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Taust
Euroopa Komisjoni 2008. aasta
teatises (1) ja 2009. aasta soovi-
tustes (2) on tehtud ettepanek igal
Euroopa Liidu liikmesriigil vélja
tootada oma haruldaste haiguste
ehk harvikhaiguste arengukava
vOi strateegia eesmargiga 1) paran-
dada haruldaste haiguste dratund-
mist ja nende ndhtavaks tegemist;
2) stimuleerida teadustegevust
selles vallas; 3) tagada patsientide
juurdepddsu kvaliteetsele medit-
siini- ja sotsiaalabile; 4) suurendada
patsiendiorganisatsioonide osalust
otsustamisprotsessides; 5) tagada
nende meetmete jarjepidevus ja
kohandamine uutes tingimustes.
Eesti haruldaste haiguste aren-
gukava koostamiseks kogunes 2012.
aastal toorithm kooseisus Vallo Till-
mann, Katrin Ounap, Tiina Talvik,
Rita Teek, Kairit Joost, Inga Talvik,
Sirje Mikkel, Siiri-Merike Liitis Tartu
Ulikooli Kliinikumist; Tiina Stel-
mach Eesti Agrenska Fondist; Katrin
Gross-Paju Ladne-Tallinna Keskhaig-
last; Valentin Sander Tallinna Laste-
haiglast; Anneli Habicht, Renata
Séukand Praderi-Willi Stindroomi
Uhingust; Hiie Taks Eesti Feniitilke-
tonuuria Uhingust; Monika Hauka-
nomm Eesti Puuetega Inimeste
Kojast ja Inna Vabamde Sotsiaal-
ministeeriumist. Koigi t66rihma
lilkmete piithendunud ja vabataht-

tTartu Ulikooli Kliinikum,

2 Eesti Agrenska Fond,
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“Tallinna Lastehaigla, ;

5 Praderi-Willi Sindroomi Uhing,
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"Eesti Puuetega Inimeste Koda,
& Sotsiaalministeerium

liku t66 tulemusena valmis Eesti
haruldaste haiguste arengukava.
Tegemist pole klassikalise aren-
gukavaga, mille kinnitab vabariigi
valitsus, vaid pigem strateegiaga
juba olemasoleva rahvastiku tervise
arengukava juurde. Kiill on selles
arengukavas (strateegias) vilja
toodud 2015.-2017. aasta peamised
tegevused haruldaste haiguste
valdkonnas. Need tegevused on
osa rahvastiku tervise arengukava
rakendusplaanist ja esitatakse vaba-
riigi valitusele kinnitamiseks.

Arengukava kohta saab teha
parandusi ja tdiendusettepanekuid
aadressil vallo.tillmann@kliinikum.ee
kuni 31. augustini 2014.

HARULDASTE HAIGUSTE
ARENGUKAVA

1. SISSEJUHATUS

Alusdokumendid Euroopa

Liidu tasandil

e The Orphan Medicinal Product
Regulation (EC No 141/2000 of
the European Parliament and of
the Council of December 1999
on orphan medicinal products)
(3) - méaruse eesmark oli sédtes-
tada protseduurireeglid harva
kasutatavate ravimite kohta.
Kriteeriumiks seati, et ravim
on harva kasutatav ehk harvik-
ravim, kui see on ette ndhtud
kroonilise vdi eluohtliku haiguse
diagnoosimiseks, ennetuseks voi
raviks ja kui see haigus mojutab
vahem kui 5 inimest 10 000-st.

e The Commission Communica-
tion on Rare Diseases: Europe’s

challenge (1) - komisjoni teatis
on vastu véetud 11.11.2008 ja
selles on vilja toodud kolm tege-
vussuunda: parandada harvik-
haiguste dratundmist ja nende
ndhtavaks tegemist; toetada liik-
mesriike arengukavade tihtlusta-
misel; arendada koostddd, koordi-
neerimist ja lihtse regulatsiooni
véljatédtamist ELi tasandil.

e The Council Recommentation
on an action in the field of rare
diseases (2009/C 151/02) (2) -
noukogu soovitus tegevuse kohta
haruldaste haiguste valdkonnas.

e European Commission Decision
2009/872/EC (4) - komisjoni
otsus harvikhaiguste eksperdi-
komitee (EUCERD) moodusta-
mise kohta.

e Euroopa Parlamendi ja ndukogu
direktiiv 2011/24/EL (5) patsien-
didiguste kohaldamise kohta
piirilileses tervishoius.

