TALLINNA TEHNIKAULIKOOL
Sotsiaalteaduskond

Oiguse instituut

Ingrid Pdldemaa

HARVIKHAIGUSTEGA INIMESTE OIGUS TERVISE
KAITSELE LUUPUSE NAITEL

Magistritoo

Juhendaja: Kari Kéasper, MA
Kaasjuhendaja: Tanel Kerikmée, Ph.D

Tallinn 2015



Sisukord

KASUTATUD LUHENDID .....oooovoeeeeeeee et e e ee et e eeeeeseeeeetessaestessensesssessansssessesseesessessanes 3
S S S EJUH AT US 4
T OIGUSE ALLIKAD ..ottt oottt ettt et et ete e et et et et ee et et et et et et et et et et eseteeeeee et ereenns 8
1.1 OIGUS TERVISE KAITSELE EUROOPAS ....cveeveeeeeeeereeeeeeeeeeeeeaeeeseesaeeeeseeesesesreasansassessesnens 12
O I R X 7 1 Lo Ao TR PP UPRPPR 13
1.1.2 TRISEHE GIQUS .eeeieeeeiee ettt ettt sttt ettt e e e s b e e e b e nnn e e neennne s 17
1.1.3 Euroopa Patsientide QiQuste HAFLA .................ccooveveveeeeereesseeseessssessesessseses e, 19

1.2 OIGUS TERVISE KAITSELE EESTIS o uviitieteeeeeeeeeeeeeseeeeeeeeesessasssesessessessesesssssaseisasseesesnens 23

T .3 KKAALUTLUSOIGUS ... etttetttutuisseeesstesstssassesssssesssssnsssssssesssssantssessseessssnnnttteeeteeesstsnnrreeeresessnn 25

Il TERVISHOIUTEENUSTE REGULATSIOON JA KATTESAADAVUS EESTIS......... 30
2.1 TERVISHOIUTEENUSTE KORRALDUS ... ..cettteeettaae e e e eeee e teeeaeeeeeeeeeeeeaaseeeeeereeetaasseeeeereennnaaeees 33
2.2 TERVISHOIUTEENUSTE KATTESAADAWVUS ...ovuniee it ettt ee e e e e eeeeeteaaaeeeeeeeeeeaasseeeeeeeennnnaaeens 40
111 HARVIKHAIGUSTEGA INIMESTE OIGUS TERVISE KAITSELE ...coovooveevevee, 45
3.1 HARVIKHAIGUSTE VALDKONNA EL-1 ALUSDOKUMENDID ....ccuttuiiiieeeieeeriiisieeeeeseeensninseeeeeees 47
3.2 HARVIKHAIGUSTE RIIKLIK ARENGUKAVA JA RAKENDUSKAVA ...oovveeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenens 50
3.3 LUUPUSEHAIGETE OIGUS TERVISE KAITSELE .. .ceteeeutteeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeaaseeeeeeeeennnaaseeeeeees 52
KOKIKUVOTE ...ttt e et et et e e et et et et e e et et et et e e et eteseeee e etene et eee et eteneenaeeens 59
Right to Health Care for People with Rare Diseases, Example of LUpUS..........c.cccceveiennen, 65
SUMIMEIY ...ttt b bbbt bt et b e bt e b ane e b e nnes 65



Kasutatud liithendid

Art. Artikkel

EHK Eesti Haigekassa

EIOK Euroopa inimdiguste ja pdhivabaduste kaitse konventsioon
EIK Euroopa Inimdiguste Kohus

EIKo Euroopa Inimdiguste Kohtu otsus

EK Euroopa Kohus, niitid Euroopa Liidu Kohus
EKo Euroopa Kohtu otsus

EL Euroopa Liit

EN Euroopa Noukogu

harta Euroopa Liidu pohidiguste harta

HKS Eesti Haigekassa seadus

PS Eesti Vabariigi Pohiseadus

PISTS Puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seadus
POH Euroopa Patsientide Oiguste harta

RaKS Ravikindlustuse seadus

RavS Ravimiseadus

RTerS Rahvatervise seadus

TTKS Tervishoiuteenuse korraldamise seadus
URO Uhinenud Rahvaste Organisatsioon
WHO Maailma Tervishoiu Organisatsioon
luupus Siisteemne Eriitematoosne Luupus (SEL)



Sissejuhatus

Tervis on eeldus igapdevaseks inimviirseks eluks. Oigus tervise Kaitsele on iiks inimese
pOhidigustest ilma hea terviseta ei ole voimalik teisi digusi teostada ning kohustusi kanda.

Igaiihe Gigus tervise kaitsele on sétestatud Eesti Vabariigi Pohiseaduse (PS) § 28 alusel. Mida
antud Oigus tdhendab ja kuidas on see tagatud? PS sisalduvat {ildsdnalist digust on peetud mitte
igale inimesele kuuluvaks subjektiivseks ndudediguseks vaid poliitiliseks deklaratsiooniks. Antud
sate sisaldab endas Eesti Vabariigil lasuvat kolme kohustust: esiteks — riigi kohustust mitte
kahjustada inimeste tervist; teiseks — riigi kohustust tagada tervise eelduseks olevad asjaolud ja

kolmandaks — riigi kohustust tagada tervishoiuteenuste kiittesaadavus®.

Magistritoo autor on alates 2001. aastast olnud seotud erinevate patsiendiiihendustega ning seoses
sellega on tekkinud palju kiisitavusi. Teaduse arengust ldhtuvalt on ka ravimid ja ravimeetodid
tdiustunud, kuid kas need on meile kittesaadavad?

Otsustusprotsessi selgusetus ja otsuste mitte pohjendamise kohutus on tekitanud palju pahameelt
ja nordimust. Solidaarse ravikindlustuse ja darmiselt piiratud tervishoiueelarve juures tuleb

paratamatult teha otsuseid, mis voivad tunduda ebadiglased.

Antud magistritoo eesmérk on pohjalikult analiiiisida diguse allikaid ja tervishoiu korraldust ning
kuidas need tagavad harvikhaigustega inimeste diguse tervise kaitsele. Tegemist on absoluutse
inim&igusega, mille riive on lubatud vaid eriolukordades. Patsientide eestkostega tegelevad
organisatsioonid kogu maailmas on jéirjest rohkem teadlikud oma Oigustest ja kaasatud otsuste
tegemistesse.

Tervishoiuvaldkond on véga laiaulatuslik ning t66 piiratud mahu juures on vdimalik uurida vaid
kitsast valdkonda. T autor analiilisib statsionaarse tervishoiuteenuse raames kasutatavate
kaasaegsete ravimite kittesaadavust harvikhaiguse luupus (siisteemne eriitematoosne luupus)?

nditel.

1 Nomper, A., Sootak, J. Meditsiinidigus. Tallinn, Juura 2007, Ik 37-39.

2 Siisteemne eriitematoosne luupus (SEL) on autoimmuunne (endavastane) haigus, mille korral keha immunoloogiline
kaitse on védralt suunatud keha enda vastu. Tagajérjeks on haigusavaldused peaaegu kogu kehas. Eestis on umbes
viissada luupust pddevat inimest, kellest suurem osa on naised. Reuma-aabits, Eesti Reumaliit 2004, OU Lege Artis,
http://ers.ee/wp-content/uploads/2014/02/5-1_reuma-aabits.pdf, Ik 37. Haiguse kohta on ka teine, veidi laiem selgitus
dr Kati Otsa poolt: ,,Siisteemne eriitematoosne luupus on immuunsiisteemi praegu ravimatu haigus, mille puhul
vereringesse tekivad antikehad, mis hakkavad riindama organismi terveid rakke ja kudesid. Antikehad tekitavad
liigestes, nahas, veresoontes ja teistes organites podletikku, mis viib nende organite kahjustumiseni. Minu elu
luupusega, Eesti Reumaliit 2012, https://eestinoortereumaliit.files.wordpress.com/2012/08/luupuse-voldik-2012.pdf
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Ravimite kittesaadavuse ja soodusnimekirja lisamise kohta on hiljuti libi viidud pdhjalik uuring®.
Varasemaid Eesti ravimipoliitikat késitlevaid analiilise on peamiselt kolme tiitipi — teadusartiklid
ja lidpilastodd, rahvusvaheliste organisatsioonide iilevaate aruanded ning riigiasutuste andmete
analiiiisid ja auditid.

Teadusartiklid ja iilidpilastodd keskenduvad enamasti konkreetsele 1digule ravimipoliitika

regulatsioonides voi poliitika avaldumisele ettevatete ja inimeste kéditumise kirjeldamise kaudu.

To6s kisitletavat tervishoiuteenuse kittesaadavuse mdistet on sisustatud erinevalt. Uhe kisitluse
kohaselt on tervishoiuteenuse kéttesaadavust sisustatud faktilise, geograafilise ja finantsilise
kittesaadavuse elementidega, teise kisitluse kohaselt holmab arstiabi kéttesaadavus ajalist
kittesaadavust, rahalist kiittesaadavust ja geograafilist kiittesaadavust.* Antud t66 eesmirgist

tulenevalt on rohk finantsilisel kéittesaadavusel.

Kéesolev t00 ei kisitle piiriiilese tervishoiuteenuste kéttesaadavust, kuna antud t66 teemaga on
seos minimaalne. Nimelt on voimalik mones teises Euroopa Liidu riigis saada tervishoiuteenuseid
vaid juhul, kui need on nédidustatud ka elukohariigis.

Direktiivi eelndu ja vdimalike mdjude kohta on tehtud pdhjalik uurimustd6® ja siiani on lithikese
kehtivusaja tottu kogemusi ddrmiselt vihe. Raviteenuste ettemaksed patsiendi poolt ning pikk
menetlusprotsess hiivitise saamiseks vdivad saada takistuseks direktiivi voimaluste laiemale
kasutusele Eestis ning osutuda kéttesaadavaks eeskédtt majanduslikult kindlustatud patsientidele.

Rahvuslike kontaktpunktide rolliks on direktiivi rakendamist toetada.

Harvaesinevate haiguste ehk harvikhaiguste® all kannataval inimesel on samasugune digus

vajalikele tervishoiuteenustele ja ravimitele kui neil, kellel on sagedamini esinev haigus.

3 Kruus P., Sikkut R., Aaviksoo A. Uute ravimite soodusnimekirja lisamise protsess ravimi- ja tervishoiupoliitika

kontekstis. Poliitkauuringute Keskus Praxis 2012.
www.praxis.ee/fileadmin/tarmo/Publikatsioonid/Praxis_Uute ravimite _soodusnimekirja_lisamise protsess.pdf
4Sotsiaalministeeriumi dokument ,,Tervishoiuteenuste kvaliteedi tagamine Eestis®.

http://ee.euro.who.int/tervishoiu_kvaliteet 24veebr2005.pdf

5 Allikmets S. Magistritdd teemal ,,Tervishoiuteenuse direktiivi eelndu mdju tervishoiuteenuse kittesaadavusele
Eestis* Tartu Ulikool 2010,
http://dspace.utlib.ee/dspace/bitstream/handle/10062/15206/allikmets_sille.pdf?sequence=1)

® Euroopa Liidu tasandil defineeritakse haruldast haigust ehk harvikhaigust kui haigust, mis esineb kuni viiel inimesel
10 000-st. Sotsiaalministeeriumi poolt 2014 a koostatud Harvikhaiguste arengukava 2020, Ik 1
www.sm.ee/sites/default/files/content-

editors/eesmargid ja_tegevused/Tervis/Tervishoiususteem/harvikhaiguste arengukava ee.pdf
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Harvikhaiguste valdkonnas on viimase viie aasta jooksul lisandunud mitmeid regulatsioone nii
EL-i kui ka siseriiklikul tasandil.

Hiipotees: Harvikhaigustega inimeste Oigus tervise kaitsele tervishoiuteenuste kéttesaadavuse
vaatenurgast ei ole tagatud. Magistrito6 autor soovib ldhemalt uurida, kas tegemist voib olla

pohidiguste riivega.

Teema aktuaalsus on seotud harvikhaigustega patsientide piiratud juurdepéisul
tervishoiuteenustele ja seega tdstatub kiisimus, kas digus tervise kaitsele on tagatud? Teema
muutus aktuaalseks Eesti ithiskonnas uue aastatuhande alguses, kui harvaesineva vdhivormiga
patsient vajas kaasaegset ravi, kuid riik keeldus vajalikku ravi hiivitamisest.

Mo66dunud on palju aastaid ja olukord on muutumas. Harvikhaiguste teemat on viimastel aastatel
tihiskonnas laialt késitletud. Eraalgatusel on loodud harva esinevate viahivormidega patsientidele

suunatud fond. Ideed toetavad nii annetajad, Sotsiaalministeerium kui Eesti Haigekassa.

To606 on iiles ehitatud selliselt, et ndidata 1dabi haldussuutlikkuse ja digusaktide analiilisi millega
pohidiguste riive on sisustatud. Fookuses on 0Oigus tervise kaitsele lébi tervishoiuteenuste
korralduse ja ravi kittesaadavuse prisma. Oiguskeskkonna analiiiisile jirgneb tervishoiudu

reguleerivate digusaktide ja rakendussitete analiilis ning rakendatavus luupuse ravi néitel.

Seatud eesmaérgi saavutamiseks analiitisib t60 autor kdigepealt diguse allikaid, mis tagavad diguse
tervise kaitsele. Aja jooksul on sdlmitud mitmeid rahvusvahelisi lepinguid ning kuulumine
Euroopa Liitu on muutnud diguskeskkonda. T66 autor analiiiisib valdkonna digusnorme ja
suhestumist Eesti Pohiseadusega. Teema terviklikuks kasitlemiseks uurime kaalutlusdiguse
printsiibi kasutamist sotsiaalsete pohidiguste tagamisel, et saada teada, missugustel juhtudel on
erandite tegemine lubatud. T66 autor analiiiisib ka rahvusvahelise kodanikualgatuse teel loodud

Euroopa Patsientide Oiguste Hartat ning selle mdju seadusandlusele ning eestkostele.

Teises peatiikis otsib autor vastust kiisimusele — kas tervishoiuteenuste korraldus ldhtub hea
halduse tavadest ja koikidele inimestele vajalik ravi vordsetel alustel kittesaadav?

T66 autor analiiiisib siseriiklikku regulatsiooni, tervishoiu korraldust ja kittesaadavust. Eestil
puudub eraldi koike hdlmav patsiendiseadus ning patsientide digused on reguleeritud erinevates

oigusaktides. T60s analiitisitakse menetlusprotsesse ja haldussuutlikkust tervishoiu valdkonnas.



T60 kolmandas osas analiilisib t06 autor, kuidas on tagatud luupusehaigete digused tervise
kaitsele, ravi kittesaadavuse seisukohalt? Analiitisitakse luupusehaigete Gigust tervise kaitsele
tervishoiuteenuste raames kasutavate kaasaegsete ravimite kittesaadavuse naitel. Harvikhaiguste
ritkklik arengukava ning ldhiaastate tegevusplaani mdju leiab késitlus peatiiki alguses.
Harvikhaiguste eripérast tulenevalt on kohtupraktika antud valdkonnas vdhene ning seetdttu

keskendume tervise kaitsele analoogiat kasutades.

T66 puhul on autor kasutanud olemasolevat teaduskirjandust, valdkonda reguleerivaid digusakte,
kohtupraktikat, intervjuusid valdkonna spetsialistidega ja muid asjassepuutuvaid dokumente. T66s

kasutatakse vordlevat, normianaliiiitilist ning kohati kriitilist meetodit.

Magistritodga soovib autor saada selgust olemasoleva olukorra digusparasusele, erandite tegemise
ja osapoolte vastastikuste kohustuste ning Giguste ulatusele. Olulise tdhelepanu all on ka
otsustusprotsessi ja rakendussitete analiilis. T66 autor loodab, et antud t66 on abimaterjaliks

patsiendiiihendustele ning aitab paremini modista antud valdkonda.

T66 on valminud tdnu paljude inimeste abile ja autor soovib tinada juhendajaid Kari Késperit ja
Tanel Kerikméed, kes julgustasid antud teemat késitlema ning andsid vaértuslikke nduandeid.
Suur ténu erinevate patsiendilihenduste esindajatele, reumatoloogidele ja spetsialistidele, kelle
kogemused ja erinevad vaatenurgad on aidanud teemat paremini késitleda.

Eriline tdnu 1dheb autori perekonnale ja sopradele, kes igati toetasid keerulisel ajal.



| Oiguse allikad

Kéesolevas peatiikis analiiiisime ldhemalt diguslikku raamistikku, mis reguleerib iihte inimese
pOhidigust - digust tervise kaitsele. Inimvédarika elu tiheks aluseks on tervis ning selle kaitse on
tiks sotsiaalsete pohidiguste alustalasid. PS aluspdhimoteteks ehk pShiprintsiipideks on § 10 jargi
inimviirikus ning sotsiaalriigi pohimdtted’. Neist pdhimdtetest on tuletatavad sotsiaalsed
pohidigused, sealhulgas PS §-s 28 nimetatud odigused®. PS aluspdhimdtete, diguse iildiste
pohimotete ja rahvusvahelise Oiguse iildtunnustatud pohimdtete olemuse ja omavahelise
suhestumise osas ei ole digusteadlaste hulgas iiksmeelt®. Tervise kaitsmise vajalikkuse osas on

siiski tiksmeel.

Oigus tervise kaitsele on sitestatud pohiseaduse § 28 1dikes 1 jargmiselt: ,,Igaiihel on digus tervise
kaitsele.2” Oigustega kaasnevad alati kohustused ning esmane vastutus oma tervise eest on just
inimesel endal. Inimvédirse elu peab iga inimene endale ise tagama. Kui inimesel endal ei ole
voimalik seda tagada, siis on jargmisena vastutav ithiskond ning alles viimasena riik. Igaiihel on

oigus inimvéiirsele elule ja heale tervisele.

Teema paremaks moistmiseks on vajalik moistete selgus. Tervise moiste annab meile
Rahvatervise seadus (RTerS)! § 2 p 2: “tervis — inimese fiiiisilise, vaimse ja sotsiaalse heaolu
seisund, mitte ainult puuete ja haiguste puudumine”’?, See sarnaneb Maailma
Tervishoiuorganisatsiooni (WHO) pdohikirja preambulas sisalduva definitsiooniga: “Tervis on
tiieliku fiitisilise, vaimse ja sotsiaalse heaolu seisund, mitte {iksnes haiguse vOi puuete

puudumine”.*®

Puude mdiste on Eesti iile votnud Uhinenud Rahvaste Organisatsiooni (URO) puuetega inimeste
konventsioonist ning vastavalt puuetega inimeste sotsiaaltoetuste seaduse(PISTS) § 2 p 1 “Puue

on inimese anatoomilise, fiisioloogilise vOi psiitihilise struktuuri voi funktsiooni kaotus voi

"RKPJKo 3-4-1-7-03, p-d 14 ja 16

8 lbid, p 14; RKHKOo, 3-3-1-65-03, p 13

% Ernits, M., Pohidigused, demokraatia, digusriik. Tartu Ulikooli Kirjastus 2011, 1k 9-10

10 Eesti Vabariigi pohiseadus. Kommenteeritud viljaanne. Juura 2012, § 28, http://pohiseadus.ee/ptk-2/pg-28/
1RTI,31.12.2014, 18

12RTerSRT I, 31.12.2014, 18

13 WHO péhikiri (Preambula: Health is a state of complete physical, mental and social well-being and not merely the
absence of disease or infirmity, http://apps.who.int/gb/bd/PDF/bd47/EN/constitution-en.pdf
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korvalekalle, mis koostoimes erinevate suhtumuslike ja keskkondlike takistustega tdkestab
iihiskonnaelus osalemist teistega vordsetel alustel.”**
Piiratud voimalus iihiskonnaelus osalemiseks ja kdrval abi vajadus on puude méairamise aluseks.

See on otseselt seotud digusega tervise kaitsele ja kuidas see on tagatud.

Diskrimineerimine voib esineda mitmel kujul ning kirjeldab olukorda, kus inimesel on mone nn
kaitstava tunnuse tottu halvemas olukorras.™®

EK pikaajalise praktika alusel, mis sai alguse Dekker kaasusega, mille pdhjal voib 6elda, et kui
tegemist on raseda ebavdrdse kohtlemisega, siis liigitub see soolise diskrimineerimise alla ja

vordlussubjekti ei ole vaja.® See aitab paremini mdista vordse kohtlemise sisu.

Eesti kodanikul on digus riigi abile vanaduse, to6voimetuse, toitjakaotuse ja puuduse korral. Abi
liigid, ulatuse ning saamise tingimused ning korra sitestab seadus®’. Seejuures on just puuetega

inimesed omavalituse ja riigi erilise hoole all. Kuidas on riik selle kohustuse tditmise reguleerinud?

PS § 28 toob vilja seitse sotsiaalset riski: tervis, vanadus, t6ovdimetus, toitjakaotus, puudus,
lasterikkus, puue, mille puhul eeldatakse isiku toimetulekuraskust ja abivajadust. Eelpool mainitud
Sotsiaalsete pohidiguste sisuks on dra hoida sotsiaalsete riskide tekkimisel kahju ja leevendada
tekkinud kahju tagajdrgi. See tagab inimvéairse elu, mis pohineb esmavajaduste tditmisel ning

aktiivsel osalusel tihiskonnaelus.

Kui inimese igapdevane toimetulek on kindlustatud, on iildjuhul tagatud ka tema inimvéaéarikus.
Inimeste vdimalus elada inimviirselt aitab {ihtlasi tagada iihiskonna stabiilsust ning iihtsust.'® See
on mdeldamatu ilma terviseta ning viimase saavutamiseks on vajalik kaasas kiia
teadussaavutustega. Ténapdeval on paljude haiguste prognoos ja ravitulemused vorreldamatud 30-
50 aastat tagasi olnud olukorraga. Tervelt elatud aastad ning elukvaliteet on samuti jarjest enam
otsuste tegemise aluseks ning kaasaegsete ravimeetodite juurutamine ning elanikkonnale

kéttesaadavaks tegemine on siinkohal edu voti.

4 PISTSRT I, 13.12.2014, 27

15 Buroopa vdrdse kohtlemise diguse kiisiraamat. Euroopa Liidu Pdhidiguste Amet: Luxembourg: Euroopa Liidu
Viljaannete Talitus, 2011., Ik 42 http://fra.europa.eu/sites/default/files/fra_uploads/1510-
FRA CASE_LAW HANDBOOK_ ET.pdf (12.04.2015)

16 EK0 8.11.1990, C-177/88, Dekker jt.

17 Besti Vabariigi pdhiseadus. Kommenteeritud véljaanne. Juura 2012, § 28, http://pohiseadus.ee/ptk-2/pg-28/
(16.05.2015)

18 Varusk, M. Ravi rahastamise lepinguga seotud probleeme. Juridica, 2014, 5, Ik 374.
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Oigus tervise kaitsele on tihedalt seotud vordse kohtlemise printsiibiga ning see on meie kdigi
oigus. Mitmel pool kasutatakse viljendit ,,Euroopa vordse kohtlemise digus”, nagu eksisteeriks
iihtne iileeuroopaline vordse kohtlemise eeskirjade siisteem, kuid tegelikkuses moodustub see

paljudest aspektidest ning on kompleksne.

