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Esi- ja tagakaanel Ulve Kangro naputéo

Palju aastaid on varviline seto pits olnud
minu paevade kaaslane, raagib Ulve.
“Mulle meeldib vaadata Ule saja aasta
vanuseid pitside originaale. Milline
uskumatu varvikirevus ja mahlasus on
nendes pitsiribades!

Luues ise uusi sarnaseid varvilisi pitse,
tajun, kuidas ma lahen nende pitside
sisse ja lasen end varvimangul ennast-
unustavalt kaasa kanda. Ja kui olen
piisavalt hullanud varviliste I6ngade ja
heegelndelaga, slinnivad I6puks minu
pitsidega roivad ja muud esemed.”



Tosine talv on saabunud — lume, jdd j

korgete elektrihindadega

Loppenud aasta oli selt-
sile kahjuks stindmuste-
vaene. 2021. aastat jaa-
vad meenutama iihingu _
liikmete Koit Kodarase
ja Anneliis Vaasi lahku-
mine, juunikuus maha
peetud virtuaalne aastakoosolek ja edu-
kalt 16pule viidud Motomedi annetus-
talgute kampaania.

Uht-teist siiski toimub meie {im-
ber. Lihashaigusega paremini toime-
tulekul on loodetavasti oluliseks sam-
muks Lastefondi toel kdima likatud
Harvikhaiguste kompetentsikeskuse
avamine Tartus. Mitmete lihashaigu-
sega inimeste igapdeva on tekkinud ka
mure, kuidas hankida tilikalleid ravi-
meid. Ehk siingi on uuest keskusest
abi, et igasugune asjaajamine ja rahas-
tuse leidmine lihtsamaks muutuks.

Selleks, et kdledasse talve veidi péi-
kest ja rddmu tuua, radgime-kirjutame
Tiril toimunud veinikoolitusest ja
Eesti Puuetega Inimeste Koja suve-
koolis kuuldust-ndhtust.

Agamida toob 2022. aasta? Juba veeb-
ruaris on pShjust seada end paraoliim-
pia-lainele, sest iile kiimne aasta on
Pekingi tali-paraoliimpiaméingudel ka
eestimaalasi voistlemas — valitud 12 riigi
hulgas on voistlustules ka Eesti ratas-
toolikurlingu meeskond.

Kui kellelgi on ambitsioon néiteks
bocciaga paraoliimpiale jouda, tasub
esimese sammuna minna 7. veebruaril
Tallinna Puuetega Inimeste Kotta, kus
toimub koolitus méngijatele/treeneri-
tele/kohtunikele. Koolitajateks koge-
nud dssad Beata Dobak-Urbafnska ja
Romuald Schmidt Poolast.

Loppenud suvel osalesin esimest kor-
da Tallinna Liikumispuudega Inimeste
Uhingu suvelaagris, mis tuletas meelde
ELS suvelaagrite Idbusa sigina-sagina
ja tekitas soovi sel aastal suvelaagri tra-
ditsiooni taaselustada. Poidlad pihku,
et globaalne olukord suvel reaalseid
kokkutulekuid soosiks! Julgustan iga-
itht — ka neid, kes veel iiheski laagris
osalenud pole — jagama elektronpostile
els(at)els.ee oma motteid, kus laagrit
korraldada ja mida seal ette votta, et
juhatus v&iks juba planeerimisel nende
motete ja soovidega arvestada.

Soovin veel jitkuvalt ilusat valget
talveaega, samas hinnasurvele vastu
pidamist!

Eesti Lihasehaigete Seltsi esimees
Jiiri Lehtmets
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Muljeid EPIKoja suvekoolist Laulasmaal augustis

MARE ABNER

Olen igal aastal puiid- |
nud kohal olla Eesti §
Puuetega Inimeste Koja
suvekoolis, et suhelda ja
saada uut teavet puude-
temaatikas.

Sel korral alustasime soitu 12.
augusti hommikupoolikul minu jaoks
iisna normaalsel kellaajal, kiimne-
itheteist paiku Laulasmaa SPA poole.
Transporti kokkusaamisele korral-
das EPIKoja tegevjuht Tauno Asuja.
Eelmisel pdeval sain teada, et minu,
mu abistaja Janika ja kokkupanda-
va manuaalratastooli transportimi-
sega tegeleb iiks osalejatest, Kaido
Vaatemée oma autoga. Ma ei teadnud
eelnevalt midagi tema auto eripdradest
ja see t01 kaasa omajagu viljakutseid.

Eelnevalt ootasin Janika dra, kes ai-
tas ratastooli Kaido autosse viia. Kuna
auto on kiillaltki korgete astmetega,
siis tundsin pinget, et autosse mineku-
ga saab olema véga keeruline: kas
jouan oma kdega ennast aidata, kas ma
suudan jala nii korgele tdsta, et pdlv
vastu peab... Kui poleks olnud kaasas
abistajat, oleksin olnud hidas. Autosse
sisenedes (autost viljudes ma liht-
salt libistasin ennast maa peale) aitas
Janika leida autole sellise koha, kus oli
korgem konnitee ddr. Kui olin pidanud
juba mitu korda ronima autosse ja vil-
ja, taipasid laagri korraldajad onneks,
et mul on keeruline ja ohtlik niimoodi
turnida sona otseses mottes. Sain istuda
teisel pdeval iihe teise osaleja autosse,
kes kergendas sellega minu litkumise
Sotsiaalkeskusest Keila kirikusse ja
sealt edasi lounastamise kohale.

Esimene péev algas tdiste ettekannetega
puuetega inimeste vorgustiku rahasta-
misest, projekti SENsationalTEM tut-
vustamisest (Opilasfirmade arendami-
ne erivajadusega Oppija vaatevinklist)
ja kommunikatsioonikoolitusest, vas-
tavalt Toomas Sepa, Meelis Joosti ja
Vladimir VeliZanini konede kaudu.

