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Esi- ja tagakaanel Mall Jiirjo joonistused

Mall elab vanadekodus, kus paevad
teadagi pikaks ja Uhetaoliseks veni-

ma kipuvad. Suureks abiks Mallele

on pillimang, seltskondlikkus ja tema
loomuparane rodmus meel. Aga ka
joonistamine, mille moétteid kaasa viiva
volu avastas ta juba varem, kodus olles.
Oieti pildi jarele joonistamine, kopeeri-
mine, nagu ta ise Utleb. Aga sellekski
on vaja head silma ja kannatlikkust,
varvide kokkusobitamist ning ennekdike
tahtmist luua see “koopia”, mis tikikese
tegija sidamest ikka pildi sisse kinnitab.



Pilguga kevadesse, hoolimata siin-seal korguvatest hangedest

Ongi uus aastaring, suu-
re lume ja kohati krdbe-
date kiilmadega kdima
lainud. Kiillap paljudki fi%
meist ootavad kannata- 8
matult kevadet, et taas,
nagu lillekesed ditsele
minna. Enne kui uut aastat infolehes
avama asume, votame kokku eelmise
aasta toimetused ning heidame vaid
pogusa pilgu alanud aastale.

2023. aasta Iopetas siigisel, oktoobris
ELSi 30nda stinnipdeva auks korralda-
tud lihashaigustele piihendatud konve-
rents Swissotel Tallinnas. Peamiste
teemadena sai kokkusaamisel késitle-
tud hingamisabi vdimalusi tdna ning
spinaalse lihasatroofia, SMA ravimite
kattesaadavust.

Uuel aastal alustasin koos oma sdbra
Maikel Mottusega jarjekordse podcasti

(taskuhéélingu) juhtimisega; sedakor-
da parasporti lahkava “Toelised voit-
jad” saatega, mida salvestame Delfi
stuudios ehk siis kdimas on jirjekordne
ponev viljakutse minu jaoks.

Ka sel aastal jiatkuvad teisipédeviti
kl 18-20 Tallinna Puuetega Inimeste
Kojas boccia (pehmete pallidega
petangi) trennid, mida saab méngida
nii istudes kui ka renniga. Arksamatel
meist on plaan sel hooajal Eestis voist-
lemas hakata kéima, et tuua spordiellu
ka voistlusponevust.

Seltsil on kevadel esimese stindmu-
sena ootamas astakoosolek, kus eelmi-
sel aastal valitud juhatus annab aru, mis
teoksil ja mis tulemas. Piiliame seekord
kokkusaamise korraldada veidi pone-
vamas asukohas, kui harjumuspéra-
ses kojas Endla 59. Sellel juhatusel on
ees ootamas veel iiks tegus aasta, aga

moelge juba praegu, kes teist soovib
liituda aasta pérast, kui on taas aeg
valida juhatust. Olemine juhatuses
voimaldab joulisemalt kaasa rddkida
seltsi suundade ja ndo kujundamisel;
omaenese voi oma ldhedase diagnoosi-
ga inimeste jaoks midagi dra teha voi
muuta ithiskonda laiemalt kodusemaks
kdigile inimestele.

Soovin koigile jatkuvat siidikust tuua
oma ellu rodmu ja elamusi ka siis, kui
oled sunnitud koduseinte vahel olema,
kui akna tagant vaatab vastu pime, kiilm
ja lumine aeg. Loodan, et igaiiks leiab
selleks oma viisi ja et ka siin lehes jaga-
tud motted aitavad kaasa véljakutsete
leidmisel!

Eesti Lihasehaigete Seltsi esimees
Jiiri Lehtmets



Seltsi 30 tegevusaastat — tagasi- ja edasivaatamine

JURI LEHTMETS

Oktoobris 23 sai seltsi
siinnipdeva tdhistami-
seks korraldatud lihas-
haigustele piihendatud
konverents Swissotel
Tallinnas. Kavas oli kolm ettekan-
net, mis omamoodi siimboliseerisid
lihashaigete elu arenguid ldbi kolme
aastakiimne. 30 aastat tagasi (1993 det-
sember) justkui alles oli, kuid samas on
nii mondagi muutunud ajast, mil Aive
Raudkivi sai neuroloogilt lihashaigu-
sega inimeste kontaktid ja kogus piisa-
valt huvilisi, et luua lihashaigeid koon-
dav ithendus Eestis.

Nii nagu oli siis, on ka niitid iiks
peamistest muredest, kust saada infot,
mis konkreetne lihasehaigus tildse on
ja kuidas see su igapdevaelu mojutab.

Seda teemat avas konverentsil neuro-
loog Liis Vili (Sabre), kes réddkis kok-
kuvotvalt erinevate lihasehaiguste ole-
vikust ja tulevikust.

Uks kriisidest, millega lihashaiged
voivad, kiill erinevatel pdhjustel silmit-
si sattuda, on hingamiskriis. Koos selle-
ga kerkib kohe kiisimus hingamist toe-
tavate seadmete kasutamisest, nende
olemasolust ja kéttesaadavusest.

Ehkki 2000ndate aastate alguseks
olime kuulnud ja nédinud naabermaalt
Soomest, Kalle Konkkolé elu pinnalt,
et ka hingamisaparaadiga peaks olema
voimalik elada ja olla koguni aktiivne,
siis Eestis oli see teema veel nii lapse-
kingades, et tuli olla vdga onnelik, kui
mingisugusegi seadme said (viljaspool
haigla intensiivravi palatit), millega
Onnestus nina nelja seina vahelt vélja
pista. Seltsil on suur roll toona hinga-

misabi vajaduse esile tostjana, diskus-
sioonide algatajana, informatsiooni
Eestisse vahendajana ja erinevate osa-
poolte kokkuviijana. Uue aastatuhande
esimese kiimnendi teiseks pooleks oli
aeg ka Eesti jaoks kiips. Aastaks 2010
oli saanud enam-vahem valmis selli-
ne siisteem, mis viis kokku abivajaja,
abivahendifirma ja rahastuse.

