EESTI HAIGEKASSA TERVISHOIUTEENUSTE LOETELU MUUTMISE
TAOTLUS

1. Taotluse algataja

Organisatsiooni voi iihenduse Eesti Meditsiinigeneetika Selts (registrikood 80378942)
nimi

Postiaadress L. Puusepa 2, Tartu 51014

Telefoni- ja faksinumber 7319491,7 319484

E-posti aadress meditsiinigeneetika@gmail.com

Kontaktisiku ees- ja Prof. Katrin Ounap,

perekonnanimi ning

kontaktandmed

2. Teenuse nimetus, kood ja kohaldamise tingimus(ed)

2.1. Teenuse nimetus Toitumisterapeudi néustamine pdrilike haiguste korral eriarsti
suunamisel
2.2. Teenuse kood Puudub

tervishoiuteenuste loetelus
(edaspidi loetelu) olemasoleva
teenuse korral

2.3. Kohaldamise tingimus(ed)

2.4. Ettepaneku eesmérk X] Uue tervishoiuteenuse (edaspidi teenuse) lisamine loetellu?
[] Loetelus olemasoleva teenuse piirhinna muutmine?
[] Teenuse kohaldamise tingimuste muutmine®

[ ] Teenuse nimetuse muutmine*

[ ] Teenuse kustutamine loetelust®

[ ] Teenuse omaosaluse mésra muutmine

[ ] Muu (selgitada)

6

2.5. Peatiikk loetelus, kus | [ ]Uldarstiabi

teenus peaks sisalduma DXJAmbulatoorne eriarstiabi

[ IMeditsiiniseadmed ja ravimid

[ ]Statsionaarne eriarstiabi

[ JUuringud ja protseduurid
[]Operatsioonid

[ ]Laboriuuringud, lahangud ja kudede transplantaadid
[ |Veretooted ja protseduurid veretoodetega
[ JHambaravi

[ ]JKompleksteenused

[ JEi oska masrata/ Muu (selgitada)

! Téidetakse kéik taotluse viljad véi tuuakse selgitus iga mittetdidetava vilja kohta, miks seda
ei ole voimalik/vajalik tdita.

2 Kui teenuse piirhinna muutmise tingib uue meditsiiniseadme, ravimi vm lisamine teenuse kirjeldusse,
tdidetakse taotluses uue ressursi kohta koik viljad voi tuuakse selgitus iga vastava mittetdidetava
vilja juurde, miks seda ei ole voimalik/vajalik tdita. Kui piirhinna muutmise tingib ressursi
maksumuse muutus, tdidetakse vihemalt viljad 1- 2 ning 8.1.

3 Tiidetakse koik allpool esitatud viiljad voi tuuakse selgitus iga vastava mittetdidetava viilja kohta,
miks seda ei ole voimalik/vajalik tdita.

4 Tiidetakse punktid 1-2 ning esitatakse vaba tekstina pohjendus teenuse nimetuse muutmise
vajalikkuse kohta.

® Téidetakse taotluse punktid 1-2 ning esitatakse vaba tekstina pohjendus teenuse kustutamise kohta.

® Téidetakse punktid 1-2, 4.6, 9 ning esitatakse vaba tekstina pohjendus omaosaluse muutmise kohta.
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3. Toenduspdhisus ja ndidustused

3.1. teenuse osutamise meditsiinilised nédidustused ja vajadus teenuse osutamiseks;

Teenuse osutamise meditsiiniliseks naidustuseks on paérilike haiguste korral raviks
rakendatava eridieedi mairamine ja selle korrektse libiviimise jalgimine.

Eridieet ehk ravidieet on peamiselt ravimeetodiks pirilike ainevahetushaiguste korral ja on
tavaliselt eluaegne. Toitumisterapeudi teenus on vajalik eelkdige patsientidele tohusama
ravidieedi tagamiseks.

