita-
vat pohjust nende mitmesugustele vae-
vustele pole leidunud.

Miiotoonilised diistroofiad DM1 ja
DM?2 on levinuimad tdiskasvanuea
parilikud lihashaigused. Suhteliselt

uut DM2-tobe on Soomes registreeri-
tud juba rohkem kui 300 patsiendil.
Haiguse esinemissagedus arvatakse
olevat tegelikkuses mérksa korgem.

DM2 levinuimate stimptomite hulka
kuuluvad lihasnorkus, lihaste jéikus
ja valulikkus, kae-ilmingud, siidame
ritmihdired ja hormonaalsed héired.
Suurimaks probleemiks patsiendile
kujunevadki enamasti lihasvalud, mis
halvemal juhul voivad viia t66voime
kaotuseni.

DM2-tove stimptomid on kiill ena-
masti kergemad aga samas mérksa va-
helduvamad kui DM1 stimptomid, mis
raskendab diagnoosimist kliinilise pil-
di/siimptomite alusel.

Naukkarise véitekirjas arendati uusi
diagnostilisi meetodeid DM2-tdve
avastamiseks ning autor osutas raku-
ja molekulaarsetele muutustele lihas-
koes, mis voivad seonduda tove tekki-
mise ja edasiarenemisega.
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Poordelise tahtsusega suvekool puuetega naistele

MARE ABNER

Rakveres asuvas Villa
Theresas toimus 16—17.
augustil EPIKoja suve-
kool.
lihasehaigete seltsi teist

aastat selles suvekoolis. Igast suvisest
koolitusest on midagi kdrva taha pan-
na vOi voimalus silmaringi avardada.
Mida avatum on EPIKoda, seda ava-
tumad on ka puuetega inimeste organi-
satsioonid. Viidan, et sellega muutub
ka meie tihiskond avatumaks.

Eesti Puuetega Naiste Uhenduste
Liit (vanem nimetus Eesti Puuetega
Naiste Uhing) on tegutsenud aastast
1998. Oleme olnud loodetavasti heaks
koostodpartneriks suurimatele naiste
ithendustele: Eesti Naistelihenduste
Umarlauale ja Eesti Naiste Koostdo-

Olen esindanud

ketile. Oleme avanud puuetega naiste
probleeme ja teinud -ettepanekuid,
kuidas neid lahendada. Samas oleme
pliidnud avardada arusaamist soolisest
vordsusest korraldades koolitusi erine-
vates organisatsioonides.

Aastate jooksul oleme piitidnud leida
EPIKojaga iihisosa, mille 16pptulemus
oligi otsustamine liituda antud katusor-
ganisatsiooniga.

Kuna selle suvekooli suuremaks aru-
teluks oli EPIKoja arengukava 2017
— 2023 tooversioon, siis tegin omalt
pooltjargmised ettepanekud arendades
soolist aspekti puuetega inimeste vor-
gustikus:

Alaeesmirk 1.1. URO puuetega ini-
meste diguste konventsiooni (PIK) ra-
kendamise jarelevalve on seadustatud
ja toimib. Tegevused selleks: koostdo
soolise vordoiguslikkuse ja vordse

kohtlemise volinikuga (vorddigusvoli-
nik) ning diguskantsleriga, et arenda-
da puuetega inimeste ja krooniliste
haigete teadlikkust soolise vordoigus-
likkuse valdkonnas, et statistika oleks
avatud soolisest aspektist puuetega ja
krooniliste haigete osas, etsoolise vord-
oiguslikkuse seadus laieneks puuetega
inimeste ja krooniliste haigete osas,
et oleks tagatud puuetega inimeste ja
krooniliste haigete soolise diskriminee-
rimise (nii avalik kui ka varjatud, nii
fiiisiline kui ka psiihholoogiline) keeld
mitte ainult todvaldkonnas vaid koigis
kuues prioriteetses valdkonnas.