Definitsioon

Euroopa Liidu tasandil defineeri-
takse haruldast haigust ehk harvik-
haigust kui haigust, mis esineb kuni
5 inimesel 10 000-st.

Haruldasi haigusi iseloomustab
nende védga vdike esinemissagedus,
kuid samas on erinevaid haruldasi
haigusi palju, millest tulenevalt on
haruldast haigust pddevate inimeste
arv suhteliselt suur. Hinnanguliselt
arvatakse olevat 5000-8000 harul-
dast haigust, mis mdjutab 6-8%
kogu rahvastikust nende eluperioodi
jooksul. Absoluutarvudes viljen-
dades méjutavad harvikhaigused
27-36 miljonit inimest ELis, Eestis
seega 70 000 - 100 000 inimest.
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Enamik haruldasi haigusi on
geneetilist pdritolu, kuid esineb
ka kasvajaliste haiguste haruldasi
vorme ja autoimmuunse geneesiga
haruldasi haigusi. Teadusuuringud
on nididanud, kui olulised on tead-
mised ja arusaamine nende haiguste
tekkemehhanismidest. Paraku napib
teadusuuringuid harvikhaiguste
valdkonnas, lisaks on need tegevused
hajutatud erinevatesse uurimiskes-
kustesse. Spetsiifilise tervishoiu-
poliitika puudus voi puudulikkus
ning pddevuse hajutatus viib sageli
diagnoosi hilinemiseni, millest tule-
nevalt on raskendatud digeaegse ravi
tagamine voi ravi hilineb. See koik
mojutab inimest psiihholoogiliselt,
fuusiliselt ja intellektuaalselt ning
sellele voivad lisanduda mittesobiva
voi isegi vale ravi mojutused. Seega
on tuhandete haruldase haiguse
diagnoosiga patsientide jaoks koige
olulisem tagada digeaegse diagnoo-
simise ja dige ravi kdttesaadavus.

Koostdo Euroopa tasandil annab
voimaluse olemasolevate teadmiste
ja ressursside kasutamiseks vdima-
likult efektiivsel moel. Juunis 2009
vottis Euroopa Komisjon vastu soovi-
tuse (EK 2009/C 151/02), millega
antakse tihiskonnale praeguseks
ja tulevikuks suunised eesmiargiga
parandada harvikhaiguste enne-
tustegevust, diagnoosimist ja ravi
kéttesaadavust Euroopa Liidu piires.

Harvikhaigused on véiga véikese
esinemissagedusega, mistdttu
nende kohta on vihem teadmisi,
kui teoreetiliselt teaduse arengutase
voimaldaks. Selle tulemusena kanna-
tavad harvikhaigusega patsiendid
kahekordselt: esiteks esineb neil
harva esinev haigusseisund, mida
on arstidel raske voi keeruline diag-
noosida, ja teiseks ravitakse neid
sageli ebapiisavalt, kuna ravi voib
tildse puududa voi see on viga kallis
ning seetottu tihti kdttesaamatu.

Eestis puudub praegu teave
paljude (nii geneetiliste kui ka
mittegeneetiliste) harvikhaiguste
levimuse kohta. On tehtud uurin-
guid tiksikute haiguste kohta, kuid
tldisem tilevaade puudub. Paljudel
harvikhaigustel puudub RHK-10

kood ehk need haigused pole kantud
RHK-10 klassifikaatorisse.