Périlikud ainevahetushaigused (a/v haigused) avalduvad enamjaolt vastsiindinu- ja/vdi imikueas.
Nende esinemissagedus vastsiindinutel skriininguuringute alusel on kokku keskmiselt 1:2907
kohta (uuring teostati Saksamaal ajavahemikul 1999-2009) (1). Sealhulgas périlike rasvhapete
okstidatsiooni (FAO) defektide esinemissagedus on ligikaudu 1:9300 vastsiindinu kohta vastavalt
Austraalia, Saksamaa ja USA skriiningprogrammi koondandmetele (ligikaudu 5 miljonit testitud
vastsiindinut) (2). Selle alusel peaks Eestis siindima vahemalt 6-7 uut péariliku a/v haigusega last
aastas. Kuni 2014.a. 16puni skriiniti Eestis koiki vastsiindinuid tihe péariliku a/v haiguse —
fentitilketonuuria (FKU) suhtes (3). Igal aastal on diagnoositud 1-3 uut FKU haigusjuhtu, kellele
rakendatakse raviks eridieeti, millega piiratakse igapdevases toidus feniiiilalaniini (valkude
koostisosaks olev aminohape).

2015.a. algusest alates on Eestis kasutusel laiendatud vastsiindinute skriining 18 périliku
ravitava a/v haiguse suhtes. Selleks médratakse tandem mass-spektromeetria (MS) meetodil
aminohapete  ja  atsiililkarnitiinide  profiil. ~ Uuritakse  jargmisi  ainevahetushaigusi:
aminoatsiduuriad — FKU, vahtrasiirupi tdbi, tiirosineemia, homotsiistinuuria, arginineemia,
tsitrullineemia tiiip I, orgaanilised atsiduuriad — metiiiilmalomaat atsiduuria, vitamiin B12
puudulikkus, propionaat atsiduuria, isovaleriaat atsiduuria, glutaaratsiduuria tiitip I ja II ning
FAO defektid — keskmise ahelaga atsiiiil-CoOA dehiidrogenaasi puudulikkus (MCAD), pika
ahelaga hiidroksiiatsiiiil-CoOA dehiidrogenaasi puudulikkus (LCHAD), iilipika ahelaga atsiiiil-
CoA dehiidrogenaasi puudulikkus (VLCAD), karnitiini transporteri defitsiit, karnitiin palmitotiil
transferraas | ja Il puudulikkus (CPT 1 ja Il) ja karnitiin atsiitilkarnitiin translokaasi puudulikkus
(CACT). Enamike nende haiguste korral on peamiseks raviks eridieet, mistottu on vajalik olla
valmis nendele kvaliteetse raviteenuse osutamiseks (4). Kéesoleval hetkel on Eestis
soeltestitavatest haigustest kogemus olemas feniililketonuuria, vahtrasiirupi tove, vitamiin B12
puudulikkuse ning MCAD ja LCAHD defektide raviga.

Lisaks skriinitavatele haigustele teostatakse Eestis eridieeti klassikalise galaktoseemia (GAL)
patsientidele, mille esinemissagedus Eestis on 1:19,700-le (11 patsienti SA TUK iihendlabori
geneetikakeskuse andmetel) (5) ja périliku fruktoosi talumatuse korral (2 patsienti). Ka on vajalik
valku piirav eridieet uurea tsiikli defektide korral, milledest on Eestis ajavahemikul 1990-2014
peamiselt diagnoositud ornitiin transkarbamiilaasi puudulikkust (5 patsienti) ja liisinuuriline
valgu talumatust (2 patsienti). Ketogeenset dieeti rakendatakse pariliku a/v haiguse — piiruvaat
dehiidrogenaasi puudulikkuse (2 patsienti) ja gliikkoosi transporteri — GLUT1 geenidefekti (1
patsient) korral. Kreatiini transporteri defekti (6 patsienti) ja hiiperornitineemia (2 patsienti)
korral ei rakendata kiill eridieeti, kui monitooritakse manustatavate metaboliitide (vastavalt
kreatiin ja L-liisiin) taset ja nende suhet tavatoidus. Toitumisterapeudi ndustamine on teatud
juhtudel vajalik ka mitokondriaalsete haiguste korral (14 patsienti) eelkdige energia tasakaalu
osas, kes saavad ainult siimptomaatilist ravi (vitamiinteraapia; koenstiim Q10, B grupi
vitamiinid, L-karnitiin).