Minu jaoks oli kdige pdnevam osa
esimesel pdeval Arvo Pérdi keskuse
kiilastus, mis algas filmiga, jatkus ruu-
midega tutvumisega ning 10puks sai-
me ka liftiga sdita torni ning imetleda
kaunist loodust, mis imbritseb kes-
kust. Kuna ruumid on suured ja palju
oli jalgimist, siis otsustasin Janika
abiga liikuda ratastoolis.

Kaunil suvisel dhtupoolikul jaluta-
sin mere ddrde modda puidust teed,
kuni liivaranna piirini ja meenutasin
aegu, millal ma viimati seal olin.



5 Teistes ithingutes

Fotod: Janika Paulus
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Arvo Pardi keskus on Hispaania arhitektide Fuensanta Nieto ja Enrique Malestusi elustades jalutamas Laulasmaa rannal. Valge liivaga rand

Sobejano loodud pehmete vormidega loodusléahedase hoone

SPA-sse, nagu vdite arvata, ma ei
padsenud juba iiksnes sellepidrast, et
seal firmas puuduvad vastavad dusi-
ratastoolid.

Pédev 1oppes meeleoluka koosviibi-
misega. Odbimiskohana vdib Laulas-
maa SPA-ga tdiesti rahule jddda.

Jargmisel pdeval sditsime Keilasse,
kus kiilastasime sotsiaalkeskust Keila
sotsiaalnduniku Piia Petersoni abiga.
Seejédrel tehti suvekoolilistest iihispilt,
mille jirel liikusime kirikusse kontser-
ti kuulama. Pérast Idunaeinet suundu-
sime tagasi oma kodude poole.

on oma nime saanud jala all justkui laulvate liivade jargi

Soovin 1dpetuseks tinada korraldajaid
— et liks reaalne inimlik kontakt (vir-
tuaalmaailmale vahelduseks) teoks sai,
meeldiva ja huvitava kokkusaamisena
kahel kenal pdeval ning kiiiidi eest
Kaidot ja Annelit, tinu kellele sain koi-
gist ettevotmistest osa.



Reisisellid 6

Veinikoolitusest jaamakohvikus ja Eesti Veiniteest

JURI LEHTMETS

Tunamullu Jarva- ja
Raplamaa tuuri plance- [f
rides jdi silma Hindreku o
turismitalu Eesti veini-
kamber, kus voima-
lik tutvuda erinevate Eesti veinidega.
Kahjuks puudub kohapeal inva-wc ja
turismitaluni paéseb ainult autoga (mis
ei ole veinidega tutvumise seisukohalt
ehk kdige parem variant). Teiseks oli
plaan kiilastada Tiiri Vaksali Kohvikut,
kuid see oli just broneeritud. Nii tekkis-
ki plaan need kaks ideed ihendada —
korraldada Eesti veini koolitus Tiiri
Vaksali Kohvikus, kuhu hea rongiga
tulla ja minna. Keegi ei pea roolis ole-
ma ja koik saavad osaleda koolitusel.
Kui kuupédev kenasti paigas, asusin ot-
sima kaheksat inimest, kelle leidmine

kulges {illatavalt raskelt, kuid 16puks
see veiniseltskond siiski kokku sai.

Veinipdev algas Balti jaamast. Esmalt
silmasin perroonil ootamas iiht virva-
tutest, Helenit ja kuna rongini oli veel
aega, laksime Schnelli kohvikusse, kus
juba olid end sisse seadnud teised kaks
veerevat mekkijat Toomas ja Jako. Olin
juba varem Elroni kirjutanud, et tule-
mas on neli ratastoolikasutajat ja meie
imestuseks ja rodmsaks iillatuseks kor-
raldati nii, et Tiirile suundus rong kahe
omavahel tthendatud vaguniga.

Peale ligi kahetunnist loksumist ron-
gis joudsimegi Tirile. Kohe jaama-
hoone ees kohtusime Hindreku turis-
mitalu nooremsommeljee Tuuli
Klementaga, kes asuski meile tutvus-
tama Eesti veinide imelist ja vaheldus-
rikastmaailma. Peagi saabus ka Vaksali
Kohviku pidaja, kes meile uksed avas.

Viike segadus tekkis inva-wc leidmi-
sega, paistis, et nddalavahetuseti on see
ruum lukus aga kuidagi onnestus asjad
loovalt lahendada.

Sommeljee (allikas: sommeljee.ce)
amet kitkeb tdnapdeval palju rohkemat
kui vaid veini serveerimist. Sommeljee
iilesandeks on restoranis soovitada
kiilalistele veine ning sobitada neid toi-
duga. Sommeljee on veiniekspert, kel-
le tilesandeks on jookide soovitamine
jatoitudega sobitamine, veinikaardi- ja
lao haldamine.

Aga mis toidud siis veiniga sobivad?
Enamasti sobivad veini korvale eeskitt
erinevad lihad, juustud, krobedad
saiad, méadrete voi pasteediga néiteks.
Ullatav on fakt, et niiteks viinamarjad
ja muna kohe kuidagi veini korvale
passida ei taha.



Fotod: Marko Tatter

Mis on Eesti Veinitee
(Allikas: veinitee.com) Puuvilja- ja
marjaveine hakati Eestis valmistama
jubakeskajal. Ametlikud marjaveini-
tehased avati 1920ndatel. Tekkinud
traditsioone anti pdlvest pdlve edasi
ning veinid mulksusid ndukogude ajal
kodude nurkades suurtes klaaspudeli-
tes. Alates 2010ndate aastate kdsitoo-
jookide revolutsioonist on uued tegi-
jad teinud veine kdigest, mida loodus
pakub: kohalikud viinamarjasordid,
koik s6o6davad puuviljad, marjad,
isegi lilled ja kodgiviljad. Toorainete
rohkus teeb meie veinimaastiku tra-
ditsiooniliste viinamarjaveinipiirkon-
dadega vorreldes palju mitmekesise-
maks. Kohalik toodang on iile maailma
au sees ning eestlastel on pohjust selle
iile uhke olla. Eesti kvaliteetveine voib
tdna leida parimate restoranide veini-
kaartidelt nii siin- kui sealpool piiri.
Veinitee.com lehelt leiad ka Eesti vei-

Hea sommeljee raagib iga veini huvitavaks, tuleb leida vaid 6ige kooslus veinikorvasega.
Koolitusest osasaajad Jiiri ja Marko Vaksali Kohvikus

nitalude tutvustuse. Koik on pere-ette-
vOotmised ja seetdttu on soe ning
personaalne vastuvott garanteeritud.
Majutusvdimaluste kohta tasub uurida.

