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Eesti Puuetega Inimeste Koja tagasiside maiaruse “Harvikhaigustega
laste ravi ja lapseeas alanud ravi toetamine” eelndule

Eesti Puuetega Inimeste Koda tdnab kaasamast meie vorgustiku jaoks olulisel teemal ja tunnustab
plaanitavat lisatoetust, millega suureneb harvikhaigusega lastele ravi kéttesaadavus ja vaheneb
harvikhaigusega laste perede omaosalus ravile. Siiski peame mérkima, et méaéruses kirjeldatu
on ajutise iseloomuga toetus, mis ei taga jatkusuutlikku harvikhaigustega laste ravi toetamist.
Harvikhaigustega patsiendid ja nende lahedased ootavad, et ravi toetamine oleks jatkusuutlik (st
toimuks ka peale méaruses toodud toetuse 18ppemist) ning ravimid, eri- ja ravitoit, spetsiifilised

teenused oleks kantud Tervisekassa soodusravimite nimekirja/ tervishoiuteenuste loetellu.

EPIKoda soovib vélja tuua mdned olulised punktid:

e 8- 1 on vilja toodud: harvikhaiguste ravi toetamine. See on tekitanud v@rgustikus

erinevaid arusaamu. Olete kirjutanud seletuskirjas 8 3 Idike 1 juures: Ravi toetamiseks
loetakse ravikindlustusest hivitamisele mittekuuluvate harvikravimite, harvikhaiguse
ravi toetavate teenuste ja perede omaosaluse toetamist raviga seotud transpordile,
ravitoidule ning abivahenditele. Palun selgitada seletuskirjas, mida peetakse ravitoidu all
silmas.

e Eelndu 8 4 punkti 2 alusel on toetatav tervishoiuteenus, mida harvikhaiguse ravi kéigus
on vajalik saada téiendavalt ravikindlustusest rahastatavatele tervishoiuteenustele, st

antud tervishoiuteenuse ei saa kuuluda Tervisekassa tervishoiuteenuste loetellu.
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EPIKoda palub seda punkti eelndus ja seletuskirjas tdiendada ja tuua selgelt vélja, mida
toetavate teenuste all moeldakse. Naiteks vdivad toetavad teenused olla psiihholoog,
toitumisterapeut jm teraapiad. Mdistame, et eraldatud raha eest ei ole realistlik kdiki
probleeme lahendada, kuid on oluline, et lahendatav osa oleks (iheselt selge ning suund
oleks paigas ka nende teemadega, mis selle maarusega lahendust ei leia, kuid on
harvikhaiguste inimeste ja nende perede jaoks igapaevaselt olulised. Praeguse sdnastuse
jargi ei ole EPIKojal selgust ega kindlust, mida harvikhaigustega laste ravi
kattesaadavamaks muutmisel selle punkti alt rahastatakse.

e 85 4 p 3 olete seletuskirjas valja toonud: Selliseks toetavaks teenuseks on nt
kogemusndustamine, lapsehoiu teenus vm toetav teenus, kui nende kulu ei ole kaetud
muul alusel riigieelarve v6i muu avaliku sektori vahenditest (nt kui neid teenuseid
toetatakse riigi poolt vdi on nende sotsiaalhoolekande teenuste toetamise kohustus
kohalikul omavalitsusel). EPIKoda palub néitena nimetatud lapsehoiuteenus loetelust
vdlja jatta, kuna selle teenuse osutamine kohustus on kohalikul omavalitsusel. Oleme ka
varasemalt vélja toonud, et me ei toeta harvikhaigustega laste ravile méeldud toetuse
kasutamist kohalike omavalitsuste vOi riigi praeguste kohustuste téitmiseks, vaid
soovime, et raha kasutataks sihtotstarbeliselt harvikhaigustega laste ravimiseks.

e EPIKoja hinnangul ei ole §-s 10 kirjeldatud toetuse vdrdne rahaline jaotus maistlik ega
otstarbekas, kuivdrd on suur vahe, kas pakutakse elusééstvat ja elupéastvat ravi voi
mdnda toetavat teenust. See vBib olla kdige lihtsam raha jaotamise variant RTK jaoks,
kuid kuna RTK saab toetuse kogusummast 2% administreerimiskulude katteks, siis
lihtsusest on olulisem see, et raha saaks kasutatud kéige kriitilisema vajaduse — ravi -
finantseerimiseks. (Né&iteks, ei pruugi taotlejad olla samaarvulise harvikhaigustega
inimeste esindajad, st kui taotlejate hulgas on véiksem ja suurem organisatsioon, siis ei
ole mdistetav Uihesuuruse toetusraha eraldamine).