Teatud parilike a/v haiguste korral piisab ravis ainult iithe voi mitme konkreetse puudujidva
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aine asendamisest. Nditeks: kobalamiini siistid vitamiin B12 puudulikkuse korral, suukaudne
vitamiin B6 manustamine — homotsiistinuuria korral ja suukaudne karnitiin manustamine —
karnitiini transporteri defekti korral (4).

Enamike périlike a/v haiguste korral on peamiseks voi ainukeseks ravimeetodiks eridieet ning
selle edukaks ldbiviimiseks vajavad patsiendid eridieedi rakendamiseks regulaarselt
toitumisterapeudi ndustamist, mis koosneb igapdevase toidumeniiii hindamisest. Hinnatakse
igapdevast kaloraazi, valkude, rasvade ja siisivesikute vahekorda toidus ning vorreldakse
vanuseliste normatiividega. Lisaks aga arvutab toitumisspetsialist vastavalt haigusele kuhjuva
metaboliidi kogust igapdevases meniilis. Nditeks FKU korral feniiiilalaniini, galaktoseemia korral
galaktoosi, vahtrasiirupi tove korral hargneva ahelaga aminohapete ja LCHAD defekti korral
rasvade sisaldust s6odud toidus (4). Nendele tulemustele vastavalt tehakse meniiiis korrektiive, et
véltida kahjulike metaboliitide kuhjumist organismis ning seeldbi vihendada patsientide tervise
kahjustumist ja tagada parem elukvaliteet. Sellise kalkulatsiooni tegemine nduab erivéljadpet ja
vastavate arvutusprogrammide kasutamist, mis senini on geneetikakeskuses ravil kdivatel a/v
haigustega patsientidel puudunud. Eesti tervishoiutddtajate registris puudub hetkel selline eriala
nagu toitumisterapeut ( ), olemas on ainult diabeedide
eriala. Eestis on kédesolevalt ainult 2-3 kdrgharidusega toitumisterapeuti, kes on omandanud
antud eriala vélismaal.

Hetkel on Eestis ravil iile 110 périlike a/v haigustega patsienti, neist iile poole (kokku 57)
moodustavad FKU patsiendid (SA TU Kliinikumi geneetikakeskuse patsientide registri andmed).
Kuna Eestis on alustatud laiendatud vastsiindinute skriiningut 2015. aastal, siis tuleb meil valmis
olla ka uute haruldaste a/v haigustega patsientide raviks nagu propionaat atsiduuria ja isovaleriaat
atsiduuria, mille ravi edukaks korraldamiseks on vajalik kindlasti toitumisspetsialisti olemasolu
ravimeeskonnas.

Lisaks rakendatakse ka eridieeti monede teiste périlike haiguste korral nagu nditeks Prader-
Willi siindroom (6) voi Downi siindroom, kus kliiniliselt on vajalik regulaarne kaloraazi
jélgimine ala- voOi ilekaalu osas, neist Downi slindroomi kohta on vilja antud ka ametlik
ravijuhend (7). Enamik haruldastest geneetilise stindroomiga voi kromosoomihaigusega lastest
kdivad regulaarselt kontrollis SA TUK geneetikakeskuses nagu on korraldatud ka niiteks
Hollandis (8).

3.2. teenuse tdenduspdhisus avaldatud kliiniliste uuringute alusel taotletud néidustuste 1dikes;
Uuringud otsiti PubMed-ist mdrksona alt ,, dietary
treatment, nutritionist, inherited metabolic diseases “.