Vordse kohtlemise pdhimdte on olnud 144ne moraali ja poliitika alustalasid juba alates Platonist ja
Aristotelesist ning selle tdhendust ja ulatust on mitmeid kordi l1&bi vaadatud. Seetdttu voib Gelda,

et kdik vordse kohtlemise seadused omavad pikka ja keerukat ajalugu.t®

Vordse kohtlemise printsiibi kohaselt tuleb samasuguseid olukordi késitada iihtemoodi. See
eeldab, et samasuguseid olukordi ei késitata erinevalt, kui nende erimoodi késitamine ei ole
objektiivselt digustatud ja pdhistatud.?’ Antud magistritéd keskendub tiiskasvanud harvikhaiguse
luupusega inimeste teemale ning vordset kohtlemist saame kisitleda eeskitt vanuselisest ja
erinevate puuete aspektist. Antud to0s ei kisitle autor seda valdkonda siivendatult seoses t66 mahu

piiratusega. See on igati kohane eraldi uurimistdona.

Oigus tervise kaitsele ravimeetodite kittesaadavuse vaatenurgast on tdstatanud kiisimuse
regulatsiooni osas. Olukorras, kus riigi vahendid on piiratud ning vastu tuleb votta otsuseid, on

eriti oluline regulatsioon ja kokkulepped iihiskonnas.

Antud t66s keskendub autor tervise kaitsele kaasaegse ravimeetodite?® kittesaadavuse
vaatenurgast. Teadus areneb suure kiirusega ning kaasaegsed ravivoimalused on andnud mitmele
lootuse oma Giguste teostamiseks ja voimaluse elule.

Pohiseaduses sisalduvad sotsiaalsed pdohidigused on subjektiivsed inimdigused, mitte pelgalt

mittesiduva iseloomuga deklaratsioonid ning nendega peab arvestama ka seadusandja.

Inimdiguste olemusse tuleks vaadata laiemalt, sest juba sdna koosneb kahest erinevast osast. Selle
olemus on viga selgelt lahti motestatud tihes Oppematerjalis, mille kohaselt inimese mdiste all

mdeldakse eelkdige inimolendit kui mdtlevat looduslast.?? Oigusel on Gabriel Hazaku sdnul aga

9 Ellis, E., Watson, P. EU Anti-Discrimination Law, Second edition, Oxford University Press 2012, Ik 241.

20 Maruste, R. Pdhiseadus ja selle jirelevalve. Tallinn, Juura 1997, Ik 98.

21 Kaasaegse ravimeetodite all kisitlen eeskitt tervishoiuteenuse raames kasutatavaid uue pdlvkonna bioloogilisi
ravimeid.

22 Hazak, G. Inimdigused I.,Tallinna Tehnikaiilikool 2002, 1k 5.
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lausa kolm tdhendust: esiteks, digus kui eetiliselt korrektne ja moraalinormidega kooskolas;
teiseks, digus kui diguspadevus; kolmandaks, digus kui digusnorm, mis sisaldab teatud digusi ja

kohustusi.?®

Inimdiguste kui diguse sisuks on inimese digus riigi vastu. Inimesed on digustatud ndudma ja riik
on kohustatud tditma. Inimdigused vdivad olla absoluutsed, mille piiramine ei ole mingil juhul
lubatud, ning erakorralistel juhtudel piiratavateks. Inimdiguste vaatenurgast on inimene kdige
olulisem ning tema diguste kaitsel ei tohiks olla jarelandmisi®*Antud t66s kisitleme inimdigusi
kitsamalt ning t66 autor keskendub Gigusele tervise kaitsele, mida toetavad veel kaks olulist

inimdigust — digus inimvédrsele elule ja vordsele kohtlemisele.

Antud peatiiki esimeses osas analiiiisib t66 autor Oiguslikku raamistiku Euroopas, millega
reguleeritakse iihte inimese sotsiaalset pohidigust — digust tervise kaitsele. See on tihedalt seotud
teiste sotsiaalsete Oiguste teostamisega, kuid antud t60 piiratuse tottu késitleme teisi digusi
pogusalt. Oigust tervise kaitsele on samuti lai valdkond ning t66 eesmérgist lihtuvalt analiiiisib

t60 autor valdkonda kitsalt, kaasaegsete ravimeetodite kéttesaadavuse seisukohast.

T66 autor uurib alustuseks rahvusvaheliste ja Euroopa alusdokumentide sisu ning kohaldatavust.
Patsientide Oiguste pohimotteid kasitleb t66 autor 2002. aastal Active Citizenship Network
eestvedamisel ja 12 erineva maa patsiendiiihenduste osalusel vastu vdetud Euroopa Patsientide
Oiguste Harta (POH)? pdhjal. Dokument on alates vastu votmisest oluliselt mdjutanud Euroopa
tervishoiupoliitikat ning toetanud patsiendiiihenduste eestkoste voimekust. Need pdhimotted ei ole
veel riikidele siduvad, vaid pigem soovitusliku iseloomuga. Eesti Patsientide Esindusiihing

rakendab neid pohimdtteid oma igapdevases to0s.

Jargmisena analiitisib t66 autor regulatsiooni Eestis. PS olevad aluspohimdtted on aluseks teema
kasitlusel ning digust tervise kaitsele tdpsustavaid digusakte. Vastavalt PS seletuskirjale on vajalik

pOhidiguse tagamine reguleerida alama taseme digusaktidega.

28 bid, Ik 5.

24 affrange J., Who Has the Last Word on the Protection of Human Rights in Europe? Tallinn: Juridica International
XI1X/2012, Ik 119

ZEuropean Charter of Patients'Rights,

http://ec.europa.eu/health/ph_overview/co_operation/mobility/docs/health _services_co108 en.pdf (17.05.2015)
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Viimases 0sas analiiiisib t60 autor riigi kohustusi ja voimalusi. Kaalutlusdiguse pohimote, varem
kasutuses ka kui riigi suvadigus, pohidiguste riive (margin of appreciation) on t66 autori arvates

vaga olulise tdhendusega antud teema analiitisimisel.

T66 autor uurib lahemalt selle pShimdtte tekkimist ning kasutamist aastakiimnete jooksul ning
missugused on need pohjused, millal riik vdib oma kohustuste tditmisest osaliselt loobuda?
Téahelepanu all on ka kaalutlusdiguse kasutamise praktika ning vordleme kasutamist tervise
valdkonnas. Solidaarsuspohimotte alusel toimiva tervishoiusiisteemi puhul on antud pohimdte

véga olulise tdhtsusega.

1.1 Oigus tervise kaitsele Euroopas

Inimese Oiguses tervisele ja selle kaitsele ei kahtle keegi ning see on iiks inimdiguste
aluspdhimotteid.

Inimdiguste kaitsmise mehhanismid ulatuvad Euroopast kaugemale?®®. Lisaks muudele
piirkondlikele siisteemidele Pohja- ja Louna-Ameerikas, Aafrikas ja Lahis-Idas on loodud

silmapaistev inimdigusi kisitlevate rahvusvaheliste digusaktide kogu ka URO raames.

Traditsiooniliselt on inimdigusi késitlevad lepingud olnud liitumiseks avatud vaid riikidele. Kuna
riigid teevad rohkem koostood valitsuste vaheliste organisatsioonide kaudu, kellele nad
delegeerivad paljud volitused ja vastutusalad, on tungiv vajadus tagada, et ka valitsuste vahelised
organisatsioonid pithendavad oma liikmesriikide inimdigustega seotud kohustuste tditmisele enam

tahelepanu.

Traditsiooniline rahvusvaheline oigus kujutas Oigusnormide kogumit, millega reguleeriti
riikidevahelisi suhteid. Téanapdeval tunnustab rahvusvaheline 0Oigus riigi korval ka teisi
rahvusvahelisi Oigussubjekte, nagu nditeks Euroopa Liitu. See on oluliselt laiendanud

reguleeritavate huvide ulatust.?’

% Buroopa vordse kohtlemise diguse kiisiraamat. Euroopa Liidu Phidiguste Amet: Luxembourg: Euroopa Liidu
Viljaannete Talitus, 2011, Ik 16. http://fra.europa.eu/sites/default/files/fra_uploads/1510-
FRA_CASE_LAW HANDBOOK_ET.pdf

27 Kerikmée T., Euroopa Liit ja digus, Tallinn: Oiguskirjastus 2000, 1k 25
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Jargnevalt analiiiisib t60 autor rahvusvahelise diguse ja ELi diguse allikaid, mis on ajas pidevalt

tdiustunud ning loodetavasti see protsess jatkub.

1.1.1 Esmane Gigus

Inimdiguste iilddeklaratsioon vdeti vastu 1948. aastal URO Peaassambleel iihtse suunisena
koikidele rahvastele ja riikidele, eesmérgina, et iga inimene ja iga lihiskondlik organ teeb omalt
poolt koik selleks, et deklaratsioonis nimetatud digused ja vabadused leiaksid iildist ja tohusat
tunnustamist ja jargimist. Antud magistritoé teemal on oluline seos eeskitt artikliga 22, mille
alusel on igal inimesel digus sotsiaalsele turvalisusele ning inimvaérikusele, kasutades selleks

vajalikke sotsiaalseid digusi.

Euroopa Noukogu on valitsusvaheline organisatsioon, mis loodi pérast Teist maailmasdda algselt
muu hulgas selleks, et edendada digusriigi pohimotet, demokraatiat, inimdigusi ja sotsiaalset

arengut?,

Nende eesmirkide saavutamiseks votsid Euroopa Noukogu liikmesriigid 1950. aastal Roomas
vastu Euroopa inimdiguste ja pdhivabaduste kaitse konventsiooni (EIOK)?, mis oli URO
inimdiguste iilddeklaratsioonist ldhtuv esimene kaasaegne inimdigusi kasitlev kokkulepe. Eesti
ratifitseeris EIOKi 1996. aastal ning alates sellest laienes Eesti kodanikele konventsiooni kaitse ja

riigile voeti kohustused.

EIOK-s on sitestatud selle osalistele otsekohaldatav ja &iguslikult siduv kohustus tagada
mitmesugused inimdigused igale nende jurisdiktsiooni alla kuuluvale inimesele. EIOKIi
rakendamist kontrollib Euroopa Inimdiguste Kohus (EIK), kes kuulab &ra liikmesriikide vastu
esitatud kohtuasjad®. Euroopa Noukogul on praegu 47 liiget ning koik liituda soovivad riigid
peavad iihtlasi {thinema EIOK-ga.

EIOKi nimetatakse ka FEuroopa pohidiguste konstitutsiooniks ning iiheks olulisemaks
alusdokumendiks, mille dogmaatikat ja kohaldamispraktikat kasutatakse Oiguste ja vabaduste

kisitlemisel 3> Konventsioon toob kaasa vastutuse teiste selle lepingu osalusriikide ees, mida

28 EN pohikirja preambul, art 1

2 Kasutusel on ka lithendatud versioon — Euroopa inimdiguste konventsioon.

% Ldhmus, U. Inimdigused ja nende kaitse Euroopas, Juura 2003, Ik 5

31 Maruste, R. Konstitutsionalism ning pdhidiguste ja — vabaduste kaitse. Tallinn, Juura 2004, Ik 236.
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realiseeritakse EN poliitiliste mehhanismide ja rahvusvahelise avalikkuse kaudu.®? Lisaks sellele
annab konventsioon igaiihele vdimaluse oma odiguste kaitseks ning vaidlustada ka oma riigi
korgema kohtu otsused. Selle eelduseks on, et inimene peab oleme veendunud, et tema digusi ja
vabadusi on rikutud. EIK vdib tuvastada diguste ja vabaduste rikkumise ja midrata Oiglase

hivitise.

Alates EIOK-i sdlmimisest 1950. aastal on seda muudetud ja tdiendatud protokollidega.
Konventsiooni kodige mirkimisvddrsem menetluslik muudatus viidi sisse protokolliga nr 11,
millega muudeti varem mainitud EIK alaliseks ja tdisajaga tootavaks organiks ning kaotati

Euroopa Inimdiguste Komisjon.

Diskrimineerimiskeeld on ette nihtud EOIK artikliga 141, millega tagatakse vordne kohtlemine
konventsioonis sitestatud diguste kasutamisel. Protokolliga nr 12 laiendati diskrimineerimiskeelu
ulatust tagamaks vordne kohtlemine mis tahes diguse kasutamisel. Protokolli seletuskirja kohaselt
koostati see tulenevalt soovist tugevdada diskrimineerimisvastast kaitset, mida peetakse
inimdiguste tagamise liheks pohielemendiks. Protokolli aluseks olid eeskétt soolise ja rassilise

vorddiguslikkuse tugevdamist kisitlevad arutelud.®

Euroopa iihenduste algsed asutamislepingud ei sisaldanud mingeid viiteid inimdigustele ega nende
kaitsele. Ei arvatud, et Euroopa vabakaubanduspiirkonna loomine vdiks inimdigusi nii suurel
madral mojutada, kuid kohtupraktika tous néitas teist tendentsi.

Euroopa Kohtusse hakati esitama kohtuasju iihenduse Gigusest tingitud inimdiguste rikkumiste
kohta, mis tingis vajaduse vilja todtada Euroopa Kohtu kohtuliku digustiku, mida nimetatakse

ithenduse diguse tildpdhimdteteks.

Algselt oli Euroopa Liit (EL) valitsuste vaheline organisatsioon, kuid niitidseks on liidul eraldi
juriidilise isiku staatus. On ka vastupidiseid arvamusi. Euroopa Liidu liikmesriigid tuginevad

suurel médral iihtsetele védrtustele, kuigi laienemine 28 liikmesriigini laiendab haaret.®*

%2 1bid, Ik 236.

33 Euroopa vdrdse kohtlemise diguse kiisiraamat. Euroopa Liidu Pdhidiguste Amet: Luxembourg: Euroopa Liidu
Viljaannete Talitus 2011, 1k 8

3 Nyman-Metcalf, K. Mningad vaatekohad Euroopa Giguse ja pohiseaduse vahekorrale. Kas Euroopa Liit on riik?
Juridica 5, 2010, Ik 347
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EL poliitika nagu ka kdikide liikmesriikide oma, on tihedalt seotud inimdigustega ning sellest
tulenevalt kuulutas EL koos liikmesriikidega 2000. aastal vdlja Euroopa Liidu pohidiguste harta
(harta). Selles on loetletud mitmesugused inimdigused, 1dhtudes liikmesriikide pdhiseadustes,
EOIKis ning inimdigusi kisitlevates iildistes lepingutes. 2000. aastal vastuvdetud harta oli iiksnes
deklaratsioon, mis tdhendab, et see ei olnud diguslikult siduv, kuigi Euroopa Komisjon teatas, et
tema ettepanekud saavad olema hartaga koosk®dlas. *° Harta digused ja vabadused olid viga iildiselt

formuleeritud.

Lissaboni lepingu joustumisega 2009. aastal muutus pdhidiguste harta staatus ja sellest sai
oiguslikult siduv dokument. Seetottu peavad ELi institutsioonid seda jargima. Lisaks sellele néhti
ette Lissaboni lepinguga EL-i iihinemine Euroopa inimdiguste ja pdhivabaduste Kkaitse
konventsiooniga.

Harta artikkel 35 kisitleb tervishoidu ning kehtestab digused tervise kaitseks ning see on POH-i

koostamise alusdokumente.

Suurem teadlikkus Euroopa Liidu Kohtu ja Euroopa Inimdiguste Kohtu véljatdotatud iihistest
pohimdtetest muutus aja jooksul vdga oluliseks. Inimdigusi késitleva Euroopa Giguse iihe
pohiaspekti ehk vordse kohtlemise digusnormide nduetekohase rakendamise aspektist on see

litkkmesriikide tasandil lausa hiddavajalik.

Hartat peavad jirgima ka ELi liikmesriigid, kuid iiksnes ELi digusakte rakendades.3® Olukorras
kui inimesed leiavad, et ELi digusaktides voi ELi digust rakendavates siseriiklikes digusaktides ei

ole hartast kinni peetud, vdivad nad selle kohta kaebuse esitada.

Euroopa Liidu toimimise lepingu artiklis 267 sitestatud eelotsusemenetluse alusel saavad
litkkmesriikide kohtud kiisida Euroopa Kohtult ELi digusnormide nduetekohase tdlgendamise

kohta suuniseid.®’

% Euroopa vordse kohtlemise diguse kisiraamat. Euroopa Liidu Pdhidiguste Amet: Luxembourg: Euroopa Liidu
Viljaannete Talitus 2011, Ik 13

% Toebes, B., Rothmar Herrmann, J. The European Union and Health and Human Rights,
European Human Rights Law Review 2011, 4, |k 424.

3" Euroopa vordse kohtlemise diguse kdsiraamat. Euroopa Liidu Pohidiguste Amet: Luxembourg: Euroopa Liidu
Viljaannete Talitus 2011, 1k 14
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Euroopa Sotsiaalharta voeti vastu 1996 aastal, mille Eesti ratifitseeris 2000. aastal. Tdiendatud ja
parandatud Euroopa sotsiaalharta®® pdhjal on tervisekaitse jagatud kolmeks teineteist tiiendavaks
tegevussuunaks.®® Esimene on preventiivne tegevus tervise siilimiseks, mida reguleerivad
RTerS* ja TTKS*. Solidaarne tervisekindlus on RaKS*? pshimétteid. Oigus arstiabile on meil
koikidel soltumata rahalistest vahenditest. Artikli 11 kohaselt kohustuvad lepingupooled kas
otseselt voi koostoos avalik-Oiguslike ja eradiguslike organisatsioonidega votma kasutusele

vajalikke meetmeid, et tulemuslikult rakendada digust tervise kaitsele.

Inimdiguste ja biomeditsiini konventsioon koostati 1997. aastal Oviedos ning kehtib Eestis alates
2002. aastast. Konventsiooni eesmirk on kaitsta muu hulgas inimvéédrikust ja pohidigusi.
Artikkel 3 keskendub tervishoiuteenuste vordsele kittesaadavusele ja sétestab, et
konventsiooniosalised rakendavad oma riigi tervisevajadusi ja vahendeid arvestades sobivaid
abindusid, et nende jurisdiktsiooni all oleval territooriumil oleks kindla kvaliteediga
tervishoiuteenused koigile vordselt kittesaadavad.

Artikkel 2 puudutab inimese iilimuslikkust. Selle kohaselt on inimese huvid ja heaolu korgemal

puht iihiskondlikest ning -teaduslikest huvidest.

Euroopa Sotsiaalkindlustuskoodeks vdeti vastu 1964. aastal Strasbourgis ning Eesti liitus alles

2004. aastal. See kasitleb arstiabi ja tervishoiuteenuste loetelu.

2006. aastal sdlmiti viimane URO tasandil inimdigusi kisitlev leping: puuetega inimeste diguste
konventsioon*:.

Puuetega inimeste diguste konventsioon on esimene URO tasandil sdlmitud inimdigusi kisitlev
leping, mis on lihinemiseks avatud ka piirkondlikele integratsiooniorganisatsioonidele, mille EL

ratifitseeris 2010. aasta detsembris.

Eestis oli konventsiooni ratifitseerimise protsess viga pikaajaline, kuna paljud nduded olid Eesti

jaoks liiga kulukad. Konventsiooni** tutvustamiseks korraldati mitmeid koolitusi puuetega

38 parandatud ja tdiendatud Euroopa Sotsiaalharta parandamise seadus, RT 11, 29.05.2012, 2

39 Maruste, R. Konstitutsionalism ning pdhidiguste ja — vabaduste kaitse. Tallinn, Juura 2004, Ik 451.
“ORTI,31.12.2014, 18

4 RT I, 26.02.2015, 15

2 RT1,10.01.2014, 9

4 Euroopa vordse kohtlemise diguse kiisiraamat. Euroopa Liidu Pdhidiguste Amet: Luxembourg: Euroopa Liidu
Viljaannete Talitus 2011, 1k 16.

“URO puuetega inimeste konventsiooni tolge on  Kkittesaadav : www.epikoda.ee/wp-
content/uploads/2012/03/%C2%86R0O-puuetega-inimeste-%C2%9Biguste-konve-ntsioon-ja-fakultatiivprotokoll.pdf
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inimeste organisatsiooni juhtidele, mistottu on see iiks pohidokumente, milles sisalduv on hésti
teada. EPIKu (Eesti Puuetega Inimeste Koja) poolt on koostatud mahukas dppematerjal “°.
Konventsiooni tditmise tagamisecks on moodustatud Eesti Puuetega Inimeste Koja juurde

soltumatu jirelevalve komisjon.*®

Oigus tervise kaitsele on sitestatud mitmes erinevas alusdokumendis, iiks nendest on EIOK, mida
on 65 kehtivusaasta jooksul tdiendatud mitmete lisaprotokollidega. Igal inimesel on véimalik oma
pOhidiguste kaitsmiseks poorduda EIK-i. Kohtupraktika on olulisel kohal iihiste pShimotete

kujunemisel.

Jargmises osas analiiiisib t00 autor delegeeritud norme laiemalt diguse tervise kaitsele seisukohalt

ning kolmandas peatiikis kitsamalt harvikhaiguste valdkonnas.

1.1.2 Teisene digus

Lisaks sellele on mitmeid teisese diguse akte, mis muudavad esmase diguse normid tervikuks voi
iihtlustavad. Maiédrused ja otsused on otsekohaldatavad liikmesriikidele, kuid direktiivide
kohaldamisel on liikmesriigil vdimalus ise otsustada, kuidas pdhimdtteid ellu viia. Siia kuuluvad

ka soovitused, arvamused, deklaratsioonid ja EK otsused diguse pohimdtete rakendamisel.

Lissaboni lepinguga kehtestati teiseste Oigusnormide hierarhia, luues ELi toimimise lepingu
artiklites 289, 290 ja 291 selge eristuse seadusandlike aktide, delegeeritud Oigusaktide ja

rakendusaktide vahel. Lahemalt analiiiisime vaid monda enim antud teemaga haakuvat.

Euroopa Parlamendi ja ndukogu direktiiv 2011/24/EL patsiendidiguste kohaldamise kohta
piiriiileses tervishoius on valdkonnas palju tdhelepanu pélvinud. Tegelikkuses ulatub direktiivi

eellugu aastate taha ning reeglistik on aastate jooksul palju paindlikumaks muutunud®’.

4 Hanga, K, Haukandmm, M., Kamber, P., URO Puuetega Inimeste diguste konventsioon ja puuetega inimeste
Oigused [Eestis, Eesti Puuetega Inimeste Koda, Tallinn 2013. Kittesaadav: www.epikoda.ee/wp-
content/uploads/2012/03/raamat_veeb.pdf (10.05.2015)

6 Eesti Puuetega Inimeste Koja tegevusprojekt: www.epikoda.ee/tegevus/projektid/uro-puuetega-inimeste-oiguste-
konventsioon/ (14.05.2015)

47 Allikmets, S. Kas ravi vilismaal on igaiihe teoreetiline digus voi praktiline vdimalus? Euroopa Parlamendi ja
ndukogu direktiivi 2011/24/EL Eesti digusesse iilevotmise mudel. Juridica 2014, 5, Ik 352.
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Euroopa Kohus on kahe otsusega*® pannud aluse piiriiileste tervishoiuteenuse valdkonnale. Kohus
maérkis, et Euroopa kodanikul on digus kasutada tervishoiuteenuseid teises riigis ning taotleda selle

eest hiivitist oma elukohariigis.

Kohus on oma hilisemates otsustes rohutanud, et tervishoius tehtavad piirangud on olulised ning
lubatud.*® Riigid vdivad keelduda voi piirata hiivitiste maksmist vilismaal saadud ravi eest.
Keeldumise pohjus peab olema riigile suure tahtsusega nii tervishoiusiisteemi jatkusuutlikkuse kui

ka diguse tervise kaitsele seisukohalt.

