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Harvikhaiguste arengukava (HHAK) teemaline 1l iimarlaua protokoll nr 1/2015
Toimumise aeg: 28. jaanuar 2015

Toimumise koht: Eesti Agrenska Fondi Tammistu perekeskus, Tammistu, Tartu vald,
Tartumaa

Algus: 12:00
Ldpp: 14:00

Osalejad: Mare Abner, Tiina Talvik, Vallo Tillmann, Katrin Ounap, Ulvi Vaher, Tiia
Reimand, Igor Zahvatov, Tiina Karema, Hiie Taks, Reet Paloson, Anneli Habicht, Meelis
Joost, Ingrid P6ldemaa, Tiina Stelmach, Ingrid Rummo, Malle Keis, lgor Zahvatov, Nadezda
Zahvatova, Kairit Joost, Vilje Kirs, Inga Kuusik, Riina Rand, Signe Sireneva, Pille Voro.

Umarlaua juhid: Anneli Habicht ja Meelis Joost
Umarlaua protokollijad: Anneli Habicht ja Meelis Joost
Péevakord:

1. 12:00-12:10 HHAK arengutest. Inna Vabamée, Sotsiaalministeerium, HHAK t66riihma
juht.

2. 12:10-12:50 Harvikhaiguse tutvustus: galaktoseemia. Hiie Taks, Eesti Feniililektonuuria
Uhingu juhatuse esimees.

3. 12:50-13:10 Harvikhaiguste pdeva voimalikust tdhistamisest Eestis. Arutelu juhib Anneli
Habicht, EPIKoda.

4. 13:10-13:30 Taiskasvanud patsientide sihtriithma kaasamine HHAK tegevustesse. Arutelu
juhib Meelis Joost, EPIKoda

5. 13:30-14:00 Tammistu perekeskuse tutvustus ja ringkdik. Tiina Stelmach, Eesti Agrenska
Fond

Meelis Joost (MJ) teeb sissejuhatuse ja tutvustab lithidalt imarlaua toimumispaika Tammistu
perekeskust.



1. Harvikhaiguste arengukava (HHAK) arengutest.

Anneli Habicht (AH) informeerib ettckandja Inna Vabamie haigestumisest ja annab
lihitilevaate HHAK eesmargist ja sisust. Tegevuskava ei saanud rahastust riigi 2015 aasta
eelarvest. HHAK tegevuskava tegevused integreeritakse Rahva Tervise Arengukava
tegevuskavasse ja 2016 aastaks taotletakse Rahva Tervise Arengukava raames rahastust kahe
harvikhaiguste koordinaatori t66 tasustamiseks. AH avaldab lootust, et jirgmisel iimarlaual
saab osaleda ka Inna Vabamie. AH tutvustab HH esimesel iimarlaual 17.04.14 EPIKojas
tehtud otsuseid ja nende tdideviimist. Kdik otsused on tdidetud voi tdidetakse tdnase
umarlauaga. AH ettekande slaidid lisatud.

2. Harvikhaiguse tutvustus — galaktoseemia.

Hiie Taks (HT) teeb ettekande harvikhaigusest galaktoseemia. Sissejuhatuseks tunnustab HT
Eesti Agrenska Fondi ja Tiina Stelmachi perede ja iildse valdkonna toetamisel tehtu eest.
Jargneb ettekanne, mille slaidid on lisatud.

Arutelu.

Mare Abner (MA) kiisib, kas galaktoseemia esineb sagedamini poistel voi tiidrukutel.
HT vastab, et temale teadaolevalt soolist erinevust haiguse esinemisel ei avaldu.

HT avaldab arvamust, et galaktoseemia peaks olema vastsiindinutel skriinitav haigus.

Katrin Ounap (KO) kommenteerib, et hetkel kehtib skriiningute rahastamise osas siisteem,
mis seab uue skriiningu ettepaneku esitanud raviasutuse keerulisse olukorda, kus tuleb
ennetavalt kulutada aasta jooksul ressursse skriiningu ettevalmistamiseks, aga otsus ei pruugi
tulla positiivne. Hetkel skriinitakse Eestis vastsiindinuid 19 haiguse suhtes.

Vallo Tillmann (VT) kommenteerib ravikomisjoni liikmena, et patsientide héél skriiningu ja
ravimite hiivitamise otsuste tegemisel pole Eestis piisavalt kuulda, aga Euroopas on vastav
positiivne kogemus olemas.

KO lisab, et info Haigekassast rahastatavate ja mitterahastavate skriiningu teenuste kohta
jouab kahjuks teenuseosutajateni nihkega.

Tiina Talvik (TT) kommenteerib, et siimptomite eelne diagnostika ning voimalikult varane
aratundmine on olulised. HH timarlaua mdte on mdjutada Eesti riigi prioriteete, mis pole
praegu paigas. HH arengukava to6riihma vaimujoudu on raisatud, samas voiks toorithmast ja
lisanduvatest inimestest kujuneda survegrupp, et murda sellest miiiirist 1abi.

HT avaldab arvamust, et on positiivne, et ei ole vastandanud meditsiini patsientidele.
3. Harvikhaiguste pdeva vdimalikust tdhistamisest Eestis

AH tutvustab Euroopas levinud traditsiooni harvikhaiguste pdeva tdhistamisest 29. (28.)
veebruaril. EURORDIS organisatsioon niiteks teeb aktiivset teavitustdod, koondab ja jagab
infot eri riikides toimuvad.