N| Uuringu | Uuringu Uuringusse Uurita | Esmane tulemus, mida Muu(d) Altern | Jdlgimise
r | autorite | kvaliteet” hélmatud va hinnati/ jdreldused tulemus(ed), atiiv periood
nimed isikute arv ja | teenuse mida méddeti/ | millega
Lihiiseloomus | Kirjeld hinnati vorreldi
tus us
112 3 4 5 6 7 8 9
1| Blau et D: Kiisitlus 23 | 165 FKU Kiisi- | 94,1% keskustes tootab Diagnostika, Eiole | 2010
al. (9) Euroopa riigis | ravikeskust; mustik | lisaks arstile dietoloog voi Dieedi aastal
FKU ravi 243 toitumisterapeut; vajalik on | monitooring
teostuse kohta | spetsialisti tihtne ravijuhis EL-s FKU
raviks
2 | Ahring D: Kiisimustik | 10 FKU Kiisi- Toitumisterapeutide Ravi Eiole | 2009

" Mérgitakse jargmiselt:
A — tugevalt tdenduspShine (pShineb siistemaatilisel iilevaatel kdigist asjakohastest randomiseeritud Kliinilistest
uuringutest ja/voi metaanaliilisil);
B — tdenduspdhine (pohineb vihemalt tihel korralikult disainitud randomiseeritud kliinilisel uuringul),
C — kaheldav vdi ndrgalt tdenduspdhine (juhul, kui pole A ega B, aga tdenduspdhisus on kirjeldatud kirjanduse

pdhjal);

D — muu, selgitada.
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etal 10 Euroopa ravikeskuse mustik | ettevalmistus, roll ja kvaliteedi aastal
(10) Liidu FKU arstid ja vastustus ravi mddramisel hindamise
ravikeskuses toitumistera- varieerus laialt erinevate kriteeriumid
peudid keskuste vahel

3| Hagedo | D: Kokkuvate 15 EL-u riiki, | Hin- Minimaalsed nouded Tdiskasvanud | Eiole | 2013
rnetal Euroopa FKU | 21 liiget nang adekvaatseks FKU raviks FKU aastal
(11) patsientide ja FKU sisaldab vasts. skriiningut, patsientide ja

pereliikmete ravile | regulaarseid vereanaliiiise; rasedate ravi
assotsiatsioon 15 mutidistsiplinaarset ravi
too6grupi poolt Euroo | eest vastutavat t6ogruppi
pa kuhu kindlasti peab
riigis kuuluma dietoloog/
toitumisterapeut

4| Van D: USA GAL ravi Kiisi- Uhtsete standardsete GAL Seoste Eiole | 2014
Calcar galaktoseemia | ldbiviivat 138 | mustik | dieetravi juhiste leidmine GAL aastal
etal (GAL) metaboolset viljatéotamine dieetravi
(12) assotsiatsiooni | dietoloogi metaboolsetele efektiivsuse ja

poolt dietoloogidele voi kaugtulemuste
finantseeritud toitumisterapeutidele vahel

uuring GAL igapdevaseks kasutamiseks

ravi kohta

5| Potteret | D: uuring 18 meditsiini- | Kiisi- | Ravis on vajalik tipne L-karnitiin Eiole | 2012

al (13) FAO ravi tootajat, kes mustik | rasvasisalduse ravi aastal
labiviimise ravivad FAO monitoorimine dietoloogi / | vajalikkus
kohta patsiente toitumisterapeudi poolt; teatud FAO
teiste dieediks vajaminevate | defektide
komponentide korral
(asendamatud rasvhapped,
stisivesikud, vitamiinid)
tdpne lisamanustamine

6 | Frazier | D: Kogemustega | 40 MSUD dieetravi soovituste | Aminohapete | Eiole | 2014
et al Vahtrasiirupi 8 metaboolse | USA viljatéotamine; iga mddramine aastal
(14) tove (MSUD) dietoloogi kesku- | ravisoovituse juures on veres on

ravijuhise hinnang 40 se to6 | toodud ravi tugevad kiiljed; | oluline dieedi
viljatootamine | USA keskuse | ana- korrektne dieetravi on Jjdlgimiseks
MSUD ravile | Aitis MSUD korral héidavajalik
7| Adamet | D: Uurea 41 Euroopa Kiisi- UCD dieetravi soovitused Ei ole Eiole | 2013
al (15) tsiikli defektide | Liidu riikide mustik | varieeruvad erinevate aastal
(UCD) ravi ravikeskuse keskuste ja riikide vahel.
hindamine (9 riigist) Vajalikud on edasised
erinevates andmete tdiendavad uuringud
Euroopa analiitis UCD hindamaks kaugtulemusi
riikides ravi kohta seoses erinevate dieetravi
tiitipide kasutamisel.

