HEMOFIILIA
RAVIKORRALDUS JA
MAKSUMUS - VAJADUS
SPETSIALISEERITUD
KESKUSE JARELE

Hemofiilia on X-liiteline parilik
haigus, mistdttu haigestuvad
enamasti mehed ja naised on hemo-
fiilia kandjad, kuid ka naistel voib
avalduda veritsus. Raske hemofiilia
diagnoostikase varases lapse- voi
imikuaeas. Puudulik ravi viib liigese-
deformatsioonideni ja invaliidistu-
miseni, enneaegse surmani, mis on
enamasti pdhjustatud ajusisesest
verejooksust. Tdnapdevase adek-
vaatse raviga vilditakse liigese-
kahjustuste teket ja hemofiiliahai-
gete eluiga voib ulatuda keskmise
elueani. A-hemofiilia korral esineb
VIII hiitibimisfaktori puudulikkus
ja selle esinemissageduseks on 1
juht 5000 mehe kohta. B-hemofiilia
ehk IX faktori puudulikkust esineb
harvem, 1 juhul 30 000 mehe kohta.
Hemofiilia véib avalduda ka de novo
ehk ilma eelneva perekondliku
anamneesita

Viimastel aastatel, eriti kuudel
on hemofiilia olnud meedia suurema
tihelepanu all. Kas Eestis on hemo-
fiilia ravikorraldusega kéik korras
voi jatkub meil arenguruumi? Kui
uurida pohjusi, miks hemofiilia on
meedias kajastatud olnud, siis voib
esile tuua kaks peamist: esimene
on kindlasti raha ja teine patsien-
tide digused. Peamine kiisimus on,
kes teenib selles dris kasumi, mida
saavad kasumist patsiendid ning
kas patsientidel on tildse digust oma
ravis kaasa rddkida, digust koige
ohutumale ravile, kui mangus on
raha. Teise poole moodustavad siin
ravimitootjad. Kiisimus on niinime-
tatud oiglases hinnas.

Eestis muitidi 2013. aastal 4,6
miljonit tthikut VIII faktorit ja
370 000 tihikut IX faktorit. Kokku
moodustas hiitibimisfaktorite n-6

dri suurusjargu 2 miljonit eurot.
Kas see on kallis? Naditena voib tuua
2011. aastal vererdhuravis kasutatud
ravimpreparaadi Betaloc Zok muitigi
2,1 miljoni euro, rinnavéhis kasu-
tatd Herceptini miiligi 3,5 miljoni
euro, limfoomide ravis kasutatud
Mabthera miiiigi 2,1 miljoni ja kroo-
nilise miieloidse leukeemia ravis
kastutatud Gliveci miiligi 1,6 miljoni
eest (1). Tromboosi ravis, kus on
palju alternatiive, rahastab haige-
kassa iiht preparaati vihemalt 2,5
miljoni euroga.

Siiski on raha lugemine oluline ja
hiitibimisfaktorite hindu on véimalik
langetada. Selleks on Eestile sobilik
lirimaa mudel, kus tihtse riikliku
hankena suurenes faktorite kasutus
aastatel 1997-2004 kolm korda: 1,9
thikult 5,7 Gthikuni per capita (2) ja
2012. aastal jdudis lirimaa tasemeni
7,8 Gthikut per capita, ilma et ravimi
maksumus oleks oluliselt kallinenud.
Uhtsel hankel on ka oma pahupool
ehk vaheneb koagulatsioonifaktorite
valik ja patsiendid on sunnitud oma
ravimit vahetama. Selle kokkuhoiu
arvel on aga ravi oluliselt kdttesaa-
davam (1,9 tihikult per capita 1997.
aastal kuni 7,8 thikuni 2012. aastal
lirimaa naitel).