KO ja VT kommenteerivad, et harvikhaiguste pdeva on FEestis ka ravimifirmade
eestvedamisel ja arstide osalemisel korduvalt tdhistatud, kiill aga ei ole seni oluliselt kaasatud
patsiente ja patsientide esindajaid.

KO teavitab, et 28 veebruaril 2015 on Kanal 2 eetris heategevuslik Kuldvillaku saade, millega
tihistatakse haruldaste haiguste pieva ja kogutakse raha Tartu Ulikooli Kliinikumi Lastefondi
toetuseks. Selle raames annavad Kanal 2-le lithikese intervjuu ka dr Inga Talvik, dr Ain
Kaare ja prof Katrin Ounap .

AH teeb ettepaneku proovida saada vahetult enne 28. veebruari eetriacga intervjuuna mdnes
ETV populaarses saates, nt Terevisioon voi Ringvaade.

TT pakub vilja, et teemat voiks késitleda ka Anu Vilba uues piihapdevahommikuses saates.

Ingrid Poldemaa (IP) kiisib, mis vdiks olla meie sonum avalikkusele? AH pakub vilja, et
sonum voiks olla, et on olemas suur grupp inimesi, kelle elu on héiritud haruldase haiguse
tottu. Pohiline sdonumi eesmark oleks teadvustada, et nad on olemas.

IP teeb ettepaneku tuua sdnumi edastamisel iiles ka, et harvikhaiguste koordinaatorite
tasustamise probleemi, mis on lahendamata.

4. Taiskasvanud patsientide sihtriihma kaasamine HHAK tegevustesse.

MJ teeb sissejuhatuse teemasse ja selgitab, et HH tdiskasvanute teema tdstatus eelmisel
iimarlaual.

TT kommenteerib, et tidiskasvanud patsiente ei ole korvale jaetud. Me ei saa eraldada ega
pole eraldanud tdiskasvanuid, noorukeid ja tdiskasvanuid, kuid kuskilt peab alustama. Kui
alustame lastest siis voib jaada selline mulje ekslikult, et tdiskasvanud patsiendid on korvale
jdetud. HH koordinaatori koha loomine on mdeldud nii lapseeas kui tdiskasvanud patsientide
toetamiseks.

Mare Abner (MA) teeb ettepaneku, et HHAK-s peaks olema koht ka abivahenditele, mitte
ainult harvikravimitele.

AH kommenteerib, et HHAK on mdeldud tegelema selle osaga patsientide probleemidest, mis
esinevad n-6 lisaks probleemidele, mis on sarnased enamesinevate haigustega patsientide.
Naiteks spetsiifiline info diagnoosi ja ravi kohta ning harvikravimid need on tiiendavad,
eripdrased vajadused, mis ihendavad HH patsiente.

TT lisab, et rehabilitatsioon peab muutuma vajaduspohiseks, ka HH patsientidele.

VT juhib tdhelepanu HT poolt ettekandes oOeldule, et HH patsientide probleemid on
probleemid puudutatud inimeste véikese ringi tottu.

IP kiisib, kas Sotsiaalministeerium on mdelnud inimestele, kes haigestuvad HH
taiskasvanuna, kus oleks kontaktpunkt nendele nt. Tallinnas.



Tiina Stelmach (TS) vastab, et Eesti Agrenska Fond on tegelikult alates 2008 a pakkunud
teenuseid ka tdiskasvanutele.

KO kiisib, kas HHAK on valitsuse poolt kinnitatud.

VT vastab, et vastavalt Inna Vabamie kirjale on 2 HH koordinaatori to6tasu kavandatud 2016
Rahva Tervise Arengukava tegevuskava eelarvesse, mis aga ka pole veel kinnitatud.

AH avaldab arvamust, et pole reaalne, ka tulevikus mitte, teha Eestis eestikeelsena
kéttesaadavaks 5000-7000 HH diagnoosi kohta info, aga keegi peab olema voimeline infot
edastama, tdlkima Toob tihe positiivse ndite, et Prader — Willi siindroomi iihing Eestis on
tolkinud vastava kodulehekiilje inglise keelest eesti keelde.

5. Tammistu perekeskuse tutvustus ja ringkaik.

TS tutvustab Tammistu perekeskuse hooneid, ruume, pakutavaid teenuseid ja tulevikuplaane.

Otsused:
1. Lisada HH tiimarlaua meililisti II imarlaual osalenud. Anneli Habicht

2. Riputada EPIKoja ja Agrenska kodulehele II {imarlaua protokoll ja info HH pideva
tahistamise kohta.

3. Korraldada jargmine HH timarlaud mai 16pus-juuni alguses 2015 EPIKoja poolt EPIKoja
ruumides, Toompuiestee 10, Tallinn. Kuupéeva tépsustab ja info edastab Meelis Joost.

4. HH pideva tdhistamiseks piilida jouda teemaga meediasse patsientide vO1 patsientide
ldhedaste lugude abil. Meedias on ndus esinema Hiie Taks ja Ingrid Rummo. ETV
toimetusega votab ithendust ja koordineerib koostddd Anneli Habicht.

5. Koostada memo meedias edastatava sonumi pShimotete ja raami kohta. Anneli Habicht.



