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Eesti Meditsiinigeneetika Seltsi on esitatud taotluse ,Toitumisterapeudi ndustamine parilike haiguste
korral eriarsti suunamisel” Eesti haigekassa teenuste nimekirja lisamiseks. Kdesolevaga vastame teie
kiisimustele lisaandmete osas:

1. Kas taotletava teenuse osutajale (toitumisspetsialistile ) on kehtestatud kutsestandard? Kui

jah, kas nimetatud 2 — 3 spetsialisti vastavad sellele standardile?

Toitumisterapeudi kutsestandard kehtib Eestis alates 11.12.2013. Tapsem info on toodud
eraldiseisvas dokumendis (fail: toitumisterapeut tase 6.1) ja samuti leiab selle internetiaadressilt:
http://kutsekoda.ee/et/kutseregister/kutsestandardid/10500696. Toitumisterapeudi kutset saab
kdige varasemalt aga alles 2015. aasta I6pus taotlema hakata, kuna kutsekomisjon pole konkurssi
veel valja kuulutanud.

2. Kas taotletavat teenust osutatakse ka taotluses nimetatud pdrilike haigustega
tdiskasvanutele? Kui jah, kas nende arvuga on arvestatud punktides 5.1 ja 5.2? Kui ei, palume
lisada numbrid.

Taotletavat teenust osutatakse ka tdiskasvanud patsientidele. Taiskasvanud patsientide arvuga on
arvestatud ka juba punktides 5.1 ja 5.2. Tegemist on eelkdige pariliku ainevahetushaigusega voi
geneetilise haigusega taiskasvanuga, kellel on pariliku haiguse diagnoos kinnitatud juba varajases
lapseeas ja kes on kdinud jalgimisel ning ravil geneetikakeskuses varajasest lapseeast alates. Juhul kui
selline patsient saab taiskasvanuks, siis ta jatkab kontrollis kdimist ja ravi saamist samas keskuses.
Kdesoleval hetkel on parilike ainevahetushaigustega isikute registris ligikaudu 50 juba tdiskasvanuks
saanud ainevahetushaigusega patsienti. Neist ligikaudu pooled vajavad kaesoleval hetkel
toitumisterapeudi teenust.

3. Juhul, kui teenus on pbhjendatud ka tdiskasvanutele, kes on nende patsientide suunajaks
teenusele?
Patsiendi suunajaks teenusele on meditsiinigeneetik voi geneetikakeskuses tootav pediaater, kes
tegeleb parilike haigustega isikute jalgimise ja raviga.

4. Kas on kliinilisi uuringuid, mille tulemused nditavad toitumisspetsialisti t66 tulemuslikkust
taotluses nimetatud pdrilike ainevahetushaiguste korral? Kui jah, palume esitada uuringute
viited vG6i koopiad elektroonselt véi  paberkandjal. Kas Euroopas kdsitletakse
toitumisterapeudi rolli pdrilike ainevahetushaiguste korral vaid FKU korral? Kui ei, palume
tuua vdlja ka teised ndidustused.

Euroopa teiste riikide andmete saamiseks tegime jareleparimise Euroopa Ainevahetusassotsiatsiooni
(Society of the Study of Inborn Errors of Metabolism, SSIEM, www.ssiem.org)
dietolooge/toitumisterapeute (hendavale alagrupile (http://www.ssiem.org/dg/welcome.asp).
Koikide riikide esindajatele esitasime jargmised kisimused:
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1) Loetleda parilikud ainevahetushaigused, mille korral antud riigis dietoloog voi
toitumisterapeut osaleb ravi koordineerimisel.
2) Kui pikka aega on antud riigis dietoloog vG&i toitumisterapeut tootanud
ainevahetushaiguste ravi labiviivas ravimeeskonnas?
3) Milline ja kui pikk on dietoloogi vdi toitumisterapeudi haridustee?
4) Kas on kliinilisi uuringuid, mille tulemused néitavad toitumisspetsialisti t66 tulemuslikkust
taotluses nimetatud parilike ainevahetushaiguste korral?
5) Infot andnud dietoloogi/ toitumisspetsialisti nimi ja kontaktandmed.
Vastused saime jargmistest Euroopa Liidu riikidest: Holland, Suurbritannia, Saksamaa, Portugal, Sveits
ja Poola. K&ik vastused on toodud detailselt eraldi dokumendis (fail: Euroopa teised riigid).
Toitumisterapeudi t66 tulemuslikkust nditab eelkdige Suurbritannias labi viidud uuring Burton jt.
[Burton et al., 2007] poolt. Uksikute haiguste kaupa niitab toitumisterapeudi t66 efektiivsust juba
taotluse esitamisel edastatud kirjanduse allikad: fentitilketonuuria [Ahring et al., 2009; Blau et al.,
2010; Hagedorn et al., 2013], galaktoseemia [Van Calcar et al.,, 2014a; Van Calcar et al., 2014b],
rasvhapete oksidatsiooni defektid [Potter et al., 2012], vahtrasiirupi t6bi [Frazier et al., 2014], uurea
tsikli defektid [Adam et al., 2013] ja rasedad pariliku ainevahetushaigusega [Langendonk et al.,
2012]. Taiendavalt saadame Poola dietoloogi Agnieszka Kowaliku poolt saadetud 4 Poola
konverentsidel avaldatud t66d, kus nadidatakse dietoloogi t66 efektiivsust.

