Lastefondi lugu on enam kui 10 000 lapse lugu
ja pusiannetajad nende elujoon

Tartu Ulikooli Kliinikumi Laste-
fondi asutasid 14. novembril 2000.
aastal 26 eraisikut - eelmisel aastal
moodus sellest veerand sajandit.

Alguses oli peamine siht sead-
mete soetamine TU Kliinikumi eri
osakondadesse ning esimese heate-
gevusettevdtmisena ulatati abikéasi
kliinikumi lastekliiniku vastsiindi-
nute osakonnale, et soetada sinna
elustamislaud. Kui fondi asutajad
panid seemneks 150 000 Eesti
krooni, siis elustamislaua hind oli
100 000 krooni vorra suurem - tuli
asuda annetusi koguma. Esimese
suurkampaania - ja koik jargnevad -
16i heategevuslikus korras Madis
Ots. Kampaaniasénum oli ,Iga kroon
paastab elusid” ja sellel oli kujutatud
siigavalt enneaegset last, mille
juures oli tekst ,Stindinud 03.22.
Surnud 03.49“ ning mis tekitas
otsekohe suurt tdhelepanu. Lausa
niivord, et Tarbijakaitseamet néudis
kampaania peatamist. Arutelu selle
iile, kas kampaania on sobilik voi ei,
vidltas aga mitu nddalat. Selle ajaga
oli aga elustamislauaks tarvilik
summa kogutud. Elustamislauale
jargnesid hingamisaparaat, ultra-
heliaparaat, laseraparaat, kardio-
tokograaf jm.

Tartu Ulikooli Kliinikumi Laste-
fondilt on veerandsaja aasta jooksul
abi saanud rohkem kui 10 000 last
koikjalt Eestist ning veelgi enam,
tuhandete laste haiglaravis on
olulist rolli ménginud fondi soetatud
seadmed. Seda kéik tdnu annetaja-
tele, kes on nende aastate jooksul
panustanud fondi umbes 32 miljonit
euroga. Sellest summast mitukiim-
mend protsenti on toonud just
piisiannetajad ning pilisiannetama
kutsub ka lastefondi selleaastane
pdhikampaania.

Praegusel majanduslikult
keerulisel ajal on pilisiannetajad

kampaania keskmes juba teist aastat
jarjest esmalt sOnumiga, et ka viike
pusiannetus on suur tegu, ning
tdnavu raigivad nad ise, miks selline
eriline pusikulu nende igakuises
eelarves on. Jarjepidevad toetajad
on olulised, sest viimastel aastatel
on lastefondi prioriteediks saanud
harvikhaigustega laste ravi. Hasti
toimiv ja eluhoidev ravi peab ju ka
katkematult kestma jaddma.

KUI RAVI ON PERELE
KATTESAAMATULT KALLIS
Lastefondi siht on voimaldada Eesti
lastele koige kaasaegsemaid ravi-
voimalusi, mille hulka kuuluvad ka
uudsed ravimid. Just uudsed ravimid
ja innovatsioon meditsiinis tervi-
kuna on aasta-aastalt kasvatanud
lastefondilt abi kiisivate laste vaja-
dusi ja heas mdttes survet fondile.
Nédeme, et aastakiimneid ravimatuna
piisinud haigustele on jarjest enam
tekkimas uusi ravivoimalusi, mis
praegu on kallid ja ilmselt ka jaavad
kalliks. Mo6dunud aastal ulatus
fondilt abi kiisinud laste raviraha
ligi 4 miljoni euroni ning kokku on
toetusel poolsada abivajavat last.
Olles fondina niitidseks juba enam
kui seitse aastat kalleid harvikravi-
meid rahastanud, on nende tohusus
selgelt ndha. Inimelu rahasse panna
ei saa, aga saab kogemuse podhjal
vdita, et ravimid, mille eest kiisitakse
korget hinda, toimivad vahel isegi
rohkem kui ravimitootja on lubanud.
Koige raskem ongi patsientidel ja
nende peredel just siis, kui tohus ravi
on olemas, aga see ei ole neile kitte-
saadav rahaliste voimaluste puudu-
mise tottu. Kahjuks on enamik
harvikravimeid sedavord kallid, et
ka muidu histi toime tulev pere ei
saa neid endale lubada. Lastefondis
on nahtud viga palju pisaraid ja
ahastust - keegi ei tahaks lapseva-

