PATSIENTIDE ESINDUSORGANISATSIOONIDE ARVAMUS
TERVISHOIUTEENUSTE LOETELU MUUTMISE ETTEPANEKU KOHTA

Organisatsiooni voi ithenduse Eesti Leukeemia- ja Liimfoomihaigete Liit (ELLL)
nimi

Postiaadress Karja 19 71005 Viljandi

E-posti aadress info@leukeemia.ee

Kontaktisiku ees- ja Ave Vaidla

perekonnanimi ning info@leukeemia.ee

kontaktandmed (e-posti aadress | 53504923 (E-R 8-16)
ja kontakttelefon)

Kas Teie esindatav [,»Jah“ korral loetlege kiik seotud ettevotted ja organisatsioonid,
omandatud viidrtpaberid jms]

Oleme rddkinud ravimifirma Kyowa Kirin esindajatega
voimalikust tulevasest koostéost, aga mitte mingeid
konkreetseid plaane pole tehtud, ei rahalisi ega muus
osas. Lubasime firmal Liidu kontaktandmeid jagada teiste
riikide sarnaste patsiendiorganisatsioonidega. Eesti
Hematoloogide Seltsilt pole me saanud viimase kahe aasta
jooksul mingeid rahalisi vahendeid.

Firmadel ega organisatsioonidel, millelt oleme viimase
kahe aasta jooksul saanud tasu voi stipendiume (voi
plaanime saada), pole meie teada seost konkreetse
taotlusega.

organisatsioon voi selle litkmed
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.

Jargnevatele kiisimustele vastamisel palume ldhtuda 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:
Seenja miikoosi (MF) voi Sézary siindroomi (SS) ravi mogamulizumabiga

Teenuse/ravimi ndidustus:
Seenjas miikoos (MF) voi Sézary siindroomi (SS)

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

Eesti Leukeemia- ja Liimfoomihaigete Liidu juhatuse liige kiisitles suuliselt SS patsienti,
eelnevalt oli soltumatu osapoole kaudu saadud patsiendilt nousolek.

Nimetage tdhtsuse jarjekorras olulisemad patsiendi konealuse haigusseisundiga seotud
igapdevaelu mojutavad stimptomid:

Silmndhtavad stigelevad nahamoodustised iile keha (selg, kehatiivi, ala- ja tilajdsemed), mis
vajavad pidevat hooldust (ravi- jms hooldavate salvide mddrimine iile keha) sh teise inimese
abi (konkreetsel patsiendil oma kodus see puudub), poletuse tunne, naha irdumine, naha
kuivus, valulised haavandilised l6hed peopesadel ja jalataldadel.




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

Tédpne teave patsiendiorganisatsioonil puudub, soovitame poorduda Eesti Hematoloogide
Seltsi poole.

Kas antud teenus/ravim parandab patsiendi elukvaliteeti ja/voi vahendab tema
hooldamisvajadust (toimetulek igapdevaeluga, to6voime, sotsiaalsus)? Kui jah, siis kuidas?
Jah, kindlasti. Ravimiga haigus leeveneb, see on viiksemate kérvaltoimetega, kuigi salvidega
mddrimise vajadus on jdtkuvalt. Kuna tegu on patsiendi enesetunnet ja enesekindlust
ddrmiselt tugevasti mojutava haigusega, siis avaldab ka siimptomite leevendamine mdrgatavat
moju patsiendi iildisele elukvaliteedile ja inimvddrikusele (sh toimetulek, sotsiaalsus,
osalemine tooelus jms).

Milline m&ju on antud teenuse/ravimi kasutamisel patsiendi perekonnale ja/vai hooldajale?
Patsiendil puudub esmane hooldaja, seega vajab ta suuremat tuge tervishoiustisteemilt ja
viibib sagedamini haiglas ja jéirelraviasutuses. Uksinda ei ulatu ta oma selga jms raskemini
ligipddsetavaid kehapiirkondi kreemitama, seega suureneb oht haiguse dgenemiseks ja
infektsioonide tekkeks.

Kas antud teenuse/ravimi kasutamisega voib vorreldes pracguse standardraviga kaasneda
puuduseid (nt korvaltoimed, kasutamise/manustamise keerukus, rahaline moju patsiendile
ja/voi hooldajale)? Kui jah, siis milliseid?

Korvaltoimed on just kergemini talutavad, ravi manustamine ei ole keerukam, ravi
rahastatakse Vdhiravifondist, millel on ka omaosalus, aga Liidul puudub tipsem info ravi
rahastamise summade kohta.

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

Kokkuvdte esitatud arvamuse pohipunktidest (maksimaalselt 200 sona):

Kuna SS on patsiendi enesetunnet ja enesekindlust ddrmiselt tugevasti mojutav haigus, siis
avaldab ka siimptomite leevendamine mdrgatavat moju patsiendi iildisele elukvaliteedile.
Silmndhtavad siigelevad moodustised nahal iile keha (selg, keha, ala- ja iilajdsemed) on viiga
silmatorkavad ja haigusega harjumata tavainimesele viga ehmatavad, ning mojutavad
tugevalt patsiendi vaimset tervist, tema sotsiaalsust ja osalemist tihiskonnas, sh toos. Need
vajavad pidevat hooldust (ravi- jms hooldavate salvide mddrimine iile keha) sh teise inimese
abi raskemini ligipddsetavate kehapiirkondadeni joudmisel. Pidev siigelus ja poletustunne
mojutab elukvaliteeti viga tosisel mddral, kuid mogamulizumabiga haigus leeveneb. Ravi
manustamine ei ole keerukam kui praegusel standardravil, kuid on vdiksemate
korvaltoimetega, kuigi salvidega mddrimise vajadus piisib.

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


mailto:info@haigekassa.ee