Piiritileste tervishoiuteenuste direktiiv ei oma antud t60 teema osas olulist tdhtsust. Paljudel
patsiendiiihendustel olid suured lootused ravi kéittesaadavuse parandamiseks, kuid praeguseks on

selle direktiivi mdju olnud minimaalne.

Harvikhaiguste seisukohalt see suuri muudatusi ei toonud ning see valdkond ootab veel uusi
lahendusi. Nimelt on direktiivi alusel voimalik ravi saada teises EL liikmesriigis vaid juhul, kui
see on ndidustatud ja kompenseeritud ka elukohariigis. Harvikhaiguste puhul on just probleemiks
ravi piiratus. Olemasolevad ravimid olid pikka aega kasutusel teistes ELi riikides, sh meie naabrite
juures Soomes. Direktiivist voib eeskétt abi olla eriti harva esinevate haiguste diagnostikas ja ravis,

kui siseriiklikult puuduvad spetsialistid ja ravivoimalused.

Direktiivi rakendumist takistab t66 autori hinnangul teistes ELi ritkides tunduvalt korgem teenuse
hind ning ettemaks. Patsient peab omavahenditest katma nii ravi, vastuvotu- kui ka haiglapidevade
tasu. Lisaks koik kulud seoses reisimisega teise riiki, kus soovitakse teenust saada. Tagasi tulles
saab esitada taotluse kulude hiivitamiseks elukoha riigis kehtiva teenuse hinnakirja alusel.
Haigekassa eelloa alusel on paljudel juhtudel rahaliselt tunduvalt paindlikum lahendus, kuid eelloa

saamine on keeruline.

Direktiivi paremaks rakendamiseks on igas liikmesriigis loodud riiklik kontaktpunkt,?® mille
tookorralduse voivad samuti riigid ise valida. T66 autoril oli voimalus 2014. aastal osa saada

rahvusvahelisest seminarist, mis oli plihendatud direktiivi tutvustamisele. Eestist osalesid paljude

48 EK0 28.04.1998, C-158/96, R. Kohll; EKo 28.04.1998, C-120/95, N. Decker.

49 EKo0 12.07.2001, C-157/99, Geraets Smits and Peerbooms, EKo 13.05.2003, C358/99, Miiller-Fauré and van Riet
0 Direktiivi alusel loodud riiklik kontaktpunkt Sotsiaalministeeriumi juures: http://kontaktpunkt.sm.ee/riiklik-
kontaktpunkt/oigusraamistik.html (18.05.2015)
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patsiendiiihenduste esindajad ning selgus, et kontaktpunkti olemasolust olid vaid mdned iiksikud
teadlikud. Eestis on kontaktpunkti t60 korraldatud Sotsiaalministeeriumi juures ithe ametniku
lisakohustusena. Erinevalt teistest liikmesriikidest, on siiani kontaktpunkt teenindanud vaid
ametnikke. Info puudus on oma diguste teostamise piiranguks. EHK 2015 aasta elanikkonnale

suunatud infoteatmikus puudub samuti mérge kontaktpunki olemasolu kohta.

Kontaktpunkti iilesandeks on informeerida nii Eesti kui ka teiste riikide patsiente, nende digustest
ja voimalustest, saada teenust Eestis ja teistes ritkides. Kontaktpunkt ndustab ka tervishoiuteenuste
pakkujaid, kes soovivad nditeks infot teenuste hiivitamise vdi ravivdimaluste kohta teises

liikkmesriigis.

1.1.3 Euroopa Patsientide Oiguste Harta

Jarjest enam odiguslikku mdju on saavutanud 2002. aastal vastu voetud Euroopa Patsientide
Oiguste Harta (POH)!. Tegemist on kodanikualgatuse korras vastu vdetud dokumendiga, mille

kohaselt on igal inimesel digus saada niisuguseid tervishoiuteenuseid, mida tema tervis vajab.

Tervishoiuteenused peavad olema kéttesaadavad koigile, ilma diskrimineerimiseta nii rahaliste
ressursside, elukoha, haiguse liigi vdi aja tottu. POH sitestab neliteist patsientide digust, mille
eesmidrk on tagada ,inimeste tervise korgetasemeline kaitse* (artikkel 35 Euroopa Liidu
Pohidiguste Harta) ja kindlustada erinevate Euroopa riikide tervishoiusiisteemides

korgetasemelise teenuse olemasolu ning kdikidele nimetatud diguste kaitse Euroopas.

Nende neljateistkiimne Giguse abil kehtestuvad inimeste pohidigused ja seetdttu peavad leidma
tunnustust ja austust igas riigis. Need on seotud vastastikku nii kodanike kui tervishoiu
sidusgruppide poolt enda peale vdetud kohustuste ja vastutusega. POH kehtib koikidele, olenemata
sellest, et isikute vajadused tervishoiuteenuse jarele voivad olla erinevad olenevalt vanusest, S00st,

usulistest tdekspidamistest, sotsiaalsest ja majanduslikust seisundist jne.5?

SlEuropean Charter of Patients’ Rights tiistekst, Rooma 2002, Active Citizen Networki algatusel,
http://ec.europa.eu/health/ph_overview/co_operation/mobility/docs/health _services_co108 en.pdf (16.05.2015)
2Euroopa Patsientide Oiguse Harta tutvustus: www.activecitizenship.net/images/patientsrights/leaflet_estonia_fs.pdf
(12.04.21015)
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POH-i kohaselt peab riiklik tervishoiuteenuste pakett sisaldama teaduslikult tdestatud
diagnoosimis- ja ravimeetodeid, mis on inimestele vajalikud nende elukvaliteedi sdilitamiseks ja
tostmiseks ning vastama iga patsiendi tervislikule seisundile. Riigil ei ole kohtustust tagada koiki

teadaolevaid tervist edendavaid teenuseid.

POH koosneb neljast osast. Esimeses osas on vilja toodud pdhidigused, mida konkretiseerivad ja
tdiendavad jargneva peatiiki neliteist digust. 2013 aastal toimunud Patsientide diguste paevale
puhendatud konverentsil analiilisiti tehtud t66d patsientide kaasamise osas tervishoiupoliitika
kujundamisel.>® Teine teema oli POH-i rakendamise iilevaade. Algatus on saanud viga palju
tihelepanu tinu selle histi libi mdeldud strateegiale. POH-i arendamiseks ning paremaks
rakendamiseks toimub igal aastal patsientide eestkoste organisatsioonide esindajatele suunatud
konverents. Nii harvikhaiguste regulatsiooni kui ka piiriiileste patsiendidiguste direktiivi vastu
vtmine on viga tihedalt seotud POH-i pdhimdtetega. EL Parlament on dokumendile viidanud

oma maédrustes ja kaalumas pohimotete inkorporeerimist seadusandlusesse.

Voib tddeda, et sihikindla tooga ja tugeva vorgustikuga on saavutatud tunnustus Euroopa tasandil.
POH-i pikaajaliseks toetajaks aastatel 2008-2010 oli Kiiproselt pirit Euroopa Komisjoni tervise
volinik Androulla Vassiliou. Sinna aega jddb ka harvikhaiguste valdkonda reguleeriva

seadusandluse oluline areng.

POH-i teine osa sisaldab neljateist patsiendi digusest, mis kokku piiiiavad muuta iilalmainitud
pohidigused konkreetseteks, rakendatavateks ja tervishoiusiisteemi praeguse iileminekuolukorra

suhtes asjakohasteks.

Neliteist digust sisaldavad pohidigusi ning neid tuleb sellistena tunnustada ja austada, sdltumata
rahalistest, majanduslikest vOi poliitilistest piirangutest, vittes arvesse hoolduse asjakohasuse
kriteeriumi. Harta defineerib oigused sellistena, nagu need kehtisid vastu votmise ajal.
Muudatused tuleb sisse viia vastavalt diguskeskkonna muutustega. Harvikhaiguse all kannataval
inimesel on samasugune digus vajalikele ravimeetmetele ja ravimitele kui neil inimestel, kellel on

sagedamini esinev haigus.

3K onverentsil ette kantud raport (2013, Active Citizenship Network),
wwwe.activecitizenship.net/files/patients_rights/7th EPRD/Patientsrights_acn_report_2013.pdf (14.05.2015)
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Iga POH-i punkt viitab iihele digusele ning defineerib ja illustreerib seda, taotlemata seejuures
kdigi vdimalike olukordade ettenigemist>*:

1) Oigus ennetavatele meetmetele

2) Oigus ligipassule

3) Oigus teabele

4) Oigus teadvale ndusolekule

5) Oigus vabale valikule

6) Oigus privaatsusele ja konfidentsiaalsusele

7) Oigus patsiendi aja austamisele

8) Oigus kvaliteedistandardite jirgimisele

9) Oigus turvalisusele

10) Oigus uuendustele

11) Oigus viltida mittevajalikke kannatusi ja valu

12) Oigus individuaalsele kohtlemisele

13) Oigus kaebuste esitamiseks

14) Oigus kompensatsioonile

Léahemalt leiavad késitlemist need digused, mis on rohkem seotud antud magistritdd teemaga.

Esimene 0igus sisaldab igaiihe digust nouetekohastele haigust ennetavatele teenustele. See {ihtib
ka Eesti tervishoiupoliitika pdhimotetega. Ennetavad meetmed peavad aitama tdsta inimeste
teadlikkust tervise sdilitamiseks. Oluline on regulaarne teavitustdo erinevatele riskirithmadele ning
see peaks olema inimese jaoks tasuta. Eesti on selle diguse tagamiseks ellu kutsunud mitmeid
ennetusprogramme ja seda toetab ka Rahvatervise arengukava. Oluline on veel tagada, et
teaduslikud uurimused ja tehnoloogiliste uuenduste tulemused on koikidele soovijatele

kattesaadavad. Nimetatud digusi peab olema vdimalik rakendada tervishoiuteenuste kaudu.

Oigus ligipassule vajalikule tervishoiuteenusele peab olema tagatud igale inimesele.
Tervishoiuteenused peavad olema vordselt kéttesaadavad kdigile, sdltumata rahaliste ressursside,
elukoha, haiguse voi kittesaadavuse osas. Inimesele, kellel puuduvad rahalised vdimalused
vajaliku ravi eest tasumiseks, peab see olema tasuta kittesaadav. Igal inimesel on 0Oigus

asjakohasele ja kiillaldasele teenindamisele, sdltumata tervishoiuasutuse suurusest.

5 POH-i 2. peatiikk
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Erilise tdhelepanu all on siinkohal ka harvikhaigustega inimestel. Vordse kohtlemise pohimdte
kehtib ka siin ning harvikhaigustega inimestele peab olema tagatud samasugune digus vajalikele

ravimeetmetele ja ravimitele kui neil inimestel, kellel on sagedamini esinev haigus.

Oigus uuendustele - sisuks on see, et igal inimesel on digus juurdepidsuks uuenduslikele
protseduuridele, sh diagnostilised protseduurid, vastavalt rahvusvahelistele standarditele ja
soltumatult majanduslikest voi finantsilistest kaalutlustest.

Tervishoiuasutused on kohustatud edendama ja jdtkusuutlikult teostama biomeditsiinilise
valdkonna uurimusi.

Ravim peab olema registreeritud EL liikmesriigis vdi EK poolt, kes teevad kindlaks ravimi
ohutuse, kvaliteedi ja efektiivsuse.®

Siinkohal on samuti palutud poorata erilist tdhelepanu harvaesinevatele haigustele. Antud
magistritdo teemaks on juurdepads uuenduslikele ravimeetoditele ning selles osas on Eestil veel
arenguruumi. Koiki kohustusi ei saa loomulikult vaid riigile panna, kuid siiski peab olema tagatud

diguspérase ootuse realiseerumine.

Oigus viltida mittevajalikke kannatusi ja valu. Igal inimesel on digus viltida nii palju kannatusi
ja valu kui voimalik. Tervishoiuasutused peavad votma kohustuse rakendada kdoiki nimetatud
oiguse toimimiseks vajalikke meetmeid, sealhulgas kasutama leevendavaid ravimeetmeid ja

voimaldama patsientidele lihtsustatud juurdepdisu neile teenustele.

Oigus individuaalsele kohtlemisele on igal inimesel. Siinkohal on mdeldud personaalset
lahenemist vastavalt vajadustele. Me kdik soovime, et meile méadratakse just need uuringud ja
teraapiad, mis vajalikud. Tervishoiuasutustele on ette ndhtud vastutus nimetatud Giguse
tagamiseks paindlikke programme pakkudes.

T66 autor on seisukohal, et tervishoiuasutused ei olla ainuisikuliselt vastutajad programmide
pakkumisel, kuna teenuste voimalused on kinnitatud valitsuse poolt ning otseses sdltuvuses riigi
tellimusest ja vdimalustest. Pikemaajalised prioriteedid, juhindudes tervishoiupoliitika ning POH-

i pohimotetest on olulised. Majanduslik alalhoid ei tohiks olla kdrgemal inimese tervisest.

% European Patients' Rights Day: 10 benefits the EU brings to patients, EK memo 15.05.2013 Briisseli kohtumiselt.
http://europa.eu/rapid/press-release MEMO-13-432_en.htm?locale=en (18.05.2015)

22



http://europa.eu/rapid/press-release_MEMO-13-432_en.htm?locale=en

Kolmas peatiikk on piihendatud kodaniku aktiivsusele — digusele aktiivsele tegevusele lébi
kodanikuiihiskonna. POH sitestab kolm aktiivse kodaniku digust, mis vdimaldavad inimestel ja

erinevatel kodanikuiihendustel edendada ja kontrollida patsientide 6iguste rakendamist:
1) Oigus sooritada tegevusi ithiskondlike huvide kaitseks
2) Oigus sooritada eestkostealaseid tegevusi

3) Oigus osaleda tervisevaldkonna tegevussuundade viljatootamisel

Nimetatud digused on aluseks kodanikuiihendustele ning tagavad POH-i loomuliku ja vajaliku
jatku. Oiguste rakendamiseks on vajalik nende diguste teatavaks tegemine erinevate osapooltele,
eeskitt eestkostega tegelevatele patsiendiiihendustele. Need digused on méératletud pohidiguste

harta punkti 12 osa 1 juurde kuuluvates kodanikuiihenduste digustes.

POH-i kutsus ellu just kodanikuaktiivsust toetav kodanikuiihendus ning seetdttu on plaanis just
kolmandat peatiikki tdiendada patsientide esindajate kaasamiseks tervishoiupoliitika vilja

toOtamisse.

Neljas peatiikk sisaldab rakendussitteid ehk juhiseid POH-i ellu rakendamiseks, °° milles
soovitatakse POH-i sisu levitada ja rakendada paljudel erinevatel tasanditel, eriti aga Euroopa,
rahvuslikel ja kohalikel tasanditel. POH-i rakendamist soovitatakse 1ibi viia seitsmes erinevas

valdkonnas ning paljude osapoolte koostdona.

POH-i vilja td6tamine ning juba kaheksal jirjestikusel aastal Patsientide diguse pdeva tihistamine
on olnud mérkimisvédrse mojuga. Vilja on kujunenud oma vorgustik, kuhu kuuluvad erinevate

valdkondade kodanikuiihenduste esindajad.

1.2 Oigus tervise kaitsele Eestis

Oigus tervise kaitsele on PS iildpShimdte ning puudutab meid kdiki, kuna patsient oleme mingil
hetkel kdik. Otsene patsientide digusi kisitlev seadus on siiani puudu, kuigi veel eelmise kiimnendi
16pus oli see aktuaalne teema. Praeguses olukorras on erinevad patsiendidigused Eesti

ce e

on kokku kogutud asjassepuutuvad digusaktid, aga muudatused nendes ei kajastu.

5% POH-i 4. 0sa — juhised harta tiideviimiseks.
5" Lauren, A. Meditsiinidigus Agitaator 2006,
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Rahvusvahelise diguse iildtunnustatud normide ja pohimdtete {ilimuslikkuse printsiip on kirjas
juba meie pdhiseaduses. PS § 3 lg 1 kohaselt on rahvusvahelise diguse iildtunnustatud pdhimdtted
janormid Eesti digussiisteemi lahutamatuks osaks.

Selliste iildpodhimotete all mdistetakse rahvusvahelist tavadigust, selliseid rahvusvaheliste
konventsioonide norme, mida tsiviliseeritud maailm peab riigile kohustuslikuks isegi siis, kui riik
sellega iihinenud ei ole.®® Eesti on iihinenud arvukate vilislepingutega, mis panevad riigile

mitmesuguseid tervishoiualaseid kohustusi.

PS § 28 “Igaiihel on digus tervise kaitsele” (sh ligipddsule ja ennetavatele meetmetele) ei tihenda
riigipoolset kohustust tagada koiki tervist edendavaid teenuseid, vaid terviseedendus toimub
riikliku tervishoiupaketi alusel. PS seletuskirja kohaselt peab see pohidigus olema reguleeritud

alamal taseme seadusega.

Oigus tervise kaitsele tihendab, et riik kehtestab kindla riikliku tervishoiuteenuste paketi, mida
oma kodanikele vdimaldatakse. PGhiseaduse kohaselt tuleb tervise kaitse tagada igaiihele ilma
diskrimineerimiseta. Pohiseaduse § 28 tdhendab sisuliselt, et kui selline pakett on kehtestatud

Eestis tervishoiuteenuste loeteluga, siis tuleb see tagada kdigile vordselt ilma diskrimineerimiseta.

Uldine diskrimineerimiskeeld laiendab seda pdhiméttega, et kehtestatud paketi raames peavad
pakutavad tervishoiuteenused olema kéttesaadavad ja ligipadsetavad kdigile vordselt ilma vahet

tegemiseta materiaalsel, inimlikul vm pinnal.

Kuna riigi majandus- ja sotsiaalpoliitika ning eelarve kujundab seadusandja. Sotsiaalsete
pohidiguste maht soltub riigi majanduslikust olukorrast, mis méédrab sotsiaalsete riskide

realiseerumise puhuks kaitse saamise tingimused, ulatuse, korra ning abi liigid kindlaks riik ise. %°

See tdhendab, et PS § 28 jdrgi on seadusandja iisna vaba otsustama, millal ja millises mahus votab

tihiskond sotsiaalse riski realiseerumisel tekkida vdivad tagajérjed enda kanda.

Tervise kaitse kui pohidiguse sisustamisel on levinud seisukoht, et riigi kohustused vdib jagada
kolmeks: riigi kohustus astuda tervise kaitsel preventiivseid samme, luua tervisekindlustussiisteem

ja tagada igatihe digus meditsiinilisele abile.

%8 Eesti Vabariigi Pohiseadus: RT 1992, 26, 349.
% Eesti Vabariigi pohiseadus. Kommenteeritud véljaanne. Juura 2012, § 28. Arvutivirgus: http://pohiseadus.ee/ptk-
2/pg-28/ (17.05.2015)
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Riigi kohustuse tditmise eelduseks on histi toimiv siisteem, mis tagab meditsiinilise abi
kittesaadavuse. Kattesaadavust Kkésitletakse omakorda kolme elemendi kaudu: faktiline,

geograafiline ja finantsiline kittesaadavus.®°

Tulenevalt sellest, et seadusandja on suhteliselt vaba otsustama, millist abi millistel tingimustel ja
ulatuses anda, v0ib ta otsustada isiku ja tema pere osaliselt voi taielikult isiku toimetuleku tagamise
vastutusest vabastada ja votta isiku toimetuleku kindlustamine osaliselt voi tdielikult enda peale

ka juhtudel, kus pdhiseaduse ja rahvusvahelise diguse jirgi tal seda kohustust ei ole.®*

PGhidiguse riive aga ei tihenda veel pohidiguste rikkumist ning need tuleks eraldi kisitleda.
Viimane muutub pdhidiguse rikkumiseks alles siis, kui see on formaalselt voi materiaalselt
pdhiseadusvastane.®? Siinkohal on riive analiiiisil oluliseks tingimuseks riigi poliitika. Riivega ei

ole tegemist, kui see toetab riigi eesmirkide ellu viimist.%®

URO lepingu art 12 kommentaarid ja Euroopa Patsiendidiguste Harta kohaselt on "inimesel, kes
vajab ravi, kuid ei suuda ravikulusid tasuda, digus saada tasuta teenindust."®* Seepirast on Eesti
Patsientide Esindusiihingu arvates Eesti tdnane olukord pohiseadusega vastuolus, kus paljudele

ravikindlustamata inimestele ei ole tervishoid kéttesaadav.

PS tépsustavaid alama taseme digusakte, mis reguleerivad tervise valdkonda analiiiisib t66 autor

jargmises peatiikis.

1.3 Kaalutlusdigus

Millal algavad ja 16pevad Gigused ja kohustused? Millal on riigil véimalus oma kohustusi mitte
tdita? Esmajoones on selline digus antud sotsiaalsete diguste puhul ja olukorras kui see omab suurt
moju riigi ressurssidele. Iga iihiskond on Gigustatud tasakaalustama individuaalseid digusi ja
rahvuslikke huve. Pohidigused ja —vabadused ei ole piiramatud ning teatud juhtudel on vdimalus

oigust elule piirata.

60 Nomper, A., Sootak, J. Meditsiinidigus. Tallinn, Juura 2007, 1k 39.

61 RKHKm 3-3-1-44-11, p 18.

62 Alexy, R. Pohidigused Eesti pohiseaduses. Juridica 2001, erivéljaanne, lk 21.

83 Ernits, M. Pohidigused, demokraatia, digusriik. Tartu, Tartu iilikooli kirjastus 2011, 1k 159.
8 Euroopa Patsientide Oiguste Harta, www.epey.ee (10.05.2015)
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Euroopa Inimdiguste konventsioon ja mitmed teised pohidiguste aktid, kus pohidigustega koos
antakse ka alused ja tingimused selle pdhidiguse piiramiseks.®®

Iga inimese jaoks on oluline tervishoiuteenuste kittesaadavus ja kvaliteet. Eesti Vabariigi
tervishoiupoliitika iiks iilesannetest on tagada kdikidele inimestele kvaliteetsete tervishoiuteenuste

kittesaadavus, optimaalsete ressursside kasutamise kaudu®®.

Oigus tervise kaitsele on sotsiaalne digus ning pdhineb inimvéirikuse austamisel. Sotsiaalsete
diguste tagamine ei ole absoluutne ning see sdltub riigi sotsiaalmajanduslikest voimalustest.®’
Riik on vdimeline pakkuma hiivesid ja digusi ainult selles mahus, milleks jagub ressursse.

Ressursside jagunemise aluseks on demokraatlikud poliitilised protsessid.

Eestis on tegemist kohustusliku ravikindlustusega e sundkindlustusega. Siinkohal on digustatud
kiisimus, et kui {iksikisik on oma kohustused riigi ees tditnud, kas tal on Gdiguspédrase ootuse
printsiibi alusel voimalus realiseerida 0igusi tervise kaitsele ja inimvéarsele elule? Isikul peab

olema vdimalus realiseerida oma digusi moistlikus ootuses, et talle lubatu ka kehtima jaéb.

Uldiselt on kohtute suhtumine riigi vdimalusse ja vabadusse tervishoiusiisteemi korraldamisel
viga toetav nagu kinnitavad Kohl1%, Geraets-Smits® and Miiller-Faure’ kaasused.”

