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Eesti Puuetega Inimeste Koja tagasiside Sotsiaalministri 12. septembri 2008. a maiiruse
nr 49 ,,Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste midramise ja viljamaksmise kord ja tihtajad
ning selliste harvikhaiguste loetelu, mille puhul makstakse puudega lapse toetust*

muutmise eelnoule

Eesti Puuetega Inimeste Koda toetab eelndu, millega lisatakse harvikhaiguste loetellu
diacylglycerol o-acyltransferase 1 puudulikkus ning vdimaldatakse selle diagnoosiga lastele
puudega lapse toetuse maksmist harvikhaiguse esinemise tottu.

Lisaks edastame tdiendavad tdhelepanekud ja ettepanekud meie litkmesorganisatsioonide

poolt.

Eesti Vihiliidu tihelepanekud:

Eesti Vihiliit peab oluliseks pohimdtet, et raske ja pikaajalise haigusega lapse ning tema pere
toetamisel ldhtutaks voimalikult varakult haiguse tegelikust mdjust ja sellega kaasnevatest
lisavajadustest. Haigusest tulenevad tdiendavad kulud, ravivajadus ja pere koormus vodivad

tekkida juba enne seda, kui lapsel on vélja kujunenud voi tuvastatud puude raskusaste.

Eesti Vihiliit soovib juhtida tdhelepanu ka laiemale pohimottelisele kiisimusele. Peame
oluliseks, et sotsiaaltoetuste siisteemi arendamisel 1dhtutaks senisest enam inimese voi lapse
haigusest tulenevast tegelikust abivajadusest ja lisakuludest, mitte iiksnes formaalselt
tuvastatud puude raskusastmest. Sama kiisimus puudutab ka védhihaigeid lapsi ja nende peresid,
kelle puhul vdivad diagnoosi, aktiivravi ja ravi korvaltoimetega kaasneda markimisvairsed

tdiendavad kulud, hooldusvajadus ning pere tavapirase elu- ja tookorralduse muutumine.
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Eesti Vihiliit peab vajalikuks, et tulevikus analiiiisitaks siisteemselt, kas sarnast
diagnoosist ja tegelikust abivajadusest lihtuvat toetamise pohimétet oleks pohjendatud
rakendada ka teiste raskete haiguste puhul, sealhulgas laste onkoloogiliste haiguste
korral. Oluline on, et vajalik sotsiaalne tugi jouaks lapse ja pereni voimalikult varakult
ega sOltuks olukorrast, kus haiguse raske méju on meditsiiniliselt selge, kuid pikaajalise

voi korduva menetluse tottu abi saamine.

Toetame oma vorgustikuliikme Eesti Feniiiilketonuuria Uhingu seisukohta, mille
kohaselt peab harvikhaiguste toetus olema elukaareiilene, mitte ainult kuni 18.
eluaastani. PGhjuseks asjaolu, et diagnoos ei kao 18. eluaasta tditumisel ning diagnoosist
tingitud suurenenud toetusvajadus seega piisib. Eesti Feniiiilketonuuria Uhing nieb oma
litkmete seas vdga selgelt, et kogu lapseea kdigus histi ohjatud ravi ja pingutused saavad peale
harvikhaiguste toetuse diguse kadumist tugeva 106gi — patsiendi raviskeem ei muutu ja sellega
seotud kulud pigem kasvavad, kuid vajalik toetus puudub. Patsientidele ei méaérata {ildjuhul ka

puuet, sest nende tubli t66 haiguse ohjamisel on ennetanud puude tekkimist.
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