2. HARVIKHAIGUSTE
DEFINEERIMINE,
KODEERIMINE JA LOENDI
KOOSTAMINE

Moiste

Haruldaste haiguste siinontilimina

kasutatakse ka nimetust harvik-

haigused, inglise keeles ka orphan
diseases. Harvikhaiguste termin
voeti esimest korda kasutusele

1980. aastatel. Harvikhaigused on

tavaliselt eluiga liithendavad haigus-

seisundid, mida iseloomustab viike
levimus. Nad on vidhem tuntud ja
uuritud kui sagedamini esinevad
haigusseisundid ning sageli puudub
neil dige ravi. Harvikhaigused voib
jagada kolme suurde kategooriasse:

o geneetilised haigused on tingitud
tithe véi mitme geeni defektist
ehk mutatsioonist (monogeensed
haigused) voi ithe kromosomaalse
piirkonna koopiaarvu muutustest
(kromosoomihaigused);

e mitmetegurilised haigused
on tingitud keskkonnategu-
rite ja eri geenide mutatsioo-
nide koostoimest (kaasasiin-
dinud vidrarendid, niiteks
Fallot’ tetraad voi diafragmaal-
song, autoimmuunhaigused ja
kasvajad);

o keskkonnatekkelised haigused -
siia kuuluvad néditeks harva
esinevad infektsioonhaigused,
mirgistused ja kiiritus.
Harvikhaiguste kohta teabe

hankimiseks ja levitamiseks on

loodud mitmeid rahvusvahelisi
organisatsioone ja andmebaase:

e harvikhaiguste ja harvikra-
vimite infoportaal Orphanet
(www.orpha.net) loodi algselt
Prantsusmaal ja sellega on ntitid-
seks liitunud tle 40 riigi (sh
Eesti). Andmebaasi koordineerib
Prantsusmaal asuv INSERM
(Institut National de la Santé et
de la Recherche Médicale, French
National Institute of Health
and Medical Research). Info-
portaal sisaldab teavet iile 5000

harvikhaiguse, harvikhaigustega
tegelevate eksperdikeskuste,
harvikhaiguste diagnoosimiseks
vajaminevate testide, valdkonnas
tehtavate teadusuuringute,
patsiendiorganisatsioonide ja
registreeritud harvikravimite
kohta. Orphanet on kdttesaadav
inglise, prantsuse, saksa, itaalia,
hispaania ja portugali keeles;

e NORD (The National Organiza-
tion for Rare Disorders, www.
raredisorders.org) on vabatahtlik
organisatsioon USAs, mis esindab
harvikhaigusega patsiente ja
nende pereliikmeid.

3. EPIDEMIOLOOGIA,
REGISTRID JA JARELEVALVE
Maailma Terviseorganisatsioon
(WHO) loeb harvikhaiguste hulka
ligikaudu 6000-7000 haigust ja
stindroomi (Www.orpha.net). Medit-
siinilises kirjanduses kirjeldatakse
igal nddalal umbes viit uut harvik-
haigust. Enamik harvikhaigustest
on geneetilised ja enamik geneetilis-
test haigustest on harvikhaigused.
Samas ei ole koik harvikhaigused
geneetilised. Nditeks voivad kuuluda
harvikhaiguste hulka harva esinevad
infektsioonhaigused, autoimmuun-
haigused ja miirgistused. Geneeti-
lised harvikhaigused on inimesel
olemas juba stinnihetkel, kuigi
siimptomid voivad avalduda alles
hilisemas lapse- voi isegi tdiskasva-
nueas. Paljud harvikhaigused aval-
duvad varajases lapseeas (nditeks
spinaalne lihasatroofia, neurofib-
romatoos, osteogenesis imperfecta,
kondrodiisplaasia voi Retti stind-
room) ning umbes 30% harvik-
haigusega lastest sureb enne 5.
eluaastat. Samas avaldub ligikaudu
50% harvikhaigustest iildjuhul alles
tdiskasvanueas, nditeks Hunting-
toni tobi, Charcot’-Marie-Toothi
tobi, amiiotroofne lateraalskleroos,
Kaposi sarkoom voi kilpnddrmevahk.
Tartu Ulikooli Kliinikumi
tihendlabori geneetikakeskusel on
andmebaas, mis sisaldab meditsiini-
geneetikute konsulteeritud patsien-
tide andmeid alates 1990. aastast.
Andmebaas kuulub geneetikakes-
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kusele, kuid andmeid véljastatakse
ka teabenoude alusel. Olemasolevat
andmebaasi on moistlik edasi aren-
dada, kuid see vajab lisaressursi.
Andmebaas annab voimaluse harvik-
haiguste diagnostika parema jare-
levalve korraldamiseks ning nende
haiguste levimuse uurimiseks.