Konverentsil rddkis Monika Uustalu
Resmedi esindajana, kuidas jouab hin-
gamisabi téna lihashaigeni. Selgus, et
hetkel on iiheks kitsaskohaks Eesti kil-
lustunud meditsiinisiisteem, ehk kui-
das lihashaiged jouavad perearsti juu-
rest neuroloogi juurde, sealt vajadusel
edasi kopsuarsti juurde. Teiseks kitsas-
kohaks on lihashaiguste harv esinemis-
sagedus, et spetsialistilt saaks nou, mis
lahtuks iga konkreetse lihasehaigusega
inimese eripara(de)st.
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Neuroloog Liis Vili on paljudele juba tuttav

Konverentsi viimase osana késitlesime
lihashaigustele suunatud uute ravimite
esile kerkimist, millistest ei osatud selt-
si algusaegadel undki niha.
Harvikhaiguste keskuse esindaja
Katrin Ounap andis iilevaate ravimi-

i- & i

Fotod: Taimar Toomla

Uhendatud kogemused hingamisabist: Monika Uustalu (firmast ResMed) ja Jiiri Lehtmets

te hetkeseisust lihashaiguste vaatenur-
gast, kus olulist osa méngib ka skrii-
ning, et haigus avastataks voimalikult
varakult, et alustada raviga niipea kui
vdimalik. Kuna Katrin Ounapi ette-
kanne toimus veebisilla vahendusel,

voisid sellest osa saada, ja kiisimusi esi-
tada ka kodudes viibijad.
Patsiendihédile to1 ettekandena kuul-
davale seltsikaaslane Hendra Raud,
kes radkis voitlusest saada oma tdvele
ravimit ning sellest, kuidas kaasaegne
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Harvikhaiguste keskuse kogen

=

lihashaigelega.
Uued lihasehaigetele suunatud ravimid.

Praf Hatrin Ourap

Harvikhaiguste Kompetentsikeskuse juhataja ettekanne jouab kohale iile veebi

ravim Risdiplam on talle andnud ener-
giat ja isegi vOimaldanud kaotatud jou-
du taastada. Riigi otsused ravimite ra-
hastusest stinnivad teadagi paberil ja
eelarve kitsastes tingimustes ning ini-
mene koos oma haruldase haigusega

voib jddda “eikellegimaale” — napi
lausega, et just sinule pole (enam)
ravimi rahastust ette ndhtud. Kuidas
selle teadmisega edasi elada, et elu-
kvaliteeti kardinaalselt parandav ra-
vim on Eestis kiill olemas, aga mitte

Hendra Raud peab aktiivset voitlust 6iguse eest elule

joukohane osta... See oligi olukord,
mis Hendra lahingusse viis. See on
iihtepidi kiisimus eluea pikkusest,
aga ennekdike sellest, kuidas need
kasil olevad aastad on elatud — kas
jOuetuna lage vaadates vOi unistusi
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ja eesmirke seades ning neid téites.
Hendra alustatud voitlust on saatnud
edu ja ravimi riigipoolse rahastamise
piirvanust on tdstetud lastelt ka noortele
taiskasvanutele (kuni 26nda eluaastani
praegu). Nii on Hendra senine mee-
diat66 kandnud vilja mitte ainult enda
parast, vaid ka vanuse poolest jarel
tulevate SMAga noorte parast. Mis

aga saab edasi viie aasta pdrast, on
vaja moelda juba praegu.

Pievast meeleolukasse ohtusse
Juubeli-kokkusaamise 10petas pidulik
ohtus60k, mille taustal jooksid slaidid,
mis votsid kokku seltsi 30 tegutsemis-
aastat, meenutades olnut ja ka neid,
kes meie toimetusi téna pilvepiirilt jil-

givad. Nende hulgas on nii lihtliik-
meid kui seltsi juhtfiguure, tainu kdigile
ithiste aegade ja kordasaadetu eest!
Maitsva toidu korvale tdmbas 10bu-
said lugusid “l50tsaema” Piret Aus,
kelle elurddm ja tarmukus on nii nak-
kavad, et moneski seltsilitkmes kaivi-
tus tantsupisik. Piret Aus on Viljandi
Kultuuriakadeemia kultuurikorralduse

Konverentsil osalejad seisavad silmitsi tosiste, vaga tosiste kui ka lootusrikaste teemadega

Piret Aus ja karmoska tunduvad lahutamatud



lektor, kirglik rahvamuusik, aga ka eri-
vajadustega inimestele parema elukesk-
konna looja ja nende diguste eest seisja.

Liivia ja Lembit Vaas onneed seltsi-
liikkmed, keda tantsupdrand vist kuna-
gi kiilmaks ei jdta. Sujuvalt votsid nad
oma valdusesse vaba lapikese poranda-
pinda ja haarasid peagi kaasa ka sdaka-
mad, kellelele seltskonnatantse Opeta-
da. Lusti jagus nii kaasaldojatele kui
pealtvaatajatele.

Nii loppeski seekordne juubelihdongu-
line kokkusaamine. Soovin, et meie
seltsil jatkuks sisukust veel paljudeks
aastakiimneteks; et saaksime jatku-
valt hoida katt pulsil uutel lihashaige
elu parandavatel arengutel meditsiinis
kui ka teenuste ja abivahendite val-
las. Ning mis vaat et kdige olulisem
— pakkuda vdimalust hiipata aeg-ajalt
sinna paralleeluniversumi, kus dlga-
0la tundest kantud sdnatu moistmine
tostab esile sinu toelise olemuse.




