EESTI FENUULKETONUURIA UHINGU ARENGUKAVA aastateks 2018-2022.

1. Sissejuhatus
MTU Eesti Feniililketonuuria Uhingu arengukava aastateks 2018 — 2022 on koostatud iihingu
juhatuse ja aktiivsete liikmete kaasamise teel. Arengukava on koostatud kolmes etapis, neist esimesel
etapil pustitusid eesmargid ning tegevused, mis on kdesolevas dokumendis valja toodud. Arengukava
teises etapis toimus tooriihma liikmete isiklik panus, mille kaigus tdiendati algset dokumenti.
Arengukava kolmandas etapis toimus dokumendi muudatuste arutelu, ning I6pliku dokumendi
valmimine.

MTU Eesti Feniiiilketonuuria Uhing on asutatud 1994. aastal eesmargiga jagada teavet haruldaste
ainevahetushaiguste, fentllketonuuria ja galaktoseemia kohta ning informeerida thingu liikmeid
eritoiduainete kattesaadavuse kohta. Samuti korraldada toitumise alaseid t66gruppe voi tootubasid
fenlilketonuuria ja galaktoseemia diagnoosiga isikutele ja nende vanematele. Oma tegevusaja
jooksul on tihedalt teostatud koostédd SA Tartu Ulikooli Kliinikumi kliinilise geneetika keskusega.
Koigil fenlGllketonuuriaga ja galaktoseemiaga isikutel ja nende pereliikkmetel on véimalik alati saada
meditsiinilist teavet ja konsultatsioone. Antud v&imalus on hadavajalik seoses dieedi pideva
korrigeerimise vajadusega. Ainult nii on vdimalik dra hoida ajukahjustuse teket. Info edastamine
toimub erinevate meediakanalite kaudu voi ka isiklike kohtumiste 1dbi, samuti toimuvad
rehabilitatsioonilaagrid, millest votavad aktiivselt erinevad spetsialistid.

Uhingu juhtimine toimub vastavalt kehtivale mittetulundusiihingute seadusele. Uhingu k&rgeimaks
vdimuorganiks on Uldkoosolek. Uldkoosoleku vahelisel ajal juhib Gihendust kolme kuni viie liikkmeline
juhatus (kdesoleval hetkel liikmeid kolm).

2. Pohivaartused
e Erivajadustega isikute taisvaartusliku elukvaliteedi tGstmine ja tagamine.
e Missioonitundeline liikkmeskond, mis on kasvanud koos organisatsiooniga.
e Hea koostoo eriala spetsialistidega — meditsiinigeneetikute, toitumisspetsialistide ning
pediaatritega.
e Tekkinud on uus polvkond tdiskasvanud pariliku ainevahetushaigusega noori, kelles on
potentsiaali ja initsiatiivi Ghingu tegemiste jatkamiseks.

3. Visioon
Eesti Feniililketonuuria Uhingu liikkmed on tdisvdartuslikud (hiskonna liikmed, olles edukalt
toimetulevad oma iseseisva eluga. FKU {ihing aitab tagada oma liikkmete ja nende ldhikondsete
noustamise ja toetamise valtimaks fllsilist ning vaimset labipdlemist.

4. Missioon

o Jagada aktiivselt uutele harvikhaigusega isikute perekonna liikmetele vajalikku infot ja
vahendada kogemusi;

e (hiskonnas aktiivselt info jagamine pariliku ainevahetushaigustega isikute erivajaduste osas;

e aidata kaasa fenilllketonuuriaga ja galaktoseemiaga isikute hariduse-, t66hdive-ja
olmeprobleemide lahendamisele;



e arendada koost66d rahvusvaheliste organisatsioonide ja (ihendustega , nende kaudu saadava
teabe edastamisele.

5. Eesmiirgid ehk taotletavad tulemused ajahorisondiga 5 aastaks

e Nahtavus ja kattesaadavus sotsiaalmeedia kanalites kéikidele soovijatele.

e Inglisekeelse kodulehe loomine rahvusvahelise ndhtavuse ja koost66 parandamiseks.

e Tugiisikute programmi loomine, mille eesmargiks on olla toeks uutele diagnoosiga laste
vanematele ja ndustada iseseisvasse ellu astunud FKU ja GAL diagnoosiga isikuid.

e ToitumisnGustamise tagamine kaasaaegseid meetodeid ja edastusviise kasutades.

e Personaalne toitumisndustamine kodus.

e Rahvusvaheline ja Eesti sisene koostdd. Eesmark |abi rahvusvaheliste ja Eesti siseste suhete
uue teabe, oskuse ja toodete vahendamine liikmeskonnale.