Kdigil kolmel juhul oli siseriiklikult reguleeritud tervishoiuteenuste eelndusoleku kiisimine, kuigi
seda on kisitletud ka kui teenuste vaba liikumise piirangut. Siseriikliku diguse kohaselt oli
sarnaselt Eestile vajalik eelloa taotlemine. Kohus asus koikidel juhtudel seisukohale, et riigipoolne
kohustuse on &igustatud.”> Riigid apelleerisid sellele, et eelloa taotlemine on vajalik

korgetasemelise ja tasakaalustatud arstiabi tagamiseks kdikidele kodanikele.”

8 Vallikivi, H. PGhidiguste ja Vabaduste piiramise alused. Juridica, 3, 2003, 1k 182,

6 Rahvastikupoliitika alused 2009 — 2013._ www.valitsus.ee/failid/Rahvastikupoliitika_alused muudetud.pdf
(12.05.2015)

67 Maruste, R. Konstitutsionalism ning pdhidiguste ja — vabaduste kaitse. Tallinn, Juura 2004, Ik 449.

68 EKo 1998, C-158/96, Kohll

8 EKo 2001, C-157/99, Geraets Smits and Peerbooms

0 EKo0 2003, C-358/99, Miiller-Fauré and van Riet

"L Barnard, C. The Substantive Law of The EU, The Four Freedoms. Oxford University Press 2010, Ik 494.

2 Allikmets, S. Kas ravi vilismaal on igaiihe teoreetiline digus vdi praktiline vdimalus? Euroopa Parlamendi ja
ndukogu direktiivi 2011/24/EL Eesti digusesse tilevotmise mudel. Juridica 2014, 5

3 1bid, 1k 494.
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Margin of appreciation moiste sai alguse Saksamaal, kuid EIK kohtupraktika pohjal on ta
omandanud palju laiema ulatuse’™. Eesti keeles on see mdiste saanud ajas erinevaid tdlkeid ning
kasutusel on suvadigus, kaalutlusdigus, suvadiskretsioon, diskretsioonidigus jne.”” Antud t66s

kasutab autor kaalutlusdiguse podhimotet sisu avamisel.

Pohidigused on rahvusliku diguskorra olulised elemendid, kuid samas iiletavad need rahvusliku
Oiguse piirid. Inimdigused on universaalsed ja nende tagamine on viljakutseks igale

diguskorrale.”®

Koikjal, kus eksisteerivad pohidigused, tekivad needsamad voi sarnased probleemid. PShidiguste
piiramise ja siduvuse alused on erinevalt késitletud. Kas pdhidigused on siduvad? Eesti
Pohiseadust pohjalikult analiiiisinud professor Robert Alexy seisukoht on, et voimude lahususega
Oigussiisteemis tuleb pidada diguslikult siduvaks ainult neid pShidigusnorme, mille rikkumisi on

mis tahes menetlust rakendades volitatud tuvastama ainult kohus.”’

Euroopa Parlamendi ja ndukogu tasandil on kehtestatud ja toimiv hea halduse tava eeskiri, mida
on soovitud isiku pdhidiguste kaitse dokumendina kasutusele votta ka Eestis.”® Hea halduse
pohimotte tdpse tdhenduse suhtes ei ole selgust. Kombineeritud on nii pikaajalised reeglid,
pohimotted kui ka uute pohimdtete vilja tootamine. Heaks halduseks peetakse koike seda, mis ei
ole halb.”

Hea halduse pohimdte esineb mitmes Euroopa Liidu ja selle liikkmesriikide digusaktis ning
Euroopa Kohtu kohtuasjas. Isiku subjektiivse avaliku digusena ehk haldusinimdigusena igaiihel

on digus heale haldusele vastavalt Euroopa Liidu pohidiguste harta artiklile 41.8°

Vadrhaldusena moistetakse hea halduspraktika ja heade tavade eiramist, nditeks t60 tegemata

jatmist, hooletust, lohakust, pdhjendamata viivitamist, ebaviisakat kditumist, himamist, valeteabe

4 Atai-Takahashi Y., The margin of appreciation doctrine and the principle of proportionality in the jurisprudence of
the ECHR 2(2002) European Human Rights Law Review 2011, 4, Ik 3

> Greer, S The Interpretation of the European Convention on Human Rights: Universal Principle of Margin of
Appreciation? The European Convention on Human Rights: Achievements, Problems and Prospects. Cambridge
University Press 2006, (4)

® Alexy, R. Kollisioon ja kaalumine kui pdhidiguste dogmaatika pShiprobleemid, Juridica 1, 2001, 1k 5.

T 1bid, Ik 8.

8 Varusk, M. Ravi rahastamisega seotud probleeme. Juridica, 2014, 5, Ik 374.

SAllikmets, S. Tuntud vdi tundmatu hea halduse pdhimdte, Juridica 3, 2014, 1k 221.

80 Kanska, K. Towards Administrative Human Rights in the EU. Impact of the Charter of Fundamental Rights. —
European Law Journal 2004, (10) 3, 1k 312.
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andmist ja muud taunitavat kiitumist nii ametnike kui teenindajate puhul ! Hea halduse pdhiméte
eeldab ametnikupoolset hoolimist inimesest, viisakust, abivalmidust, sdbralikkust,
kohusetundlikkust ja vaarikust.®?

Tervishoiuteenuste korraldamise protsess on tihedalt seotud hea halduse tavaga. T66 autori
hinnangul on kiisitav hea halduse tavade jérgimine tervishoiuteenuste nimekirja lisamise
vaatenurgast. Taotluse tavapdrane menetlusaeg voib olla kuni 2 aastat, mis on tavatult pikk.

Ravimite soodustamise puhul on see 180 péeva.

Kaalutlusdiguse pohimotte vaatenurgast ei sitesta PS konkreetselt tervisekindlustussiisteemi
kriteeriume. Tervisekindlustussiisteemi kujundamisel, nagu iildse sotsiaalsete diguste tagamisel,
on seadusandjal avar kaalutlusdigus. Olukorras, kus meie ravikindlustuse puhul on tegemist
sundkindlustusega, ei ole vOimalust maksmisest keelduda. Siinkohal on inimesel diguspdrane
ootus, et vajaduse tekkides on koigil voimalik saada parimat ravi ja hoolitsust, mida nende tervis
vajab.

Kaalutlusdiguse kasutamisel sotsiaalsete Oiguste valdkonnas ei ole tekkinud véga kindlaid

pShimdtteid ning see teeb olukorra keeruliseks.

Mis alustel teeb riik tervishoiupoliitilised otsused? Lébimdeldud ja jatkusuutlike otsuste vastu
vOtmiseks on vajalik seada pikaajalised prioriteedid ning kriteeriumid. Loomulikult ei ole

voimalik koiki rahuldavaid otsuseid teha ning seetdttu on eriti olulised {iihiskondlikud
kokkulepped.®

Riigikohus on oma otsuses ndustunud, et PS ei garanteeri igaiihele digust tasuta arstiabile.
Sotsiaalsete diguste tagamisel on seadusandjale antud avar diskretsioonidigus ja kohtud ei tohi
seadusandja asemel asuda langetama sotsiaalpoliitilisi otsuseid, kuna see sOltub riigi

majanduslikust olukorrast ning riik hindab ise oma vdimeid.3
T66 autor ndustub Riigikohtu seisukohaga:

,Vadr on aga sellest jareldada, et riigi poolt loodud tervisekindlustuse silisteem ei saa iildse olla
vastuolus pohiseadusega. See muudaks PS § 28 sisutuks. Riigikohtu halduskolleegium ei ndustu

ravikindlustuse seaduse eelndu (914SE) seletuskirjas toodud seisukohaga, et sotsiaalsed

81 Allikmets, S. Tuntud vdi tundmatu hea halduse pdhimdte, Juridica 2014, 3, 1k 222.
82 1hid, Ik 222.

8 Navish, J. The Enforceability of socio-economic rights, European Human Rights Law Review, 2007, 2, Ik 146
8 RKHKo 3-3-1-65-03, p 14.
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pohidigused on vaid riigi objektiivne kohustus, mida realiseeritakse vastavalt vdoimalustele ja
poliitilistele kokkulepetele, mitte aga kohtu kaudu. PS § 28 Ig 1 on otsesonu véljendatud
pOhidiguse adressaadi subjektiivne digus ja PS § 15 Ig 1 kohaselt peab olema tagatud selle kohtulik
kaitse. Tervis on oluline védirtus, ilma milleta ei ole voimalik paljude teiste pdohidiguste

kasutamine. See ei tdhenda, et iga isik saaks nduda tasuta ja piiramatult koiki tervishoiuteenuseid.

Seadusandja padevuses on tdpsemalt médrata, milles viljendub igaiihe digus tervise Kaitsele,
samuti millist liiki abi ja millises ulatuses abi tuleb puuduse all kannatavale inimesele osutada.
Seadusandjal ei saa aga nende pohidiguste kujundamisel olla piiramatut suvadigust. Ta ei tohi
pohidiguste kujundamisel jétta kaitse alt vilja vastavate pohidiguste tuuma ega piiritleda nende

diguste kasutamise tingimusi ebamdistlike kriteeriumidega.*®®

T66 autori arvates on tegemist selge pohimottega, et pShidiguste realiseerimise ulatuse saab riik
kehtestada oma suva kasutades. Oluline on leida tasakaal diguste ja kohustuste vahel. Rule of law
Demokraatlikus riigis peavad kehtima Gigusriigi pohimotted ning avalik huvi ja individuaalsed

digused peavad olema tasakaalus.®

% RKHKo 3-3-1-65-03, p 14.
8 Kerikmie, T. Estonia in the European Legal System:Protection of the Rule of Law Through Constitutional Dialogue,
Doktoritdo, Tallinna Ulikool, 2009, Ik 15
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II Tervishoiuteenuste regulatsioon ja kittesaadavus Eestis

Rahva tervis on iihiskonnas olulise védirtusega ning selle hoidmine {iks tdhtsamaid riigi kohustusi.
Mitte iikski iihiskond ei ole pikalt jatkusuutlik, kui inimesele ei ole tagatud kvaliteetne ja
Oigeaegne arstiabi. Poliitilised otsused on viga suure tdhtsusega tervishoiu prioriteetide
kujundamisel. Valitsus on ametis neli aastat ning selle ajaga peavad poliitikud end tdestama.

Poliitiline maastik ei ole meil stabiilne ning koalitsioonilepingutega tehakse palju kompromisse.

Kui palju tihiskonna poolt loodud vahenditest ollakse valmis suunama tervishoiule ning Kui
efektiivselt ja 1abimoeldult seda kasutakse? Liihiajaliste plaanide tottu on iisna keeruline 1dbi viia
suuremaid muudatusi kaasaegsete ravimeetodite pakkumisel. Vahendite vidhesuse tottu on ka
paljud tervishoiutdotajad otsustanud Eestist lahkuda ning asemele on tulnud endise Noukogude
Liidu litkmesriikide tootajaid, kel paraku on kesine vdi puuduv keeleoskus. See omakorda

kahandab tervishoiuteenuste kvaliteeti ning kéttesaadavust.

Juba 2004. aastal oli Eesti holmatud ELi iihtsesse sotsiaaluuringusse. Iga viies elanik oli mingil
hetkel olnud olukorras, kus vajalik arstiabi ei olnud kéttesaadav. Perearsti juurde mittepddsenutest
33% tdid vilja majanduslikud pdhjused ja 18% liiga pikka ootejirjekorda.?” Kittesaadavusel ja

tervislikul seisundil on pdhjuslik seos.

Eesti riigi kulutused tervishoiule olid 2004. aastal 5,1% SKPst. Samal ajal ELi keskmine oli 9,0%
ning esirinnas oli Saksamaa 10,9%.% 2013 aastaks on see protsent minimaalselt suurenenud,

moodustades 5,72%, mis on samal tasemel Litiga kuid madalam, kui Leedul. 8

Poliitikauuringute Keskus Praxis viis 2014. aastal 14bi laiaulatusliku analiiiisi ravikindlustuse

90

jatkusuutlikuse osas.™ Analiilisi raames koostatud prognoosimudel vdimaldab hinnata

ravikindlustuse pikaajalist finantsilist jatkusuutlikkust ja analtiiisida erinevate viliste tegurite ning

80Qviir, S. Eesti positsioon FEuroopa tervishoiusiisteemis. Eesti  Arst, 2005, 11, Ik 820.
www.eestiarst.ee/static/files/055/eesti_positsioon_euroopa_tervishoiusysteemis.pdf (02.05.2015)

8 |bid, Ik 821.

89 WHO Global health expenditure database 2013
http://apps.who.int/nha/database/World_Map/Index/en?id=REPORT 4 WORLD MAPS&mapType=3&ws=0
(20.04.2015)

% Kruus, P., Soe R.-M., Vork, A., Jiri. L. 2014. Ravikindlustuse jétkusuutlikkuse prognoos. Tallinn:
Poliitikauuringute  Keskus ~ Praxis 2014, www.praxis.ee/wp-content/uploads/2014/02/Ravikindlustuse-
j%C3%A4tkusuutlikkuse-prognoos-09.04.pdf (12.04.2015)
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poliitikastsenaariumite mdju jatkusuutlikkusele. Prognoosi koostajate sonul on tegemist
juhtimistooriistaga tervishoiu korraldajatele, kes saavad iga-aastaselt hinnata erinevate meetmete
ning trendide moju ravikindlustuse tulude ja kulude pikaajalisele tasakaalule.

Mudel voimaldab analiiiisida t66turu, hindade, teenuste pakkumise struktuuri, majandusriskide ja
maksumuudatuste moju jatkusuutlikkusele. Hinnangu andmisel jatkusuutlikkusele tuleb
prognoosimudeli koostajate sonul meeles pidada, et lisaks méngivad rolli ka tegurid, millega

mudelis otseselt arvestada ei ole voimalik.

Prognoosimise tulemused niitasid, et tdnase olukorra jitkudes on pikaajaliselt haigekassa tulude
ja kulude vahe negatiivne — 2030. aastal hakkab puudujddk kiiremini kasvama tulenevalt
rahvastiku- ja tooturumuutustest. Reservid muutuvad simulatsioonide kohaselt negatiivseks 2022.
aastaks. Kuigi rahvastiku vananemine omab ravikindlustuse finantsilisele jatkusuutlikkusele moju,
nditab mudel, et demograafiline mdju pole siiski pohiline ning erinevad muud tegurid mdjutavad

samuti ravikindlustuse rahastamise jatkusuutlikkust.

Téhtis on tervishoiu laiem korraldus ehk milline on teenusepakkumise vorgustik, uute
tehnoloogiate kasutuselevott ning elanike tervisekditumine. Mudeliga tehtud arvutusi soovitavad
tegijad késitleda, kui iihte abivahendit, sobivaima poliitikameetmete komplekti valimisel,
ravikindlustuse jitkusuutlikkuse tagamiseks®! Tulevik niitab, kui laialt pakutud to&riist rakendust

leiab.

Rahva tervise tulevikku kajastab valdkonna reguleeriva Rahvatervise Seaduse § 1 toodud eesmairk:
»--. Inimese tervise kaitsmine, haiguste ennetamine ja tervise edendamine, mis saavutatakse riigi,
omavalitsuse, avalik- ja eradigusliku juriidilise isiku ning fiitisilise isiku kohustustega ning riiklike

ja omavalitsuslike abindude siisteemiga.”%?

Eesti ravimite kédttesaadavuse valdkonna analiiiisi 1dbiviijad on seisukohal, et ravimipoliitikat on
suhteliselt vihe analiilisitud ja enim on tdhelepanu saanud regulatiivne pool, jéttes tahaplaanile

pikemad perspektiivid seoses haigestumise, tervisekditumise ja rahastamisega.®® Valitsus peab

% Ibid, Ik 37.

92 Rahvatervise seadus RT I, 31.12.2014, 18

% Kruus, P., Sikkut, R., Aaviksoo, A. Uute ravimite soodusnimekirja lisamise protsess ravimi- ja tervishoiupoliitika
kontekstis. Poliitikauuringute Keskus Praxis 2012,
www.praxis.ee/fileadmin/tarmo/Publikatsioonid/Praxis_Uute ravimite_soodusnimekirja_lisamise_protsess.pdf, 1k
11. (07.05.2015)
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piiratud ressursside juures tegema olulised otsused ning objektiivsed tooriistad on hdadavajalikud.
Kvaliteetsed ravimid ja raviteenused peavad olema kittesaadavad ja seda ka piiratud voimaluste

juures.

Eesti Patsientide Esindusiihing viis ldbi uuringu analiiiisides diguste iildist seisu®. Tegemist oli
teistkordse Aktiivsete Kodanike Vorgustiku® poolt ldbi viidava uuringuga POH-is sisalduvate
Oiguste tutvustamiseks ning patsiendidiguste olukorrast iilevaate saamiseks.

Esimese patsiendidiguste uuringu eesmirk 2005-2007. aastal oli tutvustada POH-i ja jouda
aktiivse kodanikualgatuse korras selle rakendamiseni ELi liikmesriikides. Esimeses
patsiendidiguste uuringus Eesti ei osalenud.

Teine patsiendidiguste hindamine viidi 1dbi 2010. aastal, kus osalesid 20 riiki, sealhulgas Eesti.

Uuringu eesmirk oli sama, mis eelmisel korral — seada kodanikud tervishoiupoliitika keskmesse,
muuta nende rolli tervishoiuteenuse kasutaja ja sihtméirgina ning tuua patsient aktiivse
tervishoiupoliitika kujundaja staatusesse.

Uuringu teine eesmérk oli teada saada patsiendidiguste rakendamise kohta ELi tasandil. Teisel
hindamisel oli eriline rohk tervishoiupoliitika reformimisel, eesmérgiks seati kodanike poolse info

lisamine, mis néitab kodanikuaktiivsust.

Andmete kogumise kdigus vaadeldi eraldi nelja teemat: diguste iildine seis, olukord erinevates

riikides, Euroopa raamistiku areng ja tarbijate ndustamise jatkamine.

Uuringu tulemused ei olnud Eesti jaoks viiga rddmustavad®®. Mitte iikski digus ei saanud tiieliku
tunnustamise osaliseks. Sarnane tulemus oli ka 2007. aastal toimunud esmakordse hindamise
koondtulemustel ning kdige kesisem tulemus oli patsiendi aja austamise, vaba valiku ja

tervishoiuteenuste kittesaadavuse valdkonnas.

Madal tulemus oli ka turvalisuse, kvaliteedi ja uuenduste osas. Liiga madal skoor oli ka digusel

véltida mittevajalikke kannatusi ja valu. Kdige paremini olid kaitstud digused individuaalsele

%Euroopa patsiendidiguste harta hindamine. Eesti Patsientide Esindusiihing, 2011
www.epey.ee/index.php?page=196, (23.04.2015)

% Aktiivsete Kodanike Vorgustik tdlkes Active Citizenship Network (ACN)

%Kokkuvote Euroopa Patsientide Oiguste Harta hindamiseks 2011, Eesti Patsientide Esindusiihing,
www.epey.ee/index.php?page=196 (24.04.2015)
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kohtlemisele, ennetusele, privaatsusele ja fiilisilisele kéttesaadavusele — neid voib ehk pidada

Euroopa tervishoiusiisteemidele omaseks teguriks.®’

Selles osas, mis puudutab iilemaailmset digust tervise kaitsele, oli tulemuseks tervisekaitse tase
kahanemine. See vdib olla tingitud varem mainitud tulemuste pohjal diguste puudulikust
tunnustamisest ja teadlikkusest.

Eesti Patsientide Esindusiihing korraldas wuuringu tulemuste tutvustamiseks seminari.
Toimumisaeg langes kokku piiriiilese tervishoiuteenuste direktiivi joustumisega. Vorreldes teiste
riikidega ei olnud Eesti tulemused head. Magistrito6 autoril oli voimalus seminaril osaleda ning
kuulata jargnenud diskussiooni. Lisaks EHKI, Sotsiaalministeeriumi ja patsiendiiihenduste
juhtidele oli kohal ka Euroopa Parlamendi saadik. Riigi esindajad ei ndustunud uuringu

tulemustega ning nende hinnangul on meie olukord patsientide diguste tagamisel tunduval parem.

T66 autor ndustub uuringu tulemustega, mille kohaselt on lisaks tervishoiuteenuste finantsilisele
kittesaadavusele jirjest enam probleemiks geograafiline kédttesaadavus. Tervishoiutddtajad on
koondunud suurematesse linnadesse ning maapiirkondades ei ole isegi perearstiabi kéttesaadav,
radkimata apteekidest.

Vaba valiku osas vdib see olla ka tingitud rahvuse ja tihiskonna tdekspidamiste eripdrast, kus me
austame ja usaldame arste. Eesti vdike rahvaarv seab kindlasti piirangud vaba valiku tegemisel.

Jargmisena analiiiisib t00 autor tervishoiuteenuste korraldust ning kéttesaadavust.

2.1 Tervishoiuteenuste korraldus

Tervishoiu sisuks on tervisele suunatud meditsiinipraktika, mis holmab tervise edendamist,

haiguste ennetamist, ravi ja rehabilitatsiooni.

Eesti tervishoiusiisteemi rahastamine pdhineb solidaarsusel. Eesti ravikindlustus pohineb
osamaksetel ehk on suures osas sdltuv rahalisi sissemakseid tegevate todealiste inimeste arvust ja
nende sissetulekute tasemest. Tegemist on kohustusliku ravikindlustusega, kuhu laekub raha

sotsiaalmaksust. Ravikindlustuseks maksab todandja to6taja brutopalgast 13%.

%"Euroopa patsiendidiguste harta hindamine. Eesti Patsientide Esindusiihing, 2011 www.epey.ee/index.php?page=196
(23.04.2015)
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Rahvastiku vananemine mojutada negatiivselt ravikindlustuse finantsilist jatkusuutlikkust ehk
siisteemi rahastamisvdimaluste ja kulutuste pikaajalist tasakaalu. Ravikindlustuse eesmirk on
katta kindlustatud isikute tervishoiukulud haiguste ennetamiseks ja raviks, rahastada ravimite ja

meditsiiniliste abivahendite ostmist ning maksta rahalisi hiivitisi.

Ravikindlustus kehtib alates 1992. aasta 1. jaanuarist. Jargib solidaarsuse pohimdtet ehk
kindlustatud isikud tasuvad ka kindlustamata isikute kulud. Jaanuari alguse seisuga 2013. aastal
oli EHK kindlustatuid 1 237 104 inimest.%® Spetsialistide poolt ldbiviidud uuring annab hea

iilevaate tervishoiu korralduse erinevatest aspektidest.%

regulatsiooni tekkimise siisteemitusega. Sihiparane ja metoodiline 14henemine regulatsiooni vilja
tootamisel oleks dra hoidnud segadused ja vastuolud digusaktide vahel. Autor ei kisitle koiki
olemasolevaid Gigusakte, kuna selleks on olemas mitmeid kogumikke ja ilevaateid. Autor
analiilisib olemasolevat regulatsiooni tervishoiuteenuste raames kasutatavate ravimite
kattesaadavuse ja loetellu lisamise protsessi vaatenurgast. Protsess on erinev soodusravimite

nimekirja lisamise regulatsioonist.

,»lervishoiuteenus on tervishoiutodtaja tegevus haiguse, vigastuse vOi miirgistuse ennetamiseks,
diagnoosimiseks ja ravimiseks eesmargiga leevendada inimese vaevusi, hoida édra tema tervise
seisundi halvenemist vdi haiguse dgenemist ning taastada tervist.«t

Statsionaarse tervishoiuteenuse puhul peab inimene viibima O0pdevaringselt haiglas ning
kasutatakse ravimeid, mis vajavad tervishoiutdotaja jarelevalvet. Ambulatoorne tervishoiuteenus

on tavapdrane arstivisiit, mille puhul ei pea haiglas viibima ning ravi on voimalik 14bi viia kodus

vO1 vastuvOotu raames.