Tegevus 2015-2017

o Tagada ressurss harvikhaiguste
andmebaasi tdiendamiseks ja
tootlemiseks, vajaduse korral
teiste registritega sidumiseks.

4. TEADUSUURINGUD
HARVIKHAIGUSTE
VALDKONNAS

Eesti rahvaarv on vidike: Statis-
tikaameti 2013. aasta 1. jaanuari
andmete jargi oli rahvaarv 1 286 479.
Seetdttu on eriti oluline osaleda
rahvusvahelistes kliinilistes uurin-
guprogrammides.

Harvikhaiguste eksperdikes-
kuses (HHEK) peab olema info
koigist Eestis kdimasolevatest
harvikhaiguste valdkonnas tehta-
vatest uuringutest.

E-tervise ja uue ICD 11 (RHK-11)
rakendamine aitab kaasa haruldaste
haiguste olukorrast iilevaate saami-
sele Eestis: kui palju ja milliseid
haruldasi haigusi pddevaid patsiente
Eestis on. Selle baasil luuakse eri
andmekogumid (registrid), mida
hakkab haldama ja koordineerima
HHEK. See aitab kaasa tervishoiutee-
nuste planeerimisele Eestis ja loob
vdimaluse holmata enamiku Eesti
patsiente kliinilistesse uuringutesse.

Tartu Ulikooli transgeense
tehnoloogia labori senine kogemus
Wolframi stindroomi loommudeli
loomisel on ndidanud, et Eesti voib
olla vdga edukas harvikhaiguste
loommudelite viljato6tamisel ning
seeldbi aidata moista nende haiguste
patogeneesi ja luua alused ravimite
viljatootamiseks. Selles valdkonnas
on oluline rahvusvahelise koostd6
jatkumine ja laienemine.

Tegevused 2015-2017
o Veebilehel http://www.orpha.
net/national/EE-ET/index/

avaleht/ Eestit tutvustava teabe
uuendamine ja tdiendamine.

e Harvikhaiguste eksperdikes-
kuses baasuuringute ja kliiniliste
teadusuuringute andmebaasi
loomine.

5. HARVIKHAIGUSTE

EKSPERDIKESKUSED

JA EUROOPA

REFERENTVORGUSTIK

Definitsioon: eksperdikeskus on

oskusteavet omav asutus, mis

tegeleb harvikhaigusi pddevate
patsientidega ja korraldab nende
ravi kindlaksmadratud piirkonnas,
eelistatavalt riiklikul tasandil ning
vajaduse korral rahvusvahelisel
tasandil (EUCERD kinnitatud ,Soovi-
tused liikmesriikide haruldaste
haiguste eksperdikeskuste kvali-
teedinduete kohta®).
Eksperdikeskused tihendavad voi
koordineerivad multidistsiplinaar-
seid teadmisi ja oskusi tervishoiu-
sektoris, et tagada harvikhaigust
pddevale patsiendile tema vajadus-
tele vastav tervishoiuteenus (sh
taastus- ja palliatiivne ravi).
Eksperdikeskuste puhul peetakse

oluliseks tervishoiusektori eri
tasandite koordineeritud koostdod.
Eksperdikeskus(t)e kujunemine
s6ltub padevuse kontsentreerumi-
sest. Eestis on padevus harvikhai-
guste valdkonnas valdavalt koon-
dunud Tartu Ulikooli, kus toimub
arstiope Tartu Ulikooli Kliinikumi
baasil. Samuti on sinna koondunud
teaduspotentsiaal. Kliinikumi juurde
kuulub ka tihendlabori geneetika-
keskus, mis pakub kliinilise genee-
tika valdkonna uuringuid ja ndus-
tamist oma osakondades nii Tartus
kui ka Tallinnas. Tuleb rohutada, et
eksperdikeskusel on nii tegevuste
koordineerija kui ka teadmiste
levitamise tilesanne.

o kaasaaitamine harvikhaiguste
diagnoosimise parandamisele,
kasutades koiki olemasolevaid
vOimalusi;

o koostdd arendamine meditsii-
niasutuste ja -erialade vahel

harvikhaiguste paremaks diag-

noosimiseks ja raviks;

e info jagamine patsientidele
haigusega toimetulekuks ja
raviks, samuti esmane teave
sotsiaalsete teenuste kohta;

e meditsiinitodtajate ja elanik-
konna igakiilgne teavitamine
harvikhaigustest;

o ettepanekute tegemine Sotsiaal-
ministeeriumile vastsiindinute
skriininguprogrammide tdien-
damiseks.