6. Tegevuskava
Vt. jargmine lehekiilg



TEGEVUS PROBLEEM EESMARK / KIRJELDUS TULEMUSED AJALISUS
Nahtavuse ja e Uhiskond ei oma piisavalt Regulaarsed postitused e Suurema teadlikkuse 2018-2022
kattesaadavuse informatsiooni harvikhaiguste Ghingu facebooki loomine Uhiskonnas parilike | ® Regulaarsed postitused

kujundamine sotsiaalmeedia
kanalites

ja nende raviks vajaminevate
eridieetide kohta

Raskused on harvikhaigustega
isikute ja nende perelilkmete
Oiguste ja vajaduste nahtavaks
tegemisega Uhiskonnas
Uhiskonnas on tekkinud eluviisi
dieete (naiteks veganlus,
paleodieet), mida samastatakse
périlike ainevahetushaiguste
jaoks vajaminevate
eridieetidega

kodulehel

Retseptide ja
kattesaadavate
toiduainete kausta
loomine facebookis ja
kodulehel

Facebookis diskussiooni
grupi loomine
Annetuskonto avamine
FKU kodulehel ja
facebookis

Instagrami konto
loomine

Eesti ja inglise keelse
Gihingut tutvustava
infovoldiku ja roll-upi
loomine

haiguste eridieetide osas

o FKU Uhingu laiema tugigrupi
loomine nii Eestis kui ka
valismaal

e Annetuste hulga
suurendamine Ghingu
tegevuste rakendamiseks

facebookis,
instagrammis ja
kodulehel

2018

e Facebookis
diskussiooni grupi
loomine

e Instagrami konto
loomine

o Infovoldiku koostamine

e Roll-upi koostamine

2019

e Annetuskonto avamine

Inglisekeelse kodulehe
loomine.

Rahvusvahelisel tasandil
puudub informatsioon Ghingu
tegevusest.

Potentsiaalsetel toetajatel
puudub informatsioon meie
olemasolust ja vajadustest.
Viljaspool Eestit ning Eesti
paritolu patsientidel ja nende
pereliikkmetel puudub ligipaas
infole.

Eesmargiks olla
rahvusvahelises
keskkonnas kattesaadav
[abi meedia kdikidele
soovijatele.

Luuakse ning voetakse
kasutusele inglisekeelne
Ghingu koduleht.
Kasutades ara
tdnapdeva
infotehnoloogia
voimalusi arvestades
samaaegselt lilkkmete

e Koikidele
rahvusvahelistele
kasutajatele ja teistele
parilike
ainevahetushaigustega
isikutele méeldud
tugiliitudele on
kattesaadav Uhingu
inglise keelne koduleht.

e Koikidele
potentsiaalsetele
toetajatele on info Uihingu
kohta kattesaadav lisaks

2019
¢ Inglisekeelse kodulehe
loomine




privaatsusega.

eesti keelele ka inglise
keeles

Tugiisikute programmi
loomine

FKU ja GAL diagnoosiga lapse
siind tekitab vastsetes
vanemates rohkelt kisimusi,
koigile paraku ei suuda vastata
alati meditsiinipersonal. Tekib
vajadus juba olemasolevate
inimlike kogemuste ja teabe
jarele.

Taiskasvanud FKU ja GAL
isikud vajavad teatud juhtudel
tugiisikut isikliku elu ja
toitumise korraldamisel.

Tihti on FKU ja GAL
diagnoosiga laste vanemad
antud olukorrast hairitud, ega
suuda vajalikul hetkel leida
endale tuge, mis tingivad
labipblemissindroomi.

Tugiisikute programmi
eesmargiks on olla
toeks uutele
diagnoosiga laste
vanematele ja ndustada
iseseisvasse ellu
astunud FKU ja GAL
diagnoosiga isikuid.
Tugiisiku programmi
raames koolitatakse
vélja tugisikud, kes
suudaksid kdesoleva
tegevuse eesmargi
tagada.

Tugiisikud on
pikaaegsete
kogemustega Ghingu
lilkmed, kes on
omandanud kogemused
labi isikliku
elukogemuse.

Mentori ja nbusaaja
suhe on
konfidentsiaalne.
Teatud juhtudel
kuuluvad tugiisiku kulud
hivitamisele
(transpordi ja side
kulud). Kulude tasumise
otsuse teeb Uhingu
juhatus.

Uute diagnoosidega laste
vanemad on saanud
informatsiooni, mis on
saadud labi tugiisiku
isiklike kogemuste.
Iseseisvasse ellu astunud
FKU ja GAL diagnoosiga
isikutel on vGimalus néu ja
informatsiooni saamiseks
poorduda tugiisiku poole.
Tugiisikute meeskond
toob |abi oma t66 ja
arengu juurde
organisatsiooni
kompetentsi, tagades nii
Uhingu arengu ja
liikmetele suunatud
tegevused.

2018

e Leitakse liikmeskonna
hulgast tugiisikute
kandidaadid.

e Tugiisiku kandidaatide
kinnitamine Ghingu
juhatuse poolt.

2019

e Koostatakse projekti
taotlus tugiisikute
koolitamiseks ja antud

programmi
valjatootamiseks.
2019-2020
e Tugiisikute koolituse
labiviimine.
2020-2022
e Tugiisiku teenuse
osutamine.