8 | Langend | D: Alv 4 ravikeskuse | Retros | alv haigustega rasedate Ei ole Eiole | 2012
ok et al haigusega 12 patsiendi pektiiv | jalgimine peaks toimuma aastal
(16) rasedate andmete ne tihedas koostoos

Jjdlgimine analiitis ana- metaboolse spetsialisti ja
liigis giinekoloogi vahel
véltimaks a/v haiguse
dekompensatsiooni
raseduse ajal
3.3. teenuse sisaldumine punktis 3.1 esitatud ndidustustel Euroopa riikides aktsepteeritud

ravijuhistes;

Euroopa FKU Assotsiatsioon (The European Society of Phenylketonuria and Allied Disorders,
E.S.PKU) on publitseerinud minimaalsed standardnduded FKU raviks, mis maératleb ka &ra et
FKU patsientide ravimeeskonda peaks kindlasti kuuluma dietoloog v&i toitumisterapeut (11).
Euroopa Liidu FKU ravikeskuste juhtivad spetsialistid on ka vilja t66tamas iihtset Euroopa Liidu
ravijuhist. Hetkel on publitseeritud ainult Suurbritannia ravijuhis (17) ja E.S. PKU soovitused on

avaldatud internetis
FKU diagnostika ja jélgimise (18) ning dieetravi juhised (19).
USA-s on vilja tootatud GAL ravijuhis (12) ning samuti on publitseeritud andmed toidu

USA-s on 2014. aastal vilja antud
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http://www.pkunews.org/diet/guide.htm.%20USA-s%20on%202014

galaktoosi sisalduse médramise ja regulaarse jdlgimise olulisusest (20). Euroopa Liidus on
loodud galaktoseemia konsortsium, mille liheks eesmédrgiks on luua Euroopa Liidu ja USA
ithtsed diagnostika ja ravijuhised, ka Eesti on antud koostdoprojekti liige.

3.4. teenuse osutamise kogemus maailmapraktikas ja Eestis punktis 3.1 esitatud ndidustuste
l6ikes;
Euroopa Liidu iihes juhtivas parilike ainevahetushaiguste ravikeskuses — Londoni Great Ormond
Street Lastehaiglas on pohikoosseisus 7 arsti ja 6 toitumisterapeuti ehk dietoloogi
(
). Lisaks on ka koosseisus moned residendid,

seega on sisuliselt arstide ja toitmisterapeutide suhe vihemalt 1:2-le ehk 2 arsti kohta iiks
toitumisterapeut.

Eesti tervishoiutootajate registris puudub hetkel selline eriala nagu toitumisterapeut
( ), on vaid diabeedide eriala. Kdesolevalt on Eestis ainult
2-3 korgharidusega toitumisterapeuti, kes on omandanud antud eriala vilismaal. 2014 aasta
novembrist alates todtab iiks nendest toitumisterapeutidest, S. Saarsalu, SA TUK
geneetikakeskuses. Ta on omandanud eriala ETH Ziirichis Sveitsis ja magistrikraadi Hohenheimi
Ulikoolis Saksamaal. Varasemalt on geneetikakeskuses tiielikult puudunud toitumisterapeudi voi
dieetde ndustamise teenus. Monel iiksikul juhul on SA TUK lastekliiniku diabeedidde aidanud
vélja arvutada igapdevases toidus kaloraazi, valkude, rasvade ja siisivesikute vahekorra, kiill aga
on puudunud kuhjuvate metaboliitide tdpse vahekorra analiiiis.

Parilike a/v haiguste raviks on Eestis vilja antud FKU ravijuhis (21). FKU ravikiisimusi on
kisitletud ka K. Ounapi doktoritoos (22). Samuti oleme Eestis hinnanud galaktoseemia ravi
kaugtulemusi ning nende seost dieediga (23).