Ajakirjast Myastenia-Viesti 3/2022; soome keelest vahendanud Kiilli Reinup

Noppeid Taanis toimunud MG-seminarilt. Kogunud Eva Frostell-Pyhajarvi

Juba 2019. aastal teatasid taanlased, et
soovivad korraldada arstidele ja uurija-
tele seminari (kuhu ka Pohjamaade MG-
kokkutuleku esindajad on oodatud).

Mottega liitusid Norrast Bergeni
iillikooli haigla neuroloog, professor
Nils Erik Gilhus ja Rootsist neurofii-
sioloog Anna Rostedt Punga. Taani
Arhusi iilikooli haigla neuroloog, pro-
fessor Henning Andersen osales kor-
raldajate tooriihmas, pannes paika prog-
rammi ja valides esinejad. Soomest
osalesid Helsinki Ulikooli Haigla
(HUS) spetsialiseerunud neuroloog
Sini Laakso ja tema doktorant Chris
Myllynen.

Teemade spekter oli lai: kaasaegne
MG-ravi, flisioteraapia, elukvaliteet,
spetsiifiline vdsimus, rasedus ja siin-
nitus, milasteenia noortel ning viimaks
ka haiguse mdju inimese sissetulekule.

Ettekanded olid suunatud pigem profes-
sionaalidele. Viimasena esitas patsien-
tide esindaja Taanist oma seisukohad
ravi ja teraapiate vajadusest. Seminaril
osales 60 inimest (11 neist esindajad
Pohjamaade MG-kokkutulekult).

MG tinapievane ravi
Hollandi Leideni tlikooli haigla neu-
roloog, professor Jan Verschuuren
avas seminari tilevaatliku ettekande-
ga ravivoimalustest. Ta hindas MG-
ravi tulevikku lootusrikkaks, kuna
elame positiivsel ajajargul. Viimase
kiimnendi jooksul on vilja téotatud
mitmeid uusi ravimeid, mis ootavad
péésu turule. Ta nimetas nt rituksi-
maabi (mille varasel annustamisel on
moju B-rakkudele) ja ekulisumaabi,
mis on juba saadaval. Tulemas on nt
Zilucoplan ja Efgartigimod Alfa, mil-

lest viimane eraldab verest [gG-klas-
si immunoglobuliini. Uus ravim arva-
takse olevat samavéérne soonesisese
immuunglobuliinraviga.

MG ja fiisioteraapia
MGe-le spetsialiseerunud Rootsi neuro-
fiisioloog Anna Rostedt Punga on uuri-
nud lihastreeningu rolli miiasteenia
kontekstis. Tema todes kokkuvottes, et
need iildise haigusvormiga patsiendid,
kelle seisund on stabiilne, vdivad jér-
gida tavapéraseid fliiisiliste harjutuste
kavasid, sh lihastreeningud ja aeroobi-
ka. MG-patsient vdib oma lihastoonust
tosta, jargides personaalseid juhiseid
jousaalis. Iga litkumine on kasulik, mis
vihendab istumisaega. Kuigi tépset
uurimustulemust selle kohta pole,
voiks raskematel juhtudel olla pohjen-
datud vaid lithikesed maksimaalse jou




harjutused, kuna lihasvasimine héirib
pigem kestvamat treeningut.

Rasedus ja siinnitus
Nils Erik Gilhus réaékis vastuainete ja
ravimite mdjust lootele. On oluline
teada, millised MG-ravimid on turva-
lised raseduse ajal. Gilhusi pohjal on
need mestinoon, kortisoon, asatiopriin
(Imuran) ja intravenoosne immuun-
globuliin (Ivig).

Toimeained, mis vdivad pdhjustada
loote vddrarenguid on: miikofenolaat-
mofetiil, metotreksaat ja tsiiklofos-
famiid. Neid kolme tuleks viltida ka
imetamise ajal. Ka rituksimaabi peaks
véltima 3 kuud (pigem 6 kuud) enne
rasestumist ja raseduse ajal. Rinnaga
toitmine peaks rituksimaab-ravi ajal
olema turvaline, sest aine sisaldus rinna-
piimas on vaid 1:200 seerumi kontsent-
ratsioonist. Foolhape on soovitav, nagu
koigile rasedatele, 0,4 mg péevas.

Gilhus puudutas ka neonataalse miias-
teenia esinemist. Kuigi see on harul-
dane stimptomite kompleks vastsiindi-
nul, tuleks selleks siiski valmis olla ja
siinnitus planeerida suuremasse siinni-
tusmajja (-haiglasse). Siimptomitega
periood lidheb vastsiindinul iildjuhul
paari nédalaga iile, maksimaalselt v3ib
vildata kuus kuud.

Lapse- ja noorukiea MG
Trine Haug Oslo iilikooli haiglast t3i
vilja, et samuti kui tdiskasvanutel,
johtub lapse- ja noorukiea miiasteenia
enamasti atsetiililkoliini retseptorite vas-
tuainetest, aga esineb ka MuSK vastu-
aineid. Selles vanuseriihmas on levinud
ka okulaare miiasteenia. Vastupidiselt
timoomi esinemisele, mis on selles va-
nuserithmas haruldasem.

Lapseea miiasteenia on iildjuhul ker-
gem enne murdeiga ja lastel esineb
sagedamini iseeneslikke remissiooni-

perioode. Paraku puuduvad laste ja
noorukite miiasteeniale tldised ravi-
juhised. Ravimite osas pakuti, et piiri-
dostigmiini (Mestinon) voiks anda
0,5-1 mg/kg iga 4-6 tunni tagant ja
maksimaalselt 300-450 mg 6pédevas.
Ravimit tuleks manustada 60 min enne
fiitisilist pingutust voi toidukorda.