Toitumisndustamise
tagamine

Juba olemasolev toitumise

alane teave ja selle edastamine
FKU ja GAL isikutele ning nende

pereliikmetele vajab
korrastamist ja enam
kattesaavaks tegemist
Infokanalite kasutamine ei ole
siisteemne ja regulaarne koigi
Ghingu liikmete poolt

Osadel noortel FKU ja GAL
noortel puudub iseseisev
toiduvalmistamise oskus ja on
suur toidu valivus, mis teeb
neile iseseisva eridieedi
pidamise keeruliseks

Koikide olemasolevate
materjalide (retseptid,
toidutabelid jms)
korrastamine

Uute vajaminevate
materjalide koostamine
Retseptiraamatu
koostamine nii veebis kui
ka paberkandjal
Regulaarsete tootubade
korraldamine PKU
isikutele ja pereliikmetele
Perelilkmete tervisliku
toitumise alaste
seminaride/laagrite
korraldamine

FKU ja GAL isikute dieet
on muutunud
teadlikumaks ja selle
tulemusena on
paranenud nende
tervislik seisund.
Toiduvalmistamise
oskused on paranenud
FKU ja GAL isikutel ja
nende pereliikmetel
Infomaterjalid
vajaminevate eridieetide
kohta on lihtsasti
kattesaadavad
Tervisliku toitumise info
on hasti kattesaadav
koikidele tihingu
liilkmetele

2018

e Olemasolevate
materjalide (retseptid,
toidutabelid jms)
korrastamine

2019-2020

e Uute vajaminevate
materjalide
koostamine

e Retseptiraamatu
koostamine

2018-2022

e Regulaarsete
tootubade

korraldamine

e Tervisliku toitumise
alaste seminaride/
laagrite korraldamine

Personaalne
toitumisndustamine kodus

Osad taiskasvanud FKU ja GAL

isikud vaatamata t66tubades ja

laagrites osalemisele ei suuda
kodus iseseisva toidu

valmistamisega hakkama saada

kuna ei oska kasutada enda
kodus olevad abivahendeid
ja/vGi ei oma neid ning vajavad
personaalset juhendamist

Antud alagrupi tegevus pdimub

kahe eelneva alagrupi
probleemide ja tegevusega (VT
eespoolt)

Personaalse
toitumisndustamise
teenuse vajamineku
kaardistamine
Personaalse
toitumisndustamise
teenuse pilootprojekt (1-
3 isikut)

Personaalse
toitumisndustamise
teenuse valjatootamine

Taiskasvanud FKU ja GAL
isikute iseseisva elu ja
toiduvalmistamise véimed
ja oskused on paranenud
Intellektipuudega
tadiskasvanud FKU ja GAL
isikud suudavad iseseisva
eluga hakkama saada.

2018

e Teenuse vajaduse
kaardistamine

2019-2020

o Pilootprojekti
labiviimine

2021-2022

e Teenuse

vadljatootamine

Eesti sisene koost6o.

Uhing ei raagi tana aktiivselt
kaasa Eesti erivajadustega

EPIK poolt korraldavates
harvikhaiguste alastes

Aktiivne osalemine EPIK
t60s.

2018-2022
e Uhingu juhatuse




isikuid puudutavate kisimuste
poliitikas.

Harvikhaiguste teema ei ole
laiale Gldsusele teada. Antud
eesmark kattub esimese
eesmargiga (VT eespoolt)

teabepdevades aktiivne
osalemine ja sellealase
teabe jagamine
Aktiivne koostéd TU
Kliinikumi lastefondiga

Kaasaraakimine,
arvamuste avaldamine
erivajadustega isikuid
puudutavates teemades.

lilkkmed osalevad
regulaarselt EPIK t60s

Rahvusvaheline koost6o.

Uhingul seni puuduvad
konkreetsed vilissuhted.
Olemas on tiksikud kontaktid
(nait: Leedu FKU Gihing), kuid
koordineeritud tegevus
puudub.

Luua kestev kontakt nii
teiste Euroopa kui ka
Ameerika patsientide
tugiliitudega.
Regulaarne osalemine
rahvusvaheliste
tugiliitude
konverentsidel voi
laagrites.

Kutsuda teistest
riikidest FKU ja GAL
isikuid ning nende
pereliikmeid Eestis
toimuvatele
seminaridele,
konverentsidele voi
laagritesse.
Rahvusvahelistest
organisatsioonidest
toetuste klsimine
Ghingu eesmarkide
taitmiseks.

Labi rahvusvaheliste
suhete uue teabe ja
oskuse edastamine
lilkmeskonnale.

FKU ja GAL isikutele
laiema maailmavaate
tutvustamine.

Eesti tutvustamine teiste
riikide sama huvigrupi
esindajatele.

2018-2022

e Euroopa ja Ameerika
tugiliitudega
kontakteerumine.

o Koostoopartnerite
leidmine.

o Koostooprojektide
koostamine.