nemana olla olukorras, kus lapse elu
pédstev ravi on olemas, aga vanem ei
suuda seda oma lapsele voimaldada
ka siis, kui ise kdigest loobub. Siin
tulebki fond appi ja teeb parima, et
uudsed ravimid Eestisse tuua - tee
selleni, sh (hinna) ldbirddkimised
ravimitootjatega, on sageli pikad,
keerulised ja pingelised.

Uhelt poolt on ravimid viga kallid
ning seepdrast riigi rahastusele 15
aastat tagasi seatud hinnakriteeriu-
mitesse ei mahu. Omaette teema on
aga ka see, et uute ravimite joéud-
mine Tervisekassa soodusravimite
nimekirja voi tervishoiuteenuste
loetellu votab Eestis aega 2-3 aastat
(rahvusvahelise W.A.LT (Waiting to
Access Innovative Therapies, oodates
juurdepddsu innovatiivsele ravile)
uuringu jargi 1061 pdeva) - selle
nditajaga on Eesti Euroopas viimaste
hulgas. Nii ongi harvik- ja kompleks-
haigustega inimeste, paljuski just
laste ainus vdéimalus saada kaas-
aegset ravi ja abi inimeste kestvad
annetused, mis aitavad neil elada
seni, kuni riik 16puks ravi tile votab.

FOND KUI SILD, MIS VIIB
PUSIVA RAHASTUSENI

On selge, et heategevusfond ei suuda
rahastada koikide laste ravi 16putult
ega saa olla seejuures olemas tiha
uute haigestunud laste jaoks. Nii
ptitiab fond eri viisidel riiki méjutada
vajalikke raviteenuseid jarjepanu
annetajatelt iile vétma. Uks viis
selleks on iga-aastased kampaaniad.
Lastefondi toel sai 2024. aastal
ravi 9 tsustilise fibroosiga last ja
noort ning fond tostatas avalikult
ja teravalt nende ravi kiisimuse. See
oli koos kogu eeltodga tulemuslik -
sama aasta suvel vottis Tervise-
kassa selle raske kopsuhaigusega
inimestele hddavajalikud ravimid
soodusravimite nimekirja.
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Samuti vottis Tervisekassa
mooddunud aasta suvel lastefondilt
tile kuuele akondroplaasia diag-
noosiga lapsele vajaliku ravimi
rahastamise. Fond toetas nende
laste tilihdsti toimivat, kasvamist
soodustavat ravi kokku kolm aastat,
tasudes selle eest igal aastal pea 1,2
miljonit eurot.

Praegu tegutseb fond selle nimel,
et riiklikule rahastusele jouaks diist-
roofilise bulloosse epidermoliiiisi
patsiendile hiddavajalik geeniravim
Vyjuvek ning elu hoidev ravi kolmele
Duchenne’i lihasdiistroofiaga poisile.
Duchenne’i lihasdiistroofiat pédevad
lapsed, keda on kokku kiimmekond,
on oodanud juba rohkem kui 10
aastat lahendust, mis voimaldaks
neil saada kaasaegset ja maailmas
kédttesaadavat ravi sellele raskele
lihashaigusele. Samamoodi ootavad
ravivoimalust ka Retti stindroomiga
lapsed. Praeguse seisuga saavad fondi
toel kallist ravimit, mis parsib aju
kiiret hdvingut, neli Retti siindroo-
miga tiidrukut. Veel mitmete teistegi
laste ravi séltub annetajate heasoov-
likkusest ning see on ka pohjus, miks
iga annetaja ja eriti iga plisiannetaja
on fondi jaoks kulla hinnaga, aidates
kindlamalt vastu minna igakuistele
suurtele raviarvetele.