Kurnatus
Anna Rostedt Punga pidas huvitava
ettekande visimusest, kus ta eristas
konkreetse fliiisilise lihasvasimuse iil-
dise vasimuse/kurnatuse tundest, mil-
lesse on kaasatud kogu keha ja ka
tunnetus (tunne energia puudumisest).
Viésimustunde uurimine pakub vilja-
kutset ja selleks on loodud erinevaid
kiisimustikke. Uks meetod pdhineb 2
ja 6 minuti kdnnitestil. Osasid uurimis-
meetodeid voib kohandada miiastee-
niale. Uldist visimustunnet esineb 40-
80% miiasteenikutest ja see korreleerub
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tugevalt masendusega ning miiastee-
nia raskusastmega. Kiimnel protsendil
MG-patsientidest jdéb visimus alles ka
siis, kui muud siimptomid on leevendu-
nud. Uldine viisimustunne on viiga levi-
nud siimptom koigil MG-patsientidel,
kelle miiasteenia on kontrolli all.

Uuringupohjal voidi 6elda, et tohusa-
mast immunoloogilisest ravist on abi
visimuse vihendamisel.

Teised haigused ja MG
Professor Henning Andersen késit-
les levinumaid haigusi miiasteeniaga
inimestel. Poolas ldbiviidud uuringu
pohjal on levinuim kaasnev haigus
korgvererdhutobi (50%), jargnevad
korge kolesterool (35%) ja Il tiitibi dia-
beet (20%). Veel toi ta esile kilpnidrme
talitluse haired, reuma, osteoporoo-
si, astma ja mitmeid teisi. Psiiiihiliste
haiguste esinemissagedus selle Poola
uuringu pohjal oli 8%. Vanematel ini-

mestel oli mdistetavalt rohkem kaasne-
vaid haigusi. Samuti voib MG-ravi, nt
kortisoonravi, pohjustada haigusi.

Vaimse tervise probleemidest MG
kontekstis radkisid teisedki esinejad.
MG on krooniline haigus, mis tdstab
nii masenduse kui depressiooniriski.
Ebakindlus, kuidas tulla toime tdiste
vOi koduste kohustustega, lisab stressi
ja halvendab elukvaliteeti.

Uuringutest kerkisid esile ka soolised
erinevused. Mehed kogevad positiivse
asjana t0ol kdimist, meheks olemist
ja head vaimset tervist; samas kui
naiste negatiivseteks teguriteks olid:
naiseks olemine, haiguse generalisee-
runud vorm, korge kehamassiindeks
ja masendus. Esitati ka uurimustule-
musi, mille pShjal meestel on vihem
vaimse tervise probleeme kui nais-
tel. Jarelaruteludes selgitati meheks
ja naiseks olemise kogmuse erinevust
sellega, et kodutood on endiselt eba-

miiasteenia

vordselt rohkem naiste 0lul ja samas
otsivad naised ka kergemini abi teraa-
piatest. Kokkuvottes todeti, et miias-
teeniaga inimestel on kdrgenenud risk
jdddamasendusse. Ravisellele on sama
kui kdigil teistel.

Ravimiuuringud
Arhusi iilikooliga koostodd tegeva
firma NMD Pharma esindaja Thomas
Holm Pedersen riékis arendusetappi-
dest (ja rahast) uute MG ravimite puhul.

Firma hakkas 2014. aastal otsima uusi
molekule, mida kasutada MG ravis.
Algul oli vaatluse all 675 kemikaali,
millest hakati vilistama. Lopuks jéi
lauale kaks varianti, mida edasi arenda-
da. 2017ndaks aastaks oli kulunud ligi
7 miljonit eurot. Jérgnesid arenduse I ja
II (2022) etapp. Ravim pole téna veel
turul, kui kulunud on juba 80 miljonit.
On selge, et nii kujunevad uued turule
toodavad ravimid (liigagi) kalliteks.




Tervis

Uldistunud MG enam naistel
Soome esindaja, doktorant Chris
Myllynen esitles oma uuringut teemal:
“soo mdju haiguse algusajale, diagnos-
tilisele viivitusele ja tiimektoomiale
MG-patsientidel”. Kokku 152 patsien-
ti holmavast uuringust tuli vélja, et
MG ehk generaliseerunud miiasteenia
diagnoos kinnistub naistel hiljem kui
meestel. Viga pika viivitusega (iile
kahe aasta) selle diagnoosini joudnu-
test valdav osa olid naised.

Okulaarne (silmade ja ndgemisega
seotud) MG oli enam levinud meeste
hulgas, kuid huvitaval kombel ka oku-
laarsete stimptomite korral oli olnud
diagnoosi saamise aeg naistel pikem
kui meestel. Generaliseerunud miias-
teenia on enam levinud naistel. Seda
diagnoosi voib olla aga aecgandudvam
maédrata, kuna diferentsiaaldiagnosti-
lisi voimalusi on juurde tulnud. Kok-
kuvdttes tddes Chris Myllynen, et

tulemuste pdhjal peaks tiimektoomiat
kaaluma east johtuvalt, kui kiisimuse
all on generaliseerunud miiasteenia.
Viivitus diagnoosi kinnistumisel ei to-
hiks tuua kaasa kahtlusi tiimektoomia
vajalikkusest.

Levinuimale soolisele erinevusele,
vanusele lisaks néib olevat teisigi erine-
vusi haiguse pohjustatud tegurites.

Tiilimuse idukeskused
Spetsialiseerunud neuroloog Sini
Laakso koos immunoloog Eliisa Keka-
ldisega on uurinud miiasteeniaga ini-
meste harknééret. Uurimuse koha-
selt voib selle pdhjal, kui palju on
harknddrmes idukeskusi (B-rakkude
juhtkeskused) ennustada, kuivord on
konkreetsel juhul timektoomiast kasu.
Uurimusest tuli vélja, et mida noorem
on patsient, seda rohkem on tal tiiii-
muses idukeskusi ja seda parem on
ravitulemus tiimektoomia jarel.

