Harvikhaiguste infopiiev: haruldaste haiguste ja nende raviga seonduvad teemad Eestis.
27. veebruar, 2015. a.
Haigekassa praktika ja suundumused harvikhaiguste ravis

Tanel Ross, Eesti Haigekassa juhatuse esimees

Lugupeetud kolleegid ja sobrad.

Ténan voimaluse eest osaleda iimarlaual, selgitada haigekassa tegevust ja anda tilevaade
viimase aja suundumustest harvikhaiguste valdkonnas. Jargneva kiimne minuti jooksul
puudutan oma sissejuhatavates kommentaarides lithidalt kolme valdkonda: uute teenuste ja
ravimite ravikindlustuspaketti lisamise tildpohimaétteid, harva esinevate haiguste ja
olukordade késitlemist haigekassa poolt ning 16puks véga lithidalt moningaid rahastamist
puudutavaid kiisimusi.

Koigepealt siis ravikindlustuse paketi tiiendamise iildpohimétetest. Eesti
ravikindlustussiisteem pohineb solidaarsusel: kdigil ravikindlustatud inimestel on digus saada
iihesugust kvaliteetset tervishoiuteenust ning ravikindlustust rahastatakse selge universaalse
reegli jargi. Samuti on iilioluline, et haigekassa tervishoiuteenuste ja ka ravimite loetelu
sisaldaks kaasaegseid ja vajalikke teenuseid ning ravimeid.

Ravikindlustuspaketi tdiendamine 1dhtub arenenud maailmas laialt aktsepteeritud
pohimotetest. Ravimite, teenuste ja meditsiiniseadmete hiivitamise kaalumine algab
vordlusest kasutatavate ravimeetoditega. Kui uus ravim voi teenus on olemasolevatega
vorreldes tulemuslikum, siis jargneb kulutGhususe hindamine: kas ravist saadav kasu on selle
maksumusega vastuvdetavas tasakaalus.

Kindlustusele, s.t. meie koigi tihistele ressurssidele vastu voetav kulutase on osaliselt seotud
rahvusliku rikkusega. Eesti ravikindlustus jargib tildiselt Maailma Terviseorganisatsiooni
pohimotet, mille kohaselt on kulutdhus ravimeetod, mille abil lisanduv téiskvaliteetse
eluaasta maksumus ei iileta kolmekordset rahvusliku kogutulu mééra iihe elaniku kohta.
2013. aasta andmetel on seega Eestis joukohasuse tase umbes 40 tuhande euro juures.

Loomulikult ei ole eeltoodud kuluthususe maér Eestis ega ka teistes riikides ainsaks
otsustuskriteeriumiks. Oluline on néiteks ka alternatiivsete ravivdimaluste olemasolu voi
nende puudumine. Kuid - mida enam iiletab ravimi prognoositav kulu soovitatavat taset, seda
tugevamad peavad olema tervisekasu tdenduspohised argumendid. Ja see on kahtlusteta
votmekiisimus harva esinevate haiguste ja terviseseisundite puhul.

Lubage mul niiiid liihidalt rohutada moningaid pohimotteid, mida me haigekassas
arvestame harvaesinevate haiguste ja terviseseisundite raviks vajalike teenuste ja
ravimite puhul.

Kdigepealt, meie kindlustatutel v3ib olla vaja arstiabi ja kaasaegset ravi viga laia haiguste
spektri puhul. Néiteks kvalifitseeruvad harva esinevateks terviseseisunditeks kindlasti elundi
siirdamise vajadus. Ja vdib 6elda, et sellistel juhtudel on konkreetne teenus kiill kallis, ent
raviprognoos reeglina hea. Harvikhaiguste spektril edasi liikudes vajab otsustamist



koikvdimalikud ainevahetuse héiretega seotud haigused, mille puhul taandub ravivéimalus
piirjuhul iiksiku konkreetse ravimi kasutamisele.

Arusaadavalt eeldab harvikhaiguste kasitlus tiitipjuhul paljude haigekassa poolt
kompenseeritava teenuste ja ravivoimaluste kasutamist. Nii néiteks voib harva esineva
haiguse korral olla haiguse diagnoosimiseks vaja vilismaal teostatavat geenianaliiiisi, seejérel
erinevaid tervishoiuteenuseid, haiglaravimeid voi vidljaspool haiglat iseseisvalt manustatavaid
ambulatoorseid ravimeid ning aktiivravile jirgnevat dendusabi. Raviprotsessi kestus voib olla
sageli viga pikk. Haigekassa jaoks tuleneb siit seega kaks kiisimust: kuidas rakendada
sellises olukorras eelnimetatud tildisi pohimotteid teenuste ja ravimite loetelu tdiendamisel
ning kuidas arvestada sellist ravi haiglatega sdlmitavates lepingutes.

On selge, et n.6. standardne kulutdhususe analiiiis pole harvikhaigustega seotud teenuste ja
ravimite korral sageli teostatav. Seda peamiselt just tervisekasu viljendamise keerukuse tottu:
uuringuid ja uuritavaid on véhe, uuringutes mdodetakse sageli ainult surrogaatnditajaid jms.
Seega peame harvikhaiguste korral maksimaalselt arvestama ravimeetodi voi ravimi
toenduspdhisusega, st. tervisekasuga. Lisaks teeme siiski ka kulukalkulatsiooni ning seejarel
peame tegema paratamatult otsuse: kas saame arvestades tulu, st tervisekasu patsiendile
tekkivat kulu aktsepteerida voi mitte. Mu pohisdnum on selge: ka harvikhaiguste puhul
peame teenuste lisamise iile otsustamisel arvestama maksimaalselt olemasoleva teabega ravi
tulemuslikkuse ja hinna kohta, kuid kindlasti teeme seda paindlikult.