Patsient on isik, kes vajab oma seisundi tottu tervishoiuteenust. Patsiendil on &igus saada
kvaliteetset ja tervisekeskset arstiabi haiguste ennetamiseks ja raviks. Patsiendi kohustuseks on
teavitada teenuse osutajat kdoikidest olulistest asjaoludest. Molemad osapooled — nii teenuse

osutaja kui ka saaja, peavad tegema tihedat koostddd. Patsiendi kohustuseks on jérgida arsti

% Estonian Health Insurance Fund, Health system in Estonia, www.haigekassa.ee/eng/health-insurance-in-estonia

% Koppel, A., Kahur, K., Habicht, T., Saar, P., Habicht, J. and van Ginneken, E. Estonia: health system review. Health
Systems in Transition. 2008; 10(1): 1-230.

100 Nomper, A., Sootak, J. Meditsiinidigus. Tallinn, Juura 2007, lk 39-40.

01 TTKS, RT 1, 26.02.2015, 15, § 2.
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ettekirjutusi heade ravitulemuste saavutamiseks ning vastupidisel juhul ei vastuta arst

ebakvaliteetsete ravitulemuste eest.

Tervishoiuteenus peab vastama arstiteaduse tildisele tasemele ja eeldatakse, et teenuse osutaja teeb
seda oodatava hoolega. Viimane vastutab iiksnes oma kohustuste siiiilise rikkumise eest, eelkoige
diagnoosi- ja ravivigade ning patsiendi teavitamise ja tema ndusoleku saamise kohustuse

rikkumise eest. Teenuse osutaja ei saa vastutada ravi kittesaadavuse eest.

Tervishoidu rahastatakse!? riigieelarvest, valla- ja linnaeelarvest, patsiendi poolt ja muudest
allikatest. Tervishoiuteenuse osutamise eest tuleb: maksta kehtestatud, kokkulepitud voi tavalist
tasu, sellise tasu puudumisel aga moistlikku tasu. Patsiendilt voib tasu nouda selles ulatuses, mis

iiletab tervishoiuteenuste osutamise kulusid ning mida ei kata ravikindlustus voi muu isik'%

Tervishoiuteenuste korraldamise seaduse (TTKS)% § 1 sitestab seaduse reguleerimisala, mille
kohaselt reguleerib seadus tervishoiuteenuste osutamise korraldust ja nduded ning sitestab
tervishoiu juhtimise, rahastamise ja jarelevalve korra. Vastuvotmise hetkel oli seaduse eesmérgiks
korrastada tervishoiuteenuste osutamise valdkonda ning sisse seada tohusam jirelevalve teenuste
osutamise iile. TTKS-ga kohustati koiki haiglaid end imber kujundama ning selle tulemusena

tekkisid uued ning erineva tasandi haiglad. Seaduse reguleerimisala on vaga lai.

Ravikindlustuse seadus (RaKs)!® reguleerib solidaarset ravikindlustust. ,,Ravikindlustus on
tervishoiukulude katmise siisteem kindlustatud isiku haiguste ennetamise ja ravi, ravimite ja
meditsiiniseadmete ostmise rahastamiseks ning ajutise toovoimetuse hiivitiste ja muude hiivitiste
maksmiseks(...).“1% Seadus sitestab tervishoiuteenuste loetelu nduded ja muutmise tingimused.
Ravikindlustuse puhul on tegemist sundkindlustusega. Ravikindlustuse seaduse § 30 16ike 1 alusel
kehtestatakse EHK tervishoiuteenuste loetelu igal aastal Vabariigi Valitsuse mésrusega.l%’
Madrusega kehtestatakse tervishoiuteenuste loetelu ja tervishoiuteenuste rakendamise tingimused,

mis on aluseks teenuste saamiseks ja hiivitamiseks EHK poolt.

12 TTKS RT I, 26.02.2015, 15, § 51.

103 Eesti Patsientide Esindusiihing.Patsiendi vastutus, www.epey.ee/index.php?page=217 (23.04.2015)

04 TTKS RT I, 26.02.2015, 15

195 RaKs § 2, RT I, 23.03.2015, 18

106 |hid, § 2.

107 Vabariigi Valitsuse 19.12.14. a méirus nr 194, Eesti Haigekassa tervishoiuteenuste loetelu, RT I, 29.12.2014, 55
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Tervishoiuteenuste loetelus sdtestatakse piirhinnad ja piirméddrad, mille ulatuses EHK votab
tasumise kohustuse. Piirhinda ja piirmééra iiletav osa jdéb patsiendi voi tervishoiuteenust pakkuva
asutuse kanda.

EHK on kéesoleva seadusega loodud avalik-0iguslik juriidiline isik, kelle tegutsemise eesmaérgiks
on ravi kindlustushiivitiste vOimaldamine. Haigekassa pohikirja alusel juhindub EHK oma
tegevuses haigekassa seadusest, ravikindlustuse seadusest, pohikirjast ja teistest digusaktidest ning
Eesti Vabariigi tervishoiupoliitikast. Haigekassa pohikirjal® kehtestab ning selles teeb

109

muudatusi Vabariigi Valitsus. Eesti Haigekassa seaduse™” alusel kinnitab eelarve Eesti

Haigekassa Noukogu.

Niiteks jirgnevate ldhiaastate eelarveprojekti ettevalmistamisel ldhtub EHK riigi
eelarvestrateegiast, riigieelarve seadusest, ravikindlustuse seadusest, tervishoiupoliitikast, EHK
ndukogu poolt aastateks 2015-2018 kinnitatud nelja aasta kulude ja kulude Kkatteallikate
planeerimise pdohimdtetest, EHK 2015-2018 arengukavast, ndukogu poolt antud eelarve

koostamise suunistest!1®

Tervishoiuteenuste korraldusega on seotud veel laia regulatsioonivdljaga Ravimiseadus
(RavS),! mis reguleerib niiteks ravimite registreerimist ning apteekide tegevuslubasid. Seaduse
alusel on ravimiametile delegeeritud ravimite registreerimine ja ettendhtud kriteeriumidele

vastavuse kontroll.

Tervishoiuteenuste ja ravimite loetelude tdiendamise protsessid on erinevad. Teenuste puhul on
taotlejaks erialaselts, kellel ei ole endal otsest majanduslikku huvi. Taotluste lisamise digus on ka
EHK endal. Taotlused kogutakse kokku kalendriaasta jooksul ning see vdimaldab paremini
eelarvet planeerida. Menetlemiseks on samuti aega terve aasta, mille jooksul hinnatakse ravimite
ndidustuste tdenduspohisust, ohutust ja kulutGhusust. Arvesse voetakse ka prioriteetseid

tegevusvaldkondi ja alternatiivsete ravivoimaluste olemasolu.

108 Vabariigi Valitsuse méirus, Eesti Haigekassa pohikiri, RT 1, 09.01.2014, 20

19 HKS RT I, 13.03.2014, 12, § 2

110 EHK 2015 a eelarve, www.haigekassa.ee/sites/default/files/finants/ehk_eelarve_2015.pdf (12.05.2015)
111 Ravimiseadus, RT I, 10.03.2015, 23
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Poliitikauuringute Praxis ja Eesti Ravimitootjate Liit viisid 14bi laiaulatusliku uuringu ravimite
soodusnimekirja lisamise kohta.'2 Uuringu ldbiviijad vordlesid ravimite loetelu tiiendamise ja
tervishoiuteenuste loetellu muutmise protsesse. Ravimite loetelu tdiendamise puhul on taotlejaks
ravimitootja, kellel on otsene majanduslik huvi. Tootjad on enamasti planeerinud ressursse
taotluse koostamiseks. Vordlusena tervishoiuteenuste muutmise taotlemisega tegelevad
erialaseltsid ilma tdiendavate ressurssideta. Taotlused on mdlemal juhul vdga aegandudvad ning

pohinevad teadusuuringutel.

Sama ravim vodib erineval ajal olla kas soodusravimite nimekirjas voi tervishoiuteenuste loetelus.
Ravimite puhul aga seab piirangud labipaistvuse direktiiv ning 180 pdevaga peab olema
soodustamise otsus tehtud.!*3

Tervishoiuteenuste loetelusse lisamise puhul need tdhtajad ei kehti. Menetluse valiku tegemisel on
kriteeriumiks manustamise viis. Kui patsient on vdimeline iseseisvalt ravimi manustamisega

hakkama saama, siis on mdistlik lisada ravim soodusravimite loetellu, kui ei, siis teenuste loetellu.

Ravikindlustuse seadus (RaKS) § 43 lg 2 késitleb EHK ravimite loetelu ning toob vilja
kriteeriumid, mida loetelu kehtestamisel arvestatakse: 1) kindlustatud isiku vajadus saada ravimit
tulenevalt tervishoiuteenuse osutamisest; 2) ravimi tdendatud meditsiiniline efektiivsus ja
kindlustatud isiku vajadus saada ravi kidigus teisi ravimeid; 3) ravimi kasutamise majanduslik
pohjendatus; 4) alternatiivsete ravimite voi raviviiside olemasolu; 5) vastavus ravikindlustuse
rahalistele vahenditele, sealhulgas kiiesoleva seaduse § 25 1dikes 3 sitestatud pohimdttele!* .

Mairusega ,,Eesti Haigekassa ravimite loetelu koostamise ja muutmise kord ning loetelu

kehtestamise kriteeriumide sisu ja kriteeriumidele vastavuse hindajad“ on kehtestatud ravimite

regulatsioon.

Tervishoiuteenuste puhul on otsustamise kriteeriumiteks Eesti Haigekassa tervishoiuteenuste
loetelu: 1) tervishoiuteenuse tdendatud meditsiiniline efektiivsus; 2) tervishoiuteenuse
kulutdhusus; 3) tervishoiuteenuse vajalikkus iihiskonnale ja kooskola riigi tervishoiupoliitikaga;

4) vastavus ravikindlustuse rahalistele voimalustele. Erinevus tuleb vélja punktis 3 - ,,vajalikkus

112 Kruus P., Sikkut R., Aaviksoo A. Uute ravimite soodusnimekirja lisamise protsess ravimi- ja tervishoiupoliitika
kontekstis. Poliitkauuringute Keskus Praxis , Tallinn, 2012, 1k 20

113 Ibid, Ik 35

114 Haigekassa kulud ravimihiivitisele ei voi iiletada ravikindlustuse aastaeelarves 20 protsenti tervishoiuteenuse
hiivitise kuludest. Haigestumise prognoosimatust kasvust tulenevate ravimihiivitise tdiendavate kulude katmiseks voib
haigekassa ndukogu otsusega kasutada Eesti Haigekassa seaduse §-s 391 sdtestatud riskireservi vahendeid.
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tihiskonnale ning kooskdla riigi tervishoiupoliitikaga®, on erinev ravimite loetelu kehtestamise
kriteeriumitest, kus see puudub. Kas siis soodusravimite puhul ei pea arvestama iildise

tervishoiupoliitikaga?*

Soodusravimite ja tervishoiuteenuste eelarved on erinevad ning samuti protsessi koordineerimine.
Soodusravimitega tegeleb Sotsiaalministeerium ning tervishoiuteenustega EHK.

Tervishoiuteenuse puhul sdlmib EHK kindla mahuga lepingud ja see tagab hea kontrolli eelarve
iile. Samas on voimalik EHK piirata kalli ravi kasutajate sihtgruppi, seades ranged reeglid

teenusele kvalifitseerumisel. Soodusravimite puhul kontrolli véimalus puudub.

Liihidalt protsessi kokku vdttes on tervist voimalik paremini kaitsta vajalike tervishoiuteenuste
kéttesaadavaks tegemisega. Vajaliku teenuse lisamiseks peab erialaselts esitama EHK taotluse
tervishoiuteenuste nimekirja muutmiseks. EHK hindab taotluse sobivust, vajadust,

toenduspohisust, kasu ithiskonnale tervikuna ning rahaliste vahendite olemasolu.

Uhe taotluse menetluse aeg vdib kujuneda minimaalselt 1 aasta ja 1 piev kuni 2 aastat. Taotluse
annavad hinnangu nii tervishoiudkonoomika, ravimite kui ka meditsiinispetsialistid. Patsiente kui

otsest kasussaajat iildjuhul tervishoiuteenuste hindamise protsessi ei kaasata.

Tervishoiuteenuste nimekirja muudatusettepanekute otsused avaldatakse EHK kodulehel koos
ekspertide hinnangutega ning kavandatava eelarve suurusega. Olemasoleva dokumendi alusel
valmistatakse ette Vabariigi Valitsuse madrus Eesti Haigekassa tervishoiuteenuste loetelu

kehtestamiseks. Maérusel ei ole rakendussatteid ning see on sisend EHK eelarve koostamiseks.

EHK eelarve on iiks riigieelarve osiseid. Eelarve koostab EHK juhatus ning kinnitab EHK
ndukogu. Eelarve koostamisel on asutusel suhteliselt vabad kded ning koostamise aluseks on
tildised alusdokumendid. Erakorralistest ja ettendgematutest olukordadest tulenevalt on
voimalikud suured timberjaotamised eelarveridade vahel. Selge ndide on tervishoiutdotajate
streik, kus nad ndudsid endale inimvééarseid tingimusi. EHK oli sunnitud eelarve iile vaatama ning
vahendeid leiti niditeks tervishoiuteenuste uute ravimite valdkonnast. Riik oli sunnitud tegema

valiku, et tagada elanikkonnale juurdepiis tervishoiuteenustele.

115 Kruus P., Sikkut R., Aaviksoo A. Uute ravimite soodusnimekirja lisamise protsess ravimi- ja tervishoiupoliitika
kontekstis. Poliitkauuringute Keskus Praxis, Tallinn 2012, 1k 21-22
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Eelarve seletuskirjast ei ole voimalik teada saada mééruses sisalduvate eriala siseste teenuste maht.
Seletuses on vaid eraldi vilja toodud statsionaarse, pdevaravi ja ambulatoorse ravi kulud.
Sisehaigused on koik liidetud iihte gruppi ning reumatoloogia eriala kulusid ei ole niha.

Tervishoiuteenuste mahud selguvad alles haiglate lepinguid sdlmides.

EHK 2015. aasta eelarves!'® on ette nihtud 3,6 miljonit eurot lisaraha eriarstiabi kaasaegsete,
turvaliste ja tohusate teenuste ja ravimite lisamiseks. Sellega loodetakse tagada tervishoiuteenuste

kéttesaadavus. Tervishoiutdotajate palgatdusuks on samal ajal planeeritud iile 26 miljoni euro.

Ravi korraldatakse ravijuhendite alusel ning see sisaldab soovitusi tervist mojutavate tegevuste
kohta. Ravijuhendid on suunatud tervishoiutdodtajatele, andes tdenduspodhiseid juhiseid haiguste
diagnoosimiseks ja ravimiseks, samuti soovitusi haiguste ennetuseks ning patsientide
koolitamiseks.'t”  WHO eestvottel tootati vilja uus kisiraamat ravijuhendite ja patsiendi
juhendmaterjalide koostamiseks. Uue pdhimotte alusel on kaasatud ka patsientide esindajana Eesti

Puuetega Inimeste Koja esindajad.

Ravijuhistes olev teave aitab teha valikuid eri sekkumisviiside vahel, mis mojutavad tervist,
ravikvaliteeti ning tervishoiuressursside kasutamist. Kahjuks on EHK vdimekus koostada vaid
maksimaalselt 3 ravijuhendit aastas. Patsiendijuhendeid on aga valminud vaid iiks. Erialaseltside
poolt on laialt kasutuses Euroopa katuseorganisatsioonide voi Ameerikas vilja tootatud
ravijuhendid. Paljude nende koostamises osalevad ka Eesti spetsialistid. EHK on tehtud mitmeid
ettepanekuid olemasolevaid Euroopa ravijuhiseid jérgida ning need on osaliselt kasutuses ka
tervishoiuteenuste loetelu mairuses. Ameerika ja Euroopa organisatsioonide poolt vélja todtatud
haiguste aktiivsuse modtmise mudelid on ravikriteeriumi osaks.
Ravijuhendid on EHK poolt koostatud ja ei ole tervishoiutodtajatele siduvad, vaid soovitusliku

iseloomuga. Tervishoiutddtajatel aitab see teha valikuid oma igapdevatdos.

Ravijuhend voiks t66 autori hinnangul olla uute tervishoiuteenuste loetelu ja soodusravimite
nimekirja lisamise otsuse aluseks. Ravijuhendi koostamisel analiilisitakse sligavuti sobivaid
ravimeid ning ndidustusi koos kulutulususe analiilisiga. Juhendid peab iga viie aasta tagant
uuendama ning see aitab teaduse arenguga kaasas kdia. Juhendid voiksid saada suurema jou

tervisealaste otsuste tegemisel.

116 EHK 2015 a eelarve, www.haigekassa.ee/sites/default/files/finants/ehk_eelarve 2015.pdf (17.05.2015)
117 EHK poolt koostatud ravijuhendi info, www.ravijuhend.ee/yldinfo/ (14.05.2015)
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Eesti enda voimekus on madal ning t66 autori arvamuse kohaselt tuleks legaliseerida Euroopas ja

Ameerikas vilja tootatud ravijuhendid.

2.2 Tervishoiuteenuste Kkittesaadavus

Loomulikult on iga terviseprobleemiga patsiendi suur soov saada vdimalikult kiirest ja parimat
tervishoiuteenust. Tervishoiuteenuste kéttesaadavust kasitletakse kolme aspekti alusel: faktiline,
geograafiline ja finantsiline kittesaadavus.!!® Faktilise kittesaadavuse peab riik tagama piisava
arvu  tervishoiutootajatega, haiglate ja  meditsiiniseadmetega. Oluline on tagada
tervishoiutootajatele sobivad to6tingimused, et nad ei lahkuks Eestist. Geograafilise
kittesaadavuse tagamiseks on tehtud mitmeid samme ning kompenseeritakse arstidele sdidud
adrealadele. Teema on kidesoleval hetkel vdga aktuaalne, kuna jitkuval on suurenenud

tervishoiutootajate litkumine suurematesse keskustesse.

Naiteks tegevreumatolooge on umbes nelikiimmend, kuid sellegipoolest ei ole mitmes maakonnas
reumatoloogi.!'® Finantsilise kittesaadavuse tagamiseks on loodud ravikindlustussiisteem ning
tagatud koikidele tasuta juurdepdis viltimatule abile ja kiirabile. Magistritoos kisitletav teema
kuulub tervishoiu finantsilise kittesaadavuse alla. Harvikhaiguste puhul on tegemist piisivate
tervisekahjustustega. Ravi kattesaadavuse piiramisel tuleks riigil otsuste tegemisel analiitisida
vajamineva ravi kulu ning ravimata jitmisest tekkivat kulu laiemalt.!?® Piisiva tervisekahjustuse

puhul lisanduvad kulud ravimitele, toovoimetuslehtedele, sotsiaalteenustele jne

Tervishoiuteenuste kittesaadavuse nduded on méiruse alusel Sotsiaalministri poolt kinnitatud??,

ning see peaks tagama vajaliku digeaegse ravi. Tervishoiuteenuste kéttesaadavuse nduded on vilja
toodud § 3. Selle alusel vdib kehtestada ravijérjekorrad, kui tervishoiuteenuse pakkujal puudub
voimalus teenust kohe pakkuda. Lisatingimuseks on, et teenusele hilisem péaasemine ei pShjusta
tervise seisundi halvenemist, ei mdjuta negatiivselt haiguse kulgu ning haige seisund ei halvene.

Lisatingimused on t66 autori hinnangul tihti teoreetilised, kuna tervishoiuteenuse jarjekorda

118 Nomper, A, Sootak, J. Meditsiinidigus. Tallinn: Kirjastus Juura 2007, 1k 39

119 Autorile teadaolevalt ei ole reumatolooge Hiiumaal, Viljandis, Vorus, Liinemaal

120 Ngmper, A, Sootak, J. Meditsiinidigus. Tallinn: Kirjastus Juura 2007, Ik 39

121 Tervishoiuteenuste kittesaadavuse ja ravijirjekorra pidamise nduded, RTL 2008, 73, 1019, Sotsiaalministri
madrus nr 46, 21. 08.2008
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registreerumine toimub reeglina registratuuri kaudu. Registri to6tajatel ei pea olema meditsiinilist

véljadpet ning puuduvad volitused erakorralise haigusjuhtumi hindamiseks.

To66 autori isiklik kogemus kinnitab kirjeldatud olukorda. Naiteks luumurd on ettendgematu ja
ootamatu terviseseisund, mida ei ole voimalik ette planeerida ning varakult vastava spetsialisti
juurde tervishoiuteenusele registreeruda. Esmaabi on voimalik saada, kuid aktiivravi alla kuuluvat
taastusravi mitte. Ortopeedide hinnangul on vaja funktsioone ja lihasjoudu taastava teraapiaga
alustada koheselt peale luu kokku kasvamist, kuid reaalne voimalus teenusele saada on 2-4 kuu

parast, mis mdjutab negatiivselt haiguse kulgu ja ajutine to6voimetus hoopis pikeneb.

Sama seaduse alusel peab ravijarjekorda registreerunud patsient vajaliku tervishoiuteenuse saama

minimaalse aja jooksul ldhtudes meditsiinilisest vajadusest ning vordse kohtlemise pdhimottest.

Ravikindlustuse korraldamisel on EHK lubanud kindlustatutele tagada vajadustele vastava
kvaliteetsete, kulutdhusa tervishoiuteenuse, meditsiiniseadme, ravimi ning rahalise hiivitise
digeaegse kittesaadavuse.?? Ravikindlustuse eelarvet planeeritakse ette 4-aastat ning kdigepealt
planeeritakse sisse juba voetud kohustused tervishoiuteenuste voi ravimite ndol ning seejirel

voimaluse korral lisatakse uusi, tdiendavaid ravivoimalusil?3

Otsustusprotsess uute ravivoimaluste lisamiseks nduab aega, sest erinevaid taotlusi kaalutakse
samade objektiivsete kriteeriumite alusel. Harilikult on soove on reeglina enam kui vdimalusi
ning otsustamine ei ole kerge. Kaalutletud valik tuleb EHK-| langetada nii iihe eriala piires kui ka

erinevate meditsiinivaldkondade vahel, kuna kodik konkureerivad samale rahale.

Selleks, et olemasolevat raha voimalikult diglaselt jagada, on digusloojad seadnud reeglid.
Arvesse tuleb votta uue meetodi meditsiiniline tdenduspdhisus ja sellest ravist patsientide
tervisele saadav tdiendav kasu vorreldes juba kasutusel olevate ravivoimalustega. EHK eelarves
on igal aastal reaalselt kasutada vaid konealuse aasta eelarves ettenéhtud rahalised vahendid ning
nad ei saa rahastamisotsuste tegemisel aluseks votta kaudseid tulusid voi pikaajalist planeeritavat

tulu.