5. Kui kaua osutatakse maailmas (ja — Londoni Great Ormond Street Lastehaiglas)
toitumisterapeudi teenust nimetatud pdrilike ainevahetushaiguste korral? Milline on
toitumisterapeutide ettevalmistus? Milline on naaberriikide kogemus?

Tegime jareleparimise erinevatesse Euroopa riikidesse ja vastuse saime jargmistest riikidest: Holland,
Suurbritannia, Saksamaa, Portugal, Sveits ja Poola.

Toitumisterapeudi teenust antud valdkonnas on osutatud kéige kauem Hollandis ja Suurbritannias,
vastavalt Ule 40 ja 32 aasta. Toitumisterapudiks saamiseks on minimaalselt vajalik 4 aastane Ulikooli
bakalarusekraad (Bachelor degree —  “Nutrition and Dietetics”). Lisaks on paljudel
toitumisterapeutidel labitud 2 aastane magistriGpe. Koikide riikide detailsed vastused on toodud
detailselt eraldi dokumendis (Euroopa teised riigid).

6. Kas ja milline infrastruktuur on teenuse osutamiseks vajalik? (Kirjeldada SA TUK struktuuri
teenuse vajaduse aspektist. Voi on teenuse osutamiseks vajalik infrastruktuur olemas ka
mujal nt keskhaiglas, kuid sihtriihm ja sellest tulenevalt ka teenuse maht on vdike, siis pole
otstarbekas teenuse osutamist hajutada).

Teenuse osutamiseks on vajalik kabinet, arvuti ning eriprogrammi erinevate toidukomponentide
koguse ja vahekorra arvutamiseks. SA TU kliinikumi geneetikakeskuses tédtav toitumisterapeut
kasutab kdesoleval hetkel NutriData (tap.nutridata.ee) programmi. Plaanis on ldhiajal investeerida ka
tasulistesse valismaistesse programmidesse. Nende valimiseks on plaanis toitumisterapeudi
koolitamine Briti Dietoloogia assotsiatsiooni (BDA) metaboolsete haiguste dieetravi koolituskursusel.
Vajalik infrastruktuur on olemas ka keskhaiglas, aga keskhaiglas jadb vajaka erialasest kompetentsist.
Toitumisterapeut too6tab koost66s arstiga (meditsiinigeneetik voi metaboolsetele haigustele
spetsialiseerunud pediaater). K&desoleval hetkel on paérilike ainevahetushaiguste ravi alane
kompetents olemas ainult SA TU Kliinikumi geneetikakeskusel. Seetdttu ei ole otstarbekas antud
teenuse osutamist hajutada.

7. Kas uue teenuse lisamisel vidheneb téna toitumisnoustamiseks osutatud teenuste maht
punktis 6.1. nimetatud asutustes? Kas maht viheneb osaliselt voi tdismahus punktis 5.2
toodule?



Uue teenuse lisamisel vaheneb osaliselt punktis 6.1 nimetatud asutuses. Kindlasti toimub vahemalt 1
kord aastas toitumisterapeudi vastuvott koos arstiga (meditsiinigeneetik voi metaboolsetele
haigustele spetsialiseerunud pediaater).

8. Palume tdpsustada kuluarvestuse lisas jargmisi andmeid:
a) miks on spetsialisti aeg 120 minutit, kui taotluse punktis 6.2 on esitatud, et néustamine
kestab 1 tund?
Teenuse osutamiseks saadavad paériliku haigusega patsiendid vdhemalt 3 pdeva enne
toitumisterapeudi vastuvottu oma minimaalselt 3 pdeva toidupaeviku toitumisterapeudile emaili voi
posti teel. Enne vastuvottu 1 tunni jooksul teeb toitumisterapeut saadetud toidupadeviku alusel
arvutis tapselt toidu alakomponentide koostise arvutused.

b) miks on vastuvéturuume kaks (vastuvétukabinet ja arsti kabinet) - ehk miks on kaks ruumi ja
molema kasutus 60 minutit.
Toidupaeviku alusel arvutuste tegemine toimub eraldiseisvas arstidele ja spetsialistidele mdeldud
tooruumis, kus asub toitumisterapeudi todkoht. Vastuvott toimub geneetikakeskuse ambulatoorses
vastuveturuumis, kus on Gheks vastuvotuks planeeritud 60 minutit.

c) mis on nende kahe ruumi sisustuse ja ruumi néuete erisused?
Arstidele ja spetsialistidele moeldud t66ruumis on geneetikakeskuses 2-5 arsti/spetsialisti arvutiga
varustatud tookohta. Vastuvéturuumis on samuti to6laud arvutiga, aga ka patsiendi ldbivaatamiseks
moeldud sisustus (kuSett, pikkuse ja kaalu md&6tmise vahendid, vererdhu modtmise aparaat).
Toitumisterapeut alati teostab pikkuse ja kaalu m66tmised ning vajadusel koos arstiga teostatakse ka
objektiivne ldbivaatus vdahemalt 1 kord aastas.
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Prof. Katrin Ounap
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