12

MG ja Covid
Arst Marion Boldingh Oslo Ulikoolist
tegi ettekande koroona mojust miias-
teeniaga inimestele.

Uldiselt vdivad pdletikud MG-pat-
siendil kaasa tuua miiasteeniasiimp-
tomite dgenemise. Sageli kasutatav
immuunsupressiivne ravi voib tdsta
patsiendi riski poletikele.

Uuringu tulemused MG ja raskeku-
julise Covid'i kooseksisteerimisest pa-
rinevad ajast enne vastavaid vaktsiine
jalevivaid uusi, tdendoliselt kergemaid
Covid-versioone. Septembris 2020 oli
avaldatud uurimus, mille kohaselt 87%
MG-patsientidest oli joudunud koroo-
na tottu intensiivravile. Oktoobris
2020 avaldati 91 patsienti holmav uu-
ring, mille kohaselt 40%-1 koroonavii-
rusega nakatunud MG-patsientidest
miasteenia dgenes voi tekkis miias-
teeniline kriis. Neist omakorda 43%
paranes téiesti ja naases koju, surmaga
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16ppev kulg oli 24%-1. Indias oli uuri-
tud koroonamdjusid MG-patsientidele
ja todetud, et see suurendas stressi ja
masendust, mojutas une ja elu kvali-
teeti, ehk siis koike.

Covid-vaktsiinide mojust ei ole
uurimistulemusi (artikkel on avalda-
tud 2022 — Toim.), aga on tdestatud nt
teetanuse (kangestuskramptobi) vakt-
siini positiivne mdju: hea vastuse sai
92% MG-patsientidest, kellel esines
atsetiiiilkoliini-retseptori vastased anti-
kehad.

Kuulsime ka, et Oslo Ulikoolihaiglas
on voetud eesmérgiks uurida Covid-
vaktsiinide mdju MG-patsientidel.
Uurimuses osaleda saavad koik iile
18-aastased MG-patsiendid. Korval-
mojusid on joutud juba uurida teise
Covid-vaktsiini jarel. Leiti, et kahek-
sal protsendil haigussiimptomid halve-
nesid, thel tekkis miiasteeniline Kriis
jata pidi hakkama kasutama hingamis-

aparaati. 47%-1 oli vaid kergeid kuni
moddukaid mojusid mones keha piir-
konnas, palavik, hingamisteede prob-
leemid, vasimus, peavalu, lihasvalu voi
oksendamine. Haiguselehe vottis 8%.

Lopuks saime ka tildised vaktsiini-
juhised, olenevalt MG-raviskeemist:
oluline on vaktsineerida. Kui votate
asatiopriini (imuraan), kortisooni,
miikofenolaatmofetiili, tsiiklosporii-
ni (Sandimmun) vdi metotreksaati
— vaktsineerige. Kui saate immuno-
globuliinravi (Ivig) — vaktsineerige 1-
2 nédalat pérast infusiooni. Kui saate
rituksimaabi — vaktsineerige vihemalt
2 nidalat enne jargmist infusiooni.
Vaktsineerimise aegadest on mdistlik
ridkida oma raviarstiga. Uldjuhul ei
ole soovitav votta mitut vaktsiini sama-
aegselt.

Kokkuvodttes voib tddeda, et MG-
patsiendid voivad end turvaliselt
vaktsineerida. Vaid moned iiksikud

miiasteenia

patsiendid vdivad saada tosiseid kor-
valmdjusid. Tohustusdoosid on vaja-
likud ja MG-patsientidel tuleks needki
votta.

Rahvusvahelise ravijuhise tarve
Lopetuseks radkis Nils Erik Gilhus va-
jadusest generaliseerunud miiasteenia
iihtse ravijuhise jirele Pohjamaades.
Juhises sisalduks siimptomite leeven-
damine, immunosupressiivne ravi
(kortisoon, Imuran), uued immuun-
supressiivsed ravimid, tiimektoomia,
eksperimentaalne ravi, fiisioteraapia,
toetav ravi, kriiside ja dgenemiste
ravi.

Huvi koostd6 vastu néitasid iiles
Rootsi (Anna Rostedt Punga), Taani
(Henning Andersen) ja Soome (Sini
Laakso). Loodetavasti 166b kampa ka
Island. Seminari hinnati kasulikuks ja
soov on jatkuseminar korraldada kahe
aasta pdrast Islandil.




Ajakirjast New Mobility, aprill 2019, inglise keelest tolkinud Annika Kivi

“Normaalsetega” hakkama saamine. Regan Lintoni artikkel

Etiketivideod, mis on loodud puudega
inimestega kditumiseks, instrueerivad
tavaliselt “normaalseid” inimesi, kuidas
kenasti kdituda nendega meie hulgast,
kes on puudega. Selline ldhenemine
tekitab siiski tunde, et meie — puude-
ga inimesed — oleme probleem. See
viitab sellele, et me oleme asi millega
HAKKAMA SAADA, asi, mille prob-
leemide seas peab navigeerima, prob-
leem, mis tuleb lahendada. Me oleme
justkui nii imelikud ja voorad, et jddme
inimlike siindsuse, austuse ja arvestami-
se standardsete reeglite piiridest vélja ja
seetOttu on vaja luua koigile spetsiaalsed
oppetunnid, kuidas meile ldheneda.