Kui tunned end Eesti veinimaailmas
veel vohikuna, siis on sul voimalus

giidiks votta Hindreku turismitalu
Eesti Veinikambri nooremsommeljee
Tuuli Klementa, kes on osake Eesti
Veiniteest. Meie seltskonnal avanes
vdimalus proovida kaheksat veini
erinevatest Eesti Veinitee taludest.



Alustades Eesti Veinitee tutvusta-
mist, ei saa lle ega timber sommeljee
Tiina Kuulerist, kes on kampa haa-
ranud poja Gregori. Lisaks ema ja
poja duole tegutseb veinivillas ajaloo-
lasest taluperemees Allan, kelle koha-
liku ajaloo tuuri on véimalik veini de-
gusteerimise kdrvale tellida. Tiina ja
Gregori veinid valmivad Eesti pShja-
poolseimas, Valgejoe Veinivillas (veini-
villa.ee). Aeg-ajalt korraldavad nad ka
virtuaaldegustatsioone — nende tarbeks
saab veine tellida e-poest ehk igati asja-
lik alternatiiv praegusel koroona-
ajastul, voi kui toesti kodust liikvele
saamine keeruline. Veinide seast leiab
veine Ounast, pohlast, mustsdstrast, eba-
kiidooniast, rabarberist, arooniast, viina-
marjast, aga ka nditeks vdilillest. Lisaks
pakutakse metsadegustatsiooni, veini-
orienteerumist, veinivanni jt teenused.
Tooraine, millest Eesti veinimaastiku
kontekstis ei saa iile ega timber, on ra-
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barber, mis on kevadel esimene, mida
annab veiniks teha. Rabarber pealegi
vohab vigevasti ja omab piisavalt hap-
pesust, mis on veini puhul méiérav.

Rabarber on vigamenukas vahuveini-
de kontekstis, mistdttu tasub proovida
Parnu kiilje all tegutseva Tori Siidritalu
(ka maailmas tunnustatud) rabarberi
vahuveini. Tori Siidritalu (siidritalu.ee)
veavad Karmo ja Veroonika Haas,
kes kasvatavad 2014. aastast nii dunu
kui viinamarju, millest valmivad koha-
peal veinid ja siidrid. Toodete hulgas
leidub veine mustsostrast, rabarberist
aga niiteks ka limonaade mustikast ja
maasikast. Olemas on Siidrisalong, mis
on 2018. aasta stigisest kiilaliste vas-
tuvdtuks mdeldud ruum talu tootmis-
hoones.

Uheks rabarberiveini heaks niiteks,
tdnu lisatud kasemabhlale, on veidi ma-
hedam Rabarberivein kasemahlaga
Allikukivi Veinimaisast (allikukivi.ee).



Asuvad Parnumaa ja Mulgimaa piiril,
kust nii Pérnu kui Viljandi jadvad 40-
minutise autosdidu kaugusele. Veini-
mdisa siidameks on 19. sajandil ehitatud
uhke to0sturi hddrber ja seda timbritsev
ajalooline park. Kogu ettevotmist veab
kolmeliikmeline Heinade pere: ema
Raili, isa Roman ja perepoeg Ott. Mdisa
keldris valmivad, peamiselt marjaaia
saagist marja- ja puuviljaveinid. Too-
dete hulgast leiab veine ja likdore
rabarberist, Ounast, ebakiidooniast,
mustsOstrast, maasikast ja johvikast.
Aastaringselt on veinimoisa oodatud
kiilastajad, kellele pererahvas lahkelt
oma tegemisi tutvustab. Kiilastatakse
marjaaeda, veinikeldrit, pakutakse oma
valmistatud jooke proovida, radgitakse
veinijutte ja lugusid modisaelust.

Kui on soov maitsta veidi magusa-
mat alatooni, tasub proovida Habaja
Viinavabriku (habaja.ee) rabarberi-
maasikaveini, mis on poolmagus roo-

sa vein kodumaistest maasikatest ja
rabarberist. Habaja endises viinavab-
rikus vorbitakse veini teha ja suvel on
nidalavahetuseti avatud pitsakohvik.
Voimalus minna ka veine kohapeale
proovima. Uhe veidra veinina tooksin
esile ndgeseveini koos vihese sidruni
ja ingveriga.

Taimeks, millest saab edukalt veine
teha on Pdhjamaade sidruniks kutsu-
tav ebakiidoonia, mis toorelt peaaegu
s00damatu aga veinina vigagi maitsev.
Ebakiidooniat sai ka koju kaasa ostetud
Eesti lounapoolseima veinitalu Uue-
Saaluse Veinitalu ebakiidoonia vahu-
veinindol. Uue-Saaluse Veinitalu (uue-
saaluseveinitalu.ee) veab bioloogidest
abielupaar Maris ja Mati aastast 1993,
kus kasvatavad astelpajusid, dunu, pu-
naseid sOstraid, valgeid sostraid ja vii-
namarju. Péris veini valmistamiseni
jouti siiski alles 2011. aastal, kui valmis
esimene astelpajuvein. Leidub ka vei-

ne dunast, pihlakast, rabarberi-vaari-
ka, rabarberi-maasika ja aroonia-must-
sostra. Olemas ka oma késitoddzinn
“Astel”.

Hiljem oli allakirjutanul rd6m kiilas-
tada Murimde veinikeldrit (murimae-
vein.ee), kus Eestis ainsana on toelised
viinamarja-terrassid, millele on suure-
parane vaade kohapeal olevast veini-
majast, kus soovi korral voimalik ka
0obida. Ka meie veinitutvustaja Tuuli
Eesti veini armastus sai tugevalt tuult
tiibadesse just Muriméelt. Viinamarja
korval saab edukalt veini teha viinamar-
jalikust Versaille valgesdstrast, millest
Murimée on teinud vahuveini.