Monika Haukandmm andis suvekoo-
lis teada, et Eesti Puuetega Naiste
Uhenduste Liit on juhatuse koosoleku
otsusega vastu voetud Eesti Puuetega
Inimeste Koja litkmeks.
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Neile, kes triikitud teksti lugeda ei saa

Eesti Pimedate Raamatukogu teenindab nagemispuudega
vdi moéne muu trikitud teksti lugemist takistava puude, haire
vOi haigusega inimesi. Suurem osa pimedate raamatukogu
lugejatest on nagemispuudega inimesed, kuid on ka neid,
kes nt halvatuse tagajarjel ei saa raamatut kdes hoida.
Raamatukogu kasutab teavikute valmistamisel ja levitamisel
autoridiguse seaduses satestatud teose vaba kasutamise
reegleid ega maksa autoritele tasu. Autoritasu maksmiseta
on lubatud teose reprodutseerimine, levitamine ja ldsusele
suunamine puuetega inimeste huvides viisil, mis on otseselt
seotud nende puudega ega taotle arilisi eesmarke. Seetottu
on lugejaks registreerimiseks vajalik esitada koos isikut
tdendava dokumendiga téend trikitud teksti lugemist takis-
tava puude, haire vdi haiguse kohta. Alla 16-aastase lapse
puhul on ndutav ka lapsevanema voi hooldaja kirjalik ndus-
olek. Lugejaks registreerimise avalduse ja lapsevanema voi
hooldaja ndusoleku vormi leiab raamatukogu kodulehelt www.epr.ee. Neil, kes soovivad, et regist-
reerimisavaldus saadetakse postiga koju, tuleks helistada laenutustelefonile 674 8212 véi kirjuta-
da e-postile: laenutus@epr.ee. Taidetud ja allkirjastatud registreerimisavalduse ning koopiad ndu-
tud dokumentidest voib saata raamatukogule postiga aadressile Suur-Séjamae 44a, 11415 Tallinn,
digiallkirjaga avalduse ja dokumentide skaneeritud koopiad aga e-postiga: laenutus@epr.ee.

Pimedate raamatukogu lugejatel on ligipaas Veebiraamatukogule www.veebiraamatukogu.ee,
millest on voimalik alla laadida vdi voogedastusena kuulata heliraamatuid ja -ajakirju voi lugeda
e-raamatuid, -ajalehti ning -ajakirju. Veebiraamatukogu kasutajaks saab registreeruda parast Eesti
Pimedate Raamatukogu lugejaks vormistamist.

Samu asju on voimalik laenata ka posti teel. Tellimuse saab esitada telefonitsi voi e-kirjaga.
Lugeja voib korraga laenata kuni viis heliraamatut. Enamikku CD-del heliraamatuid laenutatakse
mittetagastatavatena. Need saadetakse lugejatele vastavalt tellimustele postiga koju iga kahe
nadala tagant ning neid raamatukogule tagastama ei pea.

Eesti Pimedate Raamatukogu teenused on lugejatele tasuta. Laenutuses on ule 4000 nimetuse

heliraamatuid ning nende arv kasvab pidevalt. Eesti Pimedate Liidu juhatuse lige Priit Kasepalu
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Kodukohanduse pilootprojekti
taotlusvoor avanes 12. septembril

Alates 12. septembrist on erivajadusega
Tallinna linna elanikel véimalik oma eluruu-
mi kohandamiseks toetust taotleda. Projekti
kaigus kohandatakse eluruum vahemalt 45-le
erivajadusega Tallinna elanikule.

Taotlused tuleb esitada hiljemalt 11. oktoobril.
Taotlus jaetakse labi vaatamata, kui taotlus
esitatakse enne taotluste vastuvotmiste algus-
kuupédeva voi kui taotlus esitati parast taotluste
esitamise tdhtaega. Taotlused registreeritakse
saabumise aja jargi ning jarjekorra loomise
aluseks on taotluste saabumise aeg.

Pilootprojektis on maksimaalne toetuse summa
Uhe taotleja kohta 4500 eurot, tdpne summa
sOltub kohanduse vajadusest. Kohanduse va-
jadust hindab Astangu Kutserehabilitatsiooni
Keskuse spetsialist koduvisiidi kaigus.

Taotlused saata e-mailile sotsiaal(at)tallinniv.ee
voi postiga Tallinna Sotsiaal- ja Tervishoiuamet,
Paldiski mnt 48a, Tallinn, 10614.

Klisimuste korral palume p6érduda alates 1.
septembrist 2016 projektijuht Valeri Kapaneni
poole telefonil 5306 4141 voéi e-posti aadressil:
valeri.kapanen@tallinnlv.ee.

Allikas: EPIKoja koduleht
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