122 Mida haigekassa uueks aastaks lubab? EHK juhatuse esimehe Tanel Rossi ettekanne konverentsil ,,Meditsiin 2015¢
16.12.2014, www.haigekassa.ee/sites/default/files/pressile/2014 12 16 _meditsiin2015_tr.pdf (12.05.2015)

123 Koppel, E. Bioloogilise ravi rahastamine ravikindlustuse vahenditest, Eesti Ekspress 10.mai 2012, Eesti
Haigekassa avalike suhete juht, http://ekspress.delfi.ee/news/paevauudised/eesti-ravikindlustussusteem-raiskab-
haigete-tervist-ja-arstide-aega?id=64372711 (10.05.2015)
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EHK juhi sdnul jargib Eesti ravikindlustus iildiselt Maailma Terviseorganisatsiooni (WHOQO) pShimotet,
mille kohaselt on kulutdhus ravimeetod, mille abil lisanduv tdiskvaliteetse eluaasta maksumus ei iileta
kolmekordset rahvusliku kogutulu méira iihe elaniku kohta. 2013. aasta andmetel on seega Eestis
joukohasuse tase umbes 40 tuhande euro juures. Niiiid on EHK vilja 6eldud inimese hinna. Eeltoodud
kuluthususe maéir ei ole EHK ainsaks otsustuskriteeriumiks. Otsustamise juures arvestatakse
alternatiivsete ravivoimaluste olemasolu voi nende puudumine. PGhiméte on, et mida kallim ravim,

seda tugevamad argumendid peavad olema.*?*

EHK on lubanud l4hiaastatel otsustusprotsessi ldbipaistvamaks muuta. Planeeritud on etappide
kaupa avalikustada tegevusi haigekassa kodulehel, vahetult arendada suhtlust
patsiendiiihendustega ning biosimilaride®® kasutuselevott'?, Harvikhaiguste puhul on tihti vaja
erinevaid teenuseid voi ravimeid iihel ajal ning seetdttu kisitletakse harvikhaigusi erilisemalt.
Harvikhaiguse puhul v3ib olla haiguse diagnoosimiseks vaja vélismaal teostatavat geenianaliiiisi,
lisaks erinevaid tervishoiuteenuseid, haiglaravimeid v&i kodus voetavaid ravimeid. Raviprotsessi
kestus voib olla sageli vdga pikk. See teeb otsustamise keeruliseks. Kuidas peaks antud olukorras
EHK rakendama eelnimetatud iildisi pShimdtteid teenuste ja ravimite loetelu tdiendamisel ning ette

nidgema nii suurt vajadust teenuse pakkujatega sdlmitavates lepingutes?

Ravimite kéttesaadavuse vordlemiseks viidi 1dbi suuremahulise projekt PPRIY¥’ mille raames
analiiiisiti 24 riigi ravimite hinnakujundamise ja hiivitamise regulatsioone. Samuti on OECD!? ja
WHO koostanud riikide ravimipoliitika analiiise. WHO poolt koostatud analiiiis Eesti

ravimipoliitika kohta on laiaulatuslik ja sisaldab poliitikasoovitusi. 1%°

Riigiasutused, kel on vaja sisendit oma t60ks vOi on seadusest tulenev vastav kohustus,
analiiiisivad enda kogutud andmeid ja osaliselt avalikustavad ka tulemusi. Néiteks Riigikontroll

on koostanud ravimipoliitika teemalised auditid, Ravimiamet teeb regulaarselt ravimituru

124 Ross, T. Haigekassa praktika ja suundumused harvikhaiguste ravis ettekanne Harvikhaiguse infopieval: haruldaste
haiguste ja nende raviga seonduvad teemad Eestis, 27.02.2015

125 Tegemist on bioloogiliste originaalravimite koopiatega. Peqale 10 aasta méddusmist kaotavad ravimid ainupatendi
ning lubatud on sama toimeainega soodsamaid ravimeid toota.

126 Ross, T. Haigekassa praktika ja suundumused harvikhaiguste ravis ettekanne Harvikhaiguse infopiieval: haruldaste
haiguste ja nende raviga seonduvad teemad Eestis, 27.02.2015

127 pPRI - Pharmaceutical Pricing and Reimbursement Information

128 OECD — Majanduskoostdd ja Arengu OrganisatsioonEuroopa koostdds Riigikontrolliga 2004. aastal

129 Kruus P., Sikkut R., Aaviksoo A. Uute ravimite soodusnimekirja lisamise protsess ravimi- ja tervishoiupoliitika
kontekstis. Poliitkauuringute Keskus Praxis, Tallinn, 2012, Ik 42
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tilevaateid apteegistatistika ja ravimistatistika ndol, Haigekassa ja Sotsiaalministeerium

analiiiisivad ravimihiivitisi ja —hindu.!3

Analiiisinud eelnevalt tervishoiuteenuste korraldust, on t66 autor seisukohal, et paljudes
valdkondades puudub regulatsioon ja rakendussétted. Palju iilesandeid on seadusandja edasi
delegeerinud, niiteks EHK eelarve, mis on riigieelarve osa. Olemas on kiill ldhiaastate
prioriteedid, kuid kdiki asju ei ole voimalik ette planeerida.

Tervishoiuteenuste muutmise protsess on vdga pikaajaline ning seab kahtluse alla teenuse
finantsilise ja ajalise kéttesaadavuse. Teisest kiiljest ei ole kittesaadav tdpsem info digusaktide
tditmise kohta. Tervishoiuteenuste loetelus olevad ravimid ei ole liigitatud eraalade kaupa, vaid
koondina. Nditeks sisehaiguste alla liigituvad nii reumatoloogia, gastroenteroloogia, neuroloogia
jne. Ravijuhendid on moeldud abimeheks tervishoiutddtajatele. Tegemist on soovitusliku

iseloomuga dokumendiga.

T66 autori hinnangul on ravijuhendi koostamisse kulutatud ulatuslik ressurss alakasutatud ning
teeb ettepaneku seadusandlusesse muutmiseks. Ravijuhendite koostamisel juhindutakse
toenduspohisusest ning see on suurepidrane baas ka EHK ja Sotsiaalministeeriumil uute ravimite
lisamiseks. Olemasolevad Euroopa ning Ameerika ravijuhendid vdiks koostoos erialaseltsidega
kohandada Eesti tingimustesse sobivaks. Olemasoleva regulatsiooni jargi peab ravijuhendi iga 5
aasta tagant kaasajastama ning see vOimaldab piisava kiirusega uusi ravivoimalusi ja vajadusi
analiilisida.

Hetkel koostatavad 3 juhendit aastas ei ole piisav ning selle pohjal voiks raviteenuste pakkumine
peatuda. Ravijuhendid vdiksid kohustuslikud ning koostamise protsessi peaks olema efektiivsem,

kasutades dra olemasolevaid voimalusi. efektiivsemaks.

Tervishoiuteenuste kittesaadavuse valdkonnas on positiivseid arenguid ning EHK on eesmérgiks
votnud muuta ldbipaistvamaks oma tegevuse ning arendada dialoogi patsientidega. Piiratud
rahaliste vahendite juures ei suuda nad siiski tagada koigile vordseid vdimalusi. Harvikhaiguste
valdkonnas on alates 2015. aastast toimunud suured muudatused. See vdib olla otseses seoses
Euroopa Komisjoni poolt kehtestatud regulatsiooniga. Heameel on tddeda, et alates 2015. aastast
on mitmed ravimid kéittesaadavad. Samaaegselt EHK tegevusega on hoogustunud ka eraannetustel

pohinevate fondide t66d. Eelpool mainitud 40 000 eurot on seatud ravimi hiivitamise piiriks. T66

130 Kruus P., Sikkut R., Aaviksoo A. Uute ravimite soodusnimekirja lisamise protsess ravimi- ja tervishoiupoliitika
kontekstis. Poliitkauuringute Keskus Praxis , Tallinn, 2012, 1k 43
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autor loodab, et tulevikus on iihiskonnas enam diskussiooni sel teemal, kuna vaid nii on voimalik
tthiskondlikke protsesse juhtida. Oluline kriteerium ravi kéittesaadavuse puhul on just mdju

uhiskonnale tervikuna.
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11 Harvikhaigustega inimeste digus tervise kaitsele

Haruldasi haigusi ehk harvikhaigusi'®! on tinaseks avastatud 6 000 kuni 7 000 ja uusi haigusi
avastatakse pidevalt juurde. Paljud geneetilised haigused on haruldased, kuid mitte koik
harvikhaigused ei ole geneetilise paritoluga. Naiteks, leidub ka mitmeid véga haruldasi
nakkushaigusi, autoimmuunseid haigusi ja haruldasi vidhkkasvaja tiilipe. Ténaseni on paljude

harvikhaiguste péritolu teadmata. Haigestunutest iile 50% on lapsed.

Haruldased haigused on eluohtlikud voi kroonilised puuet pohjustavad haigused, mis esinevad
harva ja on viga keerukad. Enamik neist on geneetilised haigused voi muude kategooriate puhul
harvaesinevad vahktdved, autoimmuunsushaigused, kaasasiindinud véérarendid, toksilised ja
nakkushaigused. Et ennetada mérkimisvéérset haigestumust voi vélditavat enneaegset suremust
ning parandada haigestunud isikute elukvaliteeti voi sotsiaal majanduslikku potentsiaali, on
Euroopa Komisjoni eestvottel tehtud mitmeid samme. Selle kohaselt on eelpool nimetatud
haigustega tegelemiseks vaja konkreetsetel ja iihendatud joupingutustel pohinevat iildist
lihenemisviisi.'*?

Haruldane haigus on eluohtlik voi krooniline invaliidistav seisund, mis esineb mitte enam kui viiel
inimesel kiimnest tuhandest. Enamusele haruldastele haigustele ei ole ravi ning puuduvad ravimid.
Enam kui 2000 haiguse osas on teada haigusega assotsieeruv geen voOi geenid. Koikidest

kasvajatest on iile 20% nn harvaesinevad, siia kuuluvad koik lastekasvajad.

Eestis nagu ka mujal Euroopas on iildine teadlikkus haruldastest haigustest veel madal ning vajab
selgitust6dd. Kliiniliste ja teaduslike teadmiste vdahesus on pohjuseks, miks avastatakse haruldane
haigus tihti liiga hilja. Sellega voivad omakorda kaasneda patsientidele suured sotsiaalsed

probleemid ning voimalikud majanduslikud raskused.

Harvikhaigustesse haigestunute arvuks Euroopas loetakse 25-30 miljonit, mis moodustab

elanikkonnast 6-8%.

181 Varem kasutusel olnud mdiste harva esinevad haigused (rare or orphan diseases) sai uue termini harvikhaigused
seoses uue arengukava koostamisega. Hetkel on veel mitmel pool paralleelselt kasutuses mdlemad mdisted.

132 Euroopa Komisjoni avalik arutelu haruldased haigused: Euroopa ees seisvad viljakutsed,
http://ec.europa.eu/health/archive/ph_threats/non_com/docs/raredis comm_et.pdf (16.05.2015)
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Harvikhaigused pdhjustavad tihti puude ja enneaegse suremuse. Varasemalt juba kisitletud puue
on inimese anatoomilise, fiisioloogilise, psiiiihilise struktuuri voi funktsiooni kaotus, mis
koostoimes erinevate suhtumuslike ja keskkondlike takistustega tokestab {ihiskonnaelus osalemist

teistega vordsetel alustel. Luupuse puhul on tegemist puuet pGhjustava haigusega.

Harvaesinevaks haiguseks EL-is on selline, mida eksisteerib vdhem kui 5 inimesel 10 000 elaniku

kohta. Luupusehaiged on Eestis hinnanguliselt umbes 500.1%3

Patsient on tervishoiuteenuse osutamise regulatsiooni norgemaks osapooleks ning riik peab omalt
poolt tegema samme ndrgema poole kaitseks.!** Tervishoidu on v&imalik protseduuriliselt
reguleerida kas kehtestades reeglid, mida peavad koik jargima, voi lahendades igat tiksikjuhtumit
eraldi.!® Need lihenemised erinevad teineteisest ning diglane regulatsioon ei pruugi olla diglane

koigi suhetes. Reeglid on suunatud iihiskonnale tervikuna.

Harvikhaiguste pdeva tdhistamise puhul 2013. aasta veebruaris, oli ravi kéttesaadavuse teema
pdevakorral ning EHK Ravimiosakonna juhataja Erki Laidmée avaldas seisukoha, et ravi
kittesaadavus ei tohi soltuda haiguse all kannatavate inimeste arvust, vaid koigile tuleb podrata
vordselt tdhelepanu. Koikide haiguste puhul peab jirgima samasid pohimotteid ravimeetodi
toimivuse ja kulutuste hindamisel, kuna haruldase haiguse puhul on kulu tavapirasest suurem.
Tema sonul on EHK-1 muutunud raskeks diglase tasakaalu leidmine ning tihiskondlik diskussioon

aitab seda leida..*®

T66 autor ndustub EHK seisukohaga. Uhiskondlik diskussioon on viiga oluline, kuna tervise kaitse

regulatsioon soltub just tihiskondlikust huvist.

Paljud otsused on patsiendile soodsalt lahendatud ning see on inimlikule aspektile. Meedia
negatiivset tdhelepanu ei soovi tikski poliitik ning patsiendiiihenduste eestkostetegevuse arenedes
on loota suuremaid muutusi. Hea meel on tddeda, et ka tervelt elatud ja kvaliteetsed aastad'®’ on

saamaks oluliseks osaks tervishoiupoliitiliste otsuste tegemisel. Tervishoiu6konoomika on aga

133 Luupuse epidemioloogiast on reumatoloog Kati Otsa poolt koostamisel doktoritod. Andmed pirinevad t66 autorilt.
134 Nomper, A., Sootak, J. Meditsiinidigus. Tallinn: Kirjastus Juura 2007, 1k 33.

135 1bid, Ik 35.

136Eestis on kuni 100 000 haruldase haiguse pddejat. Postimees, 01.03.2013,
http://tervis.postimees.ee/1155158/eestis-on-kuni-100-000-haruldase-haiguse-podejat (10.05.2015)

187 QALY ehk Quality Adjusted Life Years — kvaliteedikohandatud eluaastad, http://en.wikipedia.org/wiki/Quality-
adjusted_life year, HLY - Healthy Life Years- tervelt elatud aastad-
http://ec.europa.eu/health/indicators/healthy life_years/hly en.htm
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keeruline valdkond ning otsuste aluseks olevat metoodikat moistavad vihesed patsiendid ja nende
eestkoste organisatsioonid.

POH iiheks oluliseks osaks on kodanikuaktiivsuse tdstmine ning tervishoiupoliitika planeerimisel
ja otsustamisel kaasa rddkimine. T66 autor peab seda vdga oluliseks teemaks ning loodab, et ka

Eestis pooratakse enam tihelepanu vastava koolituse vajadusele patsiendiiihenduse juures.!3®

Olukorras, kus ressursid on puudulikud on t66 autor seisukohal, et harvikhaiguste puhul on vaja
patsiendi digus tervise kaitsele tagada 1abi regulatsiooni.

Pikki aastaid on rddgitud vajadusest EHK juurde moodustada harva esinevate haiguste fond
sarnaselt Leeduga. Sellele on avaldanud toetust ka mitmed arstid®*®. Hetkel on olemas
erandjuhtude jaoks komisjon, kuid nditeks tdiskasvanud reumatoloogiliste patsientide puhul on
positiivne vastus vidga erakordne. See on tingitud mitmest asjaolust. Esiteks taotlemise protseduur
ja arstide koormatus ning vdhene usk positiivsesse otsusesse. Laste puhul on olukord parem.
Pohjused on ebaselged, kuid tihti emotsionaalset laadi.

Paljude harvikhaigustega patsiendiithenduste esindajate ja arstide sdnul on fondi loomine viga

vajalik.

3.1 Harvikhaiguste valdkonna EL-i alusdokumendid

Harvikhaigused on viga viikese esinemissagedusega, mistottu nendest ollakse vihem teadlikud,
kui teoreetiliselt teaduse arengutase voimaldaks. Selle tulemusena kannatavad harvikhaigusega
patsiendid kahekordselt: esiteks on neil harva esinev haigusseisund, mida on arstidel raske voi
keeruline diagnoosida ja teiseks ravitakse neid sageli ebapiisavalt, kuna ravi voib {ildse puududa
vOi1 see on viga kallis ning seetdttu tihti kéttesaamatu.

Eestis puudub praegu teave paljude (nii geneetiliste kui mittegeneetiliste) harvikhaiguste levimuse

kohta. On tehtud uuringuid iiksikute haiguste kohta, kuid iildisem tilevaade puudub.

138 T6 autoril on olnud vdimalus osaleda kahel tervishoiudkonoomika (HTA) koolitusel The London School of
Esonomics and Political Science (LSE) juures prof Panagiotis Kanavose juhendamisel ning Euroopa Ravimiameti
(EMA) vastaval kursusel metoodikast.

13%Haigekassal, arstidel ja ravimitootjatel on erinevad nigemused haruldaste haiguste ravi rahastamisest, Delfi
uudised, 27.02.2015, www.delfi.ee/news/paevauudised/eesti/haigekassal-arstidel-ja-ravimitootjatel-on-erinevad-
nagemused-haruldaste-haiguste-ravi-rahastamisest?id=70898693 (13.05.2015)
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Euroopa tihiste teadmiste ja voimaluste paremaks moistmiseks analiiiisib t66 autor jargnevaid
harvikhaiguste valdkonna EL-i alusdokumente, mis on vdetud aluseks Eesti Harvikhaiguste

arengukava ja rakendusplaani koostamisel.

Harva kasutavate ravimite regulatsioon (EC No 141/2000)'%° oli iiks esimesi konealuses
valdkonnas. Dokumendis sétestati protseduuri reeglid harva kasutatavate ravimite kohta ning
kriteeriumid, mille kohaselt ravim on harva kasutatav ehk harvikravim. Ravim peab olema ette
ndhtud kroonilise voi eluohtliku haiguse diagnoosimiseks, ennetuseks voi raviks.

Samas maiératleti ka harvikhaiguse mdiste ning selle kohaselt peab haigus mojutama véahem kui

viit inimest 10 000-st.

Euroopa Komisjoni teatis harva esinevate haiguste kohta — Euroopa viljakutse’*! vdeti vastu
11.11.2008 ja koosneb kolmest erinevast valdkonnast.

Esimene valdkond sisaldab ennetust puudutavat regulatsiooni ning eesmérgiks on parandada
harvikhaiguste dratundmist ja nende néhtavaks tegemist.

Teise valdkonna eesmaérgiks on toetada litkmesriike riiklike arengukavade tihtlustamisel.

Kolmas valdkond on vorgustikutegevus - koostod arendamine, koordineerimine ja iihtse

regulatsiooni véljatodtamist EL tasandil.

Harvikhaiguste valdkonnas on Euroopa Komisjoni soovitus tegevuse kohta haruldaste haiguste
valdkonnas (2009/C 151/02)2. Dokument sisaldab iihiskondlikke suuniseid harvikhaiguste

ennetustegevuse, diagnoosimise ja ravi kdttesaadavuse parandamiseks Euroopa Liidu piires.

Tekkinud tihine arusaam, et koosto6 Euroopa tasandil annab voimaluse olemasolevate teadmiste
ja ressursside kasutamiseks voimalikult efektiivsel moel. Molemad EK dokumendid sisaldavad
ettepanekut, mille kohaselt iga EL-i litkmesriik peaks vilja to6tama oma haruldaste haiguste ehk

harvikhaiguste arengukava voi strateegia.

Harvikhaiguste arengukava eesmirgid olid jargmised*®:

140 The Orphan Medicinal Product Regulation (EC No 141/2000 of the European Parliament and of the Council of
December 1999 on orphan medicinal products)

141 The Commision Communication on Rare Diseases: Europe’s challenge, COM(2008) 679 15plik versioon

142 The Council Recommentation on an action in the field of rare diseases (2009/C 151/02)

143 Tillmann, V, et al, Eesti haruldaste haiguste arengukava koos tegevusplaaniga aastateks 2015-2017, Eesti Arst
2014; 93(5), Ik 291. Vallo Tillmann on EK harvikhaiguste ekspertgrupi liige ja TU kliinikumi juures tegutseva riikliku
ekperdikeskuse juht.
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1) parandada haruldaste haiguste dratundmist ja nende ndhtavaks tegemist;
2) stimuleerida teadustegevust selles vallas;

3) tagada patsientide juurdepads kvaliteetsele meditsiini- ja sotsiaalabile;
4) suurendada patsiendiorganisatsioonide osalust otsustamisprotsessides;

5) tagada nende meetmete jirjepidevus ja kohandamine uutes tingimustes

Arengukavade koostamiseks anti liikmesriikidele aega kuni 2013. aastani. Eestis hakati

arengukava koostama 2012. aastal Sotsiaalministeeriumi eestvedamisel.

Euroopa Parlamendi ja ndukogu direktiiv 2011/24/EL patsiendidiguste kohaldamise kohta
piiriiileses tervishoius'** sisaldab ka eraldi sitteid harvikhaiguste kohta artiklis 55, mis juhindub
varasemate dokumentide sisust. Need pShimdtted on aluseks vdetud riikliku arengukava
koostamisel

Euroopa Komisjoni otsus (2009/872/EC) harvikhaiguste eksperdikomitee (EUCERD)

145 oli suur samm edasi teema prioritiseerimiseks, eksperdikeskuste

moodustamise kohta
moodustamiseks ning vorgustiku loomisel. Vargustiku litkmed olid erinevad kodanikuiihendused,

riiklikud keskused, ministeeriumid jm.

Eelmine otsus tiihistati uue otsusega (2013/C 219/04)1%¢ 2013 aasta suvel. Moodustati uus piisiv
ekspertgrupp EK juurde, keda toetavad rahvuslikud ekspertkeskused. Euroopa tasandil on
jatkuvate aastate prioriteediks vilja arendada igas liitkmesriigis eksperdikeskused, et oleks
voimalus kogemusi vahetada ning koostdod teha harvikhaiguste registri, diagnoosimise, ravi,
ravimite ja geeniuuringute valdkonnas. Ekspertgrupi ja Euroopa Ravimiameti koostdds said

eelmisel aastal ndidustuse 112 uut harvikravimit.4’

To66 autor on seisukohal, et EL-1 olemasolev regulatsioon on omanud positiivset moju ka Eestile
ning selle tdestuseks on valminud harvikhaiguste riiklik arengukava ning tegevusplaan

lahiaastateks. Jargmises peatiikis keskendub autor arengukava vdimalustele ja piirangutele.

144 Haruldaste haiguste arengukava, 2014-2020, Sotsiaalministeerium, 1k 1  www.epikoda.ee/wp-
content/uploads/2014/05/HARVIKHAIGUSTE-ARENGUKAVA .pdf (11.05.2015)

145 European Commision Decision 2009/872/EC EUCERD moodustamise kohta

146 Commission decision (2013/C 219/04) setting up a Commission expert group on rare diseases and repealing
Decision 2009/872/EC

147 EK Harvikhaiguste ekspertgrupi 12-13. miartsil 2015. aastal toimunud koosoleku protokoll.
http://ec.europa.eu/health/rare_diseases/docs/ev_20150312 flash_en.pdf (12.05.2015)
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3.2 Harvikhaiguste riiklik arengukava ja rakenduskava

Eestil on alates 2014. aasta algusest haruldaste haiguste ehk harvikhaiguste arengukava*® koos
vastava rakendusplaaniga haiguste paremaks diagnoosimiseks, raviks ja haigete tugisiisteemi

loomiseks. Euroopa Komisjoni vastava otsuse kohaselt on see iga riigi kohustus.

Arengukava koostamist juhtis Sotsiaalministeerium koostods Tartu Ulikooli Kliinikumiga.
Tegemist ei ole klassikalise, Vabariigi Valitsuse poolt Kinnitatava arengukavaga, vaid pigem

strateegiaga juba olemasoleva Rahvastiku Tervise Arengukava juurde*°.