Mamm ja Frukt Pirnu Veinimaja:
Kui enamasti on tegu veinitaludega
siis Mammé&Frukti néol on tegu ur-
banistliku veinimajaga suvepealinnas
aastast 2015. Tootmine asub mdnusas
viikeses garaazitiilipi kdrvalhoones
Raekiilas ja degustatsioonituba otse
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Parnu rannas Villa Oliveris. Veinide
hulgast leidub nii tavalisi, kui mulliga
veine nagu mustsostra-aroonia, ebakii-
doonia-maasika, valgesdstra, vaarika,
rabarberi-maasika aga ka karusmarja.
Lisaks veinidele toodavad nad ka mar-
javeini dadikat. Meie saime proovida
veidi morkjama alatooniga toorema-
test valgesostardest valmistatud veini,
mis vist sobiv veidi kogenumale veini-
sobrale. Veinimeistriks on Toomas
Vaidla, keda on abistamas tiitar Helen
Huberg.

Meie veinikoolituse 1dpetas ena-
masti magustoidu korvale sobiv Tori
Siidritalu Jaisiider. JAA on Eesti pa-
kases kontsentreeritud dGunamahlast
kadritatud dunasiider, kiipsenud tam-
mevaadis 18 kuud, mis sobib serveeri-
da aperitiivina voi dessertidega.

Kui koolitaja Tuuli poolt kaasa voe-
tud veinid dra mekitud ja seeldbi paras
sumin sees, oli vaja juba kiirustada

Pahjamaine
maitserannak

rongile ja bussile, kes Tartu, kes Tallin-
na suunas. Autoga tulnud paar pidi jaa-
ma tegema viikest jalutuskédiku Tiiri
vahel. Tallinnasse liikuvast viieliik-
melisest pundist liks joudis veel saali-
hoki trenni, iilejadnud jatkasid Ohtut
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Humalakojas. Koolitus andis selgelt
mdista, et ka Eesti on veinimaa, sest
Eesti eri paikades ei valmi mitte suva-
line veinilurr, vaid imelisi maitseelamu-
si pakkuvad veinid nii viinamarjadest
kui kdigest muust, mis aias kasvamas.
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Fiisioteraapia

Duchenne’i dustroofia (DMD) ja fiisioteraapia

Véljavétted Merit Aasa Tartu Ulikooli Sporditeaduste ja fiisioteraapia instituudi bakalaureuset66st, 2018. Uuringute ja faktiliste véidete allikad (enamasti siin mitte &ra

toodud) leiab bakalaureuset6é originaalist.

Lihasdiistroofiad on périlikud haigused,
mis holmavad endas geenimutatsiooni,
mis on seotud lihaste terviklikkuse ja
funktsioneerimise jaoks vajaliku val-
guga.

Lihasdiistroofiate {ileiildine esinemis-
sagedus on 19.8-25.1 100 000 inimese
kohta. Enamlevinumateks vormideks
on miiotooniline lihasdiistroofia (0.5—
18.1:100 000), DMD (1.7-4.2:100 000)
ning fatsioskapulohumeraalne lihas-
diistroofia (3.2—4.6:100 000).

Parast Duchenne’i lihasdiistroofia
avastamist 19. sajandil selgus, et esineb
veel teisigi sarnaseid vorme.

Lihasdiistroofia vormid erinevad iiks-
teisest jargmiste tunnuste poolest: lihas-
ndrkuse jaotus ja ulatus; indiviidi vanus
haiguse avastamisel; progresseerumise

kiirus; siimptomite tdsidus ning pere-
konna anamnees.
NINDS ehk National Institute of Neuro-
logical Disorders and Stroke (2013)
andmete pohjal on 9 pohilist lihasdiist-
roofia vormi, milleks on: DMD, Beckeri
lihasdiistroofia, kongenitaalne lihas-
diistroofia, distaalne lihasdiistroofia,
Emery-Dreifussi lihasdiistroofia, fatsio-
skapulohumeraalne lihasdiistroofia,
jaseme-vodtme lihasdiistroofia, miio-
tooniline lihasdiistroofia ning okulo-
farlingeaalne lihasdiistroofia.
Kliiniliste siimptomite ilmumise al-
gusaeg on vormidel erinev, varieerudes
stinnist kuni lapse- voi tdiskasvanueani.
Kongenitaalsel lihasdiistroofial ilmne-
vad esmased siimptomid juba siinni-
hetkel voi esimestel elukuudel. Paljude

teiste vormide korral, nagu DMD ja
jaseme-vootme lihasdiistroofia, véljen-
duvad siimptomid alles pérast iseseisva
konni kujunemist, varajases voi hilises
lapseeas. Miiotoonilise ja fatsioskapu-
lohumeraalse lihasdiistroofia korral ei
teki iseloomulikke stimptomeid enne
taiskasvanuiga.

Kahtluse teatud tiitipi lihasdiistroofia
olemasolule annab kliiniliste siimpto-
mite esinemine ning voimalik seos pari-
likkusega.

Diagnoos pdhineb hoolikalt 14bivii-
dud kliinilisel uuringul, et selgitada val-
ja lihasdiistroofia pdhitiiiip ning sellele
jargnevatel laboratoorsetel uuringutel.

Koikidel lihasdiistroofiatel ei esine
valgu puudusele iseloomulikke nédhtu-
si ning seetdttu on geneetilise defekti



viljaselgitamine viga oluline. Fatsio-
skapulohumeraalse lihasdiistroofia
diagnoosimine geneetilise testiga on
voimalik 98%-lise tdendosusega. Ge-
neetilise ndustamise jaoks on vajalik
tédpne geneetiline diagnoos.

Ravikiisitlus
Lihasdiistroofiatel puudub kindel ravi
ning seetdttu on varajane patsientide
tuvastamine védga oluline, vdimalda-
maks kiiret sekkumist. Praegusel het-
kel pohineb ravikésitlus siimptomaati-
lisel ning séilitaval ravil, kuid pidevalt
tootatakse vilja uusi raviviise.