Ma ei ole ndus! Kas te tdesti tahate
mulle 6elda, et keskmise intelligentsi-
taseme ja iseloomuga inimene ei saa
aru, et ta ei tohi kasutada invaparkimis-
kohta laadimiskohana? Vi et ei ole vii-

sakas vOhivooralt inimeselt liftis kiisida
fiiisiliste armide kohta, mis on selgelt
katastroofilise trauma jaanused? Kas
me tdesti arvame, et “normaalsed” ei
saa aru, et vOrrelda nende kahte nddalat
ratastoolis veedetud aega meie elukestva
muutunud litkumisvoime(tus)e ja identi-
teedimuutusega on véga ebaviisakas?
Meilt — inimesed ratastoolidega,
rulaatoritega, proteesidega ja nii eda-
si — oodatakse védga palju: hakkama
saamist maailmas, mis kohtleb meid
tihti kui kdntsa. Peame olema andesta-
vad ja arusaavad, kui “normaalsed”
naalduvad meile kiilge, patsutavad
meid vastu pead, kohtlevad meid kui
beebisid, iitlevad ebaviisakaid ja lolle
asju. Raputada see jama maha, olla
mdistev ja vaadata empaatia ja armas-
tuse vaatenurgast kui inimesed halet-
sevad meid, deseksualiseerivad meid,

muudavad meid oma isikliku inspirat-
siooniteekonna passiivseteks objekti-
deks, voi vihendavad meie elu komp-
lekssust ja taisvadrtuslikkust. Meilt
oodatakse, et me teeme nende eest koik,
etnad tunneksid ennast mugavalt ja his-
ti, samal ajal kui nemad voivad lihtsalt
mabha istuda, vaadata videot ja 6elda, et
neil ei ole piisavalt aega ega voimalusi
oppida ja hoolida sellest, kuidas kdigi
nende inimestega kdituda.

Koige suurem takistus puudega ini-
meste etiketi maailmas on “normaalne”
— inimene, kes {itleb enne kui moétleb.
See, kes kukub impulsiivselt tegutsema
selmet astuda tagasi, votta hetk aega ja
moelda: “Kuidas selles olukorras inim-
likult ja lugupidavalt kiituda?”

Ma visisin oma energiat kuluta-
mast selle peale, et harida “normaal-
seid” kuidas nad peaksid kiituma. ..



15

ja seetdttu otsustasin suunata energia
selle peale, et anda kasulikke nouan-
deid oma kaaslastele puudega inimeste
kogukonnas, kuidas hakkama saada
ebaviisakate kommentaaride, rumaluse,
apaatia ja inimestega, kes on vabanda-
mata uhked selle iile, et nad kdituvad voi
radgivad ebaviisakalt ja neid tildse ei hu-
vita ka.

Kuidas hakkama saada:
LENNUIJAAMA
TURVAKONTROLLI
TOOTAJAD

Lennujaama turvakontroll, mida ma
kutsun “lennujaama massaaziks” vdib
olla 44rmiselt tutiitu, kui sa kuuled
seda 52. korda. “Ma kasutan tundlikes
piirkondades kéeselga, kas teil on mo-
ni viline seade kuskil, kas te soovite
kontrolli privaatsel alal, bla-bla-bla...”
Veelgi tiititum on, kui need to6tajad on
Opilased ja kontrollivad oma spiooni-

meele arendamiseks ettevaatlikult iga
véiksematki riidekortsu, ise samal ajal
oma ebakindlust ohutu mulisemise taha
peites: “Oi, te lendate San Diegosse?
Piikeseline seal! Hahhaa...” Ma olen
tihti moelnud, et peaks paluma neil
teha juba siis rindade kontroll ka dra
voi igaks juhuks mu tagumiku naha
olukorda hinnata, kui nad nagunii seal
taga juba on...

Pidage lihtsalt meeles — kui te vaa-
tate, kuidas aeg jookseb ning minutid
ja teised reisijad modduvad — et kui-
gi TEIE toolipatja ei ole heroiini pei-
detud, siis teie taga ratastoolis istuval
eakal proual voib olla.

Need sinipluusid véarivad seda, et
tunda vdhemalt 10 minutit oma elust
end tihtsana, seega lihtsalt naeratage,
poorake pilk dra, kui nad ettevaatli-
kult teie reite sisekiilgede vahelt vibu-
piissi otsivad ja hingake rahulikult, kui
nad vdtavad dra teie jalandud, et neid

kommunikatsioon

kontrollida... Need jalanoud, mis on
ideaalses seisukorras, sest te ei ole vii-
mased 16 aastat nendega kédinud, raéki-
mata kdndimisest 14bi piissirohuga téi-
detud laohoone. Akki oleks mdistlik
siiski rattaid kontrollida?

ONLINE-KOHTINGUTE
“KUSITLEJAD”

Kuidas ometi vastata New-Age tiiii-
bile, kes iitleb, et sa nied “huvitav’” vil-
ja ja kiisib, miks sa kasutad késiratast
tavalise ratta asemel (vaatamata vihe-
malt viiele ratastooli pildile ja oma hal-
vatusele viitamisele sinu kontol) ja siis
iitleb kolmandas sdnumis, et sa peak-
sid kohtuma tema isikliku guruga, kes
imeviel dppis uuesti kdima ainult mot-
tejoudu rakendades? Voi mida delda
tiitibile, kes kukub jaurama tlihest oma
puudega sdbrast; kes vaidetavalt {ilis-
tab oma heldust ja isetust ega née, et
on eneseimetleja?