e Meie hinnangul paneb praegusel kujul pakutud lahendus vGimalikud toetusesaajad raha
kasutamise osas suure birokraatia ja lisategevuste kohustuse alla, mida ei ole toetuse
saajatel tdendoliselt voimalik punktuaalselt teha (nt ravi tbhususe tdendamise kohustus ja
harvikravimi valiku p6hjendused jms, mida toetusesaaja ei ole padev esitama, vaid seda
peab tegema raviasutus - Uldjuhul on see siiani olnud meie hinnangul Tervisekassa

ulesanne). Arvestades RES-st raha eraldamise eesmarki ja laste ravi ajakriitilisust, on
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kindlasti voimalik teha raha eraldamiseks ka koostddkokkuleppeid, mis oleksid oluliselt

partnerisdbralikumad, paindlikumad ja vdhemburokraatlikud.

Vorgustiku tagasiside kohaselt tuleb riigil leida edaspidi tugi ka harvikhaiguste ravi toetavatele
toidulisanditele, sidemetele, plaastritele jms, kuna need toetavad lisaks ravimitele harvikhaiguse
ravi, ja mida Tervisekassa tldjuhul ei rahasta. Eelpool nimetatuta vdib harvikhaigusega inimese
seisund halveneda, elukvaliteet oluliselt langeda ning haige abivajadus suureneda.

Samuti on vorgustikult laekunud ettepaneku kohaselt oluline, et raha laheks harvikhaiguste
ravimitele, mida on haigetele hddasti vaja, aga mida Tervisekassa ei rahasta. Kui sellest rahast
hakatakse toetama ka muid teenuseid, siis jaab ravimitele vajalikku raha véaheseks ehk

kokkuvotvalt - see raha tuleks suunata vaid ravimite soetamiseks.

Lisaks on meie vdrgustikku kuuluv Eesti Vahihaigete Laste Vanemate Liit vélja toonud, et nende
organisatsioon on viimastel aastatel markimisvaérses summas panustanud vahihaigetele lastele
nende diagnoosist tuleneva ravi vdimaldamisse, millise rahastamist ei ole Tervisekassa
vBimalikuks pidanud. Ka haruldased kasvajad kuuluvad harvikhaiguste alla. Liidu ja eelduslikult
ka kdigi teiste heategevuslike organisatsioonide puhul on probleemiks, et abi saavad ainult need
pered, kes abi kisivad. Koik harvikhaiguseid pddevate laste vanemad ei kuulu enda lapse
harvikhaigusega seotud organisatsioonide liikmeskonda vdi pingutavad pered, et katta
harvikhaigusega seonduvaid kulusid omavahenditest, ilma abi kiisimata. Meie hinnangul tekitab
see riiklikul tasandil ebavordse kohtlemise: abi saavad mitte kdik abivajajad, vaid need pered kes
abi kusivad. Liit on seisukohal, et riik peab abikéde ulatama kdikidele harvikhaigust pddevatele
lastele vordselt. Riiklikul tasandil on andmebaaside vahendusel olemas informatsioon
konkreetsete harvikhaiguste pddejate, nende haigusega seotud tavapéraste tervishoiuteenuste ja
ravivajaduste kohta ehk olemas on alused, et samade, planeeritava maéruse alusel jagatavate
vahenditega saaks kergendada kdikide harvikhaigusi pddevate laste perede rahakottidele
langevat koormust, mitte ainult nende perede koormust, kes otsivad abi monelt

heategevusorganisatsioonilt.
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Kokkuvotlikult, on kriitiliselt oluline, et riik tegutseks harvikhaigustega laste ravi tagamise
nimel susteemselt ning laste ja nende perede elusid vaartustades. Tunnustame algatust
harvikhaigustega laste ravi kattesaadavust toetada ning soovime, et keskendutakski
peamisele ehk laste ravi kattesaamisele. Ka Vabariigi Valitsus seadnud oma
tegevusprogrammiga eesmargiks just ravi kattesaadavuse probleemi lahendada (VVTP

tegevus p 9.1.17 ,,Suurendame riigi rahastust harvikhaigustega laste raviks).
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