Eestis oli VIII hiitibimisfaktori
kasutus 3,5 tthikut per capita 2013.
aastal ja 2,7 thikut 2014. aastal ehk
2-3 korda vdiksem kui Iirimaal.
Koagulatsioonifaktorite vdiksem
valik on maandatud sellega, et
patsiendid on kaasatud hiilibimis-
faktorite hanke komisjoni, kuhu
kuuluvad ka otseselt hemofiiliaga
tegelevad arstid, ravikindlustuse ja
ministeeriumi esindajad (2). Eestis
otsustab iga haigla oma hanketin-
gimused ja -komisjoni koosseisu
ise. LOpptulemusena ostetakse igas
haiglas faktoreid vdiksemas hulgas
ja erineva hinnaga. Suurbritannias
nditeks aga tehakse ost lihtse riik-
liku hankena, mille kdigus ostetakse
suures mahus hiitibimisfaktoreid ja

Hematoloogia

nii on rekombinantse VIII faktori
hind seal langenud plasmapdhise
faktori hinnatasemest allapoole
(isiklik vestlus, 2014). Meil hindab
haigekassa rekombinatse faktori
maskumust 2,5 korda kallimaks
plasmapdhisest faktorist.

Kui uurida kokkuhoiu kasu
patsientidele, siis lisaks ravi oluli-
selt paremale kdttesaadavusele
on lirimaal ostetud hemofiiliahai-
getele koju kiilmikud ja triipkoo-
dide lugejad, sest nii on véimalik
kasutatud faktor kohe registree-
rida. Ameerika Uhendriikide niitel
on véimalik faktorite kokkuhoiu
arvelt palgata hemofiiliaddesid,
sotsiaaltootajaid ja katta hemofii-
liaga teglevate arstide palgakulu.
Eestis on selline siisteem kahtlemata
motlemise koht.

Olles vestelnud Eesti lugupeetud
arstiteadlastega, jadb mulje, et hemo-
fiilia ja teised veritsushaigused on
vihe maistetud. Uks enam levinud
miilite on haigete védike arv. Mis aga
tdhendab, et haigeid on vihe, ja kas
neid on vihe? Tuginedes Ameerika
Uhendriikide statistikale, elas 2011.
aastal USAs kokku 303 000 leukee-
miahaiget (3), kusjuures suurem
osa kroonilise leukeemiaga. Hemo-
fiiliahaigeid elas USAs hinnaguliselt
ligikaudu 20 000 (4), kuid von Willeb-
randi veritsushaigusega elab USAs
eeldatavalt 3 miljonit inimest (5).
Eestis vbiks elada statistika jargi 130
hemofiiliahaiget ja sama palju von
Willebrandi haigusega patsiente.

Veritsus vdib tekkida ka teiste
koagulatsioonifaktorite, nditeks II,
V, VII, X, XI, XIII faktori puuduse
tottu. Viimaseid peetakse harva
esinevateks veritsushaigusteks. Eesti
kohta tdpseid andmeid ei ole, kuna
puudub veritsushaigete register ja
paljude patsientide haigus on jadnud
diagnoosimata. Veritsused vdivad
olla tingitud veel trombotsiititide
vidhesusest voi funktsioonihdiretest.
Viimaseid on vdga raske diagnoosida
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isegi suurtes tunnustatud keskustes.

Kokku voib Eestis elada 300-400

veritsusprobleemiga inimest.

Arvestades ravi maksumust,
diagnostika keerukust ja ressursside
optimaalset kasutust, on Euroopas
soovitatud veritsushaiguste ravi
koondada spetsiaalsetesse keskus-
tesse (6). Neid on kaks ttitipi: hemo-
fiilia kompetentsikeskus, mis peab
vastama koige rangematele nouetele,
ning hemofiilia ravikeskus, kus on
haigete arv vdiksem ja diagnostika-
voimalused piiratumad.

Hemofiilia kompetentsikeskus
on olemuselt multidistsiplinaarne
ehk sinna peavad kuuluma lisaks
veritsushaiguste spetsialistile -
hemostasioloogile - ja hemofiiliadele
ka sotsiaaltdotaja, infektsionist,
hepatoloog, ortopeed, fiisioterapeut,
glinekoloog, geneetik ja hambaarst.

Kompetentsikeskuses on vajalik
teadusto6. Kompetentsikeskuse
staatuse saamiseks on vaja ldbida
vastav sertifitseerimine ja kompe-
tentsikeskus peab jargima hemofiilia
tldisi ravipéhimotteid Euroopas,
mille marksonad on jargmised (7):
1. Hemofiilia keskorganisatsiooni

olemasolu koos kohalike tugi-

rithmadega.