Ja see tiilip, kes saadab oma riista pildi,
kiisib teie oma ka, aga kokkusaamise-
le nagunii ei tuleks, sest selgub, et “sa
pole tema tiitip”’? Vastuseks: lihtsalt ko-
helge neid nagu nad oleksid teie uurin-
gute objekt, kus teie olete teadlane ja
nemad on kamp sassis veidrikke, kelle
kohta te saate teha huvitavaid jareldu-
si ja vélja moelda héid nalju. Kui on
sobiv, siis nomedatele sdnumitele tippi-
ge vastuseks lihtsalt “Barbalooth in a
Barbalooth suit [karu-moodi tegelased
1972. aasta filmist,,The Lorax“ —tolkija
kommentaar.] See viskab nad ree pealt
mabha, nii et saate puhtalt pdgeneda.

LIGIPAASMATUD
(JUMALA)KUMMAR -
DAMISE KOHAD

Nende pithakodade puhul, kes ei
tunne vajadust kaldteedesse investee-
rida, pidage silmas, et seda, mida te
sealt seest saate, vOib saada ka arvuka-

test teistest kohtadest. Vaikne koht
keskendumiseks? Istu puu all. Leib
ja vein? Itaalia restoran. Elav muusi-
ka? Kohalik baar. Kogukond? Jéllegi,
kohalik baar. Heategevuse ja digluse
tunne? Ole nurgapealse kodutu vas-
tu helde. Surematus? Raamatukogu.
Ausalt 6eldes on kuskile ligipadsmatus
teinekord Onnistus... see tuletab sulle
meelde kdiki neid teisi kohti ja asju
elus, kust saada inspiratsiooni.

INIMESED, KES HURJUTA-
VAD LIGIPAASMATUID PAIKU,
AGA EI TEE MIDAGI

Te teate neid tiitipe. Nad vaatavad,
kuidas te oma tooliga kitsaste laudade
vahel rassite, voi piitiate koogisead-
meid nihutada, et tualetti padseda, voi
iritate endale luigekaela venitada, et
néha iile baarileti, sest madalaid laudu
pole. Nad vdivad teile isegi midagi
Oelda, nagu néiteks: “Ugh, see on sulle

tdesti raske, eksju, kallike?”; “Jeesus,
nad peaks selle sulle ikka lihtsamaks
tegema!” Aga see on ka kdik. Nad ei
vota mingil juhul initsiatiivi, et olu-
korra parandamiseks midagi omani-
kele delda. Nad Iopetavad just selle
kommentaariga ja tunnevad ennast
paremini, sest nad mérkasid olukorda.

Kui masendav see ka ei oleks, et me
peame pidevalt hakkama saama ini-
mestega, kes ainult rddgivad ja midagi
ei tee — nende vaikus teeb meid tugeva-
maks! See on justkui nii, et nemad istu-
vad teleka taga ja so6vad koogikesi, sa-
mal ajal kui meie ronime kaljumégedel
ja harjutame modgavoitlust.

The magazine for acthne
wheelchabr users

HOKMIBIITY
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Puudega inimeste etiketivideo,
MIS LOPETAB KOIK TEISED
PUUDEGA INIMESTE ETIKETI-
VIDEOD
(Juhul, kui Regan Linton neid rohkem
ei tee....mis voib juhtuda kiill...)

Sul ei pea olema metsikult must huu-
morimeel, et nautida Regan Lintoni
puudega inimeste etiketi videot, aga see
tootab. Linton, Shakespeare’i-nditleja,
kallutab selle zanri “tohib” ja “ei tohi”
fakte nii, et keerab nad pea peale. See
pole video tervete inimestele, kellele
tuleb 6elda, et jah, me oleme toes-
ti inimesed just nagu teie! Ei! Nagu
Linton intros titleb, “See video an-
nab teile — puudega inimesed — moned
lihtsad etiketi tooriistad kditumaks
lollide inimestega, kellega me oma
igapdevaelus tahes voi tahtmata kokku
puutume. Kuidas kéituda nende “Mul
laheb ainult iks minut!”-inimestega,
kes invaliidi parkimiskohale pargi-

kommunikatsioon

vad? Laske neil rehvid tiihjaks. Kutid
baarist, kes teevad siiletantsu nalju?
On ddrmiselt tore, et teie kiilinarnukid
on nende kubeme kdrgusel. Norgad ini-
mesed, kes soovivad teid hirmsasti kal-
listada, sest “sa oled nii tugev!” Ole
sobralik. “Ldpuks, kdik vajavad ar-
mastust,” iitleb Linton, “ja see annab
ka ideaalse voimaluse kosmetoloogia-
alaseks kunstiks [ja 10ikab kallistamise
ajal videos kallistajal juuksetuti maha
— tolkija mérkus].
%

Inimesed, kes kiisivad: “MIS sinuga
juhtus?” Lihtsalt korda kiisimust:

“Mis SINUGA juhtus?”

“Ma mdtlen su ratastooli?”

“Ma mdtlen su nagu’.

%

Videot saab ndha aadressil: youtube.
com/watch?v=DOncEUExdzl ja me
oleme kuulnud kolakaid, et varsti on
tulemas terve seeria sarnaseid.

Regan Linton on USA teatri- ja filminaitleja,
lavastaja, kirjanik, sisulooja, filmitegija, puu-
dega inimeste eestkoneleja ja muutuste ellu-
viija Uhiskonnas. Nagu ta litleb oma veebi-
lehel, on tema autorikaekiri aktiivne, aus ja
praktiline ning selle juured on optimistlikus
realismis ja inimkeskses eetikas.



In Memoriam / Teated

Elle-Mall Vésa
24.12.1936 - 10.03.2023

Aive Raudkivi kirjutas aastal 2002: “Minu
tutvusringkonnas on kdige raskema saa-
tusega inimene mu meelest Jaagu ema
Elle-Mall. Kolmest lapsest Gihe mattis ta
pisikesena. Raskekujulist lihashaigust
pddevat Jaaku pidi ta poja kdrgkoolis
Oppimise ajal iga paev autoga kooli viima
ja loengutes tema eest konspekte kirjuta-
ma, aga seda, kui palju muret tal on tege-
likult olnud Jaagu lles kasvatamisega,

ei kujuta ma ilmselt ettegi. Kord Karaskil
Utles Elle-Mall, et oleks ta mélemad pojad
terved olnud, oleks ta ise juba minister.
Sealjuures naeratas ta oma erakordselt
saravat naeratust.”