3.5. Meditsiinilise toenduspohisuse vordlus Eestis ja rahvusvaheliselt kasutatavate alternatiivsete
tervishoiuteenuste, ravimite jm,

Dieetravi on mitmete parilike a/v haiguste korral ainuke ja unikaalne ravimeetod, millel puudub
alternatiiv (4). Selle tottu pole meditsiinilise tdenduspohisuse vordlus voimalik. Kiill on aga
edukalt nédidatud, et nditeks FKU korral ravimata jatmine pohjustab keskmist kuni rasket vaimse
arengu mahajdamust (22) ja galaktoseemia korral pohjustab ravimata jédtmine nende laste surma
(4,5).

3.6. teenuse seos kehtiva loeteluga, sh uue teenuse asendav ja tdiendav moju kehtivale loetelule;

Kéesoleval hetkel puudub Eesti haigekassa tervishoiuteenuste loetelus kood dietoloogi vdi
toitumisterapeudi teenuse osutamiseks. SA TU Kliinikumi teistes Kliinikutes (Sisekliinik,
Lastekliinik, Androloogiakeskus) osutatakse antud teenust peamiselt diabeediddede poolt, kes
kasutavad vastavalt Oe iseseisva vastuvotu koodi (3035, 7,25 eurot) voi arstide poolt, kes
kasutavad vastavalt eriarsti esmase vastuvotu (3002, 18,49 eurot) ja/voi eriarsti korduva
vastuvotu koodi (3004, 12,22 eurot).

SA TUK geneetikakeskuses on senini ndustanud dieetravi osas arst (meditsiinigeneetik voi
pediaater) kasutades antud teenuse osutamiseks eriarsti esmase voi korduva vastuvotu koode.
Meie ettepanek oleks, et toitumisterapeudi konsultatiivne vastuvott parilike haiguste suhtes voiks
toimuda eriarsti suunamisel analoogselt néiteks kliinilise logopeedi (kood 3016, 34,34 eurot) voi
kliinilise psithholoogi vastuvdtuga (kood 7607, 22,35 eurot) eriarsti suunamisel.

3.7. teenuse seos erinevate erialade ja teenuse tiitipidega;
Antud teenuse osutamine kuulub meditsiinigeneetika, dietoloogia, toitumisteraapia ja pediaatria
eriala valdkonda.

| 4. Teenusest saadav tulemus ja kérvaltoimed
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4.1. teenuse oodatavad ravitulemused ning nende vordlus punktis 3.2 esitatud alternatiividega
(ravi tulemuslikkuse liihi- ja pikaajaline prognoos):

Parilike a/v haiguste digeaegne ja adekvaatne dieetravi tagab enamikel juhtudel nende patsientide
normaalse arengu ja elukvaliteedi (4). Périlike a/v haiguste ravimata jiatmine voi halva
kvaliteediga dieetravi pohjustab vaimse arengu mahajddamust voi teatud juhtudel ka nende

patsientide surma haiguse dekompensatsiooni tattu (4, 5, 22).

4.2. teenuse korvaltoimed ja tiisistused, nende vordlus punktis 3.2 esitatud alternatiivide
kdrvaltoimetega:

Tegemist on korgharidusega toitumisspetsialisti ndustamisega. Kui a/v haigustega patsientidele ei
ole antud adekvaatset eridieedi alast ndustamist, siis vOib neil tekkida antud metaboolse haiguse
dge voi krooniline dekompensatsioon, mis vOib pdhjustada organismi miirgistust ning selle
tagajirjel koige sagedamini vaimse arengu mahajadmust, aga ka teiste organite kahjustust ja

harvadel juhtudel ka dkksurma.

4.3. punktis 4.2. ja 3.5 esitatud korvaltoimete ja tiisistuste ravi kirjeldus (kasutatavad
tervishoiuteenused ja/voi ravimid (k.a ambulatoorsed ravimid));
Ei ole.