PGhiliseks eesmairgiks on haiguse
progresseerumise aeglustamine, funkt-
sionaalse vdimekuse sdilitamine ning
eakohastes tegevustes osalemise voi-
maldamine. Vdhemolulised pole ka
jou ja konnivoime sdilitamine; steroid-
ravi komplikatsioonide, milleks voi-
vad olla iilekaalulisus, hilinenud pu-

berteet, osteoporoos ning kataraktid,
minimeerimine; muude vdimalike
komplikatsioonide ennetamine; kukku-
miste ja nendest tulenevate traumade
véltimine; ventilatoorse funktsiooni
sdilitamine voimalikult heal tasemel;
kardiomiiopaatia profiilaktika ja ravi;
skolioosi véltimine ja ravi; sobiliku
koolikeskkonna kujundamine ning pe-
rekondlike stressoritega tegelemine.

Kasitlus on multidistsiplinaarne ning
holmab paljude valdkondade spetsialis-
tide koost6dd, nagu neuroloog, taastus-
(ravi)arst, kardioloog, pulmonoloog, flisio-
terapeut, tegevusterapeut ning dieediarst.
Lisaks on oluliseks liiliks endokrino-
loog, ortopeed ja sotsiaaltdotaja.

Uha enam tegeletakse tiivirakkudel
poOhinevate teraapiatega, mis voivad
tulevikus vdga lootustandvaid tulemu-
si saavutada. Kasutusel on ka geenite-
raapia, mis holmab eksoni vahele jét-
mist ja stopkoodonite alla surumist.

Siemionow et al. (2018) on leidnud,
et diistrofiini ekspressiooni kiméérne
(Dystrophin expressing chimeric ehk
DEC) teraapia voib olla potentsiaal-
seks teraapiaviisiks DMD patsientidel.
Diistrofiini puudusega hiirtega tehtud
uuringutest selgus, et kahe normaalse
inimdoonori ja normaalse + DMD
inimdoonori miioblastide kasutamisel
taastus hiirte diistrofiini hulk, mis kor-
releerus markimisvéaarses lihasjou,
kontraktsioonivdime ning visimuse
talumise tousus.

Laialdaselt on kasutusel gliikokor-
tikoidid. On leitud, et gliikokortikoi-
dide pikaajalisem (>1 aasta) kasu-
tamine pidurdab funktsionaalsete
tegevuste halvenemise progresseeru-
mist. Pohiliselt on kasutusel deflaza-
cort ning prednisone. Deflazacorti
kasutavatel patsientidel siilib liiku-
misvoime 3-5 aastat kauem kui mitte
kasutajatel.
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Sobilike ravimeetmete valimine voimal-
dab pikendada patsientide eluiga ning
parandada nende elukvaliteeti.

Fiisioterapeutiline liihenemine
DMD fiisioterapeutilise késitluse ees-
margiks on funktsionaalse voimekuse
languse aeglustamine, mis on vajalik
nii igapdevatoimingutega hakkama saa-
miseks kui elukvaliteedi sdilitamiseks.
Oluline on sdilitada posturaalset stim-
meetrilisust ning tegeleda kontraktuu-
ride tekkimise ja nende progresseeru-
mise véltimisega.

Fiitisiline aktiivsus on oluline lihas-
atroofia progresseerumise aeglustami-
seks, kontraktuuride véiltimiseks ning
motoorse funktsiooni sdilitamiseks,
mis omakorda aeglustab voi hoiab dra
sekundaarsete probleemide tekkimist,
milleks on inaktiivsusest tingitud lihas-
atroofia ning iilekaal.

Praeguste tdenduspodhiste uuringute

pohjal leiab soovitusi treenimiseks,
kuid konkreetsed ja spetsiifilised para-
meetrid, nagu treeningu sagedus, inten-
siivsus ning kestus on siiani tépselt
teadmata. Sellest hoolimata on fiisio-
teraapia ja pidev treenimine vajalik.
Moddukat fiitisilist aktiivsust tuleks
harrastada mitu korda nidalas, vdoima-
lusel igapdevaselt. Uurijad leidsid, et
patsiendid tolereerisid histi vibratsioo-
nitreeningut, kuid aktiivsuseks voib
olla ka mdni muu meeleparane fiilisi-
lise aktiivsuse vorm.

Teraapiad peavad olema planeeritud
indiviidist 1dhtuvalt.

Itaalias 1dbi viidud uuringust selgus,
et 502-st lihasdiistroofiaga patsiendist,
(66% DMD), 351-1(70%) oli rehabili-
tatsiooniprotseduuridest ja tegevustest
kasu. Kdige sagedasemaks protseduu-
riks oli fiisioteraapia, millele jargnes
respiratoorne rehabilitatsioon ning as-
sisteeritud mehaaniline ventilatsioon.

Isegi kui tulevikus arendatakse vélja
lihasdiistroofiate ravimiseks geenite-
raapiad, siis fiisioteraapia jadb viga
oluliseks osaks raviplaanist.

Veeteraapia
Hiidroteraapial on minimaalne nega-
tiitvne moju kahjustunud lihastele,
sest vees liigutusi sooritades viheneb
ekstsentrilise lihast66 vajadus. Vesi
mojutab teatud omadustega (ujuvus,
keharaskuse vdhendamine) liigeseid,
vihendades neile mdjuvat koormust
ning seeldbi leevendades valu ja paran-
dades liigesliikuvust. Lisaks soodustab
ja fasiliteerib vesikeskkond aktiivseid
liigutusi.

Vesiravi on madala kuni modduka in-
tensiivsusega ning seetdttu ei pohjusta
iilekoormust, mis vdiks DMD patsien-
tidele halvasti mojuda.