Just nii meenub Jaak Vésa ema koigile,
kes teda kohanud — eatu, energilise ja
toimekana, askeldava ja hoolitsevana,
koos Jaaguga tulihingeliselt lihashaigete
eest seisvana, justkui poleks ta mitte
ainult Jaagu, vaid kdigi lihashaigusega
inimeste ema. Osa Elle-Malle sarava
elujou saladusest peitus ehk tema usus
Jumalariigi Iahedalolusse — kes sellesse
usub, seda argipaeva raskus ei heiduta.
Jaagu kaotuse jarel aastal 2003 tabas

Elle-Malle teinegi 166k, insult, mis 16i segi
senise elukorralduse Tallinnas ja viis ta
tagasi koju Ida-Virumaal, Virunurme. Oli
see siis rahulik loodus, Taevaisa arm voi
lahedaste toetus, mis Elle-Malle tervist
kenasti taastasid, igatahes oli r6dm teda
kuulda aru parimas seltsi asjade Ule tele-
fonis voi kohata seltsi jdululdunal. Viimati
veel aastal 2018. Puhka rahus, Elle-Mall!

Kiilli Reinup
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Osale harvikhaiguste paeva
konverentsil 29.02.2024

Rahvusvahelise harvikhaiguste paeva puhul
toimub 29.02 kell 10.00-16.30 konverents
“Kui vana on vana, et mitte ravida?”
Uritus toimub hiibriidvormis (nii reaalse osalemi-
sega kohapeal kui ule Interneti). Konverentsil
on viipekeele- ja kirjutustdlge. Kohapeal,
Nordic Hotel Forum (Viru valjak 3, Tallinn),
saab osaleda piiratud arvul. Huvilistel palume
varakult registreeruda, patsientide esindus-
organisatsioonid on vaga oodatud.

Allikas: 10.01.2024 | EPIKoda

Tasuta Gigusabi

Eesti Puuetega Inimeste Koda osutab alates
2024. aasta algusest tasuta digusabi erivaja-
dusega inimestele ja kroonilise haigusega
inimestele ja nende lahedastele, kellel on tek-
kinud kisimus voi probleem riigi voi kohaliku
omavalitsuse teenuste ja toetuste saamisel.
Oigusabi hélmab:
+ Uldist nduastamist, s.h teavet teenuste/toe-
tuste saamise tingimuste kohta
» vajadusel suhtlemist riigi ja kohaliku oma-
valitsuse esindajatega
» kokkuleppel ka vaide koostamist ja kohtus
esindamist.
Oigusabi saamiseks tuleb saata e-kiri e-posti
aadressil: kristi.rekand@epikoda.ee
voi helistada: 671 5909
Allikas: 07.02.2024 | EPIKoda
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Tasub teada: keduteenused jo kodusendus

Koduteenus jaguneb: isikuabi ja koduabi
Koduteenuse osutamisel abistatakse inimest nendes toimingutes, mida
ta ise ei suuda sooritada koérvalabita, kuid mis on vajalikud kodustes
tingimustes elamiseks.
Isikuabi tdhendab inimese abistamist tema enesehooldusega seotud
toimingute sooritamisel ja nduab abivajajaga fiilsilist kontakti: nt s66-
mise korraldamine; abistamine riietumisel ja riiete valikul; higieeni kor-
raldamine; abistamine liikumisel/siirdumisel; terviseabi korraldamine.
Koduabiseisneb inimese abistamises igapaevaeluks vajalikes tegevus-
tes. Samuti abi tegevuste korraldamisel tema kodus ning asjaajamisel
valjaspool kodu. Inimese abistatavad tegevused koduabis ei ndua abi-
vajajaga fliusilist kontakti ja on jargmised: toiduainete ja majapidamis-
tarvetega varustamine; abistamine eluaseme korrastamisel; riiete
hooldamine ja parandamine, pesu triikimine, pesu pesemine; kitteabi,
joogivee ja reovee kaitlus; saatmis- ja transporditeenus; vestlus inime-
sega ja informatsiooni edastamine.
Koduteenuse taotlemiseks pédrduge KOV sotsiaaltédtaja poole.
Allikas: sotsiaalkindlustusamet.ee

Kellele kodu6endus teenus on méeldud
Kodudendusteenusel on voimalik 1abi viia dendustoiminguid ja protse-
duure, mis on loetletud sotsiaalministri maaruses ja mis ei nbéua eri-
seadmete kasutamist. Kodu dendusteenust osutatakse patsientidele,
kes ei vaja aktiiv- voi haiglaravi. Kodubed on kogenud, pikaajalise 6en-
dusalase té6kogemuse ja erivaljadppega. Kodudendusteenust osuta-
takse: eakatele inimestele, kes pdevad kroonilisi haigusi, ei vaja pide-
vat arstlikku kontrolli, kuid vajavad 6endustoiminguid ja toimetuleku
alast ndustamist; patsientidele, kelle dgedast haigestumisest tingitud
seisund on stabiliseerunud, kes ei vaja enam statsionaarset ravi, vaid
taastumist ning dendustoiminguid; terminaalses seisundis inimestele,
kes vajavad 6endustoiminguid ja kelle hooldamiseks lahedased juhen-
damist vajavad. Kodudendusteenuse saamiseks on vajalik pere- voi
eriarsti saatekiri. Saatekirja saamiseks p66rduge oma arsti poole.
Allikas: medicum.ee
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