4.4. taotletava teenuse osutamiseks ja patsiendi edasiseks jélgimiseks vajalikud

tervishoiuteenused ja ravimid (s.h ambulatoorsed) vm iihe isiku kohta kuni vajaduse
16ppemiseni ning vordlus punktis 3.5 nimetatud alternatiividega kaasnevate teenustega;
Vajalik on vdhemalt 1 kord aastas eriarsti (meditsiinigeneetik vdi metaboolsetele haigustele
spetsialiseerunud pediaater) vastuvott (esmane voi korduv) kes suunab patsiendi vajadusel
toitumisterapeudi vastuvotule.
Dieedi efektiivsuse kontrolliks vdib meditsiinigeneetik voi pediaater toitumisterapeudi soovituse
alusel méadrata tdiendava ainevahetushaiguste eriuuringu (kood 66140, 29,57 eurot).

45. teenuse voimalik vadr-, ala- ja liigkasutamine; teenuse optimaalse ja ohutu kasutamise
tagamiseks teenusele kohaldamise tingimuste seadmise vajalikkus;
Teenuse optimaalse kasutuse tagab eelnev eriarsti vastuvott, kes otsustab toitumisterapeudi

vastuvotu vajalikkuse igal konkreetsel juhul.

4.6.
Ei ole.

patsiendi isikupdra voimalik moju ravi tulemustele;

5. Vajadus

5.1.  Eestis teenust vajavate patsientide arvu hinnang (iihe aasta kohta 4 aasta ldikes), kellele
on reaalselt voimalik teenust osutada taotletud ndidustuste loikes:

2014.aasta novembrist alates on alustatud toitumisterapeudi teenuse pakkumist 59 FKU, 9

galaktoseemia, kahele LCHAD defektiga ja iihele vahtrasiirupi tdvega patsiendile. Samuti on

antud teenust pakutud iihele haruldase kromosoomihaigusega patsiendile. Me eeldame et igal

aastal diagnoositakse kuni 10 uut a/v haigusega isikut, kes voiksid vajada antud teenust.

Teenuse Patsientide arv | Patsientide arv | Patsientide arv | Patsientide arv
naidustus 2015 aastal 2016 aastal 2017 aastal 2018 aastal

1 2 3 4 5
Pariliku a/v 80 90 100 110
haigusega patsiendid
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Geneetiliste 5 15 25 35

siindroomidega
patsiendid

5.2.  teenuse mahu prognoos lihe aasta kohta 4 jargneva aasta kohta ndidustuste 15ikes:

Teenuse Teenuse maht | Teenuse maht | Teenuse maht | Teenuse maht
naidustus 2015 aastal 2016 aastal 2017 aastal 2018 aastal
1 2 3 4 5
Fariliku a/v 145 160 200 240
haigusega konsultatsiooni | konsultatsiooni | konsultatsiooni | konsultatsiooni
patsiendid
Geneetiliste 20 60 75 100
;‘;’t’gg f}g’i’g‘l@g‘l konsultatsiooni konsultatsiooni konsultatsiooni konsultatsiooni

6. Taotletava teenuse kirjeldus

6.1. teenuse osutamiseks vajalik koht (palat, protseduuride tuba, operatsioonituba, vm);

SA TU Kliinikumi Uhendlabori geneetikakeskus, Puusepa 2, I korrus, ambulatoorne vastuvott (3
ruumi) ja geneetikakeskuse Tallinna filiaal, Hariduse 6, Tallinn, V korrus, ambulatoorne vastuvott
(2 ruumi).

6.2. patsiendi ettevalmistamine ja selleks vajalikud toimingud: premedikatsioon, desinfektsioon
vOl muu;
Ei ole.

6.3. teenuse osutamise kirjeldus tegevuste 15ikes;

Eestis diagnoositakse vastsiindinute skriiningul osasid parilikke a/v haigusi, mille raviks on vajalik
eridieet. Eriarst (meditsiinigeneetik v0i pediaater) rddgib lapse vanematele haiguse olemusest, ravist,
eridieedist, vajadusel kirjutab retseptiga vilja eritoidusegu ja seejdrel suunab patsiendi ning tema
vanemad toitumisspetsialisti vastuvatule.