Oigeaegne diagnoos loob
eeldused patsientide digeks raviks,
parandades sellega nende elukva-
liteeti.

Eestis oleks harvikhaiguste
eksperdikeskuseks Tartu Ulikooli
Kliinikum koostds Tartu Ulikooliga.
(HHRK). Kuna harvikhaiguste ravi
on pikaajaline, sageli eluaegne, peab
ravi toimuma patsiendi elukohale
vdimalikult ldhedal. Need ravi-
keskused voiksid Eestis olla Tartu
Ulikooli Kliinikumis, Tallinna Laste-
haiglas, Ida-Tallinna Keskhaiglas,
Liadne-Tallinna Keskhaiglas, P&hja-
Eesti Regionaalhaiglas. Raviprot-
sessi peab olema kaasatud ka isiku
perearst.
jonid (HHEKom) on erialased koos-
tookogud harvikhaiguste diagnoosi-
miseks ja raviks konkreetse haiguse
(nt tsuistiline fibroos), haiguste grupi
(nt hemofiilia) voi kitsama eriala (nt
lasteneuroloogia) piires, kaasates
erinevaid spetsialiste. Harvikhai-
guste eksperdikomisjonid moodus-
tatakse HHEK koordineerimisel
ja need tegutsevad kas HHEK voi
HHRK juures. Eksperdikomisjonid
on aruandekohustuslased nii HHEK
kui ka HHRK ees. Eksperdikomis-
jonide arv ei ole fikseeritud, see
kujuneb aja jooksul.

Tegevused 2015-2017

e Harvikhaiguste eksperdikeskuse
ja ravikeskuste nimetamine
sotsiaalministri poolt.

« HHEK koordinaatori ametikoha
loomine ja riikliku rahastamise
tagamine.
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e Osalemine haruldasi haigusi
puudutava digusloome vilja-
tootamisel ja korrastamisel, sh
harvikravimite kdttesaadavuse
parandamisel.

Harvikhaiguste eksperdikeskuse,
eksperdikomisjonide ja ravikes-
kuste koostoo kirjeldus on toodud
joonisel 1.

6. PATSIENDIORGANISAT-
SIOONIDE TUGEVDAMINE

6.1. Patsiendiorganisat-
sioonide vorgustik ja
katusorganisatsioon
Haruldast haigust pddevaid
patsiente koondavad organisat-
sioonid on Eestis koondunud Eesti
Puuetega Inimeste Koja (edaspidi
EPIKoda) juurde. EPIKoda on 1993.
aastast avalikes huvides jarjepide-
valt tegutsev vabaiihendus, olles
katusorganisatsiooniks iile Eesti
tegutsevatele puudega inimeste
organisatsioonidele. EPIKoja vorgus-
tikku kuulub 16 piirkondlikku

puudega inimeste koda ja 30 puude-
spetsiifilist liitu, kelle hulgas on
ka haruldast haigust podevaid
patsiente koondavad organisat-
sioonid (nt Eesti Feniililketonuuria
Uhing, Eesti Hemofiilialihing, Eesti
Tsoliaakia Selts, Eesti Tsustilise
Fibroosi Uhing, Praderi-Willi Siind-
roomi Uhing). EPIKoda esindab 420
puudega inimeste organisatsiooni,
millel on kokku ligikaudu 22 000
liiget.

Patsiendiorganisatsioonide
peamine tilesanne on parandada oma
sihtrithma toimetulekut, elukva-
liteeti ja tihiskonnaellu kaasatust
ning suurendada teadlikkust nii
sihtrithma hulgas kui ka tihiskonnas
laiemalt, taites funktsiooni, mida ei
saa tdita tikski teine

Tegevus 2014-2016

e Haruldast haigust pddevate
patsientide tthingute koonda-
mine EPIKoja juurde, uute orga-
nisatsioonide tekke soodusta-
mine.