Teine pool on ravijuhtude maksumuse arvestamine haiglate lepingutes. Ka harva esinevate
terviseolukordade ravijuhud on haigekassa jaoks sageli nn. iilikallid ravijuhud, mille hind on
iile 60 000 euro. Sellistel puhkudel jitab haigekassa 70% prognoositavate juhtude
maksumusest oma reservi ning raviasutuse lepingusse lisatakse 30% prognoositavast
maksumusest.

Lisaks haigekassa poolt kompenseeritavate teenuste ja ravimite kasutamisele on
harvikhaiguste raviks erandkorras kasutavad ka tdiendavad voimalused. Nii nditeks vdime
kompenseerida Eestis miiiigiluba mitteomavaid ravimeid (2014. a. tegime harvikhaiguste
kohta 32 vastavat otsust), kuid otsustamisel tuleb arvestada meditsiinilist toenduspohisust,
mingisugustki majanduslikku pohjendatust ja alternatiivide puudumist voi olemasolu.
Harvaesinevate haiguste puhul tuleb ka plaaniline vilisravi kone alla, kui moni protseduur on
arstliku konsiiliumi arvates patsiendile vajalik ja pole Eestis tehtav. Néitena voib tuua mdoned
véga spetsiifilised kirurgilised sekkumised konkreetsel haigusjuhul. Samuti oleme vajadusel
voimaldanud tdiendavat konsulteerimist vilisriigi spetsialistidega diagnoosi tdpsustamiseks ja
parimate ravisoovituste saamiseks. Ravimite manustamiseks me vilisravi ei ole rahastanud.

Lopuks, méned rahastamise iiksikkiisimustega seotud kommentaarid.

Ravikindlustuse jaoks on igasuguse konkreetse haiguse ravivoimaluste puhul
votmekiisimuseks antud haigust pddevate ja koigi teiste kindlustatute vordne kohtlemine.

Kdige lihtsam ndide on viga kallist ravi ndudva iihe patsiendi ja suhteliselt odavat ravi
ndudvate paljude patsientide vordne kohtlemine. Kuid on ka keerulisemaid juhtumeid. Meil
on ndide, kuidas stidamehaiguse ravimi 1500 patsiendile kompenseerimisest tekkiv aastane
véljaminek oleks olnud 460 tuhat eurot ning kompenseerimise otsus oli negatiivne tulenevalt
ebaselgest toenduspohisusest. 460 tuhande eurose aastakuluga iihe patsiendi on ka nii monigi



harvikhaiguse ravim. Kuidas sellisel juhul otsustada — kas ravikindlustuses voi iikskoik kus
mujal?

Aeg-ajalt on maailmas katsetatud erinevate erifondide loomisega, mis on piihendatud {ihe voi
teise haiguse raviks ja seisab eraldi iilejadnud ravikindlustusest. Kuid paris selge on, et
igasugune selline fond peab varem voi hiljem paratamatult tegelema ressursside jaotamiseks
vajalike Kkriteeriumitega. Ning kui kriteeriumiks ei ole rangelt vottes tdenduspdhisus,
rdadkimata kulutdhususest, on igal juhul tulemuseks rahaliste vahendite nappus ning
patsientide ebavordne kohtlemine. Sellise tdiendava rahastamisvdimaluse kaalumine oleks
kokkuvadttes poliitiline - mitte ravikindlustust puudutav - samm ning riigieelarvelise
rahastamise kiisimus. Kahtlemata v3ib siin olla oma koht ka erainitsiatiivil.

Kiill aga voib 6elda, et néiteks riskijagamine on ka harvaesinevate haiguste ravimite
kompenseerimise otsustamisel pohimatteliselt sama aktuaalne kui muudel juhtudel.
Riskijagamise kaudu voib saavutada solidaarse ravikindlustuse seisukohalt aktsepteeritava
hinnataseme ning muuta uued innovaatilised ravimid ja teenused kéttesaadavamaks.
Haigekassa poolt kinnitan, et jaitkame kdigi osapoolte koostoos riskijagamise voimaluste ja
seadusandliku raamistiku analiiiisi. Selle eduka rakendamise korral peaks kokkuvdttes
tekkima tasakaal ka juhtudel, mil ravimist saadav kasu ja selle maksumus on olnud esialgselt
ebamdistlikud. Nagu oleme ka kokku leppinud, korraldame selles kiisimuses aasta esimesel
poolel eraldi timarlaua.

Kokkuvédttes, haigekassas arvestame maksimaalselt voimalikus ulatuses asjaolu, et
harvikhaigused ja harva esinevad terviseseisundid vajavad erisugust, ka teistsugust
lahenemist. Meil on olemas vajalikud mehhanismid harvaesinevate haigustega patsientidele.
Saame rakendada suuremat paindlikkust pdhimotete rakendamisel nii teenuste ja
soodusravimite loetelu tdiiendamisel kui ka haiglatega sdlmitavates lepingutes. Samal ajal on
koigi ja ma kordan, koigi kindlustatute huvides otsuste tuginemine iildistel ja selgetel alustel:
teenusest voi ravimist peab patsiendi jaoks tulenema tervisekasu, see peab olema tdendatud
ning kaaluda tuleb ka kuludega seotud aspekte.

Soovin osalejatele joudu ja sisukaid ettekandeid ning edasiviivat diskussiooni.