Derikvandi & Kaviyaniniya (2017)
uurisid vesiravi moju lihasjdule erineva-




te lihasdiistroofia vormide korral. Vesira-
vi koosnes 10-minutilisest soojendusest,
mis hélmas erinevaid kdnnivariatsioone;
10-15 minutilisest pShiosast, kuhu kuu-
lusid spetsiaalsed lihasjduharjutused;
10-15 minutilisest ujumise harjutustest;
S-minutilisest 16puosast, kuhu kuulusid
taastavad ning 160gastavad harjutused.
Sekkumise kestuseks oli 8 nédalat,
mis koosnes 24-st vesiravi sessioonist.
Tulemused olid positiivse diinaamika-
ganing uuringugrupi lihasjoud paranes
markimisvéarselt.

Hidroteraapia tliksikjuhtumi analiiii-
sil leiti, et ratastooliga liikumiseks
ja mandoverdamiseks kulunud aeg
viahenes peale 10-korralist 60-minuti-
list teraapiasessiooni. Samas vidhene-
sid respiratoorse funktsiooniga seotud
véirtused, mida voib seostada haiguse
progresseerumisega toimuva kopsu-
funktsiooni halvenemisega ratastooli
sattudes.

Eelnevalt mainitust v3ib jéreldada, et
vesikeskkond on DMD patsientidele
ohutu ning on lootust, et see mdjub
patsientide lihasjoule ning funktsio-
naalsusele positiivselt. Konkreetsema-
te soovituste (teraapia kestus, harju-
tuste iseloom jne) vilja todtamiseks
oleks vaja ldbi viia rohkem ning suure-
ma uuringurithmaga sekkumisi. Seni-
maani on teostatud vihe uuringuid nii
DMD kui ka teiste lihasdiistroofia vor-
mide kohta.

Hingamisteraapia
Respiratoorse funktsiooni halvenemi-
ne ja komplikatsioonide tekkimine on
surmapohjuseks 90%-il patsientidest
ning sellest tulenevalt vdivad paremat
kopsufunktsiooni tagavad teraapiavot-
ted pikendada DMD patsientide eluiga.
Eelkoige on tdhusad votted, mis aita-
vad véljutada sekreeti ning tagavad
mehaaniliselt assisteeritud ventilat-

siooni siinkroonis patsiendi enda dige
hingamismustriga.

Rodrigues et al. (2014) uurisid jooga
hingamisharjutuste mdju 614 aastaste
DMD diagnoosiga patsientide hinga-
misfunktsioonile. Sekkumine kestis 10
kuud ning igapédevaselt sooritati ette-
antud hingamisharjutusi 3 seeriat.

Sooritatud hingamisharjutused olid:
kapalabhati (nina kaudu véljahinga-
mine, millele jirgnes jouline kdhu- ja
puusavodtmelihaste kontraktsioon ning
peale mida tuli passiivne sissehingami-
ne, mis tekkis eelnevalt kontraktsioonis
olnud lihaste 160gastumisele), uddiyana
(apnoele eelnenud forsseeritud véljahin-
gamine, millele jargnes rindkere laie-
nemine, mis saavutati ilma sissehinga-
miseta, ja kori sulgemine), agnisara
(forsseeritud viljahingamisele jargnev
apnoe koos maksimaalse lihaste kont-
raktsiooniga, millele jargneb sissehin-
gamine lihaste 16dvestumisega).
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Antud hingamisharjutustel on mone-
vorra erinev funktsioon. Kapalabhati
voimaldab treenida véljahingamisliha-
seid, siis kui sissehingamislihased on
166gastunud. Uddiyanal ja agnisaral
on treeniv efekt sissehingamislihastele,
sealhulgas mojub uddiyana pdhiliselt
interkostaalsetele hingamislihastele
ning agnisara diafragmale.

Esimese 3 kuu jooksul sooritati
ainult kapalabhatit, igas seerias oli 120
kordust. 3 kuu pérast lisandus uddiya-
na hingamisharjutus, mille iiks seeria
koosnes 10 kordusest. 6 kuud pérast
uuringu algust lisandus kahele eelmi-
sele hingamisharjutusele agnisara,
mida sooritati tihes seerias 5 korda.

Tulemusi vorreldi vanuse ja soo
pohjal vidlja arvutatud ennustatava
vadrtusega.

Forsseeritud vitaalkapatsiteedi (FVC)
tulemus ennustatavast vairtusest oli
uuringu alguses 82.3 + 18.6% ning

10 kuu moddudes 90.3 £ 22.5%.
Forsseeritud ekspiratoorse sekundi-
mahu (FEV1) tulemus ennustatavast
vadrtusest oli uuringu alguses 83.8 £
16.6% ning 10 kuu moddudes 90.1 +
17.4% (p=0.04).

Suur osa patsientidest (82.6%) on
vOimelised dppima sooritama jooga
hingamisharjutusi. Kopsufunktsiooni
on voimalik parandada 10-kuulise
jooga hingamisharjutuste sooritami-
sega, mida tdoestab méarkimisvédirne
FEV1 ja FVC paranemine.

Erinevate hingamisharjutustega on
voimalik mojutada patsientide respi-
ratoorset funktsiooni ning sellega seo-
tud vaartusi. Oluliseks faktoriks tun-
dub olevat igapdevane treenimine.

Lihasjou- ja vastupidavustreening
Jansen et al. (2013) viisid 1dbi uurin-
gu saamaks teada assisteeritud jalgrat-
tasdidu-treeningu moju DMD patsien-

Fiisioteraapia

tide funktsionaalsele vdimekusele.
Osalejateks olid patsiendid, kes olid
kdndimisvoime 10ppfaasis voi ratastoo-
lis, aga uuringu jaoks piisavalt hea kie-
funktsiooniga. Uuringust jaid vélja alla
6-aastased patsiendid ning need, kelle
liikumisaktiivsus sdltus teatud haigu-
sest (nditeks kardiomiiopaatia).
Uurimisgrupis oli 17 patsienti, kel-
lest 8 olid vdimelised kdndima ning 9
oli ratastoolis. Kontrollgruppi kuulus
13 inimest, kellest 10 liikus iseseisvalt
ning 3 oli ratastoolis. Uurimisgrupile
rakendati 24 nédala jooksul 5-1 kor-
ral nddalas 15-minutilist jalgade ja ka-
te treeningut assisteeritud jalgrattal.
Kontrollgrupp sai tavapérast ravi, mil-
le alla kuulus ka flisioteraapia.
Tulemuseks oli, et Motor Function
Measure (MFM) testi skoor jdi uurimis-
grupil stabiilseks, kuid langes kont-
rollgrupil. Assisteeritud jalgrattasoit
hoidis dra 6.3% MFM skoori languse.