Harvikhaiguste eksperdikeskus (HHEK)

SA TU Kliinikum, Tartu Ulikooli arstiteaduskond

:

Harvikhaiguste eksperdikomisjonid (HHEKom)

Komisjoni nimetab HHEK.

Komisjoni kooseisu peaks kuuluma vastava eriala spetsialistid eri
haiglatest ja haigete iihenduste esindajad.
Komisjon otsustab ravi vajaduse ja véimaluse ning suunab

HHRKsse

Vajaduse korral maarab lisauuringud vai suunab teise arvamuse

saamiseks konsultatsioonile.

4

Harvikhaiguste ravikeskused (HHRK)

AS Ida- AS Laane- SA PGhja-Eesti SATallinna SATartu
Tallinna Tallinna Regionaalhaigla Lastehaigla Ulikooli
Keskhaigla Keskhaigla Kliinikum

Joonis 1. Harvikhaiguste eksperdikeskuse, eksperdikomisjonide ja
ravikeskuste kavandatav koostdo Eestis.

6.2. Patsiendiorganisat-
sioonide rahastamine

Eesti suurust arvestades on harul-
dast haigust podevate patsientide
organisatsioonide vbimekus iihe
haiguse v6i haiguste rithma puhul
vidike, sest tdendosus, et vaid paari-
kolme pere hulgas leidub méoni
aktiivsem ja haldussuutlik pere,
on vordlemisi vdike. Eelisolukorras
on need haruldast haigust pédevad
patsiendid, kelle haiguse esine-
missagedus on vordlemisi suur
(alates 1 : 10 000) ja kes tdendoli-
selt on suutelised oma organisat-
siooni looma. Veel haruldasemate
(< 1:10 000) haiguste puhul on
vihetdendoline, et 10-20 patsiendi
imber koondunud omaksed on
voimelised looma oma organi-
satsiooni ja seda ka rahastama.
Seetdttu s6ltub haruldast haigust
podevate patsientide organisat-
sioonide voimekus lisaks inimres-
sursile ka otseselt riiklikust toest.
Praegu rahastatakse patsiendi-
organisatsioone projektipdhiselt
Eesti Puuetega Inimeste Fondi
Hasartmangumaksu Néukogu eral-
diste kaudu. Sellisel rahastamisel
vbetakse aga arvesse nii organisat-
siooni suurust kui ka organisat-
siooni enda leitud lisarahastust,
mistottu jddvad haruldast haigust
podevate patsientide organisat-
sioonid paratamatult teistele alla.
Praegune rahastamismudel tagab
kill iga-aastase vdikese rahastuse,
kuid ei voimalda vaikestel organi-
satsioonidel areneda ja jatkusuut-
likult tegutseda. Vajalik on muuta
rahastamismudelit moel, mis votab
arvesse viikese organisatsiooni
eripara.

Tegevused 2015-2017

e Muuta Eesti Puuetega Inimeste
Fondi kasutatav haruldast
haigust podevate patsientide
organisatsioonide projektipo-
hine rahastamismudel véikeste
organisatsioonide eripdra arves-
tavaks.

o Tootada vidlja tegevustoetuse
pohimotted ja rakendada neid.
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6.3. Patsiendiorganisat-
sioonide tegevus - eestkoste
Raskustele vaatamata méangivad
patsiendiorganisatsioonid tiliolulist
rolli haruldast haigust podevate
haigete ja nende pereliikmete toeta-
misel ning teadlikkuse suurenda-
misel ithiskonnas. Kuigi igat harul-
dast haigust pdeb vordlemisi viike
osa ihiskonnast, on koigi haruldaste
haigustega seotud inimeste hulk
markimisvddrne alates lahimast
pereringist ning 16petades hoolda-
jate, Opetajate, arstide ja teistega.
Seega peaks elujouline patsien-
diorganisatsioon hdlmama mitte
ainult patsiente ja nende lihedasi,
vaid ka konkreetse haigusega voi
hoolekandega iildiselt tegelevaid
professionaale. Patsientidele on
professionaalide osalemine orga-
nisatsiooni t6ds darmiselt oluline
nii vorgustiku loodava turvatunde
tekkimiseks kui ka reaalse abi ndol
institutsioonidega (haiglad, koolid,
rehabilitatsiooniasutus jms) suht-
lemisel.