Eestis puudub praegu teave paljude harvikhaiguste levimuse kohta. On tehtud uuringuid iiksikute
haiguste kohta, kuid iildisem iilevaade puudub. Harvikhaiguste riiklik arengukava annab tipsema
raamistiku haruldaste haigustega tegelemiseks ja olemasolevate ressursside ning vodimaluste
paremaks kasutamiseks.
Arengukava koosneb kuuest alapunktist:

1) Sissejuhatus

2) Harvikhaiguste defineerimine, kodeerimine ja loendi koostamine

3) Epidemioloogia, registrid ja jarelevalve

4) Teadusuuringud harvikhaiguste valdkonnas

5) Harvikhaiguste eksperdikeskused ja Euroopa referentvorgustik

6) Patsiendiorganisatsioonide tugevdamine

Arengukava hdlmab koiki olulisi valdkondi ning iga punkti juures on lahti kirjutatud l&hiaastate
tegevusplaan. Konkreetsed esimesed sammud on ekspertkeskuste sisse seadmine ja kahe

koordinaatori kaasamine.

Olemasolev rakendusplaan ehk tegevusplaan sisaldab paljusid tegevusi, kuid selgusetuks jadab
nditeks komisjonide liikmete nimetamise kriteeriumid ja protsess. Patsiendiiihenduste
arendamiseks ja kaasamiseks on suurejoonelised plaanid, kuid ei selgu planeeritud tegevuse
vastutaja. Eesti Puuetega Inimeste Koja juurde on moodustatud harvikhaiguste timarlaud, kuhu
kuuluvad erinevate harvikhaiguste esindajad ning arengukava koostajad. Kohtumised toimuvad

kaks korda aastas ning see on vdimalus valdkonnas toimuvaga kursis olla.

148 Haruldaste haiguste arengukava, 2014, www.epikoda.ee/wp-content/uploads/2014/05/HARVIKHAIGUSTE-
ARENGUKAVA.pdf (11.05.2015)
149 Rahvastiku Tervise Arengukava 2009-2020, www.sm.ee/et/tervis (02.05.2015)
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Umarlaua liikmetele tutvustati arengukava 2014. aasta kevadel ning samal ajal selgus, et

vahendeid rakendusplaani ellu viimiseks riigil ei ole.

Planeeritud tegevused on osa Rahvastiku Tervise Arengukava rakendusplaanist ja esitatakse
Vabariigi Valitusele kinnitamiseks. Uute harvikhaiguste rakendusplaanis ette ndhtud tegevuste
lisamiseks on vajalik 2 aastane ooteaeg menetluse pikkuse tottu. Pracguses olukorras on tehtud
ettepanek rahalisi ressursse kiisida ekspertkeskuse loomiseks ja kahe koordinaatori t6o
tasustamiseks alates 2016. aastast. Vastust ei ole ja hetkel on koik lahtine. Muude tegevuste osas

ei ole informatsiooni.

Haruldaste haiguste eksperdikomisjonid koondavad erinevad ravi valdkonna spetsialistid ning
patsientide esindajad. Kahjuks ei selgu dokumendist, kas need samad inimesed on kaasatud ka
EHK tervishoiuteenuste ja soodusravimite otsustajate meeskonda.

Seoses arengukava ja rakendusplaani vilja todtamisega, loodab t66 autor lihitulevikus niha

diagnostika ja ravikvaliteedi tdusu, mis on tingitud ekspertkeskuste moodustamisest.

Arengukava koostamist analiiiisides leiab t60 autor, et ndrkuseks voib pidada harvikhaigustega
taiskasvanud patsientide puudumist koostajate meeskonnast. Sellest tulenevalt on arvatavasti kava
pohirdhk harvikhaigustega lastel ja peredel. Planeeritav patsientide tugikeskus asub Tartumaal
ning on vélja arendatud arvestades laste ja lastevanemate vajadusi. Tdiskasvanute teenindamisele
ei ole arengukava esialgses rakenduskavas moeldud.

Rahva Tervise Arengukava tegevusi planeerides ei ole mingit kindlust plaanide ellu viimiseks ning
siinkohal on t66 autori hinnangul tegemist suuresti teoreetiliste vOimalustega. Vaja oleks

konkretiseerida rakendusplaan ning rahalised ressursid.

To6o6 autor on seisukohal, et arengukava on kéesoleval hetkel deklaratiivne ning puuduvad
vahendid tegevuste ellu viimiseks planeeritud 2017. aastaks. EL poolt liikmesriikidele seatud
kohustus, arengukava koostamise ndol on tehtud, kuid riigi soovi seda ellu viia ei ole vdimalik

olemasoleva info pohjal kinnitada.
To66 autor ndustub valdkonna spetsialistidega selles, et arengukava ja rakendusplaan on viga

vajalikud. Selgusetuks jddb selle rakendamine ja olemasolevasse siisteemi liitmine.

Tegevusplaanis on dra toodud tegevused, kuid puuduvad ressursid ja valdkonna eest vastutajad.
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3.3 Luupusehaigete digus tervise kaitsele

150

Luupus®®® on siiani Eestis vihetuntud haigus erinevalt Ameerika Uhendriikidest, kus on ligikaudu

1,5 miljonit haiget.

Luupuse puhul on tegemist nn peidetud puudega. Kuigi tegemist on véga agressiivse ja
ettearvamatu haigusega, ei ole haiget voimalik alati &ra tunda. Reumatoloogide sonul kulgeb
kaikidel patsientidel haigus erinevalt kahjustades erinevaid elutihtsaid organeid.'® Ligi 40%-I
haigetest kujuneb vilja neerupuudulikkus, mille tagajirjel on vaja uut doonorneeru. Paljudel

juhtudel on haaratud veel siidame- ja veresoonkond, liigesed ja kopsud.

Eelmise sajandi 16pus oli luupuse diagnoosi puhul keskmine elulemus 5 aastat, kuid seoses
meditsiini arenguga on see tunduvalt pikenenud. Komplekse ja kogu keha haarava haiguse puhul
on ravi mitmekesine. Erinevate ravimite kdrval toimed ning tiisistused pohjustavad

invaliidistumist voi surma.

Tegemist on tdsise haigusega, mida on voimalik digeaegse ja sobiva raviga edukalt kontrolli all
hoida. Luupuse traditsioonilises ravis on sarnaselt paljude vahihaigustega siiani olnud kasutusel
tugevatoimelised tsiitostaatikumid ehk rakutokestid ning lisaks gliikkokortikosteroidid ehk
hormoonpreparaadid. Agressiivsel ravil on palju kdrval mojusid, sh viljatust. Tugeva toime tottu

ei saa paljud haiged nimetatud ravimeid kasutada.

Gliikokortikosteroidid to6tati vélja enam kui 55 aastat tagasi ning olid omal ajal revolutsioonilise
tahtsusega luupuse ravis. Kasutusel olemise aja jooksul on antud ravim pédstnud miljoneid

inimelusid. Uusi ravimeid tuli patsientidel ja arstidel kaua oodata.

Kas luupusehaigete 6igus tervise kaitsele on tagatud? See on iildtuntud tdde, et haigena ei ole

voimalik tihiskonnaelus osaleda ning teisi inimdigusi teostada.

Reumatoloogi eriala arengukava koostajate arvamuse kohaselt tuleks Eestis harvikhaiguste raviks
luua regulatsioon nagu paljudes teistes riikides. Haigete vdikse arvu ja vdga hajutatud paiknemise

tottu on raskendatud teadusuuringute 1abi viimine ning sageli peavad arstid ravimite kasutamisel

10 Luupuse puhul juhtub midagi immuunsiisteemiga, mis on see osa kehast mis vditleb viiruste, bakterite ja
mikroobidega. Tavaliselt toodab meie immuunsiisteem proteiine, mida kutsutakse antikehadeks ning mis kaitsevad
keha nende sissetungijate eest. Autoimmuunne haigus tihendab seda, et immuunsiisteem ei suuda eristada neid
viliseid sissetungijaid ja keha terveid kudesid ning toodab antikehasid, mis riindavad ja hévitavad terveid kudesid.
Need antikehad pohjustavad pdletikku, valu ja erinevate keha osade kahjustumist. Luupust nimetatakse ka noorte
naiste haiguseks, kuna kiimnest haigest iiheksa on viljakas eas naised. Luupuse tekkepShjused on teadmata ning
avaldub mitme teguri koosmdjul.

151 Mis on luupus, Eesti Reumaliit, Tallinn 2012, Ik 2
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tuginema empiirilistele kogemustele. Sellest tulenevalt ei oma paljud kasutatavad ravimid

ametlikku naidustust.

Magistritdd autor ndustub reumatoloogia erialakomisjoni seisukohaga, et selliste erijuhtude
tarbeks on vajalik eraldada eri eelarve ning raviotsuseid tuleks teha erialaseltsi ja EHK osalusel
konsensuslikul pdhiméttel. Sellise regulatsiooni juurutamine Eestis on viltimatu®®? tegemaks

objektiivsed otsused.

T66 autor toetab EHK®? ja reumatoloogia erialakomisjonit® seisukohta, et standardne 1ihenemine
harvikhaiguste puhul ei toimi. KulutShususe analiiiis ei ole harvikhaigustega seotud teenuste ja
ravimite korral teostatav. Uuringuid ja uuritavaid on véhe ning samuti ravimifirmasid, kes on

sellest huvitatud.

Aeg-ajalt on maailmas katsetatud erifondide loomisega ravikindlustussiisteemi juurde, mis on
puhendatud iihe voi teise haiguse raviks ja see seisab eraldi lilejdédnud ravikindlustusest. EHK on
samuti seda kaalunud, kuid nieb samas ohtusid®®. Fondidel on samuti vaja vilja tootada
kriteeriumid, mille alusel toetusi jaotada. Ilma kriteeriumiteta on keeruline tagada koikide
abivajajate vOrdne kohtlemine. EHK juhi sdnul on sellise tdiendava rahastamisvOimaluse
kaalumine poliitiline samm, mitte ravikindlustust puudutav. Ta nédeb fondi kui riigieelarvelise
rahastamise kiisimust.

Eraisikute ja firmade initsiatiiv on viga oodatud ja toetatud nagu on niha harvaesinevate nahavéhi

fondi puhul.

EHK on oluliselt muunud oma t66pohimatteid vorreldes kaks aasta tagasi véljendatuga. Jatkatakse
erinevate ravivdimaluste ja seadusandliku raamistiku ning riskijagamise voimalikkuse analiiiisi.

Selle eduka rakendamise korral peaks kokkuvottes tekkima tasakaal ka juhtudel, mil ravimist

152EV Sotsiaalministeeriumi reumatoloogia erialakomisjoni (dr-d Riina Kallikorm, Kati Otsa, Tiina Veldi) poolt ette
valmistatud ja ERS juhatuse poolt kinnitatud reumatoloogia eriala arengukava Reumatoloogia arengukava 2020, 2012
www.sm.ee/sites/default/files/content-

editors/eesmargid_ja_tegevused/Tervis/Tervishoiususteem/Arstide erialade arengukavad/reumatoloogia_arengukav
a.pdf, Ik 17 (08.05.2015)

158 Ross, T. Haigekassa praktika ja suundumused harvikhaiguste ravis. EHK juhatuse esimehe ettekanne
Harvikhaiguste infopdeval: haruldaste haiguste ja nende raviga seonduvad teemad Eestis, 27. veebruar 2015 a

154 EV Sotsiaalministeeriumi reumatoloogia erialakomisjoni (dr-d Riina Kallikorm, Kati Otsa, Tiina Veldi) poolt ette
valmistatud ja ERS juhatuse poolt kinnitatud reumatoloogia eriala arengukava Reumatoloogia arengukava 2020, 2012
www.sm.ee/sites/default/files/content-

editors/eesmargid_ja_tegevused/Tervis/Tervishoiususteem/Arstide erialade_arengukavad/reumatoloogia_arengukav
a.pdf, Ik 17 (08.05.2015)

1%5 Ross, T. Haigekassa praktika ja suundumused harvikhaiguste ravis. EHK juhatuse esimehe ettekanne
Harvikhaiguste infopédeval: haruldaste haiguste ja nende raviga seonduvad teemad Eestis, 27. veebruar 2015 a
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saadav kasu ja selle maksumus on olnud esialgselt ebamdistlikud.'® Mbdistetud on
harvikhaigustega inimeste vajadusi ning ollakse valmis iiles nditama suuremat paindlikkust
pohimotete rakendamisel nii teenuste ja soodusravimite loetelu tdiendamisel kui ka haiglatega
lepinguid solmides. PGhimotted jaavad siiski samaks, mille kohaselt peab teenusest voi ravimist
patsiendi jaoks tulenema tervisekasu, mis omakorda peab olema tdendatud ning kulutdhus. Niiteks
2014. aastal tehti harvikhaiguste puhul 32-1 juhul positiivne otsus miiiigiluba mitteomava ravimi
suhtes. See nditab, et erandite tegemine on voimalik.

Harvaesinevate haiguste puhul on vdimalik patsient saata plaanilisele vélisravile, kui moni protseduur
on arstliku konsiiliumi arvates vajalik ja pole Eestis tehtav. Samuti tehakse teiste riikidega koost6o
diagnoosi tdpsustamiseks ja parimate ravisoovituste saamiseks. Ravimite manustamiseks EHK

vélisravi el ole rahastanud.

Haruldaste haiguste ehk harvikhaiguste raviks moeldud ravimid peavad patsiendile soodustuse
saamiseks ldbima sama pika protsessi kui muud ravimid, mis aga tdhendab mitmete kuude pikkust

ootamist ja ajakulu ning v3ib seetdttu inimese vajalikul hetkel hoopiski ravist ilma hétta.

Harvikhaiguste ja nende ravimite kéttesaadavuse osas on teravat kriitikat esitanud Ravimitootjate
Liidu juht. Tema on seisukohal, et harvikravimi soodustuse saamise protsess sarnaselt
tavaravimitele, on liiga pikaajaline. ,,Patsiendile harvikravimi soodustuse saamiseks tuleb teha 14bi
sama protsess, mis tavaliste ravimite puhul. See, aga votab Eestis pdhjendamatult kaua aega. Kuigi
transparentsusdirektiivist tulenevalt tuleb soodustuse saamise vOi mittesaamise otsus teha 180

pieva jooksul, kestab Eestis antud protsess mitu korda kauem,“*’

Eestis on monda haruldast haigust podevaid patsiente viga véhe, teinekord ainult paar inimest.
Erandjuhtumite késitlemine on aja- ja dokumendimahukas menetlus. T66 autori hinnangul on
moistlik kasutusele votta kiirem ja paindlikum mehhanism, mis aitaks ravimi abivajajani tuua

paevade voi paari nddala jooksul.

Jargnevalt analiilisime Eesti Reumatoloogia Seltsi poolt 2011. aastal esitatud tervishoiuteenuste

loetelu muutmise algatamise taotlust*>®. Tegemist on erialaseltsi poolt koostatud taotlusega lisada

1% Ross, T. Haigekassa praktika ja suundumused harvikhaiguste ravis. EHK juhatuse esimehe ettekanne
Harvikhaiguste infopdeval: haruldaste haiguste ja nende raviga seonduvad teemad Eestis, 27. veebruar 2015 a

157 Ravimitootjate Liidu seisukoht: www.rtl.ee/et/ravimitootjate-liit-harvikravimid-peaks-joudma-kiiremini-
patsientideni/ (08.04.2015)

1%8 Eesti Reumatoloogia Seltsi poolt 2011. aastal esitatud tervishoiuteenuste loetelu muutmise algatamise taotlus, Ravi
intravenoosse BLyS blokaatori belimumabiga. lk 1, Sama taotlus jaeti EHK poolt menetlusse kuni 2014. aastati ja
igal aastal paluti tdiendavaid materjale. Materjal on autori kasutuses.
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luupuse ravis kasutatav ravim belimumab tervishoiuteenuste loetellu meditsiiniseadmete ja
ravimite alla. Ettepaneku esitamise eesmaérk oli voimaldada kaasaegset bioloogilist ravi luupuse
patsientidele, et avardada Eesti patsientide ravivoimalusi, voimaldada enam individualiseeritud

ravi ja suurendada nende haigete osakaalu, kellel saavutatakse optimaalne ravitulemus.*>®

Taotluse aeg oli vaga pikk ning otsustamine liikati mitmel aastal edasi. Positiivne vastus tuli 10puks
2014 aasta 1opus, mil otsustati kompenseerida luupusehaigete ravi alates 2015. aastast. Moned
luupusehaiged olid juba varem kasutanud olemasolevat ravi meditsiinilise ndidustuseta. Teenuste

eest on tasutud siiani omavahenditest voi ravimifirma ja haigla koost60s.

Siinkohal ei keskendu autor keerulisel meditsiiniterminoloogial, vaid analiiiisib protsessi ja
tulemusi.

2015. aasta alguses sai Eesti Reumatoloogia Selts positiivse vastuse luupuse ravi kaasajastamiseks.
Haigekassa lisas tervishoiuteenuste saajate hulka luupusehaiged. Ravimid, mis said néidustuse
luupuse ravis, olid varem juba kasutusel teiste haiguste ravis. 2011. aasta taotluse esitas Eesti
Reumatoloogia Selts peale seda, kui ravim belimumab oli saanud ametliku nédidustuse luupuse
raviks. Positiivne vastus tuli alles 2014. aasta 10pus ning lisandunud on ka teine ravim rituksimab,

mida on pikki aastaid luupuse ravi kasutatud ilma ametlikku ndidustust omamata.

Otsuse tegemisel hinnati kdiki aspekte, mille tulemusena pidas EHK teenuse lisamist vajalikuks.
Selgituse kohaselt voidakse eeldada, et belimumab ravi ei ole kulutShus ning rituksimabi
kulutShusus ei ole hinnatav. Luupuse patsientidel puudusid alternatiivsed bioloogilise ravi
voimalused. Kuigi ei leitud veenvat tdendust, et taotletavad bioloogilised ravimid oleksid
standardravist efektiivsemad, siis ndidustuse vilise ravimi rituksimabi kasuks réaakisid Euroopas
ja mujal avaldatud uuringute head tulemused. EHK nimekirjas ei olnud teenus aga mitte
prioriteetne, vaid vajalik.

Tervishoiuteenuse lisamise ettepanekut pdhjendas EHK jirgmiselt.1®

»Susteemse eriitematoosse luupuse ( SEL) patsientidel puudub hetkel bioloogilise ravi vdimalus.
Uue teenuse lisamine annab ravivoimaluse patsientidele, kellel standardravile vaatamata on
haiguse aktiivsus kdrge ning kellel on vOimalik oht standardravi (tsiiklofosfamiid) fertiilsust

mojutavatele tiisistustele.*

159 1bid, 1k 2
180 EHK-le 2013. aastal esitatud taotluste koondtabel, ostused tehti 2014. aasta 15pus ja kehtib alates 2015. Materjal
on autori kasutuses ja leitav EHK kodulehelt: www.haigekassa.ee (19.05.2015)
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Tervishoiuteenuste loetelu madruse § 59! lisati bioloogilise ravi kasutatavate haiguste loetellu
luupuse diagnoos. Samas madirati ka teenuste piirhind - siisteemse eriitematoosse luupuse
bioloogiline ravi rituksimabiga, 4-nddalane ravikuur piirhinnaga 6436,89 eurot. Ravimite
nimetuses puudub teine ravim belimumab ning teenuse hind.

Samas paragrahvis on toodud ravikriteeriumid, mis erinevad belimumabi ja rituksimabi puhul.
Segadust tekitavad ravimid ja maht. Madruses on vilja toodud, et haigekassa votab aastas tasu
maksmise kohustuse iile iihe 4-nddalase ravikuuri eest rituksimabiga ja 15 ravikuuri eest
belimumabiga. Need erinevused on tingitud manustamisviisist ning kehtivad tihe patsiendi kohta.
Belimumab on kallim ning ravi hiivitatakse vaid piirhinnani, ehk 6436,89 euroni aastas. Esimesel

raviaastal hiivitatakse koefitsiendiga 0,067 ja jargnevatel aastatel koefitsiendiga 0,077.

See on suurepdrane uudis ning elupdéstev lahendus paljudele. T66 autorile jddb arusaamatuks
tegelik kasusaajate arv. Médruses on kirjas vaid ravikulu patsiendi kohta. Tervishoiuteenuste
muutmise taotluse andmebaasis on ravivajajate ja eelarve kohal jargnev info:

,Belimumabravi vajavate patsientide arv on 15 patsienti 1. aastal. Rituksimab ravi vajavate
ravirefraktaarsete juhtude arvuks on 15 patsienti aastas, kellele lisandub igal jargneval aastal 6
patsienti. Lisakulu aastas 96 553 eurot.*

Lihtsa matemaatilise tehte puhul saab t66 autor 1. aasta patsientide arvuks 30. Eelarve maht on
96 553 eurot, ning arvestades eelpool mainitud piirhinnaga oleks ravi vdimalik saada vaid 15

patsiendil.

Too autorile jadb selgusetuks, kust on vdimalik leida informatsiooni konkreetsete teenuste
eelarvete kohta. Teenuste menetlemise juures on dra toodud iihe teenuse hind ja mééruses teenuse

saajate planeeritav arv. Ebakdla pShjused on t66 autorile teadmata.

Kohtupraktika harvikhaiguste valdkonnas Eestis on kesine. Esimene ja iihiskonnas palju koneainet
pohjustanud kaasus oli Marge Valdmanniga, kes pddes haruldast verevihki.’®2, Raviarst ol
médranud patsiendile Gliveci, mis oleks taganud tema to0vOime, normaalse eluriitmi ning
pikendanud elulemust. "Ukski ametnik ei tohiks vdtta digust otsustada, mis inimesele sobib, mis
mitte," iitles Valdmann kevadel ajakirjandusele. "Tegemist ei ole minu personaalkiisimusega, vaid

Eesti riigi prioriteetidega."63

161 Eesti Haigekassa tervishoiuteenuset loetelu. VV miirus RT 1, 29.12.2014, 55

162 RKPJK o0 3-4-1-7-03
183http://epl.delfi.ee/news/eesti/haigekassa-ei-pea-vahihaige-marge-valdmanni-ravimikulusid
maksma.d?id=50935146 (02.05.2015)
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Tegemist oli viga kalli ravimiga, mille alternatiiv oli soodustatud, kuid kahjuks ei sobinud see
patsiendile. Haigekassa keeldus uue, soodustamata ravimi hiivitamisest ning patsiendi enda
rahalised voimalused olid ammendunud. Haigekassa ndudis tagasi kohtuprotsessi ajaks tagatud
ravi kulutused enne ravimi tootjafirma poolt ravimi tasuta kasutamisse andmist.

Haigekassa pdhjendas oma keeldumist varasemate otsustega vastuollu minemisega ning teiste
patsientide ebavodrdse kohtlemisega.%

Meedias suure vastukaja saavutanud kohtuotsuse puhul tddeti, et Eesti patsientide ravimikulusid
pole ndus enda kanda votma ka rahvusvaheline heategevusfondid, sest Eestis on olemas

ravikindlustus.®®

On moistetav, et pdhiseaduses sitestatud pohidiguste ja -vabaduste tdlgendamisel ning kaitse
pohimdtete kujundamisel on Riigikohtu otsuseid kodige enam mojutanud EIK rikkalik
kohtupraktika.'®® Pshidiguste kaitse mehhanismis on oluline koht ka diguskantsleril. PShiseadus
annab diguskantslerile padevuse teostada normi kontrolli, mis lubab tal, juhul kui pdhidigusi piirav

seadus pole koosk®dlas PS-ga, viia vaidlus 1dppkokkuvdttes Riigikohtusse®’

Euroopa Inimdiguste Konventsiooni rakendamise tdlgendamise seisukohast on riigil lisaks
negatiivsele hoidumiskohustusele ka positiivsed kohustused ehk kohustus aktiivselt teha midagi,

et isikute digused oleks tagatud!®®

Kodnealuse kohtulahendi puhul on t66 autor seisukohal, et kohtuasja sisu on nii palju muutunud ja
esialgne taotlus diguse kaitsele jdi tihelepanuta. Kaebuse sisuks oli harva esineva vahivormi puhul
Oigus tervise kaitsele. Kahe samavéirse ravimi puhul oli Haigekassa poolt hiivitatav vaid iiks ning
raviarsti ettekirjutus ravimit muuta ei olnud Haigekassale piisav pohjendus. Erilahendust samuti
el voimaldatud.

