PATSIENTIDE ESINDUSORGANISATSIOONIDE ARVAMUS
TERVISHOIUTEENUSTE LOETELU MUUTMISE ETTEPANEKU KOHTA

Organisatsiooni voi iihenduse Eesti Poletikulise Soolehaiguse Selts

nimi

Postiaadress Umera 11-172, Tallinn

E-posti aadress

Kontaktisiku ees- ja Janek Kapper, , 56468816

perekonnanimi ning
kontaktandmed (e-posti aadress
ja kontakttelefon)

Kas Teie esindatav [»Jah* korral loetlege koik seotud ettevotted ja organisatsioonid,
organisatsioon voi selle liikkmed omandatud viidrtpaberid jms] Takeda Pharma AS

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

Jirgnevatele kiisimustele vastamisel palume Idihtuda eelkoige patsientide reaalsetest
kogemustest. Kui seisukohad pohinevad teaduslikel kirjandusallikatel voi muudel
publitseeritud dokumentidel, siis tuua viide vastavale allikale ja edastada selle veebilink
Vol tdisteksti koopia.

Kommenteeritava teenuse/ravimi nimi:

Crohni tdve keerukate perianaalsete fistulite ravi darvadstrotseeliga, 1 ravikord

Teenuse/ravimi néidustus:

Darvadstrotseeli (Alofisel) ndidustus Euroopa Liidus:

Alofisel on néidustatud keerukate perianaalsete fistulite raviks tiiskasvanud patsientidel, kellel on
remissioonis vOi kerge dgenemisega sooleseina haarav Crohni tobi, mille korral fistulid pole
piisavalt allunud vdhemalt iihele tavapérasele vdi bioloogilisele ravile.

Palun kirjeldage, kuidas vormil toodud informatsioon patsientide ja/véi nende hooldajate
kogemuste kohta on kogutud?
Personaalselt vesteldud seltsi liikmetega ning tuginedes oma isiklikule kogemusele.

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

Kui histi on patsiendi seisund kontrollitav pracgu Eestis kittesaadavate ravivoimalustega?
Millises osas on Teie hinnangul hetkel eelkdige arenguruumi?
Kui téna olemasolev ravi ei tdota, siis ainus voimalus on kirurgiliselt sekkuda. Viimane aga on



mailto:janek.kapper@gmail.com

seotud oma riskidega ja voib tuua kaasa patsiendile suuri kannatusi. Radkimata ravi pikast
kestvusest mil patsient on suurtes valudes.

Kas antud teenus/ravim parandab patsiendi elukvaliteeti ja/v3i vdhendab tema
hooldamisvajadust (toimetulek igapdevaeluga, to6vGime, sotsiaalsus)? Kui jah, siis kuidas?
Kui ravi mdjub, siis vélditakse kirurgilist sekkumist ja patsient ei pea kaua/pikalt kannatama
fistulite poolt tekitatud valude kédes. Lisaks mojutab positiivne ravitulemus patsiendi vaimset
poolt ja toob ta tagasi normaalsesse eluriitmi. Ravita olles on oht, et patsiendil tekivad suitsiidi
motted.

Milline mdju on antud teenuse/ravimi kasutamisel patsiendi perekonnale ja/vai hooldajale?
Positiivne! Patsient ei pea enam kannatama fistulite poolt tekitatud vaevuste kées, saab taas
osaleda aktiivselt pere tegemistes ning naasta toole. Ehk lapsevanem saab samuti minna t66le
ning hooldaja teenuse pealt sdéstetakse raha.

Kas antud teenuse/ravimi kasutamisega voib vorreldes praeguse standardraviga kaasneda
puuduseid (nt korvaltoimed, kasutamise/manustamise keerukus, rahaline moju patsiendile
ja/voi hooldajale)? Kui jah, siis milliseid? Ainus negatiivne asi voib olla see, et ravi tehakse
tihes kliinikus (fistulitega patsiendi logistika on raskendatud. Proovige liikuda, kui Teil on
fistulid paraku juures!). Samas on EV nii véihe patsiente, kes antud ravi saavad ja kirurgi
oskuste hoidmiseks on see noue arusaadav.

Kas on patsientide gruppe, kes saaksid antud teenuse/ravimi kasutamisest vorreldes teistega
enam kasu (vidikelapsed, vanurid jne)? Palun pShjendage. Ei ole!

Kokkuvdte esitatud arvamuse pohipunktidest (maksimaalselt 200 sona): Eesti poletikulise
soolehaiguse patsiendid ootavad antud ravimit juba aastast 2018, kuid HK otsib pdhjuseid ravi
mitte lubamiseks. Lugedes komisjoni protokolli, siis végisi tekib tunne, et komisjoni liikmed
ei tea mida tdhendab omada stoomi (dkki moni liige sooviks vahetada minuga iiheks pievaks
kohad ja proovida elada stoomiga?) vai fistuleid! Samuti pole nad tépselt aru saanud millise
ravimiga on tdpsemalt tegu ja miks peab seda just iihes haiglas tegema! Viimastel aastatel on
HK kulutanud covidile meeletuid summasid ja siin ei ole keegi raha lugenud. Téna vajavad 5-
6 inimest antud ravi, et meeletutest piinadest (fistulid) pddseda ja komisjon soovitab neil
oodata, sest komisjoni liikmetel on liiga vdhe andmeid otsuse tegemiseks (2019)!

Komisjoni hinnangul on kaheldav, kas piisab ravi osutamisest ainult Tartus, sest kindlasti on
ravi vajavaid patsiente ka Tallinnas ning tihtlasi on kaheldav.Komisjon arutas ravimi
efektiivsuse ja jiargnevate ravivoimaluste iile. Kui ravim piisavat toimet ei avalda, siis tuleb
patsiendil ikkagi libida operatsioon. Uhel véi teisel kujul on patsiendile vaja sellisel juhul
stoom paigaldada, kas ajutine voi permanentne. Operatsioon ei pruugi elukvaliteeti
halvendada ning monel juhul voib seda hoopis parandada. Peale radikaalset operatsiooni ja
harjumist voib patsiendi elu mugavamgi olla, sest tualetis kdimine ei tekita enam ebamugavust
javalu.




Palume iihe tervishoiuteenuste loetelu muutmise ettepancku kohta esitada organisatsiooni
tihine taotlus, mis esindab koondatult organisatsiooni tihiseid seisukohti.
Téidetud vormi palume saata aadressil
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