Tervis

Kontrollgrupis kaotas 3 poissi voime
kondida 10 meetrit ning 2 poissi vdime
tousta porandalt piisti. Uuringugrupis
ei kaotanud keegi voimet kdndida 10
meetrit, kuid 1 poiss polnud enam vai-
meline piistuma.

Tulemusest voib jareldada, et 24-néda-
lane assisteeritud jalgrattasdidu-treening
aeglustab funktsionaalsete voimete lan-
gust ja madala intensiivsusega diinaa-
miline treening on joukohane ja ohutu
kdnnivdimega ning hiljuti ratastooli sat-
tunud DMD patsientidele.

Funktsionaalsuse halvenemise aeg-
lustamise eesmargil voiks lisaks tava-
pérasele fiisioteraapiale rakendada velo-
ergomeetril sditmist.

Juba aastakiimneid on uuritud erine-
vate treeningute moju mdx hiirte peal,
kelle haigus on biokeemiliselt sarnane
DMD patsientide haigusele. Mitmed
uuringud pdhinevad jooksmisel ning
nende otsene lilekandmine inimuurin-

gutele pole voimalik patsientide siive-
neva lihasnorkuse ning ratastooli sattu-
mise tottu.

Tulemusi voiks anda antigravitat-
sioonilisel liikurrajal kombineeritud
aeroobne ning lihasjoutreening. 10-
nidalane antigravitatsioonilisel liikur-
rajal sooritatud treening andis Beckeri
ja jaseme-vootme lihasdiistroofia pat-
sientide seas positiivse diinaamikaga
tulemuse. Treeningute tulemusel para-
nes patsientide 6 minuti kdnnitesti
distants ning diinaamiline tasakaal. 6
minuti kdnnitesti tulemus kontrollpe-
rioodi 10pus oli 359 + 49 meetrit ning
peale sekkumist 394 £ 59 meetrit
(p=0.05). Diinaamilist tasakaalu hinnati
jouplatvormide abil iihest dérest teise
liikkumisel ning tulemus paranes 20.4
+ 3.4 sekundilt 17.0 £ 3.1 sekundile
(p=0.05).

Kuigi DMD on olemuselt raskeku-
julisem kui Beckeri lihasdiistroofia,
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voiks eelnevalt mainitud sekkumine so-
bida ka DMD patsientidele. Uuringus
osalenud Beckeri ja jidseme-vootme
lihasdiistroofia vormidega patsientide
jaoks oli ldhenemine ohutu ning seda
tdendab stabiilne vereplasma CK hulk
rakus. Antigravitatsioonilise liikurraja
treening voiks olla kdige lootustandvam
kdnnivdimega voi hiljuti ratastooli sat-
tunud patsientidel.

On leitud seos kaela painutajalihaste
lihasjdu ja funktsionaalsete tegevuste
vahel — mida suurem on kaela painuta-
jalihaste lihasjoud, seda paremad on
tulemused teatud funktsionaalsete te-
gevuste sooritamisel. PGhjus voib olla
selles, et mida tugevamad on kaelali-
hased, seda tugevamad on ka iilajaénud
lihased ning seetdttu on igapdevatoime-
tuste sooritamine tugevamate kaelali-
hastega patsientidel tulemuslikum kui
ndrgemate kaelalihastega patsientidel.
Lihasjou treeningutel tuleks tdhelepanu
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poOorata mitte ainult alajisemete lihas-
tele, vaid ka kaelalihastele, sest see vOib
aidata paremini hakkama saada igapéie-
vatoimetustega.

Liigesliikuvuse harjutused
Ratastooli sattumisel on oluline tegele-
da patsientide kdefunktsiooniga, et neil
sdiliks vOimalus igapdevatoimetustega
voimalikult iseseisvalt hakkama saada.
Alemdarogluetal. (2015) kasutasid
uuringugrupi sekkumisena 40-minuti-
list kdeergomeetri-treeningut ning
kontrollgrupi sekkumisena koduharju-
tusprogrammi, mis keskendus 0dla-,
kiilinar- ja randmeliigeste liigesliiku-
vuse harjutustele.

8-nddalase sekkumise jargselt oli
kontrollgrupis markimisvéarselt para-
nenud randmepainutajalihaste ja kiiii-
narvarrelihaste joud. Lisaks tousis
parema kéde haardejoud.
Uuringugrupis paranes selili asendist

piisti tdusmise aeg 10.84 sekundilt 8.27
sekundile. T-sédrgi selga panemise ja
dra vOotmise aeg paranes uuringugrupis.
Uuringu-ja kontrollgrupi vahelisel
vordlusel antud iilesande sooritamisel
ilmnes statilistiliselt oluline erinevus.
Kiéeergomeetri-treening oli laste
subjektiivsel hinnangul meeldivam,
kergemini sooritatav ning kasuli-
kum. Lisaks tagas kdeergomeeter roh-
kem lihaste siinergias olemist ning
toetas keha rohkem kui ainuiiksi
iilajaseme liigesliikuvuse harjutused.
Kéeergomeetril treenimine vorreldu-
na liigesliikuvuse harjutustega paran-
das ilajaseme liikumise kvaliteeti
kéde eleveerimise seisukohalt hinnatu-
na ning vihendas kompensatoorsete
strateegiate kasutust. Liigesliikuvuse
harjutusi peeti raskeks, sest vanemad
ei osanud kontrollida ja hinnata laste
kompensatoorseid liigutusi.
Kéeergomeeter ning iilajaseme liiges-