Ravimifirma otsustas patsienti aidata, kuid loodetud positiivse tulemuse asemel osutus see hoopis
kahjulikuks. Kohtuasja fookus muutus ning 15plik lahend oli hoopis alusetu rikastumise sétete

alusel. Pohidiguse kaitse jdi tdielikult tahaplaanile.

Harvikhaiguste valdkonna kokku vottes on magistritod autor seisukohal, et harvikhaigustega

inimeste digus tervise kaitsele on osaliselt tagatud. Euroopa Komisjoni alusdokumentide mdju

184 Illisson, A., http://epl.delfi.ee/news/eesti/advokaat-valdmannil-kohtu-ajal-oigus-saada-huvitist.d?id=50940250
165 www . delfi.ee/news/paevauudised/eesti/eesti-verevahihaiged-saavad-glivecit-tasuta.d?id=4247280 (02.05.2015)
186 [ _ghmus, U. Pohidiguste kaitse kolmnurgas riik — Euroopa Noukogu — Euroopa Liit, Juridica 2010, V, Ik 356
187 Lghmus, U. Pohidiguste kaitse kolmnurgas riik — Euroopa Noukogu — Euroopa Liit, Juridica 2010, V, Ik 357
168 E]K0 28.10.1998, C-23452/94, Osman v Uhendkuningriik
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harvikhaiguste regulatsioonis on olnud véga positiivne. Paranenud on iileeuroopaline koost6o
haiguste registrite, -levimuse, uute ravimite kéttesaadavaks tegemise ning ekspertteadmiste

jagamise valdkonnas.

Harvikhaiguste riikliku arengukava puhul on tegemist esimese valdkonda reguleeriva
dokumendiga. Koostatud on ka kolme aasta tegevusplaan. Norkuseks on rahaliste vahendite
puudumine ning tdiskasvanud harvikhaigustega patsientide vajaduste mitte arvestamine.
Tegevused on planeeritud Rahvatervise arengukava iihe osana ja sellest tulenevalt on tegevus viga
piiratud. Positiivse on meditsiiniliste ekspertkeskuste ja komisjonide moodustamine, mis kindlasti

aitab parandada juurdepadisu tervishoiuteenustele ja tervise kaitsele.

Kaasaegne ravi on alates 2015. aastast kdttesaadav ka luupusehaigetele. Esialgu planeeritud iihe
ravimi asemel on kittesaadav kaks, mis tagab parema juurdepdisu tervishoiuteenustele

Ravi kittesaadavuse regulatsioon ei ole t66 autori hinnangul piisav. Tervishoiuteenuste lisamise
protsess on viga pikaajaline ning ei selgu lisatud teenuste maht. Mééruses on vilja toodud vaid
teenuse hind inimese kohta, kuid teenuse kogumaht ja kasusaajate arv ei ole selge nagu ndgime

eelpool luupuse niitel.
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Kokkuvote

Igaiiks meist soovib elada inimvédrset elu soltumata haigustest. Harvaesinevate haiguste ehk
harvikhaiguste all kannataval inimesel on samasugune digus vajalikele tervishoiuteenustele ja

ravimitele kui neil inimestel, kellel on sagedamini esinev haigus.

Toos on késitletud iihte olulist pohidigust — digust tervise kaitsele harvikhaigustega inimeste
tervishoiuteenuste kéttesaadavuse vaatenurgast. T60 autor analiiiisis Oiguste teostumist lébi
oigusnormide analiilisi. Magistritoo autor seadis hiipoteesiks véite, et harvikhaigustega inimeste
Oigus tervise kaitsele tervishoiuteenuste kittesaadavuse vaatenurgast ei ole tagatud.

T606 autor otsis vastuseid mitmetele kiisimustele ning nii monedki neid jdid vastuseta.

Oigus tervise kaitsele on pigem teoreetiline kui praktiline. PS seaduses sitestatud pShidigus vajab

tapsustavat digusnormi. Kust 1o0pevad kohustused ja algavad digused?

T606s analiitisitud esmase diguse allikate regulatsioonivéli on aja jooksul tunduvalt laienenud.
Oigus tervise kaitsele on sitestatud mitmes erinevas alusdokumendis, iiks nendest on Euroopa
inimdiguste ja pohivabaduste kaitse konventsioon, mida 65 kehtivusaasta jooksul on tdiendatud
mitmete lisaprotokollidega. Euroopa Kohtu ja Euroopa Inimdiguste Kohtu praktika on olulisel
kohal tihiste diguspohimdtete kujundamisel ning diguste tdlgendamisel.

Lissaboni lepingu joustumisega 2009. aastal muutus EL pShidiguste harta staatus ja sellest sai
oiguslikult siduv dokument. Seetdttu peavad ELi institutsioonid seda jargima. Lisaks sellele nihti
ette Lissaboni lepinguga EL-i iihinemine Euroopa inimdiguste ja pdhivabaduste Kkaitse
konventsiooniga. EL pohidiguste harta artikkel 35 kaésitleb tervishoidu ning kehtestab digused

tervise kaitseks ning see on Euroopa Patsientide Oiguste Harta (POH) iiks alusdokumente.

Euroopa Patsientide Oiguste Harta on 2002. aastal kodanikualgatuse korras vastu voetud
dokument, mis sisaldab neljateist patsiendidigust. Paljud pdhimdtted on EL tasandil juba
seadusandluses koha oma koha leidnud. Analiiiisides POH-i senist arengut ja mdju, vdib delda, et
libimdeldud strateegia on andnud suurepiraseid tulemusi. POH-i iiheks oluliseks eesmirgiks on
kodanikuaktiivsuse tOstmine ning tervishoiupoliitika planeerimisel ja otsustamisel kaasa

radkimine. T60 autor peab seda viga oluliseks teemaks ning loodab, et ka Eestis podratakse enam
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tahelepanu patsientide voimestamise ja koolitamise vajadustele. Teadmised on vordse partnerluse

ja kodanikuaktiivsuse aluseks.

Direktiivi rakendumist takistab t66 autori hinnangul teistes ELi riikides korgem teenuse hind ning
vajalik ettemaks. Patsient peab omavahenditest katma nii ravi, vastuvotu- kui ka haiglapdevade
tasu. Lisaks koik kulud seoses reisimisega teise riiki, kus soovitakse teenust saada. Direktiivi
kohaselt pidi iga liikmesriik looma oma rahvusliku kontaktpunkti, mis toetab nii patsiente kui
tervishoiuteenuste pakkujaid. Eestis tegutseb kontaktpunkt Sotsiaalministeeriumi juures. Siiani on
kasutus olnud vidga minimaalne ning patsiente ei ole nodustatud. Tulevik nditab, kuidas

rakendamine hakkab edenema.

Kaalutlusdiguse pdhimdtte vaatenurgast ei sdtesta PS konkreetselt tervisekindlustussiisteemi
kriteeriume. Tervisekindlustussiisteemi kujundamisel, nagu iildse sotsiaalsete diguste tagamisel,
on seadusandjal avar kaalutlusdigus. Olukorras, kus meie ravikindlustuse puhul on tegemist
sundkindlustusega, ei ole voimalik kindlustusmaksete tasumisest keelduda. Siinkohal on inimesel
diguspérane ootus, et vajaduse tekkides on koigil voimalik saada parimat ravi ja hoolitsust, mida
nende tervis vajab.

Kaalutlusdiguse kasutamisel sotsiaalsete Oiguste valdkonnas ei ole tekkinud viga kindlaid

pohimdtteid ning see teeb olukorra keeruliseks.

T66 autori arvates on tegemist pohimottega, et pohidiguste realiseerimise ulatuse saab riik
kehtestada oma suva kasutades. Oluline on leida tasakaal Oiguste ja kohustuste vahel ning
tihiskondlikel kokkulepetel on samuti oluline roll. Kaalutlusdiguse osas on vajalik teatav
kokkulepe, miinimumaéér, mis on kdikidele tagatud. Riigi vahendite piiratuse puhul tuleb leida
lisavahendeid. Hea meel on tddeda, et nii Haigekassa, arstid kui eraisikud ja fondid nédevad
vajadust erifondi loomiseks, et tagada individuaalne ja vajadusepdohine ravi harvikhaigustega
patsientidele. Ldhiminevikust on nditeks tuua harvaesineva nahavahiga patsientide ldhedaste poolt
loodud fond. Haigekassa juhi nagemusel peaks loodav erifond olema rahastatud otse riigieelarvest,
mitte Haigekassa olemasoleva eelarve arvelt. Ressursside piiratuse juures on oluline seada
objektiivsed kriteeriumid.

Demokraatliku digusriigi pohimdtete kohaselt peab leidma tasakaalu avaliku huvi ja
individuaalsete diguste vahel. T66 autori arvamuse kohaselt oleks parim variant riigi ja erasektori

koostdo.
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Tervishoiuvaldkond on véga laiaulatuslik ning t66 autor valis eesmérgi paremaks saavutamiseks
kitsa valdkonna — teenuste korralduse tervishoiuteenuste loetelu muutmise ja finantsilise
kittesaadavuse vaatenurgast.  Analiilisi tulemusena voib jdreldada, et tervishoiuteenuste
geograafiline kittesaadavus on jdrjest enam tdusmas probleemiks finantsilise kittesaadavuse
kdrvale. Tervishoiutodtajad on koondunud suurematesse linnadesse ning maapiirkondades ei ole

isegi perearstiabi kdttesaadav, rddkimata apteekidest.

Analiitisides siseriiklikku regulatsiooni ja tervishoiuteenuste korraldust on t66 autor seisukohal, et
regulatsioon on véga killustatud ning vajadus oleks valdkonda selgemini reguleerida. Eestil
puudub eraldi kdike holmav patsiendiseadus ning digused on laiali erinevates digusaktides.
Seetdttu on ka patsientide digused laiali erinevates Oigusaktides. Olemas on kiill ldhiaastate
prioriteedid, kuid puudub pikaajaline riiklik strateegia.

Analiiiisinud eelnevalt tervishoiuteenuste korraldust, on t66 autor seisukohal, et regulatsioon ja
rakendussitted on puudulikud. Menetlusprotsessid on véga pikad, mis viitavad madalale

haldussuutlikkusele.

Antud magistritod autor on seisukohal, et tervist on vdimalik paremini kaitsta vajalike
tervishoiuteenuste kattesaadavaks tegemisega. Teenuse lisamiseks peab erialaselts esitama
Haigekassale taotluse tervishoiuteenuste nimekirja muutmiseks.

Haigekassa hindab taotluse sobivust, vajadust, tdenduspdhisust, kasu iihiskonnale ning rahaliste
vahendite olemasolu. Tervishoiuteenuste muutmise protsess on vidga pikaajaline ning seab
kahtluse alla teenuse finantsilise ja ajalise kattesaadavuse. Otsustusprotsessi hindamisel on
oluliseks kriteeriumiks moju eelarvele.

Tervishoiuokonoomika on aga keeruline valdkond ning otsuste aluseks olevat metoodikat
mdistavad vihesed patsiendid ja neid esindavad eestkoste organisatsioonid. Sellest tulenevalt on

keeruline moista riigi otsuseid, mis pShinevad kulutdhususe analiiiisil.

Tervishoiuteenuste loetelus olevad ravimid ei ole liigitatud erialade kaupa, vaid koondina. Néiteks
sisehaiguste alla liigituvad nii reumatoloogia, gastroenteroloogia, neuroloogia jne. Ravi
kattesaadavuse regulatsioon ei ole t00 autori hinnangul piisav. Tervishoiuteenuste lisamise
protsess on viga pikaajaline ning ei selgu planeeritud teenuste maht. Maéruses on vélja toodud
vaid teenuse hind inimese kohta, kuid teenuse kogumaht ja kasusaajate arv on segadust tekitav.

Tervishoiuteenuste loetelu kehtestaval médrusel puudub rakendussite ning Haigekassa viib seda
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ellu oma é&randgemise jargi. Selle tulemusena ei ole vdimalik saada iilevaadet midruse

rakendamise kohta.

Ravijuhendid on mdeldud abimeheks tervishoiutdotajatele. Tegemist on soovitusliku iseloomuga
dokumendiga, mis annab suunised ravi korraldamiseks.

T66 autori hinnangul on ravijuhendi koostamiseks kulutatud ulatuslik ressurss alakasutatud ning
teeb ettepaneku seadusandluse muutmiseks. Ravijuhendite koostamisel kasutatakse
tdenduspohiseid meetodeid ning see on suurepdrane infobaas nii  Haigekassale kui
Sotsiaalministeeriumile todtajatele ravimitaotluste hindamisel. Eestis koostatakse maksimaalselt
3 ravijuhendit aastas. Olemasolevad Euroopa ning Ameerika ravijuhendid voiks koostoos
erialaseltsidega kohandada Eesti tingimustesse sobivaks. Olemasoleva regulatsiooni jargi peab
ravijuhendi iga 5 aasta tagant kaasajastama ning see vdimaldab piisava aja tagant uusi
ravivoimalusi ja vajadusi analiitisida.

Ravijuhend sobib t66 autori hinnangul uute tervishoiuteenuste loetelu ja soodusravimite nimekirja

lisamise protsessi abidokumendiks.

Magistritod eesmargiks oli analiitisida luupusehaigete olukorda ning kaasaegse ravi
kéttesaadavust. Harvikhaiguste valdkond on viimase viie aasta jooksul juurde saanud mitmeid
regulatsioone nii EL-i kui ka siseriiklikul tasandil. Harvikhaiguste valdkonna kokku vdttes on
magistritdd autor seisukohal, et harvikhaigustega inimeste Odigus tervise kaitsele on osaliselt
tagatud. Euroopa Komisjoni alusdokumentide moju harvikhaiguste regulatsioonile on olnud viga
positiivne. Selle tdestuseks on valminud riiklik arengukava ja tegevusplaan ldhiaastateks.
Paranenud on {ileeuroopaline koost66 harva esinevate haiguste registrite loomiseks ning
haiguslevimuse uurimisel. Komisjoni soovituse kohaselt on loodud vargustik ning harvikhaiguste
komisjon, kes koos Euroopa Ravimiametiga hindavad uute ravimite vastavust seatud nduetele.
Eestist osalevad komisjoni tods kaks arengukava koostajat. Uheks oluliseks aspektiks on ka

ekspertteadmiste jagamine sama valdkonna spetsialistidega.
Too autor on seisukohal, et EL-i olemasolev regulatsioon on omanud positiivset moju ka

siseriiklikult ning selle tdestuseks on valminud harvikhaiguste riiklik arengukava ning

tegevusplaan ldhiaastateks.
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Arengukava on kédesoleval hetkel deklaratiivne ning puuduvad vahendid tegevuste ellu viimiseks
kuni 2017. aastani. EL poolt liikmesriikidele oli seatud kohustus arengukava koostada ning
rahvuslikud ekspertgrupid luua.

Harvikhaiguste riikliku arengukava puhul on tegemist esimese valdkonda reguleeriva
dokumendiga. Koostatud on ka kolme aasta tegevusplaan. Norkuseks on rahaliste vahendite

puudumine ning tdiskasvanud harvikhaigustega patsientide vajaduste mitte arvestamine.

Tegevused on planeeritud Rahvatervise arengukava iihe osana ja sellest tulenevalt on tegevus véga
piiratud. Positiivne on meditsiiniliste ekspertkeskuste ja komisjonide moodustamine, mis kindlasti
aitab parandada juurdepéésu tervishoiuteenustele ja tervise kaitsele. Pohitegevused algavad alates
2016. aastast ning aeg niitab, kuidas dokument rakendub. Riigi soovi arengukava ellu viia ei ole
voimalik olemasoleva info pdhjal kinnitada. Siiani on arengukavas kirjeldatu pigem teoreetiline
oigus.

Esimeste tegevustena on planeeritud koordinaatorite leidmine meditsiinilise ekspertkeskuse ja
patsientidele suunatud sotsiaalse keskuse avamiseks. Olulise tegevusena on ka harvikhaigustega
patsientide toetamine ning patsiendilihenduste tegevustoetuse kriteeriumide vilja todtamine.

Patsientide tegevust koordineerib Eesti Puuetega Inimeste Koda.

Too autor ndustub valdkonna spetsialistidega selles, et arengukava ja rakendusplaan on véga
vajalikud. Selgusetuks jddb selle rakendamine ja olemasolevasse siisteemi liitmine.

Tegevusplaanis on édra toodud tegevused, kuid puuduvad ressursid ja valdkonna eest vastutajad.

Arengukava ellu viimiseks on vaja seada selged prioriteedid ning leida Sotsiaalministeeriumi
vahenditest lisarahastus planeeritud tegevuste jaoks. Harvikhaigustega patsientide
organisatsioonid on ndrgemas olukorras, kuna haigeid on védhe ja oluline on koost6d

eestkostevoimekuse tOstmiseks.

Tervishoiuteenuse raames pakutav kaasaegne bioloogiline ravi on alates 2015. aastast kéttesaadav
ka luupusehaigetele. Esialgu planeeritud ithe ravimi asemel on kéttesaadavad kaks, mis omakorda
tagab tervishoiuteenustele parema juurdepéasu.

Teema on viga aktuaalne ning 5 aastat kestnud voitlus on vilja kandnud. Siiani ei olnud
luupusehaigetele kéttesaadavad uue pdlvkonna ravimid ning nad olid selgelt kehvemas seisus kui

paljud teised harvikhaigustega patsiendid. Luupusehaigete digus inimvéirsele elule ja tervise

63



kaitsele ei olnud tagatud. Olukorras, kus ressursid on puudulikud on t66 autor seisukohal, et

harvikhaiguste puhul on vaja patsientide digus tervise kaitsele tagada 1ébi regulatsiooni.

Luupusehaigete ravis on ndidustatud kaks erineva hinnaga ravimit ning Haigekassa on valmis
hiivitama vaid odavama hinna ulatuses. Ligi kolmandik kuludest peab jddma kellegi kanda.

T66 autoril puudub info selle kohta, kuidas médrus on tegelikkuses rakendunud. Olemasolevate
Oigusaktide analiitisimisel ei selgu ka uute ravimite eelarve maht. Planeeritud on 30 patsienti, kuid

piirhinna kohaselt saab seda pakkuda vaid 15 patsiendile.

Igal juhul on erifondid viga olulised ning aitavad piiratud voimalustega patsientidel saada ravi

teistega vordsetel alustel.

T66 autor loodab, et kdesolev magistritdd aitab paremini moista harvikhaiguste valdkonda ning
oiguste tervise kaitsele. Tegemist on sobiva abimaterjaliga teistele patsiendiithendustele, kes

soovivad end harida pdhidiguste, patsiendidiguste ja tervishoiuteenuste regulatsiooni valdkonnas.

Patsiendidiguste alane kohtupraktika on Eestis vdga vihene. T60 autori arvates on see tingitud
patsiendidiguste vahesest tundmisest ning piiratud materiaalsetest voimalustest. Patsientide
eestkostega tegelevatel organisatsioonidel puudub tihti voimekus ja rahalised vahendid oma

oiguste kaitseks.
Tervishoiu valdkonnas on vajadus lisauuringuteks vordse kohtlemise printsiibi rakendamisest

tervishoiuteenuste valdkonnas. Teise vajadusena ndeb magistritod autor lisauuringut, kuidas

harvikhaigustega patsiendid saavad oma igusi kaitsta.
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Right to Health Care for People with Rare Diseases, Example of Lupus

Summary

Every patient would like to receive fast, efficient, suitable and safe treatment. Persons with rare
diseases are not an exception. Everyone has the right to the protection of health. Right to health is
a fundamental right that has been established in section 28 of the Constitution of the Republic of
Estonia. Section contains the state's obligation to ensure availability of health care services.

Rare diseases affect between 25 and 35 million people in the European Union and are a key health
policy priority. Systemic Lupus erythematosus (SLE, Lupus) is a rare autoimmune disease which

can affect all parts and organs of the body giving rise to many varying symptoms.

Availability of health care services is mostly influenced by financial factors. The most common
reason for not receiving needed health care is lack of funds. Financing the health care services in
Estonia is mainly based on direct taxation of labour. Financial availability of health care services

in the Estonian health care system is limited.

The purpose of current Master's thesis was to analyse whether the right to health care and access
to health services is granted.

The author of this Master’s thesis set a hypothesis that right to health care for people with rare
diseases is not granted. Access to health care and infringement of fundamental rights was

considered.

Health sector has many aspects and due to the limitation of current thesis, author focused on the
narrow area — right to health by access to healthcare. Rare disease - lupus example was used.

The author of this Master’s thesis used analytical, critical and comparative methods.

Author started with the analysis of sources of law of human rights and right to health. Secondly,
author was looking for an answer to know when it is allowed to make exceptions and not to follow
the human rights. New European Union legislation has had a positive impact on national health
services in the area of rare diseases. Estonia has a national strategy and action plan for coming
years. Every EU member state has to develop a national strategy and develop centres of excellence.
European Charter of Patient’s Rights has had an significant impact on civil society. Fourteen

patient rights encompass all important areas of human rights and is used for lobbying.
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Margin of appreciation principle is widely used in area of social rights and author analysed the use
of it. Protection of the financial balance of the social insurance system is important. Individual
rights and public interest have to be balanced. Good regulation and objective criterias are needed

to ensure equal access to diagnosis and treatment.

In the second chapter author analysed the health care legislation and administrative capacity.
Fundamental right to the protection of health is set in the Constitution and it has to be concretised
by other act. There are no implementing provisions available to ensure access to treatment.

Health budget is a part of the state budget, but it is not transparent how the resources are divided.
Same time also procedures take a lot of time and no clear overview how the decisions are made.

Administrative capacity is low in the health area.

Last chapter focuses of concrete example how the health sector legislation is related to the rare
diseases with the example of access to health care service and new medicines.

The author of the Master’s thesis thinks that financially, the availability of health care services to
the people with rare diseases could be better. However, in the future it is necessary, to ensure the
right to health care for people with rare diseases is granted. Author raised many questions, but
many of them were not answered.

According to the opinion of the Master's thesis, the sources of law give a theoretical opportunity
due to the fact that the practical opportunities depend on the financial possibilities of the state,

mostly the possibilities of the Estonian Health Insurance Fund.

Treatment that has proven medical efficiency and is necessary for the patient, should be granted
to the person. Taking into account that there is no other suitable alternative treatment available.

On the basis of current legal regulation, patients with rare diseases do not have equal access to
services and this should be changed. Social rights are area of national responsibility and depends

on the people. There is a need to open a dialogue in the society to agree on main principles.
Establishment of a separate fund within the structure of the Estonian Health Insurance Fund with

own budget could be a solution. While for the patients with rare diseases, the author of this

Master's thesis foresees mostly theoretical-positive opportunities.
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