TERAAPIAD, SEADMED,
RAVIREISID JA MUU

Kuigi suur osa annetustest ldheb
ravimite hinna kompenseerimi-
seks, on fondi toolaual hulk muidki
vajadusi. Arendavad teraapiad on
aidanud nii monegi lapse kdndima

r

voi aidanud oppida tiksikutest silpi-
dest sonu vormima. Lastefond aitab
lastel kédia flsio-, tegevus-, muusika-
ja ratsutamisteraapias, ravivesi-
voimlemises ja logopeedi juures
sellel médaral, mida riik rahaliselt
ei kompenseeri, aga raviarst on
soovitanud.

Nii nagu lastefondi esimene suur
heategevusettevotmine 25 aasta eest
oli elustamislaua soetamine, on fond
praegugi jatkuvalt toeks mitmele
haiglale - eelkdige TU Kliinikumile -
uuenduslike meditsiinisead-
mete hankimisel. Uks vigeva-
maid ldhiajast on stabiliseerimis-
laud Concord Birth Trolley, mis
lubab enneaegsetele esmast abi
anda ema ldhedal, nabanoori labi
l6ikamata. Markimist vddrivad
aga ka kuvoosimaailma Ferrarid,
nagu kliinikumi neonatoloogia
osakonnas naljatades deldakse -
tipptasemel Giraffe Omnibed’i inku-
baatorid. Lastefond aitab ka peresid,
kes vajavad erinevaid seadmeid -
pulssoksiimeetrit, hapnikuaparaati,
aspiraatorit v6i muud -, et lapse
seisundit kodustes tingimustes
jalgida ja vajaduse korral kiiresti
abi anda. Kimmekond fondi toel
soetatud vibratsioonivesti aitavad
raskelt haigetel lastel kergemini
hingata. Sajad lapsed saavad igal
aastal fondi abiga neile tarvilikud
raviprillid.

Igal aastal vajab kiiret abi mitu
peret, kelle laps peab tihel voi teisel
pohjusel séitma ravile valisriiki.
Isegi kui Tervisekassa katab lapse
meditsiinikulud, jaab koik muu

rahaliselt pere kanda: reis, kind-
lustus, majutus jm. Vilismaise ravi
vajadus selgub tavaliselt dkki, sageli
siis, kui laps on just stindinud, ning
tegutseda tuleb kohe. See seab aga
nii moénegi pere ddrmiselt keerulisse
olukorda, sest raha lapsega kaasami-
nemiseks ei ole. Siin saabki lastefond
abi paluda headelt annetajatelt ja
tagada, et ukski viike patsient ei
peaks vbdoras riigis oma elu eest
voitlema ilma ema-isa kohaloluta.

Uha enam riigitakse ihiskond-
likust vaimse tervise kriisist ning
raskelt haigete lastega pered on
kindlasti kdige haavatavamate
hulgas. Nii ongi fondil piisiv koost60
kahe kliinilise pstihholoogiga, kes
aitavad toetuslastel ja nende pere-
konnaliikmetel kdige keerulisematel
aegadel toime tulla. Juba sellest
hetkest alates, kui selgub karm diag-
noos. Selleks et patsiendid saaksid
lisaks viga heal tasemel meditsiini-
lisele abile hakkama ka ootamatute
sotsiaalsete probleemidega, rahastab
lastefond viiendat aastat TU Klii-
nikumi harvikhaiguste kompe-
tentsikeskuse juures sotsiaaltdo
koordinaatori ametikohta.

Seda koike, millest eespool juttu,
saab aga teha liksnes koostods
suurepiraste arstide ja eelkdige TU
Kliinikumi harvikhaiguste kompe-
tentsikeskusega. Viimase loomises
2021. aastal oli otsene roll ka laste-
fondil.

Lastefondi tegevust saab parimal
viisil toetada, tehes piisiannetuse:
lastefond.ee/anneta.
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