Fiisioteraapiast

litkkuvuse harjutused voiksid olla
osa teraapiast, sest mdlemad sekku-
mised on andnud positiivseid tulemu-
si funktsionaalsuse paranemisel, mis
on DMD patsientidel elukvaliteedi
sdilitamise seisukohast vdga oluline.
Kéeergomeetril saadud tulemused
andsid funktsionaalsuse seisukohalt
paremaid tulemusi ning seetottu voiks
seda eelistada, kuid alati tuleb meeles
pidada, et teraapiaid tuleb planeerida
indiviidist 1dhtuvalt. Oluline on arves-
tada ka patsiendi sooviga, sest meele-
pirasemate tegevuste sooritamisel on
iildjuhul motivatsiooni rohkem.
Harjutusi, mis holmaksid iilajdseme-
te treenimist, tuleks pdimida rehabili-
tatsiooniprogrammidesse vdimalikult
vara, sest antud harjutused aitavad
sdilitada laste funktsionaalsust ning
suurendada nende iseseisvust igapie-
vastes toimetustes.
T06 on leitav Internetist: dspace.ut.ee



In memoriam / Teated

Anneliis Vaas
30. juuni 1987 — 08. november 2021

Kaheksanda novembri varahommikul, esimese
lume tulekuga lahkus meie perest Anneliis, meie
viimane paikesekiir. Ta oli armas neiu, alati rédm-
satujuline. Kes oli oma kehas I6ksus.

Lohutab vaid see, et ntitid on tal kindlasti kergem
kui viimastel aastatel. Kuigi tema elukaar jai lthi-
keseks, vaid 34 aastat, sai ta tunda palju rédmu,
hoolimist ja armastust.

Ema Liivia

TU Kliinikumi juurde loodi
Harvikhaiguste kompetentsikeskus

Harvikhaiguste kompetentsikeskusesse vastu-
votule poéérdumiseks tuleb taita esmalt kodule-
hel olev ankeet (www.kliinikum.ee/harvikhaigu-
sed/kontakt/vota-meiega-uhendust), misjarel
voetakse sinuga uhendust ning antakse
taiendavat informatsiooni vastuvétule tuleku
vbimaluste osas. Kdigepealt saab ndu, millise
eriala spetsialisti poole tuleks esimeses jarje-
korras pddrduda.

e-kiri: harvikhaigused@kliinikum.ee

Telefon 731 9167

Asukoht: TU Kliinikumi kliinilise geneetika
keskuses aadressil L.Puusepa 2, Tartu.

Infot kliinikute asukoha, parkimise ja ligipaasu
kohta leiab Kliinikumi pealehelt.

e e 000000000 00

Boccia koolitus Tallinnas

Kaik huvilised on oodatud 7.veebruaril
kell 11 Tallinna Puuetega Inimeste Kotta,
Endla 59, kus toimub Boccia koolitus
mangijatele/treeneritele/kohtunikele.
Koolitajateks Beata Dobak-Urbariska ja
Romuald Schmidt Poolast.
Koolitust korraldab
Eesti paraolimpia-
komitee.

Lisainfo:
kaia@paralympic.ee
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6121360 ......... Sotsiaalkindlustusameti
infotelefon

M6 111............ Lasteabi telefon

116 000 ............ Kadunud laste telefon

116 006 ............ Ohvriabi kriisitelefon

660 4500 ......... Vaimse tervise
ndustamise tugiliin

660 6077 ......... Végivallast loobumise

tugiliin
+372 660 7320 Inimkaubanduse

ennetamise ja ohvrite
abistamise nduandeliin

e e 000000000 00

Pensioniiga muutub

2016. a oli pensioniiga 63 eluaastat, alates
2026. a on pensioniiga 65 eluaastat.
Alates 2027. a on pensioniiga seotud eeldata-
va elueaga. Iga aasta 1. jaanuariks kinnitab
Vabariigi Valitsus uue vanaduspensioniea, mis
hakkab kehtima kahe aasta parast. 2027. aasta
vanaduspensioniiga selgub seega 1. jaanuaril
2025. Vanaduspensioniiga voib tdusta korraga
kdige rohkem kolm kuud.

Allikas: pension.sotsiaalkindlustusamet.ee
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PEETER VOLKONSKI

Mis maa see on? Siin pole iihtki mége,
vaid metsad 10putud ja laukasood.
Kuid siinne rahvas tédis on imevége

ja kummalised nende laululood.

Mis maa see on? Kord 66 s66b éra pieva,
kord paev on nonda pikk, et neelab 66.
Uhtmoodi mdlemad siin modda lihevad —
kui vodras puhkab, kohalik teeb t66d.

Mis maa see on? Kas tdesti iksnes orjaks
veel ainult kdlbab inimene siin?

Kes selle valu iikskord kokku korjaks,

et tuleks armastus ja 1dpeks piin?

Mis maa see on, kus halastus on ohus,
kus vabadus on maasse kaevatud,

kus on siin diglus, kus on rahukohus,
kust diglust otsima peaks vaevatud?

boitt Lo

Mis maa see on? Kaastunne siin on roostes,

on roostes hébi siidameta rind.
Siit pdgeneda voiksin lausa joostes,
kuid miski hoiab tagasi veel mind.

Mis maa see on, mis saab mind kinni hoida,

ja millega ta seda teeb, ei tea.
Ta ju ei kata mind, ta ju ei toida,
kuid ometigi endaga mind veab.

Mis maa see on? Kas suudan teda moista?
Kas suudan enam olla temata?

Mis maa see on? Kuis ometigi vois ta
koik oma lapsed jitta emata?

Mis maa see on? Siin pole tihtki mége.
Vaid metsad 1dputud ja laukasood.
Kuid siinne rahvas téis on imevége

ja kummalised nende laululood.

JAAN KAPLINSKI

Lauldes pojale

kes tukastab mu siiles
,.kus te lddde vasta tiiida
vasta tilida vasta kuuda
vasta helgasta ehada‘“
moistan dkki

et see on see

ajatu laul ise

mis jouab temani

labi minu

viike pehme soe
piimaldhnaline
tombuke elu
suigatamas
esivanemate laulu

nii viikesed

sinu viiksuse kdrval
koik suured

asjad

ja sonad

saatus

rahvus
kultuur






