PATSIENTIDE ESINDUSORGANISATSIOONIDE ARVAMUS
TERVISHOIUTEENUSTE LOETELU MUUTMISE ETTEPANEKU KOHTA

Organisatsiooni voi iihenduse Eesti PSletikulise Soolehaiguse Selts
nimi

Postiaadress Umera 11-172, tallinn

E-posti aadress poletikuline.soolehaigus@gmail.com
Kontaktisiku ees- ja Janek Kapper

perekonnanimi ning
kontaktandmed (e-posti aadress

ja kontakttelefon)
Kas Teie esindatav [,Jah” korral loetlege koik seotud ettevitted ja organisatsioonid,
omandatud vidrtpaberid jms]

organisatsioon voi selle litkmed
on saanud viimase kahe aasta
jooksul tasu voi toetuseid,
uurimisgrante, stipendiume jms
ariettevottelt voi monelt muult
organisatsioonilt, kellel on huvi
kisitletava taotluse vastu?
Palun teatage ka koigist
tulevast tood puudutavatest
tegevustest.

Jirgnevatele kiisimustele vastamisel palume lIdhtuda eelkoige patsientide reaalsetest
kogemustest. Kui seisukohad pohinevad teaduslikel kirjandusallikatel voi muudel publitseeritud
dokumentidel, siis tuua viide vastavale allikale ja edastada selle veebilink vai tdisteksti koopia.
Kommenteeritava teenuse/ravimi nimi: Suukaudsed tdisvéartuslikud ja modulaarsed
toitmisravi preparaadid (oral nutritional supplements)

Teenuse/ravimi néidustus:

Liihikese soole siindroom

Diisfaagia voi raskendatud neelamine
Malabsorptsioon

Alatoitumuses ja alatoitumuse riskiga patsientide
preoperatiivne ettevalmistus

Poletikulised soolehaigused

Gastrektoomia

Soole fistulid

Soogitoru ja soole ahenemine

Haigusega kaasnev alatoitumus, kasvupeetus voi
selle risk

Peritoneaaldialiiiis voi hemodialiiiis

Palun kirjeldage, kuidas vormil toodud informatsioon patsientide ja/voi nende hooldajate
kogemuste kohta on kogutud? Seltsi liikmete tagasiside.

Nimetage téhtsuse jdrjekorras olulisemad patsiendi kdnealuse haigusseisundiga seotud
igapdevaelu mdjutavad stimptomid:




https://ibd.ee/crohni-tobi/
https://ibd.ee/haavandiline-koliit/

Kui histi on patsiendi seisund kontrollitav pracgu Eestis kittesaadavate ravivoimalustega?
Millises osas on Teie hinnangul hetkel eelkdige arenguruumi?

Ei ole mdeldav, et laste esmase ravi alustamisel antud ravimiga peab arst ldbima pika
biirokraatia ja tihti enne vastuse saamist peab arst alustama ravi steroididega, sest lapse
olukord on kiirelt muutumas halvemaks! Kui taaskord keeldute antud taotlust rahuldamast,
siis palun koheselt vaadata iile hetkel kehtiv regulatsioon ja voimaldada arstil kiiremalt
saada Teie kéest positiivne vastus, et vihemalt lastel oleks antud ravimi kasutamine
esmase ravina lubatud/kompenseeritud. Oleme ju arenenud digiriik ja otsuste tegemine
aegkriitilistes kiisimustes ei tohiks votta nii kaua aega, et lapsed peavad saama steroide
esmaseks raviks!

Kas antud teenus/ravim parandab patsiendi elukvaliteeti ja/v3i vdhendab tema
hooldamisvajadust (toimetulek igapdevaeluga, toovoime, sotsiaalsus)? Kui jah, siis
kuidas?

Tanu antud ravimile ei pea paljud lapsed alustama ravi steroididega, mis voivad tekitada
poodrdumatut kahju lapse arengule ja enesetundele. Tédiskasvanud saavutavad enesetunde,
mis muidu on tavatoiduga véimatu ning tdnu sellele suudavad nad minna tihti tagasi to6le
ja olla kuulekad maksumaksjad.

Milline moju on antud teenuse/ravimi kasutamisel patsiendi perekonnale ja/voi
hooldajale?

Psiiholoogiliselt on antud ravimi kasutamine palju kergem, kui hakata peoga steroide oma
lapsele sisse s0dtma! Palun pange ennast meie olukorda - kas Teie oleksite ndus pigem
sO0tma oma viiksele lapsele peoga steroide sisse voi eelistaksite proovida sama tShusat
oral nutritional supplements? Ise ostes on koorem tihti nii suur, et vanem on sunnitud
ravist loomuma.

Kas antud teenuse/ravimi kasutamisega vOib vorreldes praeguse standardraviga kaasneda
puuduseid (nt kdrvaltoimed, kasutamise/manustamise keerukus, rahaline mdju patsiendile
ja/voi hooldajale)? Kui jah, siis milliseid? Téna on antud ravimi ostmine peredele tdiendav
koormus ja paljud ei joua seda ise osta ning on sunnitud kasutama muid ravimeid, milledel
on hulga tdsiseid kdrvalmojusid!

Kas on patsientide gruppe, kes saaksid antud teenuse/ravimi kasutamisest vorreldes
teistega enam kasu (vdikelapsed, vanurid jne)? Palun pdhjendage.

Kokkuvote esitatud arvamuse pohipunktidest (maksimaalselt 200 sona):

Miks Te ei votnud arvesse eelmisel aastal otsust tehes Eesti Kliinilise Toitmise Selts poolt
saadetud tdiendavate kiisimuste vastuseid? Olete varasemalt teinud iihe otsuse sarnases
asjas (Enteraalne toitmisravi vdljaspool intensiivravi), mis oli tingitud sellest, et iiks
patsient poordus meedia poole. Kas Eesti Kliinilise Toitmise Selts poolt tehtud t60 ei ole



https://ibd.ee/crohni-tobi/
https://ibd.ee/haavandiline-koliit/

olnud piisav, et Te saaksite teha oma otsust? Kas patsiendid peavad taas pdérduma meedia
poole, et saavutada olulises kiisimuses Teie tdhelepanu ja koosto6soov?

Palume iihe tervishoiuteenuste loetelu muutmise ettepaneku kohta esitada organisatsiooni tihine
taotlus, mis esindab koondatult organisatsiooni iihiseid seisukohti.
Tdidetud vormi palume saata aadressil


mailto:info@haigekassa.ee