Piriliku a/v haigusega vdi geneetilise haigusega patsient tuleb regulaarsele vastuvdtule SA TUK
geneetikakeskusesse meditsiinigeneetiku voi pediaatri juurde. Eriarst teeb arstliku ldbivaatuse,
rutiinsed biokeemilised analiiiisid ja kirjutab vélja eritoidusegu. Seejdrel vajadusel (néiteks juhul kui
kontrollanaliitisid ei ole korras vdi kui on vaja dieedis teha muudatusi) suunab ta patsiendi
toitumisterapeudi vastuvdtule eridieedi korrigeerimiseks.

Iga toitumisterapeudi vastuvotu eel saadab patsient voi tema vanemad vdhemalt 3 pdeva tdpse
meniiii toitumisterapeudile emaili teel. Selle ning patsiendi analiiliside tulemuste ja kasvunéitajate
alusel teeb toitumisterapeut dieedi kalkulatsioonid. Vajadusel koostab korrigeeritud ndidismentiii.
Nende tehtud kalkulatsioonide ja ndidismeniiii alusel ndustab ta patsienti ja tema perekonda
ambulatoorsel vastuvotul 1 tunni jooksul. Ambulatoorses vastuvdtus tutvustab toitumisterapeut
erideedi erinevaid vOimalusi ja piiliab leida parima variandi just antud patsiendi jaoks. Vastavalt
haiguse olemusest ja vajadusel kutsub ta nad ka vajadusel korduvale vastuvotule 1-6 kuu méodudes.

7. Nouded teenuse osutajale

7.1.  teenuse osutaja (regionaalhaigla, keskhaigla, iildhaigla, perearst, vim);
Regionaalhaigla

7.2.  infrastruktuur, tervishoiuteenuse osutaja tdiendavate osakondade/teenistuste olemasolu
vajadus;
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Teenuse osutamiseks on olemas vastav infrastruktuur ja spetsialistid SA TUK geneetikakeskuses.

7.3.  personali (tdiendava) véljadppe vajadus; )
Kéesoleval hetkel on viljadppinud toitumisspetsialist SA TUK geneetikakeskuse meeskonnas
olemas.

7.4.  minimaalsed teenuse osutamise mahud kvaliteetse teenuse osutamise tagamiseks;
165 toitumisterapeudi ndustamist aastas.

7.5.  teenuse osutaja valmisoleku vdimalik moju ravi tulemustele.

SA TUK geneetikakeskus on peamine asutus Eestis, mis tegeleb haruldaste haiguste dieetraviga.
Seetottu kindlasti peaks véljadppinud toitumisspetsialisti tegevus toimuma just antud keskuses ja
selle keskuse tootajate poolt koordineerituna.

8. Kulutohusus

8.1.  teenuse hind; hinna pdhjendus/selgitused;

Antud teenuse meie poolt prognoositav hind on ligikaudu 45 eurot iihe toitumisterapeudi
ndustamiskorra kohta. Antud teenus sisaldab andmete analiiiisi ligikaudu iihe tunni ulatuses ja
patsiendi ja/vdi tema perekonna ndoustamist iihe tunni ulatuses.

8.2.  teenuse osutamisega kaasnevate teenuste ja soodusravimite, mis on nimetatud p 4.4, isiku
kohta kuni vajaduse 16ppemiseni esitatud kulude vordlus alternatiivsete teenuste kuludega isiku
kohta kuni vajaduse 16ppemiseni;

Ei ole.

8.3. ajutise toovOimetuse hiivitise kulude muutus {iihe raviepisoodi kohta tuginedes
toenduspohistele uuringutele vorreldes alternatiivsete teenustega;
Ei ole.

8.4. patsiendi poolt tehtavad kulutused vorreldes alternatiivsete teenuste korral tehtavate
kuludega
Halvasti dieetravil olnud patsiendid vajavad suuremas mahus sotsiaalabi ja hooldust.

9. Omaosalus

9.1. hinnang patsientide valmisolekule tasuda ise teenuse eest osaliselt voi tdielikult
Teenus on vajalik meditsiinilistel ndidustustel, omaosalus pole rakendatav.
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