2. Hemofiiliahaigete riiklik register.

3. Hemofiilia kompetentsikeskuste
ja ravikeskuste olemasolu.

4. Partnerlus hemofiiliaravi osuta-
misel.

5. Ohutud ja efektiivsed hiiibimis-
faktorid optimaalse ravimita-
seme tingimustes.

6. Kodune ravi ja selle osutamine.

Profiilaktiline ehk ennetav ravi.

8. Eriarsti teenused ja erakorraline
ravi.

9. Inhibiitorite kéasitlus.

10. Koolitus ja uurimistoo.

Lisaks nendele iildistele pohi-
motetele on ravimite kvaliteedi
ja tervishoiu Euroopa direkto-
raat heaks kiitnud hemofiiliaravi
tdpsemad soovitused (8):

1. Hemofiiliaravi optimeerimise
eesmdirgil on soovitatav moodus-
tada igal liikmesriigil riiklik
komitee, kuhu kuuluksid hemo-
fiiliaga tegelvad arstid, hemo-

~

fiiliahaigete organisatsiooni,

tervishoiumninsteeriumi, ravi-

kindlustuse ja ravimiameti esin-
dajad.

2. VIII faktori miinimumkasutus
peaks olema 3 ihikut per capita.

3. Uue ravimi kédttesaadvus ei
tohiks sdltuda ainult hinnast.

4. Lastele on profiilaktika opit-
maalne ravi, tdiskasvanutel on
profilaktika jatkamine nédidus-
tatud kliinilise vajaduse korral.

5. Lastel, kellel on inhibiitorid ja
kes ei allu voi ei ole sobilikud
immuuntolerantsuse raviks,
on ndidustatud profiilaktika
VIII faktori mdéddaminevate
nn ,bypass”-ravimitega nagu
FEIBA (VIII faktori antiinhibiitori
koagulantne faktor) ja rekombi-
nantne faktor VII.

6. Harva esinevate veritsushaiguste
korral eelistatakse ravi tiksiku
puuduoleva faktori kontsentraa-
diga.

7. Uute ravimite turuletoomisel ei
tohiks kasutada harvikravimite
kaitset.

Hemofiiliahaigete vajaduste
paremale mdistmisele on oluliselt
kaasa aidanud maailma hemofiilia-
foderatsiooni kaksikkeskuse prog-
ramm, kuhu on haaratud Tallinna
(Pohja-Eesti Regionaalhaigla) ja
Helsingi (Helsingi Ulikoolihaigla)
keskus. Programmi juhtideks on dr
Edward Laane ja prof Riitta Lassila.
Helsingi keskus labis kompetnetsi-
keskuse sertifitseerimise 2014.
aastal. Helsingi keskus ei tegele
mitte ainult veritsushaigetega, vaid
annab kdrgetasemelist ndu ka keeru-
lisemate tromboosiprobleemide
korral. See on meile samuti heaks
eeskujuks, sest kui veritsushaigetega
tegelevad Eestis hematoloogid, on
tromboosiga tegelemine hajutatud
ning tromboosihaigetega tegelevad
nii kardioloogid, sisearstid kui ka
perearstid ja méningal médral ka
hematoloogid.

Eestile on optimaalne iiks tihine
kompetentsikeskus, riiklik verit-
sushaiguste register ja tiks Gihine
riiklik hange hiiibimsfaktorite
ostuks sarnaselt lirimaa voi Suur-

britanniaga. Ravi maksumust aitab
kindlasti langetada retseptististeem.
Eesti hemofiiliatihing ja ka Eesti
hematoloogide selts on avaldanud
oma selget toetust hiibimis-
faktorite vdljakirjutamiseks retsepti
alusel. Vastava struktuuri loomine
on ainult poliitilise tahte klisimus,
vajalikud spetsialistid on meil
olemas vdi viljadppel.

Hemofiiliateema aktuaalsusest
annab tunnistust veel see, et kies-
oleva aasta siigisel on oodata Eestisse
maailma hemofiiliafoderatsiooni,
Euroopa hemofiiliakonsortsiumi ning
Euroopa hemofiilia ja sellega seotud
haiguste assotsiatsiooni kdrgeta-
semelise tihisdelegatsiooni visiiti,
et tutvuda kohapeal hemofiilia-
haigete probleemidega ning aidata
kaasa vastavate ravistruktuuride
tilesehitamisel.
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