Tegevused 2015-2017

e Haruldase haigusega uute patsien-
tide ja nende pereliikmete tead-
likkuse suurendamine olemasole-
vate lihingute tegevuse kaudu.

e Uute, veel organiseerumata
patsientide tihisorganisatsioo-
nide tekke soodustamine, kuhu

Vanemaealise isa
jarglastel on sagedamini
psiiiihikahdired

On ildiselt teada, et lapse tervis
ja areng on oluliselt moéjutatud
vanemate vanusest ja tervisest
lapse sigitamise ja kandmise ajal.

Rootsi uurijad avaldasid hiljuti
mahuka uuringu, kus nad jalgisid
aastatel 1973-2001 siindinud
isikute hilisemat haigestumist
pstiihikahdiretesse seostatuna
isa vanusega lapse sigitamise ajal.

kuuluvad erineva diagnoosiga
patsiendid, nende omaksed ja
spetsialistid, kui haiguse esine-
missagedus ei voimalda organi-
satsiooni moodustada.

e Olemasolevate patsiendiorgani-

satsioonide koostoo edendamine
ja arengu soodustamine eest-
kostevdimekuse suurendami-
seks EPIKoja liinis (perekesksed
vajadused, puudespetsiifiliste ja
ildiste toetuste viljatodtamine,
teenuste tagamine, puudega
lapse vordsustamine kolme terve
lapsega, uute toetavate teenuste
arendamine jm).

o Eesti Agrenska Fondi Tammistu

perekeskuse vdljaarendamine
haruldaste haiguste teabe- ja
nodustamiskeskusena, selle koor-
dinaatori tookoha rahastamine.
Abiliini (telefon, internet) ja
uudsete e-lahenduste viljaaren-
damine eesmdrgiga osutada
ndustamisteenust iile Eesti.
Selline teenus oleks tdienda-
vaks abiks ka sotsiaaltootajatele.
Oluline on suurendada patsien-
tidega tegelevate spetsialistide
teadlikkust; soodustada rahvus-
vahelist koostddd, sh suurendada
teadlikkust uutest suundumus-
test ja praktikatest (osalemine
konverentsidel, teabe hankimine,
materjalide tolkimine ja kohan-
damine, koolitused jm).

Registritest leiti tile 2,6 miljoni
isiku terviseandmed.

IImnes, et kui isad olid lapse
stindimise ajal tile 45 aasta
vanuses, siis oli jarglastel 25 korda
sagedamini bipolaarseid haireid, 3
korda sagedamini aktiivsus-tdhe-
lepanuhidireid, 4 korda sagedamini
autismi ning 2 korda sagedamini
psiihhoose kui 20-24 aasta vanuste
isade jarglastel. Sealjuures oli sama
isa lile 45 aasta vanuses saadud
jarglastel sagedamini vaimseid
hdireid kui nooremas eas saadud

e Erinevate organisatsioonide
koostdos kogu haruldasi haigusi
puudutava teabe koondamine
iihele veebilehele (alaleht EPIKoja
kodulehele), mis on patsientidele
ja nende ldhedastele kergesti
leitav ja kdttesaadav ning millelt
avanevad lingid teistele selle
teemaga seotud organisatsioo-
nidele (Agrenska fond, HHEK,
haiglad, Rapsody vorgustik,
erinevad patsientide organisat-
sioonid jt).

e Haigusespetsiifiliste tugiriih-
made tekkimise ja kdigushoid-
mise soodustamine Eestimaa eri
kohtades.

e Infovoldikute ja hariduslike
materjalide koostamine koostdds
erinevate spetsialistidega (arstid,
Opetajad, sotsiaaltddtajad).
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jarglastel. Samuti oli vanema-
ealiste isade jarglastel vdiksem
akadeemiline edukus (teadus-
kraadi omamine, haridustase).
Kirjeldatud tulemuste tdpsemad
pohjused ei ole selged. Oletatavasti
muutuvad mehe eluea suurenedes
sperma geneetilised omadused,
mis mojutavad jarglasi negatiivselt.
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